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RESUMO

Objetivo: examinar as demandas e os recursos familiares na adaptagfio para o cuidado & amanga
nascida prematura no domicilio na perspectiva materna. Meétodo: estudo qualitativo, descritivo
exploratdrio, guiado pelo referencial tedrico de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacio
Familiar. Foram entrevistadas 22 mées de criancas cuja idade gestacional de nascimento foi menor
que 32 semanas. As mées se configuram como informantes da dinimica cotidiana da familia
para o cuidado ao prematuro. O software MAXQDA® foi utilizado para apoio a andlise tematica.
Resultados: sob a perspectiva materna, as demandas familiares identificadas foram aumento de
afazeres domésticos, dedicacfio e cu1dados constantes com a crianca, maior disponibilidade de
tempo para comparecer aos de satide, menor contato social e aquisicfio de produtos
paraocmdadoacnangaParaatenderasdemandasafamﬂla u de recursos proprios, como
espiritualidade, recursos financeiros e reorganizacio da rotina, bem como de recursos externos,
como acesso a servicos de satide e a rede de apoio, representada pela familia e seus membros
individualmente. Conclusdo: as demandas exigem um esforco para que sejam atendidas
sinalizando que podem contribuir para o aumento da tensfo familiar e para mudangas no
cotidiano, contudo os recursos proprios e externos as familias contribuiram para o enfrentamento
das situacbes vividas. Na prdtica, o reconhecimento das demandas pelos enfermeiros permite-Thes
direcionar agbes para identificar e utilizar os recursos familiares buscando a sua adaptaco.
Palavras-chave: Recém-Nascido Prematuro; Alta do Paciente; Enfermagem; Pesquisa Qualitativa;
Cuidado da Crianga.

ABSTRACT

Objective: to examine family demands and resources in adapting to care for preterm babies
at home from the maternal perspective. Method: qualitative, descriptive, exploratory study
guided by the theoretical framework of Resilience, Stress, Adjustment and Family Adaptation.
Twenty-two mothers of children whose gestational age at birth was less than 32 weeks were
interviewed. The mothers acted as informants on the daily dynamics of the family for the care of
preterm babies. The MAXQDA® software was used to support the thematic analysis. Results:
from the maternal perspective, the family demands identified were increased household chores,
constant dedication and care for the child, greater availability of time to attend health care
appointments, less social contact and purchase of products for child care. To meet the demands,
the family used its own resources, such as spirituality, financial resources and reorganization
of the routine, as well as external resources, such as access to health services and the support
network, represented by the family and its members individually. Conclusion: demands require
effort to be met, indicating that they can contribute to increased family tension and changes
in daily life; however, the families' own and external resources contributed to coping with the
situations experienced. In practice, nurses' recognition of demands allows them to direct actions
to identify and use family resources seeking their adaptation.

Keywords: Infant, Premature; Anthropometry; Patient Discharge; Nursing; Qualitative
Research; Child Care.

RESUMEN
Objetivo: examinar las demandas y los recursos familiares en la adaptacidn al cuidado del nifio nacido
prematuro en el hogar desde la perspectiva materna. Método: estudio cualitativo, descr'lpttvo exploratorio,
guiado por el marco tedrico de Resiliencia, Estrés, Ajuste y Adaptacion Familiar: Se entrevistd a 22 madres de
nifios cuya edad gestacional al nacer fue menor de 32 semanas. Las madbres se consideran informantes de la
dindmica diaria de la familia para el cuidado del prematuro. Se utilizd el software MAXQDA@ para apoyar
el andlisis temdtico. Resultados: desde la perspectiva materna, las demandas cadas fueron
el aumento de las tareas domésticas, la dedicacion y los cuidados constantes del nifio, mds disponibilidad
de tiempo para asistir alas citas medwa.s menor contacto social y adquisicion de pmductos para el cuidado
del nifio. Para hacer frente a estas demandas a farnilia utiliz6 recursos propios, como la espiritualidad, los
recursos financieros y la reorganizacion de la rutina, asi como recursos externos, como el acceso a servicios
de salud y la red de apoyo, representada por la familia y sus miembros individualmente. Conclusid: estas
demandas requieren un esfueerzo para ser atendidas, lo que puede contribuir a aumentar la tension familiary
provocar cambios en lavida diaria. Sin embargo, los recursos propiosy externos de las familias contribuyeron
a hacer frente a las situaciones vividas. En la prdctica, el reconocimiento de estas demandas por parte de
Zoga(;;fenneros les permite dirigir acciones para identificar y utilizar los recursos familiares en busca de su
tacion.
Palabras clave: Reciéen Nacido Prematuro; Alta del Paciente; Enfermeria; Investigacion Cudlitativa;
Cuidado del Nifio.
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Demandas e recursos familiares na adaptagao para o cuidado domiciliar ao prematuro na perspectiva materna

A prematuridade é um problema mundial, e estimati-
vas demonstram que a prevaléncia de parto prematuro é
alta tanto em paises desenvolvidos como em desenvolvi-
mento. Além disso, observa-se uma tendéncia de aumento
dessa prevaléncia ao longo dos anos®. Existe uma relagio
diretamente proporcional entre o risco de morbimortali-
dade no primeiro ano de vida e a menor idade gestacio-
nal ao nascimento, mesmo com todos os avangos tecno-
légicos na assisténcia perinatal®®. Esse fato enfatiza a
importancia dos cuidados continuos as criancas nascidas
prematuramente e a suas familias®®.

Criancas prematuras necessitam de cuidados conti-
nuos, variando em duracdo e complexidade, apds a alta
hospitalar. Essas demandas incluem: maior necessidade
de servicos de satide®™, uso frequente de medicacoes®,
acesso a terapias reabilitadoras®, requisitos especiais
quanto a alimentacio, englobando a via de administra-
¢do, forma de oferta, tipo de alimentacéo e sua consis-
téncia®, além da necessidade de vigildncia em relacdo a
temperatura corporal, limpeza do ambiente doméstico e
cuidados extra ao frequentar locais pouco ventilados ou
com aglomeracdo de pessoas”. Além disso, criancas pre-
maturas possuem um risco elevado de reinternacdes® e
uma probabilidade maior de desenvolverem condices
cronicas®.

As evidéncias indicam mudangas significativas no
cotidiano das familias devido a condicdo de satide das
criancas prematuras, afetando o trabalho e a vida social
dos pais®”. A familia desempenha um papel central no
cuidado a crianca prematura em casa®. Contudo, sdo
majoritariamente as mées que enfrentam os maiores
desafios, assumindo integralmente os cuidados apds a
alta hospitalar®. Neste estudo, adotou-se o conceito de
familia como um grupo social formado por pessoas rela-
cionadas biologicamente ou por meio de compromissos
duradouros, englobando diferentes geracoes e géneros,
desempenhando papéis que envolvem socializac&o, cria-
¢do e vinculos emocionais®.

A inser¢do de uma crianca prematura no ambiente
domiciliar implica mudancas na rotina familiar, exigindo
uma adaptacio a essa nova realidade®. A adaptacéo é um
processo de mudancas no funcionamento familiar diante
de novos eventos'?, neste caso, caracterizado pelo cui-
dado a crianca prematura em casa ap6s a alta hospita-
lar. Mudancas que satisfazem as necessidades de todos
os membros da familia indicam uma adaptacéo familiar
bem-sucedida®.

Neste estudo, a adaptacdo familiar é vista como um
evento que abrange multiplas facetas, cujos elementos
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interagem para determinar o funcionamento familiar®®.
Tais elementos incluem: a percep¢io da familia, vulne-
rabilidades, estratégias de enfrentamento e resolucdo de
problemas, apoio social, dindmicas familiares, deman-
das e recursos da familia®®, sendo os dois ultimos foco
deste estudo.

As demandas familiares referem-se a situacoes viven-
ciadas pelas familias que podem causar estresse e acarre-
tar um acumulo de tensodes, o que por sua vez aumenta
a fragilidade do sistema familiar e dificulta o processo
de adaptacdo a uma nova situagdo estressante"?, Neste
estudo, tal situagdo € representada pelo cuidado domi-
ciliar de uma crianca prematura apds a alta hospitalar.
Os recursos familiares, por outro lado, dizem respeito ao
potencial que a familia ou seus membros possuem para
enfrentar a crise!?. Esse potencial pode ser mobilizado
frente as multiplas exigéncias do cuidado de uma crianca
prematura no ambito domiciliar, englobando recursos
financeiros, espirituais e sociais.

Presume-se que a chegada de uma crianca prematura
ao lar provoque alterac6es no funcionamento familiar,
decorrentes de suas necessidades de cuidado, que podem
ser mais ou menos atendidas pela familia. A maneira
como a familia gerencia essas demandas, fazendo uso
dos recursos disponiveis, é determinante. Um desequi-
librio entre as demandas e os recursos da familia pode
gerar tensoes e conflitos, afetar a adaptagdo da familia
e a satisfacdo das necessidades da crianga, conduzindo
a disfuncdes no manejo das experiéncias vivenciadas.

Portanto, reconhecendo a importancia das deman-
das familiares na incorporagéo dos cuidados as suas
criancas nascidas prematuras no domicilio, bem como a
necessidade de identificar recursos para atender a essas
demandas e a relacdo entre os recursos disponiveis e as
demandas familiares para a adaptacéo ao cuidado, esta-
beleceu-se o seguinte objetivo: Examinar as demandas e
os recursos familiares envolvidos na adaptacéo ao cui-
dado da crianca nascida prematura no domicilio sob a
perspectiva materna.

Este estudo possui uma abordagem qualitativa e cara-
ter descritivo-exploratorio, orientado pelo modelo ted-
rico de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacéo
Familiar de McCubbin e McCubbin?. Adotou-se as reco-
mendacodes estabelecidas pelos Critérios Consolidados de
Relato de Pesquisa Qualitativa (COREQ)“V.
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Este trabalho é um segmento de uma pesquisa mais
abrangente, intitulada “Adaptacdo Familiar a situacdo
de nascimento prematuro durante a internacdo na Uni-
dade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) no 1°, 3°, 6°,
9° e 12° més apds a alta hospitalar: estudo longitudinal
e com métodos mistos”. O objetivo principal deste estudo
foi investigar o processo de adaptacio das familias ao
nascimento prematuro durante a estadia na UTIN, bem
como nos 1°, 3°, 62, 9° e 12° meses subsequente a alta®?.

Participaram do estudo 22 mées de criancas nascidas
prematuras, egressas da UTIN (Unidade de Terapia Inten-
siva Neonatal) de um hospital filantrépico localizado em
uma capital da regido Sudeste do Brasil. Ressalta-se que
a pesquisa concentrou-se nos principais cuidadores des-
sas criancas, que foram, sem excecao, as maes. Elas sdo
fundamentais como informantes sobre a dindmica coti-
diana no cuidado domiciliar a crianca nascida prematura-
mente. Considerando a familia como o ambiente primor-
dial para o crescimento e desenvolvimento da crianga, os
dados fornecidos por um membro individual da familia
constituem uma fonte de analise valiosa e adequada®®.
Portanto, as mées participantes representam suas fami-
lias neste estudo, oferecendo informagdes sobre o funcio-
namento familiar, incluindo os recursos disponiveis e as
necessidades no cuidado ao prematuro.

A escolha do cendrio deve-se ao facto de constituir
uma maternidade de referéncia em assisténcia humani-
zada a mulher, crianca e neonato, tanto no Brasil quanto
em Minas Gerais. Esta instituicdo destaca-se pela sua
abordagem multiprofissional e adogdo de estratégias de
humanizagao, incluindo acomodages para que as mulhe-
res possam permanecer com seus filhos durante a interna-
¢do na UTIN e na UCI (Unidade de Cuidado Intermedia-
rio), incentivo a presenca paterna, apoio ao aleitamento
materno, cuidado “méae e/ou pai canguru”, engajamento
familiar e acompanhamento ambulatorial de recém-nas-
cidos de alto risco ap6s a alta.

Figura 1: Roteiro da entrevista semiestruturada.

Os dados utilizados neste estudo provém de uma pes-
quisa ampla, cuja amostra de conveniéncia englobou 181
pais ou mées de criancas que preenchiam os critérios de
inclusdo. Definiram-se como critérios ser o cuidador prin-
cipal de um prematuro nascido com idade gestacional
inferior a 32 semanas e que necessitou de internacdo na
UTIN. A selecdo da idade gestacional baseou-se no risco
elevado para condicOes cronicas de saude, alteracoes nos
padrdes de crescimento e atrasos no desenvolvimento
neuropsicomotor, demandando acompanhamento siste-
matico ap0s a alta hospitalar®®. Foram excluidos cuida-
dores que apresentavam dificuldades de comunicagio ou
comprometimento cognitivo, condicdes que poderiam afe-
tar suas respostas aos instrumentos. Estes critérios foram
verificados a partir dos registros de atendimento a fami-
lia pela equipe multidisciplinar durante a hospitalizacdo
da crianga.

Dos 181 participantes elegiveis para a pesquisa
ampla, 83 aceitaram participar da fase de coleta de dados
durante a internacdo na UTIN. Destes, selecionaram-se
para acompanhamento apds a alta hospitalar. No primeiro
mes apos a alta, das 83 familias incluidas durante a inter-
nacdo, registraram-se 12 ébitos, 46 falhas no contato tele-
fonico, duas desisténcias do estudo e uma transferéncia da
crianca para outra instituicdo antes da alta, totalizando
22 participantes para esta pesquisa.

A coleta de dados foi realizada por meio de um ques-
tionario para caracterizacdo sociodemografica das fami-
lias e das criangas, e uma entrevista semi-estruturada
baseada nos referenciais tedricos de Resiliéncia, Estresse,
Ajustamento e Adaptacdo Familiar de McCubbin e McCub-
bin 1%, O questiondrio sociodemografico incluiu questdes
sobre idade materna, situagio conjugal, paridade, consul-
tas de pré-natal, local de residéncia, escolaridade, etnia e
religido. Nas entrevistas, buscou-se explorar a percepcéo
das cuidadoras sobre a adaptagio familiar ao cuidado do
recém-nascido prematuro em domicilio, conforme deta-
lhado na Figura 1.

1. Descreva-me sobre um dia tipico na vida de seu filho(a).

2. Como vocé descreveria o dia do seu filho(a) em comparacéo com outras criancas da idade dele(a)?

3. Diga-me sobre algumas necessidades do seu filho(a) que vocé acha que vocé resolve bem. Ha alguma necessidade do seu filho(a) que vocé ndo consegue
atender? Se sim, qual (is)? Se vocé fosse contratar alguém para atender as necessidades didrias do seu filho(a), quantas horas semanais, essa pessoa trabalha-
ria? Qual seria a descrigdo do seu trabalho? O que ela precisaria saber ou aprender?

4. Quais sdo os maiores desafios que vocé e sua familia enfrentam para o cuidado com seu filho(a)? Quais tipos de coisas ajudam vocés a lidar com esses
desafios? Como vocé descreveria o impacto de ter um filho(a) prematuro no dia-a-dia da familia?

Fonte: Elaborado pelas autoras.

10.35699/2316-9389.2024.45671

REME ¢ Rev Min Enferm.2024;28:e-1549



Demandas e recursos familiares na adaptagao para o cuidado domiciliar ao prematuro na perspectiva materna

Na primeira fase do estudo, de setembro de 2018 a
setembro de 2019, as entrevistas foram realizadas pre-
sencialmente com as familias durante a interacéo do pre-
maturo na UTIN. A segunda fase da pesquisa, correspon-
dente aos dados apresentados neste artigo, ocorreu de
outubro de 2018 a outubro de 2019 e foi conduzida um
més apos a alta hospitalar da crianga, por meio de con-
tato telefonico.

No momento da ligagdo, o pesquisador fornecia infor-
macoes sobre a segunda fase da coleta de dados e con-
firmava com a participante o interesse e disponibilidade
em permanecer no estudo, orientando-a sobre a necessi-
dade de um local seguro e privado para a entrevista. Em
seguida, a entrevista era realizada por telefone no mesmo
dia ou, a depender do desejo da participante, agendava-se
uma data e horério para a realizacdo da entrevista. No
total, foram realizadas 13 entrevistas por contato telef6-
nico. Em situacoes de dificuldade no contato telefonico,
optou-se por realizar a coleta durante o retorno da crianca
ao ambulatério da instituicdo, no atendimento da Ter-
ceira Etapa do Método Canguru. A entrevista presencial
com nove participantes foi realizada individualmente, em
um ambiente tranquilo e privado, mantendo-se o sigilo
da participante.

As entrevistas tiveram uma duracdo média de dez
minutos e seis segundos, variando entre cinco minutos
e vinte minutos e trinta e cinco segundos. Foram condu-
zidas por um grupo de enfermeiras pesquisadoras com
experiéncia na temdtica, incluindo as duas primeiras auto-
ras deste estudo, que ndo conheciam ou possuiam con-
tato prévio com os participantes. As entrevistas foram
audiogravadas e, posteriormente, transcritas na integra
pela primeira autora deste estudo. Apos a transcricéo, as
entrevistas foram submetidas a analise tematica dedu-
tiva®, sob a ética do Modelo de Resiliéncia, Estresse,
Ajustamento e Adaptagio Familiar®®,

Para organizar, codificar os dados, verificar a con-
cordancia entre codificadores e apoiar na analise, utili-
zou-se o software MAXQDA®), versdo 20.2.149, Visando
assegurar o anonimato das participantes, as entrevistas
foram identificadas de acordo com o grau de parentesco
com a crianca, sendo “M” para “méae”, seguido do niimero
de ordem da realizacdo da entrevista, por exemplo: M24.
Optou-se pela padronizagio do termo “meu filho” para
anonimizar os nomes das criancas mencionados durante
as entrevistas.

10.35699/2316-9389.2024.45671

Inicialmente, foram definidos cédigos baseando-se
em seis componentes do referencial tedrico: demandas
familiares e recursos familiares, apreciacdo familiar,
suporte social, vulnerabilidades, estratégias de coping
e resolucdo de problemas®?. Para este artigo, os codigos
utilizados referiam-se as Demandas e Recursos familiares,
definidos conforme o referencial tedrico e o objetivo da
investigacdo. Demandas foram entendidas como situacdes
vivenciadas pelas familias que podem causar estresse e
acumular tensoes, aumentando a fragilidade do sistema
familiar e dificultando o processo de adaptacéo e enfren-
tamento desses momentos pela familia®®. Ja os Recursos
referem-se a capacidade da familia de enfrentar o evento
estressor e lidar com suas demandas, podendo ser inter-
nos aos cuidadores ou externos a eles"?.

Duas pesquisadoras, uma deste estudo e uma pesqui-
sadora com experiéncia na tematica, realizaram a codifi-
cacdo de trés entrevistas simultaneamente, selecionando
os fragmentos de texto relevantes para os codigos previa-
mente definidos. As codifica¢des foram posteriormente
comparadas pelas codificadoras, juntamente com outra
pesquisadora deste estudo, para verificar a necessidade
de refinamento dos cédigos e alinhamento na aplicaco.
Apds essa etapa, conduziu-se uma nova rodada de codi-
ficacdo independente, resultando em um indice Kappa de
0,83 para a concordancia entre codificadores. As demais
entrevistas foram codificadas exclusivamente pela pes-
quisadora principal, e as duvidas foram discutidas para
chegar a um consenso final.

A pesquisa seguiu as normativas estabelecidas pelas
Resolucoes 466,/2012 e 580/2018 do Conselho Nacio-
nal de Saude"”'®, sendo executada somente apds rece-
ber aprovacio do Comité de Etica da instituicio pro-
ponente, consoante ao parecer de nimero CAAE:
37059020300005149.

RESULTADOS

A idade das participantes variou de 16 a 40 anos, com
uma mediana de 29 anos. Das participantes, 16 (72,7%)
ndo residiam na cidade onde a crianca estava internada.
Em relagdo ao estado civil, 13 (59,0%) viviam com um
parceiro, sendo oito em unido estavel, cinco casadas e
nove (41%) solteiras. A maior parte das participantes pos-
sufa entre 11 a 13 anos de estudo (54,5%), seguida por
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aquelas com oito a dez anos de estudo (22,7%), 15 anos
ou mais de estudo (18,1%) e, por ultimo, de um a sete
anos de estudo (4,5%). Sobre a renda familiar mensal,
trés participantes informaram néo saber qual era a renda
familiar, cinco disseram ter uma renda de um saldrio-
-minimo e as demais declararam possuir renda familiar
acima de um salario-minimo, sendo a maior renda decla-
rada de quatro saldrios-minimos. Um total de 21 partici-
pantes seguia uma religido (95,45%).

A idade gestacional no nascimento das criancas
variou de 26 semanas a 31 semanas e quatro dias. A mée
foi identificada como a principal cuidadora da crianca
em 20 (90,9%) dos casos; em duas familias, as partici-
pantes consideraram que tanto a mae quanto o pai eram
os principais cuidadores (9,09%). Todas as criancas esta-
vam sendo acompanhadas por algum servico de satde
no momento da entrevista.

A andlise dos dados para atender ao objetivo desta
pesquisa foi realizada sob duas categorias: Demandas de
cuidado das criancas prematuras apds a alta hospitalar;
Recursos da familia para o cuidado a crianca prematura
apos a alta hospitalar®?. Ressalta-se que as experiéncias
vividas pelas familias, que compdem as categorias, estdo
interligadas por um processo complexo de interacfo. Essas
categorias estdo correlacionadas, demonstrando a orga-
nizacdo familiar para adaptagéo ao cuidado domiciliar
de uma crianga prematura.

As demandas apresentadas por criangas nascidas pre-
maturamente apos a alta hospitalar sdo determinadas por
sua condicdo de risco e, assim, relacionam-se a situacoes
que visam a manutencdo de sua satide e bem-estar. As
participantes reportaram demandas por cuidados com o
ambiente domiciliar e a reducéo do convivio social para
minimizar os riscos de adoecimento, vigilancia constante
para prevenir problemas como engasgos e aspiracio pul-
monar, a necessidade de cuidado continuo para assegurar
o atendimento as necessidades de conforto, seguranca e
alimentacdo, disponibilidade de tempo para consultas de
satide e aquisicao de produtos especificos para o cuidado.

Apesar das demandas apresentadas por criancas pre-
maturas serem semelhantes as de criancas sem risco, 0s
depoimentos das participantes possibilitam identificar
distingbes entre essas duas situacOes. A intensidade das
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demandas foi destacada pelo uso de expressées como
"muito cuidado" (M63), "toda hora ter alguém perto
dela" (M20), "tem mais médico" (M63). Além disso, as
demandas também se diferenciam pelas repercussoes
da experiéncia de internacéo e da gravidade da condi-
¢ao da crianca ao nascer. Isso é evidenciado por decla-
racdes como "a gente tem muito medo dela voltar pro
hospital" (M63) e "a gente fica preocupado” (M20). Na
Figura 2, sdo apresentadas as informacoes que compoem
a categoria e fragmentos selecionados de discursos para
exemplifica-las.

Esta categoria apresenta os recursos que auxiliaram
a familia no gerenciamento dos cuidados de uma crianca
prematura em casa. Os recursos identificados baseiam-se
tanto na capacidade dos préprios cuidadores quanto em
apoios externos, sendo reconhecidos pela sua presenca
ou auséncia.

Entre os recursos dos proprios cuidadores, foram
identificados: a espiritualidade, a capacidade de reorga-
nizar a rotina para o cuidado da crianca e os recursos
financeiros. Por outro lado, os recursos externos incluem
o apoio da familia e de seus membros individualmente,
bem como o acompanhamento realizado por instituicoes
de saide. Além disso, o acesso aos servicos de saude,
semelhante aos recursos financeiros, foi destacado pela
sua auséncia na realidade de algumas familias.

Observa-se que esses recursos contribuiram para
aumentar a seguranca materna no cuidado ao permitir,
por exemplo, que através da espiritualidade, a mae acre-
dite que sua forca néo é interna, mas sim divina (M118).
A familia ampliada e seus membros representaram uma
fonte de apoio pratico, tanto nos cuidados diretos com a
crianca quanto nas demais tarefas domésticas. Isso contri-
buiu para que as mulheres se sentissem capacitadas a cui-
dar, conforme ilustram os relatos: “ela [minha cunhada]
esta até em casa hoje me ajudando, arrumando a casa
e minha mae me ajuda a lavar roupa" (M112), "minha
mae foi me mostrando como fazer" (M168), "Ele [compa-
nheiro] faz a higienizacéo da bolsa quando eu néo faco"
(M63).

A habilidade das mées em reorganizar suas rotinas
emergiu como um recurso crucial, possibilitando-lhes
se manterem como principais cuidadoras. Para isso, as
mulheres alteraram seus hébitos de alimentac&o, repouso
e atividades domésticas, algumas chegando a se desvin-
cular de seus empregos para se adaptarem a nova rotina,
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Figura 2 - Categoria - Demandas de cuidado das criancas prematuras apos a alta hospitalar

Cuidados com a higiene | A gente tem muito medo dela pegar infeCf&o, pegar bactéria novamente, entdo a gente tem muito cuidado com isso. Com a higieniza-
do ambiente domiciliar | ¢do da casa, limpeza, tudo assim em prol dela ndo adoecer, porque a gente tem muito medo dela voltar pro hospital, internar (M63).

Vigilancia constante Eu estava tranquila até ela comegar a engasgar, né? Entdo a gente fica preocupado e tem que toda hora ter alguém perto dela (M20).
para prevenir situagoes Primeiro eu ndo consigo dar ela sozinha, preciso de alguém, tem que ser de duas pessoas (...) e é com uma colherzinha, que uma

como engasgos e pessoa segura a colher e a outra vai com uma seringa colocando aos poucos, mas no mais as outras vitaminas € sé colocar na seringa

aspiracdes pulmonares | (...) e dar na boquinha, essa dai é mais dificil que ela é mais viscosa e ela cospe (...) ela toda, ou pode acontecer dela engasgar (M16).

Disponibilidade de O impacto... Acho que os cuidados mesmo, que demanda muito cuidado, e a rotina né? De médico, de hospital mesmo, de posto, de
tempo para comparecer | clinica, porque o begé prematuro, ele tem mais médico, mais controle, né? Tem controle pra quase tudo, entdo eu acho que demanda
aos atendimentos de mais tempo da gente, né? Eu acho que isso no dia a dia (M63).
satde [O servigo de saiide] Fica longe de casa, entdo gasta um tempo grande para chegar (M16).

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

[...] as vezes tem que acordar demais, af a gente fica morrendo de sono, e a neném quem mamar, mamar, mamar (risos) (M168).
As vezes quando o “meu filho” ndo dorme eu ndo consigo comer ndo, almogar ndo (M112).

Necessidade de cuidado
continuo

Assim o impacto maior foram os cuidados, né. Que muita gente ndo entende, o fato de ndo poder receber grande quantidade de
visitas, de ndo poder sair com o bebé de casa para qualquer lugar (M116).
Menor contato social | O fato de tipo assim o pediatra pediu para ela permanecer em casa o mdximo possivel e ela tem que ficar dentro de casa e eu também
tenho quefPicar com ela, s6 que tem dias que a gente tem que sair para resolver alguma coisa, ai é a maior dificuldade tanto faz para
mim quanto para minha familia em geral, € ter que ficar resguardado em casa (M151).

Aumento de despesas e
aquisicio de produtos

Tudo porque assim um filho é bom, mas dd muito Fasto, é fralda e lenco umedecido, € tanta coisa e quando comega acabar a cabega
para o cuidado

da mde jd fica a mil né, nossa vai faltar isso, vai faltar aquilo (M118).

Fonte: Dados da pesquisa

Figura 3 - Categoria - Recursos utilizados pela familia no cuidado ao prematuro

O primeiro impacto é uma frustrago que fica aquela gravidez romantica para trds. Passada a frustragdo é um medo, medo de
perder seu bebé, ai vocé comeca a orar, a rezar, pedir a Deus sem parar, vocé alimenta muito sua fé, porque sé Deus pode reverter
essa situacdo (M63).

Eu aprendi que assim a gente ¢ forte sim, por passar, para passar por qualquer situagdo, mesmo achando que agente ndo é capaz

Espiritualidade que a gente ndo vai conseguir, a gente ¢ forte sim, que a for¢a ndo vem da gente, a forca vem de Deus(...) E aprendi a ter mais fé em
Deus, porque quando a gente fica com o filho no hospital se a gente perde a fé a gente ndo consegue ficar ndo, a fé tem que ser o
principal (M118).

Todo mundo ld na minha familia td orando, dando forga, ‘%ragas a Deus, que ela nasceu pequenininha, mas assim agora gragas a
Deus desenvolveu bem, que falam que ela desenvolveu bastante (M149).

Porque eles tém o hordrio deles acordar mesmo e se eu acordo junto com eles ndo dd tempo de fazer o servigo de casa, né igual tem
que levantar mais cedo, para fazer o servigo de casa para na hora que eles acordarem o tempo ser deles, né ai é assim (M184).
Agora nesse momento, eu estou dedicada a“minha filha”. Minha licenca maternidade jd até acabou, mas eu jd resolvi na empresa,
né? Eu jd pedi demissdo, pra poder dedicar a ela porque eu sei que ela precisa de mim nesses primeiros meses de vida dela, talvez até
o primeiro ano de vida dela. Ela, né, Lfémanda mais cuidados, né? E, mas hoje assim, tudo tem hordrio (M63).

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

Reorganizacdo da rotina
familiar

O desafio € que eu queria estar trabalhando para comprar tudo que ele precisa, (...) principalmente quando a gente estd correndo
atrds de emprego e ndo consegue, ds vezes minha cabega fica até cheia por causa disso, que eu vejo as coisas dele acabando e ndo
estou trabalhando, é s6 meu pai e ele ganha pouco (M118).

O pai do “meu filho” ndo estava querendo ajudar com nada, entendeu? assim as vezes nem perguntava por ele nem nada, mas
agora as coisas estdo acertando Gragas a Deus, ele disse que vai ajudar, depositar o dinheiro do “meu filho”, (...) fica dificil ter que
esperar esse tempo todo, porque as coisas do menino acabam, né (M118).

Financeiros

Ndo aqui na cidade ndo, mas minha cunhada veio me ajudar, eu te falei né? ela estd até em casa hoje me ajudando, arrumar a casa
e minha mde me ajuda lavando roupa. Ai me ajuda muito (M112).
Tranquilo, deu certo medo nos primeiros dias, mas estou mais confiante agora. A minha familia me ajuda bastante e isso faz
diferenca (M25).

Ah ndo, € s6 nés mesmo, meu marido, eu e minha filha, entendeu? As vezes assim se precisar sair assim entendeu af as tias entram,

A familia e seus mem- ou a vé fica com um quando ndo dd para levar, sabe, né (M184).

bros individualmente Procurei a minha mde, a minha mde foi me mostrando como que faz, af eu comecei a reparar minha mde dando banho nela, ai eu
Vi 0 jeito que minha mde pegava, ai eu falei assim mde agora eu vou dar banho nela, vou tentar hoje dar banho nela, af eu peguei

ela direitinho e dei banho, ai minha mde ainda falou assim uai, ai eu falei assim a gente olhando a gente aprende (risos)(M168).

Quando eu preciso sair, as vezes eu combino com o pai dela, e o pai dela olha. (...) a gente se entende assim, a gente divide bem as

tarefas, porque ele ¢ muito dedicado, troca a bolsa, né? Ele fa/’é aéligienizagdo da bolsa quando eu ndo fago, entdo td bem dividido

M63).

Ela estd sendo bem acompanhada, tanto no hospital como no posto (...) Eles ensinam como a gente deve lidar, como deve proceder e
cuidar dela mais né. As informagées ajudam muito (M116).
Tenho, ld no posto de satide né eles ddo orientacdo, né pergunta se estd precisando de alguma coisa, no dia que precisar pode
Acesso, dificuldade ou procurar (...) € a ajuda que a gente tem. (M184).
falta ao servico de satide | Porque no caso teria que procurar um médico, neurologista, mas por enquanto tem jeito ndo, ele pequeno assim é complicado que
na minha cidade ndo tem, tem que ir para fora. E o sono, né vai acumulando af ela déi, ai déi a minha cabega e o estémago (M112).
Na [institui¢do de satide] € dificil. Apesar de ter o carro, eles ndo vém buscar. Fica longe de casa, é perto do meu trabalﬁo, entdo
gasta um tempo grande para chegar (M16).

Fonte: Dados da pesquisa
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evidenciando a profundidade das mudancas requeridas
neste contexto de cuidado. Quando mencionados pelos
participantes, os recursos financeiros foram apontados
pela sua auséncia para suprir as demandas de cuidado
das criancas. Estes recursos sdo fundamentais para que
a familia possa adquirir produtos de cuidado infantil e
manter o acompanhamento de satide recomendado.

No tocante aos servicos de saide, os depoimentos
destacam o acesso, a dificuldade de acesso e a falta de
acesso a esse recurso essencial. E importante ressaltar
que, embora nem todas as participantes tenham refe-
rido o acesso aos servicos de satide como um recurso, os
dados sociodemograficos da familia indicam que todas as

criancas tinham algum tipo de atendimento, sendo que
10 eram acompanhadas em ambulatério especializado e
atencdo bdsica, 7 apenas na atencdo bdsica e 11 exclusi-
vamente em ambulatdrios especializados. Todavia, foi a
falta de acesso que se sobressaiu nos discursos maternos.
Na Tabela 3, sdo apresentadas as informacoes que com-
poem a categoria, juntamente com fragmentos de discur-
sos selecionados para exemplificacéo.

Figura 4 apresenta uma sintese esquematica das
informagdes que fundamentaram a conformacdo das
categorias.

Figura 1 - Demandas e recursos para o cuidado ao prematuro no domicilio.

Assegura o cuidado

——() Recursos externos

® A familia e os
seus membros

® Acesso aos servigos®
de saude

(_JRecursos Internos

® Reorganizagao da
rotina familiar

® Recursos Financeiros

® Espiritualidade

Gerador de demandas

Demandas do prematuro para a familia

R EREEREERCRERECRE ‘® Menor contato social

Disponibilidade de tempo para
® comparecer aos atendimentos
de saude.

Cuidados com o ambiente
domiciliar

Vigilancia constante
-® Cuidado constante a crianga

:...@Aumento de despesa e aquisi¢ao
de produtos para o cuidado

Cuidado ao
prematuro no
domicilio

Saccccccccccccccgroccccccccccsencircocccccccccssencicnecanane”

Podem levar a:
%uncionalidade familiar
no cuidado ao
prematuro

Fonte: Elaborado pelas autoras.

DISCUSSAO

Este estudo possibilitou examinar as demandas e os
recursos utilizados pelas familias de criancas nascidas
prematuras para o cuidado domiciliar, sob a perspec-
tiva materna, e confirmou o pressuposto de que, com a
chegada da crianga ao domicilio, ocorrem mudancgas no
funcionamento familiar para viabilizar o cuidado. Iden-
tificou-se uma estreita relaco entre as demandas reque-
ridas para os cuidados e os tipos de recursos mobiliza-
dos pela familia. Foram apresentados diferentes recursos,
tanto internos quanto externos, essenciais para manejar
as demandas provenientes do prematuro e necessarios
para assegurar o cuidado apds a alta hospitalar. Situa-
¢Oes consideradas estressoras, como o cuidado domici-
liar a uma crianga prematura, exigem que a familia lide
e se organize diante das novas demandas. A existéncia
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Disfuncgéo familiar m)x
cuidado ao prematuro

de recursos para lidar com a situac&o estressora permite
que as familias experimentem menos sofrimento e um
ajuste familiar mais positivo®®.

Os dados desta pesquisa indicam que as principais
demandas apontadas pelas maes sdo a vigilancia cons-
tante e a necessidade de cuidado continuo a crianga pre-
matura. Essa percepc¢ao pode decorrer da avaliacdo que
a familia faz da crianga no primeiro més apéds a alta hos-
pitalar, periodo em que ainda conferem maior destaque a
fragilidade e a necessidade de cuidados constantes. Esses
dados reforcam a importancia de considerar a familia
como protagonista do cuidado desde a internacdo na
UTI Neonatal, oferecendo suporte para que lidem com os
medos e as insegurancas e desenvolvam habilidades para
realizar o cuidado no domicilio apés a alta hospitalar®>29,
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Fica evidente que a demanda por cuidados ao pre-
maturo existe e exige maior dedicacdo, atencédo e tempo
dos cuidadores. A disponibilidade de tempo é mencio-
nada nos discursos como uma demanda para comparecer
aos multiplos atendimentos de satide para acompanhar
o crescimento e desenvolvimento da crianga ou alguma
condicdo especifica de satide. A maioria das familias nao
residia na cidade onde a crianca foi internada e, para o
acompanhamento em ambulatérios especializados, as
maes precisavam realizar um deslocamento intermuni-
cipal, o que exigia os recursos de tempo e reorganizacao
da rotina familiar para viabilizar a presenca da crianca
nestes espacos de acompanhamento a saide. Evidéncias
apontam para esfor¢os maternos continuos, envolvendo
tempo e reorganizacdo da rotina, visando a continuidade
do cuidado a crianca®?2,

Além do tempo, a literatura aponta a necessidade de
recursos financeiros para o deslocamento até os servigos
de saide®®?, seja para transporte ou alimentacio. Este
estudo ndo destacou a necessidade desse recurso para o
transporte, o que pode ser explicado pela disponibilizacdo
de transporte pelas secretarias de satide municipais, evi-
tando assim que a familia absorva esse custo. O aumento
da demanda econdmica relacionada ao custo social do tra-
tamento e da recuperacgdo da crian¢a prematura é uma
questdo que merece atencao por parte dos profissionais de
saude, que devem identificar precocemente os contextos
de vida que colocam em risco o cuidado a crianca nascida
prematura por sua familia, percebendo esta identificacdo
como desencadeadora da mobilizacdo de outros recursos
externos a familia@.

Adicionalmente as demandas de cuidado diretamente
dirigidas a crianca, existe a demanda de cuidado com a
higiene do ambiente domiciliar, dada a suscetibilidade ao
adoecimento da crianca prematura. Assim, as mées pre-
cisam reorganizar a rotina familiar para também incor-
porar cuidados com os ambientes que a crianca ocupa.
Os afazeres domésticos, somados as demandas de cui-
dado a crianca nascida pré-termo e de cuidado com outros
filhos®®, além do atendimento a saide®?, contribuem
para a sobrecarga materna®®®.Para lidar com esta sobre-
carga, as maes podem recorrer a recursos, sejam eles
internos ou externos. Na presente investigacéo, os recur-
sos internos, ou seja, aqueles relacionados as proprias
participantes, foram mencionados por elas. A espiritua-
lidade é um exemplo desses recursos internos que, para
as mées deste estudo, proporcionou esperanca e gerou
forca para suprir as necessidades do filho prematuro. A
semelhangca de outros estudos, este recurso foi empregado
pelas mulheres como fonte de conforto®?, e o controle
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interno sobre seus sentimentos, permitindo-lhes enfren-
tar melhor a situacéo de crise®.

Quanto aos recursos externos para o cuidado com o
prematuro, os membros da familia destacaram-se, sendo
as principais fontes de apoio mencionadas pelas partici-
pantes pessoas com quem mantém lacos fortes, incluin-
do-se a avé materna e o companheiro®?29, Destaca-se
novamente que a maioria das maes ndo morava na cidade
onde a crianga estava internada, o que pode comprometer
a mobilizacdo de sua rede de apoio durante a internacéo
da crianga. Com o retorno para casa e a reducéo do con-
tato social para proteger a crianca, a rede de apoio tende
a distanciar-se, limitando-se as pessoas que residem no
mesmo domicilio, o que pode explicar a preferéncia por
menos contato social expressa nos discursos maternos.

O acesso aos servicos de satde foi identificado como
um recurso importante para o cuidado, sobretudo por
ser fonte de informagoes relevantes para a continuidade
do mesmo em domicilio. A internacéo prolongada do
bebé prematuro fortaleceu o vinculo das participantes
com a equipe multiprofissional da maternidade. Entre-
tanto, 0 mesmo néo se observou em relacdo a equipe
do ambulatério de seguimento, possivelmente porque
a coleta de dados foi realizada no primeiro més apds a
alta da crianca.

Na anélise dos dados, os recursos familiares relacio-
nados ao acesso a servicos de satide foram identificados
principalmente através da auséncia desse acesso, con-
forme referido pelas participantes, e ndo por sua dispo-
nibilidade. Esta percepcéo parece ser decorrente do pri-
meiro més apos a alta hospitalar, periodo no qual o foco
das familias esta nas questdes praticas do cotidiano do
cuidado. Considerando que, para a maioria das familias
estudadas, o acesso ao servico ja estava estabelecido por
meio do ambulatdrio de seguimento da instituicdo onde
a crianca nasceu, este aspecto pode ter sido mencionado
por participantes preocupadas com o risco de perder esse
acesso. Os motivos para o comprometimento do acesso
aos servicos de satde estdo associados a fragilidade da
rede publica em fornecer o atendimento necessario.

Estudos ressaltam inimeros desafios para o segui-
mento do cuidado da crianca prematura na atencio
primadria a satde, relacionados principalmente a ine-
xisténcia de programas de transicdo do hospital para o
domicilio, que planejem antecipadamente o fluxo assis-
tencial da crianca e da familia dentro da rede de atencéo
a saude®-2®, Ademais, a falta de comunicacéo entre os
setores de alta e baixa complexidade resulta em lacunas
no cuidado, que nio € pensado de forma integral e inte-
grada®”. No ambiente domiciliar, é essencial que exista
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um fluxo de atendimento a satide bem estabelecido para
a crianca prematura, a fim de favorecer o reconhecimento
precoce de situacoes de risco e o manejo de possiveis agra-
vamentos de satide®®”.

Os profissionais de satide, especialmente os enfermei-
ros, devem incentivar a presenca materna e sua partici-
pacéo nos cuidados com a crianca desde a admissédo hos-
pitalar, pois isso impacta nos cuidados domiciliares®”. O
enfermeiro deve ser capaz de ajudar as familias a identi-
ficar membros de sua rede de apoio, reconhecer situagoes
de risco, realizar consultas de escuta ativa e proporcio-
nar orientacdes. Além disso, é fundamental demonstrar
e ensinar os cuidados com a crianca conforme as diividas
apresentadas pela familia. Apds a alta hospitalar, o enfer-
meiro pode implementar aces que promovam a adapta-
¢ao familiar ao cuidado com a crianga prematura, como a
criacdo de um suporte pratico e emocional, fornecimento
de orientacoes sobre as demandas de cuidado no domi-
cilio, auxilio na identificacio dos recursos disponiveis e
na busca por recursos indisponiveis e acolhimento das
preocupacoes familiares.

Os resultados deste estudo evidenciam correlagdes
entre as demandas identificadas pelas participantes e
os recursos utilizados para atendé-las. Dentre os exem-
plos, tem-se a demanda por cuidado continuo, viabilizada
pela participacdo da familia e reorganizacéo do cuidado,
e a demanda por atendimentos em satde, facilitada ou
comprometida pela condicéo de acesso aos servicos de
satide. As demandas para as quais nao foi possivel garan-
tir atendimento por meio dos recursos disponiveis sdo
majoritariamente determinadas pelas condicOes de vida
dos participantes, conforme evidenciado por sua situa-
¢ao socioeconOmica.

Os dados reforcam a afirmacdo de que o estabeleci-
mento do cuidado domiciliar para uma crianca nascida
prematura exige adaptacdo da familia, demonstrada pela
reorganizacdo da rotina e pela mobilizacdo de membros
da familia no cuidado. Mudangcas fazem parte do processo
de adaptacdo familiar, seja no ambiente, no cotidiano
ou nas relacoes familiares. Para que a familia se adapte
a essas mudancas, € necessario equilibrar as demandas
e os recursos familiares"?. Desequilibrios entre essas
dimensoes indicam possiveis disfuncdes na organizacdo
familiar e podem comprometer o cuidado com a crianga
no ambiente domiciliar. Essas informacdes destacam a
importancia de os profissionais reconhecerem e potencia-
lizarem os recursos disponiveis, a fim de atender as multi-
plas demandas do prematuro, favorecendo a adaptagio e
o funcionamento familiar no novo contexto de cuidados.
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CONCLUSAO

As demandas familiares requerem esforcos substan-
ciais para serem atendidas, o que pode incrementar a
tensdo familiar e acarretar alteracoes no cotidiano. No
entanto, o emprego de recursos, tanto internos quanto
externos as familias, desempenha um papel crucial no
enfrentamento dessas circunstincias. Na pratica, o reco-
nhecimento dessas demandas pelos profissionais faci-
lita a orientagao de ag¢les voltadas para a identificagdo e
aproveitamento dos recursos familiares, visando a adap-
tacdo das familias.

Portanto, recomenda-se que os enfermeiros incen-
tivem e apoiem as familias de criancas nascidas prema-
turamente na identificacdo de suas redes de apoio, ofe-
recam informacoes claras e objetivas sobre os cuidados
necessarios com a crianca, realizem escutas qualificadas
para melhor compreender as necessidades dos cuidado-
res, preparem os cuidadores para gerenciarem os cuida-
dos no ambiente domiciliar e, quando necessario, para
um acompanhamento e suporte mais eficazes a familia,
mobilizem a rede de atencdo a saude.

Destaca-se como limitacdo deste estudo a auséncia
de participagio de outros membros da familia, os quais
poderiam oferecer perspectivas complementares. Futu-
ras investigacOes deveriam incluir outros membros da
familia e da equipe de sauide, a fim de enriquecer a com-
preensao da temadtica.
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