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RESUMO

WALTY, Cynthia Marcia Romano Faria. O ITINERARIO DE FAMILIAS NA
ATENGAO AS NECESSIDADES DA CRIANGCA PRETERMA NO PRIMEIRO ANO
DE VIDA. 2021. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Universidade Federal de
Minas Gerais, Belo Horizonte, 2021.

Introdugao: A continuidade dos cuidados de criangas nascidas prematuras
egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal faz-se necessaria para o
atendimento as necessidades de saude apresentadas por essas criangas
relacionadas a prematuridade. As trajetorias para o cuidado em saude de seus filhos
pode ser mediada por aspectos soécio-econdmicos e culturais Objetivo geral:
Analisar o itinerario de cuidados de familias para o atendimento as necessidades de
saude de suas criangas nascidas prematuras no primeiro ano de vida. Objetivos
especificos: verificar as acdes de cuidado realizadas pelas familias no domicilio e
identificar subsistemas utilizados pelas familias para o cuidado de suas criangas no
primeiro ano de vida. Método: Trata-se de um Estudo de Caso Coletivo, longitudinal,
de abordagem qualitativa. O Modelo de Sistemas de Cuidados em Saude e o
Modelo das Necessidades Essenciais das Criangas foram os referenciais tedricos
desse estudo. Utilizamos a observagao, a entrevista com roteiro semiestruturado, o
genograma e 0 ecomapa para a producdo de dados em campo. Oito familias de
criangas nascidas com menos de 32 semanas e egressas de trés Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal de Belo Horizonte foram acompanhadas ao longo do
primeiro ano de vida. Os dados foram coletados, inicialmente, no domicilio e,
posteriormente, por via telefénica devido a pandemia da covid-19. A analise dos
dados foi orientada pela técnica de Analise de Conteudo Direcionada e apoiada pelo
software MaxQDA versdao 18.0 para organizagdo e tratamento dos dados.
Resultados: Os itinerarios de cuidados de criangas prematuras foram mediados
pelos trés subsistemas do Modelo de Sistemas de Cuidados em Saude em maior ou
menor intensidade. Eles também influenciaram as acdes de cuidado das familias
das criancas nascidas prematuras no primeiro ano de vida. As necessidades de
saude foram atendidas por meio dos subsistemas destacando o potencial
atendimento a necessidade de protegao fisica, seguranca e regulamentagéao.
Entretanto para o atendimento a necessidade de estabelecimento de limites,
organizagdo e expectativas e de experiéncias individuais precisam ser mais
exploradas pelo subsistema profissional. Conclusées: As familias de criangas
nascidas prematuras necessitam de apoio para a continuidade do cuidado apds a
alta da Terapia Intensiva. O subsistema profissional deve constituir-se como um
apoio tanto para o fortalecimento do subsistema informal acessado pelas maes
como para a construgdo do itinerario no primeiro ano de vida. Consideragoes para
a enfermagem: a enfermagem como uma profissdo do cuidado necessita encontrar
caminhos para realizar acbes do campo de conhecimento que lhe é proprio como se
fazer reconhecer como rede de apoio para o fortalecimento das competéncias
familiares para o cuidado de seus filhos prematuros no domicilio favorecendo o
atendimento as necessidades de saude dessas criangas e de suas familias.

Palavras-chave: cuidado da crianca; recém-nascido prematuro; necessidades e
demanda de servicos de saude; domicilio; enfermagem familiar; relagdes
profissional-familia.



ABSTRACT

WALTY, Cynthia Marcia Romano Faria. THE ITINERARY OF FAMILIES IN
ATTENTION TO THE NEEDS OF THE PRETERMA CHILD IN THE FIRST YEAR
OF LIFE. 2021. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Universidade Federal de Minas
Gerais, Belo Horizonte, 2021.

Introduction: The continuity of care for children born prematurely and exiting the
Neonatal Intensive Care Unit is necessary to meet the health needs presented by
these children related to prematurity. The health care trajectories of their children
may be mediated by socio-economic and cultural aspects General objective: To
analyze the care itinerary of families to meet the health needs of their children born
prematurely in the first year of life. Specific objectives: to verify the care actions
performed by families at home and to identify subsystems used by families to care for
their children during the first year of life.Method: This is a longitudinal Collective
Case Study with a qualitative approach. The Health Care Systems Model and the
Children's Essential Needs Model were the theoretical references of this study. We
used observation, semi-structured interviews, the genogram and the ecomap to
produce data in the field. Eight families of children born at less than 32 weeks and
exiting three Neonatal Intensive Care Units in Belo Horizonte were followed during
the first year of life. Data were collected, initially, at home and, later, by telephone
due to the covid-19 pandemic. Data analysis was guided by the Directed Content
Analysis technique and supported by MaxQDA software version 18.0 for data
organization and treatment. Results: The care itineraries of premature infants were
mediated by the three subsystems of the Health Care Systems Model to a greater or
lesser extent. They also influenced the care actions of the families of children born
prematurely in the first year of life. Health needs were met through the subsystems
highlighting the potential meeting of the need for physical protection, safety and
regulation. However for meeting the need for limit setting, organization and
expectations and individual experiences need to be further explored by the
professional subsystem. Conclusions: Families of prematurely born children need
support for the continuity of care after discharge from intensive care. The
professional subsystem must be a support for both the strengthening of the informal
subsystem accessed by the mothers and for the construction of the itinerary in the
first year of life. Considerations for nursing: nursing as a profession of care needs
to find ways to perform actions in its own field of knowledge as to be recognized as a
support network for the strengthening of family competences for the care of their
premature children at home, favoring the care of the health needs of these children
and their families.

Keywords: child care; infant premature; health service needs and demand; home;
family nursing; professional-family relations.
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APRESENTAGAO

Esta € uma tese que fala sobre o cuidado familiar a crianga nascida
prematura. Cuidar de uma crianga significa oferecer experiéncias favoraveis ao seu
crescimento e desenvolvimento saudaveis a fim de que ela desenvolva todo o seu
potencial humano.

Atuar como enfermeira em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e
Ambulatério de Seguimento em um servigo de referéncia do Sistema Unico de
Saude (SUS) e como pesquisadora suscitou-me a investigar como as familias de
criangas nascidas prematuras vivenciam o cuidado de seus filhos nascidos
prematuros no cotidiano durante primeiro ano de vida e como sdo construidos os
itinerarios de cuidados nos servigos com vistas ao atendimento de suas
necessidades de saude.

Uma primeira aproximagao ao cuidado a estas criancas foi feita a partir do
desenvolvimento da minha pesquisa no curso de mestrado intitulada: “O aleitamento
materno relacional de prematuros apds a alta hospitalar’. Esse estudo evidenciou
que a amamentacao se insere no contexto de cuidados do prematuro apds a ida das
familias para o domicilio e que, ao cuidarem, essas mulheres contam com o apoio
da sua rede primaria. A continuidade da amamentagao e dos cuidados no domicilio
de prematuros se configura como um desafio para as méaes e as familias dessas
criangas (WALTY, SENA, DUARTE, 2010).

Além disso, a participagao em pesquisas sobre a Integralidade do cuidado ao
recém-nascido em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) (2006-2010) e
sobre a continuidade do cuidado de recém-nascidos egressos da Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (2012-2016) realizadas por pesquisadores do Nucleo de
Pesquisa sobre Ensino e Praticas de Enfermagem (NUPEPE) foram importantes
para o despertar de novas perguntas de pesquisa a serem respondidas com a
investigac&o realizada no curso de doutorado.

Resultados como a descontinuidade da amamentagdo e do cuidado ao
prematuro pelos servicos de saude oriundos tanto da minha pesquisa de mestrado
(WALTY; DUARTE, 2017) como das outras pesquisas desenvolvidas em grupo pelo
NUPEPE levaram-me ao investimento na construcdo desta pesquisa de doutorado

sobre como sdo construidas as trajetérias em saude e como sdo atendidas as
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necessidades de saude dessas criangas nascidas prematuras no primeiro ano de
vida.

Essa pergunta de pesquisa tornou-se algo relevante para responder aos
meus anseios de pesquisadora e de enfermeira neonatologista e também para o
aprofundamento do tema na literatura a fim de favorecer o cuidado em saude de
prematuros egressos da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e suas familias.

A escolha por um desenho qualitativo do tipo estudo de caso coletivo e
longitudinal deu-se pela especificidade de busca da pesquisadora em aprofundar e
analisar como cada familia, de maneira singular, busca estratégias para o
atendimento das necessidades de saude de seus filhos e constrdi suas trajetérias de
cuidados em saude a partir de suas crengas e experiéncias.

A oportunidade de realizar a produgao dos dados desta pesquisa no domicilio
das familias deste estudo foi desafiadora. Adentrar o domicilio significa entrar no
espaco sagrado das pessoas que nele vivem. E neste lugar que as familias
vivenciam seus conflitos, suas alegrias, suas tristezas, seus desafios e vitérias. Ao
mesmo tempo, foi uma experiéncia motivadora. Realizar a observagao da casa onde
vivem as criangas e suas familias foi possivel identificar objetos significativos como
aqueles que representam a religido, o time de futebol, sugerindo aspectos culturais
significativos para aquelas pessoas. Para mim, esses aspectos contextuais sao de
extrema relevancia para a construgao de significados na vida das pessoas e podem
ajudar os pesquisadores na construgdo do conhecimento cientifico.
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1 INTRODUGAO

O nascimento prematuro vem aumentando anualmente em todo o mundo
sendo, aproximadamente, 15 milhdes de nascimentos ao ano. Estima-se que um
milhdo morre no mesmo periodo (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). No
Brasil, de acordo com os dados do DATASUS, ocorreram no ano de 2015, 3.013.228
nascimentos, destes 324.869 tiveram uma gestagdo abaixo de 36 semanas. No
mesmo ano, em Minas Gerais, ocorreram 268.171 nascimentos, destes 28.969
tiveram uma gestacado abaixo de 36 semanas (BRASIL, 2017a). O baixo peso ao
nascer/prematuridade € um dos principais fatores de mortalidade infantil. Em 2015,
21. 925 recém-nascidos foram a ébito devido ao baixo peso ao nascer (BRASIL,
2017b).

Embora a prematuridade seja uma das principais causas de mortalidade
infantil, a crescente oferta de tecnologia desde o final da década de 1970 favoreceu
a sobrevida de recém-nascidos prematuros e, consequentemente, a preocupag¢ao no
investimento do cuidado em saude desse segmento populacional (BRASIL, 2017c).

Apesar do aumento da sobrevida de recém-nascidos prematuros, essas
criangas continuam mais susceptiveis a prejuizos no crescimento € no
desenvolvimento principalmente aquelas nascidas menores de 1500g. Nestas,
encontramos complicagdes a curto, médio e longo prazo, tais como: déficit
nutricional ao final do primeiro ano de vida, déficit motor e neuroldgico, atraso na
linguagem, além de déficit de atengdo, menor desempenho cognitivo e académico
(RIBEIRO et al., 2017; TAVARES et al., 2017; BIVOLEANU et al., 2017).

As complicagdes decorrentes do nascimento prematuro podem desencadear
problemas de saude continuos nas criangas caracterizando-as como criangas com
condicdes cronicas de saude’. Considerando a condig¢éo cronica desencadeada pela

prematuridade, € fundamental discutir sobre o cuidado continuado no domicilio e o

1Stein ef al. (1993) caracteriza esta condicdo de acordo com os seguintes aspectos: i) de acordo com
a sua origem etioldgica (biolégica, psicoldgica ou cognitiva), ii) seu potencial para durar um ano e
que resultam em uma ou mais das seguintes situagdes: limitagdes de atividade, funcional ou social
quando comparadas com criangas da mesma idade sem alteragcbes no crescimento e
desenvolvimento; iii) produzam a dependéncia de medicamentos, alimentacdo especial, dispositivos
tecnolégicos e de apoio pessoal para compensar ou minimizar as limitagdes além de necessidade
de cuidados de saude, servigos relacionados e educacionais acima do usual para a idade da
crianga.
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acompanhamento sistematico de recém-nascidos prematuros apds a alta hospitalar
como fatores que contribuem para o crescimento e desenvolvimento adequados
dessas criangas e que pode diminuir o risco de complicagdes futuras (SOLANO et
al., 2019).

Uma coorte realizada com 205 prematuros menores que 400 gramas ao
nascer demonstrou que 74% deles apresentaram comprometimento no
neurodesenvolvimento entre as idades de 18 a 26 meses corrigidos (BRUMBAUGH
et al., 2019).

Uma analise de pré-escolares nascidos termo e pré-termo demonstrou que
aqueles nascidos prematuramente apresentavam déficit no cotidiano para cuidados
de atividades diarias quando comparados aqueles termo. Entretanto, o nascimento
prematuro n&do pode ser considerado isoladamente, mas integrado aos fatores
comportamentais e contextuais. Os autores sugerem que o0s servigos de saude
contemplem as questdes biolégicas, comportamentais e ambientais (ANDERSSON
etal., 2017).

Em paises em desenvolvimento, como o Brasil, além da vulnerabilidade
bioldgica propria da prematuridade, muitas criangas nascidas pretermas crescem em
condi¢gdes de desvantagem socioecondmica, com piores recursos no ambiente
familiar e padrées de interagcdo da familia precarios. Acrescidos a esses fatores, a
ruptura da continuidade da assisténcia a saude de recém-nascidos pretermos apdés a
alta hospitalar podem resultar em situagdes mais complexas acarretando uma
superposicao de riscos e maiores consequéncias para a saude dessas criangas.

Um estudo sobre a (des)continuidade do cuidado ambulatorial de pretermos
apds a alta hospitalar evidenciou que aspectos clinicos como uso de ventilagao
mecanica durante a internag&o e de tecnologias para o cuidado foram identificados
como aspectos importantes para a interrup¢cdo do acompanhamento (DUARTE, et
al., 2020). Outro estudo fatores como maes que moravam sozinhas com seus filhos
sem rede de apoio, residir longe dos servigos, deficiéncia de transporte publico de
da propria organizagdo do servigo foram determinantes para a interrupgcédo do
seguimento ambulatorial de pretermos (DINIZ et al., 2019).

Nesta perspectiva, os profissionais de saude, dentre eles, os enfermeiros
precisam se atentar as necessidades de saude dos usuarios para direcionarem sua
pratica profissional. Considerando as especificidades das necessidades de criangas

nascidas pretermas, faz-se necessaria a capacitagcao dos enfermeiros para atuarem



18

como educadores em saude; o desenvolvimento de habilidades de gerenciamento
do cuidado na atengdo primaria buscando recursos e otimizando resultados
(SOLANO et al., 2019).

Além disso, o oferecimento do cuidado compartiihado no domicilio
favorecendo o estabelecimento de uma relacdo de vinculo, a adaptagdo e o bem-
estar da familia, com vistas a continuidade do cuidado atendendo as necessidades
dos recém-nascidos pretermos e de suas familias faz-se necessaria (BRAGA,;
SENA, 2017).

Neste estudo, adotamos como entendimento de familia aquele advindo da
teoria sistémica sendo considerada a familia um sistema interacional onde as
experiéncias de cada membro afetam o sistema familiar (BERTALANFFY V., 1968).
Nessa perspectiva, o sistema familiar funciona dentro de um sistema maior
composto pela familia estendida, da cultura e da sociedade. Entendemos que o
cuidado a crianga nascida pretermo deve ser oferecido a partir de uma perspectiva
que considere a familia como uma unidade de cuidado.

O modelo de atencdo a saude de criancas pretermas e em condicdes
crbnicas de saude na Atencao Primaria demonstrou que os profissionais e os
servigos ainda nao contemplam as necessidades de saude e as singularidades
dessas criangas e familias em seu processo de trabalho configurando em desafio a
ser superado (NOBREGA et al., 2017).

Acrescido a isso, € necessario considerar como as familias experimentam o
cuidado a crianca nascida prematuramente. O nascimento de um filho pretermo
pode ter impacto negativo na familia nos primeiros dois anos de vida da criancga
como aumento de custo de vida, preocupacdo financeira, ambiente domeéstico
inseguro e isolamento social. Impacto em ambito emocional dos pais e menos tempo
livre associado a inser¢gao em programas de intervengéo precoce e de tratamento de
saude de seus filhos (LAKSHMANAN et al., 2017).

Impacto na qualidade de vida dos pais aos quatro meses de idade corrigida
de pretermos também foi evidenciada na literatura. Aspectos como disturbios de
sono, politicas de saude foram apontados como desfavoraveis enquanto apoio social
e oportunidades de desenvolver habilidades parentais foram relatados como
favoraveis (AMORIM et al., 2018).

A participacado da familia na assisténcia ao recém-nascido pretermo em UTIN

contribui para a seguranga da familia nos cuidados apds a alta hospitalar (BRAGA;
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SENA, 2017). Entretanto, essa participagdo nao deve se restringir apenas ao livre
acesso a Unidade Neonatal e nem a participagcao orientada apenas pelas demandas
dos profissionais de saude, mas € necessario o reconhecimento, pela equipe
multiprofissional, acerca do saber que as maes e familiares tém em relacao a seus
filhos (VERONEZ et al., 2017).

A participacao da familia no cuidado ao recém-nascido durante a internacéo
na UTIN, as orienta¢des fornecidas pela equipe multiprofissional o apoio oferecido
pela rede familiar sdo aspectos favorecedores no processo de construgdo da
autonomia familiar no cuidado ao recém-nascido pretermo egresso de UTIN (SALES
et al., 2018; BRAGA; SENA, 2017).

Familias de criangas em condigdo crénica internadas apontam o desejo de
aprender sobre uma assisténcia inovadora durante a internagdo para que sejam
capazes de oferecer um cuidado qualificado a seus filhos apds a alta hospitalar
(GOES; CABRAL, 2017).

A continuidade do cuidado de saude dessas criangas pode estar diretamente
ligada ao vivido por elas durante a internacdo de seus filhos, sobre sua
compreensao acerca das necessidades de saude de seus filhos nascidos
premtermos resultando na constru¢ao de itinerarios e de cuidados coerentes com
suas crencgas, valores e percepcdes mediadas pela cultura e contexto social nos
quais estao inseridas essas familias.

Embora recomendagdes de politicas publicas sejam necessarias para agdes
de planejamento e gestdo dos servigos de saude, elas nao garantem a
materializagcdo dessas acdes na assisténcia em saude.

Um estudo nacional sobre o acesso de criangas com condi¢gdes cronicas aos
servicos de saude evidenciou, por meio de seus itinerarios, que a busca pelo
diagndstico e por assisténcia nos diferentes niveis de atengdo nao atenderam as
necessidades de saude dessas criangas (SULINO et al., 2021).

Além da fragilidade e contradigdes existentes na rede de atengéo ao egresso
da UTIN, da organizagdo familiar e profissional para o cuidado de criangas com
condicdes cronicas e de aspectos relacionados ao crescimento e desenvolvimento
de preterrmos em médio e longo prazo (GOES; CABRAL, 2017; MOREIRA et al.
2017; SOLANO et al. 2019; FELIZARDO et al., 2020), estudos de seguimento com
familias de criangas nascidas pretermas fazem-se necessarios para compreender

como sao configurados, no cotidiano, os itinerarios de cuidados de saude de
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criangas nascida prematuramente bem como sao atendidas as necessidades de
saude dessas criancas apos a alta da UTIN.

Como enfermeira do Ambulatorio de Seguimento de egressos da UTIN do
Hospital Sofia Feldman (HSF) observo interrup¢cdo na continuidade do cuidado de
pretermos no primeiro ano de vida. Mesmo reconhecendo a importancia das
politicas de saude e dos ambulatérios de seguimento especializados, eles tem se
mostrado insuficientes para garantir a continuidade do cuidado para o atendimento
as necessidades de saude dessas criangas.

Neste estudo, partimos do pressuposto de que aspectos socioecondmicos e
culturais do contexto no qual estdo inseridas familias de criangcas nascidas
prematuras podem influenciar na construcédo do Itinerario de cuidados em saude e,
consequentemente, no atendimento as necessidades de saude destas criangas
durante o primeiro ano de vida.

Defendemos a tese de que a construcio do itinerario de cuidados de saude
para o atendimento as necessidades de saude no primeiro ano de vida de criangas
nascidas pretermas € realizada a partir de estratégias elaboradas pelas familias
dessas criangcas e podem ser influenciados por aspectos socioecondmicos e
culturais do contexto no qual vivem.

Este estudo justifica-se ndo somente pela importancia em aprofundar as
discussbes sobre as necessidades de saude de criangas nascidas pretermas
egressas de UTIN no primeiro ano de vida como também sobre a continuidade do
cuidado delas. Além disso, pela necessidade de se compreender como sao
configurados os itinerarios de cuidados de saude para uma atuagao multiprofissional
que reconheca e atenda as necessidades de saude dessas criangcas e de suas
familias com vistas a favorecer o desenvolvimento desses pretermos.

Sao questionamentos a serem investigados neste estudo: Como se da o
cuidado desses pretermos com vistas a atender suas necessidades de saude
durante o primeiro ano de vida? Como séo construidos os Itinerarios de cuidados de
saude de criangcas nascidas pretermo no primeiro ano de vida? Como se da o
seguimento do acompanhamento do crescimento e desenvolvimento desses
pretermos? Quais aspectos da vida cotidiana podem interferir/influenciar nesta
busca pelo cuidado de saude dessas criangcas?

Contribuigdes do estudo: Aprofundamento na discussao acerca do cuidado

ao recém-nascido pretermo no primeiro ano de vida considerando suas
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necessidades de saude devido a sua condicdo de nascimento e potencial risco de
desenvolver uma condi¢ao crbénica. Além disso, contribuir para o oferecimento de
subsidios aos profissionais de saude, em especial ao enfermeiro, contribuido para a

oferta de um cuidado oportuno, humanizado e integral.
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2 CONTEXTUALIZAGAO DO TEMA

2.1 O cuidado e as necessidades de saude no primeiro ano de vida

Ao buscarmos um cuidado integral e que favoregca o desenvolvimento em todo
o potencial das criangas, precisamos nos apropriar de aportes conceituais que
favorecam o reconhecimento delas como sujeitos de cuidados e de direitos, e que
sustentem uma atencdo ampliada, abrangendo as complexas dimensdes do
processo de desenvolvimento infantil.

Assim, neste estudo, consideramos como referencial para o conceito de
necessidades de saude o Modelo das Necessidades Essenciais das Criancas de
Brazelton e Greenspan (2002). Para os autores, as criangas devem ser cuidadas
para que suas necessidades essenciais sejam atendidas e atinjam o seu
desenvolvimento humano em todo o seu potencial fisico, intelectual e social. Elas
sao descritas em seis necessidades que serdo conceituadas no capitulo 3 sobre o
referencial tedrico. Sao elas: necessidade de protegcdo fisica, seguranca e
regulamentagdo;, necessidade de comunidades estaveis, amparadoras e de
continuidade cultural, necessidade de relacionamentos sustentadores continuos;
necessidade de experiéncias que respeitem as diferencas individuais; necessidade
de experiéncias adequadas ao desenvolvimento; necessidade de experiéncias que
respeitem as diferengas individuais.

Partimos do pressuposto de que o pretermo € uma crianga que, independente
da condicdo da prematuridade, apresenta necessidades essenciais para seu
desenvolvimento, préprias do periodo infantil. Porém, para seu atendimento, é
imprescindivel conhecer as agdes especificas e compativeis com as condi¢des da
crianga nascida prematura.

Neste sentido, reconhecer as necessidades essenciais das criangcas
(BRAZELTON; GREESPAN, 2002) pode favorecer o oferecimento de experiéncias
facilitadoras do crescimento e do desenvolvimento de cada uma delas de forma
singular.

A enfermagem, ao prestar cuidados em saude, pode utilizar esse referencial
para realizagdo de um cuidado integral a crianga sustentado por intervengdes
baseadas na atengdo a essas necessidades (VERISSIMO, 2017).
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Realizamos uma revisdo de escopo, na primeira fase da construgcao desta
tese, cujo objetivo foi mapear e analisar agdes de cuidado para o atendimento das
necessidades essenciais de criangas nascidas pretermo, apos a alta hospitalar.

Tratou-se de uma revisdo de escopo orientada pelo Joanna Briggs Institute,
Manual for Evidence Synthesis e pelo guia internacional PRISMAScR. A pergunta
norteadora foi: quais acdes de cuidado de familiares e profissionais da saude tém
sido direcionadas aos prematuros apods a alta hospitalar?

O resultado deste estudo evidenciou que as principais a¢gdes de cuidado as
criangas nascidas prematuras encontradas na literatura foram aquelas com potencial
para atender a necessidade de protecao fisica, segquranga e regulamentagao.
Apresentaremos a seguir as agdes identificadas na literatura que podem favorecer a
protecéo fisica e a seguranca.

O reconhecimento pela mae sobre a necessidade de oferecer o leite materno
como atendimento de uma necessidade nutricional da crianca. Para o atendimento
dessa necessidade, o ambiente domiciliar foi revelado como um espaco favorecedor
da amamentagdo assim como a necessidade de continuidade do cuidado pela
atencao basica em saude (WALTY; DUARTE, 2017).

Acbes de cuidado cotidiano realizadas pelo pai como troca de fraldas,
medicacao, foram encontradas. O aprendizado dos pais sobre os sinais de risco
também favorece o atendimento a necessidade de protegado fisica, segurangca e
regulamentagéo (ZANI; SILVA; PARADA, 2017).

Um estudo sobre o acompanhamento de saude demonstrou que filhos de pais
imigrantes receberam atendimento nos primeiros sete dias apos a alta, vacinagéo, e
acompanhamento pds alta em nivel ambulatorial tanto quanto prematuros nativos
norte-americanos (ENERIZ-WIEMER et al., 2016).

Ainda em relacdo ao acompanhamento apds a alta hospitalar, a visita
domiciliar realizada pela enfermeira foi reconhecida como uma importante estratégia
para orientagcdo dos cuidados no domicilio como, por exemplo, a administracdo de
medicamentos pela familia (ELBASAN et al., 2017).

Observacdes sobre o crescimento e desenvolvimento motor e visual
(SGANDURRA et al., 2016, 2017; ELBASAN et al., 2017) cognitivo e de linguagem
(NWABARA et al., 2017), servigos de follow up (HOLM et al., 2019; ELBASAN et al.,
2017; ENERIZ-WIEMER et al., 2016) podem ser consideradas ag¢des de cuidado

para o atendimento a necessidade de protegao fisica, seguranca e regulamentacgao.
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Entretanto, a continuidade do cuidado em ambulatérios de seguimento e na Atengao
Basica ainda precisa ser melhor estruturada em relagdo a referéncia e contra
referéncia (WALTY; DUARTE, 2017); facilidade no acesso (MONTEALEGRE-
POMAR; SIERRA-ANDRADE; CHARPAK, 2018; SASSA et al., 2014); capacitagdo
profissional para atender lactentes prematuros (SASSA et al., 2014); orientacdes
para prevencgéao e cuidados (SAMMY; CHEGE; OYIEKE, 2016).

Acdes de prevencéo de agravos foram identificadas: como acompanhamento
da vacinagédo (ENERIZ-WIEMER et al., 2016), orientagdes sobre os sinais de risco
do lactente prematuro (ZANI; SILVA; PARADA, 2017; SASSA et al., 2014);
recomendagdes sobre a prescricdo de medicacao para refluxo (D’AGOSTINO et al.,
2016).

As acbes das familias ao manter cuidados preventivos de infecgdes também
foram reconhecidas como potenciais para o atendimento as necessidades de
protecao fisica, seguranca e regulamentacao (SASSA et al., 2014).

Acbes que contemplem orientacdo e apoio ao aleitamento materno e
alimentagcdo também foram encontradas na literatura (WALTY; DUARTE, 2017;
ENERIZ-WIEMER et al., 2016; SAMMY; CHEGE; OYIEKE, 2016; ROVER et al.,
2015; MIRO et al., 2014).

As acbes de cuidado com potencial para o atendimento a necessidade de
comunidades estdveis, amparadoras e de continuidade cultural encontradas
nesta revisdo nos mostra que essa necessidade foi pouco evidente nos estudos com
prematuros. Isso revela a necessidade de investimento em pesquisas na area da
saude que contemplem essa dimensdo de cuidado aos prematuros e as suas
familias.

Podemos apresentar algumas agbes que favoreceram a necessidade de
comunidade amparadora. Uma delas foi a visita domiciliar realizada pela enfermeira
as familias no domicilio oferecendo apoio aos cuidados do recém-nascido e maior
seguranga aos pais (LOPES; HEIMANN, 2016; SASSA et al., 2014).

Além disso, pais que participaram do programa de alta precoce com
orientagdes sobre cuidados no domicilio sentiram-se mais seguros ao sairem de alta
hospitalar (LOPES; HEIMANN, 2016).

Os servigos de telessaude via aplicativo possibilitaram a comunicagao de pais
de prematuros com especialistas apos a alta hospitalar. Essa estratégia assistencial

foi apontada como relevante para familias que residem distante dos Centros
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Urbanos (HOLM et al., 2019). Além disso, o contato telefénico, com os profissionais
de saude, acessivel aos pais 24 horas/dia, para tirar duvidas e encontrar suporte
para o cuidado do prematuro no domicilio também sao agdes de servigos de saude
que podem favorecer as comunidades amparadoras (MIRO et al., 2014)

Acbes de apoio pratico como os de atividades domésticas recebido das
sogras e das irmas pelas maes foram apresentados como relevantes para o cuidado
prematuro no domicilio e favorecedores da continuidade da amamentagao (WALTY;
DUARTE, 2017). Assim, o protagonismo das avos dos bebés prematuros como
cuidadoras primarias foi recomendado como necessario que a enfermeira inclua as
avos nas orientagdes pré-alta e na continuidade dos cuidados (ADAMA; BAYES;
SUNDIN, 2018; SASSA et al., 2014).

A troca de experiéncias com outras maes sobre os cuidados do bebé foi
identificada como uma acdo presente no cotidiano das familias de prematuros
favorecendo o cuidado no domicilio (CUSTODIO et al., 2016).

Acompanhamento poés-alta, em nivel ambulatorial, de filhos prematuros de
imigrantes, favorecendo a adaptagédo da lingua e da cultura para familiares pode
revelar-se como uma agao favorecedora dessa necessidade (ENERIZ-WIEMER et
al., 2016).

A visita hospitalar ao prematuro e sua familia realizada pelos profissionais de
saude da atencdo basica durante a internacdo do mesmo visando a criagdo de
vinculo com a familia e a maior possibilidade de um acompanhamento pés alta foi
indicada como uma agao a ser incorporada na pratica assistencial (AIRES et al.,
2017).

A comunidade amparadora, estavel e de continuidade cultural como uma
necessidade essencial ao desenvolvimento da crianga em seu potencial, ainda é um
desafio a ser superado no contexto de vida de prematuros e de suas familias.

Nesta revisdo, foram identificadas acdes de cuidado com potencial para o
atendimento da necessidade de relacionamentos sustentadores continuos.

As acgdes identificadas na literatura em relagdo a essa necessidade essencial
foram encontradas em estudos sobre a relagao entre pais e seus filhos prematuros,
que evidenciaram o cuidado diario ofertado pelos pais dos prematuros como uma
acao que favoreceu o contato fisico e emocional da diade (HOLM et al., 2019). Além
disso, o contato corporal entre mae e filho durante a amamentagéo e o contato pele
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a pele no domicilio favoreceu a interagdo entre ambos (WALTY; DUARTE, 2017;
MONTEALEGRE-POMAR; SIERRA-ANDRADE; CHARPAK, 2018).

A sensibilidade, a autonomia e o cuidado materno em tempo integral e a
convivéncia com os filhos prematuros no domicilio favorecendo a estimulagéo
precoce também foram identificadas como acbes para o atendimento da
necessidade de relacionamentos continuos e estaveis (SAMMY; CHEGE; OYIEKE,
2016; CUSTODIO et al., 2016).

A participacdo paterna nos cuidados de seus filhos prematuros no domicilio
também pode ser apontada como uma acdo de cuidado favorecedora do vinculo
entre pai e filho e do lago matrimonial (ZANI; SILVA; PARADA, 2017) além de
favorecer o crescimento precoce dos prematuros (SAMMY; CHEGE; OYIEKE, 2016).

Ainda sobre a participagdo do pai do prematuro, um estudo mostrou que a
participacdo do pai nas tarefas domésticas foi uma ac¢ao favorecedora do vinculo
entre mae e filho prematuro, pois as maes podiam permanecer mais tempo cuidando
de seus bebés enquanto os pais cuidavam da casa (ZANI; SILVA; PARADA, 2017).

Um estudo realizado com a familia na centralidade do cuidado propde a
estimulagao precoce do prematuro para avaliar seu desempenho motor e cognitivo
por meio de: incentivo ao posicionamento, envolvimento, o carregar no colo e
aconchego dos prematuros no colo de seus pais favoreceu o contato entre ambos
(ELBASAN et al., 2017).

Acbes de cuidado favorecedoras do atendimento a necessidade de
experiéncias que respeitem as diferengas individuais foram encontradas na
literatura.

A convivéncia das mé&es com os filhos no domicilio, mediante a autonomia e a
sensibilidade da materna, gerou reconhecimento de necessidades individuais de
suas criancas (CUSTODIO et al., 2016). Atitude de confianca dos pais no potencial
de fortaleza de seus filhos pode favorecer o reconhecimento de sua singularidade
(ANDERSSON et al., 2017).

A continuidade do aleitamento materno no domicilio esta relacionada a
aspectos individuais e sofre influéncias de diferentes aspectos presentes no
cotidiano de cada recém-nascido, de sua mae e de sua familia, portanto, agdes de
enfermagem pautadas pela integralidade podem favorecer a necessidade de
experiéncias que respeitem as diferencgas individuais de cada prematuro e de cada
familia (HOLM et al., 2019; WALTY; DUARTE, 2017).
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A elaboragao de planos de acao de cuidados de enfermagem baseados nas
necessidades individuais de cada crianga (HOLM et al., 2019), orientagdes de
atividades para o desenvolvimento motor e visual realizadas por fisioterapeutas a
partir das preferéncias individuais de cada prematuro (SGANDURRA et al., 2016,
2017) podem evidenciar atendimento a essa necessidade.

A necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento refere-se
a experiéncias favorecedoras do desenvolvimento da inteligéncia, moralidade, saude
emocional e habilidades académicas.

Nesta revisao, identificamos acdes que preparam a familia para o cuidado no
domicilio com vistas ao atendimento das demandas de cuidados promotoras do
desenvolvimento neuromotor do prematuro (ELBASAN et al., 2017).

Além da familia, os profissionais de saude também aparecem como
protagonistas de cuidados para promoverem experiéncias adequadas ao
desenvolvimento durante as intervengbes em ambulatérios de seguimento
(BIVOLEANU et al., 2017).

Nao foram identificadas acbes de cuidado potencialmente favoraveis ao
atendimento a necessidade do estabelecimento de limites, organizagdo e

expectativas nesta revisao de escopo.

2.2 As trajetérias de cuidado em saude no primeiro ano de vida de criangas

prematuras egressas da UTIN

O cuidado as criangas nascidas pretermo apds receberem alta da UTIN € um
desafio para familiares, profissionais de saude e sociedade quando pensamos nas
necessidades de saude apresentadas por essas criangas com vistas ao crescimento
e desenvolvimento saudaveis.

Segundo Alves (2015) os estudos sobre trajetorias de cuidados em saude
abrangem duas perspectivas explicativas, ndo antagbnicas, sendo elas: cognitivas e

socio-econdmicas.

[...] cognitivas (construcbes de significados, escolhas e decisbes de
cuidados a saude; caracterizagdo de valores, emogdes, ideologias
relacionados com doencga e sofrimento) e sécioeconémica (como trabalhos
sobre desigualdades sociais, estruturas familiares, género e questdes
étnicas que interferem na busca e oferta de servicos de saude) (ALVES,
2015, p. 32).
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Nesse estudo, partimos do pressuposto de que o cuidado das criancas
nascidas pretermo por seus familiares apds a alta hospitalar seja mediado por
aspectos sécioecondmicos e culturais e que os profissionais e servicos de saude
podem apoiar as familias no atendimento das necessidades de saude de seus filhos
prematuros.

O Modelo explicativo de Kleinman (1980) pressupde que as pessoas, ao
buscarem por cuidados em saude, utilizam-se de trés subsistemas que compdem
um modelo sistémico denominado Modelo de Sistemas de Cuidados em Saude
formado pelos subsistemas: popular, profissional e informal. O autor afirma que a
escolha e a busca pelos cuidados em saude estdo diretamente relacionadas aos
aspectos socio-culturais dos individuos.

Enquanto o subsistema informal € composto pelas agcdes de cuidados em
saude advindas das experiéncias pessoais, familiares e da comunidade, o
subsistema profissional € aquele cujas praticas e servicos de saude séao
reconhecidos formalmente por aquela cultura. Ja o subsistema popular € aquele no
qual as pessoas buscam por cuidados para recuperacdo da saude em espagos nao
convencionais como aqueles ligados a religiosidade e a espiritualidade (KLEINMAN,
1980).

Assim, para conhecer as trajetérias de cuidado em saude de criangas
nascidas prematuras ao longo do primeiro ano de vida, utilizamos como referencial
tedrico o Modelo de Sistemas de Cuidados em Saude de Arthur Kleinman (1980).

Utilizamos também o entendimento de lItinerarios de Cuidados em Saude
como sendo a experiéncia de cuidados em saude, realizadas por familiares de
prematuros no primeiro ano de vida, com vistas ao atendimento das necessidades
de saude de suas criangas a partir das perspectivas socio-econdmicas e culturais de
cada familia ndo apenas na construcao dos seus caminhos terapéuticos em servicos
de saude, mas também nos modos de cuidar da saude de seus filhos no cotidiano.
Esse entendimento nos permite extrapolar a dimensao biolégica da saude e permite
o olhar para uma dimensao relacional do cuidado. Esse conceito foi elaborado a
partir do construto de Itinerarios Terapéuticos de Ruiz e Gerhardt (2016).

Considerando os desafios encontrados pelas familias de pretermos para o
cuidado de seus filhos apds a alta da UTIN, estudos que se dedicam a discutir sobre
o tema, apontam que um destes desafios € ndo contar com a equipe da Unidade
Neonatal em tempo integral (WALTY, DUARTE; 2017; BOYKOVA et al., 2016;
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MOLINA et al., 2019). Isso reforga a necessidade do preparo da familia para a ida
para o domicilio (SILVA et al., 2020; PETTY et al., 2018; BALLANTYNE et al., 2017)
com vistas a facilitar o manejo dos cuidados diarios como banho, amamentagéo,
troca de fraldas, sono que também foram evidenciados como desafios vivenciados
por familiares de prematuros (ROCHA et al., 2019; GOMES et al., 2016; BRAGA,;
SENA, 2017).

Para superarem os desafios dos cuidados domiciliares de seus filhos
pretermos, as maes, majoritariamente, cuidadoras primarias, contam com a ajuda de
suas préprias maes e de outras mulheres da comunidade (WALTY; DUARTE, 2017,
ENGENHEIRO; CARVALHO, 2019). Ao serem apoiadas por outras mulheres, as
maes acabam sendo influenciadas pelas crencas e opinides de suas apoiadoras
que, em circunstancias nao seguem as recomendagdes dos profissionais da saude
(ADAMA; BAYES; SUNDIN, 2018).

A partir dos achados na literatura, podemos afirmar que o cuidado no
domicilio realizado pelas familias de criangas nascidas pretermo egressas da UTIN
pode ser influenciado pelo subsistema informal.

A participacao das familias no cuidado de seus filhos durante a internacéo na
UTIN pode ser entendida como uma experiéncia de aprendizado com a equipe
multiprofissional que reflete nas ag¢des de cuidado apds a alta hospitalar.

Acdes de cuidado realizadas pelas méaes de pretermos no domicilio logo apos
a alta da UTIN revelam reprodugdo de praticas hospitalares como higienizagéo
frequente das maos e uso de alcool. Além disso, elas evitam receber visitas, ndo sair
de casa com a crianga sem ter recebido as primeiras vacinas sao cuidados
realizados pelas familias evidenciados pela literatura (MOLINA et al., 2019).

A partir desses achados, verificamos que os cuidados dos pretermos no
domicilio realizados pela familia, logo apés a alta da Unidade Neonatal, podem ser
influenciados também pelo subsistema profissional.

Além dos cuidados realizados pelas familias em seus domicilios que revelam
uma influéncia do subsistema profissional, de acordo com o a Norma de Atencao
Humanizada ao recém-nascido de baixo peso, Método Canguru, os recém-nascidos
de baixo peso devem ser acompanhados apés a alta hospitalar pela maternidade de
origem até atingirem 2500g através de consultas ambulatoriais ou visitas
domiciliares — 3% etapa do Método Canguru (BRASIL, 2007).
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Em 2011, a Politica da Rede Cegonha recomendou o acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento do recém-nascido até os 24 meses de idade
(BRASIL, 2011). Em 2015, a Politica Nacional de Atenc&o Integral a Saude da
Crianga (PNAISC), reforgou essa orientagdo (BRASIL, 2015). Entretanto, no Brasil,
ainda nao existe uma regulamentagdo dos servicos de seguimento ao recém-
nascido de alto risco.

Nesse contexto, a continuidade do cuidado ao pretermo tem se apresentado
como um desafio no campo da saude, pois embora as politicas sociais publicas
definam a saude como um direito, esse conceito vem sendo utilizado como uma
nocéao de privilégio e ndo de cidadania. Embora o direito a saude esteja contemplado
na legislagdo, € necessario que se torne uma agao concreta nos servigos de saude
(BARREIROS; GOMES; MENDES JR, 2020; TAVARES; DUARTE; SENA, 2017).

Todas as criangas devem ser acompanhadas em seu crescimento e
desenvolvimento nos primeiros anos de vida por profissional da saude com vistas a
promogao da saude e prevencao de doengas na infancia (BRASIL, 2015).

A PNAISC prevé, no eixo Ill — promogdo e acompanhamento do crescimento
e do desenvolvimento integral: consiste na vigilancia e estimulo do pleno
crescimento e desenvolvimento da crianca, em especial do "Desenvolvimento na
Primeira Infancia (DPI)", pela Atengdo Basica a Saude, conforme as orientagdes da
"Caderneta de Saude da Crianga", incluindo ag¢des de apoio as familias para o
fortalecimento de vinculos familiares (BRASIL, 2015).

Aquelas nascidas pretermo, egressas de UTIN, precisam ser acompanhadas
além da puericultura, em Ambulatério de Seguimento especializado para o
atendimento das necessidades especificas dessa populagdo como a intervengao
precoce (BRASIL, 2015). Elas requerem maior frequéncia e complexidade de
cuidados nos servicos de saude e no domicilio, o que deve ser considerado no
planejamento da assisténcia a saude e na elaboragdo de politicas publicas
(BARREIROS; GOMES; MENDES JR, 2020; TAVARES; SENA; DUARTE, 2017).

Estudos sobre a continuidade do cuidado de criangas nascidas pretermo e em
condigcao crénica egressas de UTIN tem demonstrado que o itinerario pela busca da
assisténcia em saude é marcado por barreiras de acesso, fragilidade no vinculo e
vulnerabilidade institucional dos servicos de saude, gerando insegurancga,
insatisfacdo e nao-efetividade na assisténcia integral a saude da crianga (GONTIJO
et al., 2018; BRAGA; SENA, 2013; OLIVEIRA et al., 2019).
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Em uma pesquisa realizada em ambito nacional sobre o seguimento do
recém-nascido de alto risco egresso de UTIN, constatou-se que apenas 42% das
maternidades que possuem UTIN contam com ambulatério de seguimento
especializado para os recém-nascidos de alto risco egressos de suas Unidades.
Revelou ainda que, dessas, apenas 3% conseguem uma cobertura entre 31 a 70%
dos seus egressos. No que se refere a vinculagcdo do recém-nascido de risco
egresso da UTIN com o seguimento ambulatorial, a autora verificou que em 67% dos
servicos, os recém-nascidos recebem alta hospitalar com a primeira consulta
agendada, enquanto nos outros 27% as maes sao apenas orientadas a procurarem
0 ambulatério de seguimento (CRUZ, 2014).

A descontinuidade do seguimento ambulatorial no primeiro ano de vida de
pretermos € um problema com o qual o sistema de saude deve lidar e procurar
estratégias para minimiza-lo. As familias abandonam o acompanhamento
ambulatorial por diferentes razées como a distancia do servico de saude, auséncia
de apoio familiar, dificuldade de se ausentar do trabalho, condicdo de saude
materna, organizagcdo do préprio servico de saude e deficiéncia do transporte
publico. Além disso, as méaes entendem que seus filhos ndo precisam de cuidados
diferenciados de criangas de risco habitual (DINIZ et al., 2019).

Um estudo nacional sobre fatores associados a descontinuidade do
acompanhamento ambulatorial de criangas egressas da UTIN evidenciou que
aproximadamente 31,28 % das familias abandonam o seguimento no primeiro ano
de vida. Os fatores associados a essa descontinuidade foram: dependéncia de
tecnologia e maior tempo de ventilagdo mecanica (DUARTE et al., 2020)

O impacto da descontinuidade do seguimento nos servigos de saude pode
resultar em comprometimento no desenvolvimento neurolégico e global nos
primeiros dois anos de idade (BIVOLEANU et al., 2017; NWABARA et al., 2017).

Além das questdes relacionadas as Politicas Publicas e da configuragao da
rede de servicos de saude, consideramos importante conhecer as experiéncias das
familias de pretermos em suas trajetérias nos servigos de saude durante o primeiro
ano de vida de seus filhos. Isso pode favorecer a compreensao dessa realidade e,
consequentemente, oferecer subsidios para os profissionais e servicos de saude
atuar com vistas a uma assisténcia integral a saude das criangas nascidas pretermo

egressas de Unidades Neonatais.
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Um estudo que investigou fatores relacionados a adesdo ao servigo de
intervengao precoce por familias de pretermos menores de 32 semanas e egressos
da UITN revelou que 82% das 89 familias aceitaram participar do programa de
intervengao precoce. Aspectos do quadro clinico da crianca ndao foram relevantes
para a adesao ao programa, mas sim possuir seguro saude, mée com acometimento
psiquico e ter irmao com idade menor que 18 anos (HEINY et al., 2021).

Estudos que se dedicam a identificar os sentimentos maternos ou de
familiares de pretermos revelam que estes sdo contraditérios e passam por
mudangas ao longo do tempo, na medida em que as familias vao se adaptando ao
novo contexto de vida e de cuidado e vao desenvolvendo resiliéncia e superacao
(ABREU; DUARTE; DITTZ, 2020).

Sentimentos como medo, ansiedade, angustia foram relatados por maes de
prematuros logo apds a alta hospitalar (NAMNABATI et al., 2017). Em contradicao,
alegria e felicidade foram reveladas por maes e pais ao receberem a noticia de que
seus filhos prematuros ja poderiam ir para casa foram encontrados em estudo
realizado por Griffin e Pickler (2011).

Para superarem o desafio de lidar com os sentimentos de inseguranga, medo
e ansiedade comumente experimentados por méaes e pais de pretermos logo apés a
ida para o domicilio, estudos evidenciam que as mulheres buscam apoio em sua fé
para superacdo desse momento desafiador (LAKSHMANAN et al., 2017; BRAGA,
SENA, 2017).

O ambiente domiciliar foi apontado como um espago que permitiu as maes e
pais se sentirem mais a vontade para cuidarem de seus filhos pretermos pela
privacidade que suas casas lhes conferem (WALTY; DUARTE, 2017).

A espiritualidade pode ser considerada como um recurso utilizado por maes
de neonatos internados em UTIN. E capaz de ajudar as maes a encontrar
sentimentos de otimismo e gratiddao, se sentirem mais esperangosas e buscar
sentido para o vivido durante a internagdo, além do apoio espiritual e religioso
oferecido pela espiritualidade por meio do dialogo com o divino. Ainda é capaz de
favorecer crescimento pessoal (PINTO; OLIVEIRA, 2019; VIEIRA et al., 2015).

Nesse contexto, o subsistema popular cujas agdes de cuidado séao
influenciadas pelo ambiente, religiosidade e espiritualidade parecem estar presentes
no cuidado familiar de criangas pretermas no domicilio como mediadores

favorecedores de sentimentos positivos pelos cuidadores.
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Assim, consideramos que as trajetérias de cuidados em saude de familias de
criangas nascidas pretermas e egressas da Terapia Intensiva podem ser mediadas
pelos trés subsistemas de cuidados em saude que compdem o Modelo de Cuidados
em Saude.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar o itinerario de familias para o atendimento as necessidades de saude de
suas criangas nascidas prematuras durante o primeiro ano de vida.

3.2 Objetivos especificos
Verificar o cuidado realizado pelas familias no domicilio as suas criangas nascidas
prematuras.

Identificar os subsistemas utilizados pelas familias para o cuidado as suas
criangas no domicilio durante o primeiro ano de vida.

4 REFERENCIAL TEORICO

Para a investigacédo sobre o ltinerario de Cuidados em Saude de familias de
criangas nascidas pretermas no primeiro ano de vida egressas da Terapia Intensiva
Neonatal, verificacdo das agdes de cuidados das familias e identificacdo dos
subsistemas de cuidado utilizados para o atendimento as necessidades de saude
das criangas, foram adotados dois referenciais teéricos. O Modelo de Sistema de
Cuidados de Saude elaborado por Arthur Kleinman (1980) orientou o olhar sobre a
construcdo do itinerario de cuidados em saude pelas familias bem como os
subsistemas utilizados por elas ao longo do primeiro ano de vida para o cuidado no
domicilio. O Modelo das Necessidades Essenciais das Criangas de Brazelton e
Greespan (2002) foi utilizado para orientar o entendimento sobre as necessidades
de saude das criangcas nascidas pretermo e para o qual as acbdes de cuidado

estariam direcionadas com vistas ao seu potencial atendimento.

4.1 O Modelo de Sistema de Cuidados em Saude

Os estudos sobre itinerarios terapéuticos apresentam-se de maneira
expressiva na saude, com destaque ao campo da Saude Coletiva e acompanha o
crescimento da produgéo cientifica no Brasil (GEHARD et al., 2017).

As primeiras reflexdes sobre Itinerarios terapéuticos datam da década de

1960 e sado atrelados ao estudo “o comportamento do enfermo” (illness behavior)
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termo criado por Mecchanic & Volkart (1960) que consideravam que a escolha do
tratamento pelo paciente seguia uma légica de consumo, uma relagdo custo-
beneficio sendo criticado por sua logica utilitarista e pela crenga inquestionavel no
modelo biomédico.

A inclusdo de aspectos culturais, cognitivos e redes sociais, nos estudos
etnograficos da década de 70, contribuiram para o avango da interpretagdo sobre o
comportamento na busca pelo tratamento em saude. Os conceitos do Modelo
Explicativo dos Sistemas de Cuidados a Saude elaborado por Kleinman no final da
década de 1970 e 1980 extrapolam a l6gica das racionalidades médicas (GEHARD
et al., 2017).

Uma revisédo da producédo cientifica sobre itinerarios terapéuticos demonstrou
que a abordagem qualitativa e socio-antropolégica predominam assim como estudos
realizados pela enfermagem. As técnicas de entrevistas, observacgao participante e
histéria de vida foram as mais prevalentes nas pesquisas (GEHARD et al., 2017).

Kleinman, médico psiquiatra norte-americano, foi para Taiwan na década de
1970, onde realizou extensa pesquisa como médico e explorou os limites e as
intersecdes entre a medicina, a psiquiatria, a antropologia, a sociologia e a saude
publica.

A construcdo do conceito de sistema de cuidados de saude baseia-se na
intersecdo entre as crencgas individuais acerca das necessidades em saude e os
padrées comportamentais; ambos mediados pela cultura (KLEINMAN, 1980).
Diferentes aspectos podem influenciar nesse processo: o0s relacionamentos
interpessoais, as regras sociais, os locais de interagao, as instituigdes formais de
saude, as restrigdes politicas e econbémicas.

Kleinman (1980) considera que o Modelo de Sistema de Cuidado em Saude
configura-se como uma estratégia para compreenséo sobre como os atores sociais
pensam o cuidado em saude. Trata-se de um modelo sistémico cujo autor afirma
que esse sistema é formado pela jungéo de trés setores ou subsistemas: o informal,
o profissional e o popular.

O subsistema informal € composto por aspectos singulares da vida das
pessoas como suas experiéncias pessoais, familiares, na comunidade e em seu
meio social e pode ser considerado o principal determinante das escolhas do

individuo representando o maior dos subsistemas (KLEINMAN, 1980). A
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comunidade é o local onde o individuo e suas familias constroem seus papeis
sociais e onde se inserem os cuidados de salude cotidianos (COLLIERE, 2003;
BELLATO et al., 2011, 2016). Quando os cuidados n&o podem ser efetivados pela
familia, o alcance de recursos e informag¢des avanca-se para outros setores de
cuidado como os servicos formais de saude (BELLATO et al., 2016). Os servigos
formais de saude, de onde atuam os profissionais de saude compdem o que
Kleinman (1980) denomina como subsistema profissional. Ao discutir esse
subsistema, o autor faz referéncia a visao limitada dos profissionais da saude, por
considerarem o processo saude-doenca apenas cientificamente e desconsiderarem
seu componente sociocultural.

Para superar a abordagem reducionista do subsistema profissional, outra
perspectiva de cuidado em saude € apontada: o subsistema popular ou ndo
profissional. Essa dimensao abrange o cuidado holistico: corpo, mente, ambiente,
moral e espiritualidade completando a composicdo do sistema de cuidados em
saude (KLEINMAN, 1980).

Os trajetos em busca de cuidados de saude s&o resultantes de escolhas
realizadas pelos individuos a partir do reconhecimento de suas necessidades de
saude representando uma interagao entre as pessoas e as instituicbes formais de
saude. Isso demonstra que existe uma articulagao entre elementos relacionados a
saude, a doencga e ao cuidado, considerando a atitude do individuo perante essas
situagdes e os aspectos capazes de influenciar as escolhas terapéuticas (ALVES;
SOUZA, 1999; KLEINMAN, 1978).

A necessidade por cuidados faz com que as pessoas e suas familias
construam uma rede de sustentagado por meio de diversos subsistemas de cuidado,
em busca de respostas resolutivas e que as atendam na sua integralidade (PINHO;
PEREIRA, 2012; BELLATO et al., 2011; SOARES; ARAUJO; BELLATO, 2016). Para
apreensdo dessa realidade, Alves (2016) afirma que pesquisadores também
precisam conhecer sua visdo de mundo para compreenderam a experiéncia de
adoecimento e de cuidados da saude dos atores sociais a partir de suas
perspectivas socio-culturais.

No caso de criangcas nascidas pretermo, apés a alta hospitalar, essas
demandam maior numero de consultas e atendimentos em saude quando

comparadas aquelas nascidas a termo. Além disso, as internagbes e o
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desenvolvimento de condi¢des cronicas podem levar os familiares a procurarem
solucbes alternativas para o atendimento das necessidades de seus filhos.

Para explicar as estratégias utilizadas pelos individuos para escolher por
diferentes tratamentos e as razdes pelas quais sao realizadas suas escolhas,
Kleinman (1978) apropria-se de dois conceitos traduzidos da lingua inglesa em sua
teoria: ilness — como a representagao individual da doenca e disease — conceito
biolégico da disfungdo no sistema de saude, a patologia. Assim, utiliza-se nao
somente da logica dos profissionais e instituigdes de saude, mas também a social e
cultural na construcao dos itinerarios terapéuticos.

Os itinerarios de cuidado sdo compostos por acontecimentos sucessivos nos
quais individuos ou grupos fazem escolhas, definem agbdes, desenvolvem
estratégias para manutengdo ou recuperagdo da saude. Os movimentos
desencadeados definem uma trajetéria em busca de tratamento (CABRAL et al.,
2011; ALVES; SOUZA, 1999; BELLATO et al., 2009). A interpretacéo dos itinerarios
de cuidados em saude permite apreender as vivéncias e logicas dos individuos e
familias em experiéncia de adoecimento e cuidado, assim como o modo que 0s
servigos produzem respostas as suas necessidades de saude (SILVA JUNIOR et al.,
2017).

Acreditamos que o Modelo de Kleinman (1980) (Figura 1) nos apoiou na
identificacdo de aspectos que configuraram os itinerarios de cuidados em saude das
criangas nascidas prematuras durante o primeiro ano de vida. Além disso, a analise
dos subsistemas que influenciaram os cuidados para o atendimento das
necessidades de saude das criancas prematuras nos permitiu verificar como o
Modelo Explicativo de Kleinman (1980) se configurou nesse Estudo de Caso
Coletivo.

Figura 1 - Modelo explicativo do Sistema de Cuidados em Saude
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Subsistema Infor

Crengas . .
Escolhas e decisdes Subsistema informal
Papeis - Individuo
. - familia
Relacionamentos Social
N - Socia
Interagoes '
Clobam - comunidade
bsistems A bsistema

Profissional Popular
Servigos formais holistico: corpo,
de saude mente,

Algumas pessoas usam todos os setores

Fonte: Adaptado de Kleinman (1980).

Dessa forma, foi possivel a identificagdo de agdes de cuidados que pudessem
atender as necessidades de saude dessas criancas bem como as expectativas de
suas familias ao longo do primeiro ano de vida de seus filhos com relagdo ao

crescimento e desenvolvimento deles.

4.2 O Modelo das Necessidades Essenciais das Criangas

Para este estudo, utilizamos como referencial de necessidades em saude o
Modelo das Necessidades Essenciais das Criangas de Brazelton e Greenspan
(2002). Para os autores, as criangas devem ser cuidadas para que suas
necessidades essenciais sejam atendidas e atinjam o seu desenvolvimento humano
em todo o seu potencial fisico, intelectual e social. Elas sdo descritas em seis

necessidades assim conceituadas:

a) Necessidade de protegcao fisica, segurangca e regulamentagao pode ser

atendida por: avaliagdes peridodicas dos recém-nascidos permitindo a
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identificacdo precoce de transtornos e dificuldades, orientacbes as suas
familias sobre o crescimento e o desenvolvimento infantil. Cuidados
ambientais para a protecdo da saude fisica das criangas sao fundamentais
para o atendimento dessa necessidade.

b) Necessidade de comunidades estaveis, amparadoras e de continuidade
cultural é descrita como aquela na qual as comunidades e culturas fornecem
o contexto ou a estrutura para as outras necessidades essenciais. Ressalta-
se que os profissionais e servicos de saude compdem a comunidade
amparadora.

c) Necessidade de relacionamentos sustentadores continuos € necessaria
para o desenvolvimento de saude fisica, emocional, social e intelectual. As
criangas necessitam de cuidado sensivel e sustentador para desenvolverem
capacidades de seguranga, empatia e compaixao.

d) Necessidade de experiéncias que respeitem as diferengas individuais ¢é a
necessidade de reconhecer a singularidade de cada crianga a partir de suas
caracteristicas genéticas, hereditarias e a sua forma de agir, pensar e se
comportar socialmente possam ser oferecidos cuidados individualizados para
que ela possa desfrutar de seu potencial e se desenvolver a partir de seus
pontos fortes.

e) Necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento refere-se a
experiéncias favorecedoras do desenvolvimento da inteligéncia, moralidade,
saude emocional e habilidades académicas.

f) Necessidade de estabelecimento de limites, organizacao e expectativas
€ aquela que possibilita o desenvolvimento da empatia, fundamental para a
convivéncia social. As relagdes para o estabelecimento de limites ndo devem
ser de “ajuste” para um comportamento socialmente esperado, mas
oferecimento de experiéncias que, além de atender as expectativas da familia
e da sociedade, favoregam também o desenvolvimento da crianga. Assim, a
crianga é capaz de identificar suas expectativas e respeitar o outro ao mesmo

tempo.

Brazelton, médico especialista em pediatria e psiquiatria, apds quase 40 anos de
pesquisa e pratica clinica apresentou um trabalho pioneiro com bebés e familias. Em

1995, foi inaugurado o Instituto Brazelton em parceria com o Hospital Infantil de
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Boston afiliado a Escola de Medicina da Universidade de Harvard. O instituto tem
como objetivo promover o desenvolvimento saudavel entre os bebés e suas familias
por meio de educacdo em saude para familiares e cuidadores de bebés e pela
capacitacdo de profissionais de saude. Recebem destaques os cuidados
necessarios para acompanhar as necessidades de saude das criangas e familias na
sociedade atual (BOSTON CHILDREN'S HOSPITAL, 2021).

Brazelton parte do pressuposto de que os pais e as familias tém o papel central e
primordial na garantia da saude e do bem-estar de seus filhos apoiados por
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos e terapeutas ocupacionais
(BOSTON CHILDREN'S HOSPITAL, 2021).

Segundo os autores, as criangas tém o direito de serem cuidadas em seus
primeiros anos de vida para seu crescimento intelectual, moral e emocional.
Acrescentam que as experiéncias advindas do modelo das necessidades essenciais
sdo um direito de todas as criangas (BRAZELTON; GRENSPAN, 2002).

Verissimo (2017) enfatiza que o modelo das necessidades essenciais das
criangas pode se configurar como um referencial para o cuidado das enfermeiras na
atencao integral a saude das criangas.

Estudos utilizando o referencial das necessidades essenciais das criangas
tem sido desenvolvidos no Brasil com enfoque na interagdo entre mae e filhos
prematuros enfatizando a necessidade de relacionamentos sustentadores continuos
durante a internacdo em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal devido a
separacgao fisica entre mae e filho, acolhimento incipiente pela equipe de saude e
sentimentos de insegurancga, medo e culpa pelas maes (JOAMQUIM, et al., 2018).

Um estudo qualitativo com objetivo de caracterizar os cuidados maternos a
criangas menores de um ano para a promog¢ao da seguranga infantil no domicilio, a
luz do referencial das necessidades essenciais, evidenciou que os pais realizam
cuidados promotores de seguranga como: vigilancia para promover seguranca fisica
e emocional, permanecem presentes e envolvidos nos cuidados, oferecem estimulo
ao desenvolvimento e contam com comunidade amparadora como rede de apoio.
Por outro lado, a percepgao precaria acerca das singularidades das criangas, dos
elementos caracteristicos do desenvolvimento infantil, a dificuldades em estabelecer
limites e a superprotecdo dos filhos podem ser considerados elementos interferem
negativamente na segurancga infantil no domicilio (MELLO et al., 2014).
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Uma reviséo de literatura que incluiu estudos publicados sobre diagndsticos
de enfermagem relacionou-os ao modelo das necessidades essenciais das criangas.
Os resultados revelaram que a predominancia dos diagndsticos estava relacionada
aos agravos respiratérios que, por sua vez, estdo diretamente relacionados a
necessidade de protecdo fisica e seguranga. Diagnésticos acerca do
desenvolvimento infantil apresentaram maior abrangéncia quanto as necessidades
essenciais das criangas (MELLO, D. et al., 2019)

Ressaltamos que, embora esse n&o seja um modelo de necessidades de
saude especifico para criangas nascidas pretermo, os autores apontam ser um
referencial para todas as criangas independente de sua classe social, origem étnica,
condigao fisica e mental. Segundo eles, todas as criangas apresentam necessidades
essenciais ao seu desenvolvimento integral (BRAZELTON E GREENSPAN, 2002).
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5 METODO

5.1 Delineamento do estudo e o referencial metodolégico adotado

Nesta pesquisa, optamos por uma abordagem qualitativa, por permitir melhor
captacdo e compreensdo da realidade subjetiva, possibilitando a analise das
opinides, das crengas, das percepcdoes das familias de pretermos acerca dos
cuidados de seus filhos pretermos apoés a alta da UTIN (MINAYO, 2014).

A pesquisa qualitativa longitudinal foi escolhida pelo seu potencial para
possibilitar a analise das trajetérias em saude de criangas nascidas prematuras a
partir da identificacdo dos subsistemas de cuidado utilizados pelas familias para o
cuidado de seus filhos durante o primeiro ano de vida por meio de interpretacdes
das mesmas em relacao as necessidades de saude de seus filhos (MINAYO, 2014).

O carater de longitunidade pode favorecer ao pesquisador maior
compreensao sobre o fendmeno estudado além de propiciar um vinculo com os
participantes e conclusdes perspicazes sobre o objeto de estudo (DERRINGTON,
2019). Adicionalmente, permite uma abordagem continua e consistente e investigar
as mudangas ocorridas ao longo do periodo do estudo (FLICK, 2014).

Como referencial metodolégico, optamos pelo Estudo de Caso Coletivo
fundamentado em Robert Stake (2007). O estudo de caso longitudinal é relevante
para identificar mudangas que ocorrem ao longo do tempo e também conhecer e
explorar fenbmenos complexos (ROSSMAN; RALLIS, 2017).

5.1.1 O Estudo de Caso Coletivo

Para analisar o itinerario de cuidados de familias de criangas nascidas
pretermo durante o primeiro ano de vida utilizamos como método o Estudo de
Caso Coletivo, considerando o objetivo deste método de oferecer melhor
compreensao ou teorizagdo sobre um maior numero de casos. Nessa modalidade de
estudo de caso, a busca pelo equilibrio e variedade é importante, pois possibilita
oportunidades de aprendizagem de questdes ou tematicas sobre relagdes
complexas (STAKE, 2007).
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Stake (2007) classifica o Estudo de Caso como um “sistema” fechado,
delimitado.

[...] elementos ativos; tem uma finalidade; frequentemente tem um self. E
um sistema integrado. Seu comportamento é padronizado. A coeréncia e a
sequéncia sdo proeminentes. E comum reconhecer que determinados
aspectos estdo dentro do sistema, dentro das fronteiras do caso e outros
aspectos fora [...] (STAKE, 2007, p.135).

O autor afirma que ndo devemos nos preocupar com a amostra. Segundo
ele, os casos podem ser “intrinsecos” ou “instrumentais”. O primeiro possibilita a
compreensdo de um caso especifico. O segundo gera insigths tedricos ou nos
instigam a considerar as generaliza¢des (STAKE, 2007).

A potencialidade do Estudo de Caso pode ser entendida como a profundidade
de cada caso estudado com vistas a compreender um fenémeno (STAKE, 2007, p.
19). Na perspectiva da pesquisa qualitativa, a énfase no Estudo de Caso esta no seu
carater interpretativo.

As fontes de informacgédo que compdem um Estudo de Caso, segundo Stake
(2007), sao: a revisdo bibliografica, a observagao e a entrevista.

Para elaboragédo deste Estudo de Caso Coletivo foram elaboradas a priori: 0
perfil de criangas pretermo a ser acompanhado no primeiro ano de vida, o referencial

tedrico orientador do estudo, as perguntas da entrevista e o roteiro de observagéao.

5.2 Captagao da realidade

A producido de dados em campo foi realizada por meio do Estudo de Caso
Coletivo e longitudinal a partir da aplicagdo de diferentes técnicas de captagdo da
realidade que serdo descritas nessa sesséo.

5.2.1 Participantes do estudo

Foram participantes deste estudo familiares de oito criangas nascidas com
menos de 32 semanas de idade gestacional egressas de trés UTIN de Belo
Horizonte.

As oito criangas nasceram em instituicdes de saude pertencentes ao SUS

sendo uma filantropica, uma municipal e uma universitaria. Dessas UTIN, duas
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possuem Ambulatério de Seguimento do Recém-nascido de Alto Risco, as quais
incluem os prematuros menores de 32 semanas.

Os critérios de inclusao foram ser o familiar responsavel pelo cuidado da
crianga que tenha nascido com menos de 32 semanas de idade gestacional e que
fossem egressas de UTIN além de residirem em Belo Horizonte. O responsavel
(mé&e ou pai) deveria ter mais de 18 anos para participar da pesquisa. Inicialmente,
foi considerada a inclusdo de criancas com diferentes diagnosticos clinicos e
repercussdes variadas da condicdo de prematuridade, permitindo abranger
diversidade tanto de necessidades de saude como pela busca de cuidados.

A identificagdo dos RN e dos familiares dessas criangas partiu do
levantamento de informacdes destas UTIN’s pelo contato direto da pesquisadora e o
enfermeiro gerente da Unidade. O enfermeiro gerente nos informou quais eram os
RN internados que preenchiam os critérios de inclusdo e como localizar seus
familiares. A partir da identificagdo dos RN, seu cuidador (as méaes) convidamos a
participarem da pesquisa.

As informacgdes para a definicdo desses servicos foram consideradas a partir
da organizagado da assisténcia ao recém-nascido e familia no municipio de Belo
Horizonte e os dados de pesquisas a respeito do cuidado a essas criangas em
servicos de atencdo especializada (Ambulatérios de Seguimento) e Unidades
Basicas de Saude. Portanto, definimos que o levantamento de informagdes seria
realizado em trés hospitais de Belo Horizonte que possuem UTIN.

Essa opcao foi baseada no fato de serem servicos que atendiam pelo SUS,
que prestavam o atendimento por diversas categorias profissionais e especialidades
a um numero consideravel de criangas nascidas pretermo e que eram referéncia
para a atencdo a saude de diferentes distritos do municipio compondo a diversidade

de casos conforme propde Stake (2007).

5.2.2 Cenario de estudo

Os domicilios nos quais se desenvolveu este estudo estdo localizados
no municipio de Belo Horizonte (Minas Gerais). O territorio municipal é dividido em
nove Administragdes Regionais que s&o utilizadas para organizagdo administrativa e
oferta descentralizada de servigos das Secretarias Municipal de Saude, Educacao e
Assisténcia Social (BELO HORIZONTE, 2014).
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Mapa 1 — Localizagao dos domicilios nas regides administrativas do municipio de
Belo Horizonte

ADMINISTRACAOQ REGIONAIS

I Barreiro
I centro-5ul
7 Leste
0 Nordeste
I Noroeste

- Norte
0 Qeste
0 Pampulha
| 7 Venda Nova

Fonte: Belo Horizonte (2014)

Neste estudo, buscamos identificar recém-nascidos pretermos egressos de
UTIN de diferentes hospitais para conferir heterogeneidade nos casos quanto ao
local de residéncia na cidade, visto que essas instituigbes configuram-se como
maternidades de referéncia para diferentes regionais da cidade.

As oito familias participantes viviam em seis diferentes regionais da cidade:
Norte (2), Pampulha (2), Nordeste (1), Oeste (1), Barreiro (1), Centro-sul (1).

A compreensdao do que sao as necessidades de cuidados em saude das

criangas egressas da UTIN e dos itinerarios percorridos por elas e suas familias para
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0 seu cuidado exigiu a observacao naturalistica e a inser¢gao ecologica no domicilio
de cada uma das criancas durante o primeiro ano de vida.

Em todos os encontros com as familias, buscamos apreender, por meio da
observacao no domicilio, o contexto de vida da crianga, o processo relacional entre
a cuidadora principal e a crianga durante a realizagao de alguma pratica de cuidado,
as necessidades que as criangas apresentavam e aquelas que eram identificadas
pelas familias. Além disso, como buscavam meios para atendé-las nos diferentes

momentos do primeiro ano.

5.2.3 Instrumentos para captacédo da realidade

Para a apreensao da realidade utilizamos como técnicas e instrumentos de
coleta de dados: a entrevista com roteiro semiestruturado (Apéndice A),
construidos o Genograma e o Ecomapa de cada familia (Apéndice B), a observagéao
naturalistica (Apéndice C), o Inventario HOME versao infant toddler (Apéndice D), a
Escala de Crengas Parentais e Praticas de Cuidado (E-CPPC) (Apéndice E) e o
Diario de Campo.

A observacdo € uma técnica que permite ao pesquisador a apreensao de
aspectos tais como: o fisico, o social, 0 econémico e o cultural de onde vivem os
participantes do estudo. Além disso, possibilita a identificacdo das relagdes e o
comportamento dos mesmos em seu contexto de vida (MACK et al., 2011). Segundo
os autores, a observacdo €& essencial para a compreensdao da amplitude e
complexidade da experiéncia humana.

Mack et al. (2011) afirmam que a observagao permite aos pesquisadores uma
compreensdo ampliada do fendmeno em estudo por favorecer a apreensdo de
aspectos que podem néo ter sido pensados ao elaborar as perguntas da entrevista
além de suscitar questdes que podem gerar novas interpretagcbes do contexto
pesquisado.

A observacéo pode ser considerada uma pratica subjetiva por se tratar do uso
dos sentidos do pesquisador. Para conferir alguma objetividade é importante a
elaboracao de um roteiro sobre o que observar bem como descrever o que esta
sendo observado (MACK et al., 2011). Elaboramos os roteiros de observacéo
procurando articular elementos que pudessem estar presentes no cotidiano de
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cuidados no domicilio das criangas e os referencias tedricos adotados por nés para
orientar essa pesquisa.

Utilizamos o diario de campo para registrar as anotagdes provenientes das
observacbes realizadas nos domicilios das familias e da vivéncia da imersao no
campo, contemplando acontecimentos, percepgoes, sentimentos e idéias sobre os
espacos, os participantes, os encontros, as praticas e as interagdes estabelecidas.

Para a constru¢cdo do diario de campo, seguimos as orientagdes de Minayo
(2014) que considera que esses registros compdéem o quadro das representagdes
sociais, ou seja, as categorias de pensamento, de agado e de sentimento que
expressam a realidade, explicando-a, questionando-a e justificando-a .Segundo a
autora, devem ser registradas, nesse instrumento, as informagdes apreendidas de
conversas informais, comportamentos, gestos e expressbes que estejam
diretamente relacionados ao objeto de estudo da pesquisa.

O uso do diario de campo em pesquisas de abordagem qualitativa do tipo
Estudo de Caso faz-se necessario por permitir o registro de questdes contextuais
como: o local da residéncia, as caracteristicas do domicilio como, por exemplo, a
estrutura fixa e moével do ambiente; caracteristicas bioldégicas e comportamentais
da crianga e familiares, momentos de realizagdo de a¢des de cuidado (caracterizado
pelas relagbes proximais entre a crianga e suas cuidadoras primarias).

Nesse estudo, utiizamos também as entrevistas com roteiro
semiestruturado a fim de ouvir as opinides, perspectivas, sentimentos e
experiéncias das familias acerca do cuidado de seus filhos no domicilio. A entrevista
€ uma técnica que favorece respostas profundas, com nuances e contradi¢oes.
Permite ao pesquisador a interpretacdo dos dados fornecidos pelos participantes
(MACK et al., 2011). Para isso, o entrevistado precisa se sentir seguro acerca da
confidencialidade dos dados, que o entrevistador esta interessado no que ele diz e
nao se sentir julgado. (MACK et al., 2011).

Os roteiros foram elaborados a partir dos referenciais de Brazelton e
Greenspan (2002) e de Kleinman (1980). Elas possibilitaram conhecer as crencgas,
os valores, as atitudes e motivagdes, em relagao aos comportamentos dos familiares
no cuidado em saude de criancas prematuras em seus contextos sociais. As
entrevistas forneceram dados para o desenvolvimento e a compreensdo das

relagdes entre as maes, pais e a crianga que aconteciam a partir do cuidado e das
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necessidades de saude dos prematuros de reconhecidas pelos familiares apds a alta
hospitalar.

Para Stake (2007) o entrevistador precisa detalhar o objetivo a ser alcangado
com a técnica de entrevista. Na entrevista individual com roteiro semiestruturado,
conseguimos mais detalhes sobre a experiéncia pessoal, decisées e sequéncia das
agdes com perguntas dirigidas a motivagcao (BAUER; GASKELL, 2007).

A fim de encorajar os entrevistados a falar longamente, a se expandirem e a
serem sinceros, optamos por realizar as entrevistas em seus domicilios. Assim, a
partir dos depoimentos concedidos, podemos afirmar que os participantes desse
estudo ficaram a vontade e pudemos estabelecer uma relacdo de confianca e
seguranca conforme propde Bauer e Gaskell (2007) e Mack et al. (2011).

Construimos o roteiro de forma a permitir a flexibilidade nas conversas e a
apreensado de outras questdes trazidas pelos entrevistados como sendo sua
estrutura de relevancia (MINAYO, 2014). Além disso, por se tratar de um Estudo de
Caso ¢ importante que cada entrevistado seja ouvido em sua experiéncia individual,
o que oferece um carater singular ao seu caso (STAKE, 2007).

As entrevistas permitiram a apreensao do cuidado e das necessidades de
saude identificadas pelas familias ao longo do estudo. Além disso, a realizagao das
entrevistas foi o instrumento de dados que melhor permitiu a producdo de dados
sobre as trajetorias nos servigos de saude.

Optamos por utilizar a Escala de Crengas Parentais e Praticas de Cuidado
(E-CPPC) para complementar os dados obtidos nas entrevistas com roteiro
semiestruturado e da observacado naturalistica permitindo maior compreensao do
fendbmeno estudado. A E-CPPC é composta por 25 itens divididos em duas
subescalas. Uma delas referente a frequéncia na qual os cuidadores realizam a
atividade e a outra o quanto consideram importante a agado de cuidado. A pontuacao
de cada item varia de 1 (nunca) a 5 (sempre) para a primeira subescala e de 1
(pouco importante) a 5 (muito importante) para a segunda subescala.

Essa escala foi validada teorica e psicometricamente no Brasil por Martins e
colaboradores em 2010 (MARTINS et al., 2010). Utilizaram-se do Modelo de Keller
(2002) sobre a parentalidade para a construcédo da referida escala. Verifica-se duas
dimensbes acerca da parentalidade humana: aquilo que os pais fazem
(comportamentos e praticas) e aquilo que eles pensam (cognigao) durante a criagao

dos filhos. Ha consenso de que existem dois estilos parentais: proximais ou distais.
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Os autores sugerem como possibilidade de uso da escala, a comparagdo das
respostas obtidas na aplicacdo da escala e a observagao da interacdo cuidador e da
crianga pelo pesquisador.

Aplicamos o Inventario HOME (Home Observation for Measurement of the
Environment Inventory) versao Infant Toddler como subsidio para apreensdo da
influéncia do ambiente no atendimento as necessidades de saude das criangas
deste estudo.

Caldwell e Bradley (1984) desenvolveram o Inventario HOME para
observacdo e medida do ambiente a partir de um instrumento sistematizado que
verifica a influéncia dindmica entre fatores genéticos e ambientais no
desenvolvimento da crianga.

As propriedades psicométricas sao validade, critérios para constru¢cao dos
itens e definicdo do fendbmeno avaliado. Embora tenham sido encontradas
fragilidades na tradugdo para a lingua portuguesa fragilizando a padronizagdo do
instrumento no Brasil, Macedo et al. (2010) consideram que a facil aplicagdo do
instrumento e a pertinéncia quanto a avaliagdo do ambiente domiciliar deve ser
utilizado para a criagdo de programas preventivos adequados a realidade das
familias estudadas.

O Inventario Home é um instrumento descritivo, nominal (sim/ndo) composto
por 45 itens divididos em seis dominios ou subescalas: responsividade emocional e
verbal do cuidador primario; evitagédo a restricdo e puni¢ao; organizagdo do ambiente
fisico e temporal; provisdo de materiais de aprendizagem; envolvimento parental
com a crianga e oportunidade de variacdo da estimulagao cotidiana. Cada um dos
dominios € composto por situagdes cotidianas que podem ser perguntadas e/ou
observadas durante a aplicagcédo do instrumento em ambiente domiciliar.

A analise da medida possibilita classificar o ambiente como sendo de baixo
risco (quando o escore bruto total varia de 37 a 45), médio risco (quando o escore
varia de 26 a 36) e alto risco (quando o escore total esta entre 0 e 26 pontos).

Embora o instrumento tenha sido delineado com vistas a construgdo de um
escore, ele também permite uma analise qualitativa dos dados extraidos da sua
aplicagao. Os autores orientam que, quando aplicado clinicamente, os profissionais
realizem notas das suas impressdes gerais da visita, considerando a quantidade e a
qualidade dos estimulos observados.
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Neste estudo, as observacdes realizadas por meio deste instrumento foram
complementares aquelas realizadas por meio dos roteiros previamente elaborados
pelas autoras e registradas no diario de campo.

Esse instrumento permitiu-nos ampliar as observagdes em campo e direcionar
algumas questdes especificas para o estimulo ao desenvolvimento das criangas
pela familia no domicilio. Além disso, aspectos relacionados a forma de estabelecer
limites na educacéo o cuidado relacional no cotidiano foram apreendidos por meio
deste instrumento.

O genograma e o ecomapa foram instrumentos que utilizamos pois tem se
mostrado como importantes fontes de informacdo sobre as familias e seus
processos (WRIGHT; LEAHEY, 2009). Considerando o contexto de cuidados das
criangas prematuras por seus familiares, avaliamos como pertinente a construgéo
desses recursos para apoio na construcao dos itinerarios de cuidados em saude e
na identificacdo da rede de apoio para o atendimento das necessidades de saude
das criangas deste estudo.

O genograma trata-se de uma representacdo grafica da familia. Sua
construgédo é realizada por meio de simbolos e cédigos padronizados. Sugere-se
que essa representacao seja feita em, pelo menos, trés geragdes. Possibilita a
visualizacdo da dinamica familiar e das relagcbes entre seus componentes. Revela
informacdes sobre eventos importantes na histéria da familia como, por exemplo,
nascimentos, casamentos, separagao e morte. Assim, permite reflexdes acerca de
um problema presente a partir do contexto das relacbes que se revelam,
possibilitando a identificagdo de intervengdes uteis (NASCIMENTO; ROCHA;
HAYNES, 2005).

Para a construgdo do genograma € necessario definir uma pessoa de origem,
denominada “pessoa indice”. Ela representa o ponto referéncia para as relacdes
interpessoais familiares e geracionais de ascendéncia e descendéncia. Para este
estudo, elegemos a crianga nascida prematura egressa da UTIN como “pessoa
indice”.

O ecomapa € um diagrama das relagdes entre a familia e a comunidade na
qual esta inserida. Ele possibilita a avaliacido dos apoios disponiveis para a familia e
sua utilizacdo pela mesma. Nele, os contatos das familias com pessoas, instituicoes

ou grupos sao representados. Possibilita a identificagdo da presencga ou auséncia de
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recursos sociais, culturais e econdmicos de um determinado momento do ciclo vital
da familia, sendo, portanto, dindmico (NASCIMENTO; ROCHA; HAYNES, 2005).

No ecomapa, os membros da familia aparecem no centro do circulo e os
contatos destes com a comunidade ou com pessoas e grupos significativos s&o
representados em circulos externos ao dos membros da familia. A intensidade e
qualidade dos vinculos sao representadas nesse diagrama. A intensidade é
representada por linhas, caracterizando vinculos fortes, moderados ou superficiais.
As linhas com barras significam conflitos e vinculos estressantes, as setas
expressam fluxo de energia e recursos, que neste estudo foram representadas
considerando o cuidado para as necessidades em saude das criancas pretermo no
primeiro ano de vida (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002).

O aplicativo do whatsapp® foi utilizado, inicialmente, como um recurso para a
comunicacdo com as familias a fim de manter o vinculo com elas por se tratar de
uma pesquisa longitudinal.

As conversas pelo aplicativo foram digitadas no diario de campo e, com o
decorrer da pesquisa, as mensagens via aplicativo tornaram-se mais expressivas.
Tornou-se entdo um espago para a comunicacdo das participantes da pesquisa
solicitarem informagdes para mim quanto a algumas duvidas que iam suergindo.
Como um principio da benevoléncia no campo da ética em pesquisa, as perguntas
eram respondidas por mim.

O uso do aplicativo do whatsapp® tem se mostrado como uma ferramenta
favorecedora do acesso ao profissional de saude. Demonstrou ser uma estratégia
que aumentou a adesdo ao tratamento e a auto-confianga dos pacientes
participantes de estudos sobre a tematica (LIMA et al., 2018; MIATELLO et al.,
2018).

As pesquisas de coorte requerem engajamento dos participantes. Estudo
sobre estratégias para aumentarem o envolvimento de participantes em pesquisas
de carater longitudinal demonstrou que a comunicagdo com os pesquisadores e as
condutas éticas do pesquisador foram reconhecidas pelos participantes como

motivadores para continuidade na pesquisa (OCHIENG, et al., 2021).
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5.3 Producao de dados

Realizamos a produgao de dados em campo em cinco momentos distintos
nos domicilios das familias, divididos em trés etapas apds a identificagdo das
criangas e familias elegiveis ao estudo.

A identificacdo das criangas nascidas prematuras ocorreu durante a
internacdo das mesmas nas UTIN configurando-se como o primeiro passo para a
producdo de dados do estudo conforme explicado no item 4.2.1.1 participantes do

estudo.

5.3.1 Primeira etapa

Agendamos a primeira visita da no domicilio da crianga, momento no qual
ocorreu a minha aproximacdo com cada familia para captacdo dos dados soécio
demograficos, a construcdo do genograma e do ecomapa e a realizagdo da
observacao naturalistica e da entrevista, ambas orientadas por roteiro
semiestruturado. Essa etapa visou apreender o momento inicial de cuidados da
crianca: énfase nas necessidades de cuidado e nas agdes empreendidas para
assegurar este cuidado no primeiro més apos a alta hospitalar. Identificar se houve
intercorréncia de saude da crianca desde a alta hospitalar e como elas foram
solucionadas.

A observagdo naturalistica com roteiro semiestruturado por meio da
insercao ecoldgica foi uma importante estratégia para a identificagcdo do contexto
domiciliar focalizando naquilo que se relacionava diretamente ao cuidado a crianga:
descrever o contexto de vida.

A aplicaggo da E-CPPC auxiliou-nos na compreensdao das
maes/pais/cuidadores sobre os cuidados primarios, o contato corporal, a
estimulacdo corporal, a estimulagdo por objetos e o contato face a face como
elementos favoraveis ao desenvolvimento de seus filhos. Além disso, permitiu a
compreensao sobre como as familias pensavam sobre cuidados de seguranga da
crianga, necessidades basicas como: alimentagao, higiene e sono. Esse instrumento
foi aplicado na primeira visita as familias.

A utilizagdo da E-CPPC na primeria visita aos domicilios das criangas e suas

familias permitiu a apreensido sobre como as oito maes e dois pais pensavam e se
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comportavam no cuidado de seus filhos considerando suas percepgdes sobre as
competéncias de seus filhos no primeiro més apds a alta hospitalar.

A entrevista com roteiro semiestruturado foi uma técnica que favoreceu a
identificacdo dos cuidados realizados no domicilio pelas familias aos seus filhos no
primeiro més apods a alta hospitalar e também a identificacdo dos subsistemas de
cuidados acessados por elas para o atendimento das necessidades de saude de
seus filhos egressos da UTIN.

O genograma e o ecomapa foram instrumentos que nos permitiram conhecer
a familia das criancas a partir da perspectiva materna bem como a rede de apoio
das mesmas tanto durante a internagdo como também no primeiro més apdés a alta
do filho da UTIN.

Ressaltamos que a primeira visita foi realizada apos os primeiros 15 dias e
até 30 dias apds a alta hospitalar por considerar que nesse momento a familia ja

esta adaptada ao cuidado da crianga no domicilio.

5.3.2 Segunda etapa

Agendamos e realizamos as visitas subsequentes nos domicilios das
criangas aos 4, 6 e 9 meses de idade com objetivo de: identificar se houve
mudangas em relagdo a composi¢cao do genograma e nas relagbes do ecomapa,;
identificar como o cuidado para o atendimento das necessidades em saude estava
acontecendo naquele momento por meio de entrevista e observagao naturalistica
ambas com roteiro semiestruturado; identificar se houve alguma intercorréncia de
saude da crianga desde a ultima visita realizada. Em caso afirmativo, colher a
histéria do itinerario terapéutico por meio de entrevista com roteiro semiestruturado.

Ressaltamos que, na visita de 9 meses, acrescentamos o Inventario Home a
observacao naturalistica no domicilio. Utilizamos esse instrumento com a finalidade
de verificar a influéncia do ambiente domiciliar no cuidado da crianga nascida
pretermo. A escolha pelo momento dos 9 meses aconteceu por considerar que esse
seria 0 mais apropriado quanto aos itens a serem observados e o estagio de
desenvolvimento para a idade.

Aplicamos esse instrumento em seis das oito familias desse estudo. N&o

visitamos as duas outras familias devido ao isolamento social. Por ser um
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instrumento que necessita de observacdo do ambiente durante sua aplicacdo, nao
foi possivel realizar via telefone.

Embora o desenho do estudo tenha levado em consideracdo a idade dos
prematuros para realizarmos o contato com as familias, nao foi possivel manter as
datas conforme a programacéo inicial devido as particularidades de cada familia e
de cada crianga. Essa flexibilidade foi importante para garantia da continuidade das
familias na pesquisa bem como para a prépria producdo de dados. E importante
ressaltarmos que essa flexibilidade aconteceu dentro de uma janela temporal que
nao comprometesse o alcance dos objetivos do estudo.

Para exemplificar, uma situagao em que se fez necessario o adiamento da
visita de seis meses no domicilio de uma familia, aconteceu por causa de uma
internacdo da crianca. Assim, a realizagdo posterior a data prevista, permitiu a
continuidade do estudo de caso dessa crianca além de possibilitar dados relevantes
do contexto de cuidados naquele momento de reinternagdo por uma complicacdo

respiratoria.

5.3.3 Terceira etapa

Agendamos e realizamos a ultima visita, com os familiares, no domicilio da
crianga quando elas completavam um ano de idade.

Esse encontro teve o objetivo de identificar as perspectivas da familia acerca
das necessidades de cuidados e de saude de seus filhos a partir do momento atual
em diante e finalizar o desenho das trajetérias que compuseram o itinerario de
cuidados em saude no primeiro ano de vida das criangas.

Utilizamos a entrevista com roteiro semiestruturado e a observagao
também com roteiro semiestruturado como instrumentos de coleta dos dados na
ultima visita & quatro familias. As outras quatro familias, ndo foi possivel realizar a
insercao ecoldgica com a observacao naturalisitca nos domicilios devido a pandemia
do novo coronavirus. Com vistas ao cumprimento dos objetivos desse estudo e com
o vinculo estabelecido com essas quatro familias, realizamos as entrevistas via
telefone nesse ultimo momento da producéo dos dados.

O genograma, o ecomapa e as trajetorias em saude foram revisados
juntamente com as familias. Mesmo aquelas em que o ultimo contato se deu por

meio de ligacao telefénica.
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Na figura a seguir, apresentamos o fluxograma da producdo de dados em

campo:



Figura 2 - Fluxograma da produgéo de dados do estudo
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Encerramos a inser¢cdo em campo quando os objetivos do estudo foram
respondidos e conforme proposto por esse estudo longitudinal com duragao para
acontecer ao final do primeiro ano de vida das criangas.

A seguir, no quadro 1, apresentamos as datas dos encontros realizados com

cada familia durante a etapa de coleta de dados.



Quadro 1 - Datas de encontros com as familias durante a producéo de dados

N Contato | Primeira | Segunda | Terceira Quarta Quinta
ome _ o e e . .
na UTIN visita visita visita visita visita
Familia 16/01/ 15/03/ 25/05/ 17/07/ 30/09/ 22/01/
da Sarah | 2019 2019 2019 2019 2019 2019
Famiia | 1601/ | o104/ | 2406/ | 1908/ | 0212 ]
. 2019 2019 2019 2019 2019
Leticia
Familia 18/01/ 13/03/ 31/05/ 19/07/ 16/10/ 14/09/
da Ester 2019 2019 2019 2019 2019 2020
Familia 31/01/ 21/03/ 06/06/ 05/09/ 07/11/ 31/01/
da Julia 2019 2019 2019 2019 2019 2020
Familia 06/03/
do 21/03/ 18/05/ 28/06/ 25/09/ 30/11/ 2020
. 2019 2019 2019 2019 2019 (via
Miguel
telefone)
Familia 16/09/
do 28/03/ 30/05/ 19/07/ 25/10/ 06/02/ 2020
Benici 2019 2019 2019 2019 2020 (via
enicio
telefone)
Familia Impossi- Impossi- Impossi- 1510/
25/10/ 14/01/ o - - 2020
do bilitado pela |bilitado pela|bilitado pela .
2019 2020 ) . . (via
Matteo pandemia | pandemia | pandemia
telefone)
Familia Impossi- Impossi- Impossi- 02711/
daMaria | 22197 | 0702/ kiado pela) bilitado pela bilitado pela| 2020
. 2019 2020 ) . . (via
Alicia pandemia | pandemia | pandemia telefone)

Fonte: Elaborado pelas pesquisadoras
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Ao longo do tempo da producdo de dados em campo, realizavamos a leitura

da transcricao da entrevista anterior e das anotacdes do diario de campo na véspera

da realizacdo de cada encontro com as familias para relembrar detalhes que haviam

sido registrados e que pudessem ter sido esquecidos na memoria. Isso permitiu

revisitar informagdes que poderiam ser importantes de serem rediscutidas durante

as entrevistas e observagdes com as familias.

Ao final de cada visita, realizamos a ordenagao e a analise dos dados da

entrevista e da observagdo elaborando o desenho das trajetérias de busca por

cuidados nos servigos, formando os itinerarios de cuidado em saude. A construgao

dos desenhos das trajetorias permitiu compreender aspectos da configuragdo do
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itinerario de cuidado das criangas nascidas prematuramente e aproximar de suas
caracteristicas.

Em cada encontro no domicilio com os familiares eram apresentadas,
discutidas e validadas a transcrigdo das entrevistas e o desenho das trajetérias. A
validacdo das entrevistas pelas depoentes foi uma das estratégias que utilizamos
como um topico de qualidade nesse estudo de abordagem qualitativa conhecido

como credibilidade conforme propdem Guba e Lincon (2011).

5.4 Insergao e experiéncia em campo

Ao se considerar que a dindmica cotidiana na trajetéria e nos cuidados
demandados por essas criangas pode requerer adequagdes de procedimentos e
instrumentos de coleta de dados entendemos ser necessaria a flexibilidade durante
a investigagao por se tratar de um fenémeno complexo (MINAYO, 2014).

Iniciamos a produg¢do de dados em campo em janeiro de 2019 e findamos em
novembro de 2020. Destacamos que, inicialmente, o tempo previsto para a coleta
dos dados em campo era de um ano e trés meses. Entretanto, a pesquisa foi
aprovada em duas instituicdes co-participantes em dezembro de 2018, enquanto a
terceira demorou outros nove meses para aprovagao do parecer liberando-o
somente em setembro de 2019. Isso resultou em prolongamento do tempo previsto
em campo.

Além disso, no més de margco de 2020, a pandemia causada pelo novo
coronavirus interferiu na continuidade da producdo dos dados nos domicilios das
familias. A interrupgédo da coleta de dados aconteceu quando ainda restavam dois
encontros relativos aos 12 meses de duas criangas de uma instituicdo e de quatro
encontros com as duas criangas egressas da terceira instituigao.

Apesar das intercorréncias durante a coleta de dados, todas as familias
convidadas para participarem do estudo aceitaram o convite e permaneceram
durante todo o tempo desse estudo longitudinal.

O desafio da continuidade das familias nesse estudo, por seu carater
longitudinal, foi uma das minhas preocupacdes inicialmente. Para estabelecer e
fortalecer o vinculo com as familias, o contato via whatsapp® foi fundamental.
Semanalmente, envidvamos mensagens para as familias para saber noticias da

crianga e da propria familia. Todas as mensagens eram respondidas pelas maes
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em, no maximo dois dias. Em datas comemorativas como Dia das Maes, Natal,
Pascoa, Dia das criangas eu enviava mensagem felicitando a familia; dessas, nem
sempre obtinha resposta.

A observagdo naturalistica, no ambiente domiciliar, nos momentos de
encontro com cada familia favoreceu a espontaneidade para a realizacdo da
entrevista, do didlogo entre as familias e mim. Além disso, utilizar de roteiros
semiestruturados para observacao, construidos para cada fase do desenvolvimento
e das necessidades de cuidados que as criangcas poderiam estar demandando no
momento da observacao foi um facilitador do processo.

O vinculo aconteceu com todas as familias participantes da pesquisa. Estar
no ambiente domiciliar € estar na intimidade das pessoas. Se nao houver uma
relacdo de proximidade, de escuta e de empatia, a relacdo acontece na
superficialidade. A insercdao no domicilio, para a producdo dos dados permitiu a
aproximacao com as familias das criancas participantes do estudo. Acreditamos que
essa aproximagao favoreceu a vinculagéo e a continuidade delas na investigagéo.

Realizar Estudo de Caso é desejar conhecer na profundidade. Para isso,
utilizei do conhecimento e habilidade proporcionados pelo meu tempo de experiéncia
profissional, de vida e de um ensaio como pesquisadora. Para ilustrar, afirmo que
trés das oito participantes relataram, durante a vista, que esperavam pelo dia em
que eu retornaria em seus domicilios, pois tinham oportunidade de tirar duvidas
sobre o cuidado de seus filhos; porque se sentiam sozinhas e por me reconhecerm
como alguém que as ouvia. Relataram que se sentiam acolhidas, pois eu era uma
pessoa que perguntava sobre como elas estavam se sentindo e como suas criangas
se comportavam no dia a dia. Uma delas disse que esses encontros com alguém
que as escutasse como eu deveriam acontecer para todas as familias de criancas
nascidas pretemro, pois sentem necessidades de momentos como aqueles para
discutirem acerca do cuidado sem receio de falar sobre aquilo que pensam e que
realizam no dia a dia com seus filhos.

Neste estudo, realizamos 33 entrevistas e 25 observagdes ao longo da
producdo de dados em campo. As entrevistas e observacdes variaram entre
quarenta minutos a duas horas. A média de tempo de cada visita para realizacao
das entrevistas e observacgdes foi de uma hora e dez minutos.

As histérias de cada crianga e familia foram enviadas via e-mail ou via

whatsapp® para cada uma delas ao final da escrita da narrativa temporal. Em cada
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visita, eu retomava aspectos considerados relevantes para a compreensdo das
necessidades de saude e das trajetérias de acordo com dados coletados em
encontro anterior ou que tivessem sido discutidos pelo whatsapp® entre um
encontro e outro no domicilio.

Durante a construcao desta tese, por varios momentos, pensamentos acerca
da aplicacdo do referencial tedrico na producdo dos dados em campo foram
discutidos com a orientadora. Para melhor apreensdo da realidade, elaboramos
instrumentos que nos orientassem e nos permitissem captar a realidade a partir das
orientagdes referenciais.

As dimensdes apreendidas (Quadro 2) pelos instrumentos de coleta de dados

elaborados a partir do Modelo de Sistemas de Cuidados de Arthur Kleinman foram:
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Quadro 2 - Dimensbes a partir do Modelo de Sistemas de Cuidados de Arthur Kleinman (1980)

Entrevistas Observagio Genograma Ecomapa Inventario Escala d
. ~ imeira visi scala de crengas
Dimensoes (Em todas as (Em todas as (Na primeira (Na primeira visita e Home parentais
visitas) visitas) visita) atualizar se (9 meses)
necessario) (Na primeira visita)
Dimenséo informal X X X X X X
Dimensao profissional X X
Dimensao popular X X

Fonte: Adaptado de Kleinman (1980)



64

A seguir, apresentamos alguns desafios e potencialidades vivenciadas
durante o trabalho de campo:

A insercdo em campo durante um ano e dez meses nos possibilitou aproximar
das experiéncias das familias no cuidado aos seus filhos prematuros permitindo uma
ampliacdo e um aprofundamento da realidade vivida naqueles contextos.

Uma das razdes por realizarmos um estudo longitudinal foi a possibilidade de
imersdo em campo por um tempo que permitisse o contato sistematico, ao longo de
um ano, nos domicilios das familias. Isso permitiu uma imersao e vinculagdo com as
historias de cada crianca.

A comunicagdo continua e a possibilidade do estudo de caso longitudinal
foram importantes no processo de aprofundamento do objeto de estudo, do
aprofundamento dos casos estudados e da identificagdo da singularidade de cada
um deles.

Alguns desafios foram enfrentados durante o trabalho em campo, como por
exemplo, transitar em lugares de alta criminalidade e violéncia. As visitas em dois
dos oito domicilios precisaram ser realizadas com o acompanhamento de Agentes
Comunitarios de Saude (ACS). Em uma terceira familia, a mae sempre me esperava
na esquina que dava acesso ao beco onde morava, pois, a esquina de sua casa
funcionava como um ponto de trafico de drogas.

N&o apresento como desafio o fato de entrar no domicilio das familias pois,
ao longo da minha trajetdria profissional, tive a oportunidade de atuar nesse espaco
de cuidado tanto como enfermeira como pesquisadora. Entretanto, todas as vezes
que eu me deparava com a necessidade de acompanhamento para chegar ao
domicilio dessas familias, despertava em mim um sentimento de medo e
inseguranga por estar naquele local e ver aquela realidade de vulnerabilidade social.

Um desafio na execugcdo de estudos longitudinais € a continuidade dos
participantes na pesquisa. Para minimizar esse problema, utilizamos de experiéncias
com pesquisas longitudinais realizadas por nés anterior e paralelamente e buscamos
manter contatos sistematicos com as familias participantes do estudo.

Apesar das restricdes de convivio social impostas pela pandemia, buscamos
nos apropriar de outras estratégias para mantermos a produgdo de dados e o

compromisso com as familias do estudo.
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5.5 Tratamento e analise dos dados

5.5.1 Preparo dos dados para analise

Os dados produzidos neste estudo resultaram da aplicagdo de diferentes
técnicas de coleta de dados. A técnica de Analise de Conteudo direcionada proposta
por Hsieh e Shannon (2005) foi realizada a luz dos referenciais tedricos utilizados
nesse estudo para analise dos dados produzidos em campo.

Primeiramente, as 33 entrevistas realizadas foram audiogravadas e,
posteriormente, transcritas na integra sendo digitadas em Word, fonte Arial n°12,
com espagamento 1,5 entre linhas. O corpus de todas elas gerou 992 paginas que
foram exportadas como documentos do Word para o software MaxQDA versao 18.0
(SOFTWARE VERSBI, 2020). Das 33 entrevistas, 28 foram transcritas por mim e
cinco por uma bolsista de iniciag&o cientifica. As entrevistas transcritas pela aluna de
graduagcao foram ouvidas por mim posteriormente a transcricdo para verificar a
acuracia. A convengao das entrevistas descrita acima foi previamente discutida com
a académica de enfermagem.

Utilizamos o diario de campo como instrumento de registro das minhas
impressdes durante a insercdo em campo tanto para as anotacdes das observacdes
naturalisticas como também as percepgdes e insigths sobre a pesquisa. No diario,
também inserimos informagdes sobre a aplicacdo de escalas e das conversas
realizadas via whatsapp®.

Digitamos os dados contidos no diario de campo no mesmo padrdo das
entrevistas e, posteriormente, exportamos os registros para o0 mesmo software. No
diario de campo, registramos as 25 observagdes realizadas nos domicilios das oito
criangas e suas familias ao longo dos encontros com cada uma delas. O registro
das mesmas foi realizado em dois momentos: primeiro, no caminho de volta para
casa, eu gravava minha propria voz com as minhas observagdes; posteriormente, ao
chegar em casa, transcrevia no diario de campo.

Apresentamos no quadro 03, as datas de realizagdo de encontros com as oito
familias do estudo. Nele, podemos verificar que as observagdes resultaram em 25. A
explicacdo de termos realizado menos observagdes do que entrevistas deveu-se a

pandemia pelo novo coronavirus que nos impossibilitou a ida ao domicilio das
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criangas. Sendo assim, quatro entrevistas foram realizadas por telefone ao final do
primeiro ano de vida das criangas.

Destacamos outra particularidade no caso de uma das criangcas que recebeu
alta com mais de quatro meses de vida, isso implicou em uma visita a menos no
domicilio do que as cinco pensadas na construcado do estudo.

Conforme descrito anteriormente, digitamos todas as conversas realizadas
com as familias via whatsapp®. Realizamos esses contatos, via aplicativo, com o
objetivo de manter o contato e o vinculo com as familias nos intervalos entre os
encontros presenciais. A maioria das conversas eram disparadas por mim, fazendo
perguntas solicitando noticias da crianga e da familia... Outras vezes eram
disparadas pelas maes para solicitarem alguma orientagcédo sobre situagdes do dia a
dia. Um exemplo foi quando uma das criangas foi viajar para a praia pela primeira
vez e a mae me perguntou qual seria o filtro solar que seria mais recomendado para
a filha.

Digitamos também, no diario de campo, os dados provenientes da E-CPPC
bem como aqueles resultantes da aplicagdo do Inventario Home versao infant
toddler.

A digitacdo de todos os dados do diario de campo foi realizada em ordem
cronoldgica de acontecimento e resultaram em um corpus de 124 paginas, letra
Arial, tamanho 12, espagcamento 1,5 entre as linhas.

Realizamos, no programa Power Point, as representagdes graficas do
genograma, ecomapa e das trajetdrias nos servicos de saude. Armazenamos no
HD do computador e, posteriormente, convertemos em arquivo do tipo PDF para

serem inseridas no texto das nas narrativas de cada crianga.

5.5.2 Codificagdo dos dados

A codificagao foi processo de atribuicdo de codigos ao material produzido em
campo. O processo de analise foi realizado buscando-se articular os dados obtidos
por meio das diferentes técnicas utilizadas. Para a codificacao, inserimos o conteudo
do diario de campo e das entrevistas no software MaxQDA® versido 18.0
(SOFTWARE VERBI, 2020).

Apos a importagao do corpus da pesquisa no software, criamos o sistema de

cbédigos composto por trés cddigos referentes ao Modelo de Sistemas de Cuidados
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em Saude e seis codigos relativos ao Modelo das Necessidades Essenciais das
Criangas. Os constructos e elementos que compunham de cada um dos referenciais
tedricos utilizados neste estudo formaram, inicialmente, os cddigos no software.
Codificamos os dados resultantes das entrevistas, observacdes, E-CPPC e do
Inventario HOME no software a partir dos conceitos advindos do referencial tedrico
utilizado para o estudo.

Antes de iniciar o processo de codificagdo do material, apresentei a
orientadora, os codigos e seus conceitos compondo o dicionario de codigos no
software com a finalidade de validacido dos mesmos.

Em seguida, realizei a codificagdo da primeira entrevista que foi, também
codificada pela orientadora. Apds essa primeira codificacdo, nos reunimos para
avaliacdo intercodificadora com vistas a promover maior confirmabilidade ao
processo de codificagao.

Nesse momento, verificamos a necessidade de criagdo de subcddigos
referentes aos cdédigos do Modelo de Sistemas de Cuidados em Saude. A partir
dessa demanda, criamos trés sub-codigos para possibilitarem maior detalhamento
do material a ser analisado (APENDICE J).

A primeira entrevista foi codificada novamente apdés a construcido dos
subcddigos e submetida a verificagao intercodificadora com a orientadora do estudo
pela segunda vez.

Posteriormente, codificamos e revisamos todos os dados produzidos em
campo, de forma sistematica, recebendo destaque os trechos relacionados aos
cédigos previamente definidos. Esse processo nos permitiu uma utilizagdo mais
acurada das teorias durante o processo de analise.

Acrescentamos que a estratégia determinante para o alinhamento conceitual
e adequada utilizagdo dos coédigos foi a discussao frequente sobre o referencial e o
aprofundamento no seu entendimento.

Esse processo de analise a partir do referencial € denominado como técnica
de Analise de Conteudo Direcionada e foi proposta por Hsieh e Shannon (2005). O
objetivo dessa técnica é validar ou ampliar as teorias de sustentagéo do estudo. Sua
aplicabilidade se faz relevante quando o referencial tedrico a ser utilizado no estudo
do fendbmeno for aplicado a diferentes contextos, apresentar-se incompleto ou
necessitar de maior descricdo. Os achados podem ampliar, refutar ou contradizer a

teoria utilizada a priori para guiar as discussoes.
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5.6 Critérios de qualidade na producgao e tratamento dos dados

Nesse estudo, adotamos os critérios avaliativos de Guba e Lincon (2011)
como aqueles que pudessem nos conferir qualidade no estudo. Foram eles:
credibilidade (correspondéncia entre as realidades construidas dos participantes e
suas representagcdes pelo pesquisador); transferabilidade (grau de semelhangas
entre os contextos de origem e de destino); dependabilidade (estabilidade
metodoldgica ao longo do tempo) e confirmabilidade (processo no qual os resultados
referem-se ao contexto dos participantes e ndo a imaginagdo ou subjetividade do
pesquisador).

Para conferir credibilidade, contamos, na primeira visita, com o
acompanhamento de uma pesquisadora experiente para avaliacdo da minha
atuacdo em campo durante a aplicagcao dos instrumentos de coleta de dados. Essa
pesquisadora validou o material coletado e nos reunimos com a orientadora desse
estudo para alinhamentos necessarios antes da realizacdo da visita subsequente.
Essa medida pode ser considerada como uma avaliagao por pares conferindo maior
credibilidade ao estudo.

Ainda no item credibilidade, a codificacdo os dados da primeira visita as
familias, realizado por mim, foi analisada pela orientadora deste estudo e discutimos
sobre a necessidade de criagdo de sub-codigos para favorecer maior detalhamento
dos dados produzidos.

Na sequéncia da analise dos dados, todas as narrativas foram lidas e
revisadas pela orientadora e, posteriormente, discutidas comigo quanto a aplicagao
do referencial teorico.

O segundo critério de qualidade, a transferabilidade, conforme propdem
Guba e Lincon (2011) foi também articulado com o que o autor do referencial
metodolégico desse estudo propde. Stake (2007) ao discorrer sobre a
“transferabilidade” também deixa clara sua posicdo sobre a necessidade de
descricdo densa e compacta dos casos permitindo a representatividade dos
participantes do estudo. A descricdo do cenario, da composi¢cao das familias, de
suas redes de apoio bem como a construgao da historia de cada uma delas permite
a apresentacado detalhada dos dados produzidos em campo permitindo a outros

autores a utilizacdo dos mesmos em outros contextos de pesquisa.
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Para atendermos ao terceiro critério de qualidade, conhecido por
dependabilidade ou estabilidade metodoldgica durante o estudo, buscamos manter
os tempos de intervalos propostos para as visitas nos domicilios, os instrumentos
elaborados e também a utilizacdo do referencial teérico e metodoldgico escolhidos
para o estudo.

A confirmabilidade foi buscada por nés ao retomamos com as maes do
estudo seus depoimentos nas visitas subsequentes bem como retomamos as
trajetérias em saude e os dados do genograma e ecomapa para validagéo por elas.
Além disso, as narrativas construidas apos o final da producdo de dados em campo
foi enviada para que elas fizessem a leitura e reconhecessem a historia de seus
filhos e de si mesmas nas narrativas.

Além das orientagbes de Guba e Lincon (2011), para garantir a qualidade
desse estudo, buscamos articular os dados provenientes das diferentes estratégias
de coletas de dados conhecida como triangulagéo de dados (STAKE, 2007). Nesse
estudo, além da triangulagdo dos dados, podemos reconhecer que a triangulagao de
métodos também pode ser reconhecida como uma potencialidade do Estudo de
Caso Coletivo.

Os achados desse estudo permitiram-nos inferir que o uso de instrumentos de
coleta de dados de forma isolada pode ser insuficiente para uma analise apurada do
contexto de cuidado de prematuros egressos da UTIN. Isso ocorre por se tratar de
instrumentos cuja estrutura fechada elaborada a partir do uso de objetos materiais
como fontes de estimulo ao desenvolvimento podem nao contemplar a realidade
vivida por familias de cujo nivel econdmico seja desfavoravel. Entretanto, a
observagédo no domicilio permitiu-nos a triangulagdo dos dados coletados por meio
da E-CPPC, das entrevistas do Inventario Home. Essa triangulagéo ter sido
responsavel por resultados mais fidedignos a realidade do cuidado no cotidiano
conforme observamos no trecho a seguir:

Nesse sentido, acreditamos que seja necessaria a realizagdo de uma analise
maneira ampliada acerca do contexto de cuidados dessas criangas, ou seja, a
realidade vivida pelas familias a partir de suas perspectivas socioeconémicas e

culturais precisa ser levada em consideragao para conclusées mais fidedignas.

5.6.1 Elaboragéo das narrativas
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Apos a codificacdo do material produzido em campo, elaboramos as
narrativas de cada familia participante do estudo.

A narrativa é uma estrutura textual que apresenta como caracteristicas
fundamentais o enredo, o narrador e a técnica narrativa (CULLER, 1999). Sobre
esses trés elementos deve-se considerar que o enredo constitui a base da narrativa,
pois a histéria ndo deve ser constituida apenas por uma sequéncia de fatos, mas a
partir de uma relacéo entre eles.

Quanto ao narrador, pode ocupar o lugar de personagem na historia,
chamado de narrador em primeira pessoa ou aparecer como um observador,
contando os fatos, conhecido como narrador em terceira pessoa.

No que se refere a técnica narrativa, os aspectos considerados s&do o
enfoque, a apresentacdo dos acontecimentos e a maneira como esses elementos
sdo trabalhados pelo narrador (CULLER, 1999).

As narrativas foram construidas com o propdsito de sistematizar os dados de
cada familia e elaborar uma sintese da historia de cada caso. Essas historias
revelaram a singularidade de cada familia no cuidado cotidiano de seus filhos
prematuros e a construcao do itinerario em saude durante o primeiro ano de vida.

Em cada narrativa, primeiramente, realizamos a descricdo do cenario, a
apresentacao da crianga e do contexto familiar. Em seguida, apresentados as ag¢des
de cuidado realizadas pela familia durante o primeiro ano de vida, respeitando a
cronologia dos fatos. A trajetdria nos servicos de saude foi apresentada, também
cronologicamente desde a alta da UTIN até o final do primeiro ano.

Apods escrita da narrativa da histéria de cada crianca e familia realizamos a
sintese de cada uma delas buscando construir uma analise referencial e explorando
os diferentes recusos utilizados como o ecomapa e construgdo de figuras que

representassem a trajetéria das familias (APENDICE 1).
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5.6.2 Capitulos de analise transversal

Apos a escrita das narrativas e, posteriormente, da construgcédo da sintese de
cada caso contendo tanto elementos textuais como figuras representativas como o
ecomapa e o desenho das trajetérias em saude, construimos as categorias deste
estudo.

As categorias significaram aquilo que foi marcante para o atendimento as
necessidades de saude das criancas a partir das agdes de cuidado no cotidiano e do
itinerario nos servicos de saude.

Para a construgdo das categorias, realizamos a interpretacao referencial. A
interpretacédo referencial € o processo analitico realizado pelo pesquisador ao
relacionar os achados do estudo com o referencial tedrico utilizado para o mesmo.
Esse processo foi orientado pela Técnica de Analise de Conteudo Direcionada por
Hsieh e Shannon (2005).

Nesse processo elaboramos dois quadros. No primeiro, inserimos as agdes
de cuidado identificadas em cada caso e a sua relagdo com as necessidades de
saude (Apendice K). Para a constru¢gdo de cada um dos quadros elaboramos um
instumento norteador para identificagcao das ag¢des de cuidado e sua relagdo com as
necessidades de saude e subsistemas de cuidado (Apendice L). Posteriormente a
analise individual de cada caso inserimos as acdes de cuidado e os subsistemas aos
quais elas se relacionavam, correlacionando os casos (Apendice M).

A apresentacdo esquematica dos dados facilitou a visualizacdo e a
articulacdo dos dados de cada um dos casos. Essa acdo analitica possibilitou a
realizacdo das inferéncias desse estudo e a articulagdo dos achados para a
construgdo da analise transversal dos casos.

Essa etapa permitiu-nos o aprofundamento das idéias e o estabelecimento de
relagdes a partir de uma reflexdo acerca dos dados empiricos, da articulagdo com o
referencial tedrico e da literatura pesquisada sobre a tematica.

Com os dados de todos os casos inseridos nos quadros, foi possivel
identificarmos a transversalidade entre eles e construirmos os capitulos de
resultados para atender aos objetivos do estudo.

As categorias empiricas serao apresentadas no capitulo de resultados,
dividido em trés sub-capitulos. Posteriormente, serdo discutidas no capitulo da

discussao dos resultados.
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5.7 Aspectos éticos

A pesquisa foi desenvolvida respeitando as determinagdes das Resolugdes
466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Saude (CNS) (BRASIL,2013, 2016). A
coleta de dados foi precedida da submissao do projeto a aprovacéo de pesquisa aos
Comités de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais e dos trés
hospitais co-participantes deste estudo.

Inicialmente, foi solicitado aos trés hospitais de Belo Horizonte que possuem
UTIN, a autorizagao para identificacdo dos participantes do estudo por meio de carta
de anuéncia e Termo de Consentimento para utilizacdo de Banco de Dados
(Apéndice F). Aos participantes do estudo, foi apresentado o projeto de pesquisa e
confirmado o consentimento em participar, por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice G) e do Termo de Assentimento Livre
e Esclarecido (Apéndice H) para a participagdo das criangas nas observagbes a
serem realizadas no domicilio. Os termos enfatizaram a liberdade de participacao na
pesquisa, a voluntariedade de sua inser¢ao bem como a garantia de anonimato dos
participantes.

Apds a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG) e pelos Comités de Etica em
Pesquisa (CEP’s) de cada instituicao hospitalar, foi realizado o primeiro contato com
as familias. Nesse momento, elas foram informadas sobre o estudo (investigadores,
objetivo, armazenamento dos dados, anonimato e confidencialidade, aspectos
relacionados a divulgacédo de dados, direitos relacionados a participagao, incluindo a
desisténcia a qualquer momento e a liberdade de participagao) (Apéndice H).

Foi assegurado aos participantes que apenas eu e minha orientadora
teriamos acesso aos dados brutos da pesquisa. Outros pesquisadores e a
populagcdo académica em geral teriam acesso aos dados ja tratados, ndo sendo
possivel identificar quem participou.

Durante o processo de producédo de dados, a pandemia provocada pelo novo
coronavirus nos obrigou a interromper a coleta presencialmente devido as
orientagdes de isolamento social do Ministério da Saude (MS) e da Organizagao

Mundial da Saude (OMS). Nesse momento, fiz contato telefébnico com todas as
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familias explicando que a pesquisa precisaria ser interrompida devido a pandemia e
que iriamos realizar as providéncias necessarias para a continuidade da mesma.

Para dar continuidade ao compromisso social e ético com as familias que ja
estavam participando do estudo e com a prépria pesquisa, enviamos uma emenda
ao COEP da Universidade e, posteriormente, aos CEP’s das instituicbes co-
participantes solicitando a mudanca de entrevista presencial para entrevista por
telefone.

O processo de aprovacado da emenda durou dois meses e meio. Durante esse
tempo, realizei contato com as familias via whatsapp®. Nesses contatos,
conversavamos sobre a situagdo delas com as criangas no domicilio como ja era
realizado desde o inicio da coleta de dados.

Ap0ds a aprovagao da emenda pelos CEP’s, retomei o contato com as familias
por telefone para informa-los da autorizacido da realizacdo da entrevista por telefone
e se estariam de acordo em continuar participando da pesquisa na nova modalidade.

Todas aceitaram ser entrevistas por telefone.
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6 RESULTADOS

Apresentamos os resultados deste estudo em duas sessbdes. Na primeira,
descrevemos a caracterizagdao do perfil clinico das criangcas e o perfil
sociodemografico de suas familias.

Na segunda, apresentamos uma analise sobre as a¢des de cuidado, sobre os
subsistemas utilizados para o cuidado e sobre os itinerarios das familias das
criangas no primeiro ano de vida. Nesta sess&o, serdo apontados os aspectos
transversais dos casos, o Estudo de Caso Coletivo. Destacamos que as

necessidades de saude das criancas

6.1 Caracterizagao dos participantes

O perfil clinico das oito criangas participantes do estudo estdo apresentadas

no quadro a seguir (Quadro 3):

Quadro 3 - Perfil clinico das criangas participantes do estudo, Belo Horizonte, MG
Fonte: Elaborado pela autora, 2020

Peso . . . Idade na Idade na
. ao Idade ao | Tempo de Diagnéstic .. . res
Crianga Sexo . ~ s primeira ultima
nascer | nascer internacao os a alta . . . .
visita visita
(9)
RNPT
- 29 1 mése 15 ) SD_R ) 2 meses e 1anoe9
C1 Feminino 1.080 . Hipoglicemia .
semanas dias o 3 dias meses
Ictericia
DMO
RNPT
C2 Feminino | 1070 | 26+6 | 2MeSeSed spr | 2Mmesese | Tanoef
dias 22 dias més
DBP
RNPT
SDR
RGE grave
c3 Feminino 800 26 + 6 4 mes.es e HPIV grgu inm |5 me§es e 1 an? e
15 dias Anemia 9 dias més
multifatorial
DMO
DBP
1 RNPT 1 mé 1
C4 Feminino 1.100 3 1 més me.s © ar?o es
semanas SDR leve 28 dias dias
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R RNPT
c5 Masculino 1.200 30 1 me§ e sete SDR 2 mesgs e 1anoeb6
semanas dias 20 dias meses
c6 Masculino 1.290 31 46 1 mes. e vinte RNPT 2 me§es e| 1 ang e 18
dias 2 dias dias
2 meses e 1 RNPT 2 meses e 1anoe
C7 Masculino 1155¢g 29 +5 ) HPIV grau IV , ,
dia 26 dias 1dia
DBP
RNPT
SDR
cs Feminino 910 26 + 5 2 mes.es e An.emla. 3 me§es e 1 an? e
16 dias multifatorial 8 dias més
HPIV grau |

DBP
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As oito criancas que participaram desse estudo foram cinco meninas e trés

meninos. Apresentaram peso médio ao nascer de 1075 gramas, idade gestacional

de 29 semanas, tempo de internacédo de 2 meses e 19 dias, idade média a primeira

visita de 3 meses e 3 dias e idade média a ultima visita.

Em relagdo as siglas dos diagndsticos clinicos apresentados pelas oito

criangas nascidas pretermo descritas no quadro 03, serdo descritas a seguir: recém-

nascido pretermo (RNPT), displasia broncopulmonar (DBP), refluxo gastroesofagico

(RGE), hemorragia periintraventricular (HPIV), sindrome do desconforto respiratorio

(SDR).

A caracterizagao sociodemografica das familias participantes do estudo esta

descrita no quadro a seguir (Quadro 4):

Quadro 4 - Caracteristicas sociodemograficas das familias participantes do estudo,

Belo Horizonte, MG

- . Mae
Familia Situacao Domi- | \dade Raca Escolari- |, palha | Renda
da . i maelp = . dade familiar
. conjugal cilio - mae/pai ~ . fora do
crianga ai mae/pai lar mensal
' Pai, Trés
1 Uniao mae, | 31/25 | Pardalp | EMC/ Sim salérios
estavel . arda EMC L
irma minimos
Trés
c2 Un!ao Pa~| e 32/40 Parda/N EMC/ Sim sgle_mos
estavel méae egra EFI minimos
€ meio
Mae, 2
irmaos Trés
C3 Divorciada eavos | 36/32 P;r:géB EMC/EMC Sim salarios
materno minimos
S
. . Dois
ca Unido Paie | 5yp5 | PardaP | ey e Ndo | salarios
estavel mae arda o
minimos
Negra/P Um
C5 Solteira Mae 25/40 a?do EFI/EMI Nao salario
minimo
C6 Casados | FA€ | 1g/pp |NegraB | pyoerc | Nao Um
méae ranca salario
Mae,
. irmao e Dois
c7 Uniao avés | 32129 | P99P | EvicEMc | sim | salarios e
estavel arda )
materno meio

S
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- Um
Cc8 Solteira I\flrar:ée 33/? | Parda/? EFC Sim salario e
meio

Fonte: Elaborado pela autora, 2020

As oito familias participantes do estudo podem ser caracterizadas como
monoparentais (3), reconstituidas (3) e nucleares (2). A média de idade materna foi
de 28 anos e paterna de 30 anos. Um dos pais nao foi caracterizado por decisao
materna em nao querer discutir sobre o assunto. A renda familiar mensal das
familias desse estudo foi de 2,2 salarios minimos sendo que 62,5% das maes
trabalhavam fora do lar. As pessoas das familias que participaram das entrevistas e

observagdes foram oito maes, dois pais e uma avo.

6.2 O cuidado familiar para o atendimento as necessidades de saude de
criangas prematuras egressas de UTIN no primeiro ano de vida

Neste capitulo, apresentaremos as acbes de cuidados realizadas pelas
familias para o potencial atendimento das necessidades de saude de seus filhos no
primeiro ano de vida.

Para a articulacdo das informacbdes optamos por utilizar como ponto de
partida as necessidades de saude apresentadas pelas criangas egressas da UTIN,
durante o primeiro ano de vida a partir do Modelo das Necessidades Essenciais das
Criancgas. Identificamos as acdes referidas pelas familias, participantes do estudo,
durante a producdo dos dados em campo e as articulamos as Necessidades
Essenciais e informagdes do contexto de cuidados das criangas que compuseram
esse Estudo de Caso Coletivo.

Apos identificarmos e quantitizarmos as necessidades de saude de criangas
nascidas pretermas no primeiro ano de vida, a necessidade de protecao fisica,
seguranga e regulamentagao foi a mais frequente no estudo de caso coletivo.
Aquela que apresentou menor ocorréncia neste estudo de caso foi a necessidade de
estabelecimento de limites, organizacao e expectativas.

O grafico 1 a seguir apresenta a frequéncia do aparecimento das
necessidades essenciais de saude das criangcas prematuras desse estudo a partir
dos dados produzidos durante o trabalho de campo. Para calcular o percentual das

necessidades apresentadas no grafico, identificamos a frequéncia das mesmas por
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meio das codificacbes realizadas no software para cada uma delas.
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Gréfico 1 — Necessidades de saude identificadas no primeiro ano de criangas prematuras egressas de

UTIN

= NRS

23%

= NPF

NAD

= NEI
= NLE

NCA

Fonte: dados da pesquisa

NRS — Necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos

NPF — Necessidade de protegao fisica, seguranga e regulamentacao

NAD — Necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento

NEI — Necessidade de experiéncias que respeitem as diferencgas individuais

NLE — Necessidade de estabelecimento de limites, organizagéo e expectativas

NCA — Necessidade de comunidades amparadoras, estaveis e de continuidade cultural

6.2.1 Necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos

A necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos pode ser
atendida por meio de agdes de cuidado cujo objetivo principal seja a interagao
afetiva entre o adulto e a crianga. Essa interacdo pode acontecer durante a
realizacdo dos cuidados de higiene e de alimentagdo, por exemplo, mas é
necessario que haja também momentos especificos para a troca afetiva
(VERISSIMO, 2009).

Nesse estudo, identificamos a necessidade de relacionamentos sustentadores
e continuos por meio da observagao e da E-CPPC, utilizadas para a producdo de
informagdes em campo.

Estar no domicilio das familias permitiu-nos verificar agbes de cuidado
realizadas pelas maes aos seus filhos e como aconteciam esses momentos de
interagdo entre ambos. Em todos os domicilios visitados, foi possivel de serem
observadas acgdes de cuidados, como: amamentagdo, alimentagcdo da crianga,

realizagcao do banho ou troca de fraldas. Essas observacdes permitiram-nos elaborar
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inferéncias sobre o cuidado e a interagdo entre as maes e seus filhos durante a
realizacao de praticas de cuidado no domicilio.

No que se refere ao contexto de cuidados das criangas pretermas, nenhuma
delas frequentou creches ou escolinhas no primeiro ano de vida. O ambiente de
cuidado foi o préprio domicilio de cada uma. Duas criangas (C01, C02) foram
também cuidadas no domicilio de mulheres contratadas pelas familias para o
cuidado ap6s o retorno de suas maes ao trabalho fora do lar. E importante ressaltar
que, no caso de uma dessas criangas, a cuidadora contratada era responsavel por
cuidar de outras quatro criangas simultaneamente. Entretanto, a segunda crianca
deste estudo cuidada por uma cuidadora terceirizada, era cuidada de forma
exclusiva, ou seja, ndo havia outras criangas na casa da cuidadora.

Trés maes (M04, M05, M06) nao trabalharam fora do lar durante o primeiro
ano de vida das criangas. Embora as outras cinco exercessem atividade remunerada
fora do lar, seis das oito criancas tiveram suas maes como suas principais
cuidadoras e apenas uma delas foi cuidada pela avdo materna em tempo integral.
Uma das maes levava sua filha para o trabalho com ela. Durante o expediente, a
menina permanecia no carrinho de bebé.

Embora nenhum dos pais desse estudo tenha participado do cuidado de seus
filhos em tempo integral (durante o dia e a noite) como trés maes o fizeram, os pais
de cinco delas ofereciam cuidados diariamente. Ressaltamos que o cuidado paterno
a essas criangas acontecia no periodo da noite apds o retorno do trabalho e nos
finais de semana conforme o relato das cuidadoras principais.

Todas as cinco maes (M01, M02, M04, M05, MQ7) que tiveram a participagao
de seus companheiros no cuidado dos filhos relatavam que essa participagao
permitia que elas realizassem tarefas domésticas como preparar o jantar, lavar as
roupas e também utilizar desses momentos para o autocuidado como a higiene
corporal.

No primeiro ano de vida, o cuidado continuo das criangcas por cuidadores
regulares pode ser considerado um aspecto favorecedor do atendimento a
necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos por permitir uma
interacéo afetiva (BRAZELTON; GREENSPAN, 2002).

No trecho a seguir, destacamos no depoimento de uma das maes
participantes do estudo, que ela, como a cuidadora principal, consegue interpretar a

mensagem transmitida pelo choro da filha de forma diferente do pai da crianga que,
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apesar de cuidar nos finais de semana, permanece menos tempo com a filha do que
ela.

Igual eu estou vendo que o choro dela de célica € um, de manha é outro.
Essas coisas que, igual meu marido fala assim: “- Ah, ela esta chorando, é
manha.” Nao é, quando ela esta chorando assim, vocé pode saber que ela
ndo mamou o suficiente.(M2, entrevista do primeiro més apds a alta
hospitalar)

Agbes como carregar a crianga no colo, responder aos sons emitidos por elas,
ficar de frente, olho no olho sdo exemplos de cuidado, que promovem a interagcao
afetiva, que foram apreendidos por meio da aplicacao da E-CPPC.

Quatro méaes (M2, M3, M4, M8) expressaram sua crenga em situagées como
a “crianga ndo pode ficar no colo, pois o colo a deixa mimada”. Duas (M4, MG6)
disseram considerar essa pratica como ‘muito importante”. Trés (M2, M3, M5)
consideraram carregar no colo uma agao de cuidado “importante”, e trés (M1, M7,
M8) disseram ser “mais ou menos importante”. Em relagdo a frequéncia com que
realizavam o cuidado de carregar no colo, cinco maes (M2, M3, M6, M7, M8)
relataram realiza-la, “sempre”, duas (M1, M5) “quase sempre” e uma (M4) carrega
“as vezes’.

Os achados desse estudo nos permitem inferir que a necessidade de
relacionamentos sustentadores e continuos pode ter sido atendida pelas familias
das criangas pretermas no domicilio ao longo do primeiro ano de vida.
Consideramos, entretanto, que o atendimento a essa necessidade pode ter
acontecido com intensidade diferente entre as familias. Para demonstrar essa

intensidade, apresentaremos o0 mapa a seguir:

Quadro 5 - Quantitizagao de codificacdo do cédigo NRS* por familia

Familia Necessidade de Relacionamento Sustentador e Continuo
F1 18 codificacdes
F2 4 codificagoes
F3 6 codificacoes
F4 13 codificagoes
F5 9 codificacdes
F6 9 codificacdes
F7 15 codificagoes
F8 8 codificacdes

Fonte: dados de pesquisa, software MaxQDA®
*NRS: Necessidade de Relacionamento Sustentador e Continuo

6.2.2 Necessidade de protegdo fisica, sequranga e regulamentagéo:
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As acbes de cuidado para o atendimento a essa necessidade foram aquelas
que encontramos mais frequentemente neste estudo. Verificamos essas agdes ao
discutirmos sobre os cuidados realizados pelas familias como: higiene, alimentacéo,
sono, atender ao choro, manter temperatura corporal agradavel, cuidar do ambiente
de casa e dos pertences da crianga para evitar infecgdo, selecao de lugares para
sair com a crianga, vigilancia e medidas de seguranga para evitar acidentes
domésticos e também o acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento
das criangas no primeiro ano de vida.

Identificamos as ag¢des de cuidado com potencial para o atendimento a
necessidade de protegcdo fisica, seguranca e regulamentagdo, por meio das
diferentes estratégias de captagdo da realidade em campo, destacando-se: a
entrevista com roteiro semiestruturado, o ecomapa e a E-CPPC.

Todas as oito criancas deste Estudo de Caso Coletivo foram acompanhadas
por, pelo menos um servico de saude, para avaliagdo do crescimento e
desenvolvimento. Destacamos que as trajetorias de cuidados nos servigos de saude
para o atendimento das necessidades de saude das criangas pretermas evidenciou
que as familias desse estudo percorreram diferentes trajetérias em seus contextos.

As trajetdrias serao apresentadas detalhadamente no capitulo 5.4. Entretanto,
destacamos aqui que o Ambulatério de Seguimento Especializado foi o servigo de
saude que mais familias mantiveram consultas e atendimentos sistematicos ao
longo do primeiro ano de vida.

Em relagdo a prevengao de agravos, pertencente aos cuidados de protegao
fisica, todos os pretermos do estudo encontravam-se com seus cartdes de
vacinagdo em dia. Em todos os casos as vacinas foram realizadas em servigos da
rede SUS/BH.

O cuidado e a preocupagao com a alimentagdo dos pretermos foi um dos
temas mais abordados pelas méaes durante as visitas as familias. Estas viveram

diferentes experiéncias quanto ao processo de introducéo alimentar de seus filhos.

Ela ta mamando bem, ndo teve apneia, ndo engasgou, assim, nada. Esses
dias minha mée colocou um pouquinho de chuchu na boca dela, é porque
eu ndo vi, né? Mas ela colocou. Na primeira vez, ela engoliu. Depois, ela
cuspiu. Ela ndo gostou do sabor. (M3, entrevista de 6 meses)

Eu to com medo, mas se eu der, ela come, a janta. Porque ela, tudo que
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vocé da, ela come. (M2, entrevista de 9 meses)

Somente duas das criangas foram amamentadas exclusivamente até o sexto
més de vida. Elas mantinham o aleitamento materno continuado até o final do
primeiro ano e as maes disseram pretender estendé-lo até quando os filhos
desejassem. Essas duas criangas tiveram a presenga materna em tempo integral
nos primeiros seis meses de vida. Uma delas nao trabalhava fora de casa e a outra
sO retornou ao trabalho apés a filha completar nove meses de vida. Destacamos que
essa mae era manicure e retornou para o atendimento de suas clientes no saldo de
beleza as sextas-feiras e aos sabados, deixando a filha na casa de uma cuidadora
contratada.

As oito maes e dois pais, ao mencionarem comportamentos como choro
durante a aplicacdo da E-CPPC revelaram que sempre atendiam prontamente ao
chamado das suas criangas. Apenas uma das maes, que nido era a cuidadora

principal de sua filha, relatou que n&o atende prontamente quando a filha chora.

Eu vou ver primeiro o que esta acontecendo alguma coisa, se caiu, se esta
sentindo dor [...] Entdo eu vou tentar diagnosticar o que ta acontecendo
naquele momento. Mas ver que ta chorando e pegar de imediato no colo [...]
Meu vové pega, minha vovo pega, minha mae primeiro olha e depois pega.
Senao fica muito manhoso. (M3, entrevista do primeiro més apos a alta
hospitalar)

Cuidados como protecdo do ambiente para promover o sono e manter o
ambiente seguro para evitar que os filhos se acidentassem puderam ser
apreendidos pela aplicacdo da E-CPPC. Para todas as oito maes e dois pais que
responderam as perguntas dessa escala, agdées de cuidado para promover o sono, a
seguranga do ambiente e o conforto térmico para os filhos foram apreciadas como
sendo “importante” ou “muito importante” e disseram realiza-los “sempre”.

Apenas uma das maes relatou ndo conseguir cuidar do ambiente para que a

filha durma e descanse devido ao fato de ter um filho pequeno em casa.

E: Cuidar para que ela durma e descanse.
M4: Na verdade nunca porque o Leandro (irm&o de 2 anos) nem sempre
deixa.(M3, entrevista do primeiro més apds a alta hospitalar)

Quanto ao cuidado de seguranga do ambiente, uma das mées respondeu que

nem sempre consegue garantir no cotidiano.
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E: Tentar evitar que a crianga se acidente.
M8: A gente tenta, mas nem sempre da, né? (risos). (M8, entrevista do
primeiro més apos a alta hospitalar)

Em relacdo aos cuidados de prevencao de acidentes domésticos as oito maes
e dois pais que participaram do estudo relataram, durante as entrevistas, acdes de
cuidado preventivas como manter a crianca sempre sob o campo de visdo. Deixa-las
no carrinho para evitar quedas (M01, M02, M07, M8), brincando no tapete (M03) ou
em cobertores colocados sobre o chdo (MO05) abaixar o colchdo do bergo (MO04)
também foram citadas pelas familias como cuidados realizados no cotidiano que

previnem de acidentes no primeiro ano de vida.

Ele fica mais é no carrinho, porque ai eu vou arrumando aqui ai eu ponho
ele no carrinho ou entdo eu ponho ele no tapete em cima da coberta, com
os brinquedos e os travesseiros em volta, que ai da pra mim poder ficar
olhando.(M5, entrevista de 9 meses)

Além do risco de queda, a vigilancia por parte de algumas maes pode estar
relacionada a aspectos do nascimento prematuro como demonstra o relato a seguir:
Porque eu ponho ele assim, sempre de lado com a cabega mais alta. Que

ele deu refluxo, né? Na UTI. Entdo eu fico assim, olhando mesmo.(M6,
entrevista do primeiro més apds a alta hospitalar)

6.2.3 Necessidade de experiéncias que respeitem as diferencgas individuais:

A necessidade de experiéncias que respeitem as diferencas individuais pode
ser atendida a partir de ag¢des de cuidado que reconhecam os diferentes
temperamentos e sensibilidade aos estimulos do ambiente. Assim, o cuidador
podera responder de maneira especifica atendendo as necessidades peculiares de
cada crianca de acordo com sua individualidade.

Identificamos, por meio das entrevistas e da E-CPPC, acdes de cuidado para
o potencial atendimento a essa necessidade.

As cuidadoras principais: sete maes e uma avé materna além de dois pais
que participaram das entrevistas revelaram manterem observacdo das
caracteristicas fisicas e comportamentais das criangas e procuravam atendé-las de

acordo com as demandas apresentadas por cada crianca.
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” ”» ”

Caracteristicas como: ser “nervoso”, "nao ser irritada”, “ndo da trabalho” foram
reveladas pelas cuidadoras ao mencionarem sobre as caracteristicas e

comportamentos de suas criangas ao longo do primeiro ano de vida.

Mas gracas a Deus, ela € muito boazinha, ndo da trabalho... ja esta
comendo ja, de tudo um pouco.(M4, entrevista 9 meses)

Ele é um pouquinho nervoso, (risos) um pouquinho nervoso, que, por
exemplo, quando vai dar ele a mamadeira, vai dar ele, ele quer segurar, ele
quer ser independente, como se diz assim, me da isso ai eu vou fazer aqui
logo [...] S6 pode ser ele, o pisciano... Ele quer os trem pra ontem, na hora,
chorou, quer na hora. E ele fica nervoso, chega perto dele pra dar um
cheiro, ele puxa o cabelo, tipo assim, vocé ta deixando eu de molho aqui, to
querendo minha mamadeira. (M5, entrevista do primeiro més apés a alta
hospitalar)

[.-.] eu ndo acho ela irritada. Eu s6 acho que ela esta ficando com manha.
S6 isso. Porque olha s6é pra vocé ver: se eu deitar ela ali, naquele
colchadozinho ali (olha para um colchdo de bergo de bebé que esta ao lado
do sofd), as vezes eu coloco ele em cima da cama, ela ja chora. Mas tem
horas que ndo. Ela fica tranquilinha. (M2, entrevista do primeiro més apés a
alta hospitalar)

A interagdo diaria e continua entre maes e filhos no domicilio, revela uma
relacdo, em um contexto, que pode ter favorecido a observagao das principais
caracteristicas fisicas e comportamentais das criangas ao longo do tempo.

Os depoimentos das familias participantes do estudo revelaram que o
reconhecimento da singularidade das criangcas € uma ag¢ao de cuidado realizada no
dia a dia das criangas nascidas pretermas.

6.2.4 Necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento

A necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento pode ser
atendida a partir de oportunidades para aquisicdo de habilidades cognitivas,
motoras, de linguagem, afetivas e sociais (VERISSIMO, 2009).

Essa foi a segunda mais encontrada neste estudo. Identificamos essa
necessidade ao discutirmos sobre atividades que pudessem favorecer o
desenvolvimento motor, de linguagem e cognitivo das criangas nascidas pretermas.

As diferentes estratégias de captagao da realidade em campo nos permitiram
a identificacdo da necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento,
destacamos: a entrevista, a E-CPPC e o Inventario HOME. Durante a aplicagao do
Inventario Home, observamos o oferecimento de brinquedos e a possibilidade de
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explorar o ambiente de casa em cinco das oito familias visitadas. Essas s&o acdes
de cuidado que podem ter favorecido o desenvolvimento das criancas nascidas

pretermas no domicilio.

O cenario do cuidado de C3 se modificou. Ela ja tem um tapetinho na sala
para brincar. Alguns brinquedos de plastico e fofinhos, da marca
fisherprice® estao espalhados no tapete de brincar [...]. Durante a visita, foi
possivel observar C3 rolando no tapetinho, fazendo atividades de
coordenagdo méo-olho, interagindo com a mae, o irmdo, comigo e com a
avé por meio de sorrisos e balbucio. (Diario de campo, visita de 9 meses a
familia de C3)

Enquanto entrevisto M2, ela prepara uma papinha de banana para a filha. A
menina esta sentada no ch&o da cozinha brincando de batucar uma vasilha
com uma colher de pau. (Diario de campo, visita de 9 meses a familia de
C2)

Atividades diarias como o brincar e realizar atividades com vistas ao
desenvolvimento motor dos pretermos foram apontadas por quatro miaes como
cuidados necessarios. Elas explicitam terem sido informadas pelo profissional da
fisioterapia e que percebiam o quanto esse cuidado era importante ao

desenvolvimento de seus filhos.

Exatamente, porque ela comegou a fazer fisioterapia, ela melhorou muito,
ela ja esta conseguindo rolar, ja estd quase se sentando sozinha. Estes
dias, ela conseguiu sentar-se sozinha na cama, mas assim, € uma vez ela
consegue senta sozinha, mas a gente coloca. A gente também faz estimulo
aqui em casa. (M3, entrevista de 9 meses)

Pois é, ela (a fisioterapeuta) me reclamou assim, porque diz que eu estou
muito lenta, eu estou lenta na questao dela, ai eu falo que eu fico com medo
e tal dela machucar e dela cair, tal. Ai ela falou assim: - "Nao mae, tem que
pbér a menina no chao", que eu nao coloco, muito dificil. (M2, entrevista de 9
meses)

Atividades promotoras do desenvolvimento da linguagem e cognitivo como:
leitura de livros infantis, uso de jogos, fazer brincadeiras corporais foram
identificadas pela aplicagdo da E-CPPC. Embora fossem consideradas ag¢des de
cuidado importantes pelas maes, nem sempre eram realizadas no cotidiano de
cuidado de seus filhos. Neste item, podemos inferir que, embora houvesse uma
crenca sobre o valor desses cuidados, isso nido foi suficiente para a concretizagao

dessas agdes no cotidiano de cuidado das criangas.
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6.2.5 Necessidade de estabelecimento de limites, organizagdo e expectativas

A necessidade de estabelecimento de limites, organizacdo e expectativas é
aquela cujas ag¢des educativas devem proporcionar a aquisigao de novos valores e
conhecimentos para a incorporacdo de comportamentos socialmente aceitos
(VERISSIMO, 2009).

Essa foi a necessidade menos expressada pelas familias. A identificagcao da
mesma foi possivel a partir da aplicacdo do Inventario HOME versao Infant Toddler
na visita realizada aos nove meses das criangas e durante as observagdées nos
domicilios.

Durante a aplicacédo do Inventario Home as seis familias relataram sobre suas
crengas acerca do comportamento das suas criangas e sobre o modo como
educavam e pretendiam educar seus filhos futuramente. Ressaltamos que o
Inventario Home nao foi aplicado a duas familias devido a mudanga de estratégia de
coleta de dados para entrevista por telefone devido a pandemia. Lembramos ainda
que a aplicagdo desse instrumento requer a aplicacdo da técnica de entrevista
(perguntas e respostas) e de observagédo no domicilio.

Durante as observagdes nao verificamos agbes de punicéo fisica, gritos e
falas com tom de agressividade das cuidadoras para com seus filhos. Embora as
maes tenham relatado ndo utilizarem de palmadas e outras punicdes fisicas para
colocarem limites em seus filhos, ndo podemos afirmar que essas atitudes nao
aconteciam no contexto de cuidado das criangcas. Como se trata de um
comportamento de violéncia e visto que esta previsto no artigo 18 do Estatuto da
Crianca e do Adolescente o direito de ser educado sem punicdo fisica, talvez essas
maes possam nao ter se sentido a vontade de falarem sobre o assunto.

M2 apresentou sua historia pessoal como exemplo a n&do ser seguido na
educacao da filha. Isso foi decisivo para uma relacdo de estabelecimento de limites

menos agressiva da mae para com a filha...

[-..] eu era muito bruta, eu era muito grosseira, porque da forma que foi me
passado eu queria fazer. [...] isso foi um processo pra mim aprender
também. [...] ndo é porque eu fui tratada assim que eu tenho que passar
isso pra frente. [...] eu tenho que ter paciéncia, por mais cansada que eu
estiver eu tenho que ter manter calma com ela (a filha), com ela e com todo
mundo que esta ao meu redor, a gente ndo pode despejar o problema da
gente na vida dos outros.(M2, entrevista de 6 meses).
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A observacgao de relagdes proximais, no domicilio, durante a aplicagao desse
instrumento, permitiu-nos a identificagdo sobre como os pais de pretermos utilizavam
seus recursos para estabelecerem limites quanto ao comportamento de seus filhos

ao longo do tempo.

Ai, a gente tem que parar de ficar gritando com ela, senao ela acostuma e
fica feio, né? Pros outros fica feio, mas ela € uma crianga bem tranquila. Ela
é tranquila, sabe? Mas ela é agitada. Ndo € uma crianga assim, eu néo
acho que é aqueles meninos mimados, sabe? Mas eu também acho que ela
nao esta nessa fase de entender o0 que pode e o que nao pode, eu acho que
ela esta mais na fase de aprender, que a gente tem que ensinar que ela vai
aprender, mas eu ndo acho que ela entende ainda [...]. Entendeu? Vocé fala
com ela "ndo pega!" ela pega. Ai eu n&o vou bater, ndo vou gritar e ndo vou
xingar, porque ela ndo entende ainda. Ai eu é esperar chegar a fase que ela
vai entender. Pra eu saber [...] ai eu vou falar ndo ela vai fazer assim pra
voceé [...].(M4, entrevista de 9 meses)

6.2.6 Necessidade de comunidades estaveis, amparadoras e de continuidade

cultural

A necessidade de comunidades estaveis, amparadoras e de continuidade
cultural pode ser atendida com o apoio oferecido pela rede social a qual a crianca
pertence. Isso inclui a familia, comunidade, creche e escola além dos servicos de
saude (VERISSIMO, 2009).

A entrevista e 0 ecomapa nos permitiram identificar acées de cuidado para o
atendimento a essa necessidade.

Todas as maes dos pretermos contaram com uma rede de apoio social para o
cuidado de seus filhos. Identificamos diversas maneiras de oferecimento de apoio
aos pais das criangas desse estudo por outras pessoas.

Apresentamos como exemplo de apoio, relatados pelas maes desse estudo, o
financeiro, o cuidado da crianga enquanto elas trabalhavam fora de casa, o
emocional e o de orientacdo e aconselhamento sobre o cuidado cotidiano das
criangas. Destacamos o apoio espiritual relatado por trés maes como apoio ao
serem perguntadas sobre aspectos que favoreceram o cuidado de seus filhos.

Duas méaes (M3, M5), ao responderem perguntas que nos ajudou na
construcdo do ecomapa, revelaram receber apoio financeiro da familia para a
manutengdo da sobrevivéncia material da crianga. Recebiam ajuda para comprar

leite, fralda e alimentos para a crianca.
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Ao relatar sobre a rede de apoio nos cuidados do filho, M5 destaca a
participacdo de uma de suas tias que tem sido presente com o apoio
financeiro para as necessidades de C5. (Diario de Campo, pagina. 77)

Meu avd, ele tem ajudado. D& um dinheiro pra comprar a fralda, o leite
quando precisa.(M3, entrevista de 6 meses)

As cinco mées que retornam ao trabalho fora do lar, contaram com o apoio de
outras mulheres para cuidarem de seus filhos durante a jornada de trabalho. Uma
delas contou com o apoio da propria mae e as outras duas contrataram mulheres

para essa fungéao.

Pois é, s6 que eu ndo reclamo tanto, porque querendo ou nao, ela (a mae)
fica com eles para mim, né? E eu tenho que trabalhar, eu ndo posso de
nenhum modo ficar sem trabalhar.(M 4, entrevista de 12 meses)

Uma das maes (M6) desse estudo morava sozinha com seu filho. Essa
mulher parece ter encontrado mais desafios em relagdo a rede de apoio na
comunidade. Além de n&o ter companheiro, ela era 6rfa de méae. Esse foi um
aspecto mencionado por ela como um dificultador do cuidado, pois precisou dedicar-
se integralmente ao cuidado se deu filho mesmo com o desejo de retornar ao
trabalho remunerado. Atividades cotidianas como fazer compras apresentavam-se
como desafios para ela por nao ter com quem deixar o filho para ir ao

supermercado.

[...] tipo assim tem hora que eu fico desanimada, por exemplo, eu queria ter
mais [...]. Como é que eu vou te falar? Igual eu tinha conversado com meu
irmao pra deixar meu sobrinho aqui comigo, porque meu sobrinho tem 10
anos. Porque, vamos supor, se eu preciso ir no mercado, nossa isso acaba
com a gente, tem hora que da até desénimo, ai eu fico assim: 6 meu Deus
[...] Tem dia aqui em casa que tem que ser na forca do &nimo mesmo pra
poder, pra falar assim: eu vou levantar e fazer alguma coisa porque senao a
gente acaba que para assim, vocé para, parece que vocé esta travada, vocé
nao pode fazer nada. (M6, entrevista de 9 meses)

Os grupos de maes de pretermos que permaneceram internados durante a
internacdo das criangas foram apontados como rede de apoio por todas as maes
participantes deste estudo.

Ah [...] eu acho que no grupo ai, todas comentam como que esta sendo a
adaptacao, né? Como esta sendo a maternidade [...] todos comentam uma
coisa e a gente esta discutindo assim mesmo, sabe? "A, meu filho esta
assim, assim e assado [...] "a, eu fago assim, assim e assado" ai tudo é [...]
eu acho que é s6 essas meninas mesmo. (M3, entrevista de 6 meses)
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E, mas eu também participo de alguns grupos e assim a gente troca muita
experiéncia, € muito... Na verdade, eu acho que mais aprendo do que
ensino, né?(M4, entrevista de 9 meses)

Os servicos de saude foram apontados pelas familias, durante as entrevistas
como um facilitador para o cuidado de seus filhos no primeiro ano de vida. As
familias relatam que as orientagcbes recebidas durante a internacdo na UTIN, as
consultas e os tratamentos fisioterapicas foram importantes para o cuidado no

domicilio.

Igual o tempo que eu passei no Sofia também me ajudou muito, porque
igual, tem dia que vocé ta tranquila, tem dia que bate o desespero... Entdo o
bom de ta ali perto é que tem psicologo pra aquilo, eu acho que em certa
parte pra mim isso foi bom entendeu? Porque eu fiquei mais preparada pra
isso, porque igual eu falei pra vocé, eu ndo tenho méae presente entdo nao
tem como, entendeu? Entdo querendo ou ndo, eu nao sabia se eu tava
pronta entdo aquilo ali, querendo ou ndo me preparou, entendeu?(M6,
entrevista de 12 meses)

A fé em Deus também foi mencionada como um dos apoios recebidos pelas
maes para cuidarem de seus filhos durante o primeiro ano de vida. Destacamos que
as duas maes que apontaram a espiritualidade como rede de apoio também sao

mulheres que se declararam religiosas.

Pra te falar a verdade, eu tenho Fé. Fé que nao vai acontecer nada com ela.
Porque [...] Enquanto eu tava la no hospital, vocé ndo sabe, vocé ficava
insegura, se podia pegar uma infecgao hospitalar, que podia acontecer isso,
que podia acontecer aquilo. Eu ficava assim, louca pra gente ter alta logo,
mas sabendo que poderia acontecer isso tudo. (M2, entrevista de 4 meses)

As cuidadoras principais dos prematuros egressos da UTIN receberam apoio
da familia, dos profissionais de saude, de pessoas da comunidade de seus convivios
e também de redes sociais e contatos via aplicativos para o cuidado de seus filhos

durante o primeiro ano de vida.
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6.3 Os subsistemas de cuidados em saude e sua influéncia nas agodes
cuidadoras de familiares de criangas nascidas prematuras no primeiro ano de

vida

Ao analisar a influéncia dos subsistemas de cuidados em saude na
construgéo das trajetdrias de criangas nascidas prematuras durante o primeiro ano
de vida, verificamos que nenhuma das necessidades de saude foi atendida por
apenas um dos subsistemas, mas pela intercessao entre eles. O grafico e a figura a
seguir representam a relagdo entre os subsistemas de cuidados em saude e as
necessidades de saude de criangas nascidas prematuras durante o primeiro ano de

vida.

Grafico 2 — Relagao entre os Subsistemas de Cuidados e as Necessidades
Essenciais de Saudes
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Figura 3 - Subsistemas de Cuidados em Saude e Necessidades de Saude de
criangas prematuras egressas de UTIN

Profissional

[NEIN

Fonte: dados da pesquisa, 2020

A partir dos resultados desse estudo, podemos inferir que todos os
subsistemas influenciaram o cuidado das criangas no domicilio, ao longo do primeiro
ano de vida para o atendimento de suas necessidades de saude.

O subsistema popular foi identificado em suas dimensdes holisticas de:
corpo, mente, moral, espiritualidade e ambiente.

O subsistema popular pode ser reconhecido como aquele que influenciou
acdes de cuidado para o atendimento das necessidades de: protegcdo fisica,
segurangca e regulamentagdo e comunidades amparadoras, estaveis e de
continuidade cultural.

A identificacdo do subsistema popular foi possivel a partir da aplicagao da
entrevista.

A religiosidade foi expressa por trés maes (M2, M3, M4) ao relatarem orar a
Deus para a recuperacao da saude fisica de seus filhos prematuros durante a
internagéo na UTIN.
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A C2, eu sempre pegava com Deus e Deus me mostrou la dentro do
Canguru. Eu chorava, eu pedia a Deus, Deus me ajuda, porque eu nunca vi
uma pessoa prematura e tudo. (M1, entrevista do primeiro més apos a alta
hospitalar).

A espiritualidade também foi identificada quando trés maes (M2, M3, M4)
relataram que a fé foi um recurso para a esperanga na manutencédo da vida e na

recuperacao de saude de seus filhos.

Agora aqui fora, eu pego com Deus. Eu falo: Deus, guarda a minha filha de
todo o mal. Nao deixe ela adoecer. Pedi a Deus o livramento. Porque se a
gente ndo tiver fé, as coisas vai acontecendo. O mundo ja esta sujo, de
sujeira, e se a gente tiver uma mente fraca que a gente comecga a [...]
Porque tudo vai na sua mente. Se vocé ficar, eu t6 doente, eu t6 doente,
minha filha vai adoecer. Eu vou pedindo Deus pra guardar ela. Porque eu
fico com medo. (M2, entrevista de um més apods a alta).

P2, em seu relato, também aponta a importancia da fé em Deus como recurso

para o crescimento saudavel da filha.

Eu acho que necessidade que ela querer, precisar mesmo € carinho de pai
e mae, alimentagdo boa né, tem que ter alimentagcdo boa e amor. E por
mais é s6 Deus mesmo. Deus acima de tudo, né? Pegar com Deus, que
Deus abengde e ela va crescendo e nao dé nada, né? Problema [...] Tem
que ter bastante cuidado, né?(P2, entrevista de 9 meses)

A harmonia do ambiente da casa foi expressa como um aspecto necessario

para o crescimento e desenvolvimento saudavel da crianga.

O que vocé acha que ela precisa pra crescer e desenvolver de forma
saudavel?

Criar um ambiente saudavel aqui em casa, eu nao sei que aqui em casa é
bom a gente ndo tem briga, ndo tem esses problemas e o problema que eu
tive ja cortei da minha vida ja, gracas a Deus. E... Nao cortei ndo porque ele
tava aqui ontem para ver os meninos, né? [...] Mas a gente tenta viver o
mais harmonicamente possivel.(M3, entrevista de 09 meses).

Ao compreender, o ambiente, no sistema popular, ndo apenas como um
espaco fisico, mas também sendo composto pelas pessoas que convivem ou podem
influenciar no cuidado das criancas, consideramos que, em relagao as praticas de

cuidado do subsistema popular como o0 uso de cha, trés participantes (M1, M2, M4)
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revelaram utiliza-la como estratégia para acalmar o bebé e para evitar a busca pelo

servico de saude.

E esse chazinho vocé deu pra ela com qual finalidade? O que vocé sabe
sobre o chazinho de camomila?

Eles falam que é pra acalmar. Eu acho que ndo fez mal... Eu deixei s6 o de
camomila mesmo. N&o dei outro ndo. (...) um pouquinho de camomila
fraquinho eu d6, um pouquinho. Porque a médica liberou a agua por causa
do leite, ela liberou. Ai eu dou uma vez no dia, de dois em dois dias. Um
chazinho bem de leve. (M2, entrevista do primeiro més apods a alta)

Entdo. Eu espero que ela desenvolva bem, ndo precisar ficar indo em
hospital... Odeio... Eu s6 mesmo se eu nao puder resolver em casa. Porque
0 que eu puder tacar de cha, tudo que eu puder tacar de qualquer coisa, eu
taco... de remédio "ah, fulano me falou de um remédio... pra tal coisa" eu
compro esse remédio, se nao resolver, eu levo no médico, nao gosto de ir
em hospital... Eu sei que é errado, que pode dar alguma reacéo, sei la...
Mas eu arrisco. (M4, entrevista de 9 meses)

De acordo com o relato de M7, ela prefere nao oferecer nenhum

medicamento, cha ou qualquer outro tratamento para o filho que nao aquele

recomendado pelos médicos. Ela relata ter medo de acontecer alguma intercorréncia

com o filho devido a prematuridade.

[...] mas eu também fico com medo de dar e poder dar alguma reacgéo nele,
né? Ai ela "ah, eu acho que ndo tem nada a ver" ai eu falei "ah, vamos
esperar dia 24 e eu te falo" (risos). Se puder, eu te falo e vocé faz. (risos) Ai
fica assim porque eles falam "ah, cha de funcho, de erva-doce..." Ai tem um
la que ela falou: "e quando a crianga troca o dia pela noite [...]" (E:
Camomila") Deve ser isso ai mesmo... e eu falei "vamos esperar, se ela
liberar, eu dou" (risos). Eu creio que acho que eles nao liberam n&o [...] Que
eu lembro que eu acho que eu perguntei, eu nem lembro qual médico que
foi que ele falou "n&o..." que ndo precisavadessas coisas todas, sabe?(M7,
entrevista de 12 meses)

O subsistema informal pode ser reconhecido como aquele que influenciou

acdes de cuidado para o atendimento de fodas as necessidades essenciais das

criangas.

A identificagcdo do subsistema informal foi possivel na aplicagdo de todas as

estratégias de produgdo de dados: entrevista, no genograma e ecompa, na E-
CPPC e no inventario HOME.

As crencas parentais, advindas de suas experiéncias pessoais, foram

verificadas no cuidado aos seus filhos em agdes com atendimentos a necessidade

de protecéo fisica, sequranca e regulamentagcdo e foram identificadas em situacoes

cotidianas como: alimentagcado, adaptagdo de tecnologias para o cuidado no
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domicilio, vigilancia da crianga durante o sono, posicionamento apés as mamadas,
cuidado com a termorregulagéo para evitar que resfrie.

A alimentagdo foi um tema recorrente durante a producdo dos dados. A
amamentacdo foi influenciada pelas crencas maternas sobre o comportamento do
lactente e a percepgao sobre a (in)capacidade de o leite materno saciar a fome do
filho.

Fala (a pediatra) que ta bem, insistir com leite materno, que tem que dé o
maximo possivel. Mas é igual eu falei com ela, que pra mim é muito dificil
porque ta saindo pouco. Eu tiro no maximo 20 ml do peito. Ela ta tomando
60. Cé viu que ela ja mamou, s6 que ela ta com fome. Ta comendo a méo.
Daqui a pouco ela chora, ta querendo comer. Ai eu dou o peito, ela néo ta
querendo mais o peito. Eles ndo querem que da o intermediario. Eu nao
tenho o bico do peito. (M2, entrevista do primeiro més apds a alta
hospitalar)

Durante a introducdo alimentar da crianca no domicilio, identificamos a
influéncia da experiéncia pessoal materna na forma de oferecer os alimentos para a
filnha aos doze meses de idade. A experiéncia prévia materna foi soberana na
tomada de decisdo em relacdo a orientacdo profissional conforme verificamos no

trecho a seguir.

Da alimentacao, eu ja estou... A pediatra me mandou comer a comida da
casa, mas a minha mae (a prépria mae falando para a filha) ainda esta
esperando um pouquinho, e continua com a sopinha. [...] E, mas a ultima
consulta que a gente teve ha umas trés semanas, que eu levei ela no
pediatra, ela (a pediatra) falou que eu poderia dar a comida de casa. [...] S6
que eu ndo estou segura para isso, porque com 0sS meninos, Mesmo assim,
ndo comparando, mas as referéncias que eu tenho, eu dei com muito mais
de um ano, né”? (M3, entrevista de 12 meses).

A continuidade do uso de vitaminas e suplementacado de ferro ao longo do
primeiro ano de vida foi uma necessidade de cuidados em saude de todas as
criangas do estudo. Uma das maes (M1) relatou que adaptou a forma de

administracdo dos medicamentos no primeiro més apos a alta hospitalar.

[...] igual eu falei, os remédios dela, eu falei com meu marido pra ta sempre
comprando a seringa, mas eu tenho uma colherzinha dessas de chazinho,
né, que fala? Eu sempre t6 lavando elas pra da os remédios porque na
seringa, ndo tem como ta lavando direito. As vezes, eu esterilizo. To sempre
esterilizando elas. Coloco a agua para esquentar e coloco elas dentro.(M1,
entrevista primeiro més apods a alta hospitalar)
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A observacao da crianga durante a noite enquanto dorme foi apontada por
uma das maes como um cuidado diferenciado pelo filho por ter sido prematuro e

permanecido na UTIN apds o nascimento conforme o depoimento a seguir:

Assim, na hora de dormir [...] Eu fico [...] Toda a hora a gente fica
praticamente nem dorme, né? Fica olhando assim, pra ver ele como que
estd... Da uma tosse e a gente ja fica [...] Levanta [..]. (M7, entrevista

primeiro més apos a alta hospitalar).

O posicionamento da crianga com a cabeceira elevada, mesmo tendo sido
orientado durante a internagcdo na UTIN pela equipe de saude, s6 comegou a ser
realizado por uma familia quando os pais reconheceram que seria importante. Isso
aconteceu depois que a crianga apresentou um episédio de refluxo no domicilio e os
pais ficaram assustados com a presencga de cianose na pele.

Outras acdes que revelam a influéncia do subsistema informal no cotidiano de
familias (M1, M2, M4) ao cuidarem de seus filhos pretermos no primeiro ano de vida
sao relacionadas a protegdo da crianga para evitar adoecimento ao considerarem

seus filhos mais frageis devido a condigdo de nascimento.

[...] evitando bastante coisa, tipo contato extremo ao sol fora das horas,
igual de manha, o sol continua sendo bom e [...] Ventilador também. Evitar
ventilador em cima dela [...] Evitar deixar ela muito em época de frio
também, ndo deixar ela destampada, descobrir, por causa do frio, né? Para
ela n&o gripar [...] é [...] ir cuidando, né? Pra ela ficar mais saudavel, mais
resistente, mais imune, né? Prematura, né? (M4, entrevista de 6 meses).

Além das experiéncias pessoais das maes, a participacao da comunidade nos
cuidados das criangcas pode ter influenciado as agdes para o atendimento as
necessidades de saude das criancas pretermas no primeiro ano de vida.

O depoimento a seguir nos mostra que uma cuidadora terceirizada orientou a
mae a esquentar a agua para o preparo da formula para que a crianga dormisse por

um tempo mais prolongado.

Eu estava dando mamadeira pra ela sé natural. Ai a moga que cuida dela
falou assim comigo:da uma mornadinha na agua, s6 um tinquinzin. Ela ta
tomando mais... Tipo assim: sdo coisas que vocé faz o teste, se sdo boas
vocé fica, se nao for, vocé descarta. Eu achei que melhorou o sono
dela.(M2, entrevista de4 meses)
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Identificamos também situagcdées nas quais maes nao seguiram as orientagdes
de profissionais de saude sobre como oferecer experiéncias adequadas ao
desenvolvimento das criangas por medo de realizar a agéo de cuidado recomendada

pelo profissional.

Pois é, ela (a fisioterapeuta) me reclamou. Assim, porque diz que eu tb
muito lenta, eu t6 lenta na questao dela. Ai, eu falo que eu fico com medo e
tal dela machucar e dela cair, tal [...] Ai ela falou assim: "Nao mae, tem que
pér a menina no chao", que eu n&o coloco, muito dificil. [...] eu fico com
medo de colocar e ela meter a cabecga no chao, eu sei que eu t6 errada, de
colocar ela de brugos no chao no edredonzinho.(M1, entrevista de 9 meses)

A partir dos depoimentos anteriores, verificamos que as experiéncias
pessoais das maes e as crencas das pessoas da rede de apoio que compdem o
subsistema informal influenciaram em tomadas de decisbes pelas méaes para o
cuidado de seus filhos ao longo do primeiro ano de vida.

O subsistema profissional € formado pelos servicos e profissionais de
saude que compdem o sistema formal de cuidados em saude (KLEINMAN, 1980).

A identificacdo do subsistema profissional foi possivel na aplicacdo das
seguintes estratégias de producdo de dados: entrevista, ecompa, E-CPPC e no
inventario HOME.

O subsistema profissional influenciou agdes de cuidado com potencial para
atendimento de necessidades: de proftecdo, seguranca e regulamentagéo,
experiéncias adequadas ao desenvolvimento, relacionamentos sustentadores e
continuos e compds a comunidade amparadora.

Ele compss a trajetéria familiar das criangas nascidas pretermas e egressas
da Terapia Intensiva Neonatal pela busca de cuidados de saude e sera melhor
detalhado no capitulo 5.4

Além das trajetorias pelos servigos de saude, os profissionais de saude, em
especial os médicos, que compdem o subsistema profissional, foram apontados
como mediadores apoiadores das cuidadoras principais.

A afirmativa a seguir revela como a atuagdo de uma meédica durante a
reinternacdo de uma crianga ajudou a mée a enfrentar a situagado de agudizagao de

uma doenca do filho.

Uai, porque tipo assim, igual, estd com essa infeccdo, né? Ai eu fui la e a
médica falou assim, "calma, vai tudo se resolver". Entdo la muitas vezes
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vocé chega e fica assim 6 meu Deus, o qué que ta acontecendo? O que vai
acontecer? Ai vocé chega |& eles te tranquilizam, fala pra nao ficar
preocupado, fala algumas coisas do exame. Entdo eu acho que alguns
médicos passam tranquilidade pra gente.( M7, entrevista de 12 meses, via
telefone)

Essa situacdo de apoio emocional a mae pode revelar a atuacdo do
profissional de saude como alguém que pode contribuir ao atendimento a
necessidade de comunidades amparadoras.

As orientagdes recebidas pelos familiares durante a internacao de seus filhos
na Unidade Neonatal podem estimular a¢cdes que favorecam o envolvimento
parental resultando em um cuidado de contato corporal no cotidiano apds a alta

hospitalar.

O canguru, eu fago. Eu fago. Mas eu nao fago todos os dias. Eu fago umas
duas vezes na semana, umas trés vezes na semana. Porque cé me fez
lembrar isso agora também. Porque eu tinha ido na primeira vez na
consulta, ndo tava fazendo. Ai elas falaram comigo, nao, pode fazer em
casa também. Ai eu comecei a fazer. Mas é igual eu falei com ela, eu
tofazendo mas nao é sempre. Porque tem dia que eu tenho menos coisa
pra fazer, tem dia que eu to mais apertada ai eu fago uma duas vezes na
semana.(Entrevista M6, primeiro més apoés a alta hospitalar)

Esse envolvimento parental pode ter sido resultado das orientacdes recebidas
pela familia, advindas do subsistema profissional, capaz de facilitar o atendimento a
necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos e também de protegdo
fisica, seguranga e regulamentacgao.

Outras orientacdes recebidas dos profissionais de saude podem, por outro
lado, prejudicar a interagdo e o contato corporal entre pais e filhos. A afirmativa
anterior pode ser comprovada pelo depoimento dos pais ao serem perguntados

sobre a frequéncia com que carregam a filha no colo:

Quase sempre. Mas ndo ficamos com ela muito tempo no colo ndo. (mae)

O médico falou também pra néo ficar muito tempo no colo, pra ela nao ficar
tortinha nem cansadinha e é isso. Olha os horario. (pai)(Entrevista com os
pais de C4, primeiro més apos a alta hospitalar).

Quanto a forma de alimentagao da crianga, verificamos que as informacgdes e
orientagdes realizadas pelos profissionais de saude podem ter influenciado a tomada

de decisao por manter a amamentag¢ao no domicilio.



99

Ah, eu acho que s6 o peito. Igual o médico mesmo falou assim: méae da sé
peito pra ela, ndo inventa da outra coisa e tal. Ai é o eu to fazendo, dando o
peito. (M1, entrevista do primeiro més apds a alta hospitalar)

Por outro lado, verificamos que se as orientagdes profissionais em relagao ao

aleitamento materno exclusivo desconsideram as experiéncias pessoais das maes,

as condutas profissionais podem nao resultar em sucesso pratico.

E. La eles tem. E forcar. S que ndo tem como [...] Vocé sabe que vocé
estudando é uma coisa, na pratica & outra. Nao é? Ai a Dra. Fulana [...] Um
dia eu quase sai chorando de la. Um dia, na primeira consulta. De tanto ela
falar que tem que dar o leite materno. [...] E ai, quando ela viu que n&o tinha
muita opcao, ela teve que relevar e liberar a mamadeira. Mas néao é facil.
Igual ela falando que esse leite ndo € muito bom, ndo é saudavel. Mas... O
que a gente pode fazer? Se o materno nao ta saindo direito? (M2, visita do
primeiro més apos a alta hospitalar)

O aprendizado no hospital foi reconhecido como facilitador para o cuidado no

domicilio. Além disso, foi orientador das agcdes no cotidiano conforme relatado por M

6:

Tipo assim, eu ndo achei que foi dificil, tudo que eu aprendi foi de cara la no
hospital, entdo tipo assim eu aprendi do jeito certo e a primeira vez, entao
assim, eu acho que nao foi complicado. Foi 0 mesmo cuidado assim em
casa, né? Mas mais era isso: lavagem nasal, a hérnia eu tinha que ficar
meia hora com ele em pé quando dava "mama" que dava as cdlicas e no
final foi ver mesmo, as cdlicas era hérnia, né? Depois que operou deu tudo
certo. (M6,entrevista de 9 meses).

Outros cuidados no domicilio que pudemos apreender durante a producao de

dados que revelam a influéncia do subsistema profissional foram: a lavagem de nariz

com soro fisiologico a 0,9% (M1,M2, M3, M5, M6) a higienizagdo das maos com

alcool (M1, M2, M3, M4, M7), nao usar lengo umedecido para higienizar o perineo

(M6).

Oh [...]JAssim, todo cuidado pra recém-nascido é bom, né? S6 que em
questdo de prematuro, parece que é mais ainda, né? Porque igual em
questdo, todo mundo quer pegar [...] As vezes, com a m&o suja [...] Igual a
médica falou: "vocé tem que tomar cuidado", igual as meninas falaram: "eles
vao falar que a gente é chata, que € isso, que é aquilo" mas igual a médica
falou: "ndo é chatice, porque quem passa pelo que ele, igual ele estava na
UTI e tudo, as vezes vocé vé o maior cuidado, vocé tem que ir, lavar a mao,
passar um alcool, vocé ndo pode entrar com a alianga, o maior cuidado.
Nao s6 porque ele que é prematuro, mas com os outros bebés também, né?
Mas s6 que com eles & mais rigido MESMO, né? Mas ¢ [...] Assim, aqui a
gente tem mais cuidado mesmo, com eles mesmo, porque eu fico pensando
€ se pega uma doenca, alguma coisa pior... imagina o que que &, porque
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pequenininho desse jeito ja passou aquele, né? SUFOCO TODO, imagina
se pega alguma e tem que voltar? Pro hospital? Entdo eu fico bem atenta
por questdo disso [...] As vezes com o P7 e até com o meu irméo, porque
tem hora que eu mesma falo... Parece que eu estou até chata, né? Mas néo
é. E o cuidado, né? Mas tem horas que eles falam: "ai que chatice, que
frescura e tal", ndo. Tudo tem seu limite também, as vezes vocé esta ali na
rua, vocé vem pra pegar e os outros ta que beija o rosto, quer pegar na
maozinha, ndo é? Entdo [...] Ai tem uns que até me pede e eu falo "E, no
dia que vocé tiver um filho, vocé vai ver do que que a gente esta falando...
Que as vezes, a pessoa fala que é frescura e tudo, mas até entdo, néo
passou 0 que a gente passou, né? (M7, entrevista do primeiro més apods a
alta hospitalar)

A influéncia dos profissionais de saude nas experiéncias adequadas ao
desenvolvimento foi identificada em ac¢des de cuidado das maes (M2, M3, M5, M6,
M7) ao longo do primeiro ano de vida de seus filhos apds receberem orientagbes em

ambulatérios de seguimento, hospitais e servigos de reabilitacao.

Explicou que era brincar que podia brincar, deixar ela livre no tapete
mesmo, por os brinquedinho na frente, ndo deixasse ela presa jamais! Igual
de coberta que eu fazia. Eu punha um rolinho na frente e um atras, por eu
ter amassado a cabecga dela, deixado sé assim, eu fiquei com medo dela
rolar. E hoje ela rola e eu s6 entorto o pescocinho dela assim pra nao ficar
s6 assim né? Ai ela explicou que isso aqui volta ao normal, com o tempo,
igual vocé também tinha falado. (M2, entrevista de 6 meses)

N6, vocé tem que ver, nao pode deixar ela sozinha mais ndo, na cama né?
Ela rola mesmo. O Cynthia, a fisioterapia ajuda demais, viu? A gente acha
que é bobeira assim, mas estimula muito. (M2, entrevista de 9 meses)

Ai eu comprei aquele polvo e ele tem aqueles dois olhinhos preto e branco,
né? Ai parece que fixa mesmo, igual a menina la do Odilon falou comigo. Ai
eu ponho assim nele, ele encara assim 6... Ai eu vou brincando, ele vai
acompanhando [...] Entdo assim, em questao disso, ele esta muito esperto,
igual ela falou comigo "ndo basta a cabecga crescer e ele nao ter essas
reacdes", entendeu? Ai eu dou gracas a Deus, ele faz tudo. Ai ela fez um
exame, tipo de toque ele levanta as méozinhas, solta, né? Ai eu s6 fiquei na
duvida e esqueci de perguntar, que ela apertou os dois pezinhos dele e ela
falou alguma coisa dos pezinhos dele. S6 que na hora, eu ia perguntar, mas
ela veio com o negdcio da cabecinha e eu esqueci. Ai depois que eu fiquei
na duvida o qué que ela achou do pezinho dele. (M7, visita do primeiro més
apos a alta hospitalar)

Neste estudo, verificamos que a necessidade de limites, organizagcéo e
expectativas e a de experiéncias que respeitem as diferencas individuais nao foram
apontadas pelas maes, pais e avos do estudo como sendo discutidas pelos
profissionais nos servicos de saude. Assim, inferimos que o subsistema profissional
pode nao ter influenciado agdes de cuidado no cotidiano para o atendimento a essas
necessidades essenciais das criangas.
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6.4 O ltinerario de cuidados em saude pelas familias de prematuros egressos

de Unidades de Terapia Intensiva Neonatal

Este capitulo tem como finalidade apresentar as trajetérias de cuidados das
familias revelando a transversalidade dos casos estudados compondo, assim, a
particularidade desse grupo de criangas nascidas prematuras e egressas de UTIN.

A partir dos dados que produzimos em campo durante o primeiro ano de vida
das oito criangas e suas familias participantes deste estudo, foi possivel apreender
que algumas situagdes acerca da trajetéria em saude apresentaram semelhancgas
como, por exemplo, a continuidade do cuidado de todas elas.

Para a apresentacdo dos dados, optamos por apresentar os itinerarios de
cuidados em saude por meio de graficos e figuras a fim de demonstrar a
particularidade desse grupo de criangas que compuseram esse estudo de caso

coletivo longitudinal conforme demonstram as figuras a seguir:
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Figura 4 - Servigos de saude acessados pelas criangas prematuras egressas da
UTIN
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As oito familias participantes do estudo vivenciaram situagdes ora semelhante

ora diferentes no que se refere ao ltinerario de Cuidados de saude de seus filhos
pretermos apos a alta da UTIN. Verificamos que todas elas percorreram diferentes
niveis de Atengao a Saude conforme apresentado no grafico a seguir:
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Grafico 3- Servigos de Atencédo a Saude acessados no primeiro ano de vida
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Fonte: dados da pesquisa, 2020

Verificamos, pelos achados deste estudo, que todas as criangas foram
acompanhadas por profissionais de saude ao longo do primeiro ano de vida de
forma sistematica em diferentes tipos de servigos oferecidos pela rede SUS e saude
suplementar.

A Unidade Basica de Saude, o Ambulatério de Seguimento e uma Clinica
pertencente a Saude Suplementar compuseram o0s servicos para a continuidade do
cuidado dos pretermos egressos de UTIN.

Embora todas as criangas tenham sido acompanhadas por profissionais e
servigos de saude ao longo do primeiro ano de vida, o acompanhamento dessas
criancas pelas Unidades Basicas de Saude nao aconteceu de forma sistematica
conforme recomendado pela PNAISC (BRASIL, 2015). Cinco das oito criangas foram
acompanhadas com a regularidade proposta pelo MS na UBS conforme vemos no

grafico a seguir.
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Grafico 4 - Numero de criangas atendidas pela UBS ao longo do primeiro ano de
vida
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Fonte: dados da pesquisa, 2020

*Legenda:

Coluna — numero de criangas participantes do estudo

Linha — dimensao temporal: ao longo do primeiro ano de vida

Os dados nos revelaram também: a fragilidade de vinculo entre as familias e
as Unidades Basicas de Saude; diferentes relagdes de vinculagdao aos Ambulatorios
de Seguimento; necessidade de acesso aos servigos de urgéncia e emergéncia e de
internagdes hospitalares ao longo do primeiro ano de vida.

Ao analisar os itinerarios de cuidados em saude, particularidades
relacionadas a prematuridade foram reveladas pelas maes (M3, M2) ao relatarem

sobre suas trajetorias nos servigos de saude.

Na verdade é porque eu tenho que ter rotina com o médico, uma crianga
normal ndo precisa de ficar toda hora fazendo controle, no caso dela, ela
tem que ir no médico quase todo dia, porque na terga feira ela vai pra fono,
quarta e sexta ela vai pra fisio, fora os médicos que tem ai nesse intervalo.
(M3, entrevista de 12 meses)
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No Posto ndo, mais la nas Clinicas mesmo. Aqui por enquanto eu to
achando muito pesado, porque as vezes tem muita consulta. De 15 em 15
dias a gente ta indo 14 nas Clinicas e quando a gente vai a gente fica
praticamente o dia inteiro, porque eu saio daqui 10 horas, ai semana
passada dia 10 eu fui pra marcar um oculista pra ela, ai o oculista marca de
dez ao meio dia, ai eu cheguei |a onze e meia e o ACRIAR abre uma hora,
entdo assim, eu tive que sair muito cedo e a gente ja chegou aqui ja era seis
horas da tarde. (M2, entrevista de 9 meses)

Neste estudo, identificamos que todas as familias dos pretermos egressos da
UTIN sairam de alta hospitalar com a consulta de acompanhamento na Terceira
Etapa do Método Canguru agendada. Verificamos ainda que todas as familias
aderiram as consultas na Terceira Etapa do Método Canguru apds a alta hospitalar.
A continuidade de cuidado dos pretermos e baixo peso até atingirem 2500 gramas é
uma premissa da Politica de Atengdo Humanizada ao Recém-nascido de Baixo
Peso: Método Canguru desde o inicio do século XXI (BRASIL, 2007).

Embora o referenciamento para a Terceira Etapa do Método Canguru tenha
sido uma acao de cuidado comum aos trés hospitais/maternidades, verificamos que
cada um apresentava suas particularidades em relagdo a organizagdo e
funcionamento desse seguimento apds a alta da Unidade Neonatal.

As trés familias egressas da UTIN do HSF foram sistematicamente
acompanhadas pelas enfermeiras neonatologistas do Ambulatério da Terceira Etapa
do Método Canguru da instituicdo.

Em relagéo aos trés prematuros egressos da UTIN do HC, dois deles fizeram
0 acompanhamento da Terceira Etapa do Método Canguru com o profissional
pediatra da instituicido. Uma das trés criangas nao o fez, pois foi reinternada por
infecgdo respiratoria em outra instituicdo ainda no primeiro més apds a alta da
neonatologia do referido hospital.

As duas criangas prematuras egressas do HOB foram encaminhadas para o
Ambulatério de Seguimento do hospital para avaliagdo pediatrica uma semana apos
a alta hospitalar e orientadas a marcar consulta na UBS ap6s 30 dias a alta.

Embora o acompanhamento durante a Terceira Etapa seja proposto para
acontecer de forma simultdnea ao acompanhamento pela equipe da ESF, apenas
uma das criangas foi acompanhada conforme a proposta do MS (BRASIL, 2007).
Apesar dessa singularidade no Estudo de Caso Coletivo, essa familia fez a opgéo de
mudanc¢a de domicilio ainda durante o primeiro més apos a alta para ter acesso a

uma Unidade Basica de Saude cujos recursos humanos e fisicos pudessem atender
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as necessidades de saude como consultas pediatricas, ginecoldgicas e vacinagao,

segundo o entendimento de M6.

[...] eu conheci esse bairro aqui foi através dele (do avé de C6). Ai, até o
que eu gostei aqui foi o Posto de Saude daqui mesmo, sabe? Porque aqui,
tipo assim, tem mais recurso. Ai eu vou te falar com vocé a verdade, até o
preservativo feminino aqui tem. [...] Nao sé isso como varias coisas. Entao
vocé vé os recursos do Posto, sabe? Entao eu preferi, até por ele (referindo-
se ao filho) mesmo mudar pra ca. (M6, visita de primeiro més apds a alta)

Esse achado nos mostra que a busca pelo acesso a um servigo considerado
de qualidade para essa cuidadora principal interferiu em uma mudanca
fisica/geografica e que resultou na modificacdo das pessoas com as quais iria residir
dali em diante. Apds a mudanca de casa, ela passou a morar somente com seu filho.

No que se refere ao vinculo com as Unidades Basicas de Saude, verificamos
que houve descontinuidade do acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
das criangas prematuras durante o primeiro ano de vida. Trés delas (C1, C2, C5)
tiveram seu acompanhamento interrompido.

Embora a UBS né&o tenha se configurado como o servigo de referéncia para o
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento de todas as criangas do
estudo, todas elas utilizaram a UBS para a vacinagao.

Somente uma das criangas das trés familias egressas do HC foi
acompanhada pela ESF de forma sistematica no primeiro ano de vida. Para essa
familia, o vinculo do pediatra com a crianga foi apontado como algo relevante e
como o motivo de levar a filha para as consultas na UBS.

Em relagao as outras trés criancas, a UBS foi acionada por elas em situagdes
como necessidade de vacinacdo ou quando as criangcas apresentavam sintomas
como tosse, febre ou vomito. Nos trés casos, as familias relataram a falta do

profissional pediatra nas Unidades.

Na segunda-feira eu levei ela no Posto. Ai a moga olhou ela, a enfermeira.
Ai, olhou pulméozinho, falou que tava tudo bem. Nisso, ai, depois que
passou uma semana, ela continuou vomitando. Ai eu levei ela Ia em Nova
Lima.(M2, visita de 4 meses).

Em um dos casos, a equipe da ESF se negava a acompanhar o crescimento
e desenvolvimento por causa da prematuridade de acordo com o relato de MS5.

Nesse caso, quando possivel, a equipe realizava a marcagédo da consulta em outro
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servico de Atencdo Primaria a Saude que contava com a presenca do pediatra.
Entretanto, a familia foi orientada como desnecessario ir a um servigo longe de casa
uma vez que o filho ja era acompanhado pela pediatra do Ambulatério de
Seguimento do Hospital das Clinicas (ACRIAR).

[...] mas como eu fui la (na UBS) pra dar vacina e nem as enfermeiras néo
pode ta atendendo ele. [...] Pelo fato dele ter nascido prematuro e tem que
fazer os processos todos, elas falou assim que tem que ser mesmo o
pediatra.[...] Nosso Posto aqui ndo ta tendo pediatra, ai como eu conversei
com a Dra. Candida, ela falou que nao tem problema mesmo, que como nds
tdo indo la no hospital ndo precisa de ficar preocupando muito. Eu sé levo
ele mesmo pra poder tomar vacina, sé as vacinas. (M5, entrevista de 9
meses)

Em relagcdo aos egressos do HSF, duas das trés familias realizaram o
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento de seus filhos na UBS com a
ESF. A outra crianga (C1) realizou o acompanhamento com pediatra no servigo de
saude suplementar. Ressaltamos que essa foi a Unica crianga participante do estudo
que utilizou a saude suplementar.

As duas criangas egressas do Hospital Municipal Odilon Behrens (HOB)
foram acompanhadas pela UBS de seus respectivos locais de moradia. Entretanto,
nenhuma dessas duas criancas foi acompanhada por profissionais especialistas em
Ambulatérios de Seguimento ou quaisquer outros servigos de reabilitagdo devido a
pandemia da covid-19.

Duas das trés familias egressas da UTIN do HSF foram acompanhadas pela
equipe multiprofissional do Ambulatério de Seguimento do hospital durante o
primeiro ano de vida. Uma delas nao foi acompanhada, segundo relato da méae (M4)
porque ela se esqueceu do dia da consulta e ndo conseguiu remarcar

posteriormente.

Eu perdi o papel. Eu sabia que eu tinha uma consulta, mas nédo lembrava do
dia e do més. Ai quando eu achei o papel, ja tinha passado [...] Liguei umas
300 vezes, mas ninguém atende ao telefone. (M4, visita de 9 meses)

Todas as trés familias egressas do HC realizaram o acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento no Ambulatério de Seguimento (ACRIAR). Esse
servigo foi apontado pelas trés familias que o utilizaram como um servico de saude

acolhedor e que reconhece as necessidades do prematuro.
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Verificamos que o Ambulatério de Seguimento € um servico que atende as
demandas das familias em relacdo ao acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento de maneira parcial.

A busca das familias pelos servigos de Atencdo Primaria a Saude para suprir
a necessidade de protecdo a saude fisica como: a vacinagao, o atendimento a
intercorréncias de saude e a busca pelo atendimento do pediatra na UBS nos
mostrou que o Ambulatorio de Seguimento Especializado nao foi suficiente para
atender todas as necessidades dos prematuros durante o primeiro ano de vida.

Ao mesmo tempo, embora a equipe de ESF ndo tenha oferecido o
acompanhamento conforme preconizado pela PNAISC (2015), a UBS demonstrou
ser um servigo que possibilitou o0 acesso as familias dos prematuros em situagdes de
intercorréncias de saude dessas criangas.

Durante o primeiro ano de vida, cinco das oito criangas (C3, C4, C5, C6, C7)
precisaram ser reinternadas apos a alta da UTIN. Observamos que o fluxo de
internagdo aconteceu, em quase todos os casos, conforme a organizagédo da rede
de servigos do SUS.

Quatro das cinco criangas que apresentaram intercorréncias de saude (C1,
C3,C4,C5) foram, primeiramente, atendidas em Unidades de Pronto Atendimento
(UPA) e encaminhadas para a Unidade Hospitalar posteriormente quando se fez
necessario (C5).

Identificamos que duas familias, em situa¢des de intercorréncias de saude de
suas criangas (C1, C7), decidiram levar seus filhos no proprio hospital onde

nasceram conforme os relatos a seguir:

Ai ele falou que como ela ja tinha 30 dias que n&o podia atender ela ndo. Ai
eu falei Uai entdo j& ta sabendo entdo. Deus ndo deixe acontecer mais se
acontecer alguma coisa tem que ir pra onde? Ir pro UPA entéo, né?

Cynthia: E vocé optou por ir pra la, né?

E ué, porque eu me senti, a gente se sentiu mais seguro por ir pra &, né?
Pelo fato dela ter nascido |4, deles, da médica mesmo, quando deu alta
falou: se precisa alguma coisa, pode vim pra ca. Ai se sentiu na seguranga
de voltar. (M1, visita do primeiro més ap6s a alta hospitalar)

Olha, o Odilon porque é um hospital muito bom, né? Toda vez que eu
precisei dele sempre me acolheu, tanto em questdo eu, tanto quando eu
tava gravida, quanto do meu outro filho, quanto com esse agora... E assim,
pra mim, o ponto de referéncia é la. (M7, entrevista via telefone — 12 meses)
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Ressaltamos que em um dos casos (C1) ndo foi preciso internagdo da
crianga. No segundo caso (C7) a crianga internou no préprio hospital onde foi
atendida.

A crianga (C6) cuja internacdo aconteceu devido a uma cirurgia de
herniorrafia inguinal eletiva também seguiu o fluxo da rede SUS/BH.

A trajetéria das familias pela busca dos servigos de saude em situagdes de
intercorréncia caracterizou-se de maneira diferente quando comparada a busca em
situagbes cotidianas que n&o se configuraram como urgéncias. Podemos
exemplificar com um caso, cuja crianga foi encaminhada para uma avaliagéo
cardiolégica em um servigo e a familia, por ter experimentado uma dificuldade de
marcacgao da consulta neste servigo, contou com o apoio e a resolutividade de outro

servigo de saude ao qual estava vinculada para resolver a situagao.

E com a Dra. Eu tenho que ir |4 pra marcar. Tem que ver uma data com a
Dra. Fulana porque € s6 ela que pode me dar a data das consultas dele. Ai
eu tenho que ir & em dia de quinta-feira. (M5, entrevista de primeiro més
apos a alta hospitalar)

E como ndo era caso tdo de precisdo, mas ai o pessoal do Hospital das
Clinicas ficou de fazer tudo ali mesmo, fazer tudo la. (M5, entrevista de 4
meses)

Ai eu vi isso com a Dr. Ciclana, ela ficou de fazer mais uma ultrassom no
coracgao dele pra ver se fechou o buraquinho que tava, pelo fato dele ja ta
com quase sete meses. Ai ela foi, pegou e remarcou pra finalzinho de
dezembiro. [...] nas Clinicas mesmo.(M5, entrevista de 6 meses)

Embora todas as criangas prematuras egressas da UTIN pertencentes a esse
estudo tenham sido encaminhadas para o acompanhamento ambulatorial
especializado, verificamos que as consultas com especialistas aconteceram de
acordo com as especificidades de cada crianca. Essa afirmativa pode ser verificada

a partir da analise do itinerario de cuidados em saude de cada uma delas.
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Figura 5 - Especialidades acessadas pelas familias das criangas do estudo nos
Ambulatérios de Seguimento
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Fonte: Dados da pesquisa, 2020

Verificamos que o acompanhamento com o pediatra e neurologista se fazia
comum a todas elas, exceto aquela cujo ambulatério ndo contava com esse
profissional em seu quadro de especialistas. Entretanto, as especialidades de
cardiologia, gastroenterologia, oftalmologia foram acessadas apenas por aqueles
prematuros que necessitavam desses profissionais.

Embora os servicos de saude, representando o subsistema profissional,
tenham sido acessados de maneiras singulares por cada familia, podemos inferir
que eles atenderam, de maneira mais significativa, a necessidade de protegéo fisica,

seguranga e requlamentagao conforme apresentado pela figura a seguir:
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Quadro 6- Correlagéo entre o subsistema profissional e as necessidades essencias
das criangas

Necessidades Essenciais das Numero de codificagcoes do subsistema
Criancas profissional

NRS 2 codificacdes

NPF 72 codificacdes

NEI 0 codificacbes

NAD 14 codificagbes

NLO 0 codificacdes

NCA 17 codificacdes

Fonte: dados da pesquisa, Maxqgda versao 18.0

Acreditamos, a partir desses achados, que o subsistema profissional formado
pelos profissionais e pelos servicos de saude pode ter influenciado nas acbes de
cuidados para o atendimento as necessidades de saude dos prematuros no
domicilio pelas familias.
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7 DISCUSSAO

Para a analise da trajetéria de familiares de criangas nascidas pretermas em
busca de cuidados em saude no primeiro ano de vida e da verificagdo das agoes de
cuidado as criangas no domicilio pelos familiares nos ancoramos no Modelo das
Necessidades Essenciais das Criangas de Brazelton e Greenspan (2002) e dos
Sistemas de Cuidados em Saude de Arthur Kleinman (1980). Ao utilizarmos esses
referenciais tedricos para producdo e analise dos dados empiricos desse estudo,
buscamos olhar para o cuidado dessas criangas a partir de uma perspectiva integral
a saude.

As experiéncias das oito familias, em seus depoimentos, acerca da trajetéria
em saude no primeiro ano de vida de seus filhos para a continuidade do cuidado
foram diversas. Essa diversidade nos permitiu identificar fortalezas e fragilidades na
rede de servigos de saude.

Destacamos como fortalezas: o referenciamento dos pretermos realizados
pelas equipes das Unidades Neonatais para os servigos de seguimento ambulatorial,
0 acesso aos servigos de saude em situagdes de urgéncia, emergéncia e de
reinternacao e as familias utilizarem do subsistema profissional para a construcao
das trajetorias em saude de seus filhos no primeiro ano de vida.

Em relagdo as fragilidades na rede de servigos, destacamos: o vinculo
diminuido entre as familias e as equipes da UBS, o adoecimento e necessidade de
reinternacdo por agravamento do quadro clinico dos pretermos, os desafios das
familias para levarem seus filhos aos servicos de saude, a inexisténcia de
comunicagado entre os servigos de saude e a continuidade do cuidado apds as
internacdes das criancgas.

Como fortaleza na rede de servicos de saude, afirmamos que a construcéo do
itinerario de cuidados em saude das oito criangas egressas da UTIN durante o
primeiro ano de vida configurou-se, em alguns momentos, como uma agao de
cuidados compartilhada entre as familias, os profissionais e os servigcos de saude.
Destacamos o momento da alta hospitalar, quando os preterrmos foram
referenciados para a Terceira Etapa do Método Canguru.

Verificamos que as instituicbes hospitalares cumpriram com a
responsabilidade de referenciar os pretermos para a Terceira Etapa do Método

Canguru. A equipe da Unidade Neonatal, ao referenciar as familias para o



113

Ambulatério do Canguru, cuidou para que o direito a saude dessas criangas fosse
garantido como proposto pelo artigo 7° do Estatuto da Criangca e do Adolescente
(BRASIL, 1990).

A crianga e o0 adolescente tém direito a protecdo a vida
e a saude, mediante a efetivagdo de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso,
em condigdes dignas de existéncia.

Destacamos que as familias do estudo foram co-responsaveis pela atengao a
saude de seus filhos ao levarem para as consultas de acompanhamento pela
Terceira Etapa do Método Canguru nas respectivas maternidades onde nasceram.
Verificamos que todas as familias desse estudo aderiram as consultas da Terceira
Etapa do Método Canguru.

De acordo com um estudo realizado com maes participantes da Terceira
Etapa do Método Canguru de um hospital na Bahia, a busca por servigos de saude e
a adesao ao tratamento proposto em situacbes de adoecimento de criangas
nascidas prematuras também foi significativa (MORAIS et al., 2017).

Em relacdo ao acompanhamento das criangcas nos Ambulatérios de
Seguimento, verificamos que trés familias n&do realizaram acompanhamento a
equipe multiprofissional ao longo do primeiro ano. Duas delas ndo conseguiram
acesso devido a Pandemia enquanto apenas uma nao aderiu ao seguimento.

A pandemia da covid-19 repercutiu no seguimento de criangas nascidas
prematuras impactando na diminuicdo da situacdo vacinal, na interrupcdo dos
cuidados demandados, na diminuicdo da comunicagdo com os servigos de saude e
de orientagbes pelos profissionais de saude as familias dessas criangas (SILVA, et
al., 2021).

Estudo sobre fatores de ndo adesdo ao ambulatério de seguimento, realizado
em Belo Horizonte, com 596 criancgas egressas da UTIN demonstrou que as familias
daquelas nascidas menores de 37 semanas e menores de 2.500g aderiram ao
acompanhamento bem como aquelas que necessitaram de reanimagao ao
nascimento (FREIRE et al., 2018).

Segundo Morais et al. (2017) o apoio profissional oferecido as mé&es durante a
internacado na UTIN é fundamental para a construcao do itinerario terapéutico apés a
alta de seus filhos pretermos.

A necessidade de fortalecimento da rede de servigos na atengao ao recém-
nascido egresso da UTIN foi apontada em um estudo realizado com profissionais da
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Atencado Primaria em Saude. Discute-se, principalmente, a fragilidade existente na
comunicagao entre os profissionais dos diferentes niveis de atengdo a saude (AIRES
et al., 2017).

A continuidade do cuidado é discutida por Reid, Haggert, Kendry (2002)
considerando a integracédo de trés dimensdes: a informacional, a relacional e a de
gestéo.

Para os autores, a experiéncia do cuidado pelo paciente com o(s) seu(s)
cuidador(es) é o primeiro elemento da continuidade; o segundo é que o cuidado
continua ao longo do tempo (que é por vezes referido como longitudinal ou
continuidade cronoldgica). Ambos os elementos devem estar presentes para que
haja continuidade, mas a sua presencga por si s6 ndo constitui continuidade.

A comunicagdo € muito importante para assegurar que as necessidades de
cuidado sdo reconhecidas e serao atendidas em outros niveis de atencgao. Iniciativa
de enfermeiras em busca de garantir a continuidade do cuidado pode ser a
comunicacao efetiva entre a enfermeira do hospital e da APS pois a transferéncia de
informagéo pode ajudar na coordenagao dos cuidados na rede de atengdo a saude
(REID, HAGGERT, KENDRY, 2002)

A fragilidade da organizacédo e articulagdo da atencdo a saude também foi
evidenciada em um estudo sobre o itinerario terapéutico de maes de criancas
acometidas pelo zika virus durante a epidemia da doenga no pais em 2017 (SCOTT
et al., 2018) e em outro estudo sobre o ltinerario de criangas com necessidades
especiais de saude demonstra desafios semelhantes vivenciados pelas familias
(LUZ et al., 2019).

Esses autores citados discutem a fragilidade da organizagao e articulagao da
atencdo a saude para essas criangas como, por exemplo, desmarcacdo de
consultas sem aviso prévio, falta de material, falta de retorno sobre exames
laboratoriais e diagndsticos, longas filas de espera e escassez de especialistas para
tratamento Por razdes como a dificuldade de encaminhamento para especialistas na
rede, as familias recorrem ao servigo privado para o atendimento as necessidades
de seus filhos (SCOTT et al.,, 2018; LUZ et al., 2019) e sobre a continuidade do
cuidado de pretermos tardios (JANTSCH et al., 2021).

Estudo sobre a continuidade do cuidado de pretermos demonstrou que as
familias utilizam de diferentes maneiras para acessar a rede de servigos para a

continuidade do cuidado apds a alta hospitalar. A constru¢ao de diferentes itinerarios
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em saude esta relacionada a fragilidades e fortalezas encontradas por cada familia.
Como fragilidade, foi apontada a falta de vinculos com os servigos da APS e como
fortaleza o apoio de pessoas da propria familia (OLIVEIRA et al., 2019).

As necessidades de saude apresentadas por cada uma das criangas foi
disparadora para a tomada de decisdao das familias pela busca dos servicos de
urgéncia e emergéncia e da Atencao Primaria em Saude. Destacamos que todas as
familias demonstraram conhecer o fluxo de atendimentos da rede SUS*, mas nem
sempre seguiram esse fluxo. Esse achado aponta para a autonomia e a tomada de
decisdo acerca da construgcdo dos itinerarios em concordancia com o Modelo de
Sistemas de Cuidados em Saude de Kleinman (1980).

No que se refere a autonomia das familias na constru¢cdo do lItinerario de
cuidados em saude, verificamos que o reconhecimento do risco a segurangca de
seus filhos advindos do ambiente dos servicos de saude, foi motivo para a
construcdo de um itinerario diferente do fluxo de atendimento proposto pela rede
SUS/BH. Destacamos uma familia que refez sua trajetoria na rede ao identificar o
risco de infeccdo devido a superlotacdo da UPA. A familia, utilizando da sua
autonomia para a escolha de acesso a outro servico de saude, decidiu nao
permanecer naquela Unidade e procurar uma Policlinica em que ja haviam sido
atendidos em outro momento de adoecimento da crianca.

Estudo realizado com criangas com necessidades especiais de saude revela
que as maes, ao observarem as condi¢cdes de suas criangas no cotidiano, modificam
o cuidado das mesmas e apresentam autonomia na busca de atencdo a saude na
rede de servigos principalmente para a definicdo de diagndstico (CABRAL et al.,
2019).

Verificamos, por outro lado, algumas situagbes, em que as familias ndo tém
autonomia para escolher o servigo ou o profissional para o acompanhamento de
seus filhos egressos de Unidades Neonatais. Esse achado foi identificado quando
uma das entrevistadas, acompanhamento do profissional pediatra da Unidade
Basica de Saude, relatou que n&o estava muito satisfeita com o acompanhamento
do desenvolvimento de sua filha pelo pediatra da UBS pois ndo sentia segura com
as condutas assistenciais do profissional, mas que nao tinha outra escolha a nao ser

aceitar o atendimento por aquele médico por ser o unico disponivel no servigo.
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A promocao da autonomia dos pais no que se refere a tomada de decisdes
acerca dos cuidados em saude de seus filhos pode ser uma acido apoiada pelos
profissionais de saude, dentre eles a enfermeira.

Uma revisao de literatura sobre as contribuigdes da enfermeira na garantia de
direitos a saude de criancas e adolescentes revelou que a enfermeira, nos diferentes
cenarios de atuacdo, pode contribuir na defesa desses direitos. Para isso, é
necessario que a enfermeira reconheca precocemente situagdes de vulnerabilidade,
de violacdo de direitos e de problemas de saude que envolva criancas, adolescentes
e suas familias. Além disso, espera-se que ela assuma uma postura de
responsabilidade, de compromisso e ética perante as situagdes de cuidados em
saude das criangas e suas familias (SANTOS et al., 2017).

A construcdo de mecanismos de comunicagao entre a enfermeira e os pais é
necessaria como estratégia para fortalecimento das competéncias das familias em
busca dos direitos de seus filhos (SANTOS et al., 2017). Durante a internagéo, a
enfermeira, com o objetivo de garantir o direito a vida e a dignidade das criangas,
deve oferecer informagdes sobre os cuidados de enfermagem que estdo sendo
prestados a crianga, promover o conforto e a seguranga do paciente por meio de um
ambiente com melhores condi¢des de infra-estrutura e de um processo de trabalho
sistematizado. A construgcdo de uma relagdo de vinculo entre a enfermeira e as
familias pode ser uma estratégia favorecedora tanto para promover a convivéncia
familiar, para a utilizagcdo de espagos de atividades de lazer como também para
oportunizar momentos para orientacdes sobre a busca de direitos em instancias
intersetoriais (NEUTZLING et al., 2017).

Considerando as criangas que nascem pretermas, inferimos que o preparo
das familias para a alta da neonatologia e para os cuidados no domicilio s&o
necessarios na pratica assistencial da enfermeira neonatologista com vistas a
fortalecer as competéncias maternas e paternas e a tomada de decisdo de acdes
para garantia dos direitos a saude de seus filhos.

A relagdo entre as familias deste estudo e as UBS revelou fragilidade no
vinculo entre a equipe da Estratégia de Saude da Familia e as cuidadoras principais
das criangas egressas da UTIN.

Um estudo realizado com familias de criangcas com necessidades especiais
de saude revelou que os servigos da Atencao Primaria a Saude ainda ndo atuam em

seu potencial como porta de entrada para a assisténcia a populagao (LUZ et al.,
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2019; CABRAL et al., 2019). Além disso, orientagdes assertivas pela ESF sobre o
fluxo na rede de servigos poderiam facilitar o itinerario de maes de criangas com
microcefalia (PEDROSA et al., 2020). Verificamos que as familias de criangas com
condigdes crbnicas utilizam a UBS para conseguirem medicamentos e insumos
necessarios aos cuidados modificados dessas criangas, mas 0 acompanhamento
sistematico e programado para elas ainda € uma lacuna no trabalho das equipes da
ESF (DUARTE et al., 2015; LINO, et al., 2020).

Estudo sobre as repercussdes da condigdo crénica nas necessidades de
saude de criangas revelou que as reinternagdes frequentes prejudicam a
continuidade do cuidado, pois as situagbes de agudizagdo e as complicagdes do
quadro clinico interferem na assiduidade ao acompanhamento as consultas de rotina
(TAVARES; DUARTE; SENA, 2018).

Além da fragilidade no vinculo com as familias de pretermos, outros desafios
nos servicos de saude da Atencdo Primaria como o numero reduzido de
profissionais, a auséncia de referéncia e contra-referéncia considerando as
reinternacdes dessas criangas devido as suas condi¢des clinicas sdo achados
freqUentes na literatura (LUZ et al., 2019; PEDROSA et al., 2020).

Apesar da descontinuidade do acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento de pretermos participantes deste estudo pela ESF por motivos
anteriormente mencionados, verificamos que a UBS foi utilizada por todas as
familias para vacinagao das criangas.

No Brasil, o Programa Nacional de Imunizagdo (PNI) pode ser considerado
como uma relevante politica publica em saude desde sua criagdo, em 1973. Os
principios do SUS estao presentes no PNI o que pode ter contribuido para o sucesso
do programa. Atualmente, oferece vacinas para as diversas faixas etarias sendo 15
tipos de vacinas para criangas, conferindo-lhe um carater de equidade (BRASIL,
2013). Ao longo dos seus 46 anos de existéncia impactou nos indicadores de
morbimortalidade infantil e da populagdo brasileira como a reducdo de doencas
preveniveis pelas vacinas pneumocécica 10 valente, meningocécica C conjugada e
erradicagao do tétano neonatal em 2017 (DOMINGUES et al., 2020).

Além do atendimento para imunizagcdo de todas as criangas do estudo, as
UBS também acolheram aquelas cujas familias procuraram esse servico em
situagdes nas quais seus filhos apresentaram sintomas leves como tosse, vomitos e

febre. O acesso a UBS em situagcbes de adoecimento nao foi referido pelas
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participantes como um problema a ser enfrentado na construgcdo do Itinerario em
Saude de seus filhos egressos de UTIN. O acolhimento, a vacinagao e o teste do
pezinho foram os momentos que oportunizaram a enfermagem em reconhecer os
motivos de busca pelo servico da APS e de oferecer a assisténcia demandada pelas
familias de criangas com condi¢des cronicas (DUARTE et al., 2015). Entretanto, o
resultado de um estudo sobre a utilizacdo da UBS para o cuidado a saude de
criangas com condi¢cdes crbnicas revelou que a APS nao pode ser considerada
como porta de entrada para essas criangas (CABRAL et al., 2019).

A atuacdo da enfermeira também foi verificada em um estudo com 629
familias de criancas de alto risco. Os resultados demonstraram que a atuagcao da
enfermeira favoreceu o ganho ponderal e os indices de aleitamento materno
(BELEZA et al., 2019). Embora esse estudo tenha sido realizado em um servi¢o de
seguimento ambulatorial, podemos inferir que na UBS, enfermeiros como referéncia
para o cuidado do prematuro pode ser relevante para apoiar familia no cotidiano.

Considerando o desenvolvimento infantil e a relevancia de agdes de vigilancia
a saude de criangas durante a primeira infancia, enfermeiras reconhecem como
potenciais acdes de cuidado na APS: o acompanhamento constante da crianca, a
avaliacdo do crescimento e desenvolvimento, a observacdo de doencas prevalentes
e os fatores ambientais, planos terapéuticos singulares com foco na parentalidade,
promog¢ao a saude da crianca e familia. Além disso, a necessidade da busca ativa e
identificacdo em tempo oportuno de situagbes de agravamento no domicilio
(YAKUWA; NEILL; MELLO, 2018).

E importante discutir que um aspecto que dificultou a vinculacdo das familias
do presente estudo as UBS foi a auséncia do profissional pediatra na Unidade. Esse
achado também foi encontrado por Neves et al. (2019) em um estudo realizado na
regiao sul do pais.

O modelo de Atencao a Saude de criangcas com condi¢cdes crénicas no Brasil
ainda é centrado no modelo biologicista, biomédico e hospitalocéntrico n&o
atendendo as necessidades de cuidados dessas criangas. Os autores recomendam
a mudanca do modelo assistencial e a elaboragao de diretrizes e linhas de cuidado
para essa populagcdo (BARREIROS; GOMES; MENDES, 2020). Tavares, Duarte e
Sena (2017) advogam que as politicas de atengdo a saude, seguridade social e
educagdo para essas criangas revelam contradicbes entre discursos de
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normalizacdo e de direitos humanos. Acrescentam que as acgdes ainda séao
incipientes e demandam investimento na pratica assistencial.

Neste sentido, recomendamos o trabalho em equipe multiprofissional e
integrado entre a UBS, o ambulatdrio de seguimento e as clinicas de reabilitagdo
com vistas a oferecer maior vigilancia tanto devido as morbidades como as
vulnerabilidades do pretermo no primeiro ano de vida (SILVA; FERNANDES;
ALVES; 2020).

A necessidade de reinternagdo, ao longo do primeiro ano de vida, das
criangcas nascidas pretermas deste estudo vai ao encontro de outros achados na
literatura sobre a vulnerabilidade clinica e social dessas criangas, 0 que aumenta a
chance de aparecimento e de agravamento de condicées de doencgas levando a
internagdes repetidas (CABRAL et al., 2019; KUZNIEWICZ, M. et al, 2013).

Estudos sobre o perfil de internagao por infeccdes respiratérias realizado com
265 lactentes demonstraram que as pneumonias bacterianas, responsaveis por
24,9% das hospitalizagdes sendo considerada a principal causa de internagcdo. A
prematuridade foi identificada como fator de risco para internagao caracterizando
24,5% das criangas internadas por infeccbes respiratdrias (FERRERIA; ACRANI;
CIOCCARI, 2019).

A demanda por internagdes por agudizagao do quadro clinico das criangas do
presente estudo nos remete a necessidade de vigilancia a saude e orientagdo as
familias quanto aos sinais de alerta* para a busca de servicos de saude em tempo
oportuno. 2

As familias daquelas criangas que precisaram de hospitalizagcdo apds a alta
da UTIN, ndo receberam orientagcdes sobre a continuidade do cuidado apds a
internacdo em Unidades Pediatricas. Assim, verificamos que o referenciamento do
hospital para continuidade do cuidado apds a alta ndo aconteceu. Isso nos permite
inferir que existem diferentes possibilidades para a continuidade do cuidado e que as
familias sdo responsabilizadas pela tomada de decisGes sobre o seguimento de
seus filhos na rede de servigos ap6s uma reinternagéo ao longo do primeiro ano de

vida.

2 Sinais de alerta: alteragbes no estado comportamental, alteragbes na coloragdo da pele,
temperatura axilar acima de 37,5° ou abaixo de 36°, dificuldade para mamar, vomitos ou diarréia,
dificuldade para respirar (BRASIL, 2014).
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A necessidade de continuidade do acompanhamento de uma crianga pelo
cardiologista ap6s uma reinternacdo no primeiro més apés a alta da UTIN foi
resolvida em outro servigo de saude por meio da solicitacdo da familia para a equipe
do ambulatorio de seguimento onde a familia ja possuia um vinculo.

Esse achado revela uma fragilidade de comunicacéao tanto pelos profissionais
nos servigos de saude entre si como também com o usuario do SUS. Por outro lado,
demonstra a atitude da familia em resolver a situagdo buscando o apoio profissional
para a resolutividade do problema. Ao analisar este caso, identificamos uma atitude
assertiva do profissional do ambulatério de seguimento favorecendo a integralidade
do cuidado.

Podemos afirmar que essa familia utilizou de recursos do préprio subsistema
profissional para resolu¢cado de um problema de acesso a um servigo especializado.

Outros estudos realizados no Brasil demonstram que as familias, por nao
contarem com o sistema de referéncia e contra-referéncia, utilizam-se da criatividade
para resolugcdo de seus problemas na rede de atencdo a saude (CABRAL et al,,
2019).

Estudo sobre itinerario de criangas com condicdes crbénicas revela a
peregrinacao das familias em busca de atendimentos por profissionais evidenciando
a dificuldade de acesso aos servigos de saude (NEVES et al., 2019; PEDROSA et
al., 2020).

Identificamos que o reconhecimento de uma mae deste estudo sobre a
importancia da garantia de assegurar o cuidado a sua filha foi motivo para a tomada
de decisdo da mesma em manter a filha em acompanhamento pela ESF mesmo ja
sendo acompanhada pelas especialidades no Ambulatério de Seguimento e na
Clinica de Reabilitacao.

Em relagcdo as criangas que apresentaram intercorréncias de saude que
demandaram internacao verificamos que os motivos principais de internacdo como
afeccdes respiratorias e outras infecgdes foram semelhantes aos de outros estudos
com criangas com necessidades especiais de saude (CABRAL et al., 2019; SOUZA,
et al., 2019).

Estudos sobre o perfil de internagao por infeccdes respiratérias realizado com
265 lactentes demonstraram que as pneumonias bacterianas, responsaveis por
24,9% das hospitalizacbes foram consideradas a principal causa de internagdo. A

prematuridade foi identificada como fator de risco para internagcao caracterizando
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24,5% das criangas internadas por infeccbes respiratdrias (FERRERIA; ACRANI;
CIOCCARI, 2019).

Estudos internacionais também demonstram que a prematuridade € um fator
de risco para a reinternacédo e as comorbidades relacionadas a idade gestacional do
nascimento caracterizam a epidemiologia das reinternagdes apds a alta da UTIN
(HANNAN; HWANG, 2020). A utilizagdo de gastrostomia por pretermos também foi
apontada como um fator de risco para reinternagcédo e necessidade de atendimentos
em Unidades de Urgéncia e Emergéncia (DUNCAN; VERGIA; BURCHER, 2019).

Embora as familias tenham enfrentado desafios durante a reinternacao de
seus filhos no primeiro ano de vida como: a organizagao familiar para o cuidado, os
custos financeiros para deslocamento, necessidades de rearranjos no trabalho e a
prépria continuidade do cuidado apds a alta, podemos inferir que as criancas
receberam atendimento em tempo oportuno. Isso pode ser verificado ao terem sido
atendidas em suas necessidades de saude e terem conseguido reestabelecer o
equilibrio de sua saude fisica.

Esse achado pode ter sido resultado do reconhecimento das familias sobre as
necessidades de saude de seus filhos, dos sinais de alerta que demandam a busca
por atendimento em servigos de saude, do cumprimento do fluxograma da rede SUS
(APENDICE N) pelas familias ao acessarem os servigos de urgéncia e emergéncia
ou por buscarem servigos que ja conheciam anteriormente e nos quais confiavam.

Os servigos de urgéncia e emergéncia tem se apresentado como uma
estacdo de cuidado importante no ltinerario das familias de criancas com
necessidades especiais de saude (NEVES et al., 2019).

Embora as familias deste estudo tenham aderido ao seguimento ambulatorial
e aos tratamentos de reabilitagdo, elas reconheceram algumas dificuldades como o
tempo despendido para essas consultas, o gasto econbmico para pagamento do
transporte e a freqiéncia com que precisavam levar seus filhos para os diferentes
servigos de saude.

Ha evidéncias sobre o impacto financeiro para as familias de criangas
pretermas e aquelas que desenvolvem condicbes crénicas de saude por
demandarem reorganizagao familiar para o cuidado e diversas visitas aos servigos
de saude para acompanhamento de questdes clinicas (LACKSMAN et al., 2017;
CABRAL et al., 2019; OLIVEIRA et al., 2020). As criangas que demandam terapias

especializadas acessam diferentes servigcos de saude. Isso aumenta o tempo de



122

dedicacdo de suas maes para o atendimento a essa necessidade resultando
também em aumento do custo financeiro, desgaste fisico e mental das cuidadoras
(PEDROSA et al., 2020).

Estudo sobre coping e resolugido de problemas realizado com familias de
criancas com Sindrome de Down demonstrou que o custo financeiro para
acompanhar os filhos nas terapias foi um aspecto que impactou na tomada de
decisdo em sair do emprego para acompanhar o filho ou manter-se no trabalho para
arcar com as despesas do tratamento (BRAGA et al., 2021).

Nesse estudo, a visita domiciliar ndo foi identificada como uma estratégia de
cuidado realizada pela Equipe de Saude da Familia. Outros estudos apontam a
auséncia da visita domiciliar pela ESF podendo comprometer a promogao da saude
e a prevengao de doencas para essas criangas bem como o principio da
longitudinalidade da APS (DIAS et al., 2020; NEVES et al., 2019).

A visita domiciliar vem sendo reconhecida como uma acdo eficaz na
promoc&o do desenvolvimento infantil (SAMA-MILLER et al., 2017). Ha evidéncias
de que, quando o profissional que realiza a visita domiciliar utiliza de boas praticas
durante a intervencao, os resultados do desenvolvimento da crianca e da construcéo
da parentalidade positiva sdo melhores (ROGGMAN et al., 2016).

A visita domiciliar pode fortalecer as competéncias maternas e paternas para
o cuidado, aumentar o vinculo entre a enfermeira e a familia e ainda promover o
desenvolvimento infantil.

O ambiente domiciliar pode ser um espaco favorecedor para que as familias
recebam orientagdes e apoio sobre os cuidados de suas criangas. Considerando o
potencial de atuacdo da enfermeira na promocdo da saude e da prevencado de
agravos, recomendamos que essa estratégia de cuidado seja utilizada pelas
enfermeiras na assisténcia as criancas e suas familias. Entretanto, para o sucesso
pratico da visita domiciliar acontega, € importante que as singularidades das
criangas e de suas familias sejam reconhecidas pela enfermeira e que as familias
também reconhegam como uma pratica de cuidado significativa para elas (MELLO;
SILVA; PANCIERI, 2017).

Isso nos permite inferir que o atendimento oportuno e baseado no principio da
integralidade do cuidado também pode ser considerado como um desafio na pratica
assistencial aos pretermos egressos de UTIN e suas familias. Esse achado vem ao

encontro de outros estudos cuja continuidade do cuidado apresenta-se como um
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obstaculo a ser superado no cotidiano dos servigos de saude (CHIARI, et al., 2020;
DIAS, et al., 2019; CABRAL et al., 2019).

As acdes de cuidado para o atendimento as necessidades de saude das
criangas verificadas nesse estudo ser&o discutidas a seguir considerando o potencial
atendimento das necessidades essenciais das criangcas e a utilizacdo dos
subsistemas de cuidados em saude para realizagdo das mesmas.

Analisar as a¢des de cuidado das familias dos pretermos para o atendimento
de suas necessidades de saude no primeiro ano de vida permitiu verificar que as
familias, ao cuidarem, sdo influenciadas pelos trés subsistemas do Modelo de
Cuidados em Saude de Kleinman (1980).

Todas as familias apontaram agdes de cuidados no domicilio que nos
permitiram identificar a influéncia do subsistema profissional ao longo do primeiro
ano de vida. Ao considerarmos o primeiro més apos a alta hospitalar, os discursos
maternos e paternos evidenciaram o quanto as orientacées da equipe médica e de
enfermagem das Unidades Neonatais ainda predominavam sobre os cuidados
oferecidos pelos pais e familiares aos pretermos.

Ao verificarmos as acdes de cuidados realizadas pelas familias no domicilio
apoés a alta da Unidade Neonatal, identificamos que a permanéncia das maes
acompanhando seus filhos pretermos durante a internagao na UTIN, permitiu a elas
um aprendizado sobre os cuidados dos mesmos. Esse aprendizado foi reproduzido
durante o primeiro més apos a alta com vistas ao atendimento a necessidade de
protegéo fisica, seguranga e requlamentag&o.

Todas as familias relataram manter pelo menos um cuidado conforme
orientado e realizado pela equipe da neonatologia. Os cuidados mantidos no
domicilio foram: a troca de fraldas a cada trés horas, a oferta da formula também a
cada trés horas para aqueles que nao estavam em aleitamento materno exclusivo e
a lavagem nasal com soro fisiolégico.

A literatura apresenta experiéncias de cuidados domiciliares de maes logo
apds a alta hospitalar de seus filhos nascidos pretermos. Os cuidados diarios do
pretermo no domicilio como a alimentagdo e o banho, considerados cuidados
basicos, sdo aspectos geradores de insegurancga para as maes nos primeiros dias
apos a alta da neonatologia por (ROCHA et al., 2019).

A amamentacdo e a alimentacao representaram 75% das principais duvidas

para familias de prematuros apdés a alta. Cerca de 67% delas referiram a
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temperatura e vestuario adequados e 41,6% mencionaram alteragdes no padrao de
sono do recém-nascido como situagdes que nédo sentiam-se seguras quanto ao que
fazer. A adaptagdo a nova dinamica familiar também se apresenta como um desafio
principalmente para a adaptagdo dos irmaos mais velhos (ENGENHEIRO;
CARVALHO, 2019).

Os resultados dos estudos anteriormente mencionados nos revelam a
necessidade de incluir maes de pretermos nos cuidados durante a internagdo na
Unidade Neonatal para favorecer as competéncias maternas para o cuidado apos a
alta e diminuir sentimentos de impoténcia revelados pela presenca de medo e
ansiedade nos primeiros dias apdés a alta hospitalar (HEMATI Z et al., 2017;
SANTOS et al., 2019). No primeiro més, as familias também relataram o cuidado de
evitar aglomeracoes e de sair de casa com os filhos devido ao ciclo vacinal conforme
orientagcdo médica. As boas praticas de cuidado ao recém-nascido de baixo peso
como o cuidado canguru e o aleitamento materno também foram continuadas pelas
familias egressas dos Hospitais Amigos da Crianga.

Estudos que buscaram compreender as vivéncias de familias de pretermos
durante a internagao na UTIN e apds a alta hospitalar chegaram a conclusao que os
pais necessitam de preparo para o cuidado de seus filhos apdés a chegada no
domicilio. Para isso, a comunicagao utilizando linguagem simples e as orientagdes
aos cuidadores sao importantes intervengbes de enfermagem no periodo que
precede a alta da Unidade Neonatal. Acrescido a isso, o acompanhamento
profissional nos primeiros dias no domicilio é fundamental para a seguranga dos
cuidadores e para evitar complicagdes e intercorréncias com os prematuros
(MOLINA et al., 2019; NAMNABATI et al., 2019).

Além do aprendizado sobre os cuidados dos filhos pretermos, verificamos o
apoio emocional as maes durante a internacdo na UTIN e em outros momentos de
reinternacao durante o primeiro ano de vida pelos profissionais de saude. O médico
foi identificado como alguém que as tranquilizou em relagéo as preocupagdes com o
nascimento prematuro e durante as situagdes de adoecimento dos filhos ao longo do
primeiro ano.

A expressao de sentimentos como o medo e o compartilhamento de duvidas
sobre as repercussdes da prematuridade pelas maes sdo importantes para que elas
superem os desafios do nascimento prematuro de um filho e se sintam capazes de
cuidar (MACHINESKI et al., 2018; SILVA et al., 2020).
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Entendemos que para oferecimento de apoio emocional com vistas ao
fortalecimento das competéncias maternas €& importante que os profissionais de
saude, dentre eles, a enfermeira se apropriem de referencias para o cuidado que
sustentem uma perspectiva de cuidado integral a saude das criangas e de suas
familias. Recomenda-se a utilizacdo do o modelo de Cuidado Centrado na Familia
(CCF) como referencial para a pratica assistencial da enfermeira para favorecer o
desenvolvimento de competéncias maternas para o cuidado de seus filhos no
domicilio (DIAS et al., 2019).

Por outro lado, durante o acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento das criancas pretermas deste estudo, identificamos auséncia de
habilidades de comunicacédo de profissionais de saude. Em algumas situagdes, as
maes nao se sentiram ouvidas e acolhidas em suas crencas e sentimentos sobre o
cuidado de seus filhos. Em algumas situagbes, elas sentiram-se julgadas pelo
pediatra, neurologista e fisioterapeuta do seguimento ambulatorial.

Spote e Serralha (2019) evidenciaram que, quando maes experimentaram
relagcbes conflituosas com profissionais de saude, tenderam a nao seguir as
orientagdes e recomendacoes feitas por eles nos cuidados de seus filhos.

A experiéncia materna em se sentir julgada e ndo acolhida pela pediatra ao
recomendar que ela oferecesse o leite materno exclusivamente foi evidenciada
nesse estudo. No sul do Brasil, a rede de apoio de maes de recém-nascidos
pretermos tardios para o aleitamento materno também foi identificada como fragil
quanto a atuagao dos profissionais de saude no apoio a amamentagcdo (TRONCO;
BONILHA; TELES, 2020).

A tomada de decisdo de mées para realizagdo de cuidados no domicilio que
sejam diferentes das recomendagbes advindas do subsistema profissional pode
estar relacionada ao nao acolhimento do profissional em relacdo aos sentimentos e
crencas maternas. Verificamos, por outro lado, que as orientagdes dos profissionais
da equipe multiprofissional durante o acompanhamento do desenvolvimento em
ambulatério e clinicas de reabilitacdo promoveu a realizacdo de atividades
favorecedoras do desenvolvimento no cotidiano de cuidado das criangcas e familias
deste estudo.

Prejuizos resultantes da prematuridade como: comprometimento no

desenvolvimento motor, comportamento e escola podem ser minimizados por meio
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de orientacdes aos pais e acompanhamento profissional para intervencao precoce
(MAGALHAES, 2013).

A utilizacdo de materiais educativos para as familias de pretermos pode ser
uma estratégia relevante para fortalecer o cuidado desenvolvimental apds a alta
hospitalar e ao longo do primeiro ano de vida (AMARAL; VERISSIMO, 2017).

Neste sentido, politicas e programas de saude para a primeira infancia
também sao estratégias importantes para apoiar o desenvolvimento das criangas.
No Brasil, o Marco Legal da Primeira Infancia (Lei n® 13.257, de 8 de margo de 2016)
apresenta as diretrizes para a formulacdo e a implementacao de politicas publicas
para a primeira infancia em atencao a especificidade e a relevancia dos primeiros
anos de vida no desenvolvimento infantil e no desenvolvimento do ser humano
(BRASIL, 2016). A literatura aponta como motivagdo materna em seguir as
orientagcdes de cuidados de profissionais a eficacia da orientacdo apds a sua
realizacdo e os exemplos praticos oferecidos durante as orientagbes (SPOTE;
SERRALHA, 2019). Isso pode favorecer agbes de cuidado para o atendimento a
necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento, mediadas pelo
subsistema profissional.

A administracido de vitaminas e suplementos como sulfato ferroso foi mantida
pelas familias ao longo do primeiro ano de vida conforme a orientagdo recebida
pelos profissionais da neonatologia e do seguimento ambulatorial. Entretanto, as
recomendagdes para o uso de outros medicamentos como corticides e
broncodilatadores ndo foram seguidos por todas as cuidadoras conforme prescrito
por médicos da UBS e Unidades de Pronto Atendimento.

Esse achado também foi encontrado em outros estudos sobre o cuidado
materno. Foi identificada a necessidade de esclarecimento pelos profissionais de
saude acerca da indicacdo, da maneira adequada da administracdo e dos efeitos
colaterais de medicagdes prescritas para que as maes administrem as medicagdes
com seguranga durante a realizagdo dos cuidados no cotidiano (NAMNABATI et al.,
2017).

Para encerrar a discussao sobre a influéncia do subsistema profissional nos
cuidados domiciliares de pretermos, consideramos importante a abordagem sobre a
construcdo das competéncias para o papel materno apresentada por Ramona
Mercer (2006) como sendo composta por quatro estagios. O primeiro deles é o

compromisso, 0 apego, a preparagao para receber uma crianga durante a gravidez.
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O segundo € o conhecimento e o apego crescentes a crianga, os aprendizados
sobre os cuidados do bebé e o restabelecimento fisico nas primeiras semanas apoés
o parto. O terceiro € o movimento de avangco para uma nova vida nos primeiros
quatro meses. O quarto estagio é a conquista de uma nova identidade maternal a
partir de quatro meses de vida do bebé.

A autora afirma que esses estagios podem ser influenciados em caso de
nascimentos pretermos ou de criangas com necessidades especiais. Aspectos
singulares da mulher como autoestima, empatia, flexibilidade também podem
influenciar a conquista da competéncia materna além de conflitos ou apoio social
recebido (MERCER, 2006).

A enfermeira, por meio da escuta qualificada, pode favorecer o processo de
aquisicao e fortalecimento das competéncias maternas. Ouvir as preocupacdes
maternas, reforcar as habilidades das maes para cuidarem de seus filhos além de
orienta-las sobre como os bebés se comportam sao acdes de cuidado da enfermeira
que ocupam um lugar de destaque nesse processo de aquisicdo da identidade
materna (MERCER, 2006).

Em relacdo aos cuidados no domicilio influenciados pelo subsistema informal
identificamos que todas as familias participantes do estudo foram influenciadas
pelos elementos desse subsistema: as experiéncias pessoais das cuidadoras
principais, dos pais das criangas, da familia estendida e da comunidade.

O ambiente familiar e de amigos esta integrado em a comunidade que inclui
cuidados de saude, cultura, emprego, protecao, e lazer. O ambiente comunitario
esta inserido no seio da sociedade. A sociedade em geral fornece consisténcias
culturais, leis que afetam os programas de saude, mulheres, e criangas, por
exemplo, definicdes de minorias, abuso, e apoio a crian¢ga (MERCER, 2006).

Takemoto, Zarpelon e Rossetto (2019) afirmam que o cuidado das criangas
no domicilio esta diretamente relacionado as questdes culturais e € mediado por
crencas e mitos advindos da tradicdo das familias ou comunidade.

Verificamos que os cuidados realizados no dia a dia como o banho, a
alimentacdo, o posicionamento do pretermo para dormir, a alimentacdo, a
vestimenta e os cuidados do ambiente para evitar infecgdes foram se modificando

ao longo do primeiro ano de vida.
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A apreciacao sobre as caracteristicas individuais dos filhos pretermos como a
fragilidade, o sistema imunoldgico imaturo influenciou na maneira de cuidar das
maes apods a alta hospitalar.

O reconhecimento do pretermo como fragil e pequeno pelas méaes também foi
verificado por Gordo et al. (2018) assim como preocupagdes como medo da perda e
de atrasos no desenvolvimento pela prematuridade (MEDEIROS; FRANZOI;
SILVEIRA, 2020). Granero-Molina et al. (2019) acrescentam que a culpa sentida por
maes de pretermos pode as fazer trata-los de maneira superprotetora no dia a dia.

Ao longo do primeiro ano de vida de seus filhos, as maes modificaram sua
percepcao sobre as caracteristicas individuais de seus filhos, percebendo-os como
criangas se desenvolveram de acordo com as expectativas delas e demonstraram-
se satisfeitas com isso. Essa apreciacdo sobre as caracteristicas dos filhos pode
levar a agdes de cuidado com potencial para o atendimento a necessidade de
experiéncias que respeitem as diferencgas individuais.

As maes, ao cuidarem de seus filhos, observam suas necessidades e
procuram atender a demanda a partir da realidade que se apresenta em cada
momento do desenvolvimento.

Aspectos como a amamentacdo e a alimentagcdo dos pretermos foram
mencionados de maneira recorrente neste estudo de caso demonstrando que a
nutricdo de seus filhos pretermos € uma necessidade de saude reconhecida como
sendo importante pelas maes.

Além da alimentagdo, a administragdo de medicamentos, a higiene,
manipulagdo e o manejo do estado comportamental foram identificados como
demandas de cuidados no cotidiano em estudos realizados com familias de
pretermos (ARCANJO et al., 2018; SILVA; OLIVEIRA, 2019).

A descontinuidade da amamentacdo e a introducdo da alimentacido
complementar apresentaram-se como cuidados influenciados pelas experiéncias
prévias dessas maes com outros filhos, as crengas pessoais e pelas pessoas que
participavam do cuidado da crianga no domicilio.

A continuidade da amamentacao de pretermos apds a alta hospitalar € um
desafio no cotidiano de cuidados maternos no contexto nacional. Além de fatores
maternos e neonatais como o baixo peso ao nascer e a prematuridade, outros
fatores como a crenga no leite insuficiente podem levar ao desmame dessa
populacao (BALAMINUT et al., 2018).
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Verificou-se que nos primeiros 30 dias apés a ida para o domicilio, a taxa de
amamentagao exclusiva em pretermos declinou em 50% em um estudo realizado
com 108 prematuros (LIMA et al., 2019).

A literatura confirma que o apoio do companheiro na realizagdo de tarefas
domésticas e no suporte financeiro para a familia € um fator protetor da
amamentagao (TRONCO et al., 2020).

A alimentacdo de criangas nascidas pretermas e de muito baixo peso é
considerada um cuidado que merece atencao por parte da familia e dos profissionais
de saude pois essa populacdo apresenta pré-disposicdo a problemas alimentares
tanto no periodo neonatal como na infancia quando comparados a criangas a termo.
Torna-se necessario investimento nessa acao de cuidado por meio e de intervengao
precoce com vistas a uma assisténcia preventiva e de monitoramento para evitar
complicagdes a saude dessas criangas (PAGLIARO et al., 2015).

O primeiro ano de vida da crianga preterma implicou em mudancas na
organizagao familiar para o cuidado. Isso foi favorecido pelo apoio recebido de
outras pessoas da comunidade como avaos, patroes, familiares e amigos.

Entendemos que a rede de apoio como elemento constituinte da necessidade
de comunidade amparadora, estavel e de continuidade cultural integra as agdes de
cuidado dos prematuros no domicilio.

O apoio social recebido pelas cuidadoras principais foi analisado a partir das
cinco dimensdes propostas por Griep et al. (2003): material, emocional, de
informacéo, afetivo e interacao social positiva.

O apoio material pode vir por meio de auxilio financeiro e disponibilidade de
recursos. O emocional é considerado como sendo a confianga em alguém para
conversar e desabafar sobre os problemas. O apoio afetivo apresenta-se por meio
de demonstracdes fisicas de amor e afeto. A interacdo social positiva acontece
quando ha disponibilidade de pessoas para se divertir ou relaxar. A dimensao do
apoio de informacédo sdo as orientagcdes, conselhos, opinides das outras pessoas
(GRIEP et al., 2003, 2005).

Leite et al. (2019) afirmam que a ajuda pratica de outras pessoas como babas
e irmas viabilizaram a organizagao da atividade laboral materna e o cuidado de seus
filnos com necessidades especiais de saude.

O apoio financeiro de outras pessoas da familia para o provimento de

alimentos e fraldas foi encontrado nesse estudo e também em outros que
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demonstram necessidades como compras de medicamentos, equipamentos e
demandas de cuidados de criangas com condi¢gdes cronicas (REIS et al., 2017;
LEITE et al., 2019).

Identificamos a presenga do apoio emocional neste estudo e também
encontramos na literatura como sendo o tipo de apoio mais frequente em estudo
realizado com 75 maes de pretermos participantes de um ambulatério de
seguimento no interior paulista (ALMEIDA et al., 2020).

A manutengdo do contato das mées deste estudo com outras maes que
vivenciaram a internacdo de seus filhos ao mesmo tempo, mesmo que via
aplicativos e redes sociais, demonstra um apoio necessario entre elas. Maes de
pretermos relatam a necessidade de conviver com outras maes que estdo em
situagdo semelhante quanto a vivéncia do cuidado de seus filhos (GRANERO-
MOLINA, J. et al., 2019).

Embora reconhecamos nesse estudo que pessoas da propria familia dos
pretermos e outras que compdem a rede, tenham sido importantes para o cuidado
dessas criangas no primeiro ano de vida, estudos apontam para a necessidade de
fortalecimento dessa rede para apoiarem as cuidadoras no cotidiano (BALDINI et al.,
2020; PIESZAK; NEVES, 2020; LEAHY-WARREN, 2020; SUTTORA et al., 2021)

Quanto ao itinerario de saude méaes de criancas de alto risco, egressas da
UTIN, por ndo reconhecerem que seus filhos necessitam de cuidados diferenciados
de criancas de risco habitual decidem pela descontinuidade do acompanhamento de
seus filhos no seguimento ambulatorial multiprofissional (DINIZ et al., 2019). Isso nos
revela que a tomada de decisdo sobre os cuidados e do itinerario pode estar
diretamente relacionada a apreciagdo que elas fazem sobre as necessidades de
saude de filhos.

Além da familia e das pessoas ou proximas outras acdes de cuidado como
programas deveriam ser disponibilizados para prestar apoio social a maes em risco,
especialmente maes jovens, com outros filhos e em casa, ou histérico de
comprometimento de saude mentais (WHITE-TRAUT, R. et al.,2017).

As acdes de cuidado no domicilio influenciadas pelo subsistema popular
foram identificadas em todas as familias participantes do estudo.

Ao verificar agbes de cuidados realizadas pelas familias identificamos como
influéncia os elementos do subsistema popular: a espiritualidade, a religiosidade, a

medicina popular e o proprio ambiente domiciliar.
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A espiritualidade no cuidado a criangca preterma pode ser considerada um
recurso utilizado pela familia como um apoio em situagdes de agravamento da
saude, em momentos de medo da perda e de inseguranga quanto a recuperagao
durante a internagcdo na UTIN e apos a alta hospitalar.

Maes cujos filhos permaneceram na UTIN reconheceram que a
espiritualidade foi um fator protetivo quanto ao estresse da experiéncia de
acompanharem seus filhos durante a internagdo (LELIS, B. et al., 2018; PINTO;
OLIVEIRA, 2019; BUSSING, A. et al., 2018). Além disso, a espiritualidade promove
a esperanga e a fé pode gerar otimismo e adaptagao (SEKHAVATPOUR, Z. et al,,
2020).

A busca pela religiosidade também fez parte do cuidado de familias de
criangas prematuras. Identificamos que as familias que se declararam evangélicas
freqientavam levavam seus filhos para participarem dos cultos da igreja. As familias
que se declaram catodlicas ou espiritas ndo o fizeram. Entretanto mencionaram sobre
a fé como um recurso que promoveu esperanca em situacdes desafiadoras.

A forga divina foi mencionada por maes de recém-nascidos em UTIN como
um apoio para o fortalecimento delas durante a internagao de seus filhos (JOAQUIM
et al., 2018). As autoras afirmam que essa ancoragem na religiosidade foi importante
para formacao de vinculo entre mae e filho podendo atender a necessidade de
relacionamentos continuos.

Foi possivel perceber que a religido, além de se constituir em uma crenga, foi
também um recurso para enfrentamento das incertezas relativas ao filho e seu
futuro, assumindo uma posi¢cao importante na rede de apoio social de apoio das
familias. Esse enfrentamento religioso se fez presente também em estudos de pais
de RN hospitalizados ou egressos da UTIl (SANTOS et al., 2013). De acordo com
esses estudos, os pais buscaram na religiosidade e espiritualidade, o controle
interno de suas emocgdes para vivenciarem melhor a situacédo de crise. Assim, diante
das incertezas e dificuldades decorrentes da prematuridade, usam a fé para lidar
com o estresse na busca por conforto.

O ambiente domiciliar foi mencionado como um espago que proporcionou
maior privacidade e autonomia para o cuidado da criangca quando comparado ao
hospital.

A utilizag&do de chas medicinais foi evidenciada neste estudo para tratamentos

de gripes e para acalmar a crianga. Essas terapias populares ndo foram buscadas
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pelas maes dos prematuros em espacos de cuidado ndo convencionais mas foram
pessoas que conviviam com essas maes nha propria comunidade que as
influenciaram ao uso.

Estudo sobre itinerarios terapéuticos de prematuros apds a alta hospitalar
também identificou o uso de chas medicinais como uma pratica de cuidado utilizada
no domicilio (MORAES et al., 2017). O uso de chas e de ervas medicinais também
foi encontrado em um estudo realizado com familias de prematuros em Ghana
(ADAMA, E. A.; BAYES, S.; SUNDIN, 2018).

As praticas de cuidados populares como: simpatias, benze¢des e uso de chas
no cuidado de criancas entre zero e dois anos de idade se fez presente em um
estudo realizado em um municipio de pequeno porte. Identificou-se que foram
mediadas, principalmente, pelas avdés que compunham a rede de cuidados dessas
criangas (TAKEMOTO; ZARPELON; ROSSETTO, 2019). As autoras recomendam
que as enfermeiras reconhegcam a influéncia sécio-cultural no cuidado as criancas e
incorporem em sua pratica profissional a educacdo em saude com vistas a respeitar
as crengas da populacdo e oportunizar momentos de compartilhamento de
conhecimentos para o cuidado de criangas no domicilio.

A prematuridade, a internacédo em UTIN, o predominio de familias de religido
evangélica e residirem em uma cidade com recursos de saude convencionais podem
ser reconhecidos como fatores que podem ter influenciado para a maioria das
familias desse estudo em recusar a utilizacdo de praticas populares no cuidado de
seus filhos no primeiro ano de vida.

As necessidades de saude de prematuros ao longo do primeiro ano de vida
foram orientadoras de a¢des de cuidado no cotidiano e da construgcao dos itinerarios
em busca do atendimento a essas necessidades identificadas e reconhecidas como
importantes pelos cuidadores pelas familias. Identificamos também que os
subsistemas de cuidados influenciaram as decisdes para o cuidado da crianga no

domicilio.
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

A realizagcdo desse estudo nos permitiu analisar as trajetdrias de familias na
atencdo a saude de criangas nascidas pretermas e egressas da Terapia Intensiva
Neonatal e do cuidado realizado por elas a partir de uma perspectiva de
necessidades de saude integral.

Apontamos como potencialidade do estudo, seu carater longitudinal e de se
configurar como um Estudo de Caso Coletivo nos permitindo interpretacdo e
profundidade de cada histéria acompanhada.

Como limitagdo do estudo, consideramos seu carater local ndo podendo
retratar diferentes realidades que compdem nosso pais e nosso sistema de saude.

Esperamos que este estudo contribua com a enfermagem e a equipe
multiprofissional que assiste aos recém-nascidos prematuros e suas familias nos
diferentes niveis de atencao a saude.

Consideramos necessario que a enfermeira utilize de estratégias de cuidado
favorecedoras da promocdo da saude, da prevencdo de doencas com vistas a
favorecer as competéncias das familias para o cuidado as suas criangas e também
de dar visibilidade e potencializar o fazer da enfermagem no cotidiano e na vida das
criangas pretermas e de suas familias.

Recomendamos o uso de referenciais orientados pelas necessidades
integrais de saude que contemplem as relagdes afetivas, centradas na crianga e na
familia, favorecam um olhar sobre a integralidade do cuidado pois sdo fundamentais

para direcionar o cuidado de enfermagem.

A visita domiciliar, a consulta de enfermagem, a promogédo de grupos de
orientacao sao ferramentas a serem utilizadas para dar visibilidade e potencializar o
fazer da enfermagem no cotidiano de trabalho e na vida das criangas pretermas e de
suas familias. Além disso, podem contribuir como ag¢des de cuidado que permitem a
enfermeira realizar a advocacia a saude das criancas e para a centralidade do

cuidado na crianca.

Defendemos a idéia de uma comunidade sustentadora para atendimento as
necessidades de protecdo das criangas nascidas pretermas e suas familias.
Acreditamos ser importante a atuacdo de profissionais de saude que atuem com

vistas a integralidade do cuidado ampliando as praticas cuidadoras para além das
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necessidades fisicas (biolégicas) ainda prevalentes nos servigos de saude que

compuseram os itinerarios em saude das familias deste estudo.

Recomendamos estudos e investimentos no subsistema profissional sobre o
reconhecimento das necessidades de experiéncias que respeitem as diferencas
individuais e sobre a necessidade de organizacdo, expectativas e limites fazem-se
necessarios ao campo do saber e do fazer da enfermeira. E importante investir em
acdoes de cuidado que reconhegcam essas necessidades como relevantes para
serem mais discutidas com as familias no cotidiano dos servicos de saude. Ao
reconhecerem como relevantes, a equipe multiprofissional podera oferecer mais
apoio, um cuidado respeitoso as criangas sejam elas pretermas ou ndo para que

elas se desenvolvam em todo seu potencial humano.
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APENDICE A - Entrevista com roteiro semiestruturado

Dados sociodemograficos da familia da crianga:

Data da entrevista: _ / /|

Nome da crianga:

Data de nascimento: /| |dade Gestacional: Peso ao nascer:

Sexo: :d Masculino O Feminino

Idade cronolégica na entrevista: Idade corrigida na entrevista:

Nome da mée: Idade:

Endereco: Telefone:
ou

Situagao Conjugal: LI Solteira [1 Uni&o estavel [ Casada [ Vidva [ N&o informou
Escolaridade: [lanalfabeto/sem estudos [11° grau completo [1 2° grau completo L1 3° grau completo
Etnia declarada: [1Branca [INegra [lParda [l OQutros. Qual?

Trabalha atualmente? [1Nao [1Sim. Trabalha com o qué:

Qual a carga horaria de trabalho semanal: __ horas. Qual o salario?
Religido: ONdo [ Sim. Qual?
Numeros de filhos anteriores: Filhos anteriores de risco: U Sim [ N&o

Ja teve algum aborto? [1Ndo U Sim. Quantos?
Tabagista: [1Sim [ Nao Uso de drogas: [1Sim [IN&o
Quantas e quem sdo as pessoas que moram na casa?

Quem é o principal provedor? Renda familiar mensal:

Em caso de estarem disponiveis os dados do pai:

Nome do pai: Idade:

Situagao Conjugal: LI Solteira [1 Uni&o estavel [ Casada [ Vidva [ N&o informou
Escolaridade: Lanalfabeto/sem estudos L1 1° grau completo [1 2° grau completo U 3° grau completo
Etnia declarada: U Branca [ Negra [Parda [ Outros. Qual?

Trabalha atualmente? [1Nao [1Sim. Trabalha com o qué:

Qual a carga horaria de trabalho semanal: ___ horas. Qual o salario?
Religido: ONdo [ Sim. Qual?

Numeros de filhos anteriores: Filhos anteriores de risco: Sim [ Nao
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Entrevista com roteiro semiestruturado

Nome:

Data: [/ [

Inicio: __:  Término: _:

Questoes norteadoras:

Eixo 01: Demandas de Cuidados : Teoria de Bronfenbrenner

o Como vocé vé a saude de seu filho (nome da crianga) desde que ele nasceu
até hoje?

o Que cuidados vocé precisa realizar com seu filho (nome da crianga) no seu
dia a dia?

o Comparando com uma crianga da mesma idade que nao tenha ficado
internada na UTIN, que cuidados vocé acredita serem diferentes?

o Vocé acredita que seu filho (nome da crianga) precisa de algum outro cuidado
além dos que vocé tem realizado desde a alta da UTIN? Se sim, qual (is)?

o O que vocé espera sobre a saude (crescimento e desenvolvimento) do seu
filho (nome da crianga) de agora em diante?

Eixo 02: Demandas de Cuidados em Saude: Modelo Kleinman

O

O O O O

Depois que seu filho (nome da crianga) recebeu alta do hospital, vocé ja o levou em
algum servigo de saude para avaliagao do crescimento e desenvolvimento. Se sim,
onde?

Desde que chegou do hospital, seu filho (nome da crianga) apresentou algum
problema de saude? Se sim: o que aconteceu com ele?

Como vocé(s) resolveu a situagcao?

Levaram a algum servigo de saude? Qual?

Como se deu o0 acesso ao servigo de saude?

Por que buscaram aquele servico? Qual a experiéncia (dificuldades e facilidades)
naquele servico de saude/atendimento/internagao?

Depois do atendimento/alta, vocé recebeu alguma informagao/encaminhamento
sobre a continuidade da assisténcia de seu filho (nome da crianga) ou onde procurar
caso precisasse ser atendido em algum servigo de saude?

Em caso de utilizagdo de outros subsistemas, explorar essas dimensdes explicativas
para a tomada de decisdes da familia. Por exemplo, quem ajudou vocé a resolver a
situacado de saude do seu filho (nome da crianga)? Como essa pessoa/lugar ajudou
vocé a resolver o problema de saude do seu filho (nome da crianga)? Qual motivo te
fez procurar por essa pessoa/lugar?
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APENDICE B - Desenho das trajetérias de cuidado em saude

Roteiro para a construgao do genograma e ecomapa (baseado na proposta de Wright;
Leahey, 2009)

Genograma
Trata-se da constituicdo da familia da crianga
o Quem compde a familia da crianga?
o Quem sé&o os pais da crianca?
o Quem sao os irmaos da crianga?
o Quem sdo os avés maternos e paternos?

(Perguntar sobre as relagbes entre os integrantes e observar as relagbes durante os
encontros sempre que oportuno).

Ecomapa
Trata-se de um esquema conceitual que considera as demandas de cuidados das criancas,
as redes de apoio para o cuidado: familia extendida, comunidade, profissionais e servigos

de saude.

o Quem sdo as pessoas que ajudam vocé no cuidado a sua crianga?
o Vocé ja levou seu filho para fazer acompanhamento em algum servigo de saude? Se
sim, onde?
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APENDICE C - Roteiro para a Observacido Domiciliar (baseado na proposta de
Siqueira et al., 1992)

Nome: Data: [/ [
Inicio: __:  Término: _:

Roteiro semiestruturado de observagao no domicilio:

1) Observagado do Ambiente:
- Relagao casa/familia
- Relagao espaco/familia

Aspectos estruturais Aspectos dinamicos
Localizagdo da casa: tipo, seguranca | Objetos culturais nao utilitarios:
fisica e social - nas paredes (familia, religioso, esporte,

arte, TV, etc)

- enfeites (quantidade: ausente, raros,
poucos, muitos e qual tipo: se
comprados, feitos).

Dimensdes/numeros dos comodos e sua | O espaco do bebé: presenca ou auséncia
relagdo como o niumero de moradores de local para brincar (dentro e fora),
dormir, comer. Enfeites, brinquedos.

Ar, luminosidade, umidade

Organizacao: higiene, ordem e
disposicao

2) Observacao de situagoes de cuidados cotidianos do bebé:
- Banho; amamentagéao/alimentagéo; troca de fraldas.
o As situagcdes de cuidado configuram-se como momentos de interagdo entre
mae/cuidador primario e crianga?
o Como sao as reagbes da mae/cuidador primario frente a situagbes de cuidado da
crianga: ela olha, fala, sorri, canta? Qual é o tom de voz ao falar com o filho? Como
se posiciona para amamentar/alimentar?
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Visita as familias aos 4 meses de idade da crianga

Data da Visita: [ Inicio: ___: Término:

Nome da Criancga: Idade Cronoldgica: Idade Corrigida:
Nome da Mé&e:

Entrevista semiestruturada:

Eixo 1: Demandas de Cuidados: Teoria de Bronfrenbrenner

O

Conte-me como esta a saude de seu filho (nome da crianga) desde a ultima
visita até hoje?

Que cuidados vocé precisa realizar com seu filho (home da crianga) no seu
dia a dia?

Como é a rotina de cuidados da crianga: banho, sono, alimentacao,
brincadeiras, etc. Onde ela passa a maior parte do tempo? Onde ela dorme?
Quais lugares ela frequenta além da casa? Com quais pessoas ela convive e
com que frequéncia?

Comparando com uma crianga da mesma idade que ndo tenha ficado
internada na UTIN, que cuidados vocé acredita serem diferentes?

Eixo 2: Demandas de Cuidados em Saude: Modelo Kleinman

o O O O

Vocé continua levando seu filho (nome da crianga) para fazer
acompanhamento em algum servico de saude? Se sim, onde? Como tem
sido esse acompanhamento?

Desde a ulima visita, seu filho (nome da crianga) apresentou algum problema
de saude? Se sim, o que aconteceu com ele?

Como vocé(s) resolveu(ram) a situagéo?

Levaram a algum servi¢o de saude? Qual?

Como se deu o acesso ao servigo de saude?

Por que buscaram aquele servico? Qual a experiéncia (dificuldades e
facilidades) naquele servigo de saude/atendimento/internagao?

Depois do atendimento/alta, vocé recebeu alguma
informacao/encaminhamento sobre a continuidade da assisténcia de seu filho
(nome da crianga) ou onde procurar caso precisasse ser atendido em algum
servico de saude?

Em caso de utilizacdo de outros subsistemas, explorar essas dimensdes
expilicativas para a tomada de decisbes da familia. Por exemplo, quem
ajudou a resolver o problema de saude de seu filho (nome da crianga)? Como
essa pessoa ou lugar ajudou vocé a resolver o problema de saude de seu
filho (nome da crianga)? Qual motivo te fez procurar por esa pessoa/lugar?
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Ecomapa:

Questoes norteadoras:

Quem sao as pessoas que participam do cuidado de seu filho (nome da crianga)?
considerar as demandas de cuidados das criangas, as redes de apoio para o cuidado:
familia extendida, comunidade, profissionais e servigos de saude.

Vocé continua levando seu filho (nome da crianga) para fazer acompanhamento em
algum servigo de saude? Se sim, onde? Como tem sido esse acompanhamento?
(explorar o vinculo, as relagbes com os profissionais e os servicos de saude, quais as
impressbes da familia sobre os beneficios do acompanhamento de seus filhos pelos
servigcos de saude, as principais dificuldades)....



156

Roteiro para a construcao da Observacao Domiciliar

(baseado na proposta de Siqueira et al., 1992)
Nome: Data: [/ [
Inicio: __:  Término: _:

Roteiro semiestruturado de observag¢ao no domicilio:
1) Observagao do Ambiente:
- Relagao casal/familia
- Relagao espaco/familia

Aspectos estruturais Aspectos dinamicos
Localizagdo da casa: tipo, seguranga | Objetos culturais nao utilitarios:
fisica e social - nas paredes (familia, religioso, esporte,

arte, TV, etc)

- enfeites (quantidade: ausente, raros,
poucos, muitos e qual tipo: se
comprados, feitos).

Dimensdes/numeros dos cémodos e sua | O espaco do bebé: presenca ou auséncia
relagdo como o niumero de moradores de local para brincar (dentro e fora),
dormir, comer. Enfeites, brinquedos.

Ar, luminosidade, umidade

Organizacao: higiene, ordem e
disposicao

2) Observacgao de situagoes de cuidados cotidianos do bebé:
- banho, amamentacéao/alimentacéo, torca de fraldas
o Relagao entre pais/cuidadores primarios e filhos: a criangca é atendida em
suas necessidades, ou seja, ela recebe um cuidado sensivel e responsivo? A
relacdo entre o cuidador primario e a crianga sera observada em relagéao a
sua proximidade como forma como se comunica, atencdo despedida a
crianga, interacgéo.
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Visita as familias aos 6 meses de idade da crianga

Data da Visita: [ Inicio: ___: Término:

Nome da Criancga: Idade Cronoldgica: Idade Corrigida:
Nome da Mae:

Entrevista semiestruturada:

Eixo 1: Demandas de Cuidados: Teoria de Bronfrenbrenner

O

Conte-me como esta a saude de seu filho (nome da crianga) desde a ultima
visita até hoje?

Que cuidados vocé precisa realizar com seu filho (home da crianga) no seu
dia a dia?

Como é a rotina de cuidados da crianga: banho, sono, alimentacéo,
brincadeiras, etc. Onde ela passa a maior parte do tempo? Onde ela dorme?
Quais lugares ela freqlienta além da casa? Com quais pessoas ela convive e
com que frequiéncia?

Comparando com uma crianga da mesma idade que ndo tenha ficado
internada na UTIN, que cuidados vocé acredita serem diferentes?

Eixo 2: Demandas de Cuidados em Saude: Modelo Kleinman

Ecomapa:

O

O O O O

Vocé continua levando seu filho (nome da crianga) para fazer
acompanhamento em algum servico de saude? Se sim, onde? Como tem
sido esse acompanhamento?

Desde a ulima visita, seu filho (nome da crianga) apresentou algum problema
de saude? Se sim, o que aconteceu com ele?

Como vocé(s) resolveu(ram) a situagao?

Levaram a algum servi¢o de saude? Qual?

Como se deu o acesso ao servigo de saude?

Por que buscaram aquele servico? Qual a experiéncia (dificuldades e
facilidades) naquele servigo de saude/atendimento/internagao?

Depois do atendimento/alta, vocé recebeu alguma
informacao/encaminhamento sobre a continuidade da assisténcia de seu filho
(nome da crianga) ou onde procurar caso precisasse ser atendido em algum
servico de saude?

Em caso de utilizacdo de outros subsistemas, explorar essas dimensdes
expilicativas para a tomada de decisbes da familia. Por exemplo, quem
ajudou a resolver o problema de saude de seu filho (nome da crianga)? Como
essa pessoa ou lugar ajudou vocé a resolver o problema de saude de seu
filho (nome da crianga)? Qual motivo te fez procurar por esa pessoa/lugar?

Questdes norteadoras:

Quem sao as pessoas que participam do cuidado de seu filho (nome da crianga)?
considerar as demandas de cuidados das criangas, as redes de apoio para o cuidado:
familia extendida, comunidade, profissionais e servigos de saude.

Vocé continua levando seu filho (nome da crianga) para fazer acompanhamento em
algum servigo de saude? Se sim, onde? Como tem sido esse acompanhamento?
(explorar o vinculo, as relagbes com os profissionais e os servicos de saude, quais as
impressdes da familia sobre os beneficios do acompanhamento de seus filhos pelos
servigos de saude, as principais dificuldades)....
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Roteiro para a construgiao da Observagao Domiciliar (baseado na proposta de Siqueira
et al., 1992)

Nome: Data: [/ [

Inicio: __:  Término: __:

Roteiro semiestruturado de observag¢ao no domicilio:
3) Observagao do Ambiente:
- Relagao casa/familia
- Relagao espaco/familia

Aspectos estruturais Aspectos dindmicos
Localizagdo da casa: tipo, seguranca | Objetos culturais nao utilitarios:
fisica e social - nas paredes (familia, religioso, esporte,

arte, TV, etc)

- enfeites (quantidade: ausente, raros,
poucos, muitos e qual tipo: se
comprados, feitos).

Dimensbes/numeros dos cémodos e sua | O espaco do bebé: presenca ou auséncia
relagdo como o numero de moradores de local para brincar (dentro e fora),
dormir, comer. Enfeites, brinquedos.

Ar, luminosidade, umidade

Organizagéo: higiene, ordem e
disposicao

4) Observacgao de situacoes de cuidados cotidianos do bebé:
- banho, amamentacéao/alimentacao, torca de fraldas
o Relagao entre pais/cuidadores primarios e filhos: a criangca é atendida em

suas necessidades, ou seja, ela recebe um cuidado sensivel e responsivo? A
relacdo entre o cuidador primario e a crianga sera observada em relagéao a
sua proximidade como forma como se comunica, atencdo despedida a
crianga, interagao.

Visita as familias aos 12 meses de idade da crianga

DatadaVisita: __/ /  Inicio: ___:  Término:

Nome da Criancga: Idade Cronoldgica: Idade Corrigida:

Nome da Méae:

Entrevista semiestruturada:
Questdes norteadoras:
Eixo 01: Demandas de Cuidados: Teoria de Bronfenbrenner
o Como foi a sua experiéncia de cuidar seu filho (hnome da crianga) durante o
primeiro ano de vida?
o Para vocé, quais foram os principais desafios no cuidado a saude do seu filho
(nome da crianga) e como vocé conseguiu supera-los?
o Que principais facilidades vocé encontrou para o cuidado de seu filho (nome
da crianga) no primeiro ano de vida? (Podem ser pessoas ou situagoes).
o Quais as expectativas vocé temem relagdo a saude (crescimento e
desenvolvimento) do seu filho (nome da crianga) de agora em diante?
Eixo 02: Demandas de Cuidados em Saude: Modelo Kleinman
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Seu filho (nome da crianga) esta fazendo acompanhamento do crescimento e
desenvolvimentoalgum servigo de saude? Se sim, onde? Se ndo, quais os motivos a
levaram a nao procurar um servigo de saude para isso?

Desde a ultima vez em que eu estive aqui, seu filho (nome da crianga) apresentou
algum problema de saude? Se sim: o que aconteceu com ele?

Como vocé(s) resolveu a situagcao?

Levaram a algum servigo de saude? Qual?

Como se deu o0 acesso ao servigo de saude?

Por que buscaram aquele servico? Qual a experiéncia (dificuldades e facilidades)
naquele servico de saude/atendimento/internagao?

Depois do atendimento/alta, vocé recebeu alguma informagao/encaminhamento
sobre a continuidade da assisténcia de seu filho (nome da crianga) ou onde procurar
caso precisasse ser atendido em algum servigco de saude?

Em caso de utilizagdo de outros subsistemas, explorar essas dimensdes explicativas
para a tomada de decisdes da familia. Por exemplo, quem ajudou vocé a resolver a
situacado de saude do seu filho (nome da crianga)? Como essa pessoa/lugar ajudou
vocé a resolver o problema de saude do seu filho (nome da crianga)? Qual motivo te
fez procurar por essa pessoa/lugar?
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Roteiro para a construg¢ao da Observagao Domiciliar (baseado na proposta de Siqueira
et al., 1992)

Nome: Data: [/ [
Inicio: __:  Término: _:

Roteiro semiestruturado de observagao no domicilio:

1) Observagao do Ambiente:
- Relagao casa/familia
- Relagao espaco/familia

Aspectos estruturais Aspectos dinamicos
Localizagdo da casa: tipo, seguranca | Objetos culturais nao utilitarios:
fisica e social - nas paredes (familia, religioso, esporte,

arte, TV, etc)

- enfeites (quantidade: ausente, raros,
poucos, muitos e qual tipo: se
comprados, feitos).

Dimensdes/numeros dos comodos e sua | O espaco do bebé: presenca ou auséncia
relagdo como o niumero de moradores de local para brincar (dentro e fora),
dormir, comer. Enfeites, brinquedos.

Ar, luminosidade, umidade

Organizacao: higiene, ordem e
disposicao

2) Observacao de situagoes de cuidados cotidianos do bebé:
- Banho; amamentagéao/alimentagéo; troca de fraldas; brincadeiras.
o As situagdes de cuidado configuram-se como momentos de interagdo entre
mae/cuidador primario e crianga?
o Como sao as reagbes da mae/cuidador primario frente a situagbes de cuidado da
crianga: ela olha, fala, sorri, canta? Qual é o tom de voz ao falar com o filho? Como
se posiciona para amamentar/alimentar?
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APENDICE D - Inventario HOME versao Infant Toodler(Bettye M. Caldwell and
Robert H.Bradley, 1984)

Formulario de registro no domicilio da Crianga

Nome:

Data:

S

I. Responsividade emocional e verbal do
cuidador primario

24. Crianga tem um lugar especial
para brinquedos e tesouros. E

1. Pais permitem que a crianga inicie
brincadeira de “sujeira” P

25. O ambiente dos brinquedos é
seguro. E

2. Pais vocaliza espontaneamente para a
crianca pelo menos 2 vezes. O

IV. Provisao de materiais de

aprendizagem

3. Pais respondem verbalmente as falas ou
verbalizagdes da crianca O

26. Equipamentos ou brinquedos de
atividade muscular. E

4. Pais dizem para a crianga o nome do
objeto ou pessoa durante a visita O

27 Brinquedos de puxar e empurrar. E

5. O discurso dos pais é nitido, claro e
audivel. O

28. Andador,
triciclo. E

carrinho de crianga,

6. Pais iniciam conversa com o Visitante. O

29. Brinquedo fofinho, ou brinquedos
de encenacéo. E

7. Pais conversam livre e facilmente. O

30. Facilitadores de aprendizagem —
Mobile, mesa e cadeira, cadeira alta,
caneta de brinquedo. E

8. Pais elogiam espontaneamente a
crianga ao menos duas vezes. O

31. Brinquedos de coordenagao olho-
mao simples. E

9. A voz dos pais transmitem sentimentos
positivos em relacéo a crianga. O

32. Brinquedos de coordenagéo olho-
mé&o complexos. E

10. Pais acariciam e beijam a crianca ao
menos uma vez. O

33. Brinquedos para literatura e

musica. E

11. Pais respondem positivamente a elogio
da crianca feito pelo Visitante. O

34. Pais fornecem brinquedos para a
criancga brincar durante a visita. O

Il. Evitagao de restricao e punigao

V. Envolvimento parental com a
crianga

12. Ndo mais que um caso de punigao
fisica na ultima semana. P

35. Pais conversam com a crianga
durante as atividades domésticas. P

13. Familia tem animal de estimacao. E

36. Pais incentivam conscientemente
avanco do desenvolvimento. P

14. Pais nao gritam com a crianca. O

37. Pais investem em brinquedos de
amadurecimento com valores de
atencado pessoal. P

15. Pais nao expressam irritagdo ou
hostilidade aberta com a crianca. O

38. Pais definem os horarios de
brincadeiras. P

16. Pais nao dao tapas ou palmadas na
crianca durante a visita. O

39. Pais fornecem brinquedos que
desafiam as criangas a
desenvolverem novas habilidades. P

17. Pais nao repreendem ou criticam a
crianga durante a visita. O

40. Pais mantém a crianga dentro do
alcance visual e olham
frequentemente. P

18. No minimo 10 livros estdo presentes e
visiveis. E

VI.Oportunidade de variacdo da
estimulagao cotidiana

19. Pais nao restringem a movimentagao

41. Pais fornecem cuidados
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da criangca mais que trés vezes O

diariamente. P

lll. Organizagdo do ambiente fisico e
temporal

42. Pais leem historias para as
criancas ao menos 3 vezes por
semana.P

20. Cuidados da crianga, se utilizados, séao
feitos por um de 3 substitutos regulares. P

43. Criangas comem uma refeicao por
dia com o pai ou com a mée. P

21. Crianga é levada ao supermercado
pelo menos 1 vez por semana. P

44. Familia visita parentes ou recebe
visitas uma vez por més mais ou
menos. P

22. Crianga sai de casa pelo menos 4
vezes por semana. P

45. Crianga tem 3 ou mais livros
préprios. E

23. Crianca é levada ao médico ou clinica
regularmente. P

*Observagao (O), Ou um ou Outro (E), Pergunta (P) é indicado para cada item.
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APENDICE E - Escala de crengas parentais e praticas de cuidado na primeira

infancia (Martins e colaboradores, 2010)

Nome: Data: [/ [

O quanto vocé realiza cada uma dessas praticas com a criqnga?

Pergunta Nunca | Raramente | As vezes | Quase Sempre
(1) (2) 3) sempre | (5)

(4)

Pendurar brinquedos no berco

Manter a crianga limpa

Jogar jogos

Tentar evitar que se acidente
(cuidados de seguranca)

Cuidar para que durma e
descanse

Explicar as coisas

Carregar no colo

Ver livrinhos juntos

Responder aos sons emitidos
pela crianga (balbucio, gritinhos,
pequenas palavras)

Alimentar

Ter sempre por perto

Deixar livre para correr, nadar,
subir nas coisas

Fazer brincadeiras corporais com
a crianga (cocegas, dancar,
brincar de jogar para o alto)

Socorrer quando esta chorando

Mostrar coisas interessantes

Nao deixar que passe frio ou
calor

Prestar atenc&o aos sons
emitidos pela crianga (balbucio,
gritinhos, pequenas palavras)

Ficar a frente, olho no olho
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O quéao importante vocé considera cada uma dessas praticas para vocé e seu

filho?

Pergunta Pouco Raramente | Mais ou Importante | Muito
importante | importante | menos (4) importante
(1) (2) importante (5)

(©)

Pendurar brinquedos no
berco

Manter a crianga limpa

Jogar jogos

Tentar evitar que se
acidente (cuidados de
seguranca)

Cuidar para que durma e
descanse

Explicar as coisas

Carregar no colo

Ver livrinhos juntos

Responder aos sons
emitidos pela crianga
(balbucio, gritinhos,
pequenas palavras)

Alimentar

Ter sempre por perto

Deixar livre para correr,
nadar, subir nas coisas

Fazer brincadeiras
corporais com a crianga
(cocegas, dancar, brincar
de jogar para o alto)

Socorrer quando esta
chorando

Mostrar coisas
interessantes

Nao deixar que passe frio
ou calor

Prestar atenc&o aos sons
emitidos pela crianga
(balbucio, gritinhos,
pequenas palavras)

Ficar a frente, olho no olho
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APENDICE F — Termo de Utilizagdo do Banco de Dados(TCUD)

Eu, Cynthia Marcia Romano Faria Walty, enfermeira e aluna do Programa de Doutorado da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais, estou desenvolvendo um
estudo intitulado “As necessidades de saude da crianga prematura egressa da Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal: desvelando o cuidado e a construgao do itinerario no primeiro
ano de vida”. Esta pesquisa esta sendo orientada pela professora Dra. Elyséngela Dittz
Duarte. Este estudo tem como objetivos: analisar o cuidado e as necessidades de saude de
criangas egressas da UTIN durante o primeiro ano de vida e analisar o itinerario de criangas
egressas da UTIN para o atendimento as suas necessidades de cuidados em saude durante
o primeiro ano de vida. Esperamos que esta pesquisa possa contribuir para melhor
compreendermos sobre como os cuidados em saude de criangas prematuras egressas da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal tem acontecido durante o primeiro ano de vida, quais
sdo os desafios das familias para isso de forma a entendermos essa realidade e trazermos
futuras contribuicbes para outras familias que vivem situagcdes semelhantes. Para
identificagdo das criancas do estudo serédo contactados os enfermeiros gerentes dos setores
para identificacdo das criangcas nascidas menores de 32 semanas e, posteriormente, os
prontuarios da crianga internada em UTIN serdo consultados para identificacdo dos
diagnésticos do RN, do endereco e do telefone dos responsaveis pelo RN (pai e/ou mae)
para o convite para participar da pesquisa. Declaro que os dados serado coletados apds a
aprovacdo pelo Comité de Etica da UFMG e dos Centros co-participantes e as Unicas
pesquisadoras a realizarem essa busca seréo a aluna de doutorado Cynthia Marcia Romano
Faria Walty e a orientadora deste estudo Dra. Elysangela Dittz Duarte. Comprometemo-nos
a manter a confidencialidade sobre os dados coletados nos arquivos do dos prontuarios
das instituicbes de saude onde havera a coleta das informagdes, bem como a
privacidade de seus conteludos, como preconizam a Resolugdo 466/12, e suas
complementares, do Conselho Nacional de Saude. Declaramos entender que a integridade
das informagdes e a garantia da confidencialidade dos dados e a privacidade dos individuos
que terdo suas informagdes acessadas estdo sob nossa responsabilidade. Também
declaramos que nao repassaremos os dados coletados ou o banco de dados em sua

integra, ou parte dele, a pessoas nao envolvidas na equipe da pesquisa.

Os dados obtidos na pesquisa somente serao utilizados para este projeto. Todo e qualquer
outro uso que venha a ser planejado, sera objeto de novo projeto de pesquisa, que sera

submetido a apreciacao do CEP UFMG.



166

Além da obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de todos os
participantes, assinaremos esse Termo de Consentimento de Uso de Banco de Dados, para
a salvaguarda dos direitos dos participantes.

Belo Horizonte, 17de abril de 2019.

Nome completo CPF Assinatura
Elysangela Dittz Duarte 010.863.416-78
Cynthia Marcia Romano Faria Walty | 013.053.886-82

Contatos:

Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP): Av. Pres. Anténio Carlos, n° 6627. Unidade
Administrativa Il, 2° andar. Tel: (31)3409.4592/ Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Odilon Behrens: cephob@gmail.com Tel: (31) 3227.6120/ Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Sofia Feldman: Rua Antbnio Bandeira, 1060. Tel: (31)3408.22.4

Orientadora: Dra. Elysangela Dittz Duarte. Tel: (31) 9970.9888

Aluna: Cynthia Romano. Tel: (31) 98978.6368 e-mail: cynthiaromano28@yahoo.com.br
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais
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APENDICE G - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Belo Horizonte,  / /20 .
Eu, Cynthia Marcia Romano Faria Walty, enfermeira e aluna do Programa de Doutorado da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais, gostaria de convidar vocé
e seu bebé para participarem do estudo que estou desenvolvendo, intitulado “As
necessidades de saude da crianga prematura egressa da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal: desvelando o cuidado e a construgéo do itinerario no primeiro ano de vida”. Esta
pesquisa esta sendo orientada pela professora Dra. Elysangela Dittz Duarte. Este estudo
tem como objetivos: analisar o cuidado e as necessidades de salde de criangas egressas
da UTIN durante o primeiro ano de vida e analisar o itinerario de criangas egressas da UTIN
para o atendimento as suas necessidades de cuidados em saude durante o primeiro ano de
vida.
Para participar desta pesquisa, vocé devera responder algumas perguntas de entrevistas e
participar, junto com seu bebé, de observacdo relacionadas aos cuidados de saude de
seu(a) filho(a) com duragdo de, aproximadamente, uma hora. Falaremos tanto sobre os
cuidados realizados no dia a dia em casa, quem participa deles, bem como os cuidados em
servicos de saude. Se vocé permitir, suas respostas serdo gravadas em um gravador para
que seja fiel ao que vocé respondeu para que vocé possa escutar se assim o desejar. Essas
perguntas serao feitas em seu domicilio, de acordo com sua disponibilidade em receber as
pesquisadoras. Esta pesquisa oferece o risco de constrangimento ao responder a entrevista
e observacido. Se vocé se sentir constrangida ou emocionada com a minha presengca em
sua casa ao responder as perguntas, vocé tem liberdade de se recusar a participar e ainda
se recusar a continuar participando em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo
para vocé ou a seu filho. Entretanto, esperamos que esta pesquisa possa contribuir para
melhor compreendermos sobre como os cuidados em saude de criangas prematuras
egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal tem acontecido durante o primeiro ano
de vida, quais sdo os desafios das familias para isso de forma a entendermos essa
realidade e trazermos futuras contribuicbes para outras familias que vivem situagbes
semelhantes a de vocés. Sempre que desejar, podera pedir mais informacdes sobre a
pesquisa através dos contatos das pesquisadoras. Comprometo-me a manter em sigilo seu
nome e seus dados pessoais. Suas respostas serdo utilizadas apenas para fins desta
pesquisa e de publicagbes em revistas e congressos da area da saude. As gravagodes
ficardo sob minha responsabilidade por um periodo de cinco anos e depois serdo
destruidas. Declaro que esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da
UFMG (COEP/UFMG), local em que vocé pode fazer contato, a partir do telefone e

endereco abaixo, para ter esclarecimentos, retirar seu consentimento a qualquer momento
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se assim desejar, sem nenhum prejuizo para vocé e sua familia em relacdo a assisténcia
em saude prestada a vocés. Vocé nao tera nenhuma despesa e nao sera remunerado por
sua participacao. Se estiver de acordo e as declaragbes forem satisfatérias, favor assinar o
presente termo, em duas vias, dando seu consentimento para participagdo como voluntario

desta pesquisa sendo que uma via ficara em seu poder.

Dra. Elysangela Dittz Duarte

Cynthia Marcia Romano Faria Walty
Com base nos itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto meu
consentimento em participar da pesquisa. Declaro que recebi uma copia deste termo de
consentimento, autorizo a realizagdo da pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos neste
estudo.
; , de 20__.

Nome/assinatura do Participante da Pesquisa

Contatos:

Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP): Av. Pres. Anténio Carlos, n° 6627. Unidade
Administrativa Il, 2° andar. Tel: (31)3409.4592/ Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Odilon
Behrens: cephob@gmail.com Tel: (31) 3227.6120/ Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sofia
Feldman: Rua Anténio Bandeira, 1060. Tel: (31)3408.22.4

Orientadora: Dra. Elysangela Dittz Duarte. Tel: (31) 9970.9888

Aluna: Cynthia Romano. Tel: (31) 98978.6368 e-mail: cynthiaromano28@yahoo.com.br

Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais
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APENDICE H - Artigo de revisdo de escopo

Acoes de cuidado e necessidades essenciais de prematuros apos a alta hospitalar: revisao
de escopo

Medidas de atencion y necesidades esenciales de lactantes prematuros después del alta
hospitalaria: revision del alcances

Care actions and essential needs of premature infants after hospital discharge: scope
review

RESUMO

Objetivo: Mapear e analisar as agdes de cuidado ao prematuro apds a alta hospitalar,
realizadas pelos familiares e profissionais de saide. Método: Revisao de escopo, realizada em
dezembro de 2019, segundo as orientagdes do Joanna Briggs Institute ¢ do guia internacional
PRISMASCcR. Foram investigados estudos originais, publicados em inglés, espanhol ou
portugués, de 2013 a 2019, nas bases CINAHAL, Medline, LILACS, Cochrane, Scopus, Web
of Science. Os 21 artigos incluidos foram submetidos a andlise direcionada de contetdo
apoiada pelo referencial das necessidades essenciais das criancgas. Resultados: Predominaram
acoOes para protecao fisica e seguranca (20 artigos) e comunidades estaveis e amparadoras (10
artigos), seguidas de relacionamentos sustentadores continuos (6 artigos), experiéncias que
respeitem as diferencas individuais (4 artigos) e experiéncias adequadas ao desenvolvimento
(2 artigos). Agdes para o estabelecimento de limites, organiza¢do e expectativas nao foram
identificadas nos estudos. Conclusdes e implicacoes para a pratica: As acdes de cuidado
contemplam, principalmente, a dimensao fisica. Ao considerar o cuidado integral e os achados
dessa revisdo sao necessarios avangos nas agdes para o atendimento de outras dimensdes da
vida do prematuro como a emocional e a social.

Palavras-chave: “Recém-Nascido Prematuro”, "Cuidado da Criang¢a”, “Saude da Crianga”, *

Alta Hospitalar”, “Unidades de Terapia Intensiva Neonatal” .
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RESUMEN

Objetivo: Mapear y analizar las acciones de cuidado prematuro después del alta del hospital,
realizadas por familiares y profesionales de la salud. Método: Revision del alcance, realizada
en diciembre de 2019, segun las directrices del Instituto Joanna Briggs y la guia internacional
PRISMASCcR. Se investigaron los estudios originales publicados en inglés, espafiol o
portugués de 2013 a 2019 en CINAHAL, Medline, LILACS, Cochrane, Scopus, Web of
Science. Los 21 articulos incluidos se sometieron a un andlisis de contenido especifico
apoyado por las necesidades esenciales de los nifios. Resultados: prevalecieron las acciones
para la proteccion fisica y la seguridad (20 articulos) y las comunidades estables y solidarias
(10 articulos), seguidas de relaciones de apoyo continuas (6 articulos), experiencias que
respetan las diferencias individuales (4 articulos) y experiencias apropiadas para el desarrollo
(2 articulos). En los estudios no se identificaron acciones para establecer limites, organizacion
y expectativas. Conclusiones e implicaciones para la practica: Las acciones de cuidado
incluyen, principalmente, la dimension fisica. Al considerar la atencion integral e los allazgos
, €s necesario avanzar en las acciones para abordar otras dimensiones de la vida del prematuro
como la emocional y la social.

Palabras clave: “Recien Nacido Prematuro”, “Cuidado del Nifio”, “Salud del Nifio “, “ Alta
del Paciente”, “Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal”.

ABSTRACT

Objective: To map and analyze the actions of premature care after discharge from hospital,
performed by family members and health professionals. Method: Scope review, performed in
December 2019, according to the guidelines of the Joanna Briggs Institute and the
PRISMASCcR international guide. Original studies published in English, Spanish or
Portuguese from 2013 to 2019 in CINAHAL, Medline, LILACS, Cochrane, Scopus, Web of

Science were investigated. The 21 articles included were submitted to targeted content
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analysis supported by the essential needs of children. Results: Actions for physical protection
and safety (20 articles) and stable and supportive communities (10 articles) prevailed,
followed by ongoing supportive relationships (6 articles), experiences that respect individual
differences (4 articles) and experiences appropriate for development (2 articles). Actions to
establish boundaries, organization and expectations were not identified in the studies.
Conclusions and implications for practice: Care actions mainly include the physical
dimension. When considering comprehensive care and findingsoh this review, advances in
actions are needed to meet other dimensions of the premature’s life, such as emotional and
social.

Keywords: “Infant Premature”, “Infant Care”, “Child Health”, “Pacient Discharge”,
“Intensive Cares Units, Neonatal”.

INTRODUCAO

As criancas, independente de sua classe social, origem étnica, condi¢cdo fisica e
mental, apresentam necessidades essenciais ao seu desenvolvimento integral.! Neste conjunto,
se inserem as criangas nascidas prematuras, egressas de cuidados intensivos neonatais, que
dependem de cuidados da familia e de profissionais dos servicos de saude seja no seguimento
ambulatorial ou aten¢do primaria.

O atendimento as necessidades essenciais das criangas, em geral, fornece as
ferramentas para que cada crianga alcance seu potencial intelectual, social e fisico. Sdo elas:
relacionamentos sustentadores continuos; protecao fisica, seguranga e regras; respeito as
diferencas individuais; estabelecimento de limites, organizagdo e expectativas; provimento de
experiéncias adequadas ao desenvolvimento; de comunidades estaveis, amparadoras e de
continuidade cultural.!

Ao buscar um cuidado integral e que favoreca o desenvolvimento em todo o potencial

das criancas, precisamos nos apropriar de aportes conceituais que favoregam o
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reconhecimento delas como sujeitos de cuidados e de direitos, € que sustentem uma atencao
ampliada, abrangendo as complexas dimensdes do processo do seu desenvolvimento.

Reconhecer as necessidades essenciais das criancas' pode favorecer o oferecimento de
experiéncias promotoras do crescimento ¢ do desenvolvimento de cada uma delas de forma
singular. E preciso considerar que a enfermagem, ao prestar cuidados em satude aos rec’'m-
nascidos prematuros e sua familia tendo como referéncia as necessidades essenciais podera
contribuir com um cuidado integral a crianga.’

As agdes voltadas a satde desses recém-nascidos prematuros levaram a avangos nas
taxas de sobrevivéncia e manejo clinico em Unidades Neonatais, contudo uma anélise
ampliada sobre as suas necessidades ao longo da vida precisa ser elucidada.’ Estudos sobre o
crescimento e desenvolvimento nos ultimos anos sinalizam para estratégias a serem adotadas
para a continuidade do cuidado apds a alta hospitalar,* como: necessidade de educagio em
saude da familia do prematuro’e necessidades nutricionais de criangas prematuras durante os
primeiros anos de vida.5”’

Destaca-se que poucos estudos tém se ocupado em analisar o crescimento € o
desenvolvimento a partir do modelo das necessidades essenciais. Entretanto, este pode ser um
referencial para o cuidado integral® além de favorecer o cuidado seguro das criangas no
domicilio, apds a alta hospitalar, no primeiro ano de vida.®

Reconhecemos que mapear agdes de cuidados ao prematuro apos a alta hospitalar e
analisa-las a partir do referencial das necessidades essenciais das criangas evidenciara como
elas tem se configurado, se aproximado ou nao dessas necessidades no cenario nacional e
internacional o que contribuiré para direcionar novas questoes de pesquisas.

O objetivo desse estudo ¢ mapear e analisar as acdes de cuidado ao prematuro apds a
alta hospitalar, realizadas pelos familiares e profissionais de satde.

METODO
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Trata-se de uma revisdo de escopo orientada pelo Joanna Briggs Institute, Manual for
Evidence Synthesis® e pelo guia internacional PRISMAScR.!® O protocolo de revisio foi
registrado no Open Science Framework (OSF) e pode ser acessado em (https://osf.io/e5u64).
O estudo de escopo (scoping review) objetiva mapear conceitos de diversas areas de
conhecimento, bem como limites conceituais € examina a extensdo, alcance e natureza das
investigagdes. Sumariza e divulga os dados da pesquisa e identifica lacunas de estudos ja
publicados.'!

Conforme orientagdo do JBI, esta revisao foi realizada em cinco etapas que constaram
da elaboragdo da pergunta de pesquisa, identificagdo dos estudos relevantes, selecdo dos
estudos identificados, analise dos dados e sintese dos dados.’

A pergunta norteadora foi: quais sdo as agdes de cuidado de familiares e profissionais
da saude tém sido direcionadas aos prematuros apos a alta hospitalar? Foi utilizada a
estratégia de Populacdo, Conceito e Contexto (PCC) e incluidos os estudos que
apresentaram como populagdo: recém-nascidos prematuros, suas familias e profissionais de
saude que os assistem; como conceito: agoes de cuidados de familiares e de profissionais para
o desenvolvimento integral de criangas nascidas prematuras; e, como contexto: o contexto de
cuidados dos prematuros ap6s a alta hospitalar, mais especificamente, no domicilio e servigcos
de satde como a Atencao Primaria em Saude, e os servigos especializados, como hospitais e
ambulatorios de seguimento especializados em acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento de criangas nascidas prematuras, egressas de Unidades de Terapia Intensiva
Neonatais.

A estratégia de busca objetivou encontrar estudos originais, publicados em inglés,
espanhol ou portugués nas bases de dados CINAHAL, Medline (via PUBMED), LILACS,
Cochrane, Scopus, Web of Science, publicados entre os anos de 2013 a 2019. Foi composta

por trés etapas. A primeira etapa foi realizada em dezembro de 2019, utilizando-se os
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seguintes descritores em inglés “Infant, Premature”, “Infant Care”, “Child Health”, “Paciente
Discharge” nas bases de dados incluidas. Os titulos e resumos foram lidos para inclusdo dos
estudos e foi utilizado o software Rayyan para a sele¢iio dos estudos na revisdo.'

Os critérios de inclusdo para a pré-selecdo dos estudos foram: estudos em inglés,
portugués ou espanhol, publicados em perioddicos e que abordassem o tema de cuidados em
saude da crianga nascida prematura apds a alta hospitalar. Foram excluidos os artigos nao
primarios, como os de opinido e as revisdes, € aqueles que, apds a leitura na integra, nao
atendiam aos requisitos de populagdo, pessoa e contexto (PPC) conforme o protocolo
elaborado para esta revisao.

Foram identificados 435 artigos publicados nos ultimos cinco anos nas bases de dados
pesquisadas. A figura 1 apresenta o fluxo realizado para selecdo dos artigos incluidos neste
estudo. Foram excluidos 350 por ndo atenderem aos objetivos do estudo, sendo 143 por
estarem fora do periodo estabelecido, 98 por contexto inadequado, ou seja, ter sido realizado
durante a hospitalizagdao, 58 por ndo apresentarem relacdo com o conceito escolhido, 11 por
terem uma populacio que ndo atendia aos objetivos, 40 por desenho de estudo inadequado.
Dessa forma, foram lidos na integra 31 artigos. Ao final, 21 foram inclusos na revisao uma

vez que dez artigos foram excluidos por nao terem atendido aos critérios de inclusao.
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Figura 1 - Diagrama de fluxo PRISMA!® (adaptado SCR)do processo de selecio do

estudo. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2020.
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2020.

A selecdo dos estudos foi realizada por meio da leitura minuciosa de titulos e resumos
por duas pesquisadoras independentes, de modo que foram para a selecao final os estudos que
atendiam aos critérios de inclusdo apds a validagdo da selecdo dos artigos por uma terceira
pesquisadora. Para a selecao final dos artigos foi realizada a leitura de 31 artigos na integra
pelas mesmas duas pesquisadoras, sendo selecionados aqueles que, apds essa etapa,
continuavam atendendo aos objetivos do estudo.

A amostra final de artigos foi submetida a analise de contetido direta.!® Primeiramente,
foram identificadas as acdes de cuidado ofertadas as criangas prematuras apds a alta hospitalar

descritas nos artigos. Um sistema de codigos foi elaborado, apoiado pelas seis necessidades
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essenciais de Brazelton e Greenspan (2002).! Para codificacio e analise de concordincia

intercodificadores, foi utilizado o software MaxQDA versédo 18.0.'*

RESULTADOS

Os 21 artigos incluidos nesta revisdo sdo apresentados na tabela 1, com identificagdo

do local e ano de publicacdo, objetivos, desenho metodologico, contexto de cuidado e da

populacio além da necessidade essencial identificada.

Tabela 1. Descricio dos estudos selecionados quanto ao local e ano de publicacio,

objetivos, desenho metodologico, contexto de cuidado, amostra do estudo e necessidades

essenciais relacionadas aos cuidados descritos. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2020.

Necessidades
Cédigo essenciais*
Autores e . q
do Pais (Ano) Objetivo Desenho Populacgao Contexto relacionadas
Artigo aos cuidados
descritos
Adriana Descrever 0
Y — atendimento de Estudo 1138 recém-
. e prematuros até os it nascidos .
A01 12 meses de o prematuros Ambulatorial NPF
Colémbia prematuros B ’ t' e/ou baixo
. prospectivo)
(2018) atendidos no peso
Programa Canguru
Explorar as
experi€éncias  dos
Kristina pais com o servi¢o NPF
Garne Holm de assisténcia 49 pais de NCE
A2 ¢ al. domiciliar neonatal Estu.do . recém- Domiciliar NEI
remota qualitativo nascidos NRS
Dinamarca (telessaude) prematuros
2018 usando
(
comunicagdo  on-
line
Avaliar os efeitos
G da intervengdo do Estudo
Sgandurra et Chiig pr 1o quantitativo .
desenvolvimento . 41 recém- . NPF
7 al . (Ensaio . Ambulatorial
A03 motor e visual . nascidos
clinico NEI
Italia precoce em randomizado) prematuros
(2017) prematuros entre 3
e 6 meses de idade
corrigida
Odochi Caracterizar os Estudo 57 prematuros Hospitalar
A04'8  Nwabara et servigos de terapia quantitativo nascidos com (avaliagdo NPF
al. precoce para (transversal) menos de 30 ambulatorial)
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A05Y

A06%°

A07H

A08*

A09%

A10*

EUA
(2017)

Cynthia
Walty et al.

Brasil (2017)

Adriana
Valongo
Zani et al.

Brasil (2017)

Esther
Abena
Adama et al.

Australia/
Gana
(2017)

Anna Karin
Andersson et
al.

Suica
(2017)

Luana
Claudia dos
Passos Aires
et al.

Brasil (2017)

Bulent
Elbasana et
al.

recém-nascidos
prematuros e
definir os fatores
relacionados ao
Seu acesso
Analisar aspectos
da vida cotidiana
relacionados ao
aleitamento
materno exclusivo
de recém-nascidos
prematuros apds a
alta hospitalar

Apreender as
representagdes do
pai frente ao
cuidado do filho
prematuro nos
primeiros dias apos
a alta hospitalar

Explorar as
experiéncias de
pais de prematuros
no cuidador aos
seus filhos tendo a
avd como rede de
apoio primaria

Identificar de
funcionalidade em
pré-escolares
nascidos termo e
pré termo @
relacionar a dados
pré-natais, fatores
de risco neonatais,
comportamento €
fatores

socioecondmicos
Descrever a
percepgao dos

profissionais de
saude da Atencdo
Basica acerca da
referéncia e
contrarreferéncia

no cuidado do
bebé pré-termo, de
baixo e/ou de
muito baixo peso
a0 nascer egresso
da Unidade
Neonatal no
sistema de saude

Observar os efeitos
da fisioterapia
centrada na familia
de acordo com os

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Estudo
quantitativo
(transversal)

Estudo
qualitativo
(exploratorio-
descritivo)

Estudo
quantitativo
(caso controle
e longitudinal)

semanas
egressos da
UTIN

14 maes de
recém-
nascidos
prematuros

07 pais de
filhos
prematuros
hospitalizados
em uma
unidade  de
terapia
intensiva
neonatal

21 maes e 09
pais de
recém-
nascidos
prematuros

Familias de
331 criangas
pré escolares
nascidas
prematuras e
a termo

31
profissionais
nas Unidades
Basicas de
Saude de
Joinville/

SC

78 recém-
nascidos
prematuros
egressos  de

Domiciliar

Domiciliar

Domiciliar

Domiciliar

Unidades
Béasicas de
Saude

Ambulatorial

NPF
NCE
NRS

NPF
NCE
NRS

NPF
NCE

NPF

NCE

NPF
NRS
NEA




Al1%

A12%

A13%

A14%

A15%

A16*°

Turquia
(2017)

Anca
Bivoleanu et
al.

Roménia
(2017)

Giuseppina
Sgandurra et
al.

Italia
(2016)

Diana
Mawia
Sammy et al.

Kenya
(2016)

Natalia
Custodio et
al.

Brasil (2016)

Isabel Toral-
Lopez et al.
Espanha
(2016)

Monica
Eneriz-
Wiemer et
al.

EUA
(2016)

principios do
neurodesenvolvi-
mento sobre o
desenvolvimento
mental e motor do
prematuro
Investigar 0s
efeitos da
intervencao
precoce no
desenvolvimento
motor e cognitivo
de prematuros apos
a alta hospitalar

Avaliar os efeitos
da intervencdo do
“Care Toy” no
desenvolvimento
motor e visual
precoce em
prematuros entre 3
e 6 meses de idade
corrigida

Estabelecer 0s
determinantes

crescimento

precoce de
prematuros  apos
alta hospitalar no
Hospital Distrital

de Kitui, Quénia
Compreender  as
interagdes da mae

com 0s
profissionais de
saude desde o
nascimento da

crianga pré-termo
até o primeiro meés

apos a alta
hospitalar

Identificar as
experiéncias e

obstaculos durante
a internagdo e apos
a alta dos pais e
maes de bebés que
participaram  ou

nao de um
programa de alta
precoce

Determinar se os
bebés de pais que
nao falam a lingua
inglesa receberam

atendimento
ambulatorial
recomendado para
cuidados de

acompanhamento

Estudo
quantitativo
(coorte
longitudinal e
observacional)

Estudo
quantitativo
(Estudo piloto
de

intervengao)

Estudo
quantitativo
(longitudinal)

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Estudo
quantitativo

UTIN

1157 recém-
nascidos
prematuros

Ambulatorial

20 recém-
nascidos pré-
termo

Ambulatorial

112 recém-
nascidos
prematuros.

Ambulatorial

08 maes de
recém-
nascidos
prematuros

Domiciliar

23 pais de
recém-
nascidos
prematuros

Hospitalar e
Domiciliar

1541 recém-
nascidos
prematuros

Ambulatorial

NPF
NEA

NPF
NEI

NPF
NRS

NPF
NCE
NEI

NRS

NPF
NCE

NPF
NCE

178



A173!

A18*

A19%

A20%

A21%

Jo Ann
D’Agostino
etal

EUA

(2016)
Milene de
Moraes
Sedrez
Rover, et al.
Brasil (2015)
Anelize

Helena Sassa
et al.

Brasil (2014)

Roser
Alvarez
Mird et al.

Espanha
(2014)

Marilyn
Ballantyne et
al.

Canada
(2013)

para 0
desenvolvimento
neurologico
Descrever a
epidemiologia e o
tratamento do
refluxo
gastroesofagico

medicamentoso no
primeiro ano de
vida

Descrever
variaveis
antropométricas de
recém-nascidos
Prematuros de
Muito Baixo Peso
em
acompanhamento
de follow up
Descrever as acgoes
de  Enfermagem
implementadas no
contexto
domiciliar, a partir
das necessidades
apresentadas pelas
familias de bebés

nascidos muito
baixo peso
Demonstrar  que
recém-nascidos
assistidos por
internagao

domiciliar ganham
mais peso,
comparados

aqueles internados
em hospital, além
de ndo diferir na
morbidade

Determinar fatores
preditores
maternos e infantis
para participacao
no programa de
seguimento

Estudo
quantitativo
(estudo de
coorte
retrospectivo)

Estudo
quantitativo
(observacional
longitudinal e
retrospectivo)

Estudo
qualitativo
(convergente-
assistencial)

Estudo
quantitativo
(transversal)

Estudo
quantitativo
(longitudinal)

2217 recém-
nascidos
prematuros

71 criangas
Egressas da
Unidade de
Terapia
Intensiva
Neonatal,
com peso
menor de
1.500 g

09 familias de
prematuros

130
prematuros
com peso de

alta menor
que 2100g

1357 maes de
prematuros

Ambulatorial

Ambulatorial

Domiciliar

Hospitalar e
Domiciliar

Hospitalar e
Ambulatorial

NPF

NPF

NPF
NCE

NPF
NCE

NPF
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2020.

*Legenda.

Codigos atribuidos as necessidades essenciais:

NPF = Necessidade de Protegdo Fisica Seguranca ¢ Regulamentagio
NCE = Necessidades de comunidades estaveis, amparadoras e de continuidade cultural

NRS = Necessidade de relacionamentos sustentadores continuos

NEI = Necessidades de experiéncias que respeitem as diferencas individuais

NEA = Necessidade experiéncias adequadas ao desenvolvimento
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A abordagem quantitativa representou 62% dos estudos (n 13), enquanto a qualitativa

foi adotada em 38% (n 8). Quanto aos paises de publicacio, seis'®-20-23283233 foram realizados

17,26 3

no Brasil, trés'®3%3! nos Estados Unidos, dois?** na Espanha, dois na Italia, um® no

2 27 16 25 1

Canad4, um??> na Suica, um?’ no Kénia, um!® na Dinamarca, um?’ na Roménia, um' na

Coldémbia, um?! na Australia e Gana, e um?* na Turquia. Todos os estudos do Brasil foram de
abordagem qualitativa. Quanto ao ano de publicacio, dois estudos'>!® foram publicados em
2018, nove estudos!” em 2017, seis estudos?®=3! em 2016, um*?> em 2015, dois**** em 2014 e

um?® em 2013.

Os artigos analisados apresentaram como popula¢do do estudo: recém-nascidos

15,17-18,24-27,30-32,34) 16,19-22,28-29,33,35) e
3

prematuros (11 artigos suas familias (nove artigos

profissionais de saade (um artigo?’). Os contextos apresentaram diferentes /6cus de cuidado
pos-alta hospitalar: o ambiente domiciliar e a Unidade Basica de Satide e o ambulatorio de

seguimento. A maioria dos estudos foi conduzida em apenas um contexto de cuidado sendo:

dez estudos!>!7-18:24-27.30-32 realizados no Ambulatorio de Seguimento, sete estudos!®:!19-22-28.33

realizados no domicilio e um estudo® realizado na Unidade Basica de Saude. Dos trés

29,34-35

artigos que tiveram mais de um contexto de cuidado, o hospital ¢ o domicilio foram

29,34

cenarios em comum em dois artigos e o ambulatdorio e o hospital em um artigo®. Os

estudos que tiveram apenas o hospital como local de estudo nao foram incluidos, entretanto,
quanto aos estudos longitudinais que iniciaram na UTIN e continuaram apds a alta hospitalar,
compuseram a amostra desta revisao.

Em relacdao ao conceito acdes de cuidado ao prematuro ap6s a alta hospitalar, quatorze

16-17,19-21,24-30,33-34

estudos apresentaram agdes de cuidado das quais foram identificadas o

15-16,18,22-23,31-32,35

atendimento a mais de uma necessidade essencial. Sete estudos revelaram

acoes de cuidado para o atendimento de apenas uma necessidade essencial.
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A figura 2 apresenta um mapa do quantitativo de artigos nos quais foram identificadas

acoes correspondentes a cada uma das necessidades essenciais.

Figura 2: Mapa da distribuicio dos estudos da revisio que descrevem acoes

relacionadas a cada uma das necessidades essenciais. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2020.

Necessidade de
experiéncias que
respeilam as
diferencas
individuais

Necessidade de
protegdo fisica,
seguranca e
regulamentagio

Mecessidade de

relacionamentos 4 artigos

sustentadores e
continuos

20 artigos

Necessidade de
comunidades
estaveis e
amparadoras e de
continuidade
cultural

MNecessidade de
6 artigos experiéncias
adequadas ao
desenvolvimento

2 artigos

10) artigos

Fonte: Dados da Pesquisa, 2020.

No processo de andlise, foi possivel codificar as agdes de cuidados identificadas a
partir das necessidades essenciais, tanto as agdes realizadas pelos familiares, quanto aquelas
realizadas nos servigos de satde, no acompanhamento das criangas. A tabela 2 apresenta as

agoes de cuidado identificadas, relacionadas a cada necessidade essencial.
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Tabela 2 - Identificacdo das acdes de cuidado e das necessidades essenciais. Belo

Horizonte, MG, Brasil, 2020.

Codigo

do Acdes de Cuidado Necessidades™
Artigo Identificadas
Acompanhamento e avaliacdo da taxa de vacinagdo, do perfil do crescimento, de NPF
AO11S desenvolvimento motor e visual das criancas prematuras
Estimulacdo do Método Canguru, favorecendo o aleitamento materno e a NPF
termorregulacao infantil
Acompanhamento do crescimento e desenvolvimento pelos profissionais de saude NPF
por meio do preenchimento dos dados da crianga pelo aplicativo pelos pais
Orientacdo e acompanhamento do tipo e forma da alimentagdo do prematuro no NPF
domicilio através do aplicativo
A0216 Servigo de telessaude possibilitando a comunicag@o dos pais (via aplicativo) com NCE
especialistas
Plano de agdo de cuidados de enfermagem baseados nas necessidades individuais NEI
de cada crianga
O cuidado diario ofertado pelos pais dos prematuros favoreceu o contato fisico e NRS

emocional da diade

Acompanhamento do desenvolvimento da acuidade visual e motora de prematuros

submetidos a um programa de atividades elaborado conforme as caracteristicas NPF
A03"7 individuais de cada crianca

Elaborag@o de um programa de atividades conforme as caracteristicas individuais

. NEI

de cada crianca

A04'8 Acompanhamento de déficits cognitivos e motores nos primeiros anos de vida NPF
Estimulacdo da pratica do aleitamento materno exclusivo para o atendimento das NPF
necessidades nutricionais da crianga

A05" Apoio recebido das sogras, irmds pelas maes como relevantes para o CE
cuidado/amamentagdo do RNPT
Contato corporal entre mae e filho durante a amamentagao NRS
Ensino e orientagdo das familias, pelas enfermeiras, acerca de cuidados cotidianos NPF

com os filhos (trocar fraldas, dar banho, cuidados com o posicionamento, célicas)
Aprendizado dos pais com a enfermeira sobre os cuidados do filho durante o
periodo de internagao foi utilizado em casa e favoreceram a seguranga dos paisno NCE

20
A06 cuidado
Participacdo do pai nas tarefas domésticas favorecendo o vinculo da mae com o
filho NRS
Aprendizado com as enfermeiras sobre o conforto e aconchego do filho NRS

Orientacdo e intervengdo das avds de prematuros na amamentacao exclusiva com

uso de chas, ervas medicinais e alimentagdo complementar logo apds a ida para o NPF
A07% domicilio

Realizacdo dos cuidados no tratamento de prematuros doentes pelas avos, na

comunidade, apos a alta hospitalar LYEIE
A082 Acompanhamento sistematico das criangas por servigos de saude contemplando as NPF
questdes fisicas, comportamentais e ambientais
A09% Visita hospitalar pelos profissionais de satde da atengdo bésica, visando a criagdo NCE
de vinculo com a familia e a maior possibilidade de um acompanhamento pés alta
Avaliagao do desenvolvimento motor, cognitivo no primeiro ano de vida NPF
Ensino as familias sobre posicionamentos e atividades motoras que pudessem NEA
A10% favorecer o desenvolvimento neuromotor dos prematuros
Intervencao fisioterapica centrada na familia com orientagdes acerca do holding e NRS
do cuidado
Orientag¢des aos familiares sobre a importancia de levarem seus filhos prematuros
A11%5 para o acompanhamento do crescimento e desenvolvimento em um ambulatério NPF

de seguimento
Acompanhamento de lactentes nascidos prematuros por fisioterapeutas, em um NEA



A12%

A13%

A14%8

A15%

A16*°

A173!

A18*

A19%

A20%

A21%

ambulatorio de follow up, orientando intervengdes precoces para favorecer o
desenvolvimento neuromotor para serem realizadas no domicilio pelos familiares
Acompanhamento do desenvolvimento da acuidade visual € motora de prematuros
submetidos a um programa de atividades elaborado conforme as caracteristicas
individuais de cada crianga

Elaboragdo de um programa de atividades elaborado conforme as caracteristicas
individuais de cada crianga

Abordagem da familia pelos profissionais de saude e discussdo acerca do tipo de
alimentag¢do da crianga

Permanéncia das maes em tempo integral com seus filhos apds a alta hospitalar e
participagdo do pai nos cuidados as criancas

Reconhecimento dos sinais de risco e perigo pelas maes a partir de orientagdes da
equipe de satde

Conduta de profissionais de saide baseadas no amedrontamento das maes, em
protocolos, checklists, com necessidade de melhorar um cuidado individualizado
Troca de experiéncias com outras maes sobre os cuidados do bebé

Convivéncia das maes com os filhos no domicilio, gerando reconhecimento de
necessidades individuais de sua propria crianga

Busca da mae por proximidade fortalecimento de vinculo com seu filho para
autenticidade e plenitude materna durante a internagdo na UTIN

Orientagdes pela enfermeira sobre os cuidados do RNPT em casa como o banho, o
ritmo de sono

Orienta¢des realizadas por enfermeira sobre os cuidados do RNPT em casa
resultando em seguranga e tranqiiilidade aos pais

Atendimento nos primeiros sete dias apos a alta
Realizagdo e acompanhamento da situag@o vacinal.

Acompanhamento pods-alta, em nivel ambulatorial, favorecendo a adaptacdo da
lingua e da cultura

Uso criterioso da prescrigdo de medicamentos para refluxo gastroesofagico em
prematuros devido as complica¢des advindas da terapéutica e da incerteza da
eficacia no tratamento

Comparagdo do crescimento e do tipo de alimentacao da crianga a alta hospitalar e
aos 12 meses de idade

Abordagem e discussdo acerca do tipo de alimentag@o da crianga junto as familias
no seguimento ambulatorial

Acompanhamento dos escores de crescimento das criangas em seguimento
ambulatorial

Orientagdo aos pais, realizada pelos enfermeiros, sobre a prevengdo de agravos e
promogao da saude

Entrega de folhetos explicativos aos pais sobre os principais sinais e sintomas de
agravamento da satide do prematuro

Visita domiciliar pelos enfermeiros para orientar sobre os cuidados do prematuro
minimizando o medo ¢ a ansiedade dos pais

Abordagem e discussdo acerca do tipo de alimentag@o da crianca

Distribuicdo de cartilhas informativas para os pais pelos profissionais, sobre o
ganho ponderal, vacinagdo, morte subita, sono

Contato telefonico, com os profissionais de satide, acessivel aos pais 24 horas/dia,
para tirar davidas e encontrar suporte para o cuidado

Realizac¢do consultas de acompanhamento do crescimento e desenvolvimento em
ambulatorio de follow up para egressos de alto risco da UTIN

NPF

NEI

NPF

NRS

NPF

NPF
NCE
NEI

NRS

NPF

NCE

NPF
NPF

NCE

NPF

NPF

NPF

NPF

NPF

NPF

NCE
NPF
NPF

NCE

NPF
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2020.

*Legenda.

Cddigos atribuidos as necessidades essenciais:

NPF = Necessidade de Protecdo Fisica Seguranca e Regulamentagdo

NCE = Necessidades de comunidades estaveis, amparadoras e de continuidade cultural
NRS = Necessidade de relacionamentos sustentadores continuos

NEI = Necessidades de experiéncias que respeitem as diferengas individuais
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NEA = Necessidade experiéncias adequadas ao desenvolvimento

DISCUSSAO

Embora os estudos incluidos nesta revisdo tenham evidenciado ac¢des de cuidado que
podem contribuir para o atendimento das necessidades essenciais, nenhum deles utilizou-se de
qualquer referencial de necessidades. A auséncia de um referencial que oriente a selecdo de
cuidados pode levar a planos limitados, ao invés de orientados pelo raciocinio critico e de
totalidade do cuidado.*

A partir do concreto das agdes descritas, o uso do referencial tedrico para a analise dos
artigos, permitiu-nos a aplicagdo de um conceito para a compreensao das agdes retratadas na
literatura. O conceito de cada uma das necessidades essenciais possibilitou evidenciar o
potencial correspondente as agdes apontadas e identificar lacunas no conhecimento com
potencial de gerar novas perguntas de pesquisa.

Nao foram identificadas agdes de cuidado potencialmente favoraveis ao atendimento a
necessidade do estabelecimento de limites, organizagdo e expectativas. Descrita como aquela
na qual, para viver em sociedade, todas as criangas precisam aprender a respeitarem regras de
convivio social por meio da educacdo. Contempla o equilibrio dos limites interno e externo
possibilitando também o exercicio da empatia.! Este resultado pode estar relacionado ao fato
de que o comportamento socialmente aceito é esperado ao final da primeira infincia®’ e nio
no periodo de vida do prematuro logo ap6s a alta hospitalar.

Entretanto ¢ preciso considerar que em uma perspectiva de cuidado integral a saude
das criangas, ¢ oportuna uma abordagem junto as familias sobre como elas pretendem educar
seus filhos, se ¢ a partir de uma perspectiva baseada no afeto ou no castigo, para que
possamos contemplar outras dimensdes do cuidado ao prematuro que ndo apenas a biologica.
A discussdo sobre as praticas parentais ¢ relevante como um caminho a ser trilhado para

educacao social da crianga.
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Em concordancia com o referencial de necessidades essenciais ha evidencias que o
estilo de autoridade favorece o desenvolvimento do autocontrole e da autonomia, habilidades

1.8 Por outro lado, praticas coercitivas sio deletérias para o

necessarias ao convivio socia
desenvolvimento infantil e comportamento social.*’

A necessidade de protegdo fisica, seguranca e regulamentagdo pode ser atendida por:
avaliagdes periddicas dos recém-nascidos permitindo a identificacdo precoce de transtornos e
dificuldades, orientagdes as suas familias sobre o crescimento ¢ o desenvolvimento infantil.
Cuidados ambientais para a protecdo da saude fisica das criancas sdo fundamentais para o
atendimento dessa necessidade.!

O conjunto de agdes que compdem esta necessidade incluiu: a¢des promotoras do
desenvolvimento motor,!>!7"182426 de linguagem, cognitivo e visual;!>!7182426 orientacdes
sobre os cuidados cotidianos no domicilio favorecedores do crescimento e

desenvolvimento;'®?%2%3! orientacdes as familias quanto aos sinais de perigo;*® a prevencio

de agravos e infecgdes;’®*3* orientagdes sobre a necessidade de realizagio do

acompanhamento de crescimento e desenvolvimento,'¢18:22:25-26.32.35

As agdes de cuidado favorecedoras de protecao fisica, seguranga e regulamentagao
prevaleceram como sendo a necessidade mais presente nesta revisao e isto pode estar
relacionado ao modelo de atencdo a saude predominante na assisténcia ao recém-nascido
prematuro apos a alta hospitalar. Nos servicos de saude da APS, ainda prevalece o
atendimento biologicista, centrado na doenga e que nao ¢ capaz de ofertar um cuidado que
atenda integralmente as necessidades de satde das criancas.*

E preciso reconhecer, ao adotarmos uma perspectiva integral da atengdo, que o

cuidado ao recém-nascido prematuro e sua familia ap6s a alta hospitalar deve incorporar

praticas capazes de potencializar a producao da vida e nessa construcao nao devemos atender,
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exclusivamente, as demandas biologicas do recém-nascido prematuro, mas também
considerar os projetos existenciais das familias.*!

Uma das estratégias de apoio as familias ¢ seu preparo para o cuidado do prematuro
egresso da UTIN. Tal preparo ¢ importante visto que auxilia ndo apenas a aprendizagem
acerca de cuidados diarios que busquem a prote¢do fisica dessas criangas, mas também
promove o bem-estar psicoldgico dos pais e gera sentimentos de seguranca e confianga para o
cuidado domiciliar.*> Neste contexto, os profissionais de satide atuam como o0s protagonistas
preparando as familias por meio do oferecimento de cartilhas educativas e de orientagdes por
telefone*’, agdes também evidenciadas pelos achados desta revisdo.

A necessidade de comunidades estdaveis, amparadoras e de continuidade cultural ¢é
descrita como aquela na qual as comunidades e culturas fornecem o contexto ou a estrutura
para as outras necessidades essenciais. Ressalta-se que os profissionais e servicos de saude
compdem a comunidade amparadora.! Ac¢des que parecem contribuir para o atendimento a
essa necessidade sdo aquelas relacionadas a continuidade do cuidado do prematuro apds a alta

hospitalar em servicos de satde como as Unidades Bdasicas e os Ambulatorios de

22,30 19,21

Seguimento, ao cuidado pela familia no domicilio assegurando co-responsabilidade,
na perspectiva da sustentabilidade da saude da crianga e também ao uso de tecnologia como
ferramenta favorecedora da comunicacdo entre a familia e os profissionais de saude.!'®

A utilizacao de servicos de telessatide tem sido uma estratégia relevante para o
acompanhamento de populacdes que vivem distantes dos grandes centros urbanos
favorecendo a comunicacdo entre a familia e os profissionais de satde. Pode favorecer o
planejamento estratégico e a tomada de decisdo por profissionais e servigos de satide. E um
recurso que possibilita um atendimento com mais efetividade e menos custos.**

O acompanhamento de criangas prematuras ap6s a alta hospitalar pode apresentar-se

como uma estratégia assistencial favorecedora de comunidades amparadoras, desde que sejam
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implementadas intervencdes que atendam as necessidades singulares de cada familia. Para
isso, faz-se necessdrio a constru¢do de um didlogo acolhedor e resolutivo que resulte na
construgdo de vinculo entre os profissionais e os cuidadores desses prematuros.*!

O destaque para as agdes de cuidado que resultam na estabilidade e continuidade
cultural em uma comunidade foi identificado em um estudo?! no qual as avés paternas sdo as
principais cuidadoras de prematuros apos receberem alta hospitalar. O universo familiar e as
suas praticas culturais, que muitas vezes se manifestam como contribui¢des de familiares ao
cuidado da crianga prematura influenciando as geragdes deve ser compreendido e respeitado,
pois cada organizagdo familiar elabora suas concepgdes proprias, com significados Unicos e
especiais dentro da sua comunidade.®

A comunidade amparadora, estavel e de continuidade cultural como uma necessidade
essencial ao desenvolvimento da crianca em seu potencial, ainda ¢ um desafio a ser superado
no contexto de vida de prematuros e de suas familias. A¢des de cuidado profissionais
centradas na dimensdo biologica podem ser indicativo da necessidade de avango para
contemplar a comunidade amparadora.

A necessidade de relacionamentos sustentadores continuos ¢ importante para o
desenvolvimento de satude fisica, emocional, social e intelectual. As criancas necessitam de
cuidado sensivel e sustentador para desenvolverem capacidades de seguranca, empatia e
compaixdo.!

Nesta revisdo, foram identificadas a¢des nesta dimensao, a saber: acdes que favorecam
a permanéncia em tempo integral da familia para a participacao no cuidado de seus filhos
prematuros durante a internagdo e apods a alta, no domicilio; intervengdes centradas na familia
e que favorecam a pratica da amamentagdo exclusiva.

O ato de amamentar envolve a aproximag¢ao da mae e do recém nascido levando a

criagdo de vinculo entre eles. O contato fisico entre ambos, durante o ato de amamentar, se
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repete, continuamente, por um periodo regular. Esse contato intimo, frequente e prolongado
resulta na formacdo e no fortalecimento afetivo entre ambos. Isso pode gerar maior
compreensdo da mulher sobre as necessidades de seu recém-nascido e favorecer a vivéncia da
maternidade.*®

A permanéncia e participacdo dos pais de prematuros no cuidado de seus filhos
durante a internacdo na UTIN e o preparo para o cuidado pos-alta podem ser consideradas
acoes de cuidado favorecedoras do apego entre eles. O cuidado do prematuro no domicilio
demanda o empreendimento de um ritmo didrio e pode ser mais bem atendido quando
realizado por um cuidador apegado e que apresenta disponibilidade interna para cuidar
favorecendo ao atendimento a necessidade de relacionamentos sustentaveis e continuos.

Os achados desta revisdo revelam agdes presentes na assisténcia em saude a
prematuros que sdo favorecedoras do apego e, portanto, podem sinalizar um potencial
atendimento a necessidade de relacionamentos sustentadores e continuos.

A necessidade de experiéncias que respeitem as diferencas individuais esta
relacionada a capacidade de reconhecer a singularidade de cada crianca a partir de suas
caracteristicas genéticas, hereditarias e a sua forma de agir, pensar e se comportar socialmente
possam ser oferecidos cuidados individualizados para que ela possa desfrutar de seu potencial
e se desenvolver a partir de seus pontos fortes.'

Agdes profissionais pautadas pela integralidade do cuidado como: o respeito a
autonomia e sensibilidade materna; reconhecimento dos aspectos singulares de cada familia e
de cada crianga conforme suas caracteristicas individuais e atitudes de reconhecimento das
fortalezas e do potencial de seus filhos pelas familias sao achados desta revisdo que podem
contribuir para o atendimento desta necessidade.

Para o atendimento dessa necessidade essencial, a integralidade da assisténcia de

enfermagem deve contemplar o atendimento as demandas de cuidados das criangas no
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domicilio de forma singular. Para isso, a enfermeira deve oferecer uma assisténcia com vistas
a promover o bem-estar das familias de modo a atendé-las de acordo com as necessidades
individuais.*’

Embora a necessidade de experiéncias que respeitem as diferencas individuais seja
ancorada em aspectos como o temperamento, habilidades fisicas e sensoriais das criangas, as
acOes de cuidado identificadas na literatura para o atendimento a essa necessidade foram mais
encontradas em estudos cujos participantes foram as familias e ndo os prematuros. Esse
achado pode estar relacionado a faixa etaria dos prematuros incluidos nessa revisdo. Nesta
fase de lactentes, as percepgdes acerca das habilidades fisicas e comportamentais dos filhos
ainda sdo sob a oOtica de seus pais.

A necessidade de experiéncias adequadas ao desenvolvimento refere-se a
experiéncias favorecedoras do desenvolvimento da inteligéncia, moralidade, saude emocional
e habilidades académicas.!

Nesta revisao, identificamos agdes que preparam a familia para o cuidado no domicilio
com vistas ao atendimento das demandas de cuidados promotoras do desenvolvimento
neuromotor do prematuro. Além da familia, os profissionais de satde também aparecem como
protagonistas de cuidados para promoverem experiéncias adequadas ao desenvolvimento
durante as intervengdes em ambulatorios de seguimento.

Uma metanalise com objetivo de avaliar os efeitos de um programa de intervengao
precoce com foco na familia, na promo¢dao do desenvolvimento cognitivo, motor ¢ de
linguagem no primeiro ano de vida de criancas expostas a prematuridade e/ou risco social,
evidenciou que intervencdes em grupos, em ambiente ambulatorial, trouxe beneficios
relevantes para o desenvolvimento da linguagem receptiva de criancas nascidas prematuras e

de familias de baixa renda.*®
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As fortalezas desta revisdo foram: a variedade de paises onde foram realizados os
estudos originais, as diferentes populacdes de recém-nascidos prematuros, familiares e
profissionais de saude. A diversidade de abordagens qualitativas e quantitativas; entretanto,
ndo foram identificados estudos de métodos mistos. O contexto também foi diversificado e
contemplando os diferentes /ocus de cuidado.

No entanto, reconhecem-se algumas limitagdes nesse processo, pois ha pesquisas
publicadas em outros idiomas que ndo foram incluidas, bem como ndo se considerou uma
diversidade de estudos que provavelmente existam em outras bases de indexagdo. Além disso,
o modelo das necessidades essenciais das criancas foi elaborado para todas as criancas, porém
ndo ¢ especifico para aquelas nascidas prematuras.

CONSIDERACAOES FINAIS E CONTRIBUICOES PARA A PRATICA

Identificar as ag¢des de cuidados as criancas nascidas prematuras apds a alta de
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal a partir do referencial das necessidades essenciais foi
importante para permitir a elaboracdo de perguntas de pesquisa de enfermagem que busquem
contemplar as diferentes dimensdes da vida do prematuro. Destacamos que os resultados
encontrados nesta revisao evidenciaram que as acdes de cuidado contemplam, principalmente,
a dimensao fisica, porém ao considerar o cuidado integral, ainda sdo necessarios avangos nas
acoes para o atendimento de outras dimensdes como a emocional e a social.

Aponta-se a necessidade de investimento em estudos acerca de como os cuidadores
familiares e profissionais de satide podem identificar e agir de maneira a reconhecer a
personalidade e o temperamento de cada crianga para oferecer a ela um cuidado singular,
atendendo a necessidade de experiéncias que respeitem as suas diferengas individuais.

Estudos que discutam sobre acdes de cuidado para o atendimento a necessidade de
estabelecimento de limites, organizacao e expectativas também devem ser investigados na

populagdo de prematuros devido a sua particularidade no campo da saude da crianca.
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APENDICE | - A histéria de Vitéria no primeiro ano de vida

A familia de Vitéria:

Vitéria é a primeira filha de Maria que ja teve um aborto ha cinco anos. E a terceira
filha de Luis que tem duas filhas gémeas de 14 anos, frutos de seu primeiro

casamento.

Durante a gestagdo de Maria, ela e Luis comegaram a construir uma casa para
morarem juntos apos o nascimento de Vitoria. Desde o nascimento de Vitoria, ela e
0s pais moram juntos e, a familia se mudou para a casa em construgcdo antes que
ela completasse um ano de vida. Maria morava com uma irméa no bairro Trevo, em
Belo Horizonte. Nos finais de semana, ela ia para o distrito de Macacos, na cidade
de Nova Lima, onde Luis, seu companheiro, trabalhava como caseiro em um sitio.
Durante a semana, Luis trabalhava como pedreiro em Belo Horizonte e morava no

bairro Copacabana.

Maria tem 32 anos, concluiu o ensino médio e trabalha como doméstica trés vezes
na semana. Ela é crista e frequentava a Igreja Batista antes do nascimento da filha.
E casada com Luis desde 2018. Luis tem 40 anos, estudou até a quarta série do

ensino fundamental, também pratica a mesma religido que Maria.

A renda da familia é trés salarios minimos e meio. Ambos os pais tem trabalho com

regime de CLT. Vivem em casa prépria com saneamento basico.
A casa de Maria

Durante o primeiro ano de vida, Maria morou em diferentes casas, mas sempre com
a mae. Inicialmente, ficava com a mae na casa de uma irma de Maria, nos dias de
semana. Nos finais de semana, Vitéria e Maria iam para um sitio em Nova Lima,
onde Luis trabalhava como caseiro. Isso aconteceu durante dois meses apds a alta
do hospital, tempo em que Luis e Maria estavam terminando a constru¢ado da casa

deles.

A casa para onde Maria se mudou com seus pais localiza-se no bairro Jardim de
Granjas, em Ribeirdo das Neves, municipio da Grande BH. Fica em uma rua de terra

batida, ndo tinha muros que a dividisse de outras casas, também nao tinha portao de
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entrada e nem acabamento. Ao chegarmos a entrada da casa, uma garagem com
um carro de marca Palio ficava estacionado e a porta de madeira conduzia
diretamente para o quarto da familia. A casa tem trés comodos amplos, bastante
arejados e iluminados. Um dos cédmodos é o quarto do casal e de Vitéria, o outro € a

cozinha e o terceiro é o banheiro.

O cbmodo que, futuramente, sera a sala da casa, hoje funciona como o quarto da
familia. Neste quarto, ha uma cama de casal, um colchdo de solteiro no chdo, um
guarda-roupas na parede de frente a porta de entrada e um modvel onde fica a
televisdo em frente aos pés da cama de casal. Um pequeno corredor liga esse
quarto a cozinha e o banheiro fica a direita, neste corredor. A cozinha tem uma mesa
de quatro cadeiras de ferro, um fogdo, uma geladeira, um armario branco de pés e
bancadas ao redor de todo o comodo. A maquina de lavar roupas fica do lado de

fora da casa.

Nao ha adornos como quadros, porta retratos ou outros. O carrinho de passeio de
Vitéria fica estacionado no corredor da casa, a cadeirinha de alimentagcdo na

cozinha, préxima a mesa de refeicao.

A casa da familia é limpa e organizada. Alguns sapatos ficavam organizados e
alinhados no ch&o, na entrada da porta do banheiro, juntamente com um cesto de

roupas sujas.
O nascimento de Vitoria

Vitéria nasceu pesando 1070 gramas e 26 semanas e 6 dias de idade gestacional.
Apds o nascimento, foi transferida para a UTIN onde permaneceu internada por 2
meses e 11 dias.

Durante toda a internacédo, Maria acompanhou Vitéria participando dos cuidados da
filha como: a extragcdo e o oferecimento de seu leite, a realizagdo do contato pele a

pele, 0 banho de imersao e os cuidados com a pele.

Luis, pai de Vitdria, ia ao hospital todos os dias apds o trabalho para estar com a

filha e Maria.

Ao sair de alta hospitalar, Vitéria estava em aleitamento materno misto. Maria nao se

sentia segura com o proprio leite como a unica fonte de nutricdo da filha.
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O cuidado de Vitéria no primeiro ano de vida

Durante o primeiro ano de vida, Maria foi a principal cuidadora da filha. Apds dois
meses da alta hospitalar de Vitéria, Maria voltou ao trabalho como doméstica nos

dias de terga, quinta e sexta-feira.

Nos dias em que Maria trabalhava fora, Luis e Maria levavam Vitéria de carro para a
casa de Dilza, sua cuidadora. Diuza cuida de Vitéria, de suas duas filhas e de outras
duas criang¢as. Maria confia em Diuza, pois € ela quem cuida de seu sobrinho, Luan,

de dez anos de idade.

Durante o primeiro ano de vida de Vitdria, em diferentes momentos de entrevista e
observacado, Maria associou o amor e afeto ao crescimento e o desenvolvimento

saudavel da filha.

O cuidado para evitar que Vitoria fosse exposta ao frio foi mencionado por Maria
durante as visitas. Ela, em todas as visitas, reforcava o cuidado dispendia para
manter Vitéria aquecida e longe da friagem. Para ela, expor um bebé ao frio do

sereno aumentava o risco de contrair uma gripe ou pneumonia.

O cuidado de Vitéria domicilio no primeiro més apos a alta hospitalar

Os cuidados para promover um local adequado para que Vitdéria dormisse e
descansasse foram discutidos na primeira visita. No inicio, Maria diz que Vitoria
dormia no “chiqueirinho” porque eles nao tinham moradia fixa. Assim, o transporte

do chiqueirinho de uma casa para outra era mais viavel.

Além disso, Maria informa que, desde que chegaram da maternidade, colocou
Vitoria para dormir no chiqueirinho para ndo acostumar com o colo e n&o ficar
“‘manhosa”. Maria ndo pendura modbile no bergo porque acha perigoso. Prefere

deixar um ursinho de pelucia no berco da filha.

Quando Vitdria chora, Maria diz atender prontamente a filha. Ela procura investigar o

motivo do choro. Diz saber identificar a causa e socorre sempre que esta chorando.
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Maria se contradiz em relagdo ao que lhe parece ser o motivo de choro da filha. Em
algumas situagdes, ela descreve o choro como sendo resultado de manha e em
outros momentos diz ndo acreditar que criangca seja manhosa. Maria julga ser uma

pessoa impaciente com criangas.

A chupeta é oferecida como acalento em momentos de desconforto e de choro.

Essa pratica que foi observada durante as visitas.

A amamentacdo foi um dos cuidados discutidos em diversos momentos durante a

primeira visita a familia de Vitoria.

Maria e Luis compartilhavam o cuidado de Vitéria durante a amamentag¢ao. Durante
o dia, a amamentacao era um cuidado realizado por Maria, sem a participacao de
Luis. No periodo noturno e nos fins de semana, apdés Maria amamentar, Luis sempre
carregava Vitéria no colo por 20 minutos para arrotar. Maria ndo amamentou
exclusivamente a filha apds a alta hospitalar. A amamentagéao foi interrompida logo

apos Maria voltar ao trabalho.

Maria diz que sempre mantém a filha a vista para observa-la, pois tem receio que
Sarah aspire apos as mamadas. A proximidade fisica entre Vitoria e sua mae
também acontecia durante os primeiros meses no momento da amamentagéo. Maria
relatou sentir-se feliz ao amamentar por esse momento permitir o contato olho no
olho entre ela e a filha. Completa que, sempre que possivel, mantém olho no olho

com a filha.

Maria expressou preocupacdo com o tempo de duragcdo das colicas que Vitéria
sentia. Os cuidados realizados pela mae para diminuir as colicas foram a massagem
abdominal e a administragdo de medicamentos. Para ela, o uso de simeticona atuou

diminuindo o desconforto abdominal da filha.

O banho também foi uma das estratégias utilizadas para diminuir o desconforto
causado pelas colicas. Maria disse que Vitoria sempre se sentiu bem no banho. Para
ela, € um momento de relaxamento, de brincadeira e diversdao. Desde que chegaram

do hospital, o banho sempre foi dado no periodo da tarde.

O cuidado com a lavagem nasal de Vitoria é realizada por Maria sempre que a

menina apresenta congestdo nasal. Ela diz que aprendeu esse cuidado no hospital e
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que, desde entao, o pratica em casa. Outro cuidado que Maria manteve em casa foi

trocar as fraldas a cada trés horas como no hospital.

Maria, embora religiosa, deixou de frequentar o culto na igreja por receio de Vitoria
contrair alguma infecgédo. Ela diz que tem medo de ir a Igreja porque Vitoria n&o

tomou todas as vacinas ainda.

Na primeira visita a familia de Vitéria, conversando sobre o desenvolvimento dela,
Maria diz que ndo entendeu o que significava a idade gestacional corrigida. Para ela,

Vitéria deveria estar desenvolvendo de acordo com a idade cronoldgica.

Outra duvida que surgiu durante a entrevista, foi em relagdo ao posicionamento na
cama para Vitéria dormir. Maria estava receosa com o posicionamento da cabeceira
durante o sono. Conversamos sobre 0s riscos da posi¢cao ventral nesse momento e

sobre os beneficios da posi¢c&o supina.

Nesse primeiro encontro no domicilio, Vitéria tem quatro meses de vida. Maria diz
que ainda nado mostra coisas interessantes e nem explica as coisas para ela.
Considera que ainda é cedo e a filha “ndo entende as coisas”. Pretende explicar

tudo para Vitéria no futuro.
O cuidado de Vitéria no domicilio aos seis meses de idade

Maria considerava seu leite ralo. Nao acreditava que seu leite era suficiente para
suprir as necessidades de Vitdria. Ela disse que estava ansiosa para oferecer as
frutinhas e papinhas para a filha. Nesse momento, Vitoria ndo era mais amamentada

em seio materno e alimentava-se de féormula lactea.

A introdugdo alimentar de Vit6ria foi gradual. Maria foi orientada a n&o oferecer suco,
mas ndo havia recebido a explicagdo sobre o porqué nao deveria oferecer. Por
iniciativa prépria, concomitante a introducao das frutas, ela introduziu Mucilon® nas
mamadeiras. Revelou que ndo contou sobre essa decisdo para a meédica, pois sabia

que seria repreendida.

Vitéria apresentava o intestino preso. Isso era motivo de preocupacao de Maria. Ela
oferecia ameixa, aumentou a oferta de alimentos laxativos como o mamaéo,
introduziu o azeite no almogo e jantar como métodos de alivio do desconforto. A

constipacao intestinal foi uma constante no primeiro ano de vida de Vitoria.
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Maria continua expressando resisténcia em deixar Vitoria no colo. Ela afirma que
Dilza, a cuidadora de Vitéria, € uma pessoa amorosa, mas nao tem tempo para ficar
com Vitéria no colo. Portanto, Maria evitava deixar a filha ficar em seu colo para nao
acostumar porque temia que ela ficasse chorando na casa de Dilza querendo o colo

da cuidadora.

Em relagdo ao sono de Vitdria, Maria conta que, nos primeiros meses, ela acordava
em intervalos regulares a noite para mamar. Com o passar do tempo, Vitoria passou

a dormir a noite toda sem acordar.

Durante o dia, Vitdria passou a dormir no carrinho. Maria conta que preferia deixa-la
dormir no carrinho, pois considerava que era mais pratico para transporta-la dentro
de casa enquanto dormia. Maria sempre mantinha Vitéria ao alcance dos seus olhos

para manter observagao da filha acordada ou dormindo.

Durante o dia, quando acordada, Vitéria passa a maior parte do tempo no carrinho
ou no “chiqueirinho” (cercadinho). Na casa da cuidadora, Vitéria também

permanece, a maior parte do tempo no carrinho.

Para evitar que Vitéria se acidente, Maria relata ter alguns cuidados. Mencionou
posicionar Vitoéria no centro da cama do casal para a realizagao de troca de fraldas.
Além de manter a filha sempre por perto durante o dia, a noite, dorme no mesmo

quarto com os pais.

O cuidado de Vitoria no domicilio aos nove meses de idade

Maria relatou em diferentes momentos, sua preocupagdao com os cuidados do
ambiente e de higiene como formas de prevenir adoecimento de Vitéria. Maria diz
que esteriliza os utensilios de Vitéria, passa a roupa da filha, limpa a casa
diariamente. Maria relata que considera importante deixar a filha sempre limpinha e

cuidar para que nao passe frio ou calor.

Com o passar do tempo, Vitéria foi adquirindo habilidades motoras como sentar e
engatinhar. Isso levou Maria a ampliar sua atengcéo para evitar que Vitéria se

acidentasse. Ela diz que passou a ter mais atencdo para que a filha nido se
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desequilibrasse e caisse da cama ou do sofa. Para isso, ela mantinha-se vigilante o

tempo todo.

Outro cuidado apontado por Maria quando Sarah passou a engatinhar e brincar no

chao foi manter a higiene do local com maior frequéncia.

Quanto a introdugao alimentar, Maria conta que Vitoéria sempre aceitou bem as frutas
e as papinhas. Porém, para Maria, Vitoria demorava muito tempo para se alimentar.
Isso era um problema, pois ela dizia que n&o tinha paciéncia para esperar o tempo
que Vitéria demorava a comer. Maria relata que Dilza tem muita paciéncia para
alimentar Vitéria. Ela oferece alimentos saudaveis e frescos, preparados e no
momento do oferecimento. Maria leva o leite em p6 e deixa na casa de Dilza além
das frutas e dos legumes. Ela conta que cada familia contribui com um alimento para

que seja ofertado o mesmo cardapio as criangas.

Conversamos, eu Luis e Maria sobre alimentagcéo saudavel. Luis perguntou sobre o
oferecimento de produtos como danoninho e leite fermentado com lactobacilos.
Expliquei sobre a adigdo de agucares e de produtos industrializados como corantes
e conservantes nesses produtos. Luis disse que concordava e que o melhor mesmo

era oferecer uma alimentagao mais natural.

Luis considera a saude fisica de Vitéria muito boa, pois a filha nunca havia
apresentado febre, gripe ou qualquer outra infecgéo ao final do primeiro ano. O unico
sintoma foi o de constipagcédo intestinal que, segundo o pai, melhorou com a

introdugéo da dieta laxativa e da mudancga da formula lactea.

Para Luis, sua maior preocupacédo com a filha foi de que ela engasgasse. Isso foi
sentido por ele nos primeiros dias apos a alta do hospital.

Nas duas ultimas visitas, ela diz que Vit6ria brinca no chdo e que gosta de brincar do
lado de fora. Porém, Maria ndo permite que ela brinque do lado de fora. A hora do
banho tem sido um momento de diversao para Vitdria, segundo Maria. Ela gosta de

brincar com os pezinhos e as maozinhas na agua.

Quanto aos brinquedos, Vitéria possui brinquedos que favorecem o desenvolvimento
motor. Ela ndo possui nenhum livrinho e a mae tem o habito de cantar e contar

histérias para a filha. Nunca jogaram joguinhos durante o primeiro ano de vida.
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Durante a quarta visita a familia de Vitdria, observo que ela ndo possui um lugar
especial na casa para brincar. Maria diz que foi criada uma rotina de brincadeira
para a menina no dia a dia, sempre no final da tarde. Ela interage por pelo menos 30
minutos diarios com a filha por meio de alguma brincadeira. Essa brincadeira pode
ser uma contacao de uma histédria, estar deitada proxima a filha enquanto ela brinca

ou mesmo dividir o mesmo ambiente onde a menina esta.

Nas duas ultimas visitas, observo que Maria, ao realizar atividades domésticas,
conversa com a filha, permite que ela brinque no chdo com os brinquedos de

coordenacédo mé&o-olho e mantém a menina sob superviséo.

Durante a observacdo, Maria nao beija e a nem acaricia a filha. Nao responde
positivamente a elogio feito pela pesquisadora durante a visita. Observo que Maria

conversa com a filha durante atividades domésticas.

Vitéria possui cadeira de alimentacdo. Maria acredita que esse € um acessoério muito
util no dia a dia. Maria diz que permite que Vitéria explore os alimentos com as maos

enquanto come. A cadeira, segundo Maria, € um facilitador na hora das refei¢oes.

Maria relata que nao costuma deixar Vitéria assistindo desenho na televisdo e nem
no celular. Ela deseja que a filha brinque bastante, assim como ela, que cresceu no
interior. Durante a viagem que fizeram para a casa dos avés maternos de Vitoria,

Maria permitiu que ela brincasse na terra e no quintal a vontade.

Em relagao ao cuidado favorecedor do desenvolvimento de Vitéria, a mae relata que
nao permite que a menina se engaje em brincadeiras de sujeira. Ela conta que nao
deixa Vitoria brincar na areia, pois receia o contagio de doengas por causa dos gatos
que andam pela rua. As brincadeiras corporais do tipo “jogar para o alto”, fazer

cécegas, nao fazem parte do repertério de brincadeiras na familia de Vitérria.

Durante o primeiro ano de vida, Vitéria nunca foi punida fisicamente pelos pais.
Maria relata que pretende conversar e explicar as coisas para a filha na medida em
que ela for crescendo e entendendo mais, mas que ela grita de vez em quando,

principalmente quando Vitoria faz “pirraga”.

O cuidado de Vitéria no domicilio ao fim do primeiro ano de vida
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Ao final do primeiro ano de vida de Vitéria, Maria diz que deseja ser uma mae
amorosa e que demonstre muito carinho pela filha. Ela revela que nao teve isso na
infancia e acredita ter sido prejudicial para sua autoestima. Revela que descobriu o

amor pela filha e, com isso, vem adquirindo mais paciéncia.

A relagao de Vitoria com Luis acontece diariamente. O pai, ao chegar do trabalho,
cuida da filha. Luis revela que ndo é um pai que demonstra afeto fisico por meio de
beijos ou abragos, mas realiza brincadeiras corporais com a filha como cocegas e

jogar para o alto.

Ao final do primeiro ano de vida, Vitéria comia frutas duas vezes ao dia. Almogava e
jantava. Tomava duas mamadeiras de leite sendo uma pela manha e outra antes de
dormir. Maria relata que Vitoéria sempre aceitou bem os alimentos. Ela conta que faz
questdo de manter uma alimentacido saudavel para a filha. Conta que, inclusive ela,

mudou seus habitos alimentares apds o nascimento de Vitdria.

Para Maria, a crianca nascida prematura tem imunidade mais baixa e, portanto,
precisa de mais cuidados para evitar adoecimento. Ela diz que evitou sair de casa
com Vitdria antes de ela ter tomado todas as vacinas. Os lugares que ela frequentou
com a filha foram as festas nas casas dos amigos do casal. Evitou ir a igreja,
shoppings e lugares com aglomeragdes de pessoas para protegao de Vitéria. Maria
nao recebia muitas visitas em casa. Ela conta que as pessoas que a visitavam eram
respeitosas quanto aos cuidados de protecdo, a exemplo, a lavagem de méos. Ela
conta que as pessoas com as quais mantém relagdes ndo fumam. Maria considera

isso um fato positivo em relagao ao cuidado de Vitéria.

Maria, na ultima visita, mencionou que havia pensado em levar Vitoria para uma
creche depois que ela completasse um ano de idade. Ela repensou sobre a decisdo
e resolveu manté-la sob os cuidados de Dilza. Maria disse que ficou insegura de
expor a filha a outras criangas e ela adoecer.

Na ultima visita, Maria relata que Vitéria tem se divertido tirando as roupas do
guarda-roupa, as vasilhas da gaveta da cozinha... Ela disse que precisa ficar atenta
ao movimento da filha. Ter atencdo em tempo integral para evitar que Vitéria se

acidente.
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Vitéria, na visita de um ano, explora o ambiente da cozinha, se esforgando para ficar

de pé com apoio do pé da mesa da cozinha.

A familia ndo possui animal de estimacgao. Maria disse que n&o deixa Vitdria livre

para correr, nadar, subir nas coisas, pois acha isso muito perigoso.

Ela diz que aprendeu que “tem que falar manso, falar calmo, ter paciéncia. Eu nao
vou gritar com ela, ela ndo vai entender”. Conta que tem utilizado do recurso de
contar alguma histéria quando Vitéria esta nervosa. Essa estratégia tem funcionado

como forma de acalmar a menina.

Maria conta que observa as caracteristicas fisicas da filha e a considera uma menina
com uma aparéncia normal. Relata que tinha medo de que Vitdria tivesse uma
aparéncia estranha por ter nascido prematura e, por isso, ser alvo de bulling na
escola mais tarde. Ela também observa “trejeitos” da filha como passar a mao no
rosto além do comportamento como a capacidade comunicativa e de ser impaciente

quando deseja alguma coisa que esta fora do seu alcance.

Maria, ao cuidar de Vitdria, procura identificar a maneira como a filha se comporta
também diante de situacdes estressantes como, por exemplo, a fome. Considera
que Vitoria € uma menina tranquila, entretanto, quando n&o tem sua necessidade de

alimentacao atendida prontamente, se comporta com irritagao.
Maria elogia a forga de Vitoria e agradece a Deus por ter dado a filha esse dom.

Quanto as expectativas de comportamento, Maria diz que espera que Vitoria cresca
com a paciéncia do pai. Ela se intitula impaciente e ndo deseja que a filha seja como

ela.

A rede de apoio aos cuidados de Vitéria no primeiro ano de vida

A familia nuclear de Vitoria contou com o apoio da cuidadora Dilza para o cuidado

da menina no primeiro ano de vida.

Adriana, irma de Maria, foi uma pessoa que esteve presente na vida de Vitoria
durante o tempo em que ela e a mae moraram em sua casa e até o momento em

que Adriana mudou-se para o interior de Minas Gerais.
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As maes que tiveram os filhos internados no Hospital das Clinicas durante o tempo
em que Vitéria também esteve internada la compuseram a rede de apoio de Regina
para o cuidado da filha apds a alta hospitalar. A comunicagdo entre as maes
acontecia via mensagens de whatssap. Pelo aplicativo, Maria e as outras maes
conversavam sobre o crescimento e o desenvolvimento de seus filhos, sobre as
intercorréncias de saude e também sobre os cuidados no domicilio. Quando Maria
tinha duvidas, ela recorria ao grupo de mées para trocarem opinides sobre os

cuidados de Vitoria.

Um casal de amigos de Luis e Maria foram pessoas que ampararam Maria durante a
gestacdo dela e também apds o nascimento de Vitoria. Esse casal foi escolhido para

serem o0s padrinhos da menina.

A familia de Maria reside no interior de Minas e ndao mantem contato frequente com

a neta. Luis também nao tem contato com os irmaos. Os pais dele ja faleceram.

Vitéria, por ser acompanhada por uma equipe multiprofissional em um Ambulatério
de Seguimento e receber alguns atendimentos de saude na UBS pode ter tido parte
de algumas de suas necessidades atendidas como, por exemplo, a necessidade de
protecao fisica, seguranga e regulamentacdo, de experiéncias adequadas ao

desenvolvimento pelos profissionais de saude.

Maria revela que tinha duvidas se queria ou ndo ser mae. Durante a primeira
entrevista, ela revelou que nao tinha paciéncia com criangas mas, que ao longo do
primeiro ano de vida de Vitéria, ela desenvolveu habilidades que ndo conhecia e que
a permitiram varias conquistas como: o planejamento de suas finangas, mudancgas
no temperamento, tornando-se uma pessoa mais calma e também mudancas de

habitos alimentares.

Maria conta que nao foi criada pelos pais. Ela € a filha mais velha de trés irmaos e
seus pais sempre moram na zona rural. Sua mae a “despachou” para morar na casa
de tios quando ela tinha seis anos de idade. Seus tios moravam na cidade e a mée
queria que Maria pudesse estudar na cidade. Maria diz que morava um tempo na
casa de um, um tempo na casa de outro, mas que ela ndo desenvolveu vinculo
afetivo com sua mae pois ia para casa somente nas férias e ndo tinha a mae

presente nas festas da escola, no seu dia a dia. Aos 16 anos, resolveu vir para Belo
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Horizonte para morar com um de seus tios a procura de melhores condi¢des de vida
e de trabalho.
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As trajetérias de cuidados em saude de Vitoria no primeiro ano de vida

Vitoria fez acompanhamento sistematico na Unidade Basica de Saude somente até
o terceiro més de vida. A descontinuidade, segundo a mée, aconteceu porque ela
esqueceu-se de uma data de consulta referente aos quatro meses. Depois disso, o
pediatra saiu de férias e ela acabou n&do remarcando a consulta pois sentia-se

satisfeita com o acompanhamento realizado pelo Ambulatério de Seguimento do



207

Hospital. Utilizou a Unidade Basica de Saude para vacinagao da filha durante o

primeiro ano de vida.

Vivenciou uma experiéncia negativa na UBS durante a tentativa de coleta de
sangue para o teste do pezinho no sexto més de vida e dos exames solicitados pela
pediatra do Ambulatério de Seguimento do HC. Segundo Maria, as funcionarias da
sala de coleta da UBS ndo tinham habilidade com crianga e acabaram por nao ter
sucesso na coleta do sangue de Vitdria. A situagao foi resolvida quando ela levou a
filha para consultar no ACRIAR e, no mesmo dia, conseguiu um novo pedido de

exames de sangue da pediatra e a coleta no proprio servigo.

Desde a saida da maternidade, quando Vitdria tinha 2 meses e 11 dias de vida, ela
veio sendo acompanhada, primeiramente, no ambulatério da Terceira Etapa do
Método Canguru até completar 2500 gramas e, posteriormente, no Ambulatério de

Seguimento do Hospital das Clinicas, ACRIAR pela equipe multidisciplinar.

O acompanhamento com a pediatra aconteceu semanalmente no Ambulatério da
Terceira Etapa do Método Canguru. No inicio, as orientagbes da pediatra quanto ao
aleitamento materno exclusivo incomodaram Maria, pois ela sentia que seu leite ndo
estava sendo suficiente e a médica insistia em querer que ela mantivesse Vitoria em
AME.

As consultas com a pediatra no ACRIAR aconteceram mensalmente. Vitéria era
atendida sempre pela mesma médica e Maria relatou estar satisfeita com o
atendimento da pediatra. Ela sentia-se reconhecida pela a profissional pois a mesma
fazia elogios ao cuidado prestado por ela a filha. Segundo Maria, a pediatra a
elogiava pelo fato de Vitéria estar se desenvolvendo bem e nunca ter adoecido

devido aos cuidados de Maria.

As consultas de acompanhamento do crescimento e desenvolvimento (puericultura)
de Vitdria, realizadas pela equipe da Unidade Basica de Saude (UBS), aconteceram

por duas vezes durante o primeiro ano de vida.

A primeira foi realizada pela enfermeira que fez o pré-natal de Maria, durante o
primeiro més apds a alta hospitalar e a segunda com uma pediatra desconhecida da
familia realizada em outra Unidade, pois a UBS de referéncia nao contava com

médico pediatra.
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A consulta de quatro meses com a pediatra da UBS nao foi realizada pois, segundo
Maria, a Unidade ainda nao tinha conseguido contratacdo de um pediatra até o
momento. Desde entdo, Vitéria deixou de ser acompanhada pela Equipe de Saude

da Familia.

Na ultima visita, Maria relatou que, por ter mudado de endereco, iria procurar marcar
uma consulta para Vitéria na UBS mais proxima de sua casa, entretanto, ainda nao
conhecia a equipe e nao havia recebido visita de nenhum Agente Comunitario de
Saude desde que mudaram para la ha mais de cinco meses. Ela informa que foi
pessoalmente a UBS para fazer o agendamento pois 0 mesmo so pode ser realizado
presencial e a partir do dia 15 de cada més. Informa que conseguiu marcar uma
consulta com o pediatra para o més de fevereiro, quando Vitdria ja estaria com 1 ano

e 2 meses.

Entre o primeiro e o terceiro més apoés a alta hospitalar, Vitéria estava apresentando
tosse seguida por vOmito. Maria levou a filha a Unidade Basica de Saude, para
avaliacdo. La ela foi orientada a realizar a lavagem nasal da filha. Como os sintomas
nao melhoraram, foi levada pelos pais a uma Unidade de Pronto Atendimento.
Entretanto, ao chegarem a UPA, a mae decidiu ndo esperar pelo atendimento
porque a Unidade estava cheia devido ao surto de dengue. Foram a outra UPA e, ao
chegarem a portaria, nem desceram do carro devido a superlotagdo da Unidade.
Regina disse que sentiu medo de ficar com a filha naquele ambiente e Vitdria
adquirir alguma infecgao respiratoria devido as condigdes de super lotagdo do local.
Decidiram entdo, aguardar o fim de semana e levar Vitéria ao acolhimento da
Unidade Basica de Saude na segunda-feira seguinte. Passada mais uma semana,
os sintomas continuaram, entdo Vitéria foi levada a uma Unidade de Pronto
Atendimento, conhecida como Policlinica em Nova Lima. Neste servico, Vitoria foi
examinada e a profissional sugeriu que os pais levassem Vitoria ao Hospital de Nova
Lima para uma avaliagdo mais completa. Entretanto, Maria optou por nao levar a
filha ao hospital pois sentiu-se mais tranquila quando a médica Ihe disse que a

ausculta pulmonar de Vitéria estava limpa.

As consultas realizadas pela equipe multiprofissional no ACRIAR aconteceram

periodicamente, de acordo com cada especialidade.



209

O acompanhamento com as especialidades de neurologia e oftalmologia
aconteceram com intervalos de seis meses, ou seja, Vitéria foi a duas consultas com

cada uma dessas especialidades no primeiro ano de vida.

As consultas com a pediatra seguiram o calendario do Ministério da Saude para a

puericultura regular.

Na primeira consulta a neurologista, a médica encaminhou Vitéria para
acompanhamento de reabilitacdo, com a fisioterapia e, desde entdo, os
atendimentos de fisioterapia aconteciam semanalmente. Todas as segundas-feiras,
Vitéria ia ao ambulatério de reabilitagao fisioterapica, acompanhada por Maria que,
nesses momentos, recebia orientagdes para realizar atividades promotoras do

desenvolvimento motor da filha no domicilio.

Ainda ao final do primeiro ano, Vitoria apresentava um estrabismo no olho esquerdo
que estava sendo acompanhado pela neurologista. Ela havia apresentado uma
hemorragia periintraventricular a esquerda durante o periodo neonatal. Para
conseguir a consulta com a especialidade do oftalmologista, Regina precisou levar o
encaminhamento para a UBS, entretanto, ainda ndo havia conseguido a consulta

com a especialidade.

O acompanhamento fisioterapico mantinha regularidade semanal. Para Maria, o
tempo de deslocamento para a realizacdo desse atendimento foi considerado um
fator dificultador. Ela e Vitdria iam de 6nibus e esse compromisso demandava um
turno das manhas de quarta-feira. Maria relata que Vitéria sentia cansaco e ela
sempre voltava chorando para casa. Tinha dificuldade em adormecer no énibus, pois
nao tinha o habito de dormir no colo. Mesmo cansada da atividade, ela resistia em
adormecer. Para Maria, esse foi um dos desafios encontrados para o cuidado da
filha no primeiro ano de vida. Maria considerava muito importante as sessdes de
fisioterapia. Segundo ela, aprendia exercicios para estimular o desenvolvimento de
Vitéria no dia a dia em casa. “Foi la que eu aprendi que era importante ter um

momento de brincar com a crianga”.

O acompanhamento com a terapia ocupacional aconteceu regularmente no primeiro
ano e vida. Maria, inicialmente, ndo conhecia a especialidade. Também n&o soube

explicar quais eram as atividades que ela realizava no consultério.
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Maria relata que uma das facilidades encontradas no atendimento multiprofissional
do ACRIAR ¢é o cuidado com que a crianga prematura é tratada. “La eles entendem

e priorizam por ser prematuro e marcam as consultas nas datas certinhas”.
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APENDICE K - Apresentacao das agoes de cuidados para o atendimento das
necessidades de saude e a relagdo com os subsistemas de cuidados: Estudo

de Caso 2 — Familia da Sarah

Necessidade de
saude

Acoes de cuidado

Subsistema de
Cuidado

Necessidade de
relacionamentos
sustentadores continuos

A mae é a principal cuidadora. Nos
dias em que ela trabalha como
doméstica, a filha permanece sob os
cuidados de uma cuidadora de
criangas na casa da cuidadora.

(subsistema
informal/comunidade)

Procura fazer contato olho no olho
quase sempre que pode porque
considera raramente importante.

Acha muito importante responder aos
sons emitidos pelo filho e sempre o
faz.

Faz refeicbes com a mae todos os
dias. O pai ndo oferece alimentos,
ndo realiza cuidados como dar
banho, trocar as fraldas. Ele carrega
no colo e brinca diariamente.

Necessidade de Protecéo
Fisica, seguranga e
regulamentagao

Manter a cabeceira elevada apods
oferecer alimentagdo por mamadeira.

Oferecer mamadeira em intervalos
regulares (a cada trés horas).

Esquentar a agua para preparo da
férmula para a filha dormir mais.

Expressa
aspiragao.

medo de engasgo e

Orientacéo da cuidadora
terceirizada
(informal/comunidade)

Interrompeu a amamentagéo. Sentiu-
se ndo acolhida pela pediatra.

Percebe que sai pouco
leite e a filha chora.

Administragao de vitaminas e
medicamentos.

Conforme orientagao
médica. (profissional)

Monitorava a filha durante o sono
com medo de aspiragao.

Relata que a experiéncia
de ficar na UTIN a deixou
com receio da filha
aspirar. (informal)

Para diminuir as cdlicas, faz
massagem, compressa de agua
morna na barriguinha. Esta
oferecendo simeticona conforme
orientado pelo médico no hospital.

Orientagdo médica
(profissional)

Levava semanalmente para
acompanhamento ponderal no
primeiro més apods a alta hospitalar.

Orientagbes sobre ganho
ponderal. (profissional)

Mantem a cobertinha debaixo dos
bracinhos e ela sempre com uma
blusinha comprida para evitar picada
de mosquito.

Acha importante deixar a filha
limpinha para isso da banho
diariamente, troca as fraldas a cada 3
horas.

Realiza a troca de fraldas com a bebé




no centro da cama do casal para
evitar que se acidente.

Acompanhamento de crescimento e
desenvolvimento mensal com
pediatra, periddico com neurologista.
fisioterapeuta, fonoaudidloga,
Recebeu alta da oftalmologista.

Encaminhamento para
especialidades.
(profissional)

Lava e passa as roupinhas. Deixa as
janelas abertas. Higieniza a banheira
e usa sabonete individual para a
menina.

Troca a roupa de cama por causa da
poeira, lava a coberta de 15 em 15
dias por causa da poeira.

Relata que sado cuidados
para prevenir infecgdes.

Realiza limpeza nasal quando o nariz
esta congestionado. Relata que o faz
conforme aprendeu no hospital.

Depois que a prima apresentou
bronquite, passou a lavar o nariz da
filha todos os dias.

Mantem esse cuidado ao longo do
primeiro ano de vida.

(profissional)

(informal/experiéncia
pessoal)

Oferece cha de camomila para
acalmar a filha.

Orientacéo de pessoas da
comunidade (popular?).

Acha muito importante e sempre
cuida do ambiente para que a filha
durma e descanse. Relata que
sempre o faz.

Desliga o som e a televisdo. Passa a
mao na cabecinha para que ela
durma. Diz que a filha ndo gosta de
colo para dormir.

Canta para a filha dormir.

Acha mais ou menos importante e
sempre carrega no colo.

Oferece suco de frutas, relata que a
filha ndo aceita agua muito bem.

Mantem a filha sempre por perto, em
seu campo de visdo. Coloca no
carrinho e leva para a cozinha, para
onde estiver na casa.

Socorre sempre o filho quando esta
chorando e acha muito importante
fazer isso.

Aprendeu com a irma secar o
pescocinho apds o banho para nao
dar assadura.

(informal/familia)

Permite que a filha se engaje em
brincadeiras de se sujar quando viaja
para a praia ou para a roga. Em casa
nao permite pois tem receio de
contrair a doencga do gato (dos gatos
da rua) que anda pelo quintal.

Nunca pendurou mobile no bergo,

Tem medo de machucar a
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mas considera importante.

crianga (informal/pessoal).

Nunca jogou joguinhos. Acha
importante.

N&o tem e nunca viram livrinhos
juntos. Acha mais ou menos
importante.

Sempre responde aos balbucios que
a filha faz. Acha muito importante.

Acha muito importante mostrar coisas
interessantes mas nunca fez.

Acha importante e quase sempre faz
brincadeiras corporais.

Ao final do primeiro ano, relata que o
pai gosta de fazer brincadeiras
corporais, o faz quase sempre € ela
reconhece que € um pouco
importante.

Estava deixando a menina
enroladinha mas passou a estimular
com os brinquedinhos, ajudar a rolar,
brincadeiras corporais.

Permite que a filha fique brincando no
banho com a agua.

Orientagao da
neurologista (profissional)

A mae procura conversar com o filha
pois acredita ser importante essa
comunicagao. Diz sempre prestar
atencdo ao que a filha diz e considera
isso muito importante.

Nao possui cadeirinha de
alimentagdo. A mae e a av6 colocam
Matteo no colo ou no carrinho para
alimentar.

Costuma levar a filha para passear na
casa de parentes e amigos, dos
padrinhos, ao shopping e a Igreja.

Necessidade de
experiéncia que
respeitem as diferencgas
individuais

Considera a filha pequena e fragil por
isso precisa ter mais cuidados para
nao adoecer. Evita lugares fechados.

Por ser prematura e friorentinha, ndo
saiu com ela antes de vacinar.

(informal/experiéncia
pessoal)

Necessidade de limites,
organizagéao e
expectativas

Relata que nunca deu palmadas, mas
costuma gritar quando perde a
paciéncia.

Considera muito importante explicar
as coisas, porém ainda nao o faz.

Para acalmar, pde chupeta. Deixa no
carrinho e s6 entdo pega no colo se
nao parar de chorar.

Conta com o apoio de uma cuidadora
contratada durante a auséncia da
méae (periodo de trabalho como
domeéstica 3x por semana).

A mée confia na
cuidadora. Diz que ela é
experiente pois cuida de
criangas a algum tempo e
ja teve uma filha
prematura.
(informal/comunidade)
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Necessidade de
comunidades
amparadoras e de
continuidade cultural

Troca informacdes sobre a situagéo
de saude e os cuidados da filha em
um grupo de whatsapp formado pelas
maes da UTIN.

Rede de apoio entre méaes
(informal/comunidade)

Horario de trabalho e relagcido com os
patrdes foi mencionado como
facilitador para o cuidado.

(informal/comunidade)

O apoio dos médicos, fisioterapeuta,
enfermeira do Posto foi referido como
importante para o desenvolvimento
da filha (preocupacgao)

(profissional)
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APENDICE L - A¢oes de cuidado para o atendimento das necessidades de saude de criangas nascidas prematuras no

primeiro ano de vida e sua relagao com o Modelo de Cuidados em Saude

Necessidade Essenciais

Acoes de cuidado

Instrumentos de coleta de

Modelo de Cuidados em

das Criancgas dados Saude
NRS Interagdes afetivas Observagao Subsistema informal
E-CPPC Subsistema profissional

NPF Alimentacao, protecdo do sono, higiene oral e corporal, Observacgéao Subsistema profissional
prevencao de agravos (riscos de acidentes, imunizagéo, Entrevista
doengas transmissiveis e infecgdes = cuidados de higiene e do | E-CPPC Subsistema informal
ambiente), cuidados do ambiente como abrigo (frio/calor), Ecomapa
oferecer oportunidade de movimentagdo. Acompanhamento do | HOME Subsistema popular
crescimento e desenvolvimento.

NEI Reconhecimento do adulto quanto ao temperamento e Entrevista Subsistema informal
comportamento da crianga quanto aos estimulos ambientais E-CPPC

NAD Oferecer oportunidades para o desenvolvimento de Entrevista Subsistema profissional
habilidades cognitivas, de linguagem, motoras, afetivas e E-CPPC
sociais. Inventario HOME Subsistema informal

NLE Acdes educativas que proporcionem incorporagao de Inventario HOME Subsistema informal
conhecimentos e valores que gerem comportamentos
socialmente aceitos.

NCA Apoio oferecido pela rede social (familiares, comunidade, Entrevista Subsistema popular
creches, servigos de saude). Ecomapa Subsistema informal




217

APENDICE M-Subsistemas de Cuidados em Saude x A¢oes de cuidados para atendimento das Necessidades Essenciais

das Criangas

Necessidade/ NRS NPF NEI NAD NLO NCA
Subsistema
Subsistema - Cuidado canguru - Manteve - Realizava - O apoio das
Profissional (servicos no domicilio no aleitamento atividades para enfermeiras e dos
de saude: primeiro més apos materno até o fim estimulo ao médicos foi referido

neonatologia, UBS,
UPA, hospitais e
ambulatdrios de
seguimento)

a alta hospitalar
(caso 01, 02, 06, )

do primeiro ano de
vida (caso 01, 05).

- Interrompeu
amamentagéao
durante internagao
por condi¢des
clinicas e ordem
médica (caso 03,
06)

- Oferece
mamadeira a cada
3 horas (caso 01,

04, 07, 08)

- Introdugao

desenvolvimento
conforme orientado
em servigo
especializado
(casos 02, 03, 05,
06)

- Realizou
acompanhamento
sistematico em
ambulatério
especializado no
desenvolvimento
infantil (casos 01,
02, 03, 05, 06)

- Utiliza um bichinho

como importante
para o aprendizado
durante a
internagéo (caso
01).

- Orientagdes das
enfermeiras,
fisioterapeutas e
médicas
favoreceram os
cuidados para o
desenvolvimento da
filha (caso 02).
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alimentar em tempo
oportuno (caso 01,
02, 03)

-Uso de
espessante nas
dietas (caso 03).

-Uso de SF 0,9%

para higiene nasal

(casos 01, 02, 03,
05, 06)

- Micronebulizagao
(caso 04)

-Administragdo de
medicacgdes
conforme
orientagdo médica
(casos 01, 02, 04,
05, 06, 07, 08)

- Mantem a rotina
de cuidados do
hospital no primeiro

macio de croché
(polvo) para
estimular o filho em
casa.

(caso 07)
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més em casa: troca
de fraldas a cada 3
horas, banho,
horarios de
medicacgdes (casos
01, 02, 03, 04, 05,
06, 07, 08)

- Da banho a cada 2
dias por medo de
perder peso (caso

02)

- Usa forrinho em
cima do sofa, do
carrinho como
prevengao de
infecgao.

(caso 07)

- Realizaram
acompanhamento
na Terceira Etapa

do Método Canguru
sistematicamente
(caso 01, 02, 04,
05, 06)
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- Realizou
acompanhamento
do crescimento e
desenvolvimento
sistematico em UBS
(caso 03, 04, 06,
07, 08)

- Recebeu
vacinagao ao longo
do 1 ano na UBS
(todos os casos)

- Acompanhado
sistematicamente
pela saude
suplementar (caso

01)

(antialérgicos e

por médicos, as
familias optaram

- Embora prescritos

broncodilatadores)

por nao fazer com
receio de reagdes

adversas (casos 01,
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04)

- N&o oferece
medicacido sem
prescricao médica
por medo de
reagOes adversas
(caso 07)

- Solicita a opiniao
da pesquisadora
para busca de um
especialista
(otorrino) porque o
quadro clinico da
crianga nao
melhorou mesmo
depois de consulta
com pediatra e
medicacéao (caso
01)

- Preparo e
oferecimento de
alimento: frutas,
legumes, cereais

conforme
orientacdo médica
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(casos 01, 02, 03)

- Segura a filha com
a barriguinha junto
ao seu corpo para

diminuir a cdlica
(caso 01).

- Nao coloca na
posicao ventral para
dormir (caso 03).

- Coloca com a
cabeceira elevada
apdés amamentar
(caso 04, 05, 06)

- Uso de alcool nas
maos no domicilio
(caso 01, 02, 03,
04, 07)

- Afastou o pai do
contato quando ele
gripou (caso 04)
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- Uso de pomada
prescrita por
dermatologista para
tratamento de
micose (caso 01),
para assadura
(caso 06)

- Nao usa lengo
umedecido (caso
06)

- Preocupagao com
a situagao de
desenvolvimento do
filho leva a realizar
acompanhamento
(caso 07)

- Nao aceita muito
bem os conselhos
da familia ou de
pessoas da
comunidade para
cuidados
medicamentosos
pois tem receio de
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interferir no
medicamentos que
Matteo ja utiliza.
Prefere fazer o que
0 médico orienta.

(caso 07)

- Nao permitem que

- Participagao das

Subsistema Informal
(experiéncias
pessoais, familiares,
na comunidade)

- Maes reconhecem
sinais de
desconforto
respiratorio e leva
para avaliagdo em
servigo de saude
(casos 01, 02, 03,
04, 05, 07)

- Administragao de
broncodilatador
(casos 03, 04, 05)

- Experiéncia
materna prévia
orientou momento e
forma de
alimentagéo (caso
03)

- Percepgao sobre a
caracteristica
curiosa da crianga
pode favorecer o
aprendizado escolar
(caso 01)

as criangas se
engajem em
brincadeiras
motoras como
deixar livre pra
correr, subir nas
coisas pois acham
perigoso (caso 01,
03, 04)

maes em grupos
em aplicativos e
redes sociais como
fonte de troca de
experiéncias sobre
o cuidado (todos os
casos).

- Avés como
apoiadoras do
cuidado a crianga
(caso 03, 05, 07).

- Irméa oferece apoio
financeiro (caso
03).

- Conta com o apoio

de uma cuidadora
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engasgos levou a
nao oferecer
alimentacgao

conforme
orientacdo médica

(casos 01, 02, 03,

04, 07)

- Aumentou volume
de dieta (caso 03).

- Ofereceu leite de
vaca desde que foi
para o domicilio.
Observou melhora
no funcionamento
intestinal.

(caso 08)

- Horario de
oferecer o jantar
definido pela avd

por medo da
crianga passar mal
a noite (caso 03)

tercerizada para
que possa trabalhar
(caso 01, 02).

- Refere-se ao
apoio do marido e
da filha mais velha

para promover a
esperancga nos dias
mais dificeis (caso

01).

- Troca informagdes
sobre a situagao de
saude e os
cuidados da filha
em um grupo de
whatsapp formado
pelas maes (todos
0S casos).

- Relata que a
flexibilizagdo da
carga horaria de

trabalho pelos
patrdes permitiu

que a mae
estivesse mais
presente nos
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- Esquentar a agua
da mamadeira para
a crianga dormir
melhor (caso 02)

- Manter a
cabeceira elevada
apos as dietas
(decisdo tomadas
depois de a filha
sofrer uma
microaspiragéo)
caso 01.

- Utilizou a colher
para oferecer os
medicamentos
(caso 01)

- Mantem a crianga
mais agasalhada
pois acredita que a
prematuridade pode
ser um fator para
adoecer (01, 02, 04)

- Mantem a crianga
sob o campo de

cuidados da filha
(caso 02)

- AvO materno
oferece apoio
financeiro (caso 04)

- Avé paterno
oferece apoio
financeiro (caso 05)

- Avo materna
oferece apoio de
aconselhamento

(caso 05)

- Refere-se ao
apoio da mae, do
pai e do
companheiro para
promover a
esperancga nos dias
mais dificeis

(caso 07)
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visao pois tem
medo de queda e 0
marido brigar com

ela (caso 01)

- Orientada a deixar
a crianga no chao
pela fisioterapeuta,

mas nao deixava
porque sentia medo
(caso 01)

- Secava
pescocinho e
dobrinhas do corpo
apos o banho por
orientagao da irma
(caso 02)

- Nunca pendurou
mobile no bergo por
medo de cair e
machucar a crianga
(caso 02)

- Pai monitora o
padrao respiratorio
do filho durante a

- Horario de
trabalho foi
mencionado como
facilitador para o
cuidado.

(caso 07)

- O apoio dos
médicos foi referido
como importante
para tranquilizar
quanto aos
cuidados
(preocupacao)

(caso 07)

- Quando precisa
sair para ir ao
supermercado, por
exemplo, conta com
0 apoio da sua
madrinha ou da
madrinha da filha
mais velha para
cuidar da bebé
também (caso 08).
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noite devido a
penumonia e
reinternacgao (caso
05)

- Mae monitora o
filho com medo de
convulséo (caso 07)

- Interrompeu a
amamentacao
porque acreditava
que o filho ndo
estava satisfeito
apos as mamadas
(caso 02, 07)

- Coloca o filho
apoiado com
almofadas para
sentar no sofa.
Coloca no carrinho
pois tem receio de
deixar no chao
devido a pandemia.

(caso 07)

- Interrompeu a
amamentagéo porque
percebia que a filha
chorava e acreditava ser
fome. Sentiu-se ndo
acolhida pela pediatra

(caso 02).
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- Embora tenha
recebido orientagéo
no hospital sobre
nao sair com o
bebé, ela diz que
leva a filha para
onde vai
(supermercado,
consultas
médicas...)

Acredita que a filha
ja esta imunizada

(caso 08)

- Comprou
simeticona para
diminuir as colicas
que causam choro.

(caso 08)

Subsistema Popular

(ambiente,
religiosidade,
espiritualidade,
terapias populares)

- Utilizagao de chas
medicinais (casos
01, 02, 04).

- Fé como recurso
para fortalecer a
esperancga e

- Religido como
apoio espiritual e na
comunidade (casos

02, 04, 05)

- Aponta Deus
como alguém em
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recuperacao da
saude (casos 02,
03, 04)

que ancora sua fé e
esperanga (caso
01).

*Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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APENDICE N - Fluxograma da rede SUS

Paciente busca - )
atendimento em uma Rede de Servigo SUS
Unidade Solicitante - US OEEm Regionais de Sadde )
o — Outras Secretarias de Saude
1° Passo »  UNIDADE Outras Centrais de Regulacdo
PACIENTE 5° Passo SOLICITANTE
< us
US informa o A
agendamento
ao paclente. A US faz o agendamento imediato,
utilizando quotas:
4° Passo 2° passo QU )
Quando as quotas estiverem
CR informa a US o agendamento esgotadas, a US encaminha
gue ocorrer sob regufagdo ou solicitagdo a CR.
advindo da fila de espera.
A
6° P,
asso ﬁ CENTRAL DE REGULAGAO - CR
PACIENTE 30 passo
v 7° Passo
) , CR avalia a solicitagdo e agenda:
UE registra, junto a CR, Y
- UNIDADE @ chegada e o atendimento Sob regulagéo (reserva técnica);
I%EI EXECUTANTE ao paciente. Encaminha para fila de espera.
_ UE




ANEXO A - Carta de aprovacao do projeto pelo COEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE . Plataforma
MIMNAS GERAIS %oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS NMECESSIDADES DE salDE DE CRIANCAS MASCIDAS PREMATURAS
EGRESSAS DA UNIDADE DE TERAPIA INTEMSIWVA NEOMATAL: Desvelando o
Cuidado e Construindo o ltinerario no Primeirc Ano de Vida

Pesquisador: Elysangela Dittz Duarte

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 01938918 4 0000 5140

Instituigio Proponente: UNIWVERSIDADE FEDERAL DE MIMAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Prépric

DADOS DO PARECER
Mumero do Parecer: 3.034.096

Apresentagioc do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de abordagem qualitativa do tipo estudo de caso coletivo cujo
referencial tedrico sera composto pelo Modelo de Cuidados de Salde e pela Teoria Bioecoldgica do
Desenveolvimento Humano. Familias de criangas nascidas prematuras egressas de trés Unidades de Terapia
Intensiva Meonatal em Bele Horizonte seric participantes deste estudo (Hospital Scofia Feldman -

filantrépico; Hospital Odilon Behrens - municipal: Hospital das Clinicas UFMG - universitaric).

Os pesquisadores definiram como critérios de inclus&o: ser o familiar responséawvel pelo cuidado de uma
crianga gue tenha nascido com menos de 32 semanas de idade gestacional & gue esisja intemada naguela
UTIMN, com vistas s receber alta hospitalar nos proximos dias & gue resida em Belo Horizonte. Sera
considerada a inclusio de criangas com diferentes diagndsticos clinicos e repercussdes variadas da
condigio de prematuridade, permitindo abranger diversidade tanto de necessidades de sadde como pela

busca de cuidados.
A identificagio dos familiares dessas criangas partiréd do levantamento de informagdes destas UTIM.

Inmicialmente, serd realizado contato com os responsaveis pelo gerenciamento das Unidades Mecnatais para

apresentar & pesguiss e os procedimentos para a idenli‘ﬁcars:éo dos participamtes.

Enderego:. Av. Presidents Antdnio Carlos. 6627 2° Ad S| 2005

Balrro: Urnidade Acminisiratva Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municiplo: SELO HORIZOMNTE
Telefone: (31)3409-4582 E-mall: coep@prpg.uimg.br

Pigma 01 du 0%
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ANEXO B - Carta de aprovacgao do CEP das instituicdes coparticipantes

LsPAL HOSPITAL SOFIA FELDMAN/ S
b Sofia £ NpACAO DE ASSISTENCIAL ¢ {9,0,. s
e INTEGRAL A SAUDE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS NECESSIDADES DE SAUDE DE CRIANCAS NASCIDAS PREMATURAS
EGRESSAS DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL: Desvelando o
Cuidado e Construindo o Itinerario no Primeiro Ano de Vida

Pesquisador: Elysangela Dittz Duarte

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 01938918.4.3002.5132

Instituicdo Proponente: Hospital Sofia Feldman/ Fundac&o de Assistencial Integral & Saude
Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4 240676

Apresentagao do Projeto:

As informacdes elencadas nos campos “Apresentacédo do Projeta”, “Objetivo da Pesquisa” e “Avaliacéo dos
Riscos e Beneficios” foram retiradas do arquivo Informag¢des Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_4.198.597, DE 07/08/2020).

Trata-se de uma emenda ao projeto intitulado AS NECESSIDADES DE SAUDE DE CRIANCAS NASCIDAS
PREMATURAS EGRESSAS DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL: Desvelando o

Cuidado e Construindo o Itinerario no Primeiro Ano de Vida, da autora Elysangela Dittz Duarte e sua
orientanda de doutorado Cynthia Marcia Romano Faria Walty.

O projeto Este estudo descritivo-exploratorio tem como objetivos analisar o cuidado e as necessidades de
salde de

criangas egressas da UTIN durante o primeiro ano de vida e

analisar o itinerario de criangas egressas da UTIN para o atendimento as suas necessidades de cuidados
em salde durante o primeiro ano de vida.

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de abordagem qualitativa do tipo estudo de caso coletivo cujo
referencial teorico sera composto pelo Modelo de Cuidados de Saude e pela Teoria Bioecologica do
Desenvolvimento Humano. Familias de criancas nascidas prematuras egressas de trés Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal em Belo Horizonte seré&o participantes deste estudo.

Enderego: Rua Antdnio Bandeira, 1060

Bairro: Tupi CEP: 31.844-130
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3408-2249 E-mail: cep@sofiafeldman.org.br

Pagina 01 de 04
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woseiTaL  HOSPITAL SOFIA FELDMAN/
goﬁa FUNDAGAO DE ASSISTENCIAL ‘%‘:woﬂ s
Stimen INTEGRAL A SAUDE

Continuagdo do Parecer: 4.240.676

Os dados seré&o coletados nos domicilios dessas familias por meio de técnicas de entrevistas e observacéo
participante. A analise dos dados sera realizada por meio da Tecnica de Analise de Conteudo Direta e
comporao as narrativas de cada caso. Posteriormente a construgéo das narrativas, os

principais achados serfo apresentados de maneira transversal e relacionados a literatura.

A emenda justifica-se frente a alterac&o de entrevistas face-a-face para

ligacdes telefénicas aos participantes da pesquisa, com o intuito de viabilizar a

continuidade da coleta de dados sem utilizar os domicilios das familias de

criangas nascidas prematuras. Esta necessidade aconteceu apos orientacdes

para isolamento social referentes a Pandemia de COVID-19, emitidas pela

Organizacéo Mundial de Saude (OMS) e pelo Programa de Pos-graduacéo em

Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais. Inicialmente, o contato

telefénico sera utilizado para assegurar a continuidade das entrevistas de

seguimento com as familias participantes ja incluidas no estudo.

Objetivo da Pesquisa:

Analisar o cuidado e as necessidades de saude de criancas egressas da UTIN durante o primeiro ano de
vida.

Analisar o itinerario de criangas egressas da UTIN para o atendimento as suas necessidades de cuidados
em saude durante o primeiro ano de vida.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A realizacéo das visitas ao domicilio as familias participantes do estudo pode causar constrangimentos
durante a observacéo e a realizacdo das entrevistas. Caso seja observado qualquer situa¢édo de
constrangimento pela pesquisadora ou mencionado

pelos participantes, a coleta sera interrompida. O sigilo dos dados e a garantia do anonimato sera
assegurada conforme proposto pela resolucéo 466/12.

Beneficios:

Espera-se que, com o0s resultados desta pesquisa, possamos apresentar reflexdes sobre as necessidades
de saude, o cuidado e a continuidade da assisténcia a saude do recem-nascido prematuro apos a alta da
UTIN durante seu primeiro ano de vida por

meio da experiéncia das familias na construgéo da trajetoria de cuidados em saude dessas criangas. Assim,
esperamos contribuir para a pratica dos profissionais de salde envolvidos no

Enderego: Rua Antdnio Bandeira, 1060

Bairro: Tupi CEP: 31.844-130
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3408-2249 E-mail: cep@sofiafeldman.org.br
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Continuacdo do Parecer: 4.240.676

ensino, na assisténcia e na gestao de cuidados em saude aos recém-nascidos, criancas e suas familias.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Sem comentarios sobre a emenda proposta.
Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Recomendagoes:

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Ressalta-se que cabe ao pesquisador responsavel encaminhar os relatorios parciais e final da pesquisa, por
meio da Plataforma Brasil, via notificacdo do tipo “relatério” para que sejam devidamente apreciadas no
CEP, conforme Resolugdo CNS n® 466/2012, no item X1.2 d.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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21:52:40 |Romano Faria Walty

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo

Outros Projetocomemenda.doc 01/06/2020 |Cynthia Marcia Aceito
16:04:25 Romano Faria Walty

Outros emenda.pdf 01/06/2020 |Cynthia Marcia Aceito
15:47:00 _[Romano Faria Walty

Outros CartaCOEPmaio.doc 27/05/2019 |Cynthia Marcia Aceito
08:51:08 Romano Faria Walty

TCLE/ Termos de | TCLEnovo.doc 27/05/2019 | Cynthia Marcia Aceito

Assentimento / 08:50:25% |Romano Faria Walty

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de |TCLEeTALE.doc 27/04/2019 |Cynthia Marcia Aceito

Assentimento / 22:09:35 |Romano Faria Walty

Justificativa de

Auséncia

Outros carta_resposta. doc 27/04/2019 |Cynthia Marcia Aceito

Outros TCUDHSF pdf 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito

Enderego: Rua Antdnio Bandeira, 1060

Bairro: Tupi CEP: 31.844-130
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3408-2249 E-mail: cep@sofiafeldman.org.br
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Qutros TCUDHSF .pdf 21:51:24 |Romano Faria Walty | Aceito
Qutros TCUDHOB . pdf 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
21:50:56 |Romano Faria Walty
Outros TCUDHC pdf 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
21:50:26 Romano Faria Walty
Outros TCUD pdf 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
21:49:32 |Romano Faria Walty
Projeto Detalhado / | ProjetoCEPmarco.doc 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
Brochura 21:46:06 |Romano Faria Walty
Investigador
Outros termoderesponsabilidadehob. pdf 11/02/2019 | Cynthia Marcia Aceito
15:13:43  |Romano Faria Walty
TCLE / Termos de TCLEeTALE. docx 11/02/2019 | Cynthia Marcia Aceito
Assentimento / 15:12:30 |Romano Faria Walty
Justificativa de
Auséncia

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

N&o

Enderego:
Bairro: Tupi
UF: MG

Telefone:

BELO HORIZONTE, 27 de Agosto de 2020

Assinado por:
LELIA MARIA MADEIRA

(Coordenador(a))

Rua Antdnio Bandeira, 1060

CEP: 31.844-130

Municipio: BELO HORIZONTE
(31)3408-2249

E-mail:

cep@sofiafeldman.org.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS NECESSIDADES DE SAUDE DE CRIANCAS NASCIDAS PREMATURAS
EGRESSAS DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL: Desvelando o
Cuidado e Construindo o Itinerario no Primeiro Ano de Vida

Pesquisador: Elysangela Dittz Duarte

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 01938918.4.3001.5129

Instituigao Proponente: Hospital Municipal Odilon Behrens-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4 217 467

Apresentagédo do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de abordagem gqualitativa do tipo estudo de caso coletivo cujo
referencial teorico sera composto pelo Modelo de Cuidados de Saude e pela Teoria Bioecologica do
Desenvolvimento Humano com o objetivo de analisar o cuidado e as necessidades de saude de criancas
egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) durante o primeiro ano de vida, como também o
itinerario percorrido para o atendimento as estas demandas. Os participantes do estudo serdo familias de
criangas nascidas prematuras egressas de trés UTIN em Belo Horizonte. Os pesquisadores definiram como
critérios de incluséo: ser o familiar responsavel pelo cuidado de uma crianga que tenha nascido com menos
de 32 semanas de idade gestacional e que esteja internada naquela UTIN, com vistas a receber alta
hospitalar nos proximos dias e que resida em Belo Horizonte. Sera considerada a inclus&o de criangas com
diferentes diagnosticos clinicos e repercussdes variadas da condigéo de prematuridade, permitindo abranger
diversidade tanto de necessidades de saude como pela busca de cuidados.

A identificacéo dos familiares dessas criancgas partira do levantamento de informacdes destas UTIN.
Inicialmente, sera realizado contato com o0s responsaveis pelo gerenciamento das Unidades Neonatais para
apresentar a pesquisa e os procedimentos para a identificac&o dos participantes. Apos a identificacédo dos
participantes, sera realizado contato com os familiares que estiverem

Enderego: Rua Formiga 50 Sala 108

Bairre: Sdo Cristovao CEP: 31.110-430
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3277-6120 E-mail: cephob@gmail.com
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acompanhando a internacéo ou aguardando a alta hospitalar de seus filhos para apresentacéo da pesquisa
e convite a participar do estudo. Essa etapa sera realizada de forma intermitente, em um periodo de até dois
meses, de acordo com a possibilidade de conciliar o desenvolvimento da coleta de dados simultaneamente
com os diferentes familiares. Os dados seréo coletados em 05 momentos distintos nos domicilios dessas
familias por meio de técnicas de entrevistas e observacéo participante. Ao final de cada visita, seréa realizada
a ordenacéo e analise dos dados da entrevista e da observacéo elaborando o desenho das trajetdrias de
busca por cuidados nos espacgos sociais, formando os itinerarios de cuidado em saude.

Em cada encontro, no domicilio, seréo apresentadas, discutidas e validadas a transcricdo das entrevistas e
o desenho das trajetorias, reconstruindo-o sempre que necesséario. A construgio dos desenhos das
trajetorias permitiré compreender aspectos da configuracéo do itinerario de cuidado das criancas nascidas
prematuramente e aproximar de suas caracteristicas. Sera utilizado o diario de campo do pesquisador para
registrar as anotagdes provenientes da vivéncia da imers&o no campo, contemplando acontecimentos,
percepcdes, sentimentos e ideias da pesquisadora sobre os espacos, os participantes, os encontros, as
praticas e as interacdes estabelecidas. A insercdo em campo sera encerrada quando se constatar que os
dados coletados séo suficientes para responder 0s questionamentos do estudo. Os pesquisadores trazem
05 seguintes guestionamentos a serem investigados neste estudo: Como se da o cuidado desses
prematuros com vistas a atender suas necessidades de salude durante o primeiro ano de vida? Como s&ao
construidos os itinerarios de cuidados de salude de criangas nascidas prematuras no primeiro ano de vida?
Como se da o seguimento do acompanhamento do crescimento e desenvolvimento desses prematuros?
Quais aspectos da vida cotidiana podem interferir/influenciar nesta busca pelo cuidado de saude dessas
criancgas?

A analise dos dados sera realizada por meio da Técnica de Analise de Conteudo Direta e comporéao as
narrativas de cada caso. Posteriormente & constru¢&o das narrativas, os principais achados serédo
apresentados de maneira transversal e relacionados a literatura.

Projeto de pesquisa aprovado pelo CEP/HOB em 2019. O estudo estd em desenvolvimento e em funcéo da
pandemia por SARS-CoV-2, a pesquisadora solicitou emenda para alteracéo de entrevistas face-a-face para
ligagdes telefénicas aos participantes da pesquisa, apresentando a seguinte justificativa: "Devido a situag&o
de pandemia causada pelo novo coronavirus, as entrevistas precisaréo ser realizadas por ligacfes
telefénicas com aquelas familias que ja

Enderego: Rua Formiga 50 Sala 108

Bairro: S&o Cristovido CEP: 31.110-430
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participam do estudo. Novas familias n&o seréo incluidas neste estudo. Ao realizar as ligacdes, a
pesquisadora ira explicar sobre a impossibilidade de realizar a visita para a coleta de dados devido as
recomendacdes da Organizacdo Mundial de Saude e do Ministério da Saude acerca do distanciamento
social e solicitara fazé-la por telefone em dia e horario que seja definido pelo participante, de acordo com
sua disponibilidade. Solicitara que a ligacéo seja gravada para que possa, posteriormente, transcrever a
entrevista. Caso o participante aceite a gravacao, essa sera audiogravada. Identificar como as necessidades
de cuidado estéo acontecendo naquele momento e contexto por meio de entrevista e observagéo ambas
com roteiro semiestruturado. ldentificar se houveram intercorréncias de salude da crianga desde a ultima
visita. Em caso afirmativo, colher a historia do itinerario terapéutico por meio de entrevista com roteiro
semiestruturado. Na visita de 9 meses, sera aplicado o Inventario HOME como subsidio para apreenséo da
influéncia do ambiente nas necessidades da crianga com vistas ao seu desenvolvimento.”

Objetivo da Pesquisa:

Analisar o cuidado e as necessidades de saude de criangas egressas da UTIN durante o primeiro ano de
vida.

Analisar o itinerario de criancas egressas da UTIN para o atendimento as suas necessidades de cuidados
em saude durante o primeiro ano de vida.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A realizacéo das visitas ao domicilio as familias participantes do estudo pode causar constrangimentos
durante a observacéo e a realizagéo das entrevistas. Caso seja observado qualquer situac&o de
constrangimento pela pesquisadora ou mencionado pelos participantes, a coleta sera interrompida. O sigilo
dos dados e a garantia do anonimato seré assegurada conforme proposto pela resolugéo 466/12.
Beneficios:

Espera-se que, com 0s resultados desta pesquisa, possamos apresentar reflexdes sobre as necessidades
de saude, o cuidado e a continuidade da assisténcia a saude do recém-nascido prematuro apos a alta da
UTIN durante seu primeiro ano de vida por meio da experiéncia das familias na construcéo da trajetoria de
cuidados em salde dessas criancas. Assim, esperamos contribuir para a pratica dos profissionais de satde
envolvidos no ensino, na assisténcia e na gestdo de cuidados em saulde aos recém- nascidos, criangas e

suas familias.

Enderego: Rua Formiga 50 Sala 108
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Tese do Programa de Doutorado da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais.
Projeto bem fundamentado teoricamente, com objetivos claros e com 035 aspectos éticos resguardados.

Emenda aprovada pelo CEP da Universidade Federal de Minas Gerais, Instituigdo Proponente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos foram apresentados.

Solicitou emenda para alteracéo das entrevista e apresentou justificativa bem fundamentada.
Recomendacgoes:

N&o ha.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Emenda aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legislacé&o vigente (Resolugéo CNS 466/12), o CEP-HOB recomenda aos Pesquisadores:
comunicar toda e qualquer alteracéo do projeto e do termo de consentimento via emenda na Plataforma
Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da pesquisa
(via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificacdo relatorios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao téermino da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatorio final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autar Situacéao

QOutros Projetocomemenda.doc 01/06/2020 |Cynthia Marcia Aceito
16:04:25 Romano Faria Walty

Qutros emenda.pdf 01/06/2020 |Cynthia Marcia Aceito
15:47:00 | Romano Faria Walty

Qutros CartaCOEPmaio.doc 27/05/2019 | Cynthia Marcia Aceito
08:51:08 |Romano Faria Walty

TCLE / Termos de TCLEnovo.doc 27/05/2019 | Cynthia Marcia Aceito

Assentimento / 08:50:25 |Romano Faria Walty

Justificativa de
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Auséncia TCLEnovo.doc 27/05/2019 | Cynthia Marcia Aceito
08:50:25 Romano Faria Walty
TCLE / Termos de TCLEeTALE . doc 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
Assentimento / 22:09:35 |Romano Faria Walty
Justificativa de
Auséncia
Qutros carta_resposta.doc 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
21:52:40 |Romano Faria Walty
Outros TCUDHSF pdf 27/04/2019 |Cynthia Marcia Aceito
21:51:24 |Romano Faria Walty
Outros TCUDHOB.pdf 27/04/2019 |Cynthia Marcia Aceito
21:50:56 |Romano Faria Walty
Outros TCUDHC pdf 27/04/2019 |Cynthia Marcia Aceito
21:50:26__ | Romano Faria Walty
Qutros TCUD.pdf 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
21:49:32 |Romano Faria Walty
Projeto Detalhado / | ProjetoCEPmarco.doc 27/04/2019 | Cynthia Marcia Aceito
Brochura 21:46:06 |Romano Faria Walty
Investigador
Outros termoderesponsabilidadehob pdf 11/02/2019 | Cynthia Marcia Aceito
15:13:43 [Romano Faria Walty
TCLE / Termos de TCLEeTALE docx 11/02/2019 | Cynthia Marcia Aceito
Assentimento / 15:12:30 |Romano Faria Walty
Justificativa de
Auséncia

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagiao da CONEP:

Né&o

Enderego:
Bairro: Sdo Cristovao
UF: MG

Telefone:

BELO HORIZONTE, 17 de Agosto de 2020

Assinado por:

MARIA APARECIDA DE ALMEIDA SALLES

Rua Formiga 50 Sala 108

Municipio: BELO HORIZONTE
(31)3277-6120

(Coordenador(a))

CEP: 31.110-430

E-mail:

cephob@gmail.com
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