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RESUMO

Objetivo: investigar a continuidade do cuidado de recém-nascidos pré-termos egressos da unidade neonatal
na perspectiva dos familiares.

Método: estudo exploratorio qualitativo, fundamentado na perspectiva conceitual da continuidade do
cuidado, desenvolvido com 16 familiares de recém-nascidos pré-termo egressos de unidade neonatal de um
hospital universitario da capital do estado de Mato Grosso, Brasil. A coleta dos dados ocorreu de agosto a
novembro de 2019, por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas nas residéncias dos participantes e,
posteriormente, submetidas a técnica de analise de conteudo.

Resultados: os 16 familiares relataram suas perspectivas sobre a continuidade do cuidado de recém-
nascidos pré-termos egressos da unidade neonatal, revelando fragilidade informacional no &mbito da atengéo
basica e outros servigcos de saude; relagdo satisfatéria por meio do vinculo com o servico em que ocorreu
0 nascimento da crianga, que se materializa pela adesdao ao ambulatério de seguimento; e dificuldade de
acesso a atendimentos, auséncia de articulacdo e comunicagido entre os diferentes niveis de atencao,
comprometendo a efetivagido da referéncia e contrarreferéncia entre os servigos.

Conclusao: a continuidade do cuidado apds a alta é agenciada pela propria familia, pelo seu protagonismo
e autonomia ao cuidarem da crianga egressa da unidade neonatal. Independentemente de os servigos de
saude atuarem de forma articulada, as familias buscam espacos de saude, informagdes e fontes de apoio
para subsidiar o cuidado.

DESCRITORES: Recém-nascido prematuro. Familia. Continuidade da assisténcia ao paciente. Cuidado da
crianga. Cuidado transicional. Enfermagem neonatal.
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CONTINUITY OF CARE FOR PRETERM NEWBORN DISCHARGE FROM THE
NEONATAL UNIT: FAMILY EXPERIENCES

ABSTRACT

Objective: to investigate the continuity of care of preterm newborns discharged from the neonatal unit from
the perspective of family members.

Method: qualitative exploratory study, based on the conceptual perspective of continuity of care, developed
with 16 relatives of preterm newborns discharged from a neonatal unit of a university hospital in the state capital
of Mato Grosso, Brazil. Data collection occurred from August to November 2019, through semi-structured
interviews conducted in the participants’ homes and subsequently submitted to the content analysis technique.
Results: the 16 family members reported their perspectives on the continuity of care for preterm newborns
who graduated from the neonatal unit, revealing informational fragility in the scope of primary care and other
health services; a satisfactory relationship through the link with the service in which the child was born, which
is materialized by the access to the follow-up outpatient clinic; and difficulty access to care, lack of articulation
and communication between the different levels of care, compromising the implementation of the reference
and counter-reference between the services.

Conclusion: the continuity of care after discharge is brokered by the family itself, due to its protagonism
and autonomy when caring for the child in the neonatal unit. Regardless of whether health services act in an
articulated way, families seek health spaces, information and sources of support to support care.

DESCRIPTORS: Premature newborn. Family. Continuity of patient care. Care of the child. Transitional care.
Neonatal nursing.

CONTINUIDAD DE LA ATENCION AL RECIEN NACIDO PRETERMINO DE LA
UNIDAD NEONATAL: EXPERIENCIAS FAMILIARES

RESUMEN

Objetivo: investigar la continuidad de la atencién a los recién nacidos prematuros dados de alta de la unidad
neonatal en la perspectiva de los familiares.

Método: estudio cualitativo exploratorio, basado en la perspectiva conceptual de la continuidad del cuidado,
desarrollado con 16 familiares de recién nacidos prematuros dados de alta de la unidad neonatal de un
hospital universitario de la capital del estado de Mato Grosso, Brasil. La recoleccion de datos ocurrié de
agosto a noviembre de 2019, a través de entrevistas semiestructuradas realizadas en los domicilios de los
participantes y posteriormente sometidas a la técnica de analisis de contenido.

Resultados: los 16 familiares relataron sus perspectivas sobre la continuidad de la atencién a los recién
nacidos prematuros dados de alta de la unidad neonatal, revelando fragilidad de la informacién en el ambito de
la atencién primaria y otros servicios de salud; relacion satisfactoria a través del vinculo con el servicio donde
nacié el nifio, que se materializa a través de la adhesién a la clinica de seguimiento; y dificultad de acceso a
la atencion, falta de articulacion y comunicacion entre los diferentes niveles de atencion, comprometiendo la
efectividad de la referencia y contrarreferencia entre servicios.

Conclusién: la continuidad del cuidado después del alta es gestionada por la propia familia, debido a su
protagonismo y autonomia en el cuidado del nifio dado de alta de la unidad neonatal. Independientemente de
que los servicios de salud funcionen de manera articulada, las familias buscan espacios de salud, informacién
y fuentes de apoyo para subsidiar la atencion.

DESCRIPTORES: Recién nacido prematuro. Familia. Continuidad de la atencién al paciente. Cuidado de
los nifios. Cuidado de transicion. Enfermeria neonatal.
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INTRODUGAO

A alta da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) e a transi¢ao do cuidado ao recém-
nascido prematuro (RNPT) para o domicilio se configura como um periodo critico de adaptagéo
e de reorganizacao do cotidiano da familia para atender as necessidades da crianga’. Esta exige
acompanhamento multiprofissional e cuidados diferenciados e, por vezes, complexos, sobretudo
qguando ha uma condi¢do crénica ou dependéncia de tecnologia decorrente da prematuridade?.
E comum a familia vivenciar uma constante busca por atendimento e uma peregrinacdo pelos
diferentes niveis de atengéo a saude a fim de assegurar a continuidade da assisténcia®.

Os avancgos techoldgicos nos ambientes de terapia intensiva, sobretudo com o emprego de
equipamentos terapéuticos modernos, tém resultado em progressos no cuidado aos recém-nascidos,
contribuindo para a redugdo da mortalidade neonatal e melhoria da qualidade da assisténcia.
Em contrapartida, a prevaléncia de morbidades neonatais tem aumentado de forma significativa fazendo
com que o seguimento apos a alta hospitalar seja uma extensao dos cuidados desenvolvidos na UTIN®.
Esses cuidados devem ser implementados por meio de programas de seguimento especializados
(follow-up neonatal) e envolvem: plano de alta; avaliagdo continua, deteccao e intervencéo precoce
em complicacgées clinicas e/ou alteragdes desenvolvimentais; suporte e informacao para a familia; e
treinamento dos profissionais. Esses programas s&o considerados essenciais e capazes de prover
cuidados de alta qualidade com resultados positivos®. Entretanto, ainda sdo pouco implementados
€ em pequeno numero em paises de baixa e média renda.

A continuidade diz respeito a qualidade do cuidado ao longo do tempo, representada por duas
perspectivas: do paciente e sua familia; e do profissional. A continuidade do cuidado é idealizada
na experiéncia do paciente/familia como uma “relagéo de cuidado continuo” com um profissional
de saude de referéncia. Para os profissionais, o ideal é a entrega de um “servigo continuo” por
meio da integracao, coordenacao e compartilhamento de informacdes entre os diferentes niveis de
atencao a saude®.

A continuidade, portanto, é o grau em que eventos de cuidados em saude sdo vivenciados
como coerentes, conectados e consistentes com as necessidades e o contexto pessoal do paciente
e sua familia. Nesse sentido, distingue-se de outros atributos do cuidado por dois elementos centrais:
cuidado ao longo do tempo e centrado no individuo e familia’.

Considerando que as necessidades de cuidados de saude raramente podem ser atendidas
por um unico profissional, construtos multidimensionais de continuidade foram desenvolvidos. Neste
sentido, ha trés tipos de continuidade: informacional, da gestao e relacional. A continuidade informacional
refere-se ao uso de informacgdes sobre eventos passados e circunstancias pessoais para tornar os
cuidados atuais apropriados para cada individuo/familia. A continuidade da gestao diz respeito auma
abordagem consistente e coerente para o gerenciamento de uma condi¢cao de saude que responda
as necessidades em mudanga de um paciente/familia. A continuidade relacional representa um
relacionamento terapéutico continuo entre um paciente/familia e um ou mais profissionais. A énfase
em cada componente da continuidade difere, dependendo do tipo e da configuragdo do cuidado
(centrado na doenga ou centrado na pessoa)’.

Apesar de todos os avangos, o sistema de saude brasileiro ainda € caracterizado por uma
rede fragmentada e deficiente de servigos, acessados de forma desigual pela populagao/usuarios®.
As familias de RNPT egressos de UTIN vivenciam falhas nas orientagdes recebidas no preparo para
a alta, desarticulacao entre os servigos em que a crianga € atendida, falta de apoio familiar e social,
dificuldades de acesso aos servigos no que diz respeito a distancia do domicilio até as unidades de salde
e o tempo despendido com esse deslocamento, e dificuldade de agendamento para os atendimentos
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necessarios, evidenciando fragilidades na continuidade do cuidado®. Ademais, a dependéncia de
tecnologias por estas criangas e o desconhecimento por parte dos profissionais de fatores de risco
para o ndo seguimento estdo associados a descontinuidade do acompanhamento ambulatorial®.

Nesse sentido, ofertar suporte a familia de RNPT configura-se como um desafio, sendo de
responsabilidade dos servigos de saude e dos profissionais promover a¢des e estratégias que auxiliem
a adaptacdo do RNPT no domicilio e da familia para atender as suas necessidades', uma vez que
os cuidados recebidos apés a alta, seja no domicilio ou nos servigos de saude, sdo determinantes
para a condi¢ao de saude futura da crianga, realgando a importancia de uma assisténcia integral e
acompanhamento adequado?.

Resultados de diversos estudos sugerem forte relagdo entre as experiéncias parentais e a
continuidade do seguimento nos servigos de saude, bem como a qualidade do vinculo e cuidado
ofertado no domicilio''3. Programas de acompanhamento que utilizam intervengdes precoces com
foco em aumentar a confiangca das maes em suas habilidades parentais podem promover vinculo e
apego materno bem como a qualidade de vida das familias de criangas RNPT2,

Diante desse contexto, emerge o seguinte questionamento: como ocorre a continuidade do
cuidado para a familia que cuida de um RNPT egresso da UTIN? Considerando o papel da familia
nos cuidados direcionados aos RNPT, este estudo objetivou investigar a continuidade do cuidado
de RNPT egressos da unidade neonatal na perspectiva dos familiares.

METODO

Trata-se de estudo exploratério, de abordagem qualitativa, fundamentado na perspectiva
conceitual da continuidade do cuidado’.

Adotaram-se os seguintes critérios de sele¢ao para participar do estudo: ser familiar, com idade
superior a 18 anos, de crianga que nasceu com idade gestacional igual ou inferior a 32 semanas e que
estiveram hospitalizadas em UTIN no periodo de janeiro de 2018 a julho de 2019. A escolha dessa
idade gestacional justifica-se pela maior complexidade e particularidades de cuidados decorrentes
da condicao de prematuridade, que tem como consequéncia maior tempo de hospitalizagdo. Foram
excluidas as familias de recém-nascidos que morreram apés a alta da UTIN e aquelas cujo enderecgo
nao foi localizado pela pesquisadora.

Para localizagéo dos participantes, inicialmente foi feito um levantamento no livro de registro
de internagdes da UTIN no periodo de janeiro de 2018 a julho de 2019 de um hospital universitario
de Cuiaba, Mato Grosso e nos prontuarios dos recém-nascidos. Foram localizados 38 RNPT com
potencial para participar da pesquisa; e em seguida foi realizado o primeiro contato via telefone
com os familiares, momento em que foram apresentados os objetivos da pesquisa e verificado o
interesse do familiar em participar do estudo. Diante do aceite, a pesquisadora se deslocava até a
residéncia da familia para levar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual era
lido e assinado em duas vias. Houve 27 recusas em participar da investigacao justificadas pela nao
disponibilidade de tempo do familiar para a entrevista. Foram excluidos cinco familiares, trés por ndo
terem sido encontrados no endereco disponibilizado para a entrevista e dois devido ao falecimento
da crianca logo apds a alta.

Dessa forma, os participantes de estudo foram 16 familiares, de seis recém-nascidos pré-
termos, sendo seis maes, trés pais, trés avds, duas irmas e duas tias, representando seis sistemas
familiares. Neste estudo, consideraram-se familia todas as pessoas que informaram colaborar com
os cuidados domiciliares ao pré-termo.

A coleta dos dados foi guiada por um instrumento semiestruturado contendo as seguintes
perguntas norteadoras: fale-me de sua experiéncia sobre cuidar de uma crianga nascida pré-termo
apos a alta da UTIN? Conte-me quais foram as principais necessidades de cuidado da crianca
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apos a alta da UTIN e o que vocé fez para atender as demandas desses cuidados? Quais os locais
(servigos de saude e outros espagos de cuidado e apoio) vocé buscou para atender as demandas
de cuidados da crianca? O instrumento foi validado na primeira entrevista e ndo houve necessidade
de ajuste nas perguntas.

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal, que tem aproximagdo com o
tema estudado e compreensao dos principios norteadores da técnica de entrevista para obtencao
de dados. Ademais, a pesquisadora foi acompanhada pela orientadora durante todo o trabalho de
campo. Ressalta-se que o entrevistador nao tinha qualquer tipo de vinculo com os participantes da
pesquisa.

A coleta dos dados foi realizada de forma presencial e individual, nos domicilios das seis
familias, no periodo de agosto a novembro de 2019, com duragdo média de 80 minutos, gravadas
em aparelho smartphone, modo off-line, com aplicativo de gravador digital. Assim, o recrutamento
foi encerrado no momento em que a pesquisadora observou que as informagdes comegaram a se
repetir e o0 alcance do poder de informacéao era suficiente para a compreensao do fenbmeno estudado
e responder ao objetivo proposto™. Por fim, o material foi transcrito na integra em documento do
Microsoft Office Word 2016®, formando o corpus de analise.

Os relatos foram editados durante o processo de transcrigdo, com o cuidado de corrigir termos
coloquiais, cacoetes, erros gramaticais e vicios de linguagem. Também foram padronizados sinais
indicativos nas frases: aspas e reticéncias entre parénteses, utilizadas no inicio e final das frases
para indicar interrupgao no relato; reticéncias no meio da frase indicando pausa durante o relato do
participante; e relato entre colchetes, para sinalizar comentario do pesquisador.

Os dados empiricos foram submetidos a analise de conteudo do tipo tematica, ancorada
em trés etapas: pré-analise; exploracdo do material e tratamento dos resultados; e interpretagao’®.
Para tanto, foi realizada a leitura do corpus de analise, e os achados pertinentes aos objetivos desta
investigacao foram destacados e sistematicamente organizados.

Para preservar a identidade dos participantes, os relatos foram identificados por meio de um
cédigo composto por 2 letras e 1 numero, sendo que a primeira letra corresponde a identificacdo
do familiar, por exemplo, letra M a palavra méae, P - pai, | - irma, V- avé e T - Tia, seguido da letra
F de familia e pelo nimero atribuido a familia, com base na ordem em que os participantes foram
entrevistados, exemplo: MF3 - mae da terceira familia entrevistada.

A presente investigacao respeitou os principios éticos de pesquisa envolvendo seres humanos
em conformidade com a Resoluc¢ao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. A redagao deste artigo
seguiu as recomendacgoes dos critérios consolidados para relatar uma pesquisa qualitativa (COREQ).

RESULTADOS

Os familiares participantes foram caracterizados conforme unidade familiar, apresentada
a seqguir:

Familia 1: composta por: mae; pai; 2 irmas, avo e tia. A mae possui ensino superior completo,
pai que possui ensino médio completo, duas irmas, que possuem ensino superior incompleto, avé
que possui ensino fundamental incompleto e tia que possui ensino médio completo; crianga com IG
de 26s e 2d, peso ao nascer de 855¢g, diagnoéstico de hidrocefalia.

Familia 2: composta por mae e pai que possui ensino médio completo e mae que possui
ensino médio completo; crianga com |G de 30s e 6d e peso ao nascer de 1.130g.

Familia 3: composta por avé e mae, esta ultima possui ensino superior completo, e avd que
possui ensino médio completo; crianga com IG de 29s e 3d e peso ao nascer de 980g, diagndstico
de perda auditiva.
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Familia 4. composta por avo e mée que possui ensino médio completo, e tia que se declarou
analfabeta; crianga com |G de 30s e peso ao nascer de 1.050g, diagnéstico de doenga metabdlica éssea.

Familia 5: composta por mé&e e pai que possui ensino superior completo, e mée que possui
ensino superior incompleto; crianga com IG de 28s e peso ao nascer de 9509.

Familia 6: composta por mae e avd, ambas com ensino médio completo; crianga com IG de
32s e peso ao nascer de 1.250g.

A analise qualitativa permitiu a construgao de trés eixos tematicos apresentados nesta secao
e posteriormente discutidos a luz do constructo da continuidade do cuidado’..

Continuidade informacional: o protagonismo familiar e a coadjuvagao
dos profissionais de saude da UTIN

Os elementos relacionados a dimensao informacional da continuidade do cuidado referem-se
a troca de informacdes e comunicacao entre as familias e profissionais de saude nos distintos
espacos voltados a atengao a saude da crianga. No entanto, apesar de este estudo ter enfocado a
continuidade do cuidado apés a alta hospitalar, as familias entrevistadas retrataram, principalmente,
as situagdes ocorridas durante a internacédo do RNPT na UTIN.

Durante a internagcdo na UTIN, a comunicagao entre a enfermagem e familia acontece
principalmente por meio de orientagdes para o cuidado.

[...] a enfermeira sempre falava como fazer, porque ela engasgou algumas vezes la [UTIN]
comigo né, ai a enfermeira, teve uma enfermeira que sentou comigo e me ensinou (IF1).

[...] a gente passou por uma reunidozinha que eles [enfermeiros] fazem antes de dar alta (MF1).

Contudo, algumas narrativas maternas revelam dificuldades na comunicagdo com os
profissionais da unidade neonatal.

[...] ela [médica da UTIN] ndo passava nenhum suporte, tipo a gente perguntava e ela assim
muito fria, sempre foi muito seca e assim ndo, nunca deu muito bola sabe, e é com todo mundo
dentro da UTI, com ela foi muito, muito dificil (MF5).

[...] tem algumas enfermeiras que era bem assim, que a gente ndo entende né, que a gente fica
com medo de perguntar[...] ela tem um jeito meio grosso de falar com a gente, eu até chorava (MF3).

Para sanar as dificuldades da familia por informacdes e apoio apds a alta do pré-termo, sobre
a condig¢ao de saude da crianga ou cuidados demandados por ela, ou ainda sobre atendimentos nas
unidades de saude, as familias utilizam recursos digitais, como grupos de internet com maes que
tiveram seus filhos internados na UTIN.

[...] a gente tem esse grupo ai pra tirar todas as duvidas [...] ai a gente tem esse grupo e fica
uma dando forga pra outra, ajuda nas duvidas, porque tipo assim, tem méaes que ja tiveram outros
filhos, mas tem as meninas que teve o primeiro filho e tém muitas duvidas né (MF1).

[...] € um grupo no WhatsApp, ai a gente pbs o grupo da UTIN, ai quando uma tem consulta
a outra ja avisa, vocé tem e tal, como que ta seu neném? ai vive mandando foto. E fica assim, ah a
neném ta tendo febre, ou vocés foram la no hospital, sua neném ta bem? o que que eu dou? (MF2).

[...] n6s montamos um grupo [grupo no whatsapp] das méaezinhas que tém os filhinhos que
ja deram alta, gostei me senti bem acolhida (MF4).

Os relatos evidenciam de forma clara que a continuidade informacional é estabelecida na
UTIN, mas em nenhum momento as familias retratam como ela ocorre apés a alta da unidade, o
que pode denotar fragilidade informacional no &mbito da ateng¢ao basica e outros servigos de saude.
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Continuidade Relacional: humanizagao e vinculo como elementos fundamentais
para a sua efetivagao

A continuidade relacional diz respeito ao estabelecimento de relacionamentos continuos
dos usuarios com diferentes profissionais, que podem favorecer tanto os cuidados atuais quanto os
cuidados futuros.

Os aspectos da dimensao relacional da continuidade do cuidado foram evidenciados a partir
da relagao entre as familias dos RNPT e os profissionais de saude, como a percepc¢ao de apoio e
de humanizacgdo nos cuidados recebidos.

[...] o atendimento assim la eles tratam a gente como gente mesmo, o atendimento deles pelo
menos eu e a minha familia, assim a gente ndo tem do que reclamar ndo, o atendimento deles foi
maravilhoso, desde a nossa entrada até a nossa saida desse hospital (PF5).

[...] eu ndo posso reclamar do atendimento. La [UTIN] eles investigam tudo. Tudo que vocé
pergunta eles respondem. E légico que tem algumas pessoas que ndo respondem né, mas sempre
tem uma que ouve e vem te ajuda, médico, enfermeiro também, muita gente me ajudou, principalmente
da segunda vez que o caso dele foi mais grave (MF3).

[...] eu ndo tenho o que reclamar, desde quando eu internei até a saida foi muito bom, faz
tfodos os exames certinho, sdo muito prestativos (MF6).

Observa-se também a satisfacdo dos familiares no que diz respeito a assisténcia em saude
estar relacionada ao vinculo estabelecido com a equipe da UTIN.

[...] desde a enfermeira, a equipe de limpeza que a gente conversava brincava e fazia amizade,
até o chefe do setor, entao eu sou muito grato a essa equipe mesmo, o atendimento deles e o cuidado
com a gente foi muito bom (PF5).

[...] ah entao! foi bom, igual eu falei para vocé, foram bem atenciosos né [profissionais do
hospital], me ajudaram muito com todas as duvidas que eu tive, me ajudaram muito (MF1).

Observa-se que a maioria dos relatos se refere a internagdo do RNPT na UTIN, o que pode
sinalizar que as familias entrevistadas tém pouca interagéo e vinculo fragil com os profissionais da
atencao basica. Além disso, ficou evidente que as familias mantém o vinculo com o servico em que
ocorreu o0 nascimento e a internacéo da crianca, que se materializa pela adesao ao ambulatério de
seguimento do recém-nascido de risco no hospital e pela procura de atendimento no ambulatério
diante das complicagdes e necessidades de saude percebidas pela familia apos a alta.

[...] /a [hospital] faz exames, exames, exames, eles olham tudo, nossa. [...] entao foi muito bom,
pelo menos pra mim, a equipe que eu peguei foi muito boa, desde os enfermeiros até as meninas
que fazem estagio (MF6).

[...] era sempre um atendimento de qualidade até entdo que nds decidimos manter o
acompanhamento [Hospital], fanto a doutora dela la que acompanhava, noés gostamos muito do
atendimento, e as enfermeiras que cuidavam dela Ia (PF1).

[...] eu fui em varias consultas [ambulatério] eles orientaram [profissionais da UTIN] a estar
levando no posto de salde e ta fazendo o acompanhamento, ai eu levo né, levo la quando ele ta
meio ruinzinho assim né, e pra vacina, s6 (MF2).

Aprevisibilidade no atendimento, aspecto presente na dimensao relacional, pode ser evidenciada
nas falas como a sensacgao de garantia de atendimento e resolutividade. Este aspecto da dimenséao
relacional foi identificado neste estudo como indispensavel para que a familia dé continuidade ao
acompanhamento no ambulatério de seguimento apds a alta hospitalar.

Texto & Contexto Enfermagem 2022, v. 31:€20220096 7/15

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2022-0096pt .



Continuidade de Gestao: a desarticulagdo entre os servigos e os caminhos
percorridos pela familia na busca por cuidado

A continuidade de gestao refere-se ao gerenciamento do cuidado ofertado por diferentes
profissionais, com possibilidade de atuarem com objetivos compartilhados.

Os elementos referentes a continuidade de gestado identificados pelos familiares estao
associados a assisténcia em diferentes servicos de saude e a coeréncia dos cuidados por eles
ofertados em resposta as necessidades dos RNPT.

[...] é que eles marcaram uma consulta la [PSF] e depois deu erro, porque nao tinha médico,
ai adiaram, ai marcaram pro outro més, ai ja ndo tinha néo sei o que la e adiaram de novo, sei que
foi adiando né, ai ja chegou a consulta dela la no hospital ai nés nem foi no posto porque ja tinha
consultado (AF6).

[...] eu fui em varias consultas [ambulatério de seguimento] dela, ai o médico até falou de
segunda a sexta, qualquer, qualquer coisa, a senhora traz ela pra ca, a senhora néo vai pra outro
lugar, so6 se for final de semana (AF1).

[...] eu ndo optei porque la [atencdo basica] tinha como eu fazer o acompanhamento sé
que dai como eles vao pedir exame, e é 0s exames tudinho que pedem também ali no ambulatério
[ambulatério de seguimento] ai ja faz 1a né, ai aqui ndo, aqui parece que é la longe que é o lugar
pra fazer (MF4).

Observam-se, a partir das narrativas, a desarticulagao entre os servigos ofertados nos
diferentes niveis de atencao a saude e a dificuldade dos profissionais em estabelecer a referéncia e
contrarreferéncia nos cuidados direcionados aos RNPT e sua familia apds a alta. Nao ha comunicagao
entre os niveis de atencdo a saude responsaveis pelo acompanhamento do pré-termo egresso
de UTIN, de forma que a familia precisa acessa-los com base nas orientagdes, realcando que a
continuidade do cuidado depende principalmente da familia.

Comumente, as familias vivenciam a descontinuidade do cuidado apés a alta do RNPT da
UTIN, que acontece ndo somente pelas fragilidades nas diferentes dimensbes da continuidade,
como também pela dificuldade de acesso a servigos especializados, levando as familias a buscarem
espacos publicos e privados para suprir as necessidades de saude da crianga.

[...] porque o do SUS [atendimento de fisioterapia] nao foi chamado ainda, as meninas la do
atendimento disse que as vezes demora até dois anos pra ser chamado, e como ela ja estava muito
atrasado o desenvolvimento dela, foi onde a gente pegou foi atras, até as meninas do atendimento
tinham falado, se vocé conseguir fazer particular, como é urgente o dela, é mais facil vocé fazer o
particular que vocé ja vai fazendo o acompanhamento do desenvolvimento dela mais rapido do que
esperar (MF1).

[...] como a gente chega la [Hospital] de manhé& cedo e a consulta la so6 é vinte e cinco pessoas,
ai tem que ir muito cedo né, as vezes a gente ndo consegue (MF4).

E possivel notar fragilidades, a partir das narrativas dos familiares, referentes & continuidade de
gestdo. Observamos a dificuldade de acesso a atendimentos, auséncia de articulagdo e comunicagao
entre os diferentes niveis de atengéo, o que compromete a efetivagao da referéncia e contrarreferéncia
entre os servicos, prejudicando a continuidade da atencao ao RNPT apds a alta da UTIN.

DISCUSSAO

A dimensao informacional da continuidade do cuidado inicia-se no periodo de internagéo na
UTIN, de forma que as informagdes oferecidas pelos profissionais irdo influenciar o cuidado que o
pré-termo recebera apds a alta. Ressalta-se que essas informagdes sao indispensaveis para que a
familia consiga dar sequéncia ao atendimento das necessidades da crianga nos servigos de saude,
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assim como no domicilio, e para que outros servigos de saude possam, também, continuar com o
atendimento das necessidades da crianga e da prépria familia. Aida para a casa depois da internagao
do filho na UTIN € um momento paradoxal, no qual as maes vivenciam sentimentos positivos pela
alta hospitalar, e medo e inseguranga por nao contar mais com o apoio profissional da UTIN.

No local em estudo, o preparo para alta era, segundo o relato dos participantes, pontual,
direcionado ao repasse de informagdes que a equipe tinha como necessario aos pais para exercerem
o cuidado em casa. Outro achado relevante é que a necessidade dos familiares de recorrer a grupos
de aplicativos de mensagens instantanea para a troca com outros pais evidencia uma fragilidade na
comunicagao com os profissionais, que ndo atendem a todas as necessidades da familia, levando a
interpretacao de que as orientacbes para a alta ndo sao feitas de forma sistematizada pela equipe
de saude do local estudado.

A literatura evidencia que a nao sistematizagdo do preparo para alta, mesmo que os
profissionais utilizem diversas ferramentas que podem auxiliar no planejamento individual da alta do
RNPT — como a mensuracao do estresse, da auto eficacia para o cuidado e para amamentacao, o
conhecimento das crencgas dos pais, o check list de cuidados praticados pelos pais na UTIN, além
dos aspectos sociais envolvidos no contexto familiar, estas incidiram em informagdes gerais e sem
foco nas necessidades de cada familia e seu RNPT".

O uso de recursos tecnoldgicos, como a internet e grupos em aplicativos de mensagens
instantaneas para obter informacgdes sobre os cuidados com o RNPT, também foi relatado em outra
pesquisa, em que dados provenientes da internet foram utilizados pelas familias em situagcées que
as orientagdes recebidas dos profissionais foram consideradas frageis ou insuficientes. O acesso a
internet foi utilizado principalmente como fonte de conhecimento, esclarecimentos de duvidas e para
comunicar-se com profissionais de saude™.

Reitera-se que a continuidade informacional na UTIN tem acontecido por meio de orientagdes
oferecidas as familias. Assim, a continuidade do atendimento em diferentes servicos de saude
depende da compreensao da familia sobre a necessidade do acompanhamento e do seu papel no
compartilhamento de informacdes sobre a saude da crianga para os demais membros familiares.

Chama a atencéao o fato de as pesquisas sobre a transicdo do RNPT da UTIN para o domicilio,
nos ultimos 15 anos, focarem na investigagdo sobre o apoio profissional e a orientacdo para as
familias, durante a internagdo e apds a alta'®. Todavia, ainda se observa o quao fragil podem ser
algumas dessas orientacgdes, pela dificuldade dos familiares em se comunicarem com os profissionais
da UTIN, como relatado por uma das maes nesta pesquisa.

Na presente pesquisa, uma das maes relata dificuldade de comunicagéo com os profissionais
da unidade neonatal, nesse ambito a fala deu énfase ao profissional médico. Contudo, investigagéo
desenvolvida na regido sul do Brasil evidenciou que este profissional é fonte de confianga para
familias de RNPT no atendimento apés a alta™. A comunicacao profissional esta dentre as diferentes
estratégias que facilitam o processo de alta da UTIN, bem como a inclusao e envolvimento dos pais
nos cuidados da crianga, de maneira que as necessidades de ambos sejam atendidas?.

Por sua vez, enfermeiros vém sendo citados como importantes fontes de apoio emocional
e informacional para os pais, demonstrando uma interacao satisfatéria com a familia, por meio do
estabelecimento de vinculo e empatia?'. Ademais, resultados de outra pesquisa reforgam a importancia
do papel do enfermeiro no fornecimento de orientagdes adequadas para subsidiar o cuidado familiar
no domicilio apds a alta??, tal qual observado neste estudo, cujo papel do enfermeiro no processo
de preparo para alta foi mencionado como fonte de informagdes e suporte para o cuidado familiar.

O enfermeiro, como integrante da equipe de saude, desempenha com competéncia a avaliagao
de quais aspectos do cuidado a mae do pré-termo necessita de mais apoio e orientacado dos servigcos
de saude, pois esse reforgo pode melhorar a confianga e a autonomia das maes quanto aos cuidados
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com o filho no domicilio?*. Mesmo assim, o quantitativo inadequado de enfermeiros nas UTIN e as
acgdes burocraticas e de gestdo da unidade que recaem sobre estes profissionais reduzem o tempo
necessario para estar com as familias e realizarem as orientagdes para a alta?'.

Cabe ao enfermeiro promover acdes que favorecam a continuidade do cuidado desde o
periodo de internagao até a chegada do pré-termo ao domicilio, considerando que estes profissionais
atendem a crianga e sua familia em diferentes pontos da rede de atencéo a saude, especialmente na
UTIN e na atencéo basica, e possuem competéncia para intervir em suas necessidades de saude?.

Contudo, evidencia-se a vulnerabilidade programatica dos servigos de saude em que a
contrarreferéncia esta fragilizada e nao ha articulagao efetiva entre os pontos de atencéo que o RNPT
e sua familia irdo integrar. Cabendo aos familiares tracarem seu itinerario em busca de suporte.
Estudo mostrou que o apoio informacional nas UTIN e no seguimento apds a alta ainda apresenta
lacunas, comprometendo a potencializagao do cuidado parental e a compreensao das familias sobre
a condigao de saude e necessidades da crianga pré-termo°.

No que se refere a continuidade relacional, na presente pesquisa, a humanizagao aparece
nas falas dos familiares relacionada ao vinculo e a percepgéo de acolhimento e de atencao nos
cuidados recebidos dos profissionais de saude da UTIN e do ambulatério. Destacam-se ainda nos
relatos dos participantes a humanizagdo como elemento essencial para a adesao e permanéncia no
seguimento, fortalecendo a continuidade do cuidado apds a alta.

Ahumanizagéo da assisténcia neonatal esta vinculada a implementagéo de modelos de cuidado,
com impacto na melhoria da qualidade do atendimento e sobrevida de RNPT. Pesquisa evidenciou
que a humanizacéo dos cuidados neonatais esta diretamente relacionada ao acolhimento, empatia,
respeito e estabelecimento de vinculo entre profissionais, RNPT e sua familia?*.

Nessa perspectiva da humanizacgao, ressalta-se o Método Canguru (MC), que consiste em
um modelo de atencdo voltado a humanizagao e qualificacdo da assisténcia neonatal e prevé o
acompanhamento do RNPT de forma compartilhada entre o hospital e a atencado basica. Nesse
modelo de atengédo, a articulagdo da unidade neonatal e a Atengao Primaria em Saude (APS) deve
ser iniciada na hospitalizagdo, com o intuito de conhecer as condi¢des clinicas do RN e assegurar
a continuidade da atengao apds a alta da unidade neonatal®. Porém, estudo sugere que ha pouco
conhecimento dos profissionais da APS sobre o Método Canguru, e que muitos profissionais deste
ambito de atencdo a saude ndo recebem informagdes do hospital sobre a puérpera e seu filho egresso
de UTIN, o que pode levar a auséncia da visita desses profissionais na casa dessas familias?.

Pesquisa realizada nas Unidades de Saude da Familia (USF) pertencentes aos cinco
Distritos Sanitarios de Joao Pessoa, municipio de Paraiba, e nos domicilios de maes, cujo objetivo
foi compreender a continuidade da terceira etapa do Método Canguru na perspectiva de maes e
profissionais de saude, retratou o infimo conhecimento sobre o Método Canguru, tanto dos profissionais
de saude quanto das méaes, e do papel da APS para a continuidade do cuidado. Assim, percebeu-se
que esse problema é um dos motivos que fragilizam a assisténcia ao bindbmio méae-filho, evidenciando
lacunas no atendimento apods a alta?®.

Quanto a articulagao das unidades neonatais e atengao primaria em saude, o Ministério da
Saude recomenda que esta deva ser iniciada na hospitalizagao, com o intuito de conhecer as condigdes
clinicas do recém-nascido e assegurar a continuidade da atencao apés a alta da unidade neonatal?®.

Pode-se inferir que a dimensao relacional da continuidade do cuidado esta associada ao
vinculo estabelecido entre profissionais de saude e familia, pontuado também em outro estudo como
um elemento que potencializa a continuidade do cuidado, e, em suma, é construido por meio do
atendimento continuo, acolhedor e resolutivo*. Quando os profissionais dos servigos de saude se
mostram acolhedores e atuam em redes, estes possuem potencial para efetivar a continuidade do
cuidado e atender as necessidades e particularidades do pré-termo e sua familia'.
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A continuidade de gestao se estabelece quando os atendimentos sao ofertados de maneira
complementar e oportuna, buscando atender aos objetivos e facilitar o acesso dos individuos aos
servicos de saude, além de considerar a flexibilidade e adaptagao nos cuidados oferecidos a longo
prazo”Apesar da importancia do contato continuo com um profissional ou servico de saude, cabe
reforgar que a continuidade de gestédo tem carater multiprofissional?’. Quando se trata de um RNPT,
sabe-se que as condi¢cdes de nascimento e posterior internacdo em UTIN podem acarretar sequelas
ou condigdes de saude que determinem a necessidade de cuidados complexos e acompanhamento
especializado com diversos profissionais.

Estudo realizado com profissionais da equipe de saude de unidades basicas do norte do
estado de Santa Catarina revelou que ha dificuldade na comunicacido entre os profissionais dos
diferentes servigos, o que contribui para uma contrarreferéncia deficitaria, tornando o cuidado pouco
coeso e desarticulado. Dessa forma, € comum que esse papel de compartilhar informagdes seja
realizado pelos familiares da crianga, que assumem essa responsabilidade, além de vivenciarem
uma peregrinagao pelo sistema de saude para o acompanhamento da crianga pelas unidades de
saude da atencdo primaria®. E oportuno destacar que por meio do fluxo de informagdes é que se
torna possivel a articulagéo entre os profissionais de saude e a gestdo de um cuidado coerente com
as demandas dos individuos?’.

Achado semelhante foi evidenciado em outra pesquisa realizada com maes cuidadoras de pré-
termos extremos em Minas Gerais, cujas participantes enfrentaram dificuldades de acesso a servigos
de saude especializados, recorrendo ao uso de servigos de saude privados para suprir as fragilidades
do atendimento®. As familias participantes neste estudo realizaram também acompanhamento no
ambulatério de neonatologia do hospital universitario, local que ja foi considerado referéncia para
familiares de pré-termos em situacdes de afecgdes agudas e crbnicas, e que possui o profissional
médico, relatado em outra investigagao como unico profissional de confianga da familia em algumas
situagdes’. A certeza da presenca do médico, nem sempre encontrado na APS, evoca a ideia de que
a familia tem sua rede articulada maior participacdo nos servigcos da atencao secundaria e terciaria,
em detrimento de maior e possivel participacao da primaria.

Assim, para a efetivacao e a continuidade do cuidado ao RNPT apés a alta, ha necessidade
de melhorias no acesso aos servigos e um maior apoio dos profissionais de saude®. Outro estudo
evidenciou a APS como referéncia de atendimento para casos agudos, mas ndo de acompanhamento
apobs a alta de bebés nascidos prematuros, evidenciando quase que a inexisténcia da articulagao
entre os servicos hospitalares da UTIN e as unidades da APS™.

Chamou a atengao na presente pesquisa o pouco destaque dado pelas familias ao atendimento
prestado ao RNPT pelas unidades da ateng¢ao primaria, esse achado pode reafirmar a nao integragéo
dos hospitais que prestam assisténcia a essas criangas e as unidades de saude da atengao primaria,
conforme recomenda a terceira etapa do Método Canguru. Os resultados também sugerem que,
sobre a continuidade do cuidado, os servigos prestados pela unidade neonatal hospitalar sdo mais
relevantes nas experiéncias dessas familias por ocuparem centralmente a narrativa sobre a experiéncia
da continuidade do cuidado.

Assim, € imprescindivel que as equipes dos hospitais, em especial dos programas de
seguimento aos RNPT e da atencao primaria, trabalhem juntas e proporcionem o acompanhamento
adequado do pré-termo apoés a alta hospitalar, por meio do apoio a amamentacgao, observacao do
ganho de peso, tratamento de intercorréncias e avaliagao de reinternagdes?®.

Ressaltamos que os resultados deste estudo estéo relacionados a experiéncia de 16 familiares
de recém-nascidos pré-termos egressos de um unico servico de UTIN e vinculados ao mesmo
ambulatério de seguimento, portanto se torna necessaria a realizagao de estudos futuros incidentes
sobre realidades sociais diversas e que agreguem mais conhecimentos sobre o fenémeno estudado.
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Novas pesquisas sao sugeridas, talvez com uso de itinerarios terapéuticos na busca por
cuidados ao RNPT egresso de UTIN, pois elas poderao colher dados que demonstrem a articulagédo
entre os servigos procurados pelas familias para atendé-las em suas necessidades. Muitas pesquisas
na area enfocam o aspecto informacional para a alta do pré-termo e a ida para o cuidado domiciliar.
Assim, novas investigagdes poderiam diversificar e focar mais no aspecto relacional e na continuidade
da gestdo, aprofundando na analise das potencialidades e desafios de amparar as familias com
seus filhos pré-termos. Ademais, sugerem-se reflexdes e recomendagdes para a incorporagao das
experiéncias das familias, na continuidade do cuidado do RNPT, no processo de cuidado (plano/
projeto de cuidado continuo ao RNPT).

Este estudo permitiu conhecer na perspectiva das familias algumas dimensdes de sua
experiéncia ao cuidar de RNPT apdés alta da unidade neonatal, e pode fundamentar discussdes sobre a
responsabilidade dos servigos de saude e os efeitos de sua organizagéo para essas familias. Contribui
para a pratica profissional no apontamento de algumas fragilidades nos aspectos informacional,
relacional e de gestao dos cuidados a essa populagao, favorecendo agdes e estratégias que auxiliem
as familias no desafio da adaptacao e cuidado do RNPT no domicilio.

Apesquisa tem limitacdo quanto aos dados serem de familias de pré-termos de idade gestacional
diversas e egressos de um Unico servigo hospitalar, o que torna necessaria a realizacao de futuros estudos
que apresentem outras realidades, de forma a agregar mais conhecimentos e novos achados ao
fendbmeno estudado.

CONCLUSAO

Ficou evidente que a efetivagcéo da continuidade do cuidado depende de diversos aspectos, que
abrangem o preparo da familia para a alta do pré-termo, a conduta dos profissionais, a organizagcao
da atengao nos diferentes niveis e a participagao ativa da familia, que assume a responsabilidade e
decisao sobre os cuidados com o RNPT a partir da sua chegada ao domicilio.

A continuidade do cuidado apds a alta ocorre com diferentes fluxos assistenciais, sendo a familia
protagonista e elemento essencial para que ela seja efetiva. No que tange aos servigcos de saude,
ainda ha lacunas quanto as dimensdes informacional, relacional e de gestao, que fragilizam a atengéo
a crianga pré-termo egressa da UTIN e reiteram a necessidade de implementar agdes e estratégias
qgue potencializem a continuidade da atencao e considerem a familia como central nesse processo.

Por fim, reafirma-se a importancia de conhecer a experiéncia das familias sobre a continuidade
do cuidado ao RNPT egresso das unidades neonatais para direcionar o planejamento das agdes de
saude, com vistas a efetivar a continuidade e melhorar a qualidade do atendimento ofertado a esse
publico. Essa compreensao sobre as vivéncias das familias pode ainda contribuir para uma atuacao
profissional mais sensivel as necessidades dessas criangas e suas familias.
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