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RESUMO

Introducdo: Mesmo diante do avango no campo da neonatologia, a prematuridade ainda causa
grande impacto na saude, existindo uma relagcdo direta entre a menor idade gestacional ao
nascimento e maior probabilidade de morbimortalidade no primeiro ano de vida. A transicéo
de uma criangca com complicacdes decorrentes da prematuridade, do ambiente hospitalar para
o domicilio, gera uma necessidade de cuidados especificos que, por sua vez, ocasiona mudangas
no cotidiano familiar, no trabalho e na vida social. O cuidado com o prematuro exige maior
atencdo de seu cuidador, podendo resultar em dificuldades no funcionamento familiar. A
literatura demonstra que a identificacdo antecipada de recursos pode auxiliar na adaptacéo da
familia a situacdo de cuidar de uma crianga prematura no domicilio. Objetivo: Analisar o
processo de adaptacdo das familias ao cuidado as criancas nascidas prematuras no domicilio.
Metodologia: Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, descritivo-exploratdrio,
orientado pelo Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar de M.
Mccubbin e H. Mccubbin (1993). O cenério de estudo foi o domicilio de criancas egressas da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) de um hospital pablico, ndo-governamental, da
cidade de Belo Horizonte. Participaram 22 mdes de recém-nascidos prematuros. A coleta de
dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada fundamentada no referencial teérico no
periodo de setembro/2018 a novembro/2019. A andlise de dados foi realizada pela anélise de
contetido direta, apoiada pelo software MAXQDA®, versio 20.2.1. Foram construidas cinco
categorias de andlise: (1) apreciacdo da familia sobre o cuidado ao filho prematuro; (2)
vulnerabilidades da familia; (3) demandas familiares inerentes ao evento estressor; (4) recursos
utilizados pela familia; (5) resolucéo de problemas e coping familiar. O presente estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
nimero de CAAE: 37059020300005149. Resultados: A apreciacdo das maes acerca do
cuidado com a crianca no domicilio foi positiva, ainda que com uma ambiguidade de
sentimentos. A maneira como a mae avalia o cuidado ao filho prematuro estava relacionada as
dificuldades vivenciadas, no periodo atual e passado com a crianca, e sobretudo, no desafio
para o desenvolvimento da competéncia materna. As vulnerabilidades que contribuiram para o
aumento da tensdo foram: conflitos entre membros da familia, condicdo socioeconémica
precaria, adoecimento de um membro da familia e situacdo de moradia precéria. A demanda
excessiva por cuidados foi um fator de sobrecarga materna, principalmente para as mulheres
que dispunham de menos recursos para o cuidado a crianga. Identificou-se a fé em Deus, 0
apoio familiar e o apoio de profissionais de salde como recursos utilizados pelas participantes
para o cuidado com a crianca no domicilio. Conclusdo: Os achados do estudo indicam que,
mesmo vivenciando um evento estressor, as familias demonstraram capacidade de se adaptar,
0 que foi alcangado por meio do gerenciamento das situagdes, aquisi¢do de habilidades para o
cuidado e a apreciacdo da crianca. Dessa forma, os achados deste estudo podem ampliar as
possibilidades de intervencdo da equipe assistencial quanto aos aspectos envolvidos no
processo de adaptacao ao cuidado domiciliar a crianca nascida prematura.

Descritores: Recém-nascido prematuro. Cuidado do lactente. RelacGes familiares. Adaptacdo
Psicologica. Enfermagem. Cuidadores. Alta do paciente.



ABSTRACT

Introduction: Despite the advances in neonatology, prematurity still has a major impact on
healthcare. A lower gestational age at birth is linked to a higher probability of morbidity and
mortality in the first year of life. The transition of a child with complications of prematurity
from the hospital to home requires specific care that leads to changes in the family routine,
work and social life. Caring for the premature infant requires greater attention from its
caregiver, which can cause difficulties in the family functioning. The literature shows that early
identification of resources can help the family to adapt to the situation of caring for a premature
child at home. Obijective: To analyze the adaptation process of families to take care of
premature infants at home. Methodology: This is a qualitative descriptive-exploratory study,
guided by the Resiliency Model of Family Stress, Adjustment and Adaptation by M. Mccubbin
and H. Mccubbin (1993). The research setting was the domicile of children discharged from
the neonatal intensive care unit (NICU) of a public non-governmental hospital in the city of
Belo Horizonte. Twenty-two mothers of premature newborns participated in the study. We
collected data through semi-structured interviews based on the theoretical framework from
September / 2018 to November / 2019. To analyze the data, we used direct content analysis,
supported by the MAXQDA® software, version 20.2.1. Five categories of analysis were
constructed, based on the theoretical framework: (1) family appraisal of the premature infant
care; (2) family vulnerabilities; (3) family demands inherent in the stressful event; (4) resources
used by the family; (5) problem solving and family coping. This study was approved by the
Research Ethics Committee of the Federal University of Minas Gerais (UFMG), CAAE
number: 37059020300005149. Results: The mothers&#39; evaluation of the childcare at home
was positive, but it was also marked by an ambiguity of feelings. The way the mother assesses
the situation of caring for her premature infant was related to the difficulties experienced in the
current and past period with the child, and especially in the challenge of developing maternal
competence. The following vulnerabilities contributed to increase tension: conflicts between
family members, precarious socioeconomic conditions, illness of a family member and
precarious housing situation. The excessive demand for care was a factor of maternal overload,
especially for women who had fewer resources. Faith in God, and support from the family and
from health professionals were the resources used by the participants to take care of the child
at home. Conclusion: The present study enabled a greater understanding of how mothers deal
with the care of premature newborns during the first month at home. The findings indicate that,
despite experiencing a potentially stressful event, families have demonstrated the ability to
adapt. Thus, the knowledge derived from this study can increase possibilities of intervention by
the care team regarding the adaptation process of home care for premature infants, which can
lead families to a good adaptation.

Keywords: Premature infant. Family relationships. Psychological Adaptation. Nursing.
Caregivers. Newborn. Infant Care. Patient Discharge
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1 INTRODUCAO

A cada ano nascem cerca de 15 milhdes de prematuros no mundo, 0 que representa
11,1% dos nascidos vivos (BLENCOWE et al., 2012). O Brasil esta entre os dez paises com
maior niUmero de nascimentos prematuros, com uma prevaléncia de 11,5% (BRASIL, 2018).

A situacdo da prematuridade € um problema global e as estimativas revelam que tanto
em paises desenvolvidos como nos paises em desenvolvimento, a prevaléncia de nascimentos
prematuros é grande e tem se elevado ao longo dos anos (LIU et al., 2012). Mesmo diante do
avango no campo da neonatologia, estudos evidenciam uma relacéo direta entre a menor idade
gestacional ao nascimento e maior probabilidade de morbimortalidade no primeiro ano de vida,
reforcando a necessidade continuada de cuidados a essas criancas e familias (FROTA et al.,
2013; PETTY etal., 2018; VIEIRA et al., 2014).

A Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) é um espaco assistencial de alta
complexidade e especializado para onde os recém-nascidos sdo levados quando sua condi¢édo
de saude ¢ critica e requer cuidado constante (PIESZAK et al., 2017; SANTOS et al., 2013).
Para mées e pais, a internagdo de um filho na UTIN é uma situagdo ndo prevista, envolvendo
situagcbes de estresse, desordem emocional, conflito nos relacionamentos familiares e,
ocasionalmente, depressdo (BALLANTYNE et al., 2017; FOWLER et al., 2019; WILLIAMS
etal., 2018).

Evidéncias apontam que a transicdo do ambiente de cuidado da prematura, do hospital
para o domicilio, € um momento de grande expectativa para mées e pais, contudo, ocasiona
sentimentos paradoxais como alegria, e a0 mesmo tempo, medo (COSSUL et al., 2015),
inseguranca (BRAGA,; SENA, 2017; PETTY et al., 2018), ansiedade ou depressdo (CASEY et
al., 2017; FOWLER et al., 2019). Mé&es de prematuros descrevem a transicdo do ambiente
hospitalar para a casa como um momento complexo e desafiador (MARINI et al., 2018; PETTY
etal., 2018).

As criangas nascidas prematuras com muito baixo ou extremo baixo peso apresentam
demandas constantes por cuidados apés a alta hospitalar e atendimentos por profissionais de
salude (BRAGA; SENA, 2017; PEREIRA et al., 2016; TAVARES; DUARTE; SENA, 2018),
possuem risco aumentado de reinternacdo (FREIRE et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2019;
VIEIRA et al., 2018) e maior chance de desenvolver alguma condigdo de salde cronica
(BRAGA; SENA, 2013; TAVARES; DUARTE; SENA, 2018). Pesquisas tém demonstrado
que, como consequéncia dessa condi¢do de saude desse grupo, ocorrem mudangas no cotidiano
familiar, no trabalho e na vida social de mées e pais (GOMES et al., 2016; PETTY et al., 2018).


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Williams%20KG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29301343
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Williams%20KG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29301343
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Durante a sua vida, o recém-nascido prematuro demanda cuidados variados quanto a
duracéo e complexidade, sendo identificados mais comumente o uso de medicag0es, terapias
reabilitadoras (VIEIRA et al., 2018), alimentacéo diferenciada quanto a forma de oferta, tipo e
consisténcia (NAMNABATI et al., 2017), a necessidade de manutencdo da temperatura,
limpeza do ambiente doméstico para a reducdo de pd e evitar lugares imidos e com muitas
pessoas (FROTA et al., 2013).

As familias podem apresentar dificuldades diante do processo de assumir o cuidado a
crianca nascida prematura, realizado muitas vezes pela mde (BRAGA; SENA, 2017; MARSKI
et al., 2016; VIEIRA et al., 2018). Por outro lado, alguns achados apontam que os pais podem
ter uma participagdo nos cuidados diretos com a crianga ou também auxiliando suas
companheiras nos afazeres domésticos (ZANI; RAMOS; PARADA, 2017). Com esta
participacdo, a existéncia de um companheiro, € reconhecida como um apoio as mulheres para
o0 cuidado do filho (MARSKI et al., 2016).

As transformagOes decorrentes da maternidade e paternidade implicam uma
responsabilidade maior como méaes e pais do que como cdnjuges (ZANI; RAMOS; PARADA,
2017), sendo evidenciadas mudancas na relacdo conjugal dos pais (DOUCETTE; PINELLLI,
2004; MARSKI et al., 2016; VIEIRA et al., 2018). O cuidado realizado pela mae ao seu filho,
no domicilio, torna-se o foco da vida familiar e pode distancia-la de outros membros familiares,
como o pai, outros filhos e avos (VIEIRA et al., 2018). Outra situagdo reportada nesse contexto
é a decisdo da mulher em deixar 0 emprego para estar disponivel para as necessidades do filho
prematuro (BRAGA,; SENA, 2017).

Assim, a chegada de uma crianca nascida prematura no domicilio pode produzir
mudancgas no funcionamento familiar e requerer adaptagdes (ARNOLD et al., 2016; VIEIRA
et al., 2018), sendo a adaptacdo um processo que, diante de um acontecimento novo no ambito
familiar, produz as mudancas necessarias para um bom funcionamento familiar, o que se
apresenta como fundamental na situacdo de cuidar de uma crianga nascida prematura no
domicilio.

Apesar dos avancos no Sistema Unico de Salde, deve-se considerar a necessidade de
discutir sobre a caréncia de politicas publicas destinadas a criangas que demandam cuidados
especiais e suas familias. As acOes de prevencdo as doencgas agudas e assisténcia ao parto e
nascimento sempre foram prioridades nas politicas, o que levou a diminui¢cdo da mortalidade
infantil, porém, ndo contemplam as criangas que demandam cuidados clinicamente complexos
(BARREIROS; GOMES; MENDES, 2020).
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Por ser a adaptacdo da familia um evento multifacetado, diversos aspectos atuam nesse
processo, como as vulnerabilidades e demandas na unidade familiar, dentre as quais pode-se
destacar as condicdes de trabalho dos pais, estado de saude dos membros da familia, aspectos
financeiros, nivel educacional e moradia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Também ocupa
lugar na adaptagdo da familia a avaliacdo que os seus membros fazem da situacdo que estdo
vivendo. A situagédo pode ser considerada desde algo negativo e que ndo pode ser controlado a
um desafio que a familia pode superar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Tanto no contexto nacional como internacional, estudos ja demonstram a repercussao
da prematuridade na vida da familia durante a internacéo da crianga na UTIN (CHOURASIA
etal., 2013; FLECK, 2016; GROSIK et al., 2013; PIESZAK et al., 2017; ROCHA et al., 2018;
SANTOS et al.,, 2013). Os estudos tém como foco especialmente as vivéncias maternas
(GROSIK et al., 2013; SANTOS et al., 2013). As investigacGes que abordam o contexto
domiciliar exploram os seguintes aspectos: experiéncia de ter uma crianga prematura em casa
(FROTA et al., 2013; GOMES et al., 2016), continuidade da assisténcia ao prematuro
(BRAGA; SENA, 2017; FREIRE et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2019), competéncia materna
para o cuidado (VIEIRA et al., 2018). No Brasil, o conjunto de estudos sinalizam a necessidade
de adaptacdo, mas ndo analisam este aspecto sob diferentes perspectivas (ALMEIDA; RAMOS;
FIGUEIREDO, 2019; SANTOS et al., 2020; VIERA et al., 2018).

Outras dimensdes investigadas referem-se ao estresse parental (MUGHAL et al., 2017),
aos recursos familiares e ao coping (DOUCETTE; PINELLI, 2004; SHAW et al., 2013), além
da validacdo de escalas para medir o estresse parental (PEREIRA et al., 2016).

Os aspectos destacados a partir da literatura somam-se a motivacdo da pesquisadora e a
sua vivéncia como enfermeira do ambulatério da 3° Etapa do Método Canguru do Hospital
Sofia Feldman. Este é um servico destinado ao acompanhamento de criangas prematuras e suas
familias apos a alta hospitalar, e a experiéncia de atendimento as criancas e suas familias
permite considerar que assumir o cuidado ao nascido prematuro no domicilio é critico e que
esse cuidado esta centrado na figura materna. Porém, é uma situagdo que produz mudangas no
conjunto familiar, logo, precisa ser investigada de forma ampliada.

Portanto, para esta investigacdo parte-se do pressuposto que o cuidado ao filho
prematuro no domicilio exige adaptacdo da familia, posto que modifica o seu funcionamento.
Essas mudancgas dizem respeito especialmente ao modo como as familias conseguem enfrentar
a situacdo e atender as necessidades da crianca e de seus membros, podendo trazer implicaces

para a garantia do cuidado.
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Nessa perspectiva, foram feitos os seguintes questionamentos para orientar a condugéo
deste estudo: Como mées e pais vivenciam o cuidado com seu filho prematuro no domicilio?
Quais sdo e como se configuram as mudancas no cotidiano de cuidado domiciliar de familias
de criancas prematuras egressas de UTIN? Como essas mudancas contribuem ou ndo para a
adaptacao? Quais fontes de apoio a familia dispde para atender as necessidades de cuidados da
crianca? Acredita-se que os achados deste estudo poderdo produzir evidéncias acerca dos
fatores que influenciam a adaptacdo familiar a situacdes que envolvem a prematuridade no
domicilio, o que permitira identificar estratégias que possam tornar este processo gerenciavel e
construtivo para o sistema familiar. Identificar, conhecer e prever quais estratégias a familia
poderd utilizar para adaptar-se as condi¢des inerentes a prematuridade contribuird para manejos
e tomadas de decis@es acerca do cuidado prestado a este publico por enfermeiros e profissionais

da salde.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar o processo de adaptacdo das familias ao cuidado as criancas nascidas

prematuras no domicilio no primeiro més ap0s a alta hospitalar.

2.2 Objetivos especificos

e Compreender como se configuram as mudancas no cotidiano de cuidado domiciliar de
familias de criancas nascidas prematuras;

e Verificar a avaliacdo familiar sobre o cuidado a crianca nascida prematura apés a alta
hospitalar;

e Identificar as fontes de apoio para o cuidado a crianga nascida prematura apés a alta
hospitalar;

e Identificar quais foram as estratégias de enfrentamento utilizadas apés a alta.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 O cuidado ao recém-nascido prematuro e sua familia apos a alta hospitalar

3.1.1 O desafio de cuidar em casa

A sobrevida de uma crianga prematura estd relacionada a estrutura e qualidade do
cuidado pré-natal, a assisténcia ao parto, ao atendimento na sala de parto e a internacdo nas
unidades neonatais (ALMEIDA; RAMOS; FIGUEIREDO, 2019; HAYAKAWA et al., 2010).
Porém, esse grupo ainda é marcado por sequelas e um estado de saude fréagil, o qual demanda
cuidados especificos e maior vigilancia (ALMEIDA; RAMOS; FIGUEIREDO, 2019).

A alta hospitalar de uma crianga que nasceu prematura € um processo complexo, que
deve envolver a equipe de saude, enfermagem e familia para planejamento dessa etapa e plano
de cuidados com o recém-nascido (RN) no domicilio (FROTA et al., 2013; SILVA;
OLIVEIRA, 2019). Dessa forma, torna-se necessario incluir os pais e familia na
responsabilidade do cuidado com os filhos desde a internagdo, uma vez que 0s riscos e agravos
no periodo p6s-neonatal ndo acabam quando o neonato é assistido em domicilio pela familia
(FROTA et al., 2013; HAYAKAWA et al., 2010; SILVA; OLIVEIRA, 2019).

Ir para o domicilio significa para a familia enfrentar quaisquer problemas que os
prematuros possam ter sem o apoio direto de um profissional, o que é especialmente dificil em
casos de criancas dependentes de tecnologia. Fica sob a responsabiliade dos cuidadores,
principalmente da méae, operar dispositivos de oxigenoterapia, ventiladores mecanicos ou
bombas de infuséo, que podem causar estresse e ansiedade (MOLINA et al., 2019).

A apropriacdo da fungéo parental em grupos que necessitam de cuidados especiais de
salide pode se configurar como um desafio para os pais (ALVES; AMENDOEIRA; CHAREPE,
2017). Para as maes de criangas prematuras, o desenvolvimento da competéncia maternal pode
ser comprometida pela longa hospitalizacéo do filho. Em particular, as mées podem sentir que
ndo estao preparadas para levar seus filhos para casa (BOONMEE; PICKLER, 2011; MOLINA
etal., 2019; NAMNABATI et al., 2017; WUST; VIERA, 2011).

Outro aspecto que envolve a relagdo entre a diade é o conflito na aceitacdo do bebé
prematuro real ante o bebé imaginario, pois o filho tem aparéncia diferente, associado ainda a
incerteza quanto a sobrevivéncia do filho e a sentimentos de medo, estresse, incapacidade e
culpa (NAMNABATI et al., 2017; PEIXOTO et al., 2016; WUST; VIERA, 2011). Por outro
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lado, estudo evidencia a resiliéncia em maes, no que tange a recuperacgéo de seu filho, fato que
contribui para que estas desenvolvam a autoconfianga e a reestruturagdo do papel materno
(ABREU; DUARTE; DITTZ, 2020).

O domicilio como ambiente de cuidado permite o desenvolvimento da autonomia da
familia, j& que ela vivencia, junto com o individuo cuidado, situacdes de salde-doenca em seu
locus de habitacdo, de relagdes e de significado de vida (LACERDA, 2010; SCHWONKE et
al., 2008).

O cuidado no ambiente domiciliar envolve questdes basicas que sdo necessarias para a
manutencdo da seguranca, qualidade de vida, e conforto da pessoa cuidada. Envolve também
alguns procedimentos simples que podem ser aprendidos e desenvolvidos por individuos leigos,
orientados por profissionais de saude habilitados, para propiciar maior autonomia da pessoa
cuidada e sua familia (SCHWONKE et al., 2008).

No que se refere ao cuidado a crianga no domicilio, percebe-se que este é permeado por
crencas, mitos e costumes resultantes da cultura e tradigéo familiar. O cuidado com as criangas
é formado por uma variedade de crencas compartilhadas por pessoas que compdem o mesmo
grupo familiar ou comunitario (TAKEMOTO; ZARPELON; ROSSETTO, 2019).

Durante os primeiros dias em casa com o prematuro, as dificuldades podem
comprometer a relagdo mae-crianca em desenvolvimento, assim como prejudicar seu senso de
confianca em suas proprias habilidades para cuidar de seu filho (BOONMEE, PICKLER,
2011). Nesse contexto, o cansaco, a mudanca de rotina de ter que acordar a noite para
amamentar e alimentar o filho e as frequentes consultas com especialistas foram aspectos que
influenciaram a modificacdo do cotidiano familiar para o cuidado com a crianga prematura em
casa (WUST,; VIERA, 2011).

Pode-se afirmar que uma crianga prematura demanda cuidados redobrados (PEIXOTO
et al., 2016; SILVA; OLIVEIRA, 2019), ja que estas exibem um histdrico de vulnerabilidade
bioldgica e maior risco de problemas de desenvolvimento neurolégico e sensorial (GONTIJO
et al., 2018). Um numero consideravel dessa populacdo apresenta déficits no desenvolvimento
nas areas motoras, cognitivo, no comportamento e no desempenho escolar a longo prazo,
quando comparadas as criangas nascidas a termo (GONTHO et al., 2018; PEIXOTO et al.,
2016).

Quanto as demandas de cuidados com o prematuro, identifica-se os cuidados com a
alimentacdo, administracdo de medicamentos, higiene, manipulacdo e estado comportamental
da crianca (ARCANJO et al., 2018; SILVA; OLIVEIRA, 2019).
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Outro aspecto relacionado as demandas da crianga prematura € a preparacdo do
ambiente no que diz respeito a arquitetura e adaptacdo fisica da casa pelo prematuro estar mais
susceptivel a doencas por deficiéncia no sistema imunologico. Nesse sentido, 0s pais buscam
propiciar um espaco fisico com boas condi¢bes de seguranga, ventilacdo e, principalmente,
higiene (PEIXOTO et al., 2016).

Estudo demonstra que familias de prematuros egressos da UTIN enfrentam também o
desafio ao buscar espacos de cuidados nos servicos de salde. Essa busca é marcada por
dificuldade de acesso, vinculo fragil e fragmentacdo do cuidado entre os niveis de atencéo,
dificultando o seguimento da crianga (TAVARES; DUARTE; SENA, 2018).

Sabe-se da necessidade do seguimento das criancas egressas da UTIN como forma de
continuidade do cuidado das familias com suas criancas, de maneira que 0 acompanhamento
desse grupo € realizado de forma multidisciplinar por meio de ambulatorios especializados
(follow up) e mediante a implantacdo do Método Canguru, que na terceira etapa contempla o
acompanhamento de recém-nascidos (RNs) de risco apés a alta hospitalar (FREIRE et al., 2018;
VIERA; MELLO, 2009).

Harmon e colaboradores (2013) observaram em seu estudo que 31,6% das criancas
egressas da UTIN ndo compareceram as consultas de seguimento no primeiro ano, sendo as
justificativas a distancia e os gastos com o transporte. Outro trabalho evidenciou que até 52%
das criancas nascidas pré-termo e atendidas em servicos de acompanhamento ambulatorial
possuem alguma anormalidade do desenvolvimento, a qual é identificada durante o
acompanhamento entre trés meses e oito anos de idade (GONTIJO et al., 2018).

Tais achados reforcam a ideia de que mesmo a familia realizando atendimento na
atencdo basica, é importante manter o seguimento ambulatorial, tendo em vista a politica para
0 acompanhamento de crianca de risco, de modo que ambos devem ser entendidos como
complementares no cuidado a crianca e sua familia (FREIRE et al., 2018).

Devido as especificidades do cuidado ao bebé prematuro, é importante uma assisténcia
adequada tanto durante a internacdo quanto em domicilio, exigindo da equipe de salde um
trabalho continuado, principalmente no que diz respeito aos pais. A literatura enfatiza a
importancia do preparo da familia para a alta hospitalar ao longo da hospitalizagdo do bebé, o
qual contribui para a reducdo da ansiedade, aumento da autoconfianga no cuidado domiciliar e
facilita a adaptagéo da familia a crianca (PEIXOTO et al., 2016; SOARES et al., 2010).

Salienta-se a necessidade do planejamento de alta hospitalar que envolva a equipe
multiprofissional da unidade neonatal e os familiares responsaveis pela crianga, com objetivo

de capacitar a familia a atender as necessidades do prematuro. Ademais € necessario 0
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comprometimento da equipe multidisciplinar para assegurar a assisténcia de qualidade
direcionada as necessidades da familia e do recém-nascido, com destaque ao a necessidade de
um enfermeiro habilitado para fornecer suporte aos pais durante a internacdo e no
acompanhamento apo6s a alta (COUTO; PRACA, 2009).

3.1.2 O cuidado as criancas ao longo do tempo

O conceito de infancia vem se modificando e desenvolvendo desde o século XV, de
modo que varias mudancas na forma como os adultos tratavam e cuidavam das criancas foram
registradas (CORTEZ, 2011). No periodo da Idade Média, o objetivo era que as criancas
crescessem rapido para ingressar na vida adulta. Essa fase foi marcada pela troca de criangas
entre as familias, ou seja, 0s pais enviavam seus filhos para serem cuidados por outra familia,
com objetivo de aprender os servicos domésticos bem como a fim de evitar a criacdo de
sentimentos entre pais e filhos (CORTEZ, 2011; GOMES, 2015; NASCIMENTO; DORIGO,
2007). Esse periodo foi marcado por elevada taxa de mortalidade infantil, decorrente de
diversos fatores, dentre eles, a falta de higiene, epidemias, desnutricdo e até de maus-tratos
(CORTEZ, 2011).

A partir do fim do século XVII, as criancas comecaram a ter oportunidade de se
aproximar de seus pais, quando estes, especialmente os de classe mais alta, passaram a cuidar
de seus filhos deixando de envia-los as amas de leite (NASCIMENTO; DORIGO, 2007).
Durante a Revolucdo Industrial, nos séculos XVI e XVII, as criangas passaram a ser foco do
interesse dos adultos. Dessa maneira, deu-se inicio a chamada familia moderna?, que passa a se
preocupar e ter interesse na educacdo de suas criangas, com desenvolvimento de sentimentos
afetivos e reconhecimento como membro da familia (GOMES, 2015).

No contexto brasileiro, até metade do século XIX, o atendimento a criangas de zero a
cinco anos, em instituicdbes como creches, praticamente ndo existia devido a organizagédo
familiar, na qual o pai de familia trabalhava em busca do sustento e a mée cuidava dos filhos
(GOMES, 2015). Somente na primeira metade do século XX, esse grupo passou a ser Visto
como um “objeto” de tutela do Estado, e, a partir dai, iniciou-se o reconhecimento da
necessidade de protecéo e cuidado (LIMA; POLI; JOSE, 2017).

Apenas no ano de 1922, apos o Primeiro Congresso Brasileiro de Prote¢éo a Inféancia,

que ocorreu no Rio de Janeiro, surgiram as primeiras regulamentagcdes do atendimento a

1 A familia moderna difere das formas antigas no que concerne a suas finalidades, composicéo e papel dos pais e
dos filhos. A familia se volta mais aos vinculos afetivos. (GONCALVES, V. M. N. Da Familia Moderna).
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criangas pequenas em escolas maternais e jardins-de-infancia (GOMES, 2015). A Declara¢do
Universal dos Direitos da Crianca, de 20 de novembro de 1959, da qual o Brasil é signatario,
diz que, pela imaturidade fisica e mental, considerando-se que s@o individuos em desen-
volvimento, a crianca e 0 adolescente precisam de protecdo e de cuidado especial, devendo ser
resguardados por uma legislagdo propria (LIMA; POLI; JOSE, 2017).

Os direitos sociais dos brasileiros foram legitimados a partir da Constituicdo Federal de
1988. Dois anos apds, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) reconheceu essa
populacdo como sujeitos de direitos, implicando mudancas nas politicas publicas e servigos
destinados ao seu atendimento no pais (TAVARES; DUARTE; SENA, 2017). Com o Estatuto
da Crianca e do Adolescente (Lei n° 8.069/90), o Brasil passou a empregar o principio da
protecdo integral objetivando proteger criancas e adolescentes, independentemente da situacao
em que se encontram (LIMA; POLI; JOSE, 2017).

A familia moderna passou por diversas transformagdes sociais, politicas, econémicas e
culturais nas Gltimas décadas (MACEDO, 2008; MOREIRA; MOSER, 2019; SILVA et al.,
2012). O declinio na taxa de fecundidade, a migracdo para areas urbanas, o aumento da
escolaridade e a insercdo das mulheres no mercado de trabalho sdo aspectos que acarretaram
mudancas nos arranjos familiares para o cuidado com as crian¢as (MOREIRA; MOSER, 2019).

A familia pode ser conceituada como entidade em que as pessoas, se relacionam pela
biologia ou por compromissos duradouros, e que representam geracdes e géneros semelhantes
ou diferentes, simbolizam papéis que envolvem socializagdo mdtua, criacdo e compromisso
emocional (COEHLO et al., 2009).

Dessa forma, ao se pensar no cuidado as criangas na perspectiva da familia, deve-se
ainda considerar a participacdo da mulher brasileira no mercado de trabalho, que também
aumentou nas ultimas décadas. Trabalhar e cuidar dos filhos pode ser uma atividade que gera
sobrecarga para a mulher, principalmente quando as mées sdo também chefes de familia, sem
a ajuda do companheiro (ITABORAI, 2003; MACEDO, 2008; MARTELETO, 1998; SILVA
etal., 2012).

O cuidado com os filhos € uma das atividades que mais consome o tempo de trabalho
doméstico das mulheres: quanto mais novos, maior o nimero de horas de dedicacdo das
mulheres (CORDEIRO, 2009; MOSER; PRA, 2016). Mulheres com filhos de até quatro anos
de idade gastam em media de 32 a 35 horas semanais com cuidado com os filhos e afazeres
domeésticos (BARBOSA, 2018; MOREIRA; PERRINI; RIBEIRO, 2016).

Destarte, como as divisfes do trabalho doméstico também nédo sdo igualitarias entre

maées e pais, ainda predomina a ideia da mulher como principal responsavel pelas atividades do
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lar e pelo cuidado com os filhos, apesar de se observarem mudangas no que se refere ao
envolvimento masculino quanto aos cuidados com as criancas (MOREIRA; MOSER, 2019;
MOREIRA; PERRINI; RIBEIRO, 2016; SILVA et al. 2012).

Outro aspecto relevante nesse contexto é a diminuicdo do tamanho das familias no
Brasil. Dessa forma, menos parentes estardo disponiveis para auxiliar no cuidado das criancas.
Adicionalmente, migracfes internas aumentaram as distancias entre os parentes e o0s lagos
familiares tendem a enfraquecer em decorréncia da distancia.

Esses fatores aqui apresentados estdo associados a um menor potencial de parentes
provedores de cuidados as criangas? (MARTELETO, 1998; OGIDO; SCHOR, 2012). No
contexto brasileiro, dentre os familiares, estudos revelam que a avé é o principal membro de
apoio quando a questdo é o cuidado dos filhos (CORDEIRO, 2009; SILVA et al., 2012). No
entanto, a menor oferta de cuidados as criancas por parentes faz com que as familias e/ou méaes
busquem outras alternativas para o cuidado com os filhos, como, por exemplo, creches e escolas
(MARTELETO, 1998; SILVA et al., 2012). A existéncia de creches para atender as crian¢as
até cinco anos é uma necessidade das familias, garantida por leis trabalhistas e reforcada pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (MOREIRA; PERRINI; RIBEIRO, 2016).

As chances de se utilizar arranjos de parentes diminuem com o avanc¢o da idade das
criangas, indicando que esse tipo de estratégia € mais utilizado para criancas pequenas,
enquanto que arranjos formais seriam mais procurados para criangas em idade pré-escolar. Com
isso, 0 cuidado passa a ser transferido para a escola (MARTELETO, 1998; OGIDO; SCHOR,
2012; SILVA et al., 2012).

O cotidiano familiar muda com a chegada de uma crianga, sobretudo se esta necessitar
de algum cuidado especial. Elas podem manifestar diversas demandas de cuidados de acordo
com a sua tipologia, agrupadas em: desenvolvimental, no qual se considera o déficit de
desenvolvimento neuropsicomotor; de tecnologias, que envolve a dependéncia de algum
dispositivo, como o uso de sondas e/ou cateteres implantados; de medicamentos, o qual pode
envolver o uso de anticonvulsivantes ou antirretrovirais; de cuidados habituais modificados,
gue sdo os cuidados especiais com alimentacdo e higiene e, por fim, de cuidados mistos, que
incluem vérias demandas conjuntas (INACIO; PEIXOTO, 2017; NISHIMOTO; DUARTE,
2014; SILVEIRA, NEVES, 2012).

2 O termo child care significa cuidado da crianga. Na literatura econémica, socioldgica e demogréafica arranjos de
child care sdo considerados instituices ou pessoas cuja fungdo em algum momento é o cuidado da crianca, tais
como pré-escolas, creches, babas, empregadas domésticas, ou mesmo avos, irmaos, ou outros.
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Estudos revelam que a organizagdo das familias para o cuidado as criangas com
necessidades de cuidados de salde estd associado ao modo como percebem o cuidado, suas
facilidades e o impacto que produz na rotina familiar (NISHIMOTO; DUARTE, 2014). A
mulher é quem, frequentemente, assume a responsabilidade pelo cuidado, embora seja
encontrada a presenca constante de outros familiares e, em alguns momentos, de amigos e
vizinhos (LEITE et al., 2019; NISHIMOTO; DUARTE, 2014).

3.2 Modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar de McCubbin e
McCubbin

Para esta investigacdo, adotou-se o referencial tedrico do Modelo de Resiliéncia,
estresse, ajustamento e adaptacdo familiar de McCubbin e McCubbin (1993). Este referencial
tem como objetivo elucidar as potencialidades da familia para lidar com situacdes de crise,
compreender os fatores relacionados ao ajustamento e adaptacdo das familias a essas situacdes
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993), como a necessidade de assumir o cuidado a um filho
prematuro. A escolha desse referencial deveu-se a sua potencialidade para oferecer uma
compreensdo do desenvolvimento da adaptacao e transformacdes familiares diante de situacoes
por elas vividas.

McCubbin e McCubbin (1993) examinam o sistema familiar no enfrentamento tanto de
circunstancias normativas (relacionadas ao ciclo vital) como ndo normativas (eventos
inesperados que causam desequilibrio), sendo as “familias resilientes” aquelas que possuem um
padrdo de vinculo, flexibilidade e de coeséo entre seus membros. Dessa maneira, Sa0 capazes
de atuar gerando respostas positivas diante de situacdes provocadoras de crise (SILVA et al.,
2003).

O modelo escolhido direcionou a identificacdo das potencialidades familiares para lidar
com a crise, as estratégias de enfrentamento aos desafios e a maneira como gerenciam o evento
estressor, contribuindo, dessa forma, para a compreensdo dos fatores relacionados a esse
processo, que € composto por duas fases: a de ajustamento e a de adaptacdo (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

A fase de ajustamento refere-se a0 momento em que a familia tenta se organizar ante o0s
estressores transitorios e de impacto minimo no sistema familiar, no intuito de manter seus
padrdes, papéis e regras, que orientam o cotidiano da familia (KOSCIULEK; MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). A interacdo de diversos fatores pode

gerar um bom ajustamento familiar, no qual ocorre a manutencdo de padrdes de funcionamento
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da familia e um senso de controle sobre o contexto vivido. O desajuste familiar, por outro lado,
ocorre quando se tem uma quebra dos padrdes pré-estabelecidos pela familia e é definido pela
deterioracdo do desenvolvimento tanto individual quanto familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993).

O desajustamento leva a crise, que é um estado de tensdo provocado pelo desequilibrio
entre as demandas familiares e sua capacidade de resolugdo. Nesse contexto, o grupo se
apresenta desorganizado e exibe uma incapacidade para solucdo dos problemas e execucdo de
atividades cotidianas (KOSCIULEK; MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

O periodo pos-crise é considerado a fase de adaptacdo, sendo composto pelos esforcos
da familia para trazer um novo nivel de equilibrio, harmonia e coeréncia, visando um
funcionamento familiar satisfatério diante do novo contexto e de suas exigéncias. Essa fase
sinaliza mudancas a longo prazo no cotidiano da familia (KOSCIULEK; MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

McCubbin e McCubbin argumentam que o funcionamento do sistema familiar esta
relacionado a um complexo processo de interacdo entre seus membros, considerando suas
personalidades e caracteristicas, as quais influenciam na maneira como a familia lida com
circunstancias de estresse ou crise. Tais eventos causam mudancas que podem resultar em uma
adaptacdo bem sucedida, na qual a familia é capaz de responder as demandas que lhe séo
expostas utilizando os recursos que estdo ao seu alcance. Assim, ocorrem mudancas familiares
qgue permitem a restauracdo do equilibrio familiar e os individuos conseguem apresentar
controle sobre o contexto em que estdo inseridos (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Por outro lado, as mudancas também podem resultar em adaptacdes ineficazes ou méa
adaptacdo, caracterizadas por um desequilibrio continuo no funcionamento familiar,
prejudicando também a interacdo entre familia e comunidade. Nesse contexto, quando a familia
ndo é capaz de alcancar um nivel satisfatério de adaptacdo, regressa a situacdo de crise, na qual
a unidade familiar funciona em um estado cadtico e inicia um novo ciclo de adaptacdo
(KOSCIULEK; MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A etapa da adaptacéo equivale a modificagdes advindas de situagOes de crise, em que 0S
padrdes de desempenho familiar sdo inadequados frente as mudancas. Diante disso, o sistema
familiar precisa passar por alteragdes para que enfrentar a crise a que esté exposto. Diferente da
fase de ajustamento, nessa etapa estdo envolvidos os aspectos de recuperacao da familia, com
intuito de propiciar as suas habilidades, adaptando a familia a situagdo de crise que esta

acontecendo.
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O grau de adaptacdo esta relacionado a certas circunstancias, como: as imposicdes que
a familia esta exposta, a etapa do ciclo de vida de seus membros e as tensdes adicionais pelas
quais estdo passando (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Quando a familia consegue
responder a situacao a que esta exposta, usando 0s recursos que tem acesso, desenvolve o que
€ necessario para reestabelecer o equilibrio funcional. Uma boa adaptacdo gera mudancas e
conduz & congruéncia familiar quanto aos objetivos de adaptar-se e alcancar a harmonia familiar
no que diz respeito aos papeis, prioridades e padrbes de funcionamento (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

Considerando a relevancia do evento estressor (0s cuidados a crianga nascida prematura
no domicilio) e a influéncia que este evento pode ter na dindmica familiar, o presente estudo
explorara a fase de adaptacéo.

O referencial tedrico escolhido aborda sete dimensdes que se interatuam determinando
o funcionamento familiar, s&o elas os recursos familiares, apreciacdo familiar, demandas
familiares, vulnerabilidades, suporte social, estratégias de coping e resolucéo de problemas e
processos familiares (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Considerando o0s objetivos
estabelecidos para a presente investigacdo, serdo utilizadas as dimensbes de apreciacéo,
estratégias de coping e resolucdo de problemas, vulnerabilidade, os recursos familiares e 0
suporte social.

A vulnerabilidade refere-se a fragilidade familiar determinada por aspectos de risco
bioldgicos, financeiros, sociais ou psicologicos e a sua possibilidade de comprometer o
funcionamento familiar (MCCUBBIN; THOMPSON; MCCUBBIN, 1996).

A avaliacéo ou apreciagdo familiar acerca do evento estressor abrange a compreensao
do elemento produtor de estresse para a familia e da sua capacidade para maneja-la, assim como
a consciéncia da familia a respeito dos recursos disponiveis e das a¢fes essenciais para atender
aos requisitos necessarios e alcancar novamente o equilibrio familiar (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

O suporte social é considerado essencial para a adaptacdo familiar. E reconhecido como
um mediador entre 0s recursos presentes na comunidade e o apoio que a familia pode aproveitar
para responder os eventos estressores (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Os recursos
familiares referem-se a capacidade da familia para encontrar alternativas para gerenciar o
estresse e dificuldades, com isso desenvolver ou adquirir recursos adicionais, da propria familia
ou externos a ela como profissionais, comunidade, amigos, que nédo tinham sido identificados
nem explorados e promover a adaptagdo (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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A resolucdo de problemas e estratégias de coping se refere aos esforgos individuais ou
a nivel familiar para enfrentar e/ou manejar os problemas apresentados. Essa dimensdo é
composta pela capacidade da familia de organizar as dificuldades em componentes gerenciaveis
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Para essa investigacdo, foram utilizados cinco dos componentes do Modelo de
Resiliéncia, quais sejam: a vulnerabilidade, demandas familiares, apreciagdo familiar, a
resolucdo de problemas e coping e recursos familiares. A relacdo desses elementos do

referencial tedrico esta apresentada na Figura 1.

Figura 1 — Modelo de Resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar — Adaptado ao cuidado a
crianca nascida prematura.
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Fonte: adaptado de Mccubbin; Mccubbin (1993).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Estudo de abordagem qualitativa e carater descritivo-exploratério. Pesquisas dessa
natureza permitem ao pesquisador, a partir de um envolvimento nas experiéncias reais,
desenvolver um detalhamento sobre elas (CRESWELL; CRESWELL, 2017). Compartilham
uma preocupacao naturalistica e situada como a base de sua investigacao, portanto, o fenémeno
é estudado sob a perspectiva de uma pessoa ou grupo, com atencdo ao contexto no qual eles
surgem (DENZIN; LINCOLN, 2011). Nesse entendimento, a experiéncia e o significado sdo
centrais para alcancar a compreensao mais profunda da perspectiva do participante, melhorando
assim, a compreensdo qualitativa dos fenémenos sociais em estudo.

A escolha pelo método qualitativo justifica-se pela possibilidade de se apreender os
sentidos e significados atribuidos pelas maes, cuidadora principal da crianga, a experiéncia
familiar de cuidados a crianca nascida prematura no domicilio. ldentificamos que para analisar
0 processo de adaptacdo familiar no cuidado as criancas nascidas prematuras no domicilio, no
primeiro més apos a alta hospitalar, é preciso reconhecer as subjetividades e especificidades
que fazem parte desse cotidiano e como elas atuam nas mudangas para o estabelecimento do
funcionamento familiar.

O estudo foi desenvolvido com familias egressas de um hospital pablico néo-
governamental no municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais. A coleta de dados para tal
pesquisa foi realizada com méaes de prematuros, no primeiro més apos a alta hospitalar do RN
da UTIN. A presente dissertacdo é um recorte de um pesquisa maior intitulada “Adaptagdo
Familiar a situacdo de nascimento prematuro durante a internacdo na UTIN, no 1°, 3°, 6°, 9° e
12° més apos a alta hospitalar: estudo longitudinal e com métodos mistos™ que possui como
objetivo geral analisar o processo de adaptacdo familiar ao nascimento prematuro durante a
internacdo na UTIN e nos 1°, 3°, 6°, 9° e 12° meses ap0s a alta hospitalar (DUARTE et al.,
2018). Nesse sentido, o trabalho de campo que originou esta dissertacdo contou com a
participacdo de pesquisadores colaboradores vinculados ao RECRIA (Grupo de Estudos sobre

a crianga, o RN, os adolescentes e suas familias).
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4.2 Cenario de estudo

O cenario de estudo foi o domicilio de criancas egressas da UTIN do Hospital Sofia
Feldman (FAIS/HSF). Esse servico de saude é uma institui¢éo filantropica, situada no Distrito
Sanitario Norte, especializado na assisténcia a saude da mulher e do neonato, que atende uma
populacdo de aproximadamente 600 mil habitantes. Além de ser referéncia para o atendimento
de Belo Horizonte e regido metropolitana, atende outros municipios do interior de Minas
Gerais, a partir da Central Reguladora do municipio de Belo Horizonte. A instituicdo serve
como modelo para o Ministério da Salde devido as boas praticas de atencdo ao RN e a
implementacdo da estratégia Rede Cegonha (HSF, 2020).

A instituicdo possui 41 leitos de UTIN, divididos em 4 unidades. Além das UTINSs,
possui também cinco Unidades de Cuidado Intermediario Neonatal (UCIN), uma Unidade
Canguru (BRASIL, 2017) e a Casa do Bebé. Ainda conta com o ambulatdrio para 3° Etapa do
Método Canguru, para criangas que recebem alta com menos de 2500g, e follow-up das criangas
de risco. Em 2018, 28,2% das admissdes na UTIN representavam RNs entre 22 e 31 semanas
de idade gestacional.

O hospital adota estratégias de humanizag¢do com objetivo de proporcionar um cuidado
integral as mulheres, RNs e familias. Pode-se citar o livre acesso dos pais a UTIN, cuidado
mée/pai canguru, a permanéncia conjunta do acompanhante durante a internacdo na UCIN,
espaco social para permanéncia das mées por tempo integral na instituicdo enquanto o filho
encontra-se na UTIN, incentivo da presenca do pai, visita ampliada dos irméos e avds, presenca
de voluntarias da comunidade que apoiam e auxiliam as maes (amiga da familia), grupos de
orientacdo para as maes com temas diversos e alta responsavel, na qual se faz o contato com o
Centro de Saude de referéncia do RN e puérpera, comunicando transferéncia de cuidados e
acompanhamento ambulatorial do RN de risco apos a alta hospitalar.

O ambulatério de acompanhamento do RN de alto risco é um espaco de cuidado
multiprofissional ao RN de alto risco e caracteriza-se pelo atendimento de consultas individuais
as criancas e suas familias egressas da Unidade Neonatal do HSF. O acompanhamento
ambulatorial do RN prematuro e de baixo peso pela enfermeira neonatéloga teve inicio em
2001. As consultas de enfermagem atendem aos critérios propostos pelo Ministério da Saude -
3% Etapa do Método Canguru. O atendimento da fisioterapia e terapia ocupacional se caracteriza
pela avaliagdo do desenvolvimento das criangas de risco até os dois anos de idade, corrigida

por meio dos testes de Denver 11 e AIMS.
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O servico conta também com uma equipe multiprofissional que faz 0 acompanhamento
das mulheres e familias com intuito de facilitar e promover a presenca dessas durante o periodo
da internacdo. Dentre as acOes realizadas pela equipe multiprofissional, destaca-se o grupo de
atividade e orientacdo conduzidos pela equipe da Terapia Ocupacional (CORREIA; ROCHA;
DITTZ, 2019).

A escolha desse servico € justificada por ser tratar de uma instituicdo cujo atendimento
envolve uma populagéo abrangente, com cerca de 28% de partos prematuros ao ano, e também
por adotar um atendimento humanizado baseado em politicas que envolvem o0s aspectos
psicossociais dos RNs e suas familias. Ademais, considerou-se também ser o local de realiza¢éo
de pesquisas prévias e de trabalho da pesquisadora. Especialmente este Gltimo aspecto sinaliza
para a perspectiva concreta de que os achados produzidos possam ser utilizados para a
implementacdo de acdes que contribuam para a qualificacdo do cuidado aos RNs e suas

familias.

4.3 Participantes da pesquisa

A populagdo do estudo foi constituida de 22 mées de prematuros nascidos com menos
de 323 semanas de gestacdo que necessitaram de internacdo nas UTINs do Hospital Sofia
Feldman e que aceitaram participar do estudo a partir da assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), ou Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para as
participantes menores de 18 anos. Foi critério de exclusdo mdes com comprometimento
cognitivo ou dificuldade de comunicacdo, que pudesse prejudicar a resposta aos instrumentos.
Para identificar o comprometimento cognitivo e problemas de comunicacao, fez-se uma busca
nos registros de atendimento da psicologia, no prontuario da crianga, uma vez que a equipe de
psicologia realiza atendimento de todas as familias que tém seus filhos internados na UTIN.
Esse atendimento é feito com as maes/pais e o registro dessa condi¢cdo permanece no prontuario
da crianca.

Para definicdo dos participantes, foram considerados os dados produzidos na pesquisa
maior, na qual a amostra foi de conveniéncia, sendo convidados a participarem do estudo todos
0s pais e maes que preencheram os critérios de inclusdo durante os 12 primeiros meses da coleta

de dados. A primeira fase do estudo teve a coleta realizada ainda durante a internacdo na UTIN

3 Segundo o Ministério da Sadde, prematuros com Idade Gestacional menor ou igual 32+6 estdo incluidos na
populac¢do com risco para o Desenvolvimento Neuropsicomotor (BRASIL, 2013).
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e foram incluidas 181 mées, sendo que dessas, 83 familias participaram da coleta e compuseram
0 grupo de participantes que poderiam ser inseridos na segunda fase do estudo, em que a coleta
ocorreu apos a alta hospitalar. As entrevistas do primeiro més apos a alta hospitalar (Tempo 2
do estudo) que compdem os resultados da presente dissertacdo foram realizadas com 22 maes.
Nessa etapa aconteceram 12 perdas por 6bitos, 46 perdas por ndo conseguir contato com a
familia na data prevista para realizacdo da entrevista, duas recusas em continuar no estudo e

uma transferéncia para outra instituicéo.
4.4 Instrumentos

A coleta de dados foi realizada por meio de uma entrevista com roteiro semiestruturado
para cada participante durante esta fase do estudo, contendo questdes elaboradas pela
pesquisadora e fundamentadas no modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacéao
Familiar de McCubbin e McCubbin (1993). As questdes buscaram o entendimento, sob a
perspectiva das mées, quanto ao processo de adaptacdo familiar ao cuidado do RN prematuro
no domicilio.

A primeira parte do instrumento abordou aspectos relacionados a caracterizacdo dos
cuidadores e crianca, dados da internacéo e da continuidade do cuidado no domicilio. A segunda
parte refere-se a questdes norteadoras com o intuito de identificar as mudancgas familiares, suas
fragilidades, a avaliagdo sobre o cuidado com o prematuro, a continuidade do cuidado no
domicilio e as formas de enfrentamento utilizadas (APENDICE C).

Em relacdo aos dados que compunham a caracterizacdo da familia, foram coletadas
informacdes apresentadas a seguir e as defini¢cdes utilizadas para a sua operacionalizacao:

e Idade gestacional ao nascer para classificacdo do RN prematuro: pré-termo extremo

(< 28 semanas), muito pré-termo (28 a < 32 semanas), pré-termo moderado (32 a <
37 semanas e pré-termo tardio: 34 a < 37 semanas) (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE PEDIATRIA, 2019);

e Peso ao nascimento: baixo peso ao nascer todas as criangas com peso de nascimento
menor que 2500 g, ademais pode ainda ser subcategorizado em: muito baixo peso
ao nascer: PN < 1.500 g (até e incluindo 1.499 g) e extremo baixo peso ao nascer:
PN < 1.000 g (até e incluindo 999 g) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
PEDIATRIA, 2019);

e Tipo de alimentacdo. Quanto a alimentacdo, considera-se a seguinte defini¢do para
sigla adotada: AME: aleitamento materno exclusivo, crianca recebe apenas leite
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materno; AMM: aleitamento materno misto, em que se usa formula infantil para

complementar o leite materno.

4.5 Procedimento de coleta de dados

A partir do grupo de mées que aceitaram participar da primeira etapa da pesquisa, 0s
pesquisadores realizavam diariamente uma busca no sistema hospitalar para verificar as altas
dos RN e programacéo da coleta da segunda fase do estudo, por contato telefonico, sendo o
primeiro contato apds a alta hospitalar no primeiro més. A coleta de dados do primeiro més
apos a alta teve inicio em setembro/2018 e término em novembro/2019.

No contato telefonico, foram fornecidas explicacdes gerais sobre a segunda fase da
coleta de dados e verificada a disponibilidade e interesse em continuar no estudo.
Posteriormente, seguia-se com a entrevista por telefone no mesmo dia ou, quando solicitado
pela participante, eram agendados data e horario para ligacéo e entrevista.

A fim de verificar adequacfes necessarias a obtencdo dos objetivos da pesquisa nos
instrumentos de coleta de dados e na forma de conducdo da entrevista, foram realizadas
reunides entre 0s pesquisadores e o coordenador do estudo para alinhamento na conducao das
entrevistas por parte do grupo de pesquisadores.

A estratégia metodoldgica principal para coleta e contato com as familias apds a alta
hospitalar foi a entrevista por telefone. Essa estratégia foi desafiadora por motivos como:
auséncia de resposta aos telefonemas, mudanca do contato telefonico e inexisténcia do nimero
telefénico fornecido, local de moradia onde ndo era possivel o contato por telefone e mudanca
de endereco. Por outro lado, identifica-se a potencialidade em conseguir acesso as familias que
residem em locais distantes, a programacao da coleta de dados em momento oportuno para o
entrevistado e otimizacdo do tempo para realizacdo da entrevista por ndo ser necessario
deslocamento do pesquisador.

A entrevista por telefone, na investigacdo cientifica, € uma estratégia para a obtencao
de dados que permite a comunicagdo interpessoal (GONCALO; BARROS, 2014) e na
investigacdo qualitativa tem sido uma nova oportunidade de abordagem para coleta de dados
(GONCALO; BARROS, 2013). A entrevista telefonica apresenta vantagens metodoldgicas por
oferecer facilidade no acesso aos entrevistados mais longinquos (GONCALO; BARROS,
2014), baixo custo (PADOIN et al., 2013) e viabilidade de atingir assuntos e individuos de
dificil acesso (GONCALO; BARROS, 2013). Contudo, encontra-se achados que as respostas
emitidas por telefones podem ser mais concisas (GONCALO; BARROS, 2014).
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No presente estudo, encontrou-se a dificuldade de conseguir contato com algumas
familias. Assim, foram adotadas estratégias para manter o contato como mensagens via
aplicativos, contato com as Unidade Basicas de Saude e com o ambulatério de seguimento da
maternidade de referéncia desses prematuros. Estas estratégias tinham como objetivo atualizar
0 contato telefonico das participantes quando este estava incorreto e viabilizar o agendamento
da entrevista por telefone, ou quando a mée estava disponivel no préprio ambulatério da
maternidade de maneira presencial.

Com objetivo de minimizar a ocorréncia de respostas concisas, adotou-se como
estratégia metodoldgica neste estudo o uso de perguntas de facil compreensdo, ndo muito
extensas e 0 uso de perguntas de apoio, possibilitando a expressdo do entrevistado quanto a
pergunta realizada. Identificou-se também como estratégia para alcancar os objetivos do estudo
as reunides para capacitacao dos pesquisadores quanto a conducao da entrevista por telefone e
que o contato telefénico fosse feito preferencialmente pelo profissional que havia feito a coleta
presencial na primeira fase do estudo. Dessa forma, o pesquisador passava a ser a referéncia
para 0 seguimento a participante durante as demais fases do estudo.

Quando encontrava-se dificuldade no contato telefénico com a familia, optava-se por
realizar a entrevista durante o retorno da familia no ambulatério da Terceira Etapa do Método
Canguru do HSF, destinado a criangas prematuras e/ou de baixo peso que receberam alta com
menos de 2500 g de peso. A entrevista presencial foi realizada de forma individual e em um
ambiente reservado e tranquilo. Foram realizadas 13 entrevistas por contato telefénico e nove
entrevistas no ambulatorio, ndo sendo identificadas diferencas entre as duas formas de coleta.

As entrevistas foram audio gravadas com autorizacdo prévia a fim de garantir os dados
em sua totalidade. Posteriormente foram transcritas na integra, a fim de serem analisadas e
armazenadas em local sigiloso (para manter a integridade dos participantes), onde
permanecerdo por um periodo de cinco anos. Para realizar a gravacdo das entrevistas por
telefone utilizou-se dois aparelhos celulares, um aparelho celular era colocado no viva voz e
fazia a ligacdo, o outro aparelho gravava a entrevista pelo uso do aplicativo “gravador”, apos a
entrevista um arquivo de audio era gerado para posterior transcricao.

A Figura 2 busca representar as etapas dos procedimentos para a coleta dos dados. Cabe
salientar que por se tratar de um estudo longitudinal, com realizagéo de coleta de dados até um
ano apos a alta hospitalar, o término da coleta na primeira etapa foi anterior a finalizacdo da

etapa de coleta no domicilio.



Figura 2 - Fluxograma de coleta de dados.
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4.6 Tratamento e analise dos dados
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As entrevistas foram audiogravadas e transcritas na integra, e em seguida foram

submetidas a analise de conteddo direcionada a luz do Modelo de Resiliéncia, Estresse,
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Ajustamento e Adaptacdo familiar de McCubbin e McCubbin (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993). Este tipo de analise de dados é recomendada para estudos que adotam um referencial
teorico, sendo que essa teoria sera aplicada em diferentes contextos. A analise direcionada
constitui em processos sistematicos de codificacdo dos dados a partir do referencial adotado
(HSIEH; SHANNON, 2005).

Durante a transcri¢ao, 0s nomes das mées das criancas foram substituidos pelas iniciais
M (mée) seguidas pelo numero da entrevista. Utilizou-se também a padronizacdo “meu filho”,
para anonimizacdo dos nomes dos RN quando a participante dizia 0 nome do filho em seu
relato.

Para compreender as demandas decorrentes da continuidade dos cuidados & crianca
prematura no domicilio, buscou-se informacdes sobre os locais onde o RN fazia
acompanhamento e estabeleceu-se a seguinte padronizacdo para anonimizar as instituicées de
salde: Centros de Saude (CS): referem-se aos servicos de atencdo primaria a saude, estando
incluidos os Programas de Salde da Familia e Unidade Bésica de Saude; Ambulatério de
Seguimento (AMB): refere-se ao ambulatorio de acompanhamento para 0s RNs de risco na
instituicdo onde as criancas nasceram; Atencdo Suplementar a Salde (ASS): refere-se ao
acompanhamento realizado por meio de convénio e servico particular; Centros de Referéncia
Especializado (CRE): referem-se aos servicos de acompanhamento com profissionais
especializados.

A andlise dos dados ocorreu seguindo as seguintes etapas: transcricdo das entrevistas
audiogravadas, desenvolvimento de um sistema de cddigos, leitura e codificacdo das
entrevistas. Foi utilizado o software MAXQDA®- versio 20.2.1 - para a organizacéo dos dados,
codificacdo e apoio para anélise.

A criacdo do sistema de codigos, que direcionou a codificacao, foi realizada por trés
pesquisadoras baseando-se no Modelo adotado e o processo foi realizado em trés versdes até
chegar em um refinamento dos conceitos, que pudesse expressar 0 modelo adotado.

A primeira versdo do sistema de codigos possuia seis cddigos raiz e 12 subcodigos.
Apbs discussdo dos conceitos e definicdes, segundo o referencial tedrico, percebeu-se a
necessidade de maior aprofundamento, com isso foi elaborada a segunda verséo do sistema de
codigos com quatro codigos principais e 13 subcodigos. Nessa versao a pesquisadora descreveu
exemplos para facilitar o entendimento. Realizou-se novo alinhamento teodrico entre trés
pesquisadoras elaborou-se a terceira versdo do sistema de c6digos com cinco cddigos raiz e 10
subcodigos entendeu-se que essa versao contemplava o Modelo de Resiliéncia, Estresse,
Ajustamento e Adaptacdo Familiar de McCubbin e McCubbin (1993).
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A partir da criacdo do sistema de codigos e de suas respectivas definicdes (APENDICE
D), iniciou-se o processo de codificagédo. Inicialmente foram codificadas trés entrevistas, que
consistiram em leituras sistematicas por duas pesquisadoras que realizaram o destaque de todos
os trechos do texto que guardavam relacdo com os codigos previamente definidos.

Nessa codificacdo inicial, que foi feita de forma independente pelas duas pesquisadoras,
a concordéncia intercodificadores obteve um indice de Kappa de 0,27. Para o calculo desse
indice, foi utilizada a ferramenta de analise de concordancia de intercodificacdo do software
MAXQDAZ®. Verificou-se entfo a necessidade de ajustes no processo, bem como refinamento
do dicionério de cddigos a fim de garantir o alinhamento conceitual e melhorar a concordancia
intercodificadores, o que favorece a credibilidade e confirmabilidade no processo de
codificacdo (LINCOLN; GUBA, 1985).

Apbds os ajustes, as duas pesquisadoras realizaram novamente a codificacdo
independente de uma mesma entrevista e obteve-se um indice de Kappa de 0,83 quanto a
concordéncia intercodificadores. A partir desse momento, seguiu-se com a codificacdo das
demais entrevistas pela pesquisadora, com validacdo posterior pela orientadora e coorientadora
para a reducdo do viés. Diante de alguma davida acerca da codificacdo de determinado
fragmento, as pesquisadoras discutiam de forma a tomar uma decisdo em consenso, seguindo
como referéncia as defini¢cbes dos codigos. A Figura 3 ilustra como ocorreram as etapas de
codificacdo das entrevistas.



Figura 3 - Fluxograma do processo de codificacdo.
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Apos finalizar as codificacGes das entrevistas, fez-se uma revisdo, buscando-se verificar

a homogeneidade dos temas que compunham cada um dos codigos e também a sua

heterogeneidade quando comparadas entre si.
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No desenvolvimento deste trabalho, buscou-se cumprir aos critérios de credibilidade,
confiabilidade e confirmabilidade (LINCOLN; GUBA, 1985). Com objetivo de atender a
credibilidade, foi realizada a discussdo entre pares por meio da entrevista semiestruturada e
alinhamento conceitual para reducédo do viés. O critério de confiabilidade foi realizado ao se
fazer a codificacdo dos dados por duas pesquisadoras. A confirmabilidade foi atendida pela
descricdo detalhada de todo o processo de pesquisa, descrevendo o processo de coleta e anélise
dos dados e os instrumentos utilizados.

Finalizada a codificacdo das entrevistas, os trechos codificados foram agrupados em
uma matriz que permitiu a organizagdo dos dados de forma a se ter uma visdo geral
(APENDICE E), a criacdo desta matriz foi feita utilizando-se de uma ferramenta do software
MAXQDA®. A partir da leitura e analise de cada agrupamento, foram definidas cinco
categorias empiricas que serdo apresentadas nos resultados deste estudo, sendo elas: (1)
apreciacao da familia sobre o cuidado ao filho prematuro; (2) vulnerabilidades da familia e (3)
demandas familiares inerentes ao evento estressor; (4) recursos utilizados pela familia; (5)
resolucdo de problemas e coping familiar.

A organizacdo dos dados conforme descrito permitiu que esses fossem discutidos a luz

do referencial e com bibliografia pertinente ao tema.
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5 ASPECTOS ETICOS

Este projeto foi desenvolvido respeitando as determinacdes das Resolucfes 466/2012 e
580/2018 do Conselho Nacional de Saide (BRASIL, 2012, 2018). Para isso, o presente estudo
foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais e foi
aprovada conforme disposto no parecer CAAE: 37059020300005149.

Este estudo se comprometeu em respeitar 0s preceitos éticos garantindo o respeito a
dignidade humana, sua autonomia e liberdade. Firmou-se ainda o compromisso com a nao
maleficéncia, beneficéncia, justica e igualdade, com objetivo de assegurar os direitos aos
participantes da pesquisa.

A coleta de dados ocorreu somente depois do esclarecimento e consentimento livre do
participante e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A). Foi
solicitada também a assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para menores de
18 anos (APENDICE B). Destaca-se que foram assegurados o sigilo e anonimato dos
participantes, assim como, foi garantida a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer
momento da pesquisa, caso o participante desejasse fazé-lo. Com objetivo de garantir o
anonimato das participantes, as entrevistas foram identificadas pelo nimero de caso, adotando-
se também um codigo para substituicdo dos nomes da mae e RN.

Os riscos relacionados a participacdo nessa pesquisa envolveram a possibilidade de
constrangimento ou emog&o durante a realizacdo das entrevistas. Com vista a minimizar esses
riscos, foi assegurado um ambiente reservado e tranquilo para realizacdo das entrevistas no
ambulatorio. Quanto as entrevistas realizadas por telefone, verificou-se a disponibilidade da
participante em realizar a entrevista no momento da ligacdo e agendamento prévio, conforme
desejo do entrevistado.

Em contrapartida, acredita-se que este estudo pode ocasionar para 0s participantes
beneficios como contribuir para o desenvolvimento de novos conhecimentos acerca dos fatores
que influenciam a adaptacdo familiar a situacfes que envolvem a prematuridade no domicilio,
0 que permitira identificar estratégias que possam tornar esse processo gerenciavel e construtivo

para a familia e possibilitar o desenvolvimento de intervengdes com essa populagéo.
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6 RESULTADOS

6.1 Caracterizagdo dos participantes do estudo

Informacdes sociodemograficas para a caracterizacdo das maes participantes do estudo
e também de seus RNs foram coletadas com a finalidade de apresentar os participantes da
pesquisa, as condi¢cdes do nascimento e a situacdo apos a alta, favorecendo uma compreensao
ampliada sobre o objeto de estudo. Essas informacdes serdo apresentadas nesta parte inicial dos
resultados e retomadas durante a analise sempre que oportuno.

Conforme apresentado na Tabela 1, foram entrevistadas 22 mées, com idades entre 16
a 40 anos. Dezesseis participantes (72,7%) néo residiam em Belo Horizonte, cidade na qual o
RN nasceu e ficou internado. Em relacdo ao estado conjugal, 13 (59,0%) viviam com um
companheiro, sendo oito em unido estavel e cinco casadas. Nove participantes eram solteiras.

A escolaridade das participantes foi predominantemente de segundo grau incompleto
(54,5%), seguido de ensino fundamental completo (22,7%), superior completo (13,6%),
superior incompleto (4,5%) e ensino fundamental incompleto (4,5%) com uma participante,
respectivamente. Em relagdo a renda familiar mensal, trés participantes relataram ndo saber
qual era a renda familiar, cinco participantes relataram renda de um salério, o restante declarou
renda familiar maior que um salario, sendo a maior renda de quatro salarios.

Em relacdo ao histdrico de parto, 11 mulheres eram primigestas e 11 multiparas, sendo
que cinco tiveram aborto anterior e para duas delas se tratava da segunda gestacdo. Quanto ao
acompanhamento de pré-natal, uma mée ndo soube informar o nimero de consultas. Dentre
aquelas que souberam informar o nimero minimo de consultas, 0 minimo foi um e 0 maximo
foi 15. Uma gestacdo foi maltipla.

A religido das participantes variou entre catolica (63,6%), evangélica (27,2%) e crista
(4,5%). Uma das mulheres referiu néo ter religido.



Tabela 1- Caracteristicas das mées participantes do estudo.
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. . ~ N° de . Etnia
o Part- ldade Situacao Paridade consultas Lo_ca}I d.e Escolarida declara- Religido
cipante Conjugal § - residéncia -de
pré-natais da
Unido Nova 2° grau
1 M16 23 . Multipara 6 Serrana - g Negra  Catdlica
estavel MG completo
Unido . Piracema - 2° grau -
2 M18 34 estavel Multipara 5 MG completo Negra  Catolica
3 M20 19 Solteira  Primipara 12 Itana - . 3° grau Parda  Catélica
MG incompleto
Unido Sete 2° grau
4 M25 24 . Primipara 4 Lagoas - g Parda  Catolica
estavel MG completo
5 M32 40 Casada  Multipara 5 Belo 2° grau Branca Evangell
Horizonte -  completo -ca
Unido Barao de 1° grau Evangéli
6 M39 31 . Multipara 5 Cocais - g Parda g
estavel MG completo -ca
7 M63 41 Un,lao Multipara 6 B.EIO 3° grau Branca Catolica
estavel Horizonte ~ completo
8 M77 21 Solteira  Primipara 7 B_elo 2° grau Parda Cristd
Horizonte  completo
9 M98 32 Unllao Multipara 1 Ribeirdo 2° grau Parda  Catolica
estavel das Neves  completo
Nova 1° arau
10 M103 34 Solteira  Multipara 5 Serrana- . - 9 Parda  Catélica
MG incompleto
11  M108 39 Solteira  Primipara 10 Oliveira - 2° grau Branca Catolica
MG completo
12 M112 36 Casada  Primipara 5 Arcos - 3° grau Negra  Catolica
MG completo
13 M116 34 Solteira  Primipara 12 Itabira - 2° grau Negra  Catolica
MG completo
14 M118 21 Casada  Primipara 4 B.EIO 2° grau Parda Evangell
Horizonte  completo -ca
15 M139 21 Solteira  Primipara 4 B.EIO 2° grau Preta Catélica
Horizonte  completo
16 M149 30 Casada  Multipara 8 SantaLuzia 3 grau Parda Evangeli
- MG completo -ca
Para de 1° grau
17 M151 33 Solteira  Primipara 15 Minas - g Parda  Catolica
completo
MG
Nova 2° qrau
18 M160 28 Casada  Multipara 5 Serrana - g Parda Né&o
MG completo
19 M168 16 Solteira  Primipara 3 Ribeirdo 1* grau Parda Evangeli
das Neves  completo -ca
20 M169 38 Un,lao Multipara  Nao sabe B_elo 2° grau Negra Evangeli
estavel Horizonte  completo -ca
21 M180 23 Solteira  Primipara 6 S4o Jodo 1* grau Negra  Catdlica
Evangelista completo
22 M184 28 Un,lao Multipara 5 Divinopolis 1* grau Parda  Catolica
estavel completo

Fonte: elaborado pela autora (2020).
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A idade gestacional minima de nascimento foi de 26 semanas e a maxima foi de 31
semanas e quatro dias. Trés (13,6%) dos RN foram pré-termo extremo (RNPT) e 19 criangas
(86,3 %) foram muito pré-termo. Em relacdo ao peso de nascimento, seis (27,2%) foram de
extremo baixo peso, 13 (59,0%) de muito baixo peso e trés (13,6%) de baixo peso. Quanto ao
tempo de internacéo, o tempo minimo foi de 24 dias e 0 méximo de 99 dias, sendo a media de
tempo de 52,8 dias de internacdo. Quanto a alimentacdo durante a internacdo, quatro (18,1%)
estavam em AME, 12 (54,5%) em (AMM e 6 (27,2%) em formula exclusiva (Tabela 2). Embora
nenhuma das crianca foi reconhecida como dependente de tecnologia* por suas maes, uma delas

fazia uso de bolsa de colostomia, no momento da alta hospitalar.

Tabela 2 - Caracteristicas do nascimento e recém-nascidos.

(continua)
Partici- 1G ao Pesoao  Alimentagdo Uso continuo Dependente Tempo d~e
N° ante nascimento nascer (g) aalta de de tecnologia Internacao
P 9 medicamentos g (dias)

1 M16 31+4 1310 AME Sim Nao 24

2 M18 27 580 AMM Sim Néo 87

3 M20 29+1 1360 AMM Sim Néo 37

4 M25 29+3 680 AMM Sim Né&o 36

5 M32 29 1250 AMM Sim Né&o 26

6 M39 31+1 1300 Formula Sim N4o 90
Exclusiva

7 M63 30+1 976 AMM Néo Sim 99

8 M77 29+2 1245 AME Sim Né&o 37

9 M98 27 1010 Formula Nio Nio 90
Exclusiva

10 M103 30 1032 Formula Sim Néo 47
Exclusiva

11 M108 26 1400 AMM Né&o Né&o 24

12 M112 29 885 AMM Sim Né&o 53

13 M116 31 1745 AME Sim Nao 29

14 M118 28+2 1095 Formula Sim Nio 84
Exclusiva

15 M139 31 805 AMM N&o Né&o 56

“Considera-se crianga dependente de tecnologia aquela que faz uso de algum dispositivo tecnolégico
para sobreviver, ja que apresentam demandas de cuidados continuos, temporarios ou permanentes.
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Tabela 2 - Caracteristicas do nascimento e recém-nascidos.
(concluséo)
Uso continuo  Dependente  Tempo de

Partici- IG ao Pesoao  Alimentacéo

N° ante  nascimento  nascer (g) aalta de de Internagdo
P g medicamentos tecnologia (dias)
16 M149 31+4 1235 Formula Nzo NZo 34
Exclusiva
17 M151 30+4 1055 AMM Sim Nao 36
18 MI160 31 1140 Formula Sim Néo 58
Exclusiva
19 M168 30+3 995 AMM Néo Néo 50
20 M169 31+2 1075 AME Nao Nao 53
21 M180 31+3 1842 AMM Néo Nao 26
~ ~ 87
22 M184 30 1745 AMM Nao Nao

Fonte: elaborado pela autora (2020).

Sobre a condicdo da crianca e familia no momento da entrevista, ou seja, no primeiro
més apds a alta hospitalar, a maioria (20) das participantes entrevistadas considerou que era a
cuidadora principal do RN (90,9%); em duas familias a mde e pai foram considerados
cuidadores principais (9,09%). Em relacdo ao uso de medicamentos, 13 (59,0%) faziam uso
continuo de medicacBes. Quanto a alimentacdo durante 0 momento da entrevista, quatro
(18,1%) estavam em AME, dez (45,4%) em AMM e oito (36,3%) em férmula exclusiva. Em
relacdo a intercorréncias desde a ultima consulta, cinco familias referiram que a crianca
apresentou alguma intercorréncia, sendo elas: virose, pneumonia, engasgo, febre e vomitos e
diarreia. Dessas, apenas uma crianga necessitou de internagdo apoés a alta hospitalar.

Quanto a continuidade de cuidados apds a alta, 19 (86,3%) familias referiram fazer
acompanhamento da crianca nos Centros de Saude (CS). Dessas 19 familias, dez (45,4%)
referiram também fazer o0 acompanhamento no ambulatério de seguimento (AMB) da crianca
de risco da maternidade em que a crianga permaneceu internada, oito (36,3%) estavam
realizavam acompanhamento apenas nos CS e uma (4,5%) familia, além do Centro de Saude,
também realizava acompanhamento na Atencdo Suplementar a Salde (ASS). Além desses
servicos, foram citados Centros de Referéncia Especializado (CRE) por duas (9,0%) familias.

Apenas uma (4,5%) familia fazia acompanhamento somente no Servigo Particular
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Tabela 3 — Condigdes de cuidado do recém-nascido no 1° més apos a alta.

- Cuidador Servigos onde faz  Alimentacéo Intercorrépcia Internggé}o
N° Participante L desde a Gltima  desde a Gltimo
Principal acompanhamento atual .
consulta atendimento
1 M16 Mae CS + AMB AME Néo Nao
2 M18 Mae e Pai CS AMM Néo Néo
3 M20 Mée CS AMM Sim, engasgo. Né&o
4 M25 Mae ASS AME Sim, febre. Nao
5 M32 Mae CS + ASS AMM Sim, vomitos e Néo
diarreia.
6 M39 Mae CS + AMB Formgla Sim, pneumonia. Sim
exclusiva
7 M63 Mae e Pai CS + AMB AMM Néo Néo
8 M77 Mae CS + AMB AMM Néo Nao
9 M98 Mae CS + AMB Formula Néo Néo
exclusiva
10 M103 Mae cs Formula sim N0
exclusiva
11 M108 Maée CS AMM Néo Néo
12 M112 Mae CS AMM Néo Nao
13 M116 Mae CS + ASS AME Sim, virose. Nao
14 M118 Mie C5+AMB+  Formula N30 N3o
CRE exclusiva
15 M139 Mae CS + AMB AMM N&o Nao
16 M149 Mae CS + AMB Formula Néo Néo
exclusiva
~ CS + AMB Formula x
17 M151 Mae +CRE exclusiva Néao Néao
18 M160 Mie cs Formula N30 N3o
exclusiva
19 M168 Mae CS + AMB AMM Néo Nao
20 M169 Mae AMB AME Néo Nao
21 M180 Mae cs Formula N0 N0
exclusiva
22 M184 Mae CRE AMM Néo Néo

Fonte: elaborado pela autora (2020).

6.2 Cuidando de uma crianga nascida prematura em casa
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A anélise direcionada pelo referencial tedrico adotado para essa investigacdo permitiu
que fossem compostas por cinco categorias: (1) apreciacdo da familia sobre o cuidado ao filho
prematuro; (2) vulnerabilidades da familia e (3) demandas familiares inerentes ao evento
estressor; (4) recursos utilizados pela familia; (5) resolucédo de problemas e coping familiar.

Embora as categorias estejam interligadas, aqui elas foram descritas e apresentadas
individualmente. A semelhanca da relagdo existente entre os componentes do Modelo de
Resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar de McCubbin e McCubbin (1993),
utilizados para orientar a analise, as categorias se relacionam em um complexo processo de
interacdo. Elas interatuam evidenciando o processo dindmico da familia para a adaptacédo a
situacdo de cuidar no domicilio de uma crianga nascida prematura.

Mesmo sendo apresentadas separadamente, foi feito um esforco para manter indicadas
essas relacGes como expressdo da representacdo mais proxima do que era vivenciado pelas
familias e os diferentes arranjos e articulagcbes para manejo de situacGes que envolvem o

cuidado domiciliar ao prematuro no primeiro més apds a alta hospitalar.

6.2.1 Apreciacdo sobre o cuidado ao filho prematuro no domicilio

Essa categoria explorou a apreciacdo das mées sobre a situacdo de ter um filho
prematuro e da manutencdo de seus cuidados no domicilio. Dela fazem parte os sentimentos
gue permeavam essa situacdo, a avaliacdo das participantes acerca do cuidado no domicilio, a
apreciacdo que faziam sobre os seus filhos, bem como as mudancas que ocorreram durante o
primeiro més com a crianga em casa.

A apreciacdo da familia acerca do evento estressor, nesse caso 0 nascimento de uma
crianca prematura, abrange a avaliacdo familiar desse elemento causador de estresse e da sua
capacidade para maneja-la. A avaliacdo familiar do evento estressor € a definicdo quanto a sua
gravidade e de suas adversidades. Essa avaliagdo pode variar de acordo com a interpretacao que
a familia faz sobre o evento, podendo desde interpreta-lo como incontrolavel e prever a
desintegracdo da familia, ou vé-lo como de menor repercussdo e como um desafio a ser
enfrentado com resultados de crescimento. Segundo a teoria de McCubbin e McCubbin (1993),
a avaliacdo construtiva da familia de uma situacéo estressante esta relacionada a capacidade de
resolucdo de problemas familiares, e esta € uma relagdo positiva. Dessa forma, quanto mais
positiva for a avaliagdo da familia sobre a situacdo, mais construtivos serdo os esforcos da
familia para resolver os problemas (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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Destaca-se que embora o objeto de investigacdo seja a adaptacdo das familias ao cuidado
de uma crianca nascida prematura e egressa de terapia intensiva neonatal, o evento estressor é
definido pelo nascimento da crianga prematuramente. Este € o acontecimento disparador de
ajustamentos e adaptacdes familiares. Ao longo do tempo, a familia pode modificar a sua
apreciacao em decorréncia das suas experiéncias de cuidado a crianca. Observa-se que ao falar
da apreciacdo sobre o fato de ter uma crianga prematura, as participantes ndo se concentraram
exclusivamente no momento vivido, mas traziam informacgdes também do nascimento e do
periodo de internacdo. Isto nos permite acompanhar a modificacdo da apreciacdo ao longo do
tempo e reconhecer os acontecimentos que podem ter influenciado neste processo.

Para a apresentacdo dessa categoria buscou-se uma organizagdo cronoldgica das
informacdes a partir do parto, seguida das expectativas da alta até o primeiro més dos cuidados
em casa.

Em relacdo a avaliacdo que as méaes fizeram de seu filho, percebe-se que a experiéncia
de dar a luz a uma crianga prematura foi de lidar com algo desconhecido para elas e suas
familias. M63 utilizou sua avaliacdo da crianca ao nascimento para perspectivar as suas

necessidades futuras.

O aprendizado, né? Que tudo foi um aprendizado, tudo era novo pra mim. E minha
primeira filha, é uma filha prematura, uma coisa que eu desconhecia, né? Nunca tinha
vivido, entdo eu acho que o aprendizado mesmo, como lidar com prematuridade, né?
Com crianga que exige mais da gente, cuidados especiais, né? De levar ao médico e
cuidados em casa também (M63).

Eu assustei quando () eu vi nascer. Eu assim assustei, que na minha familia nunca teve
eu sou a primeira vez. Ai na familia ndo tem bebé prematuro, mas Gragas a Deus
correu tudo bem (M149).

As participantes referiram que apesar da expectativa quanto a alta da crianca, aquele era
um momento permeado por apreensdo e davidas. As maes avaliaram que a alta para o domicilio
era algo desafiador, por ndo contar com o apoio direto dos profissionais e aparatos tecnoldgicos.
Nesse sentido, elas avaliaram sua capacidade para manejar o cuidado com a crianga em casa.
M98 e M169 fizeram uma avaliacdo positiva quanto ao desenvolvimento da crianca, contudo
revelaram o receio em assumir todos os cuidados com uma crianga que permaneceu

hospitalizada por um longo tempo.

Sé de ver que ele esta bem, sé de ver que ele esta bem, reagindo, né? coisa que antes
era tipo dificil, tinha medo de encostar nele, hoje ndo. No dia que ele saiu daqui eu
disse nossa ndo acredito, mas depois que saiu do portdo para fora eu disse meu Deus
agora € eu e ele em casa (risos) sera que vai ser como? mas foi tudo certinho (M98).
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Ent&o é assim, igual eu estava conversando com a enfermeira ali para mim pelo menos
nao é facil, né? eu fiquei um tempao com ele aqui, ai ele ligado a maquinas, ai vocé
sai assim meio inseguro, mas ai depois vocé vai convivendo vai percebendo que as
coisas estdo normais, mas tem algumas coisas que ainda fico em duvida, igual por
exemplo: sera que ele esta respirando? mas acho que isso é reflexo do tempo que eu
fiquei aqui com ele, dessas coisas todas (M169).

As participantes M98 e M169 referiram que a internacao prolongada para M169 foram
53 dias de internacdo e no caso de M98 foram 90 dias de internacdo, um periodo que parece ter
repercutido na forma como viam o cuidado no domicilio: um cuidado também permeado pela
incerteza.

Em relacdo a avaliacdo que as participantes fizeram da ida para o domicilio, percebeu-
se uma apreciacdo positiva daquele momento para as maes e familia, como exemplificado no
depoimento de M168, M77 e M108.

Foi muito boa, né foi diferente, acostumar agora com a crianga dentro de casa, cheio
de crianca, foi coisa boa, foi diferente (M168).

Ah tem sido 6timo, né? porque a gente esta com nosso pequenininho em casa, Gragas
a Deus, e estamos adaptando bem (M77).

Ah para mim tem sido muito bom, né (inteligivel). Todo mundo da minha familia esta
curtindo muito o “meu filho”, né (M108).

Embora as participantes tenham avaliado a situacéo de estar com o filho prematuro no
domicilio como positiva, reconheceu-se também que aquele era um momento permeado por
mudancas, no qual eram vividas novas experiéncias para o cuidado com a crianca. Para M 149,
o ambiente domiciliar oferecia um conforto e tranquilidade, e dessa forma contribuiu para a

familia lidar melhor com o evento estressor.

Mais tranquilo, que sai do hospital a gente fica em casa mais tranquilo, mais
aconchegado, s6 de sair da &rea hospitalar a gente fica mais tranquilo, saber que esta
em casa, a crianca t4 bem, nds estamos bem. Gragas a Deus. E as vezes o ambiente do
hospital traz um peso assim (M149).

A mae M184 trazia a perspectiva da mudanca de rotina envolvendo as demandas que o
cuidado com um prematuro exigia. Para ela, o cotidiano diario era mais cansativo, ademais por

se tratar de duas criangas.

Ueh apés a alta assim como que fala muda a rotina um pouco, mais cansativo
entendeu? vocé tem que acompanhar a rotina deles, €, mas eu senti muita alegria
(M184).
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Fizeram parte da avaliagdo materna do cuidado com a crianca no domicilio os
sentimentos que permeavam aquele momento. Medo quanto & possibilidade de reinternacéo
(M180), inseguranca e preocupacao quanto a perda de peso (M184) foram sentimentos comuns
as participantes que passaram por um longo periodo de internacdo com seus filhos, refletindo
sua apreciacdo inicial do cuidado com o filho no domicilio. Salienta-se que o sentimento de
preocupacdo quanto ao desenvolvimento futuro da crianga também surgiu no discurso das
participantes (M112, M160, M169). Elas referiram o receio da crianca apresentar algum atraso

de desenvolvimento decorrente da prematuridade.

A gente fica com medo né ta perdendo peso, se esta ganhando peso, se ta crescendo,
a gente fica com essa preocupacao, () acho que essa foi a parte que mais me preocupou
(M184).

E o tamanho dele, que estava miudinho, qualquer coisinha ficava com medo de ir para
o0 hospital (M180).

Ele pode demorar mais, eu acho que ele pode demorar mais a aprender algumas coisas,
né (M112).

Eu sempre fico corrigindo a idade dele sabe? Assim eu vejo é l6gico que as outras
criancas é até maior do que ele € hoje, as criangas que tem a idade corrigida dele é
maior que ele, mas assim eu tenho assim como ele é um bebezinho de idade corrigida
mais magrinho (M160).

Porque eles conseguem, pelo menos até hoje as informagBes
que eu tenho é que depois de dois anos eles conseguem alcangar 0s outros meninos,
conseguem uma vida normal igual os outros (M169).

M63 referiu o receio de ndo conseguir atender as necessidades de cuidados da filha. Em
seu discurso esteve presente a inseguranga nos cuidados ao relatar sua vivéncia no primeiro més
apos a alta. Essa participante interpretou 0 momento como incontrolavel e, a partir da resolugéo
dos problemas, sua apreciacdo foi se tornando positiva. Ressalta-se que M63 permaneceu por
99 dias no hospital, teve sua filha com 30 +1 semanas de idade gestacional e peso de 976 g ao
nascimento. Ademais, a crianga apresentou a condicdo de ileostomia, fato que demandava um

cuidado especifico.

Apds a alta, foi uma adaptagdo, né? Em casa, da gente com a “minha filha”, da “minha
filha” com a gente, e no inicio foi um pouco complicado, porque ela sentiu muita falta
do hospital, dos profissionais do hospital, entdo ela chorava muito, ela ficou um pouco
estressada, entdo nds ficamos inseguros, achando que ndo ia dar conta do recado, de
acalmar ela, de fazer ela adaptar, ela perdeu peso, a gente ficou muito preocupado.
Mas, agora gracas a Deus, tudo entrou nos €ixos, a “minha filha” estd dormindo bem,
estd uma crianga mais calma, ela adaptou a casa dela, ela ta ganhando peso, tudo esta
fluindo (M63).
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Acho que mais dificil & inseguranca mesmo, o medo de ndo dar conta. Quando ela
comecgou a perder peso, a gente teve medo dela voltar pro hospital, dela internar, é
inseguranca, né? Que trava a gente (M63).

O depoimento de M160 revelou ainda como o impacto da prematuridade pode levar ao
sentimento de funcdo materna prejudicada. Ela comparou os cuidados de seu filho que nasceu
com 31 semanas de idade gestacional e permaneceu por 58 dias internado ao nascimento da
outra filha do casal que foi a termo. Para essa mée, o sentimento de néo se sentir mée estava
relacionado a ndo conseguir amamentar seu filho. Aquela situagdo contribuiu para a sua

avaliacdo sobre o cuidado a crianga em casa.

Entdo assim, para mim quando eu cheguei com 0 “meu filho” eu nem acreditei, na
verdade e também ndo me senti tdo mée, € isso que eu estava sentindo, que eu
conversava muito com meu esposo, eu estava me achando muito diferente, porque eu
ndo amamentei ele e a minha primeira menina, eu amamentei, entdo tem a diferenca
de vocé amamentar o primeiro filho e tiver o segundo e ndo amamentar, € muito ruim,
eu estava me sentindo muito incapaz de ser mée, so por conta disso (M160).

As mdes participantes referiram quanto as demandas de cuidados que iam surgindo ao
longo do tempo e influenciavam a apreciacdo familiar, assim como sua organizacdo para
atender as necessidades da criangca. As demandas diziam respeito tanto aquelas determinadas
pela condi¢cdo de nascimento quanto a outras comuns a qualquer crianga, coOmo engasgos
recorrentes (M20), reacdo as vacinas (M112), percepc¢do da crianga como fragil (M77),

dificuldade para o banho (M118) e aparéncia da crianca (M98).

Eu estava tranquila até ela comecar a engasgar, né? Entdo a gente fica preocupado e
tem que toda hora ter alguém perto dela. Fora isso est4 tudo tranquilo (M20).

E foi assim meio assustador o primeiro dia que ele ndo dormia, as vacinas né, assim o
que é mais dificil é isso ele ndo dormir, ai a gente ndo faz nada, fica parada sem fazer
nada e as vezes a noite também, acho que a maior dificuldade é isso ele ndo dormir,
ndo ter sono () de bebé, né? de normal de dormir mesmo (M112).

Oh no inicio eu tinha muita dificuldade de dar banho nele, eu tinha medo de deixar
ele cair no banheiro, mas ai com o tempo eu fui acostumando (M118).

A primeira vez que a gente chegou em casa todo mundo assustou, que era muito
pequenininho, muito “fragilzinho”, a vé por exemplo tinha medo de pegar, a vé por
parte de pai, da minha parte de mée a avé quase jogava ele para cima, mas tudo bem.
Acho que foi mais isso mesmo, o fato dele ser pequenininho, ter muito cuidado, essas
coisas (M77).

No comego igual eu falei foi assustador dentro de casa, () eu passei um quadro desse,
mas foi diferente foi um quadro neurolégico, entdo a gente ja aprendeu a lidar com
uma situacdo diferente, mas a dele ndo a dele foi prematuridade, entdo assim me
assustou muito, era muito pequeno (M98).
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Embora alguns relatos tenham demonstrado a apreensdo materna quanto a condicao da
crianga prematura, para as mées M168, M169, M108 o contexto de cuidado com a crianca no
primeiro més apds a alta a rotina do filho, seu comportamento e desenvolvimento eram normais
comparados as outras criancas. Verificou-se que essas criangas apresentavam condicoes
semelhantes de nascimento comparadas as demais participantes do estudo. As participantes
M108 e M168 eram primigestas, e notou-se, ademais, que as participantes apresentavam
recursos, apoio familiar e de profissionais de saude, fato que pode ter contribuido para essa

apreciacdo da crianca e da situacéo estressora.

Ela é muita esperta, acho que crianga de nove meses ndo
consegue ser esperta igual minha filha néo (risos) (M168).

Eu acho que a rotina dele é normal, assim com relagdo aos outros
prematuros da idade dele acho que é normal, ele mama normalmente, ele dorme,
acorda para mamar, faz coco e xixi, tudo normal (M169).

Ah 0 “meu filho” é uma crianca tranquila, né. Ele mama, dorme, assim sempre muito
tranquilo, uma paz o “meu filho”. Ele é bem de salde, apesar dele ser uma crianga
prematura a satde dele é muito boa (M108).

Observou-se também que algumas participantes, no caso M112 e M108, consideravam
que o cuidado com o filho prematuro ndo diferia do cuidado realizado com outra crianca. No
entanto, foi possivel perceber nos seus discursos questBes relativas a especificidade do

prematuro, como dormir muito.

E os cuidados eu cuido dele normal, como se ele fosse um bebé normal né? sem muita
coisa para ele também ndo ficar super mimado, super protegido ndo, eu cuido dele
normal, como se fosse um bebe que tivesse nascido normal sabe? (M112).

Uai eu acho que o “meu filho” assim néo vejo, eu acho que ndo tem diferenca néo,
para mim mae ndo tem diferenca ndo. Porque assim ele apesar de ser um prematuro,
prematuro dorme mais, assim ele dorme mais tempo, dorme, mas eu nhdo vejo
diferenca ndo (M108).

As participantes que apresentaram esse discurso de cuidado semelhante,
independentemente da idade gestacional, eram primigestas, haviam concluido o segundo grau
nos estudos e eram casadas, seus filhos nasceram com 29 semanas (M112) e 26 semanas de
idade gestacional (M108) e as criancas ndo apresentaram intercorréncias apos a alta hospitalar.
Cabe destacar que essas participantes contavam com o apoio familiar para desempenhar os
cuidados com a crianga e realizavam acompanhamento no Centro de Salde. Acredita-se que a
disposicdo desses recursos atuaram de forma a fortalecer a mae a adquirir habilidades e

capacidade para o cuidado com a crianca.
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Os dados das entrevistas do presente estudo indicaram que as familias possuiam
diferentes formas de apreciacdo do cuidado com a crianga prematura em casa, sendo esse um
processo complexo que envolve como a crianga é reconhecida, suas demandas de cuidados, o
processo de tornar-se mae e 0s sentimentos que permeiam este momento. Observou-se que 0s
recursos descritos pelas participantes, como apoio familiar e apoio de profissionais de salde

podem interferir em sua aprecia¢do quanto a situacao vivida.

6.2.3 Vulnerabilidade da familia

A vulnerabilidade é descrita por McCubbin e McCubbin (1993) como uma condicéo
organizacional e interpessoal do sistema familiar. Fazem parte dessa dimensdo o acimulo de
exigéncias e demandas para o sistema familiar, tais como problemas financeiros, com o
emprego, situacdes de doenga ou problemas comuns ao ciclo vital no qual a familia se encontra
(McCubbin & McCubbin, 1993). As principais situagdes que compuseram esta categoria foram:
condicdo socioecondmica desfavoravel, rede de apoio comprometida por conflitos entre
membros da propria familia, sobrecarga do cuidador.

Quanto a fragilidade financeira, destacou-se a preocupacdo da mae M118 quanto a
possibilidade de faltar algo necessario para o cuidado com a crianga, e além da preocupacdo
com o dinheiro, ela também estava passando pelo processo de separacdo do pai da crianca,

como relatado no depoimento a seguir:

Assim eh () no inicio eu estava muito nervosa por causa do negécio da separagdo e
tudo, porque o pai do “meu filho” ndo estava querendo ajudar com nada, entendeu?
assim as vezes nem perguntava por ele nem nada, mas agora as coisas estdo acertando
Gracas a Deus, ele disse que vai ajudar, depositar o dinheiro do “meu filho”, mas as
vezes eu fico um pouco estressada com ele, mas é porque determinou para ele dar a
penséo todo dia dez, mas ele esta trabalhando e ta querendo dar depois do dia dez, e
assim fica dificil ter que esperar esse tempo todo, porque as coisas do menino acabam,
né (M118).

Além da questdo financeira que preocupava a participante M118, ela também relatou o
conflito com o pai da crianca, o qual ndo envolvia somente a pensdo da crianga, mas 0 processo
de separacao e pouco envolvimento do pai com os cuidados com o filho.

A participante M118 era uma mulher de 21 anos, primigesta, que cursou o segundo grau
completo e no momento da entrevista relatou estar morando com seus pais e que a Unica renda
familiar era proveniente do emprego do pai (um salario minimo). Expressou ainda o desejo de

trabalhar e da dificuldade para encontrar emprego. Reconheceu sua mae como uma fonte de
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apoio para os cuidados com a criangca. Ademais, seu filho apresentava uma condigédo de salde,
fenda palatina, que exigia cuidados especificos no domicilio.

Outra questao que remeteu a fragilidade financeira foi descrita na fala da participante
M184, que disse estar enfrentando um desafio por residir com sua familia em um local com
condic@es sanitarias comprometidas, com poeira e insetos, o que exigia um cuidado especial na

limpeza.

E: quais sdo os maiores desafios que vocé e sua familia enfrentam para o cuidado com
seus filhos?

M184: ah () em questdo da casa mesmo tipo a moradia. Ah porque é muito simples
né, entdo assim né () tem que ter um cuidado especial, poeira, essas coisas assim e tal.
E as vezes assim tem que ter um cuidado a mais na limpeza, essa coisas assim mesmo.
Eh () entendeu? ai uns insetinhos ai a gente tem que t4 olhando direitinho (M184).

M184 tinha 28 anos, vivia em unido estavel com o pai de seus filhos, e além dos RNs
gemelares, possuia mais duas filhas, de nove e 13 anos, sendo a renda familiar referida no
momento da entrevista de um salério. As varidveis descritas acima corroboraram que além da
condigdo de moradia comprometida, a familia de M184 vivenciava também fragilidade
financeira.

A vivéncia de uma situacdo de crise, como a separacao e fragilidade financeira, podem
tornar a pessoa ainda mais vulneravel, trazendo implicacGes na forma como ela ira lidar com a
situacdo de cuidar do filho prematuro. Destaca-se a existéncia de uma relacdo entre a
vulnerabilidade e aumento de demandas no sistema familiar, pela vulnerabilidade configurar
também uma diminuicdo nos recursos familiares disponiveis que comprometem o
enfrentamento da situacdo estressora e a manutencao do funcionamento familiar.

No relato de M112, os desafios enfrentados pela familia envolviam o adoecimento de
um membro, avé da crianc¢a, e 0 comportamento do pai, 0 que pareceu contribuir para uma rede
de apoio fragil para os cuidados com a crianga. Mesmo a avo sendo também reconhecida pela
participante como um recurso para os cuidados com a crian¢a, ao ajuda-la com as tarefas

domeésticas, foram apresentadas as suas limitacdes para isso:

E: E vocé e o (nome do pai), a sua familia esta lidando atualmente com outras coisas
que causa estresse, outras coisas que deixam as pessoas mais estressadas, mais tensas?

M112: E algumas coisas esta, né. Minha mée tem a salide muito fragil, né, e o meu
marido as vezes € meio estressado mesmo, mas é por causa de servico.

E: entendi. Ai ele chega mais estressado em casa?
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M112: E um pouco.
E: E vocé acha que isso tem impacto sobre o (nome da crianca)?

M112: Ah as vezes 0 “meu filho fica meio irritado perto dele (M112).

A participante M112 tinha 36 anos, era casada e primigesta, residia com o marido e filho
e relatou a sua condicdo de salde e a impossibilidade de procurar atendimento médico naquele
momento. Em seu depoimento ela diz da necessidade de consultar em outra cidade e que néo

vai pelo filho pequeno.

E: Entendi. E assim vocé ja me falou que assim vocé tem a enxaqueca, né? voceé esta
fazendo alguma coisa para cuidar de vocé?

M112: Uai por enquanto ndo, né. Porque no caso teria que procurar um médico,
neurologista, mas por enquanto tem jeito nao, ele pequeno assim é complicado que na
minha cidade ndo tem, tem que ir para fora. E 0 sono, né vai acumulando ai ela doi,
ai ddi a cabeca e 0 estbmago (M112).

Para a participante M16, uma dificuldade no cuidado com a crianca estava relacionada
a distancia da instituicdo de saude do seu local de residéncia. Ela ainda afirmou que se
encarregava das necessidades da crianga sozinha sem contar com o apoio familiar. Tal fato
demonstrou uma diminuicdo nos recursos para cuidado com a crianca. A participante tinha 23
anos, vivia em unido estavel com o pai da crianca e apresentava uma renda familiar de um
salario minimo. M16 referiu em seu depoimento uma sobrecarga relacionada ao excesso de
demandas de acompanhamento da crian¢a nas primeiras semanas ap0s a alta, somadas ainda a
dificuldade para conseguir transporte ao local de atendimento da crianca. A participante
também revelou que tinha medo de sair com a crianga por estar com o calendario vacinal

incompleto.

E: Quais foram as coisas mais Uteis para vocé no inicio? M16: Nada. Eu cuido dela
sozinha (M16).

Na APAE é dificil. Apesar de ter o carro, eles ndo vém buscar. Fica longe de casa, é
perto do meu trabalho, entdo e gasta um tempo grande para chegar (M16).

Um estressor produz tensdo no sistema familiar e exige uma resposta para gerenciar a
situacdo diante da existéncia de vulnerabilidades que se acumulam concomitantemente ao
evento estressor. O funcionamento da familia pode ficar em desequilibrio, ndo sendo possivel
atender as necessidades de seus membros. A existéncia de conflitos familiares e 0 adoecimento

de um membro diminuem o apoio social recebido por meio da familia, contribuindo para uma
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maior fragilidade do sistema familiar. Salienta-se também que a diminui¢do de recursos e
estratégias para enfrentamento do evento estressor se relaciona ao aumento de demandas e

sobrecarga do cuidador.

6.2.4 Demandas familiares

Essa categoria considera situacfes vivenciadas pelas familias que podem gerar estresse
e acumulo de tensdes, contribuindo para o aumento da fragilidade do sistema familiar, o que
pode dificultar o enfrentamento da situacdo e o processo de adaptacdo (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

Considera-se as situagdes que se apresentam concomitantes ao evento estressor, ou seja,
assumir os cuidados com uma crianca prematura no domicilio, pode desencadear demandas e
desafios para a familia. A adaptacdo a uma nova rotina, a reorganizacédo de tarefas, a sobrecarga
do cuidador, a instabilidade de algum familiar somam-se a outros fatores, interferindo no
processo de adaptacdo e ajustamento familiar.

Destaca-se que a maioria das participantes reconheciam que a crian¢a demandava mais
cuidados no domicilio, exigindo, dessa forma, uma reorganizacdo da familia para atender suas
necessidades. Dentre as demandas citadas estavam a necessidade de um acompanhamento
sistematico em instituicdes de saude, o tempo gasto para o cuidado com a crianca, a privacao
de sono pela crianga ndo dormir a noite, como € exemplificado abaixo nos depoimentos das
participantes M63, M168 e M112:

O impacto... Acho que os cuidados mesmo, que demanda muito cuidado, e a rotina
né? De médico, de hospital mesmo, de posto, de clinica, porque o bebé prematuro, ele
tem mais médico, mais controle, né? Tem controle pra quase tudo, entdo eu acho que
demanda mais tempo da gente, né? Eu acho que isso no dia a dia (M63).

Mudou para melhor é bem complicado, melhor mais ou menos porque as vezes tem
que acordar demais, ai a gente fica morrendo de sono, e a neném quem mamar, mamar,
mamar (risos) (M168).

Estou, as vezes quando 0 “meu filho” ndo dorme eu ndo consigo comer nao, almogar
ndo (M112).

A participante M63 relatou que estava dedicada aos cuidados da filha. Ela vivia em
unido estavel com o pai da crianca e para ela os dois realizavam uma divisdo entre os cuidados
com a filha e as tarefas domésticas. Ja a participante M168, de 16 anos, era solteira e relatou
contar com o apoio de sua mée e irma para o cuidado com a crianga. Para a méde 112, 0 apoio

de sua mae e cunhada para realizar algumas atividades domésticas era valido, contudo ela ficava
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responsavel pelos cuidados com a crianga. Ademais, ela revelou que sua mée estava doente e 0
companheiro vivia situagdes de estresse no trabalho, questdes consideradas por ela como fatores
geradores de tensao.

A mae M184 relatou a mudanca na organizagdo da rotina, uma vez que era necessario
estar disponivel para atender as necessidades dos filhos gemelares. Para isso, ela se organizava
para acordar antes das criangas e cumprir as demais tarefas de casa e os cuidados com as filhas

mais velhas, o que poderia acarretar sobrecarga.

E: e 0 que que mudou? M184: ah é a hora de levantar, a hora de comer, né as vezes a
gente tem que levantar mais cedo, né, porque eles tem o horéario deles acordar mesmo
e se eu acordo junto com eles ndo da tempo de fazer o servigo de casa, né igual tem
que levantar mais cedo, para fazer o servigo de casa para na hora que eles acordarem
o tempo ser deles, né ai é assim (M184).

As maes do presente estudo referiram as mudancas no cotidiano familiar ocorridas apds
a alta da crianca como algo que exigia um esfor¢co maior por parte delas para garantir que as
necessidades da crianga fossem atendidas. Esse fato pareceu estar relacionado a sobrecarga
materna em alguns casos, j& que além de assumir as demandas da crianca e garantir seu
acompanhamento nos servicos de salde, as mulheres também precisavam realizar as atividades
domeésticas, fazer seu préprio autocuidado e por vezes cuidar dos demais filhos.

Um aspecto identificado nas falas de algumas participantes foi a preocupacgdo quanto a
amamentacdo. Essas maes reconheciam a importancia do leite materno para a crian¢a, contudo,
passaram por desafios relacionados ao medo de amamentar, a falta do leite materno e a
dificuldade para manter a producdo lactea. Esse fato apareceu como fonte de estresse, como

exemplificado nos depoimentos a seguir:

Né&o, assim até que eu preocupava mais em questdo da fissura dele, no inicio assim,
no inicio eu tinha até medo de amamentar, assim que eu ficava com medo de assim ()
tipo que igual tem pessoas que falam que esses meninos que nascem com céu da boca
aberto assim que sai pelo ouvido, que sai pelo nariz assim (M118).

Eu vim para casa eu que tinha que cuidar dela, ndo tinha tempo para dormir, ndo tinha
tempo para nada, entdo sossego eu ja ndo ia ter, tranquilidade, por que era sono demais
eh, aquele, aquela correria do dia-a-dia para dar conta dela, entéo faltou o leite, faltou
a amamentacao que eu sei que ela precisa (M151).

Assim tem gente que fala para vocé que é normal vocé ndo da leite, € normal meu

filho ndo pegou o peito, ndo é normal, ndo é normal uma pessoa que deu leite e para
0 outro bebe ndo deu leite, entdo para mim isso ndo foi normal (M160).

Sabe-se da importancia do aleitamento materno para crianga € mae, contudo o

estabelecimento efetivo da amamentacgdo envolve um processo complexo que pode ser ainda
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mais dificil em casos de criancas prematuras, devido a internacdo prolongada, separacéo da
diade e impossibilidade da mée realizar os cuidados com a crianca.

6.2.5 Recursos utilizados pela familia

Nessa categoria sdo apresentados os recursos que auxiliam a familia a gerenciar a
situacdo de cuidar de um bebé prematuro no domicilio. Os recursos familiares referem-se a
capacidade dos membros da familia de lidar com o evento estressor e suas exigéncias. Os
recursos envolvem as habilidades da familia para administrar o estressor e suas demandas, com
0 objetivo de promover harmonia e equilibrio, evitando-se assim, a crise familiar
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Nesse sentido, a analise evidenciou como recursos para a
familia lidar com o evento estressor a fé em Deus, a propria familia, os amigos e profissionais
de saude.

A fé foi referida por algumas participantes como possibilidade de construcdo de
esperanga, confianca, busca de tranquilidade e paciéncia e de forga para lidar com as incertezas
presentes na experiéncia de ter um filho prematuro, como expresso no fragmento do discurso a

sequir.

Tudo é no tempo de DEUS, né? E que a gente encontra um amor maior na hora que a
gente vé& a necessidade de um ser que ndo tem culpa de nada e depende de tudo.
Depende da gente, depende de TUDO. Depende da nossa calma, da nossa paciéncia,
de ter fé (M20).

Eu tive muito medo, hoje eu falo assim, eu tive medo dela morrer mesmo, na época
eu ndo conseguia pronunciar essa palavra. Mas quando eu vi a “minha filha”pela
primeira vez lana UTI, eu fiquei com as pernas bambas, assim tremendo, meu coracéo
disparou, porque a sensacio ¢ medo, é muito medo, muita inseguranca. E um mundo
novo, ninguém assim, a gente quando vai ter um bebé, vocé acredita que vai pro
hospital, vai ter um parto romantico, tudo lindo, tirar fotos, e o bebé vai nascer de 9
meses, todo fofinho, vocé vai pegar, levar ele pra casa, mas ai acontece diferente. O
primeiro impacto € uma frustragdo que fica aquela gravidez roméntica pra tras.
Passada a frustracdo é um medo, medo de perder seu bebé, ai vocé comeca a orar, a
rezar, pedir a Deus sem parar, vocé alimenta muito sua fé, porque s6 Deus pode
reverter essa situacdo (M63).

Eu aprendi que assim a gente é forte sim, por passar, para passar por qualquer situacéo,
mesmo achando que a gente ndo é capaz que a gente ndo vai conseguir, a gente é forte
sim, que a forca ndo vem da gente, a forca vem de Deus e eu amadureci bastante,
ficando com “meu filho”aqui e aprendi que eu sou mais forte do que eu imagino e
sou capaz de passar por certas situacfes, certos problemas, certas dificuldade e
aprendi que € () certas criancas elas () parece que ja nasce para ser guerreira porque
para passar por tudo que o “meu filho” passou e estar ai firme e forte, foi isso que eu
aprendi () E aprendi a ter mais fé em Deus, porque quando a gente fica com o filho no
hospital se a gente perde a fé a gente ndo consegue ficar ndo, a fé tem que ser o
principal (M118).
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Os depoimentos das participantes referiram que a fé em Deus era um recurso do qual
faziam uso de formas diversas, desde o nascimento da crianga prematuramente. Para a mae
M20, a fé foi um elemento identificado como necessario para que ela conseguisse atender as
necessidades da crianca. A mée M63 reforcou a fé como um recurso de enfrentamento do medo
de perder sua filha apds o nascimento. Para M118, a fé estava associada ao aprendizado para
lidar e suportar o momento vivido.

A familia foi identificada pelas participantes desse estudo como o principal apoio para
lidar com as situacdes que envolveram a prematuridade. Houve relatos nos quais um membro
especifico representava esse apoio, em outros era a familia como um todo. O conceito de apoio
social, a luz do referencial teérico de McCubbin e McCubbin (1993), utilizado no presente
estudo, é definido como todas as pessoas ou instituicdes que a familia ou um de seus membros
usa para lidar com a situacdo adversa (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

O apoio familiar foi reconhecido pelas participantes ao receberem ajuda para as tarefas
domésticas (M112), receber conselhos para manutencdo dos cuidados a crianca (M118), ou
guando um familiar realizava cuidados a crianca (M98). Ademais, contribuia para o
desenvolvimento de seguranca (M25), organizacdo da rotina para atender as necessidades dos
filhos gemelares (M184) e na forma de apoio espiritual fornecido pela familia (M149). Ao
identificarem membros da familia como fonte de apoio, as participantes referiram-se as tias,

aos filhos mais velhos, avos, pai da crianga e amigos.

Aheu (), aminha familia assim vamos falar a verdade assustou muito, porque na nossa
familia nunca teve caso de bebe nascer prematuro o “meu filho foi o0 primeiro, entdo
assim a minha familia quando falou que o XXX (nome da crianga)tinha nascido
prematuro todos assustaram, principalmente quando falou que ia ter que ficar
internado para recuperar e tudo, e eles preocupam muito com a parte do cuidado com
0 “meu filho”, eles falam comigo assim (nome da méde)cuidado que ele é prematuro,
eles preocupam mais com ele mesmo do que com os outros bebes é da nossa familia
(M118).

N&o aqui na cidade ndo, mas minha cunhada veio me ajudar, eu te falei né? ela esta
até em casa hoje me ajudando, arrumar a casa e minha mée me ajuda lavando roupa.
Ai me ajuda muito (M112).

Ah estdo sendo boa () estd todo mundo curtindo, eu quase ndo estou aproveitando,
esta todo mundo esta pegando ele na minha frente, ta dando mamadeira antes, fazendo
tudo antes, Gragas a Deus esta reagindo bem (M98).

Tranquilo, deu certo medo nos primeiros dias, mas estou mais confiante agora. A
minha familia me ajuda bastante e isso faz diferenca (M25).

Ah ndo, é s6 nds mesmo, meu marido, eu e minha filha, entendeu? as vezes assim se
precisar sair assim entendeu ai as tias entram, ou a v4 fica com um quando néo d&
para levar, sabe, né (M184).
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Todo mundo l& na minha familia ta orando, dando forga, gracas a Deus, que ela nasceu
pequenininha, mas assim agora gracas a Deus desenvolveu bem, que falam que ela
desenvolveu bastante (M149).

A rotina diaria das mées, além do cuidado com o filho, incluia diversas atividades e, a
participacdo do pai nesse processo apareceu como algo que ajudava a gerenciar o cotidiano com
a crianca e com o domicilio. Portanto, essa participacao foi identificada pelas participantes
como importante para amenizar a sobrecarga materna decorrente das tarefas da casa e

responsabilidades com o filho.

E: O que te ajuda ou te orienta na maneira como vocé gerencia o que seu filho precisa?

M77: Acho que o pai dele, € o que mais me ajuda (M77).

Quando eu preciso de sair, as vezes eu combino com o pai dela, e o pai dela olha. Se
eu preciso ir no banco eu deixo as mamadeiras prontas, uma pronta, um pozinho pra
colocar agua, a gente se entende assim, a gente divide bem as tarefas, porque ele é
muito dedicado, troca a bolsa, né? Ele faz a higienizacdo da bolsa quando eu néo faco,
entdo ta bem dividido (M63).

Esta tranquilo. Igual ele esta trabalhando a noite, ai no dia que ele esta de folga tenta
ficar com ela 0 méaximo para eu dormir e a gente vai revezando () assim para um
dormir (M116).

Mesmo o pai da crianca sendo indicado como uma fonte de apoio por M77, M63 e M116
apenas duas maes consideraram que o pai também era o cuidador principal da crianca, foram
elas: M63 e M18. Essas participantes viviam em unido estavel com o companheiro, a crianga
era o primeiro filho do casal e ambas tiveram um aborto anterior.

Embora o pai da crianca ndo tenha sido considerado um cuidador principal da crianca,
percebeu-se que seu apoio nos cuidados com o filho, na divisdo das tarefas domeésticas e no
apoio a mulher esteve relacionado ao melhor enfrentamento da situacdo e apreciacdo da
situacdo de cuidar de uma crian¢a prematura. Essa situacdo pareceu também estar relacionada
a diminuicdo da sobrecarga materna, das demandas de cuidados com a crianga e com outras
atribuic6es assumidas pelas participantes.

A avOo materna foi reconhecida pelas mulheres primiparas como uma pessoa que
encorajava, estimulava o cuidado, ouvia 0s sentimentos maternos e ajudava nos cuidados com
0 neto. As participantes M118 e M168 relataram que aprenderam a realizar os cuidados com o
filho com os ensinamentos da mée. Para a mde M151, o apoio fornecido pela av6 foi por meio
do incentivo para atender as necessidades da crianca. JA M116 relatou que um diferencial na

ajuda oferecida pela avé da crianca era pela sua experiéncia como profissional da saude.
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Eu aprendi com ele e com minha mée também, a minha mée me ensinou um tanto de
coisa, que a minha mée ja foi mée de trés, né? (M118).

Procurei da minha mée, a minha mée foi me mostrando como que faz, ai eu comecei
a reparar minha mae dando banho nela, ai eu vi o jeito que minha mée pegava, ai eu
falei assim mée agora eu vou dar banho nela, vou tentar hoje dar banho nela, ai eu
peguei ela direitinho e dei banho, ai minha mée ainda falou assim uai, ai eu falei assim
a gente olhando a gente aprende (risos) (M168).

Igual eu falei com vocé eu tinha medo de vir para casa, mas minha mae falava comigo
quando eu falava que tinha medo de alguma coisa, ela sempre falava comigo é instinto
de mée, vocé vai fazer até sem ver, e realmente na hora de fazer a gente ndo tem medo,
a gente faz, a gente entende muito bem, nasceu é filho de mde mesmo, vocé faz ali
plena (M151).

A falando assim que ajuda muito assim é minha mae com a experiéncia dela, que ela
ja, ela é da area da saude, né (M116).

No presente estudo, das 22 participantes, 11 eram primiparas e 11 multiparas. Em todos
0s depoimentos nos quais a avé materna da crianca foi evidenciada como um apoio em destaque
para as maes, as mulheres eram primiparas.

As participantes que recebia maior apoio da rede familiar apresentaram melhor
apreciacdo a situacdo de cuidar da crianca prematura em casa, ja que tal fato esta relacionado a
maior seguranga materna e diminuicdo da sua sobrecarga para o cuidado. Com isso, passaram
por um melhor processo de ajustamento devido ao esforco construtivo da familia para
enfrentamento e resolucao dos problemas vivenciados.

Os profissionais de salde, especialmente a equipe da instituicdo onde a crianca nasceu
e permaneceu internada, também foram referidos como um recurso para lidar com a situacéo
de cuidar de um filho prematuro em casa. Foi possivel identificar como a relacéo de confianga
estabelecida entre as mulheres e a equipe assistencial, por meio da qualidade das orientacdes
fornecidas pelos profissionais durante o periodo de internacdo, favoreceu os cuidados

domiciliares com o filho em casa, como demonstrado nos depoimentos das mées M20 e M151.

No caso, a forma com que o pessoal do Hospital ensinou a gente a cuidar, entdo eu ja
cheguei meio que sabendo me virar. Isso eu acho que foi bom e minha mée também
esta aqui comigo. Tudo de bom (M20).

Eh eu aplico tudo que eu aprendi no Sofia, tudo que eu aprendi no Sofia eu pratico e
faco (inteligivel), as vezes ela fica com minha mae (), tem hora que ela fica com minha
sogra, e se eu vou (inteligivel) com minha sogra é assim que eu aprendi no Sofia
(M1512).

As acOes de educacao em saude realizadas pelos profissionais podem ser determinantes
para o equilibrio emocional das maes para assumir os cuidados com a crianca e até mesmo no

modo como elas perspectivam o futuro do filho. M151 expressou tranquilidade e seguranca
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pelo fato de ter aprendido os cuidados com a crianga durante o tempo que permaneceu no
hospital.

S6 que tipo assim o tempo que eu fiquei no Maternidade ela na incubadora eu via ela
s6 na hora que eu ia I, e sé tinha contato com ela quando pegava de canguru, mas
fora isso eu é tinha as reunides todo dia, que falava de uma coisinha de outra, e nessas
reunides eh () eu tirava ddvidas do que eu tinha medo, de coisas que passavam que eu
aprendi nas reunides e acabei pondo em pratica com a “minha filha” , né, aonde ndo
dificultou, tipo assim eu ja cheguei em casa sem medo de cuidar, no Maternidade eu
ja aprendi o jeito certo de fazer em casa foi muito facil (M151).

Salienta-se que a presenca e participagdo materna nos cuidados durante a internacéo da
crianca contribui para adquirir seguranca e desenvolver competéncias para o cuidado, fato que
esta relacionado a uma melhor apreciacdo da situacao de cuidado.

Também foi relatado pelas participantes o apoio fornecido pela equipe de salude que
continuava acompanhando a crianga apés a alta por meio do vinculo, da escuta e da oferta de

informacdes.

Os cuidados. Ela estd sendo bem acompanhada, tanto no hospital como no posto
(M16).

Tenho, 14 no posto de salide né eles d&o orientacdo, né pergunta se esta precisando de
alguma coisa, no dia que precisar pode procurar () é a ajuda que a gente tem (M184).

Ah foram os cuidados com ela, né. Como que a gente deve lidar, como a gente deve
proceder né, deve resguardar ela mais () as informagdes também igual fui levando ela
nos médicos aqui as informagfes que os médicos foram passando () as informagdes
que os nossos familiares vdo dando também (M116).

Apesar do atendimento do RN ap0s a alta ndo ter sido destacado na fala das participantes
do presente estudo, todas as mulheres afirmaram que a crianga possuia algum tipo de
atendimento. Dez criancas eram acompanhadas também no ambulatério na maternidade onde
nasceram e 21 eram acompanhadas na atencao basica de salde.

Cabe destacar que o ambulatério de acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento do RN de alto risco é um espaco de cuidado multiprofissional ao RN egresso
da maternidade onde as criancas, filhas das participantes deste estudo, nasceram. Caracteriza-
se pelo atendimento de consultas individuais as criancas egressas da Unidade Neonatal nos
primeiros 24 meses de vida, sendo a primeira consulta realizada com dois meses de idade

corrigida e que algumas criangas no momento da entrevista ndo tinham completado essa idade.
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6.2.6 Resolucédo de problemas e enfrentamento familiar

A dimensdo de resolucdo de problemas e enfrentamento no referencial tedrico de
McCubbin e McCubbin (1993) consideram que o gerenciamento do estresse e angustia pela
familia é feito por meio do uso de suas habilidades para gerenciar ou eliminar um estressor e
suas adversidades relacionadas. A resolucdo de problemas refere-se a capacidade da familia de
organizar as dificuldades em componentes gerenciaveis e para desenvolver padroes
construtivos de comunicacdo de resolugdo de problemas necessarios a mantencdo ou
restauracdo da harmonia e o equilibrio da familia. O coping refere-se as estratégias, padrées e
comportamentos ativos ou passivos da familia para manter ou fortalecer a familia como um
todo, manter a estabilidade emocional e o bem-estar de seus membros, obter ou usar recursos
da familia e da comunidade para administrar a situacdo e iniciar esforcos para resolver as
dificuldades familiares criadas por um estressor.

Essa categoria explora as mudancas na organizacao do dia a dia da familia para atender
as necessidades de cuidado com o filho prematuro no domicilio. Dela fazem parte as questdes
especificas do cuidado com o prematuro e acbes, comunicacfes, tomada de decisdes,
comportamentos da familia que evidencia a rotina de cuidados com a crianca.

As participantes deste estudo indicaram que cuidar de uma crianga prematura no
domicilio implicava uma série de mudancas na rotina da familia. Elas reconheceram que a
crianca necessitava de uma atencdo especial pela sua condicdo de nascimento e periodo de
internacdo. Duas mulheres, M63 e M160, relataram a escolha de deixar seus empregos para se

dedicar ao cuidado com o filho, como demonstra o discurso a seguir:

Agora nesse momento, eu estou dedicada a“minha filha”. Minha licenga maternidade
jaaté acabou, mas eu ja resolvi na empresa, né? Eu ja pedi demissdo, pra poder dedicar
a ela porque eu sei que ela precisa de mim nesses primeiros meses de vida dela, talvez
até o primeiro ano de vida dela. Ela, né, demanda mais cuidados né? E, mas hoje
assim, tudo tem horéario (M63).

Na&o, ndo estou ndo, eu parei de trabalhar assim que internei, eu estava trabalhando
aqui na minha casa mesmo, mas sé que eu ndo vou voltar agora ndo, vou cuidar dele
mais um tempo (M160).

As mulheres relataram que era necessario um cuidado a mais com o filho, como adotar
uma limpeza maior da casa, restringir o numero de visitas, evitar sair com a crianga de casa.
Para elas, a saude da crianca era mais fragil e existia um risco relacionado ao adoecimento. No

discurso de M63 ficou evidente sua preocupagdo com a necessidade de reinternagdo e
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adoecimento da filha. M151 também destacou a necessidade de um cuidado maior por
considerar a filha fragil.

A gente tem muito medo dela pegar infec¢do, pegar bactéria novamente, entdo a gente
tem muito cuidado com isso. Cuidado com visita e com a casa também. Com a
higienizacdo da casa, limpeza, tudo assim em prol dela ndo adoecer, porque a gente
tem muito medo dela voltar pro hospital, internar, porque né? Ela ja t& com a salde
mais fragil, de prematuro, ndo tem tanta imunidade, anticorpos, né? Entdo a gente tem
essa preocupacdo ai, de bactéria, infecgdo dela pegar, entdo a gente tenta cercar isso
pra ndo acontecer com ela (M63).

Assim o impacto maior foram os cuidados, né. Que muita gente ndo entende, o fato
de ndo poder receber grande quantidade de visitas, de ndo poder sair com o bebé de
casa para qualquer lugar (M116).

Acho que quando é prematuro a gente tem que ter um cuidado a mais, é tudo é
diferente, vocé tem que fazer coisas diferentes, ndo é porque nossa é frescurenta né, é
muito cheia de "nhemnhemnhem", mas ndo porque é a gente aprende que eles séo
mais “fragelzinho” do que os outros (M151).

Observou-se que essas participantes, ao identificarem uma demanda maior por cuidados
e uma vulnerabilidade determinadas pelo estressor, filho prematuro, adotaram medidas ou a¢des
para enfrentamento do problema. Vé-se neste caso que os problemas foram transformados em
componentes administraveis para atender as necessidades da crianga.

Nas falas das participantes M18, M63 e M151, percebeu-se que elas conseguiram ou
tentaram estabelecer uma rotina no dia a dia da crianca, estabelecendo horarios para as
atividades e cuidados. Foi possivel perceber também que o padrdo na rotina era modificado
quando se tinha alguma atividade externa, como consulta ou acompanhamento. A partir da
demanda apresentada pela crianca foram se criando estratégias e desenvolvendo habilidade para

atender as necessidades de cuidado.

Faco as tarefas, de trés em trés horas dou a férmula, remédio, banho, peito, e ela fica
brava porque sai pouco leite (M18).

Eu acho que agora a gente adaptou bem, as coisas entraram nos eixos, tudo tem
horério, tem agenda, a gente aprendeu a programar para fazer as atividades da “minha
filha”. Tanto as externas em hospitais, e clinicas e tudo, quanto a programacgao em
casa, né? A alimentacdo dela, o dia do banho, troca de bolsinha, a parte de cuidados
com ela mesmo, de higiene em casa (M63).

Tem, praticamente todo dia é a mesma coisa, 0 que foge da rotina mesmo é o dia que
ela tem consulta, que ndo d& para dar banho na hora que a gente da em casa, que tem
que levar no médico as vezes atrasa, mas em casa a rotina dela é sempre a mesma
(M151).
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A participante M149 relatou que tinha mais tempo para resolver as outras demandas
antes da chegada do filho e que naquele momento se organizava quando a crianga estava

dormindo.

Um pouco, um pouco que eu tinha mais tempo para fazer as coisas agora tem que
fazer as coisas quando ela estd dormindo, quando ela acorda nem quer saber nao
(risos) (M149).

As maes M168, M63 e M98 referiram dificuldades nos cuidados com a crianga quando
foram para domicilio. Foi possivel perceber que essas dificuldades ocorreram nos primeiros
dias apo6s a alta hospitalar e foram se ajustando com os dias em casa. O domicilio como locus
de cuidado permitiu que a familia desenvolvesse autonomia em relacdo ao cuidado realizado,
estabelecesse uma rotina para as atividades desenvolvidas e usasse de seus conhecimentos e

costumes.

Os primeiros dias quando cheguei em casa ndo dei banho na minha filha, quem deu
foi minha mée, porque tipo assim eu quando ia pegar ela eu ndo conseguia, comegava
a  tremer, ficava  nervosa, nédo mide eu ndo  consigo, e
agora que eu peguei a maneira mesmo, que ela deu uma crescidinha, eu peguei a
maneira e estou dando banho nela normal, mas quando eu cheguei eu tinha muita
dificuldade e medo de dar banho na minha filha (M168).

Eu acho que foi quando ela chegou que teve um dia logo no inicio, ndo vou lembrar
assim, mas foram os primeiros dias, que ela chorou uma tarde toda, eu fiquei muito
preocupada. Ela ficou muito estressada, eu ndo sabia se ela tinha célica, ai eu até dei
2 gotinhas de simeticona, que era a orientacdo do hospital, e fiz massagem. Eu tentei
muito entreter ela, mas ela chorou até dormir. Eu achei dificil assim esse dia, achei
complicado, e foi um dia atipico, que ndo se repetiu (M63).

No comego igual eu falei foi assustador dentro de casa, () eu passei um quadro desse,
mas foi diferente foi um quadro neuroldgico, entdo a gente j& aprendeu a lidar com
uma situacdo diferente, mas a dele ndo a dele foi prematuridade, entdo assim me
assustou muito, era muito pequeno (M98).

Os relatos das participantes envolveram questfes que aconteceram com a crianca logo
apos a alta e que trouxeram sentimentos negativos em relacdo ao cuidado com o filho.
Observou-se que a incapacidade de solucionar a demanda da crianca levou a uma situacéo de
tensdo familiar, que exigiu gerenciamento para resolugdo do problema.

As participantes M20, M32 e M39, ao descreverem a rotina da crianga, relataram o
desafio diante das colicas da crianga, as quais acarretavam mudangas no comportamento do
filho e em sua rotina de cuidados. Elas descreveram as a¢0es que ajudavam a enfrentar essa
situagdo. As agdes realizadas pelas mées foram caracterizadas como coping por configurarem

estratégias para manter o bem-estar da crianca.
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Dorme muito (risos). Acorda ou quando ndo acorda pra mamar eu tenho que acordar
ela, que ela é muito novinha ainda. Tem muita célica, a noite ela acorda mais e quer
mamar mais porque a noite a célica ataca mais (M20).

Acorda trés horas da madrugada, brinca, mama e dorme. Depois acorda novamente,
brinca com o pai, chora por conta de célica, o pai pega e ela fica tranquila. Ela tem
célica, mas normalmente é tranquila. Ela assiste TV e presta atencdo (M32).

O dia a dia dele € tranquilo. Ele dorme varias vezes né? Tem vez que ele fica meio
irritadinho e no mais tem muita colica né? Mas tirando isso ta tranquilo, ele ta calmo,
fica observando as coisas (risos) (M39).

E essencial que os profissionais de salide que acompanham a crianca e suas familias
tenham conhecimento de como manejar os cuidados com o RN prematuro em casa, escutem as
demandas da familia e percebam especificidades no seguimento do prematuro. Destaca-se que
o envolvimento da rede de apoio materna, por meio da familia e dos profissionais de saude,

contribuiram para melhor capacidade materna quanto a resolucao de problemas e coping.
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7 DISCUSSAO

Para McCubbin e McCubbin (1993), o processo de adaptacdo familiar, diante de um
evento estressor, é permeado por alguns aspectos que envolvem o desenvolvimento de
competéncias basicas e capacidade para promover o crescimento e desenvolvimento da unidade
familiar. Esses aspectos visam a protecdo da familia diante de estressores e tensdes inesperadas,
levando a recuperacéo da familia ap6s uma crise familiar ou uma grande transi¢do e mudanga.
Nesse contexto, serdo discutidas as dimensdes do referencial tedrico que compuseram a analise
dos resultados aqui apresentados.

No que tange a apreciacdo sobre o fato de ter uma crianca prematura, as participantes
trazem informagfes quanto ao nascimento e o periodo de internagdo que nos permitem
acompanhar a modificacdo da apreciacdo ao longo do tempo e reconhecer 0s acontecimentos
que podem ter influenciado nesse processo. Considera-se que apreciacdo da familia acerca do
evento estressor abrange a avaliacdo familiar do elemento causador de estresse e da sua
capacidade para maneja-la (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A andlise dos dados permitiu identificar a avaliacdo das participantes em relacdo a
situacdo de estar com o filho prematuro em domicilio. Apesar da avaliagdo positiva, elas
reconheceram 0 momento como permeado por mudancas e a vivéncia de novas experiéncias
para o cuidado. Apreendeu-se que 0 nascimento de uma crian¢a prematura é o evento disparador
de ajustamentos e adaptacdo no sistema familiar e que a alta para casa € um componente desse
evento que modifica a situacdo de adaptacdo na qual se encontra a familia naquele momento.
Em relacdo a apreciacdo, a analise dos dados permite inferir que ter um filho prematuro no
domicilio despertou diferentes sentimentos como medo, inseguranca e preocupacdo, que se
misturavam com felicidade e superacao.

Resultados semelhantes a estes sdo apresentados na literatura indicando que a
preparacdo para a alta hospitalar de uma crianga prematura é marcada por ambiguidade
emocional para as mdes (MOLINA et al., 2019). Sentimentos de felicidade e alegria (GRIFFIN;
PICKLER, 2011) se misturam com 0s sentimentos de medo, ansiedade, e incerteza quanto a
nova situacdo e a grande responsabilidade que implica assumir os cuidados em casa
(NAMNABATI et al., 2017).

Os aspectos emocionais maternos assumem relevancia também pelas implicagGes que a
salide materna tem para o cuidado as criancas. Dentre elas, é apresentado que ansiedade materna
tem uma relacdo com o maior periodo de internacdo e menor idade gestacional de nascimento

e demandas da crianca. Tal fato esté relacionado a avaliacao feita pela mée quanto aos cuidados
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no domicilio (MOLINA et al., 2019). Ha relacdo entre altos niveis de depressdo materna nos
primeiros meses em casa (VIERA et al., 2018). Os dados deste estudo permitem identificar uma
relacdo entre o tempo prolongado de internacdo e a apreciacdo familiar negativa ao cuidado
com a crianca.

Estudo comparando maes de prematuros e mées de criancas termo revelou que as maes
de prematuros experimentaram mais ansiedade situacional, sintomas depressivos e pos-
traumaticos ap0s o parto e preocupacdo comparadas as demais, fato relacionado ao medo pelo
bem-estar infantil e preocupacdo com a sobrevivéncia da crianca. Relacionou-se ainda a
mulheres que vivenciam dificuldades no cuidado com o filho, podendo ter menor
desenvolvimento de competéncia materna e maior sintomatologia depressiva (BAKER et al.,
2013).

Por outro lado, encontra-se achados na literatura que comparam a apreciacdo em
mulheres primiparas e multiparas, mées de prematuros, identificando no grupo de mulheres
primiparas a avaliagcdo quanto ao cuidado a crianga prematura de maneira positiva, assim como
0 desenvolvimento do papel materno. J& no grupo de maes multiparas, verificou-se uma
associacdo negativa entre o seu estado emocional, com sentimentos de ansiedade, preocupacéo,
depressdo, pelo fato do cuidado com a crianga prematura exigir uma reorganizacao familiar
(ALEXANDRE et al., 2016).

A analise dos dados aqui tratados ndo permite fazer tal correlacdo entre as participantes
multiparas e primiparas, porém permite inferir que a rede de apoio familiar se apresentou como
um recurso determinante para apreciacdo positiva dos cuidados com o RN prematuro em casa.
O apoio emocional fornecido para as mulheres do presente estudo, por meio da escuta, estimulo
e acolhimento contribuiram para o cuidado com a crianga prematura em casa. De acordo com a
teoria de McCubbin e McCubbin (1993), quanto maiores os recursos que a familia dispdem,
menor o sofrimento diante de um evento estressor, alcan¢cando uma adaptacdo mais positiva.
Ademais, identifica-se que a relacdo positiva estabelecida entre as maes com a familia e
comunidade contribui para desenvolvimento de habilidades para o cuidado.

Mercer e Ferketich (1995), ao discutirem sobre o desenvolvimento da competéncia
materna para o cuidado, considera que 0s sentimentos maternos sao influenciados por
experiéncia de vida, criatividade e caracteristicas unicas da mulher e de seu RN. Para cada
mée, as duvidas e preocupacfes surgem de suas circunstancias particulares. Caracteristicas
maternas e infantis Unicas interagem com influéncia mitua para a conquista de uma identidade
materna (MERCER, 1995). Seguindo essa perspectiva, os achados desta pesquisa permitem

inferir que os sentimentos vivenciados pelas participantes diferem dos sentimentos vivenciados
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por outras maes, pela circunstancias que permeiam 0 nascimento da crianga, internacdo e
demandas de cuidados ap0s a alta hospitalar

A anélise dos dados do presente estudo demonstram que a aparéncia, quanto ao peso e
tamanho, da crianca no momento da alta pode contribuir para uma apreciacao negativa das maes
quanto seu filho. Este fato se mostrou relacionado a inseguranca para atender as necessidades
de cuidado da crianca, a visdo do filho como fragil e vulneravel. Foi possivel verificar que esta
apreciacdo se modifica com o tempo, conforme o crescimento da crianca e ganho de peso.

A condicdo de satde do prematuro e a sua influéncia no desenvolvimento atual ou futuro
da crianca aparecem quando séo descritas pelas cuidadoras como criangas pequenas ou frageis
(GORDO et al., 2018). Séo também expressas preocupacdes recentes ou passadas, como medo
de atrasos, de deficiéncias e até mesmo o0 medo que sentiram da ndo- sobrevivéncia da crianca
(LEMOS; VERISSIMO, 2015; MEDEIROS; FRANZOI; SILVEIRA, 2020; SOARES et al.,
2010).

Estudo revela que a avaliacdo dos pais quanto ao filho ser vulneravel a doencas graves,
com risco de vida, pode ter efeitos negativos sobre o exercicio da parentalidade. Este fato esta
relacionado ao estresse parental e ao desenvolvimento de competéncia parental para o cuidado
a crianga. Mées que se percebem menos competentes apresentam menores niveis de satisfagdo
e de autoeficacia quanto ao cuidado a crianca, decorrente da percepcdo de uma maior
vulnerabilidade de seus filhos a doenca (GORDO et al., 2018).

A apreciacdo é uma das dimensdes que compdem a adaptacdo familiar diante de um
evento estressor, de modo que no contexto do estudo aqui descrito, ela é permeada por
componentes que se interagem envolvendo a méde e o RN, podendo modificar, conforme o
tempo, os recursos recebidos e o desenvolvimento de habilidades para atender as demandas da
crianca. Salienta-se a importancia dos profissionais de saude, em destaque do enfermeiro, de
reconhecer a importancia da apreciacdo que a familia tem e identificar aspectos que os auxiliem
na construcao de uma apreciagcdo mais positiva do cuidado com o filho no domicilio.

Essas acOes podem ser realizadas durante a internagéo ao permitirem a autonomia das
mées na realizacdo dos cuidados do filho, com consequente empoderamento para os cuidados
no domicilio, ou nas consultas de seguimento e puericultura da criangca com escuta, orientacoes
e demonstracao de cuidados.

Em relagéo aos aspectos que envolvem a vulnerabilidade familiar, a anélise dos dados
aqui tratados permitiu identificar condi¢cdo socioeconémica desfavoravel, rede de apoio
comprometida por conflitos entre membros da propria familia e sobrecarga do cuidador. A

vulnerabilidade é definida por McCubbin e McCubbin (1993) como uma condigéo
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organizacional e interpessoal do sistema familiar, a qual gera um acimulo de exigéncias e
demandas.

Os dados deste estudo permitem identificar a fragilidade financeira como um aspecto de
vulnerabilidade para as participantes, pois acarreta a diminuicdo de recursos materiais para o
cuidado com a crianca, além de dificultar o acesso a servicos de saude e ocasionar 0
desequilibrio emocional das cuidadoras.

A literatura aponta 0 aumento de contas, preocupac6es financeiras, moradias precarias
e um ambiente doméstico inseguro como fatores que aumentam a vulnerabilidade familiar
(COSTA et al., 2009; LAKSHMANAN et al., 2017). Tais fatos, somados aos dados aqui
tratados, permite inferir que os problemas econémicos e sociais mostram-se como desafios na
adaptacdo ao cuidado com o prematuro.

A analise dos dados deste estudo identificou que ser mde sem a presenca de um
companheiro é um fator de vulnerabilidade por diminuir os recursos disponiveis para o cuidado
com a crianga, tanto fisicos, na figura do pai, quanto financeiros, ja que este fato também esta
relacionado a diminuicdo da renda familiar. Por outro lado, foi possivel identificar o pai
compondo a rede de apoio ao cuidado a crianca, contribuindo, dessa forma, para bom
ajustamento e adaptacdo. A participacdo do companheiro foi identificada pelas participantes
como um recurso para enfrentamento da situagdo estressora, tanto por executar os cuidados com
a crianca e casa, como por oferecer apoio emocional para as mées. Tal fato estd também
relacionado a apreciacdo positiva do cuidado com a crianca.

A literatura aponta que a maternidade pode ser fator de estresse para mulheres que vivem
sem o companheiro e exercem o cuidado sem o seu apoio. O mesmo ocorre quando séo elas a
fonte de renda para a familia, sobretudo por frequentemente ter menos recursos econémicos
disponiveis (TAYLOR; CONGER, 2017). Ademais, a auséncia do pai da crianca, em especial
nos casos em gue nao ha apoio da familia extensiva, foi motivo de sobrecarga emocional para
amae (SOARES et al., 2010).

Estudo de coorte realizado em S&o Luiz, Maranhdo, com 1140 bindmios, encontrou
associacdo entre relacdo mde e filho prejudicada pelo menor apoio social, situacdo
socioeconémica desfavoravel e vida sem companheiro (MORAIS et al., 2017). Embora estudos
apontem o apoio familiar como recurso para diminuicao do estresse parental, o estudo de Hsiao
(2017) revela que o apoio identificado como mais atil é o oferecido pelo esposo ou
companheiro, ao se tratar do cuidado e criacdo de filhos com deficiéncia.

Identifica-se, neste estudo, assim como em outros trabalhos (ALMEIDA; RAMOS;
FIGUEIREDO, 2019; MOHAMMAD et al., 2018), que a falta de uma rede de apoio familiar
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pode interferir e intensificar as dificuldades no cuidado a crianga prematura. O adoecimento de
um membro da familia foi identificado neste estudo como uma vulnerabilidade, por ser um
aspecto de fragilidade no sistema familiar, além de configurar uma diminuicdo dos recursos
disponiveis para o cuidado com a crianca e ser um elemento que contribui para o aumento de
demandas.

O fato da mée assumir sozinha as atividades diérias e ndo ter com quem dividir as
alegrias, as angustias e insegurancas que permeiam o cuidado, ocasionam sobrecarga. Dessa
forma, o equilibrio do sistema familiar contribui para confianca e tranquilidade para o cuidado
(COSTA et al., 2009; SOARES et al., 2010).

As situacbes ocorridas juntamente ao evento estressor, como conflito familiar,
problemas financeiros, adoecimento e separacdo, podem levar ao aumento de demandas e
desafios para a familia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). No presente estudo, a maioria das
participantes reconheceram que a crianga prematura demandava mais cuidados no domicilio,
exigindo, dessa maneira, uma reorganizacdo do cotidiano familiar para atender suas
necessidades.

O processo de adaptacdo abrange mudancas no ambiente, cotidiano e relagdes da familia
com objetivo de garantir o bem-estar de seus membros (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
Neste contexto a conjugalidade, definido por Magalhaes e Féres-Carneiro (2009) como o
encontro entre duas pessoas que desejam partilhar uma histéria de vida, apoia o surgimento da
parentalidade, que leva a reestruturacdo psiquica e afetiva para possibilitar o papel de mée e
pai. Esse processo apresentou-se influenciado pela capacidade de organizacdo da familia para
gerenciar os cuidados com a crianga prematura. Para McCubbin e McCubbin (1993), a
existéncia de conflito entre os membros da familia é algo que aumenta a vulnerabilidade do
sistema familiar, por configurar uma diminuicdo nos recursos para a resisténcia da familia.

A anélise dos dados permitu identificar a mudanca da rotina familiar, associado a
prematuridade, para garantir a continuidade dos cuidados com a crianga. Dentre as mudancas
foi reconhecido a privacdo de sono, rotina de consultas, excesso de tarefas domésticas como
aspectos que colaboram para o aumento de demandas. Wust e Vieira (2011) e Soares e
colaboradores (2010) também encontraram informacfes semelhantes ao investigarem o
relacionamento mae e filho apds a alta hospitalar, bem como as dificuldades, facilidades e
preocupacOes que permearam esse momento. Segundo o0s autores, 0s participantes referiram
cansaco, a mudanca de rotina de ter que acordar a noite para amamentar e alimentar o filho e
as frequentes consultas com especialistas como aspectos que influenciaram a modificagdo do

cotidiano familiar para o cuidado com a crianga prematura em casa. No presente estudo, a
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andlise dos dados permitiu identificar esses aspectos como determinantes na mudanca da rotina
familiar.

A amamentacao foi identificada como algo desafiador para algumas participantes.
Apesar de reconhecerem a importancia do leite materno, ndo conseguiram nutrir seus filhos
efetivamente. A reducdo do aleitamento materno em prematuros ap6s a alta tem sido
identificada tambem em outros contexto. Um estudo realizado em Recife, Pernambuco, por
Lima e colaboradores (2019), com 108 familias de prematuros, encontrou uma prevaléncia de
AME no momento da alta do prematuro, com prevaléncia de 85,2%, reduzindo para 75% apés
15 dias de alta e 46,3% com 30 dias ap0s a alta.

Neste estudo, assim como no trabalho desenvolvido por Balaminut e colaboradores
(2018), o principal fator relatado pelas mées para desmame foram leite insuficiente/que secou,
dificuldade de succgdo e crenca na necessidade de outros alimentos.

O apoio do companheiro foi identificado também em situacdo de manutencdo da
amamentacdo. Estudo realizado por Tronco e colaboradores (2020) com mées de prematuros
tardios egressos de um hospital em Porto Alegre, Rio Grande do Sul, indica que o apoio do
companheiro exerce influéncia positiva na amamentacdo dos prematuros, uma vez que o pai
atua como provedor financeiro da familia e auxilia a mulher nas atividades domésticas. Foi
identificado também que o apoio oferecido as mées pela rede de apoio familiar estava
relacionado a ajuda indireta para amamentar, ou seja, nos afazeres domésticos e os cuidados
gerais com o0 RN, contribuindo para que a mulher dedicasse maior tempo ao aleitamento.

A literatura evidencia o aleitamento materno em prematuros COmo um pProcesso
complexo influenciado por fatores maternos e neonatais, assim como por agdes desenvolvidas
pela equipe de saide (BALAMINUT et al., 2018). Estudos demonstram uma associacéao entre
menores idades gestacionais ao estabelecimento tardio do AME (NIELA-VILEN et al., 2016)
e idade gestacional ao nascer como um forte preditor para o inicio e a frequéncia do AM durante
a hospitalizacdo do prematuro e ap6s a alta (BALAMINUT et al., 2018; MAASTRUP et al.,
2014).

Maastrup e colaboradores (2014) encontraram uma relacdo quanto a avalia¢do que as
mées fazem da sua experiéncia com o parto como algo que influencia suas atitudes quanto ao
processo de nutrir seu filho e do estabelecimento da amamentag&o.

Pode-se compreender, pela analise dos dados, que 0s aspectos que permeiam O
desenvolvimento da competéncia materna tambeém sdo aspectos que influenciam a apreciagéo
dos cuidados com a crianga no domicilio, suas demandas e estratégias de enfrentamento. O ato

de nutrir o filho faz parte do desenvolvimento da competéncia materna e dificuldades nesse
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processo podem acarretar o sentimento de incapacidade, com conseguente aumento de
demandas e apreciacdo negativa do cuidado a crianga.

A tensdo causada pela impossibilidade de alimentar o filho pode acarretar desequilibrio
e desarmonia no sistema familiar, dessa forma dificulta a adaptacdo materna ao cuidado com a
crianga. A andlise dos dados aqui tratados permitiu identificar os recursos que as maes de
prematuros utilizam para cuidar do filho prematuro em casa. Estes sdo identificados como
habilidades ou capacidade da familia para administrar o estressor e suas demandas, para manter
e promover harmonia e equilibrio em um esforgo para evitar uma crise, ou desarmonia e
desequilibrio (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). No presente estudo, foram identificados a fé
em Deus, apoio familiar e profissionais de salde como recursos explorados pelas maes para o
cuidado com o filho.

Os dados aqui descritos permitem identificar as crencas espirituais compondo a
capacidade da familia para administrar um evento estressor e suas demandas, promovendo,
dessa forma, harmonia e equilibrio para lidar com o evento estressor. As participantes deste
estudo referiram a fé em Deus como uma fonte de forca para suportar a situacdo que estavam
vivendo.

A espiritualidade, por meio de crencas ou da religido, é um recurso para enfrentamento
das incertezas relativas ao filho e seu futuro, assumindo uma posi¢ao importante de apoio as
familias (SANTOS et al., 2013). Os pais recorreram a religiosidade e espiritualidade para o
controle interno de suas emocdes e assim vivenciarem melhor a situacéo de crise. Dessa forma,
diante das incertezas e dificuldades decorrentes da prematuridade, usam a fé para lidar com o
estresse na busca por conforto (ALMEIDA; RAMOS; FIGUEIREDO, 2019; GRIFFIN;
PICKLER, 2011).

A analise dos dados aqui discutidos demonstram que a rede de apoio para as méaes de
prematuros, realizada principalmente pela familia, € um recurso de enfrentamento do estressor,
pois atua a fim de diminuir a sobrecarga materna com o cuidado ao filho e atribui¢6es
domeésticas, contribuir para organizacdo da rotina com a crianga e escutar 0S anseios e
preocupacOes das participantes. O apoio familiar fornecido por avos, tias, irmas e pai esta
relacionado & maior seguranca materna para atender as necessidades de cuidados do filho
prematuro.

Sobre esse aspecto, a literatura aponta que a ida do RN para o domicilio atrai amigos e
familiares para ajudar nos cuidados com a criancga, sobretudo, de pessoas proximas a mae, que
além de auxiliar nos cuidados diarios com a crianga, contribuem também para a manutencao do
equilibrio emocional da puérpera (FROTA et al., 2013; GRIFFIN; PICKLER, 2011).
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Estudo realizado por Almeida, Ramos e Figueiredo (2019), com 75 maes de criancas
prematuras até 24 meses, revelou que o apoio e rede social percebidos pelas mulheres fazem
com que se sintam mais seguras para assumir o cuidado com a crianga. Outro achado do estudo
foi a percepcdo das mulheres quanto ao apoio recebido diante de uma situacdo aguda e uma
situacéo cronica, de modo que o apoio recebido diminui diante de uma situagao cronica.

As principais fontes de apoio referidas pelas participantes do presente estudo foram a
avo materna e o companheiro, ou seja, pessoas com quem se tem lagos solidos, fato que
corrobora o achado de Almeida, Ramos e Figueiredo (2019). A literatura indica que a relagéo
do casal e 0 apoio do companheiro fazem parte da base para um cuidado saudavel, constituindo
um recurso para o cuidado com a crianca. Relagdes solidas oferecem & mae um amparo afetivo,
atuam ainda como estimulo ao envolvimento do pai no cuidado a crianga (COSTA et al., 2009;
SOARES et al., 2010).

A andlise dos dados aqui apresentados permite inferir que as mulheres primiparas
contam com 0 apoio da avO materna da crianga como uma referéncia para desenvolver
habilidades no cuidado com a crianca e como alguém para dividir as dificuldades do momento.
Achados semelhantes foram apresentados por Engenheiro e Carvalho (2019), que encontraram
evidéncias em seu estudo que o apoio da avé é uma referéncia de seguranca e experiéncia das
geragdes anteriores, contribuindo para a manutencao do equilibrio emocional da puérpera e para
a identificacdo do papel parental.

McCubbin e McCubbin (1993) afirmam que os recursos familiares estdo relacionados
ao ajustamento familiar e esta é considerada uma relacdo positiva. Diante de situacdes de
estresse, que se constituem em uma sobrecarga para as familias, aquelas familias com maior
apoio social experimentardo menos sofrimento e um ajuste mais positivo. No contexto do
presente estudo, percebe-se que em relacdo ao apoio familiar, as maes possuem lugar de
destaque como recurso de enfrentamento ao evento estressor.

A partir dos dados deste estudo, percebe-se que os profissionais de salde responsaveis
pelo cuidado dos RNs prematuros e suas familias devem contribuir para o envolvimento
materno nos cuidados com a crian¢a durante a internacdo, para que as mulheres desenvolvam
habilidades e competéncias para o cuidado com o filho. As participantes do presente estudo
revelaram que acdes de educacdo em saude desenvolvidas pela instituicdo onde a crianga
permaneceu internada tiveram um impacto positivo apos a alta hospitalar.

Apesar da disponibilidade de matérias didaticos para auxiliar no cuidado com a crianga
a relacdo de confianca, escuta e acolhimento estabelecida com o profissional de saude ndo pode

ser substituida, por isso os profissionais sdo identificados como um recurso familiar para o
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enfrentamento do estressor. Os enfermeiros devem ser profissionais capazes de envolver as
mées com trocas que expressam cuidado, apoio e interesse, permitindo que a mae use
experiéncias estressantes para ganhar confianca em sua habilidade de mae, além de desenvolver
senso de controle e sentimentos de conexdo com seu filho (MERCER, 2006). Na pratica, 0s
enfermeiros podem incluir as mées nos cuidados ao RN nas unidades neonatais, auxilid-las a
reconhecer pessoas que compdem sua rede de apoio, fazer escuta e orientacfes nas consultas
de seguimento do RN.

Os dados analisados sustentam a recomendacdo ja existente de que a preparacéo para a
alta hospitalar deve ocorrer durante todo o tempo de internacdo do RN na unidade neonatal, por
contribuir para o desenvolvimento de habilidades e capacidade materna e familiar para o
cuidado com a crianca no domicilio. A literatura aponta a necessidade de que os profissionais
atendam aos anseios das méaes, permitindo que elas possam se expressar quanto as duvidas e
aos medos, ja que o desenvolvimento da competéncia materna para o cuidado com a crianga
envolve o desafio do parto prematuro, a demanda fisica da mée para cuidar e as alteracdes dos
papeis dos pais (GRIFFIN; PICKLER, 2011; MACHINESKI et al., 2018; SILVA et al., 2020).

Ademais, sabe-se que criancas prematuras com risco de desenvolvimento devem
realizar um acompanhamento compartilhado com as unidades béasicas de satide e também serem
acompanhadas por ambulatérios especializados (follow up) com uma equipe multidisciplinar
capaz de identificar precocemente alteracfes no desenvolvimento, oferecer apoio as familias e
prevenir possiveis agravos. Este espaco esta previsto na Politica de Atencao a saude materna e
infantil do Brasil — Rede Cegonha (BRASIL, 2011) e na Politica Nacional de Atencéao Integral
a Salde da Crianga - PNAISC (BRASIL, 2018).

Os dados deste estudo demonstram que, pelo tempo de internagdo prolongado, o vinculo
com a equipe de satde do hospital em que a crian¢a nasceu e permaneceu internada seja maior
do que o com a equipe que realiza 0 acompanhamento atual da crianca, a coleta de dados
ocorreu no primeiro més ap6s a alta hospitalar, ou seja, a relacdo de vinculo ainda estd em
construcgéo.

Salienta-se que a analise dos dados aqui tratados permitiu identificar também as
dificuldades enfrentadas para garantir a continuidade do cuidado com o filho ap6s a alta, no que
se refere ao deslocamento, visto que € necessario percorrer longas distancias, muitas vezes
dependendo de transporte publico e ainda sobrepondo-se a fragilidade financeira. Apesar desse
fato ser reconhecido como uma vulnerabilidade familiar, ele se refere também a auséncia de

recursos no que tange ao apoio social para acompanhamento da crianca apos a alta.
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Apesar de estudos e politicas publicas recomendarem o seguimento deste grupo, vé-se
que o acompanhamento aos prematuros apos a alta hospitalar ainda é limitado e as familias
enfrentam desafios, para manter a assiduidade ao seguimento (VIERA; MELLO, 2009), de
carater multifatorial, podendo ser determinados por aspectos relacionados ao cuidador, a
organizacao da familia e a fatores socioeconémicos (FREIRE et al., 2018).

O acompanhamento das criancas de risco é uma estratégia para detectar precocemente
alteracdes no desenvolvimento, permitindo, a partir disso, a prevencao e o encaminhamento
para intervencdo, tais como medicacOes necessarias e tratamentos ndo medicamentosos, e a
identificacdo de problemas emocionais na crianga e/ou familia, além de explicar aos pais e maes
quanto as possiveis dificuldades que enfrentardo nos cuidados dos filhos (FREIRE et al., 2018;
GONTNO et al., 2018; HINTZ et al., 2015; PEIXOTO et al., 2016;).

Engenheiro e Carvalho. (2020) demonstram que além dos servigos de saude, outros
elementos constituintes do cuidado sdo apontados como necessarios para a sua efetivagéo,
atuando como recursos facilitadores apo6s a alta, como a rede de apoio familiar (familia e
vinculos de amizade da familia como amigos e vizinhos) e a rede de apoio social (composta por
diferentes instituicdes, como escolas, servi¢os de saude, comunidade, igrejas). O suporte da
rede de apoio € identificado como fundamental para as familias como um elemento que auxilia
o fortalecimento da familia atendendo as suas experiéncias de vida, ajudando-as nas transicdes,
a superar crises, como 0 nascimento de uma crianga prematura ou de baixo peso.

McCubbin e McCubbin (1993) consideram que 0 gerenciamento do estresse e angustia
pela familia é feito por meio do uso de suas habilidades para gerenciar ou eliminar um estressor
e suas adversidades relacionadas. Esses aspectos compdem a dimensdo de resolugdo de
problemas e enfrentamento. A analise dos dados aqui tratados permitiu identificar que as
participantes buscaram adquirir habilidades para o cuidado com a crianca por meio de
informacBes dos profissionais de salde e dos membros da prépria familia, identificando-se
também as a¢des desenvolvidas para o cuidado como uma forma de enfrentamento da situacéo.

Identificou-se que as participantes organizavam seu dia a dia de forma a atender as
demandas da crianga quanto aos horéarios de alimentacao, sono, cuidados de higiene e consultas
com profissionais de salde. A habilidade da familia de organizar-se de forma a enfrentar as
dificuldades e resolver os problemas distintos relacionados ao cuidado com o filho sé&o
necessarios para manter o equilibrio da familia, contribuindo para adaptacéo familiar.

Salienta-se que auxiliar no enfrentamento da situacéo estressora fara com que este se
torne gerenciavel para a familia, evitando o desequilibrio. Os profissionais devem identificar as

potencialidades da familia para fortalecé-la como um todo, manter a estabilidade emocional e
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0 bem-estar de seus membros, obter ou usar recursos da familia e da comunidade para
administrar a situacéo.

A analise dos dados aqui tratados permite inferir que o cuidado a crianga prematura leva
a mudancas no cotidiano familiar por apresentarem demandas especificas de cuidados.
Principalmente para as maes que sdo consideradas as cuidadoras principais da crianga, essas
desenvolvem habilidades para atender as necessidades de cuidados do filho. Dentre as
mudancas as quais as participantes referira, pode-se destacar a op¢éo por deixar o emprego e se
dedicar ao cuidado do filho, ado¢do de uma rotina de limpeza com a casa e restricao de visitas.

A literatura evidencia que uma crianga prematura demanda cuidados redobrados. Ha
uma demanda de maior atencdo quanto a diversos aspectos do cuidado di&rio com a crianca,
como: cuidados com a alimentacdo, pelo risco de aspiracdo e refluxo gastroesofagico, e 0s
cuidados com a manipulacdo do bebé, pois devido a hipotonia muscular, a crianca deve ser
manipulada de forma cuidadosa (PEIXOTO et al., 2016; SILVA; OLIVEIRA, 2019;).

Estudo realizado em Virginia, nos EUA, com dez mées de prematuros revelou que
algumas delas tiveram uma experiéncia tranquila na transicdo para casa, enquanto outras
enfrentaram muitos obstaculos relacionados ao comportamento de seus bebés, incluindo choro
persistente, ser incapaz de voltar a dormir durante a noite, agitacdo, problemas de alimentacéao
e manutencgdo da temperatura (GRIFFIN; PICKLER, 2011). Também foi relatada a sobrecarga
materna por dormir pouco e que lidavam com esse desafio porque envolvia seu filho e porque
elas acreditavam que sua responsabilidades como maes incluiam cuidar de seus bebés, ndo
importando o quéo cansadas elas estivessem (GRIFFIN; PICKLER, 2011).

No presente estudo, a sobrecarga para atender as necessiades de cuidado com a crianca
também foi relatada por algumas participantes. Foi possivel perceber, a partir da analise dos
dados, que esse aumento de demanda esta relacionado a fragilidade na rede de apoio familiar e
a diminuicdo dos recursos disponiveis.

Os profissionais que realizam o acompanhamento das criangas prematuras e suas
familias devem atentar-se para o fortalecimento e reconhecimento da rede de apoio materna,
identificando membros da familia e comunidade que podem auxiliar no cuidado com a crianca
e iniciar esforgos para resolver as dificuldades familiares criadas pelo estressor, contribuindo
dessa forma para o ajustamento e adaptagdo familiar.

Pode-se inferir que o domicilio como locus de cuidado permite que os cuidadores
apliguem seu conhecimento e desenvolvam habilidades para atender as necessidades da crianca.
Por isso, destaca-se o preparo para alta hospitalar considerando o domicilio como continuidade

do cuidado e essencial para seguranca da familia. Para McCubbin e McCubbin (1993), a
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avaliacdo construtiva da familia de uma situagdo estressante contribui para a sua capacidade de
resolugdo de problemas familiares e essa € uma relagéo positiva

Em estudo realizado com 16 familias de criancas egressas da UTIN, na regido Sul do
Brasil, encontrou-se a mae como a principal cuidadora a crianca, de modo que as familias
necessitaram de reorganizar do cotidiano familiar e adaptar a residéncia para atender as
necessidades de cuidado da crianca. Ademais, algumas mées optaram por deixar 0s empregos
para cuidar do filho, uma vez que as demandas de cuidado da crianca podem sobrecarregar as
mées (LEITE et al., 2019).

Apesar de no presente estudo as participantes que tomaram a decisdo de deixar o
trabalho para assumir os cuidados com a crianga néo relatarem dificuldades financeiras, no
estudo de Lakshmanan e colaboradores (2017), as dificuldades financeiras também néo foram
impeditivos para a tomada de decisao.

Estudo desenvolvido por Rocha e colaborares (2019) encontrou como principais
duvidas no cuidado a crianga prematura no domicilio o banho, a amamentagéo e o engasgo. A
literatura ainda aponta as principais questdes que surgiram para familias de prematuros apos a
alta: 75% manifestaram duvidas na amamentacdo/alimentacdo; cerca de 67% referiram a
temperatura e vestuario adequados e 41,6% mencionaram altera¢cdes no padrdo de sono do RN
e dificuldade na adaptagdo a nova dindmica familiar com destaque para a adaptacao dos irmaos
(ENGENHEIRO; CARVALHO, 2019).

Esses achados corroboram os encontrados na analise dos dados do presente estudo, uma
vez que as participantes referiram dificuldade quanto ao banho da crianca, a alimentacéo e ao
aleitamento materno. Além disso, percebe-se que quando ha incapacidade de solucionar a
demanda da crianga, tem-se uma situacdo de tensdo familiar, que exige gerenciamento para
resolucdo do problema. Para isso € necessario estratégias para manter o bem-estar da crianca e
familia.

Nesse contexto, destaca-se 0 coping materno como uma estratégia de comportamento
para manter ou fortalecer a familia, assegurando a estabilidade emocional e o0 bem-estar de seus
membros. A competéncia materna é definida como a habilidade que influencia no
desenvolvimento da crianga e inclui elementos como sensibilidade, responsabilidade e
sincronia (BAKER et al., 2013; MACHINESKI et al., 2018; MERCER; FERKETICH, 1995).

Para Mercer e Ferketich (1995), a competéncia materna é um constructo composto por
quatro componentes, quais sejam: rede de apoio, bem-estar materno, estresse e coping e
experiéncia prévia, assim como caracteristicas da crianca, que interligados, revelam a complexa

interacdo entre os fatores ambientais e biologicos na determinacao do desenvolvimento infantil.
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No que diz respeito a organizagdo dos cuidados com a crianga, a analise dos dados
permite inferir que as participantes deste estudo organizavam o cotidiano de cuidados com o
filho a fim de oferecer uma maior protecdo e evitar o adoecimento da crianca, fato também
descrito no estudo de Griffin e Pickler (2011), no qual as mées relataram medidas para a
protecdo da crianga, incluindo a garantia de cuidados higiénicos, evitando contaminagéo
cruzada e fornecendo cuidados cotidianos para o bebé.

Destaca-se que as orientacdes ofertadas pela equipe de saide no momento da alta
hospitalar favoreceram o enfrentamento das dificuldades e duvidas na realizacdo do cuidado no
domicilio (SANTOS et al., 2020). Ademais, a anélise dos dados aqui tratados permite afirmar
que a rede de apoio materna contribuiu para melhor capacidade quanto a resolugdo de
problemas e coping. Acredita-se ainda que tais fatores sd@o determinantes para apreciacdo

positiva do cuidado com o prematuro em casa.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacdo desse estudo foi possivel apreender os elementos que compdem o
processo de adaptacdo ao cuidado continuado com o RN prematuro no domicilio, sob a
perspectiva materna. Os resultados da analise dos dados permitiram visualizar como 0s aspectos
familiares se comportaram com a chegada da crianca no domicilio, no que se refere aos
recursos, as vulnerabilidades e demandas da familia, além da apreciacdo que essa teve acerca
da situacdo vivenciada e as estratégias de enfrentamento utilizadas. E not6rio como a relagio
entre esses fatores determina como as maes se adaptam a situacao vivida.

Em relacdo a apreciacdo das maes acerca do evento estressor, percebe-se que embora a
chegada da crianca tenha sido percebida de maneira positiva, foi também marcada por uma
ambiguidade de sentimentos, medo, preocupacéo, inseguranca, amor e alegria. A forma como
a mée avaliou a situacdo do cuidado com o filho prematuro estava relacionada as dificuldades
vivenciadas no periodo atual e passado com a crianca, e, sobretudo, ao desafio para o
desenvolvimento da competéncia materna.

A apreciacdo feita pelas maes estava relacionada a disposicao de recursos, destacando-
se 0 apoio familiar como recurso que influenciou a capacidade de resolucéo de problemas e
estratégias de enfrentamento utilizadas. Com o passar do tempo e o desenvolvimento de
habilidades para manejar os problemas inerentes aos cuidado com o prematuro em casa, passou-
se a apreciar positivamente a situagéo.

Foi possivel identificar que as vulnerabilidades, assim como as demandas familiares,
constituem um fator de estresse adicional no gerenciamento da situacdo de cuidar de um filho
prematuro, podendo tornar o processo de adaptacdo ainda mais dificil. Nas familias do presente
estudo as principais situacBes que contribuiram para 0 aumento da tensdo foram: condicéao
socioecondmica precéria, adoecimento de um membro da familia, conflitos entre membros da
prépria familia e situacdo de moradia precaria. Percebe-se que esses fatores se relacionam
também as dificuldades de acesso a servigos de saude, fato que se configura como um desafio
a mais para continuidade do cuidado a crianca.

Quanto aos desafios nos cuidados, foi possivel perceber que a demanda excessiva, ja
que as criancgas apresentavam maior fragilidade clinica, foi um fator de sobrecarga materna,
principalmente para as mulheres que dispunham de menos recursos.

Identificou-se que a fé em Deus, o apoio familiar e 0 apoio de profissionais de satde
foram os recursos utilizados pelas participantes para o cuidado com a crian¢a no domicilio. No

que tange ao apoio social, no primeiro més apds a alta da crianca, houve uma predominancia
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de apoio a familia do RN realizada por familiares, principalmente pela avd materna e pai da
crianca. Essas pessoas proporcionaram apoio emocional, material e de informacao.

O estabelecimento de uma relacédo de confianca das mées com os profissionais de satde
favoreceu a capacidade e autonomia no cuidado, contribuindo para o conhecimento dos fatores
relacionados a adaptacao familiar e a situacdo de assumir os cuidados com o RN no domicilio,
a fim de auxilid-las nessa trajetoria.

O presente estudo possibilitou uma maior compreenséo sobre como as mées lidam com
0 cuidado do RN prematuro durante o primeiro més em casa. Dessa forma, o conhecimento
oriundo deste estudo pode aumentar as possibilidades de intervencdo da equipe assistencial no
que tange aos componentes envolvidos no processo de adaptacdo durante o cuidado domiciliar
ao prematuro, podendo conduzir as familias a uma boa adaptacéo.

A presente pesquisa apresenta como limitacdo o fato de ser realizada apenas com as
mdes dos prematuros € em um Unico periodo. Em virtude da complexidade envolvendo a
familia, a fim de se obter uma compreensdo mais aprofundada é importante estudar outras
pessoas, sendo importante estudos que envolvam pais e mdes e outros individuos que tenham
papel importante no sistema familiar.

Assim sendo, sugere-se que outros estudos da mesma natureza explorem também outras
etapas que permeiam o cuidado a crianca prematura ap6s a alta hospitalar, considerando a
dinamicidade inerente ao processo de adaptacdo e sua relagdo com experiéncias que cada
familia apresenta.

Recomenda-se que os profissionais de salude, em especial os enfermeiros, atuem de
maneira a auxiliar as familias a identificar pessoas que comp®e sua rede de apoio, incentivando
sua presenca e participacdo nos cuidados com a crianca desde a internacdo e apo6s a alta, no
acompanhamento ambulatorial. Além disto, identifica-se a necessidade de acGes sistematicas
relacionadas a educacdo em saude para orientacdo materna quanto aos cuidados com o
prematuro. Destaca-se a garantia da familia durante as consultas ambulatoriais e a realiza¢do
do atendimento direcionado a necessidade da familia, salienta-se a necessidade do enfermeiro
em orientar, demonstrar e ensinar os cuidados com a crianca de acordo com as ddvidas
apresentadas pela familia.

Identifica-se a necessidade de implantagéo de politicas publicas que abordem a tematica
prematuridade de forma ampliada, considerando a insercdo desta crianca em um sistema
familiar e contemplando aspectos do seu crescimento e desenvolvimento a longo prazo. Vé-se
a necessidade de interface com politicas sociais e educacionais, para além da area da saude,

com legislagdes que amparem a familia e a crianca.
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Acredita-se que esta pesquisa possa ajudar a orientar enfermeiros e demais profissionais
de salde a compreender os aspectos relacionados a adaptacdo e aos demandas funcionais das
familias estudadas, fornecendo subsidios para as praticas de cuidado favorecedoras do processo

de adaptacdo ao cuidado de criangas prematuras em casa.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado Sr(a), Eu, Camilla Lorraine Moreira Dias, Enfermeira e aluna do programa de Mestrado
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais, estou desenvolvendo uma pesquisa
intitulada “O cuidado no domicilio a crianga nascida pré-termo”. Esta pesquisa tem a orientacdo da
Professora Dr2 Elysangela Dittz Duarte e gostaria de convidar o Sr(a), a participar desse estudo. O estudo
tem por objetivo: Analisar as transformacdes familiares para atender as necessidades da crianca
prematura egressas de UTIN no domicilio. Como participante, o Sr(a) devera responder perguntas que
estdo relacionadas com o processo de adaptacdo aos cuidados de seu filho, a entrevista sera audio
gravada e transcrita. O risco de sua participagdo nesta pesquisa envolve a possibilidade de
constrangimento, ou reacfes emocionais, durante a realizacdo das entrevistas. Frente a isso serad
proporcionado pela pesquisadora um ambiente tranquilo e reservado, onde o0 seu anonimato sera
preservado, sendo seguidas todas as normas da resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Etica em
Pesquisa e as salvaguardas estabelecidas pelo Comité de Etica em Pesquisa. Assim como, serdo seguidas
todas as medidas de prevencado/minimizacdo de riscos. Espera-se que este estudo produza evidencias
acerca dos aspectos que influenciam a adaptacao familiar a situacdes que envolvem a prematuridade no
domicilio o que permitira identificar estratégias que tornam este processo gerenciavel e construtivo para
0 esquema familiar. Sua participacdo é voluntaria e o0 seu anonimato serd garantido. Firmo o
compromisso de que suas respostas serdo utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de artigos que
poderdo ser publicados. O seu consentimento em participar desta pesquisa deve considerar também, que
o projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP/UFMG), local o
qual o Sr(a) pode fazer contato para ter esclarecimentos, a partir do telefone e enderego abaixo. Em
qualguer momento da pesquisa, 0 Sr(a) podera fazer perguntas, caso tenha duvidas, e retirar sua
permissdo e autorizagdo para participar, além de ndo permitir a posterior utilizagdo dessas respostas,
sem nenhum 6nus ou prejuizo. Reafirmo que em qualquer situacéo seu atendimento ndo sera prejudicado
e que o Sr(a) ndo tera nenhum gasto extra e nem mesmo sera pago pelas informacdes. Se estiver de
acordo e as declaracOes forem satisfatorias, favor assinar o presente termo, em duas vias, dando seu
consentimento para a participacdo como voluntario dessa pesquisa, sendo que uma via ficara em seu
poder.

Elyséngela Dittz Duarte Camilla Lorraine Moreira Dias

Eu, , abaixo
assinado, concordo em participar do estudo acima citado que li ou leram para mim. Informo ter mais de
18 anos de idade, e destaco que minha participagdo nesta pesquisa € de carater voluntario. Fui, ainda,
devidamente informado(a) e esclarecido(a), pelo pesquisador(a) :
sobre a pesquisa, 0os procedimentos e métodos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participacdo no estudo. Foi-me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento. Declaro, portanto, que concordo com a minha participacdo no
projeto de pesquisa acima descrito.

Belo Horizonte, , de20 .

Nome/ assinatura do(a) participante
Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP): Av. Pres. Antbnio Carlos, n° 6627. Unidade
Administrativa 1, 2° andar Tel: (0xx31) 3409-4592
Profa Dra: Elysangela Dittz Duarte Tel: (31) 99970- 9888
Mestranda: Camilla Lorraine Moreira Dias Tel: (31) 99234-4850.
E-mail: camillalms@hotmail.com
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais
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APENDICE B —- TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

Eu, Camilla Lorraine Moreira Dias, Enfermeira e aluna do programa de Mestrado da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais, estou desenvolvendo uma pesquisa intitulada
“O cuidado no domicilio a crianga nascida pré-termo”. Esta pesquisa tem a orientacdo da Professora Dr?
Elysangela Dittz Duarte e gostaria de convidar o Sr(a), a participar desse estudo. O estudo tem por
objetivo: Analisar as transformacOes familiares para atender as necessidades da criangca prematura
egressas de UTIN no domicilio. Como participante, o Sr(a) devera responder perguntas que estdo
relacionadas com o processo de adaptacdo aos cuidados de seu filho, a entrevista sera dudio gravada e
transcrita. O risco de sua participa¢do nesta pesquisa envolve a possibilidade de constrangimento, ou
reacGes emocionais, durante a realizacdo das entrevistas. Frente a isso serd proporcionado pela
pesquisadora um ambiente tranquilo e reservado, onde o0 seu anonimato seré preservado, sendo seguidas
todas as normas da resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa e as salvaguardas
estabelecidas pelo Comité de Etica em Pesquisa. Assim como, serdo seguidas todas as medidas de
prevengdo/minimizacao de riscos. Espera-se que este estudo produza evidencias acerca dos aspectos que
influenciam a adaptacdo familiar a situagdes que envolvem a prematuridade no domicilio o que permitira
identificar estratégias que tornam este processo gerenciavel e construtivo para o esquema familiar. Sua
participacdo é voluntéria e o seu anonimato sera garantido. Firmo o compromisso de que suas respostas
serdo utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de artigos que poderdo ser publicados. O seu
consentimento em participar desta pesquisa deve considerar também, que o projeto de pesquisa foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP/UFMG), local o qual o Sr(a) pode fazer
contato para ter esclarecimentos, a partir do telefone e endereco abaixo. Em qualquer momento da
pesquisa, 0 Sr(a) podera fazer perguntas, caso tenha duvidas, e retirar sua permisséo e autorizagdo para
participar, aléem de ndo permitir a posterior utilizacdo dessas respostas, sem nenhum énus ou prejuizo.
Reafirmo que em qualquer situagéo seu atendimento ndo sera prejudicado e que o Sr(a) ndo tera nenhum
gasto extra e nem mesmo serd pago pelas informagdes. Se estiver de acordo e as declaragdes forem
satisfatorias, favor assinar o presente termo, em duas vias, dando seu consentimento para a participagdo
como voluntario dessa pesquisa, sendo que uma via ficara em seu poder.

Elysangela Dittz Duarte Camilla Lorraine Moreira Dias

Eu, , abaixo
assinado, concordo em participar do estudo acima citado que li ou leram para mim. Destaco que minha
participacdo nesta pesquisa é de carater voluntario. Fui, ainda, devidamente informado(a) e
esclarecido(a), pelo pesquisador(a) , sobre a pesquisa, 0s
procedimentos e métodos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo no estudo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento. Declaro, portanto, que concordo com a minha participagdo no projeto de pesquisa acima
descrito.

Belo Horizonte, : de20 .

Nome/ assinatura do(a) participante
Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP): Av. Pres. Antonio Carlos, n° 6627. Unidade
Administrativa 11, 2° andar Tel: (0xx31) 3409-4592
Profa Dra: Elysangela Dittz Duarte Tel: (31) 99970- 9888
Mestranda: Camilla Lorraine Moreira Dias Tel: (31) 99234-4850.
E-mail: camillalms@hotmail.com
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais



APENDICE C — QUESTIONARIO

Instrumento de coleta de dados — 1° més apods a alta hospitalar

O CUIDADO NO DOMICILIO A CRIANCA NASCIDA PRE-TERMO

Numero do caso: Identificacao Prontuério:

Data da entrevista; / / Entrevistador:

Histéria da internacéo da crianga:
Internacao: dias O UTIN dias 0 UCIN dias O Casa do Bebé dias

Tipo de alimentagéo a alta:  AME 0O AMM [ Férmula exclusiva

Historia atual da crianga:
Cuidados demandados pela crianca
Quem é o principal cuidador da crianga?

0 Mae O Pai O avé/avé O Outros. Quem?

Frequenta educacéo infantil/creche/escolinha? [ N&o 0 Sim: desde (idade)
A crianca faz uso continuo de medicamentos? U Sim [ Né&o

A crianca é dependente de tecnologia (ex: respirador, bomba de infusdo)? U Nao 0O
Sim. Qual(is)?

Acompanhamento do crescimento e desenvolvimento:

Em quais servigos de saude seu filho faz

acompanhamento?

Quais profissionais atendem seu filho regularmente?

O Enfermeiro 0 Médico/pediatra 0 Fisioterapeuta U Fonoaudidlogo L Terapeuta
ocupacional [0 Outro. Qual?

Condi¢des de saude da crianca:
Alimentacao atual:

OAME OAMM 0OFérmula exclusiva LU Leite de vaca U Farinhas/actcar U Suco
de frutas 0 Frutas U Papa de legumes L Chas

Apresentou alguma intercorréncia desde a ultima consulta? LI Ndo 0 Sim:

0O Febre [ Resfriado/gripe [ Broncoespasmo [ Vémitos/diarréria [ Crise
convulsiva [ Acidente doméstico doméstico. Outro. Qual?

Foi internada desde a tltima consulta? 0 Ndo LI Sim: Motivo:
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O CUIDADO NO DOMICILIO A CRIANCA NASCIDA PRE-TERMO

Entrevista
Nome:
Data:
Inicio: Término

1. Conte-me como foi para vocé e para sua familia o primeiro més apos a alta hospitalar.
(Pergunta de apoio: Quais foram as coisas mais Uteis para vocé no inicio? Se houveram coisas
que tornaram esse processo mais dificil, quais foram elas?).

2. Como foi para vocé e para sua familia entre o primeiro més e agora?
(Perguntas de apoio: Quais foram as coisas mais Uteis para vocé inicialmente?
Se houveram coisas que tornaram esse processo mais dificil, quais foram elas?).

3. Descreva-me sobre um dia tipico na vida de seu filho (a)? (Perguntas de apoio: Como vocé
descreveria o dia do seu filho em comparacgdo com outras criancas da idade dele? Diga-me sobre
algumas necessidades do seu filho que vocé acha que vocé resolve bem. O que te ajuda ou te
orienta na maneira como voceé gerencia o que seu filho precisa? Quais das necessidades do seu
filho vocé se sente menos capaz de gerenciar? Ha alguma necessidade do seu filho que vocé
ndo consegue atender? Se sim, qual (is)? Se vocé fosse contratar alguém para tomar atender as
necessidades diarias do seu filho, quantas horas semanais, essa pessoa trabalharia? Qual seria a
descricdo do seu trabalho? O que ela precisaria saber ou aprender?).

4. Quais sdo os maiores desafios que vocé e sua familia enfrentam para o cuidado a seu filho?
(Perguntas de apoio: Quais tipos de coisas ajudam voceés a lidar com esses desafios? Quais tipos
de coisas dificultam o enfrentamento desses desafios? Vocé ou sua familia estdo lidando
atualmente com outros fatores de stress e tensdes? Como vocé descreveria o impacto de ter um
filho prematuro no dia-a-dia da familia? Falando sobre o futuro, qual impacto vocé acha que é
um bebé prematuro pode ter para sobre vocé e sua familia?).

5. Se vocé fosse escrever um livro sobre a sua experiéncia de ter um filho (a) prematuro, qual
titulo o livro teria? Qual seria a mensagem principal que seu livro teria?



APENDICE D - SISTEMAS DE CODIGOS

Avaliacao/ apreciagéo sobre o cuidado ao filho prematuro

Anélise e avaliacdo da familia sobre a gravidade de um estressor (ter um filho prematuro) e da
manutencdo do cuidado no domicilio, assim como sentimentos relacionados ao evento estressor
Ex: A familia no domicilio se depara com inseguranca para realizar os cuidados com a crianca;
Cuidadora diz do aprendizado para cuidar de uma crianga prematura; O ambiente do domicilio é
melhor que o hospitalar; Sentimentos de gratidao.

Apreciacdo quanto a crianga Retrata a avaliacdo que a familia faz sobre a crianca e a
prematura reacdo de maes e pais frente a situacdo de ter um filho
prematuro.

Ex: Avalia que é uma crianga que exige mais cuidados e
atencdo; Familia assustou com a crianga, por nunca ter tido
um bebé prematuro. Familia teve medo de ndo dar conta do
cuidado com a crianga. Sentimento de superacao e
felicidade por estar em casa; Gratid&o.

Apreciacdo quanto a ida para Compreende a andlise e avaliacdo que a familia faz quanto
domicilio e o cuidado com a ao cuidado a crianca durante o periodo de transicéo
crianga (primeiro més) no domicilio e a reagdo de mées e pais

frente a situacdo. Ex: Avalia como uma superagéo; Crianga
esta mais calma, ganhando peso.

Vulnerabilidade da familia

Compreende condigdes e contexto do sistema familiar que poderiam contribuir para sua maior
vulnerabilidade, dessa forma podendo dificultar o enfrentamento da situacdo e o processo de
adaptacdo. Envolvem situacGes como: acimulo de tensdo, fatores estressantes, momentos do ciclo

da vida que a familia esteja vivendo. Ex: dividas, instabilidade financeira, problemas de satde,
mudancgas no emprego.

Vulnerabilidade econdmica Refere-se a dificuldade financeira da familia para manter
condigdes bésicas de moradia, alimentacdo e higiene. Ex:
Bindmio mora com os pais, a mée ndo trabalha e o pai ndo

esta pagando a penséo da crianca.

Rede de apoio familiar/ Representa a fragilidade da rede de apoio familiar para lidar
RelacGes familiares com as demandas apresentadas pela crianga prematura no
domicilio. Ex: Pais estdo em processo de separagao;

Demandas familiares
(Sobrecarga/ Repercussdes nas pessoas/ Condigdes de Saude)

Refere-se as demandas apresentadas a familia para o cuidado ao prematuro, considera-se as
demandas situacionais ou de contexto, demandas relativas ao cuidado, que causam sobrecarga
no cuidador, incluem o acumulo de tens@es e fatores estressantes que a familia esteja
vivenciando e que poderia influenciar o cuidado com o prematuro no domicilio.
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Ex: Mae precisa acordar antes do bebé para fazer as outras atividades domésticas e cuidar dos
outros filhos. Crianca apresenta alguma questao fora do comum que reflete na reacdo da familia.
Crianca chorosa e apresentando perda de peso.

Processos de Adaptacao para assegurar o cuidado no domicilio/ Demandas cotidianas para
o0 cuidado

Compreende as mudancas na organizagdo do dia-a-dia da familia para atender as necessidades de
cuidado com o filho prematuro no domicilio

Organizacéo do dia-a-dia da Ac0es, tomada de decisdes, comportamentos e
familia com a crianca comunicagdo que evidencia a rotina de cuidados com o
filho.

Ex: Necessidade de permanecer acordada para cuidar da
crianca; A crianca precisa se alimentar de 3/3 horas;
Decisdo da mée em deixar o emprego.

Especificidades do cuidado com Relata questbes especificas do cuidado com o prematuro,
0 prematuro como rotina de seguimento, uso de medicagoes,
alimentag&o do bebé...
Ex: Cuidador se preocupa com a condi¢do especifica da
crianca (fenda palatina), entdo realiza cuidados para evitar
que a crianga engasgue.

Recursos utilizados pela familia

Relaciona-se aos recursos que auxiliam a familia a gerenciar a situacdo de cuidar de um bebé
prematuro no domicilio. Nesse aspecto estdo envolvidos um membro da familia, a familia como
um todo, profissionais de salde, amigos, que dao suporte para a familia lidar com o evento

estressor

Familia como um todo Refere-se a parentes da crianca que d&o suporte e auxiliam
a familia a lidar com a situag&o. Considera-se familia um
conjunto de pessoas que possuem algum grau de parentesco
e vivem na mesma casa.
Amigos Refere-se a amigos que podem auxiliar a fortalecer a
familia e oferecer apoio para lidar com a situacéo.
Considera-se amigo o individuo que mantem uma relagao
de afeto e respeito pelo outro, estando disponivel para
ajudar em situagOes de crise.

Profissionais de saude Refere-se aos profissionais de satde que atendem a familia
e ddo suporte para enfrentar o evento estressor.

Religiédo/ espiritualidade Considera areligido e a fé como fonte de apoio e suporte para
o0 enfrentamento da situagdo pela familia
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ENTREVISTA 1 MES - M&e 63 (N=1)

ENTREVISTA 1 Més - Mae 184 (N=1)

Demandas
familiares

M63: Ah () E () eu acho que agora a gente
adaptou bem, as coisas entraram nos €ixos,
tudo tem horario, tem agenda, a gente
aprendeu a programar para fazer as
atividades da Helena. Tanto as externas em
hospitais, e clinicas e tudo, quanto a
programagdo em casa, né? A alimentagdo
dela, o dia do banho, troca de bolsinha, a
parte de cuidados com ela mesmo, de
higiene em casa.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mée 63: 26 - 30 (0)

Dia atipico da Helena em casa? Eu acho que
foi quando ela chegou que teve um dia logo
no inicio, ndo vou lembrar assim, mas
foram os primeiros dias, que ela chorou
uma tarde toda, eu fiquei muito preocupada.
Ela ficou muito estressada, eu ndo sabia se
ela tinha célica, ai eu até dei 2 gotinhas de
simeticona, que era a orientacdo do
hospital, e fiz massagem. Eu tentei muito
entreter ela, mas ela chorou até dormir. Eu
achei dificil assim esse dia, achei
complicado, e foi um dia atipico, que ndo se
repetiu.

Entrevistas 1° m&s\ENTREVISTA 1 MES -
Méae 63: 32 - 38 (0).

O impacto... Acho que os cuidados mesmo,
que demanda muito cuidado, e a rotina né?
De médico, de hospital mesmo, de posto, de
clinica, porque o bebé prematuro, ele tem
mais médico, mais controle, né? Tem
controle pra quase tudo, entdo eu acho que
demanda mais tempo da gente, né? Eu acho
que isso no dia a dia.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mae 63: 71 - 74 (0).

M184: ueh ap6s a alta assim como que fala
muda a rotina um pouco, mais cansativo
entendeu? vocé tem que acompanhar a
rotina deles, é mas eu senti muita alegria.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 7 - 8 (0).

E: e o que  que mudou?
M184: ah é a hora de levantar, a hora de
comer, né as vezes a gente tem que
levantar mais cedo, né, porque eles tem o
horario deles acordar mesmo e se eu
acordo junto com eles ndo da tempo de
fazer o servico de casa, né igual tem que
levantar mais cedo, para fazer o servigo de
casa para na hora que eles acordarem o
tempo ser deles, né ai € assim.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 12 - 17 (0).

M184: ai um t&4 dormindo, 0 outro t&
acordado, ai ainda tem uma roupinha para
lavar, tem a roupa para passar, entendeu?
ai é assim () as vezes um tomou vacina, ai
um dorme, um chora, um da febrinha, o
outro ndo, ai essas coisas a assim ()
entendeu? entdo é tipo assim é 24 horas, a
gente ndo descansa, a gente até tenta mas
assim ndo tem como () né?

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 158 - 162 (0).

M184: ah () estressante porque assim () eh
acaba () que vocé ndo esta esperando, né
e quando chega vocé fica assim é meio
preocupada assim, esgotada sabe, se vai
ficar tudo bem se ndo wvai ()

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 212 - 214 (0).
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Apreciagdo
guanto a
crianca

prematura

Méae 63: Entdo ela chorava muito, ela ficou
um pouco estressada, entdo nés ficamos
inseguros, chando que néo ia dar conta do
recado, de acalmar ela, de fazer ela adaptar,
ela perdeu peso, a gente ficou muito
preocupado

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mae 63: 8 - 11 (0)

O aprendizado, né? Que tudo foi um
aprendizado, tudo era novo pra mim. E
minha primeira filha, é uma filha
prematura, uma coisa que eu desconhecia,
né? Nunca tinha vivido, entdo eu acho que
o aprendizado mesmo, como lidar com
prematuridade, né? Com crianca que exige
mais da gente, cuidados especiais, né? De
levar a0 médico e cuidados em casa
também.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mae 63: 15 - 19 (0)

N&o... Ndo, porque a necessidade maior que
ela tem até hoje é a troca de bolsa e a
higienizacdo, e isso ta dando pra controlar,
a gente ta fazendo um bom trabalho, ta
dando tudo certo, ndo ta tendo problema ai
nao.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Méae 63: 57 - 59 (0).

Nossa () Um livro () Ai eu acho que () Que
a chegada inesperada de Helena. E porque
antes, quando eu estava gravida da Helena,
eu sempre colocava nas fotos a doce espera
da Helena, ai eu acho que a chegada
inesperada dela, a surpresa da vinda da
Helena, do nascimento da Helena, algo do
tipo assim () Porque é um impacto muito
grande, uma surpresa, a gente é muito pego
de surpresa, entdo acho que seria algo do
tipo.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mae 63: 77 - 82 (0)

A mensagem principal é fé, porque quando
vocé tem um bebé prematuro, é, no caso da
minha que eu t6 falando, que nasceu de 30
semanas, ela tinha 976 gramas, né? Era
baixo peso, 35 cm, entdo era um caso
delicado, né? Ja foi direto pra UTI, era um
caso delicado, foi muito impactante pra
mim. Eu tive muito medo, hoje eu falo
assim, eu tive medo dela morrer mesmo, na
época eu ndo conseguia pronunciar essa
palavra. Mas quando eu vi a Helena pela

M184: ah () em questdo de ser prematuro,
vocé ndo () ficar ser saber né se ta
desenvolvendo ou ndo, vocé fica
preocupado néE: hurum entdo vocé acha
que a preocupagdo por eles serem
prematuros dificulta um pouco o cuidado
com eles? M184: ehh a preocupacéo de ser
prematuro () a gente fica com essa
dificuldade né

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 51 - 55 (0)

M184: a gente fica com medo né ta
perdendo peso, se esta ganhando peso, se
td crescendo, a gente fica com essa
preocupacao, () acho que essa foi a parte
que mais me preocupou.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mae 184: 67 - 69 (0)

M184: ah () de fato que eles cresceram,
diminuiu as dores né, ai a gente ja t&
levando nas consultas assim, a gente j4 ta
vendo o desenvolvimento deles, ta
ganhando peso, ta crescendo () ja ta vendo
assim a reacao deles sabe? eles ja brinca,
ja tenta conversar assim com o sorriso ()
né ai cada vez que a gente vai no médico e
fala assim que td tudo bem, que ta
desenvolvendo bem, td ganhando peso ai a
gente fica um pouco mais aliviado, né () de
saber que t& mais forte, a gente fica mais
tranquilo assim.

Entrevistas 1° mésS\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 85 - 91 (0)

M184: ah () estressante porque assim () eh
acaba () que vocé ndo esta esperando, né e
guando chega vocé fica assim é meio
preocupada assim, esgotada sabe, se vai
ficar tudo bem se ndo vai ()

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 212 - 214 (0)

M184: ah porque assim igual eu passei
pela experiéncia né, igual eu nunca tinha
passado por isso né ai veio dois de uma
vez, entdo para mim foi tudo novo, sabe?
ai sua vida muda completamente é
hospital, casa ou entdo vocé vai ter que
morar dentro do hospital mesmo igual tem
caso de crianca que fica até sete meses, um
ano dentro do hospital por causa que
nasceu prematuro, entdo eu acho que era
muito interessante da mée ler, daria forca.
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primeira vez 14 na UTI, eu fiquei com as
pernas bambas, assim tremendo, meu
coragdo disparou, porque a sensagdo €
medo, é muito medo, muita inseguranca. E
um mundo novo, ninguém assim, a gente
quando vai ter um bebé, vocé acredita que
vai pro hospital, vai ter um parto romantico,
tudo lindo, tirar fotos, e o bebé vai nascer
de 9 meses, todo fofinho, vocé vai pegar,
levar ele pra casa, mas ai acontece
diferente. O primeiro impacto é uma
frustracdo que fica aquela gravidez
romantica pra tras. Passada a frustragdo é
um medo, medo de perder seu bebé, ai vocé
comeca a orar, a rezar, pedir a Deus sem
parar, vocé alimenta muito sua fé, porque s6
Deus pode reverter essa situacdo. Mas, com
0 tempo, vocé tem um sentimento de
gratiddo, por tudo e vocé comeca a dar mais
valor ainda as coisas, ai vocé até acha que
vocé é especial por ter um filho prematuro.

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 MES -
Mée 63: 84 - 100 (0)

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 226 - 231 (0)

M184: acho que faria sim, tipo assim eu ia
ficar mais tranquila né? saber lidar com a
situacdo, saber que ia ficar tudo bem, eu
ndo ia ficar tdo assim ansiosa hem muito
assim preocupada, viver um dia apds o
outro, ndo viver um dia e ficar pensando
que serd que vai melhorar no outro, sera
que vai melhorar no outro dia, que a gente
fica se perguntando, entendeu?

Entrevistas 1° més\ENTREVISTA 1 Més -
Mée 184: 232 - 238 (0)




