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APRESENTACAO

Com grande entusiasmo apresentamos o segundo volume da colecéao “Ciéncias
da Saude: da teoria a pratica”. Ao todo sdo onze volumes que irdo abordar de forma
categorizada e interdisciplinar trabalhos, pesquisas, relatos de casos, revisbes e
inferéncias sobre esse amplo e vasto contexto do conhecimento relativo a saude. A
obra em todos os seus volumes reune atividades de ensino, pesquisa e extensao
desenvolvidas em diversas regides do pais, que analisam a saude em diversos dos
seus aspectos, percorrendo o caminho que parte do conhecimento bibliografico e
alcanca o conhecimento empirico e pratico.

O segundo volume compreende um agregado de atividades de pesquisa
desenvolvidas em diversas regides do Brasil, com enfoque na enfermagem, que
partem do principio da analise minuciosa e fundamentada de questdes referentes a
saude em diversos dos seus aspectos.

Nos paises em desenvolvimento as ferramentas e o conhecimento disponiveis
nem sempre sao adequados para resolver os problemas de saude existentes,
necessitando assim de pesquisas e atividades cientificas que possam de gerar novas
informacgdes e desenvolver maneiras melhores, e mais efetivas, de proteger e promover
a saude. O campo da enfermagem de forma especial agrega em seus fundamentos
inUmeras possibilidades de contribuir para a evolugédo dos aspectos citados acima.
Assim torna-se extremamente relevante rever tanto aspectos teéricos quanto os
avancos na pratica aplicada a enfermagem.

Assim congregamos nesse volume aspectos da educagdo direcionados a
enfermagem, sexualidade feminina, cuidado humanizado, violéncia na gravidez,
cuidados paliativos, relatos de caso, assisténcia social, assisténcia a crianca e ao
idoso, auditoria, desafios do profissional, dentre outros diversos temas relevantes para
as areas afins.

Deste modo, todo o material aqui apresentado nesse segundo volume, é de fato
importante n&o apenas pela teoria bem fundamentada aliada a resultados promissores,
mas também pela capacidade de professores, académicos, pesquisadores, cientistas
e da Atena Editora em produzir conhecimento em saude nas condicées ainda
inconstantes do contexto brasileiro. Nosso profundo desejo é que este contexto
possa ser transformado a cada dia, e o trabalho aqui presente pode ser um agente
transformador por gerar conhecimento em uma area fundamental do desenvolvimento
como a saude.

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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TRANSICAO DO PREMATURO PARA O DOMICILIO: A

Marisa Utzig Cossul
Universidade de Brasilia, Faculdade de Ciéncias
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Cuiaba - MT

RESUMO: A prematuridade é um problema de
saude publica que afeta a vida da crianca e da
familia. Familias que estéo integrando o cuidado
da crianga prematura a sua dinamica podem
vivenciar situagdes dificeis, vulnerabilidade e
sofrimento. Objetivou-se compreender como a
transicdo do prematuro para o domicilio afeta
a dindmica familiar, na perspectiva materna.
Foram realizadas entrevistas em profundidade
com 9 maes de criangas nascidas prematuras.
A analise considerou as etapas do método
da Pesquisa de Narrativas e o referencial
tedrico do Interacionismo Simbodlico. Foram
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identificados dois amplos nucleos tematicos:
medo e funcionamento familiar e necessidade
de apoio. A dindmica familiar foi alterada
durante toda a experiéncia da prematuridade,
a qual é permeada de sentimentos negativos
e dificuldades. O nascimento prematuro impés
desafios a familia e a integracdo do cuidado
no domicilio ocorre gradativamente. Redes de
apoio pessoais e institucionais destacaram-
se como facilitadoras da superacdo das
dificuldades na integracdo do prematuro.
PALAVRAS-CHAVE: Recém-Nascido
Prematuro; Relagbes Familiares; Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal; Alta do Paciente.

PREMATURE TRANSITION FOR HOME:
FAMILY DYNAMICS

ABSTRACT: Preterm birth is a public health
issue that concerns the life of the child as
well as the child’s family. Families who are
integrating early child care into their lives may
experience difficult situations, vulnerability and
suffering. This work aims at: understanding
how the transition of the premature infant form
home care can affect the family dynamics.
For this matter, in-depth interviews were
conducted with 9 mothers of premature infants.
The analyses considered the steps of the

Narrative Research method and the theoretical
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framework of Symbolic Interactionism. Two broad thematic were identified:
fear and family functioning and need for support. Preterm birth inflicts additional
challenges to the family and the integration of the home caring happens gradually.
The role of personal and institutional support networks is highlighted as facilitators of
insertion of the premature infant in the family dynamics.

KEYWORDS: Premature; Family Relations; Neonatal Intensive Care Unit; Patient
Discharge.

11 INTRODUCAO

O nascimento prematuro, ocorrido anterior a 37%. semana gestacional, apresenta
tendéncia crescente no mundo, correspondendo a mais de 10% do total de nascimentos,
cerca de 15 milhées por ano (WHO, 2012). O Brasil é o décimo pais com maior nUmero
absoluto de nascimentos pré-termo, com prevaléncia oficialmente estimada em 9,2%
(WHO, 2012), dado concebido como subestimado.? Estudo de correcdo estimativa
desta informacéo traz a prevaléncia nacional como de 11,7% (SILVEIRA et al., 2013).

O nascimento prematuro, com a comum internacdo da crian¢ca em Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) impacta a familia e sua dindmica de forma abrupta
e inesperada, instaurando um momento de crise com necessidade de enfrentamento
(PIVA et al., 2017; VIANA et al., 2018)

Os tempos em UTIN sao dificeis a familia, as intera¢des la vivenciadas reforcam a
criticidade dacrianca e o dever morala mée e familia de aprenderem o cuidado damesma
(VIEIRA et. al, 2018; MARSKI et al., 2016). O acolhimento das necessidades parentais
e familiares ficam subsumidas, sendo premente caminhar para o “alinhamento entre
as condigées fisicas e humanas destes ambientes sociotécnicos e as necessidades e
caracteristicas parentais [...]' e familiares (AMORIM et al., 2016).

Ha o reconhecimento familiar da necessidade da internacéo da crianca para a
manutencao de sua vida, contudo emergem medos, angustia e tristeza pela situacéo
e pela incerteza dos desfechos (SANTOS et al., 2017). A alta da UTIN é sempre muito
aguardada mas, imersa em sentimentos contraditérios, como de alegria, ansiedade,
medo, dlvidas e insegurangas diante da vinda da crianca para casa e da assuncao
de seu cuidado (FROTA et al., 2013; GONZALEZ; ESPITIA, 2014). A chegada do
prematuro no domicilio exige reorganizagcado do funcionamento da familia, afetando
todos os seus membros (CUSTODIO et al., 2013).

Este estudo objetiva compreender como a méae percebe a dindmica familiar na
transicdo do prematuro para o domicilio.

2| METODOLOGIA

Estudo de abordagem qualitativa desenvolvido no periodo de julho de 2014
a julho de 2015, na cidade de Brasilia — DF. Os participantes foram captados no
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Ambulatoério de Pediatria: Crescimento e Desenvolvimento do Hospital Universitario de
Brasilia (HUB), servigco de referéncia para o seguimento do prematuro apés a sua alta
da UTIN. Os critérios de inclusao ao estudo foram: ser mae de crianga nascida pré-
termo egressa de uma unidade neonatal hospitalar; ter idade superior a 18 anos; estar
crianca nascida pré-termo em acompanhamento ambulatorial e ser sua idade inferior
a dois anos. Como critérios de exclusao adotou-se nao residir no mesmo domicilio da
crianca; nédo ser a cuidadora principal da crianca.

Para a coleta dos dados utilizou-se da entrevista aberta em profundidade e de
informacgdes de instrumento (‘ficha da familia’) com caracteriza¢ao da familia e crianga
utilizado pelo servico ambulatorial mencionado. As informacdes da ficha permitiram
obtencéo de dados sobre a saude da crianga e composi¢ao familiar.

Aentrevista em profundidade ocorreu no proprio ambulatério e teve como pergunta
disparadora: como tém sido para sua familia cuidar do (nome do prematuro) em casa,
desde a saida dele da UTIN?. No decorrer da entrevista foram introduzidas perguntas
para aprofundar a compreensao das mudancas; dos padroes de organizacéo; das
dificuldades ou facilidades enfrentadas para a integracdo do prematuro a dinamica
familiar. Todas as entrevistas forma gravadas em audio e transcritas em sua integra
para ser analisada. A duragdo média de cada uma delas foi de 40 minutos.

A analise apoiou-se no referencial teérico do Interacionismo Simbdlico (I1S) pelo
favorecimento que ele da para o conhecimento dos fundamentos e causas das agdes
humanas, sob o entendimento de que o ser humano define e age na situacdo de
acordo com significacOes ali estabelecidas, as quais sdo processadas e atualizadas
na interacao social (BLUMER, 1969).

A pesquisa de narrativa na perspectiva holistica com énfase no conteudo foi o
referencial metodologico adotado, de forma que o texto derivado da transcricdo das
entrevista sofreu: (1) leituras iniciais e de aproximagdo para identificacdo de temas
circunscritos ao fenbmeno em exploracdo; (2) posteriormente leituras reiterativas e
reflexivas com vistas a conteudos estruturantes do fenébmeno, quando trechos foram
destacados e extraidos; (3) analise interpretativa e indutiva do material destacado
na etapa anterior (LIEBLICH; TUVAL-MASHIACH; ZICBER, 1998; GREENHALGH,
2005).

A pesquisa foi aprovada por comité de ética em pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia (CEP/FS/UnB) sob o numero de
CAAE 25150913.1.0000.0030 e parecer de numero 563.031. Todos os participantes
expressaram sua anuéncia livre e esclarecida mediante assinatura de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com respeito a todas as recomendacdes
e principios éticos relativos a pesquisa com seres humanos. Os trechos de narrativas
foram identificados com as letras ‘M’ de méae, seguido de numero arabico de acordo
com a ordem de entrada no estudo.
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31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao das familias

Participaram do estudo 9 maes de criancas nascidas prematuras. Todas as
criancas nasceram no HUB. As caracteristicas da familia estdo representadas no

Quadro1.
Composicao | Caracteristicas Tempo de Tempo de Idade | Escolaridade
do Prematuro Hospitalizacao Cuidado dos dos Pais
ao nascer Domiciliar Pais
1 Mae, pai e 6 IG*: 33s e 5d 56 dias 9 meses Mae: 35 Mae e Pai:
filhos Gemelar anos Ensino
Peso 1: 1.800g Pai: 36 | Fundamental
Peso 2: 1.430g anos
2 | Mée, pai e um IG: 33s 40 dias 4 meses Mae: 34 | Mae: Ensino
filho Peso: 1.700g anos Médio
Pai: 30 Pai: Ensino
anos Fundamental
3 | Mae, pai e um IG: 32s 18 dias 1anoe3 | Méae:27 | Mae: Ensino
filho Peso: 1.815¢g meses anos Médio
Pai: 26 Pai: Ensino
anos Superior
4 Mae, pai e IG:34se1d 2 dias 1anoe 20 | Mae: 30 | Mae: Ensino
dois filhos Peso: 2.355g dias anos Superior
Pai: 40 Pai: Ensino
anos Médio
5 Mae, pai e IG: 30s e 5d 90 dias 10 meses | Mae: 34 Mae e Pai:
uma filha Peso: 900g anos Ensino Médio
Pai: 23
anos
6 Mae, pai e IG: 27s e 5d 87 dias 1anoe3 | Mée:27 | Mae: Ensino
uma filha Peso: 1.050g meses anos Médio
Pai: 27 Pai: Ensino
anos Fundamental
7 Mae, pai e IG: 32s 60 dias 8 meses Mae: 26 Mae e Pai:
uma filha Peso: 1000g anos Ensino Médio
Pai: 34
anos
8 Mae, pai e IG: 28 semanas 20 dias 1anoe4 | Mée:34 | Mae: Ensino
cinco filhos Peso: 700g meses anos Fundamental
Pai: 38 Pai: Ensino
anos Fundamental
incompleto
9 Mae, avo, IG: 36 semanas 14 dias 7 meses Mae: 25 Mée e Pai:
avo, filha e Peso: 2.100g anos Ensino
pai Pai: 49 | Fundamental
anos
Quadro 1: Caracterizacao das familias participantes do estudo.
*IG=Idade Gestacional em semanas (s) e dias (d).
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A partir da analise das narrativas maternas foram identificados dois nucleos
tematicos centrais, que refletem o impacto da prematuridade na dindmica familiar e
as estratégias de enfrentamento utilizadas pela familia na transicéo para o domicilio.

Tema: Medo e funcionamento familiar

O medo e inseguranga permeiam a experiéncia familiar desde o diagnéstico da
chance de nascimento prematuro da crianga até os tempos explorados neste estudo
relativo a transicéo para o domicilio. Tais sentimentos estéo e séo potencializados ao
longo da estada na UTIN, como desdobramento das interagcbes com os profissionais
de saude, nas quais ha a énfase para a criticidade e fragilidade da crianga, inclusive em
termos de problemas de saude e risco de morte. Estes foram os medos mencionados
de forma prevalente pelas maes antes do nascimento e ao longo da internagéo da
crianca. ldentifica-se que os medos afetam as decisGes familiares em termos de
funcionamento. O manejo do medo tem correlagéo direta com a forma como a familia
se organiza e se adapta com vistas ao seu préprio bem-estar.

Ha maes cujo sentimento de medo foi tdo grande que ficaram literalmente
paralisadas, com dificuldades para entrar em contato mais direto com a realidade da
criancga e seu cuidado. Neste contexto apontam incipiéncias no acolhimento emocional
com vistas ao enfrentamento e assinalam o continuo refor¢co nas interacbes com os
profissionais de saude da importancia e necessidade de um cuidado vigil e atento.

[...] Quando eu fui ganhar o médico falou que talvez ele (filho) n&o iria sobreviver,
entdo ficou aquilo né... Entdo acho que faltou um pouco da parte emocional, como
cuidado [...] por que eu ndo conseguia entrar na UTI sozinha, eu entrava, chorava
muito... n&o conseguia foi a questdo mais... eu sozinha mesma que comecei, que
consegui a ter mais contato com ele [...] Foi complicado, porque além de ele ser
pequeninho, ndo tinha peso, eles (profissionais) me deixaram com medo, que ele
(filho prematuro) podia desidratar, entdo eu tinha aquela neura né, da comida
(ordenha do leite materno) e tudo [...] Eles (profissionais) s¢ falavam para tomar
cuidado que ele (filho) ia desidratar se desidratar, que ele podia morrer [...] (M3)

Testemunhar a recuperacédo, crescimento e desenvolvimento da crianca é
gratificante e compensador e, de certa forma, ameniza as consequéncias paralisantes
e de inseguranca vividos incialmente diante do medo. Ou seja, as evidéncias de estar a
crianga respondendo positivamente ao cuidado atenua/neutraliza os efeitos negativos
do medo e favorece a continuidade de constru¢do de respostas a situagao vivida.

[...] Olha no comego eu tinha muito medo, muito medo de ele (filho) nascer com
algum problema, esse medo acho que todas as mées, principalmente de bebés
prematuro, tém... eu tinha medo de ele nascer com algum problema e de ele nédo
conseguir superar esses problemas e eu passar por alguma decepcao. Eu tinha
muito medo de... morte, sabe assim? Essas coisas passam muito assim pela minha
cabeca, mas hoje assim... eu ver o meu filho ja rastejando, ja conversando... e ele
olha assim com gratiddo, com olhar de gratidao, falando assim - olha obrigada por
tudo que vocé passou por mim -, entdo hoje para mim é tudo. [...] (M4)

Porém, foi notério que o veiculado nas relacées com os profissionais em termos
de criticidade e risco da crianga promove priorizagdo do cuidado do prematuro em
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detrimento a outras questdes e tarefas da vida familiar. O cuidado vivido sob este
entendimento traz sobrecarga fisica e emocional, em especial da méae.

Atransicao para o domicilio € vivida como um momento de alivio a tensao sentida,
mas sempre sob a pressao da preocupacao de prover e garantir o cuidado adequado a
crianca. Nesta direcao, sinalizam ir aprendendo no convivio com a prépria crianga, no
exercicio do seu cuidado. E esta acéo que afere a mée capacidade para reconhecer
necessidades da crianca e responder as mesmas. Deixam indicios que a presenca
apoiadora do profissional no contexto hospitalar néo foi de suficiéncia nesta direcao.

[...] quando chegou em casa deu para a gente dar uma respirada, s que € claro
teve aquela coisa — meu Deus como eu vou me virar agora?... porque la tinha
sempre uma enfermeira me auxiliando qualquer duvida eu ia perguntar... e em
casa nao, eu tive que aprender sozinha... a reconhecer as coisas, sabe? [...] (M2).

Na alta hospitalar, os profissionais, na ‘transferéncia’ da responsabilidade
do cuidado da crianca para a familia, retomam e reforcam a ideia de fragilidade e
vulnerabilidade da crianga, com fortes e incisivas recomendacgdes de restricoes de
contato com o entorno social e responsabilidades em termos de zelo.

[...] Foi... porque como o médico falou assim, que ia liberar a alta dela, que a gente
ndo podia sair de casa com ela, nao podia receber muita gente dentro de casa,
entdo a gente cortou muita coisa por causa disso... porque ele falou assim que ele
era um neném de cristal [...] entdo a gente foi deixando de fazer muitas coisas [...]
(M5)

Com vistas ao melhor cuidado ao filho, as acdes familiares sdo de: colocar a
relacdo do casal em segundo plano; a mulher assumir com dedicacédo e afinco ao
cuidado da crianca, praticamente se abnegando e, por vezes deixando de trabalhar. E
de responsabilidade e "dever dela o cuidado do prematuro.

[...] quando eu ia fazer a comida eu ja pensava, porque eu tinha que fazer logo a
dele primeiro pra depois fazer a minha, ai mudou foi isso, porque eu sempre botava
ele na frente, depois eu e meu marido... [...] Eu ndo dormia....eu botava ele pra
dormir e parecia que ele nem estava respirando, eu ficava em cima dele tentando
ouvir a respiracéo dele, de tdo preocupada e de tdo pequenininho, ele era muito
pequenininho...demais... [...] Eu ndo tinha gosto nem de botar um brinco se néo
fosse pra cuidar dele primeiro... [...] Nem meu cabelo...nossa, eu desleixei com
meu cabelo...eu vim cuidar do meu cabelo um tempo desse atrés...porque até meu
cabelo eu deixei por ele, deixei pra mim cuidar dele, larguei tudo por ele...[...] (M8)

[...] o que pesou pra mim mesmo foi a estadia no hospital né...quando chegou em
casa deu para dar uma respirada [...] Foi isso (a maior dificuldade), com relacdo
a ndo dormir. Porque eu sou uma pessoa que se eu nao dormir eu fico muito
indisposta, fico acabada, fico até doente [...] eu tinha que amamentar né...tinha que
amamentar ele o tempo todo e ndo dormia...isso teve para mim assim...chegou ao
ponto que eu nao tinha leite, por conta que eu estava no meu limite de ndo dormir
[...](M2)

[...] Assim...mudou tudo, eu trabalhava...ai eu parei de trabalhar para cuidar do
neném, porque assim so6 eu que cuido dele [...] a rotina muda, tudo muda na nossa
vida...tudo... [...] assim as...algumas pessoas se afastaram um pouco [...] (M9)

As crencas em relacdo ao prematuro, ao cuidado vigilante e excessivo e, a
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responsabilizacao (familiar e dela propria) retroalimentam positivamente a sobrecarga
fisica e emocional materna.

[...] A questdo da dormida...€, de dormir. Quando ele ia dormir eu ndo conseguia
dormir, eu ficava o tempo todo observando né...por conta que no hospital ele teve

algumas reacgdes né...de ser prematuro [...] Se tivesse um choro assim eu ja me
assustava e saia...e saia correndo pra ta perto dele...al a dificuldade foi mais a
questédo do dormir mesmo... [...] (M4)

As transformacgbes no funcionamento familiar descritas acima para garantir a
continuidade do cuidado da crianga em domicilio, sempre sob a preocupacéo de a
crianca ndo vir a ter complicagcdes e reinternar, impde a familia, mas especialmente
a mulher, uma vivéncia solitaria e permeada por tensdes. Como visto, demandam
mudancas bruscas na reorganizacao de papéis, funcdes e atividades da vida diaria.
Impactam as relagdes entre o casal, entre pais e filhos e entre o nucleo familiar e sua
rede social.

As manifestagdes aqui trazidas corroboram com outros estudos (CUSTODIO et
al., 2013; HUTCHINSON; SPILLETT; CRONIN, 2012; FROTA et al., 2013; PIVA et al.,
2017; VIANA et al., 2018). A ansiedade e a incerteza vivenciadas durante a internacao
hospitalar se perpetuam durante o cuidado domiciliar, reforgcando sentimentos de medo
e inseguranca, os quais podem ter origem em um acolhimento familiar deficiente desde
0 nascimento prematuro da crianca até sua alta hospitalar e transicdo ao domicilio.?
Por outro lado, a chegada do prematuro em casa representa a concretude da pertenca
do filho, gerando sentimentos de alivio e alegria (VIEIRA et al., 2018; CUSTODIO et
al., 2013).

As lembrancas dos periodos de sofrimento vividos durante a hospitalizagdo
marcam as maes, levando-as a acreditar que algo ruim pode acontecer ao seu filho, o
gue provoca limitagdes de cuidado e traz inseguranca para o cotidiano, podendo gerar
duvidas quanto a sua capacidade de cuidar do prematuro (VIEIRA et al., 2018; VIANA
etal., 2018; FROTAet al., 2013). O receio de que 0 abandono das praticas hospitalares
ocasione prejuizos ao filho faz com que as mées, reproduzam as mesmas em domicilio
(SCHMIDT; HIGARASHI, 2012). O abandono da reproducao das praticas de cuidado
de inspiracéo intensivista e biomédica ocorre de acordo com o desenvolvimento do
cuidado junto a crianga, na pratica do mesmo (VIEIRA et al., 2018; VIANA et al., 2018;
CUSTODIO et al., 2013).

As crencas parentais de fragilidade do prematuro, sentimentos negativos (medo
e insegurancga) e o periodo de hospitalizacdo podem potencializar a dificuldade de
criacao de vinculos afetivos e a vivéncia do processo parental (VIEIRA et al., 2018;
VIANA et al., 2018; PIVA et al., 2017). A prematuridade é uma experiéncia desafiadora
gue altera os ritmos naturais do nascimento, os relacionamentos pessoais e a dindmica
familiar (FROTA et al., 2013; ANJOS et al., 2012). A ida do prematuro para o domicilio
impacta nas atividades da casa, uma vez que 0s pais reestruturam rotinas domésticas
e sociais para atender as necessidades da crianca (VIEIRA et al., 2018; CUSTODIO;
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CREPALDI; LINHARES, 2014). A vivéncia da familia com o prematuro no domicilio
revela que a preocupacao ndo esta apenas na pratica do cuidado em si, ocorrendo
temor quanto ao bem-estar do pré-termo, fato que leva a uma inseguranca tal, que
interfere nos habitos e rotinas de todos os membros da familia (VIEIRA et al., 2018).

A mae é quem mais negligencia o seu proprio bem-estar e projetos de vida. A
maioria das maes deste estudo deixou suas relacbées de trabalho e de estudo para
assumir o cuidado com quase que exclusividade do filho prematuro.

A percepc¢ao do recém-nascido como inacabado e fragil denota o risco de perda
instanténea, potencializando sensacbes de angustia e inseguranca, superprotecéo,
vigilancia constante e consequente prioriza¢ao do cuidado do prematuro (ANJOS et al.,
2012; VIEIRAet al.,2018; VIANAet al., 2018). O sofrimento vivenciado e os sentimentos
negativos presentes durante o cuidado domiciliar levam a familia, principalmente a
mae, a eleger o prematuro como centro do seu viver (VIEIRA et al., 2018).

Revisdo—integrativa sobre alta hospitalar e cuidado domiciliar do pré-termo,
caracteriza a atencdo dispensada pela mae ao bebé como tensa e intensa, devido
a responsabilidade sentida, a auto exigéncia e o medo de que algo ruim possa
acontecer a crianca (CUSTODIO et al., 2013). Elementos de priorizacdo do cuidado
do prematuro e de negligéncia da mae em relacdo a outros aspectos da sua vida,
inclusive de autocuidado, também foram identificados.

A sobrecarga fisica e emocional na experiéncia de prematuridade € evidenciada
em outros estudos (CUSTODIO et al., 2013; FROTA et al., 2013; ANJOS et al., 2012;
VIEIRA et al., 2018; VIANA et al, 2018). A alta hospitalar e a chegada ao domicilio
sdo momentos desejados, porém contribuem para o desgaste fisico e emocional,
principalmente materno (FROTA et al., 2013; VIEIRA et al., 2018). A prematuridade tem
o potencial de influenciar negativamente a autoestima da mulher, tanto em relacéo a
sua capacidade maternal quanto em relacao a sua feminilidade. A crenca de fragilidade
biolégica do prematuro e a sensacdo de que pode ocorrer morte iminente do bebé
geram uma situagao estressante e ansiogénica, podendo levar as maes a viverem um
“aparente estado de luto” (ANJOS et al., 2012).

O conjunto de sensacdes e sentimentos vividos em associagdo com as crencas
de fragilidade do prematuro e vulnerabilidade materna impulsionam e potencializam
um ciclo de auto exigéncia e de sobrecarga fisica e emocional (VIEIRA et al., 2018;
VIANA et al., 2018; PIVA et al., 2017; FROTA et al., 2013).

E importante dar suporte & familia para que ela se mantenha enquanto unidade
funcional e, nesta direcéo, os relatos denotam alcances quica individuais.

Tema: Necessidade de apoio

A necessidade e importancia de relagbes colaborativas no seio da rede social
esta sinalizada como fundamental para o funcionamento familiar na integracéo do
prematuro, desde os tempos em hospital. Neste sentido, as participantes destacaram
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os profissionais de saude e os membros de sua familia.

Vivenciar a experiéncia solitariamente, sem o apoio da familia € um estressor ao
enfrentamento e torna o processo mais dificil. Determina a mulher sobrecarga fisica e
emocional.

[...] Até no hospital era dificil alguém me visitar....porque eu nao tenho ninguém
aqui em Brasilia [...] € mais dificil ainda né...quando tem a familia para apoiar a
gente ainda supera...mas, quando n&o tem... [...] (M6)

Os profissionais de saude estéo citados como apoio para algumas, sobretudo
quando se fazem préximos, demonstram explicito interesse pela crianca e familia e
reforcam disponibilidade para estar com eles e ser suporte.

[...] sempre teve muito apoio...eles (profissionais de salde) perguntando o tempo
todo se precisa de alguma coisa, se estava tudo bem, se ela estava desenvolvendo
bem...entdo sempre tive muito apoio aqui (Ambulatério de Pediatria — HUB)...o
postinho de la (local onde reside) também, eles vao na casa da gente também, ver
se ta tudo bem [...] (M5).

No contexto das relacdes intrafamiliares, o marido/ companheiro e os avds
maternos, em especial a avo, estdao destacados. Ha familias que se mudam para a
casa destes Ultimos para garantir sua presenca proxima e apoio.

[...] eu me senti segura porque eu estava com a minha mae e o meu pai e eles me

falaram que estavam do meu lado que iam me dar forca [...] ai foi 0 que me fez ter
mais fé ainda e mais forca e ali um apoio né... (M8)

[...] até que, até que a gente mudou para casa da minha méae para ela t& me
ajudando [...] (M4).

Quanto ao companheiro/ marido, a conquista do espacgo para acbes de apoio a
mulher correlaciona-se com a confian¢a dela no cuidado por ele ofertado a crianca,
bem como na percepc¢ao da intencionalidade dele em alivid-la em termos de sobrecarga
emocional e fisica. Alcancar esta relagdo com o conjuge/companheiro contribui com a
dindmica familiar na integra¢do da crianca e seu cuidado.

[...] Ele (pai) segurava o neném melhor do que ninguém, maior coisa... ele
agasalhava, segurava [...] ai eu me desabafava com ele e ele falava para mim, ele
queria me...tipo, tirar o peso de mim [...] (M8)

Apesar destes recursos, percebem que os momentos iniciais em domicilio como
de isolamento social, sustentado, sobretudo, pelos entendimentos de ser o prematuro
vulneravel e susceptivel a infecgdes. Transpor este periodo significa para a familia
voltar a ter uma vida ‘normal’ e, especificamente para a mulher congrega o sentimento
de orgulho pela higidez da crianca, pelo seu bom desenvolvimento. Tem no cuidado
ofertado por ela como essencial para este desfecho. Merece destaque que todas as
mulheres deste estudo deixaram seus trabalhos para se dedicarem exclusivamente ao
cuidado da crianga nascida prematura.

[...] Até passar aquele tempo de tudo, até ganhar imunidade a gente ficou realmente
isolado, mas agora ndo...Tem uma vida normal, a Unica diferenca € que parei de
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trabalhar né...Eu me sinto orgulhosa, eu olho pra ele e vejo que ele esta bem. E
isso que eu sinto, orgulho de eu ter cuidado dele muito bem, porque ele quase néao
adoece, € uma crianca muito agitada...me sinto orgulhosa! De ter dado conta! [...]
(M3).

[...] Eufiquei uns dois meses sem trabalhar... ai eu voltei a trabalhar. (M1)

Aqguelas mulheres com outros filhos envolvem estes no cuidado do prematuro,
de forma a integrar o cuidado de todos os filhos. Este processo de integragao facilita o
enfrentamento da situagdo em domicilio.

[...] E os outros filhos estranharam?. Nao, eles ajudaram a cuidar deles (prematuros)
[...] entdo, para mim eu achei normal € como se eu tivesse cuidando dos outros

[..](M1)

Contudo, mencionam o desejo de poder contar com um profissional para acolhé-
las prontamente em suas duvidas e incertezas, assim como em suas angustias e
preocupagdes. Suas verbalizacbes sugerem que ficam em reflexdo acerca da
adequacéo do cuidado ofertado a crianga.

[...] Se a gente tivesse é...como ter uma pessoa assim, profissional mesmo do
seu lado, com certeza, sem duvida era bem melhor...se tivesse um profissional
mesmo, perto de vocé, pra te orientar [...] com certeza, um acompanhamento,
principalmente psicoldgico né...pra tirar essas coisas (preocupacdes excessivas)
da cabeca né[...] (M4).

A reestruturacéo familiar ou habilidade de realizar alteragcdes no sistema familiar,
diante de um evento estressor, como a prematuridade, relaciona-se diretamente com
0S recursos internos e sociais da familia e as estratégias de enfrentamento utilizadas
(CUSTODIO; CREPALDI; LINHARES, 2014).

A presenca de redes bem estruturadas, principalmente da familia extensiva,
se apresentou como recurso importante para que as familias alcangcassem a
integracdo do cuidado do prematuro a sua dindmica. O apoio dos familiares favorece
o enfrentamento dos medos, promove desenvolvimento da autonomia parental, de
segurancga e proporciona a sensacao de alivio da sobrecarga fisica e emocional.

Estratégias como o envolvimento de todos os membros da familia, inclusive os
irmaos, no cuidado e a valorizagdo do cuidado paterno promovem uma perspectiva
positiva da situacéo, facilitam o enfrentamento e diminuem as barreiras e normalizam
a integracéo do cuidado do prematuro a dinamica familiar, gerando sentimentos de
vitéria e superacgéo das dificuldades enfrentadas e auxiliando no reestabelecimento das
relacdes, atividades e projetos que faziam parte da vida familiar antes do nascimento
prematuro.

A presenca de redes de apoio bem estruturadas, principalmente da familia
extensiva e dos profissionais de saude, s&o recursos importantes para que as familias
alcancem a integragdo do cuidado do prematuro a sua dindmica e superem 0S
sofrimentos vividos com mais facilidade (CUSTODIO; CREPALDI; LINHARES, 2014;
CUSTODIO et al., 2013). Na presente pesquisa 0s aspectos acima citados também
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foram encontrados, os quais corroboram ainda com outros estudos semelhantes
(FROTA et al., 2013; ANJOS et al.,, 2012; VIEIRA et al., 2018). O apoio social
relaciona-se com suporte pratico, institucional e emocional, tendo expressiva ligacéo
com o reestabelecimento da dindmica familiar e construcéo da autoconfianga parental
(VIEIRA et al., 2018; CUSTODIO; CREPALDI; LINHARES, 2014; FROTA et al., 2013).

O compartilhamento de experiéncias e de dificuldades pode propiciar as maes,
sentimentos mais positivos em sua maternidade fragilizada (VIEIRA et al., 2018).
As redes sociais de apoio podem ainda exercer influéncia no desenvolvimento do
prematuro, ambientes com baixa responsividade, pouco envolvimento emocional
e rede social composta por poucos membros podem refletir em risco para o pleno
desenvolvimento do pré-termo (CUSTODIO; CREPALDI; LINHARES, 2014). O
apoio formal, dos profissionais, instrumentaliza a familia com conhecimentos e
praticas benéficas ao cuidado do prematuro (VIEIRA et al., 2018; VIANA et al., 2018;
CUSTODIO; CREPALDI; LINHARES, 2014; CUSTODIO et al., 2013) e deve buscar
a integracdo com os saberes da familia e da comunidade em geral, valorizando os
aspectos positivos encontrados e, assim, promovendo um cuidado real (ANJOS et al.,
2012).

O conjunto de crencgas e sentimentos parentais negativos, e o ciclo de priorizagéo
do prematuro e de sobrecarga fisica e emocional podem gerar afastamento das redes
sociais de apoio e dificultar o estabelecimento de estratégias efetivas para a integracéo
das demandas do prematuro a dindmica familiar. Por outro lado, a auséncia de redes
de apoio estruturadas e a descontinuidade do apoio institucional apds a alta do
prematuro, associadas a crenga materna de que € a Unica responsavel pelo cuidado,
a inabilidade da familia de compartilhar as atividades da vida diaria e de buscar apoio
fora de seu nucleo, séo fatores que podem dificultar a trajetéria do cuidado domiciliar
e potencializar o sofrimento frente ao isolamento social e ao excesso de estressores
nas relagcdes familiares.

A falta e/ou a presenca de redes de apoio social, pessoal e institucional
desestruturadasgeramentraves nabuscaporcaminhos satisfatérios paraenfrentamento
do nascimento prematuro (VIANA et al., 2018; VIEIRA et al., 2018; CUSTODIO;
CREPALDI; LINHARES, 2014; CUSTODIO et al., 2013). InUmeros fatores podem
afetar o ciclo de interacdes satisfatorias entre pais e filhos, como o comportamento
particular desses bebés e a dificuldade de estabelecimento de vinculo, prejudicando
o desenvolvimento da identidade e autonomia parental (VIANA et al., 2018; VIEIRA et
al., 2018; PIVA et al., 2017) e, consequentemente, dificultando o desenvolvimento de
estratégias que possam facilitar a integragdao do prematuro a dinamica familiar.

A condicéo crbénica decorrente da prematuridade intensifica a complexidade de
atencéo pos-alta no espaco domiciliar e requer servicos de saude aptos a atender as
demandas especificas por cuidados requeridas por esta populacédo (BRAGA; SENA,
2017).
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41 CONCLUSAO

A dinamica familiar sofre impactos importantes com o nascimento prematuro.
As alteracdes tém inicio no conhecimento da gestacdo de alto risco, estdo sob forte
influéncia dos processos vivenciados na UTIN, os quais determinam o entendimento
de ser o prematuro de risco e com necessidade de cuidado diferenciado. As crencas
parentais e familiares sobre a prematuridade podem dificultar o enfrentamento da
prematuridade, levando a sentimentos negativos (medo e insegurancga), priorizacéo
do cuidado do prematuro e sobrecarga materna (fisica e emocional). A integracéo do
prematuro na dinamica familiar ocorre de maneira gradativa, podendo ser dificultada
ou facilitada, de acordo com as estratégias de enfrentamento elaboradas pelos pais.

As redes de apoio sociais (pessoal e institucional) exercem expressiva
influéncia durante o processo de enfrentamento da prematuridade, podendo auxiliar
ou gerar entraves a esse processo. Estratégias positivas foram identificadas, como a
insercéo de todos os membros da familia na realizacdo do cuidado ao prematuro. O
enfrentamento positivo levou a sentimentos de vitoria e superacéo e volta gradativa das
atividades familiares realizadas anteriormente ao nascimento prematuro, enquanto o
enfrentamento negativo levou ao sofrimento e dificuldade de construgéo da autonomia
e competéncia parental.

Os conhecimentos por parte dos profissionais sobre a tematica podem
nortear o cuidado dos profissionais de saude e gerar subsidios para intervengcdes no
acompanhamento das familias de prematuros, auxiliando na elaboracéao de diversas
estratégias que busquem amparar a familia, facilitar o enfrentamento e tecer redes de
apoio estruturadas.

Ainda s&o escassos 0s estudos sobre a dinamica familiar no contexto da
prematuridade, especialmente na experiéncia de transicdo para o cuidado domiciliar.
Dessaforma, aponta-se a necessidade de novos estudos a partir de diferentes enfoques
metodoldgicos, contextos culturais e grupos amostrais a fim de gerar conhecimentos
complementares sobre a tematica.

Este estudo tem o limite de ter apreciado um contexto especifico, com um
numero de participantes limitado. Contudo, suas contribuicdes ao cuidado da familia
em termos de rede de relacionamentos e funcionamento familiar. Os achados reforgam
a necessidade premente de se ampliar a presenca da familia nos servigos de saude,
assim como da presenca colaborativa dos profissionais junto a elas.
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