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RESUMO

Objetivo: Analisar situacdes vulneraveis para criancas prematuras em cuidado domiciliar nos
primeiros seis meses apos a alta. Método: Estudo qualitativo, na perspectiva da hermenéuti-
ca filosdfica, realizado em um municipio brasileiro em regido de fronteira. Foram conduzidas
entrevistas em profundidade, com analise de dados pela interpretagdo de sentidos, com 18
maes de criangas prematuras egressas de unidade hospitalar, perfazendo 25 visitas domici-
liares e 56 contatos telefonicos. Resultados: Relatos maternos expressam situagdes de rela-
coes vulneraveis, movimentos de preocupacdes e necessidades de cuidados, singularidades
do desenvolvimento do bebé prematuro, e repercussoes das rotinas institucionais no cuidado
em domicilio. Consideragdes finais: Ha circunstancias vulneraveis da prematuridade que rea-
firmam dimensdes individuais, sociais e institucionais interligadas. Importante destacar que a
dimensao institucional envolve a responsabilidade dos profissionais de satide em ndo ampliar
as vulnerabilidades individuais e sociais, e sim promover o cuidado e buscar reduzir situacoes
que geram ameagas, incertezas, preocupagoes e danos.

Descritores: Recém-Nascido Prematuro; Promocgéo da Saude; Vulnerabilidade em Saude;
Cuidado da Crianca; Relagées Mae-Filho.

ABSTRACT

Objective: To analyze situations in which premature children are vulnerable in home care,
in the first six months after hospital discharge. Method: Qualitative study, from the perspec-
tive of philosophical hermeneutics, carried out in a Brazilian city on the border. In-depth in-
terviews were conducted, with a data analysis considering the method of interpretation of
meanings. 18 mothers of premature children discharged from a hospital unit participated. 25
home visits and 56 calls were made. Results: The reports from the mothers express situations
of vulnerability, concerns, needs for care, singularities of the development of the premature
baby, and repercussions of institutional routines in home care. Final considerations: There
are vulnerable circumstances in prematurity that reaffirm interconnected individual, social,
and institutional dimensions. It is important to highlight that the institutional dimension in-
volves the responsibility of health professionals not to increase individual and social vulner-
abilities, but to promote care and seek to reduce situations that generate risks, uncertainties,
concerns, and damages.

Descriptors: Infant, Premature; Health Promotion; Health Vulnerability; Child Care; Mother-
Child Relations.

RESUMEN

Objetivo: Analizar situaciones vulnerables para niflos prematuros en cuidado domiciliar en
los primeros seis meses después de la alta. Método: Estudio cualitativo, en la perspectiva de
la hermenéutica filosdfica, realizado en un municipio brasilefio en regién de frontera. Han
sido conducidas entrevistas en profundidad, con analisis de datos por la interpretacién de
sentidos, con 18 madres de nifios prematuros egresas de unidad hospitalaria, un total de
25 visitas domiciliares y 56 contactos telefonicos. Resultados: Relatos maternos expresan
situaciones de relaciones vulnerables, movimientos de preocupaciones y necesidades de
cuidados, singularidades del desarrollo del bebé prematuro, y repercusiones de las rutinas
institucionales en el cuidado en domicilio. Consideraciones finales: Hay circunstancias
vulnerables de la prematuridad que reafirman dimensiones individuales, sociales e institu-
cionales interrelacionadas. Importante destacar que la dimension institucional envuelve la
responsabilidad de los profesionales de salud en no ampliar las vulnerabilidades individuales
y sociales, y si promover el cuidado y buscar reducir situaciones que generan amenazas, in-
certidumbres, preocupaciones y danos.

Descriptores: Recién Nacido Prematuro; Promocién de la Salud; Vulnerabilidad en Salud;
Cuidado del Nifo; Relaciones Madre-Hijo.

[D)sr | http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2019-0218
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INTRODUCAO

A criancga nascida prematura é considerada vulneravel pelo
préprio nascimento, por complicagdes advindas da prematuridade,
hospitalizacdo prolongada e fatores relacionados as dificuldades
intrinsecas a cada contexto familiar, os quais se encontram per-
meados por agentes bioldgicos e aspectos psicoldgicos, sociais,
econ6micos e familiares™. Nesse sentido, os prematuros requerem
maior atencao na protecao e promocdo da satide para o seu bom
desenvolvimento™.

A experiéncia da prematuridade para as familias pode romper
expectativas construidas ao longo da gestacdo pela hospitalizacdo
do filho,momento da alta e transicdo para o domicilio, podendo
ser envolta por sofrimentos e dificuldades?. A responsabilidade
da familia no cuidado domiciliar € muito importante, e a atuacéo
dos profissionais de salde junto aos cuidadores parentais em
situacdo de prematuridade é fundamental diante dos desafios
cotidianos®.

As influéncias da dinamica familiar, do ambiente domiciliar e
comunitdrio e, principalmente, das praticas de cuidado parentais
nesse processo podem contribuir ou dificultar o desempenho do
prematuro*®), Assim, justifica-se a necessidade de acompanhar as
familias de prematuros de forma sistematica para proporcionar
intervencdes promotoras da parentalidade positiva e de qualidade
de vida a crianga“®. Os pais devem ser considerados parceiros
na atencdo a saude da crianca prematura, sobretudo para a
promogao do desenvolvimento infantil, uma vez que o ambiente
familiar e a comunidade sdo espacos em que a crianca passa a
maior parte do tempo, e sua insercado adequada contribuird para
o desenvolvimento de longo alcance.

Dada a importancia de préticas seguras no domicilio, a preo-
cupacdo com a qualidade do cuidado e do ambiente onde a
crianga vive bem como o impacto em seu progresso®, é relevante
investigar as situagdes vulneraveis no exercicio do cuidado em
domicilio considerando a necessidade de dar voz aos sujeitos para
identificar aspectos relacionados ao suprimento das necessidades
do crescimento e desenvolvimento na infancia.

OBJETIVO

Analisar situacdes vulneraveis para criangas prematuras em
cuidado domiciliar nos primeiros seis meses apds a alta hospitalar.

METODO
Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo, atendendo as normas de pesquisas
envolvendo seres humanos.

Para manter o anonimato, as participantes foram identificadas
pela letra P, seguida pelo nimero de entrevista (P1,P2aP18),e0
momento em que se realizou a entrevista foi descrito pela sigla
VD (visita domiciliar, 15 dias apds a alta), Telefonema | (30 dias
apods a VD) e Telefonema Il (aos 6 meses de idade cronolégica
da crianca).
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Referencial teérico-metodoldgico e tipo de estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, na perspectiva da her-
menéutica filosofica®”, fundamentado no quadro conceitual da
vulnerabilidade e do cuidado em saude*',

A construcdo do quadro conceitual da vulnerabilidade no campo
da saude estd relacionada ao entendimento das praticas preventivas
e as possibilidades de avancar para além das préticas apoiadas estri-
tamente nos saberes biomédicos"?. As pessoas enfrentam diferentes
situacoes de vulnerabilidade, em ambitos individual ou coletivo,
e as situacdes de agravos a saude podem ser particularizadas em
trés dimensoes interligadas: a individual, a social e a programética
ou institucional®. As situagdes individuais, sociais e institucionais
nao podem ser analisadas de forma isolada, pois ha necessidade
de identificar singularidades com base nas seguintes questdes de
ordem prética: “Vulnerabilidade de quem? Vulnerabilidade a qué?
Vulnerabilidade em que circunstancias ou condi¢es?” As pessoas
ndo sdo em si, mas podem estar vulnerdveis a alguns agravos e ndo
a outros, sob determinadas condi¢des, em diferentes momentos
de sua vida''?. Neste estudo, as questdes do cuidado do bebé pre-
maturo envolvem aspectos socioculturais, individuais, estruturais
e institucionais. O estudo apoia-se também no quadro conceitual
do cuidado em satiide™, com énfase em uma atenc¢ao a saude de
base dialdgica, isto é, sustentada por saberes e valores dos diferentes
sujeitos envolvidos e sensivel aos significados e sentidos diante das
demandas e interven¢des no campo da saude.

Cenario do estudo

A pesquisa foi realizada em um municipio brasileiro em regido de
triplice fronteira. Os critérios de inclusdo na presente investigacao
foram: méaes maiores de 18 anos de idade, com criancas que nas-
ceram com idade gestacional inferior a 37 semanas, hospitalizadas
em unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN) ou unidade de
cuidados intermediarios neonatal (UCIN) por no minimo cinco dias,
residentes em Foz do Iguagu-PR, Brasil. Os critérios de excluséo foram:
mées com diagndstico de problemas de saiide mental registrado em
prontudrio; dificuldades de comunicacao relacionadas a diversidade
étnica presente no municipio; e impossibilidade de realizacdo da
visita domiciliar (VD) pela n&o localizacdo do endereco e/ou auséncia
da mée no endereco apds trés tentativas.

Areferida UTIN comporta alta densidade tecnoldgica, é a Unica
destinada ao atendimento de recém-nascidos de alto risco para
0s municipios pertencentes a regional de satide de Foz do Iguacu
e, por muitas vezes, realiza atendimentos a recém-nascidos de
turistas que visitam a cidade e de estrangeiras residentes nos
paises vizinhos (Paraguai e Argentina).

Fonte de dados

De 33 maes de criangas prematuras hospitalizadas no periodo
de busca, residentes em Foz do Iguacgu, trés ndo participaram
da pesquisa por serem menores de 18 anos; trés ndo falavam o
idioma portugués; uma nao aceitou participar da pesquisa con-
siderando que seu outro filho (gemelar) permanecia em estado
grave de saude; uma mée teve o filho transferido a outro hospital;
e, com sete, nao foi possivel estabelecer contato no periodo da
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coleta dos dados porque os pais ndo tém livre acesso a UTIN e/
ou UCIN, uma vez que a instituicdo permanece com a politica
de visitacdo em horarios restritos. Desse modo, participaram da
presente investigacao 18 maes.

A trajetéria de busca e inclusao de participantes foi encer-
rada quando os resultados passaram a produzir significados
para compreender os fendbmenos em profundidade, riqueza e
complexidade?,

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados aconteceu entre julho de 2017 e abril de
2018, a partir de VD e contatos telefénicos conduzidos pela
primeira autora, que tem formacao profissional em enferma-
gem neonatal. No hospital, em local privativo, estabeleceu-se
o primeiro contato com cada participante enquanto a crianga
permanecia hospitalizada, com a apresentacao dos objetivos
da pesquisa e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
entrevista foi realizada em momento de VD, apds 15 dias da alta
hospitalar do bebé. Os contatos por telefone ou mensagens de
texto instantanea foram efetuados 30 dias depois da VD e apds as
criangas completarem 6 meses de idade. Elegeu-se como técnica
para a coleta de dados a entrevista semiestruturada, gravada
em audio na VD e transcrita na integra, bem como por contatos
telefénicos registrados diretamente pela pesquisadora e lidos
em seguida para anuéncia da participante. A entrevista partiu
da seguinte instrucao norteadora: “Conte-me como tem sido o
cuidado diario com seu(sua) filho(a)?". Ao todo foram realizadas
25 VDs, 25 telefonemas e 31 contatos por mensagens de texto.

Analise dos dados

A andlise dos dados foi ancorada na interpretacdo de sentidos,
a qual busca descrever, compreender e contextualizar informa-
¢Oes com base nos dados coletados, culminando em temas que
traduzem partes significativas do conjunto dos dados. Para isso,
foram realizadas leituras repetidas do material empirico, com
uma visdo do conjunto e de suas particularidades, buscando
compreender os sentidos e reinterpretando-os para gerar a
explicacao dos contetidos"¥.

Os resultados foram agrupados nas seguintes unidades tema-
ticas: Relagdes vulneraveis de interacdo; Preocupacgoes e necessi-
dades de cuidados fisicos; Singularidades do bebé prematuro e
seu desenvolvimento; e Repercussdes das rotinas institucionais
no cuidado em domicilio.

RESULTADOS

As narrativas maternas traduzem os principais aspectos da
vulnerabilidade da crianga nascida prematura para o cuidado
exercido por maes no ambiente domiciliar.

Relagoes vulneraveis de interacao

Os relatos das participantes expressam momentos de interacdo

com o filho prematuro no domicilio e expéem fragilidades em
lidar com o bebé.
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Quando ela chora, eu néo sei o que fazer. (P2, VD)

Eu sé fico pensando que a situagdo seria bem diferente se ela nascesse
no tempo certo, sabe? Mas, eu também aprendi bastante com ela
agora, com o parto prematuro. Todo o processo que eu precisava,
eu mesma falei com meu marido, nds precisdvamos daquele tempo
também, para crescer como familia, como pais. (P5, VD)

Seeleresmunga, eu jd estou Id olhando se ele ndo estd se afogando
com alguma coisa, mas acho que isso é porque é o primeiro. (P6,VD)

As situagoes retratam que os adultos de referéncia nem sempre
se encontram preparados para exercer o cuidado do filho e que
a parentalidade precisa ser aprendida ao longo dos dias.

Afragilidade ora proferida pelas mées tem como pano de fundo
o medo de estimular e cuidar por se tratar de um bebé delicado, e
tal fato é percebido como prejudicial para o processo interacional.

Eu ndo peguei ela no primeiro minuto que nasceu, sé foi mostrada
e jd foi para os cuidados [pela equipe de saudel. Eu fui tocar
ela no dia seguinte, mas néo é a mesma coisa de pegar, sentir o
cheiro, ela sentir o meu calor, eu sentir o dela. Isso foi no sétimo
dia, quando ela saiu dos tubos. Eu ficava com medo até de tocar
nela, se mexia alguma coisa. (P18, VD)

Outros aspectos vulneraveis foram identificados nos relatos
maternos, mostrando-se propensos a comprometer o cuidado
e a interacdo com o prematuro no domicilio.

Desde o primeiro més de gravidez, eu passei nervoso. Tentaram
matar meu marido na minha frente, fiquei com medo. Depois que
ele caiu preso, vieram me contar que era mesmo o que ele tinha feito,
porque eu ndo sabia. Entdo, foi um monte de noticias, vinhaumaem
cimadaoutra.|...]. Eu fiquei com medo, vim morar perto da minha
sogra. E fiquei pensando como iria fazer com trés filhos. (P7, VD)

O nascimento dela foi um momento da minha vida que ele [o pai]
ndo estava junto, eu senti muita falta dele. Quando eu estava no
hospital, eu ndo gostava nem de olhar aqueles homens entrando
no quarto, s6 de lembrar dd um né. E uma coisa que eu sempre quis
ter perto. Estar alinaquela hora, néo tive nenhum dos trés [pais dos
outros filhos]. (P7, VD)

Os efeitos prejudiciais de intera¢des vulneraveis entre o bebé
prematuro e seus familiares poderédo ser determinantes para a
desorganizacao de suas caracteristicas comportamentais e de
personalidade, podendo influenciar e se manifestar em todo o
processo de desenvolvimento infantil.

Preocupacoes e necessidades de cuidados fisicos

Os relatos maternos apontam os aspectos inerentes as preo-
cupacdes com o cuidado fisico e protetor ao filho prematuro no
domicilio. As preocupacdes mais enfatizadas envolvem a pratica
da alimentacao, com destaque a incerteza se estdo conseguindo
exercer os cuidados de forma adequada.

A minha preocupagéo dela se afogar é na hora que eu estou
dando mamadeira, porque no peito ela estd ali, ela controla, ela
suga, para e respira. E na hora de mamar, ndo... vocé dando a
mamadeira, se eu ndo tirar ela aspira, meu medo é esse. (P1,VD)
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Penso, serd que ele estd se satisfazendo com meu leite, serd que
estou conseguindo cuidar bem dele. Aquela inseguranca de mae.
Serd que estou me dando 100%, estou fazendo certinho? Serd que
eu estou conseguindo cumprir com o meu papel 100%? (P13,VD)

Entrelacada aos cuidados com a alimentacéo, a preocupacao
com o ganho de peso também foi mencionada pelas maes.

A preocupacdo é sé dela engordar logo. E crescer, engordar logo
para ser como um bebé normal. (P2, VD)

A preocupacgao é dela perder peso. Eu tenho medo, essa ¢ minha
preocupacdo. (P7,VD)

Ao considerar fragil o filho prematuro, as maes também rela-
taram preocupacgdes quanto a sua saude, com a susceptibilidade
de adquirir doencas e necessidade de uma nova internacao.

Eu acho que, por ele ser prematuro, eu me preocupo um pouco
mais, imagino que talvez a imunidade dele seja desenvolvida
com um pouquinho mais de tempo, demore um pouquinho
mais para ganhar. Eu teria cuidados se ele tivesse nascido no
periodo esperado, mas a minha preocupacdo é maior por ele ser
prematuro. (P12, VD)

A minha maior preocupacao é dele voltar para o hospital. Outra
preocupagdo que vi bastante no hospital é bronquite, a bronquiolite.
Isso é o que mais me preocupa. (P13,VD)

Assim, no domicilio, as maes encontram-se vigilantes com
qualquer sinal ou reacéo diferente que a crianca possa apresentar
e, em especial, ficam atentas a sua respiracao. Elas reportam-se
a hospitalizacdo da crianca pelas vivéncias com episédios de
dificuldade respiratéria durante a internacao, e a preocupagao
de perder o filho ainda se encontra forte para algumas delas.

Fico sempre de olho nela. Se ela estd respirando, se estd bem, se
estd acordada. (P5, VD)

Nas primeiras noites, qualquer coisinha vocé acha que vai morrer.
Vocé acha que vai morrer dormindo. Acordo um monte a noite
para ver se ele estd respirando. (P17,VD)

A perspectiva de que seus filhos prematuros estao sob riscos
de adoecer constantemente esta presente nos relatos maternos,
o que gera dedicagao de grande parte de seu tempo para os seus
cuidados com o objetivo de protegé-los. Desse modo, o retorno
ao trabalho e a organizacédo para deixar o filho sob os cuidados de
uma outra pessoa também se tornam preocupacoes para as maes.

Eu acho que estou comegando a me preocupar mais, como eu
vou trabalhar depois [risos]. Faltam dois meses, mas eu jd estou
preocupada agora. Eu jd penso assim: “Com quem que eu vou
deixar, eu ndo consigo deixar com qualquer pessoa”. (P6, VD)

A minha preocupacao é quando eu voltar ao trabalho [...]. Nao
sei 0 que eu vou fazer, se vou de repente contratar uma babd,
para ficar com ele, ndo sei o que é mais seguro, mas néo sei se
por ele ter nascido prematuro, eu acabo tendo esse zelo maior,
sabe? (P12, VD)
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Os sentimentos de incerteza e as percepcdes de que seu filho
nao estara seguro e com todos os cuidados de que necessita in-
fluenciam o cotidiano materno, sugerindo o desencadeamento de
sofrimentos e de atitudes que podem abalar o desenvolvimento
da confianca e da autonomia.

Singularidades do bebé prematuro e seu desenvolvimento

As percepcdes maternas em relacdo ao filho prematuro trazem
diferencas ao executar os cuidados, por considera-lo mais fragil
e delicado. Os relatos maternos indicam que as diferencas no
cuidar dizem respeito a um maior zelo por ser uma crianga menor.

E diferente sé por ela ser pequeninha, mais delicada. (P7, VD)

Essa é a diferenga, porque as outras crian¢as choram, ela chora
quando estd suja, as vezes ela chora pra mamar, mas é muito
dificil. [...]. Se esperar pela crian¢a prematura chorar pra mamar,
ndo chora. (P8, VD)

Muita diferenga, principalmente por ele nascer prematuro. (P13,VD)

Por ele ser baixo peso, ser prematuro, o cuidado é diferente rela-
cionado aos hordrios. (P17,VD)

Os eventos cotidianos da crianca prematura no domicilio foram
apontados pelas maes como merecedores de maior atencao e
vigilancia. Os relatos maternos mostram preocupacdes e temores
para o desenvolvimento futuro da crianca, sobretudo relacionados
as sequelas advindas de complicagdes apresentadas no periodo
da hospitalizacao e prematuridade.

Temo, principalmente, em como vai ser daqui para frente. Que nem. ...
um dos meus filhos [gémeos] teve a parada respiratdria. Quando
nasceu, ele esqueceu de respirar. Entao, por isso, ele foi entubado,
colocou os aparelhinhos. Eu tenho mais preocupagéo com ele em
relagéo a isso, de ter tido alguma sequela neste periodo. (P3, VD)

Dd um medo de como serd o futuro. Espero que dé tudo certo, que
cresca bem, que aprenda bem, que ndo tenha nenhum proble-
minha. Ela chegou a fazer uma ultrassonografia transfontanelar
porque ndo estava acordando. [...]. Ficou aquele medo, serd que
ficou alguma sequela? Eu fiquei nessa duvida, em saber se real-
mente faltou oxigenagdo no cérebro dela ou ndo. Eu nédo sei se
isso poderd afetar o futuro dela. (P18, VD)

Os relatos expressam temores relacionados a vulnerabilidades
individuais e de carater bioldgico pela prematuridade; e, embora
apresentem preocupac¢des, nem sempre as maes acreditam
haver a necessidade de realizar estimulos, e outras ndo sabem
como fazer isso.

Acho que ela precisa de pouco estimulo, pois ela estd muito
esperta. (P8, Telefonema Il)

Penso que precisa pouco. Brinco, converso, pois, mas minha filha
estd se desenvolvendo muito bem. (P11, Telefonema II)

Fago muito pouco. Ela estd 6tima, tem um 6timo desenvolvimento.
(P14, Telefonema II)
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Ainda ndo sei bem como estimular minha filha. (P15, Telefonema l)

Importante destacar que tanto o excesso de preocupacgao
quanto a visdo de que necessita de pouco estimulo podem trazer
prejuizos para o desenvolvimento infantil.

Repercussoes das rotinas institucionais no cuidado em
domicilio

Os relatos maternos sugerem a existéncia de lacunas e im-
pedimentos para que as maes se fortalecam mais em seu papel
de cuidadora e aprendam a cuidar do filho, o que pode gerar
inseguranca no cuidado domiciliar.

Ir e vir [pausa], as noites eram muito longas e, no momento que
eu fui ficar com ela na unidade canguru, foi mais dificil ainda.
Quando ela estava ld, eu ficava todo o dia com ela, quando era a
hora de voltar para casa, era bem mais dificil deixar ela ali. (P5,VD)

Eu acho que, se pudesse ficar dormindo, eu tinha ficado, porque
o pior ndo é ficar Id, o pior é vir embora. E desumano deixar Id,
parece que estd abandonado. (P17, VD)

O cendrio ora apresentado refere-se a politica de visitacao
da instituicao hospitalar, que restringe a permanéncia dos pais
junto ao filho, de modo que mesmo os horarios de mamadas
sdo programados.

No tocante a estrutura hospitalar para acolher as maes no
hospital, as participantes descreveram dificuldades, consideran-
do haver problemas na oferta de um local apropriado para que
possam permanecer junto ao filho.

Era cansativo, eu ficava ld o dia inteiro, das 9 da manha as 11
horas da noite. Ficava na recepg¢do, Id fora, ndo tinha lugar para
ficar Id dentro. (P11,VD)

Foi bem dificil, muito dificil, bem cansativo. Porque vocé ndo tem um
lugar paraficar. Eu ficava, para dizer bem a verdade, perambulando
pelo hospital. Porque eu saia entre uma mamada e outra. la na
recep¢ao particular, que o sofd € mais confortdvel [...] (P13, VD)

A alimentacgdo era disponibilizada pelo hospital, mas eu fui
descobrir isso s6 no segundo ou terceiro dia. Ninguém me avisou
que tinha isso. (P13,VD)

Somado a falta de estrutura para a permanéncia das maes,
outro aspecto importante relativo a realidade estudada envolve
os ensinamentos durante a hospitalizacdo com a finalidade do
preparo para cuidar em casa.

No hospital, ndo me ensinaram dar banho neles [gémeos]... eu
tive que me virar sozinha, me virei sozinha. Estou dando banho
do jeito que eu sei, do jeito que eu dava no meu sobrinho, mas
eles sdo muito pequenininhos [risadas]. (P4, VD)

Desde que ela veio para casa, fico sozinha; e, no hospital, eu ndo
tive orientacdo. Quando eu chegava para dar o mamd, a técnica
de enfermagem jd tinha dado banho. E dai em casa, o primeiro
foi complicado. (P18, VD)
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Na atencdo hospitalar, ndo foram todas as maes que receberam
orientacdes ou que tiveram espaco para dialogar quando seus
filhos estavam hospitalizados: algumas sequer experienciaram
o processo de cuidar do filho prematuro antes da alta hospitalar.
Desse modo, a inexisténcia ou a fragilidade das rotinas em relagao
ao preparo para o cuidado, assim como para o planejamento da
alta hospitalar, faz com que as méaes néo se sintam preparadas
para cuidar do filho em casa, podendo até deixar de lado etapas
importantes para o seguimento da crianca apds a alta hospitalar.

Se vocé tivesse a assisténcia de um profissional antes, vamos
dizer, um dia antes da alta vocé passasse o dia todo fazendo os
cuidados sozinha, jd seria bem diferente. (P13, VD)

Eu s6 fui avisada na hora que ela foi entregar a carteirinha do
meu filho e falou assim: “Agora vocé tem que ir Id no servico social
para vocé pegar o encaminhamento para o Centro de Nutrigdo”.
Eu fiquei pensando, assim, mas agora na euforia de ir embora,
eu ndo vou sair com o menino, passar ld na recep¢do, falar com
a assistente social. (P13, VD)

O acompanhamento da salide da crianca apds a alta hospitalar
é visto como pertinente ao bebé prematuro, que requer atencao
especializada e profissionais de satide capacitados. No presente
estudo, as maes mencionaram que os profissionais de salde
das Unidades Bésicas de Saude (UBS) e Unidades de Saude da
Familia (USF), em sua opinido, ndo se mostram preparados para
a atencao a saude especifica de criancas nascidas prematuras.

Eu achei que eles [equipe da USF] ndo estavam preparados para
ver uma crianga prematura, pra mim foi muito ofensivo dizer é
muito pequenininha. Mas é minha filha sabe? Poderiam falar
outra coisa, ndo foi bom. (P5, VD)

A outra vez que eu fui ld no posto [UBS], estava um caos, nem
consegui pesar ele. Me falaram assim: “Pode ir naquela salinha,
se ndo tiver ninguém, vocé pesa’”. (P6,VD)

Acho que eu néo vou fazer no posto [USF], vou fazer Id no hospital,
com o pediatra. Porque ndo adianta, eu vou ali s6 para pesar e
medir. Ela [enfermeiral ndo orienta nada, ndo ensina nada, néo
explica nada. Vou expor ele uma vez sé. (P17, VD)

Os relatos mostram aspectos do contexto ora apresentado
com situagdes de vulnerabilidade institucional ou programa-
tica para o seguimento do prematuro. Nesse sentido, aspectos
inerentes a responsabilizacao e a qualidade da atencdo a satude
em situacao de prematuridade estdo inseridos nas experiéncias
relatadas pelas participantes, sugerindo reflexos na gestao do
cuidado e monitoramento das praticas e programas no ambito
da promocao da saude e prevencdo de agravos.

DISCUSSAO

O presente estudo mostra que o nascimento prematuro e a
hospitalizacdo podem desencadear vulnerabilidades que interferem
na relacdo entre cuidadores parentais e seus filhos. A fragilidade
aqui proferida pode aumentar o risco de problemas no desenvolvi-
mento e comportamento infantil, especialmente na drea cognitiva
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e de linguagem expressiva, assim como prejudicar o progresso das
habilidades maternas para cuidar do filho no domicilio".

Além disso, bebés prematuros séo menos ativos e responsivos
nas interacoes, o que, de certo modo, pode enfraquecer o envol-
vimento parental nos processos interativos®. A vulnerabilidade
do prematuro no processo interacional torna-se preocupante
para o desenvolvimento infantil.

Os efeitos prejudiciais de interagdes vulnerdveis podem ser
minimizados quando os profissionais de satide apoiam e facilitam
a aproximacao progressiva entre mae e filho ainda no hospital, co-
laborando para o bom desempenho dos processos interativos®. E
preciso criar oportunidades para interagoes longas e sustentadoras®”.

Outro item a destacar se reporta a vivéncia de uma gravidez
saudavel:isso significa que as gestantes nao poderiam ser expostas
aambientes ou situacdes iatrogénicas, como mostrado na presente
investigacdo. Tais circunstancias podem favorecer o nascimento
prematuro, enfraguecer o processo de maternagem e apresentar
consequéncias negativas para o bom desenvolvimento!”. Na
presenca dessas situagoes, a equipe de saude necessita contribuir
para avaliar,acompanhar e intervir de forma cuidadosa no domicilio
e nos atendimentos, pois tais problemas poderao desencadear a
exaustao materna e sintomas de disturbios mentais pos-parto&1),

No cotidiano do cuidado domiciliar, as maes consideram que
seu papel maternal terd sucesso se alcancar éxito na amamen-
tacgao, por reconhecer os beneficios que o leite materno oferece
a crianga prematura, especialmente para sua recuperacdo e
crescimento saudavel. Diante da incapacidade de alimentar seu
filho, abre-se espaco para os sentimentos de culpa e vergonha®.
A preocupacdo materna com relacdo as falhas na alimentacao e,
consequentemente, a perda de peso em casa representa para as
maes um fator preditivo de retorno ao hospital, considerando que,
no periodo da hospitalizacdo, as criancas prematuras apresentam
intercorréncias que influenciam diretamente em seu ganho ou
perda de peso, impedindo-lhes de receber alta®.

Por essa razéo, é preciso repensar as atitudes profissionais com
as maes em momentos delicados como este, porque é preciso
construir encontros verdadeiros, abertos para o didlogo, oportu-
nizando-as a falarem sobre seus medos e dificuldades no tocante
a amamentacao e ganho de peso do filho, estando atentos as
singularidades de cada diade e esclarecendo que o aleitamento
materno nao é a Unica maneira de cuidar@".

A vulnerabilidade biolégica do prematuro proferida nas nar-
rativas maternas corroboram outras pesquisas realizadas no Sul
do Brasil, as quais acompanharam a evolucao clinica de criancas
prematuras no primeiro ano de vida e identificaram que cerca de
40% dessas criancas demandaram uma re-hospitalizacao, sendo
as principais causas para o retorno os problemas respiratorios®??.

Cabe ressaltar que o medo oriundo da condicéo clinica apre-
sentada pela crianca enquanto estava na UTIN é um sentimento
que permanece na memoria das maes®., Assim, mesmo estando
em casa, as maes encontram-se vigilantes quanto a qualquer sinal
ou reacdo diferente que a crianga possa apresentar; e, quando
precisam se ausentar, particularmente no retorno ao trabalho, os
sentimentos e as percepg¢des de que seu filho ndo estara seguro
tornam-se mais intensos.

No processo do cuidar da crianca prematura, tanto o exces-
so de preocupacgdo quanto a visdo de que necessita de pouco
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estimulo e cuidados podem trazer prejuizos ao desenvolvimento
infantil. Cabe destacar a relevancia dos profissionais de saiide em
prover atencao para incentivar maes, pais e familias quanto as
oportunidades positivas ao desenvolvimento durante os cuidados
cotidianos da crianca. Um estudo com criancas holandesas sobre
arelacdo entre o desenvolvimento do prematuro com os niveis
de direcionalidade materna mostrou que é preciso haver uma
mediacéo entre os estimulos realizados pela mée, atentando-se
tanto para o excesso quanto para a falta, com efeitos negativos
para o progresso da crianga®. As experiéncias familiares devem
fornecer oportunidades adequadas e prazerosas para o desen-
volvimento infantil”, particularmente em momentos com os
pais, irmdos e outros familiares.

As narrativas maternas ainda mostraram que voltar para casa
sem o bebé ndo é uma tarefa ficil, pois é demarcada por muito so-
frimento. Permitir que os pais se facam presentes na UTIN vai, além
de deixa-los ao lado dofilho dia e noite, garantir que encontrem seu
lugar junto a ele. Importante ressaltar que, no processo de hospi-
talizacdo, toda a rotina cotidiana familiar é transformada para que
seus membros permanecam a maior parte do tempo no hospital.
Para isso, é importante acolher as familias, em especial a mae, que
vem se mostrando como cuidadora mais presente, sobretudo pelas
necessidades da amamentacao e de permanéncia junto ao filho.

A inexisténcia de estrutura que proporcione conforto para
a mae que necessita permanecer no hospital, a intensidade de
ruidos provenientes dos aparatos tecnoldgicos institucionais,
somados ao cansaco fisico, problemas emocionais e a falta de
tempo para o cuidado de si sdo aspectos que interferem nesse
cotidiano de hospitalizacdo da crianca prematura. Tais aspectos
podem intensificar as fragilidades das méaes que acompanham o
filho, com comprometimentos para sua satde fisica e mental®,
Nesse sentido, é relevante o investimento das instituicdes de
saude em recursos para construir e adequar os espacos a fim
de melhorar a atencdo a crianca hospitalizada e a sua familia®.

Cabe apontar: por mais que ndo seja possivel minimizar o
sofrimento da familia ocasionado pela condicdo de saude do
filho, é fundamental que os profissionais e as instituicdes se
esforcem para amenizar outras fontes de sofrimento. Nesse
caminho, as praticas em saide com base em elementos como
a escuta atenta, o didlogo e a comunicacédo sdo essenciais para
amparar e fortalecer as pessoas em situacdo de vulnerabilidade,
como as figuras parentais de prematuros que necessitam adquirir
habilidades para cuidar do filho em casa®?7.

Ademais, realizar cuidados bdsicos sob a supervisao de profis-
sionais ainda no hospital, valorizando a sabedoria pratica materna,
garante as maes confianca em suas agoes®?”. Por exemplo, o ba-
nho do prematuro, descrito como uma dificuldade no domicilio,
pode ser praticado pelas maes antes da alta hospitalar, o que as
tornaria mais seguras e confiantes em casa.

Ao se levarisso em consideracéo, a alta requer programagdo atenta
e ndo pode ser avisada a familia de modo repentino, como mostrou
esta investigacao, e sim de maneira planejada e participativa®?®. A
literatura cientifica indica que o planejamento da alta deve ser indi-
vidualizado, com informacdes claras e seguras para o entendimento
adequado dos cuidadores €, preferencialmente, com a equipe de
salide que ja tenha criado um vinculo®?, Recorrer a alternativas
como a utilizacdo de materiais educativos podera potencializar o
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processo de educagdo em saude, pois simplifica as rotinas e beneficia
os cuidadores com instru¢des que podem melhorar o seu desempe-
nho, porquanto a utilizacdo de imagens é uma estratégia valiosa, a
qual transforma as orientacdes em linguagem visual, estimulando
e facilitando o entendimento das informagoes®.

Ensinar como cuidar em casa das criangas prematuras, de
forma planejada e valorizando as experiéncias, pode permitir aos
cuidadores o desenvolvimento do seu senso de responsabilidade
e, consequentemente, reduzir o estresse e novas internagdes, bem
como instigar a busca por recursos na comunidade para suprir as
necessidades do filho apds a alta®?. Nesse ambito, também cabe
pontuar a importancia da responsabilidade das comunidades?”,
pois o cuidado as criancas e familias mais vulneraveis pode ser be-
neficiado positivamente quando hd uma coletividade amparadora.

Com respeito aos relatos maternos que apontaram situacdes de
vulnerabilidade institucional ou programatica para o seguimento
do prematuro, a literatura evidencia muitos problemas nos servi-
¢os de Atencdo Primdria, a saber: incompletude da vigilancia do
desenvolvimento neuropsicomotor; conhecimento precério dos
marcos do desenvolvimento; processos interativos vulneraveis e
com distanciamento; dificuldades no acesso e no agendamento
de consultas; inexisténcia do pediatra em alguns servicos; tro-
cas constantes de profissionais nas unidades; morosidade nos
encaminhamentos para exames e consultas especializadas. O
acompanhamento de um bebé prematuro apés a alta parece
ainda ser desafiador para as equipes de Atencédo Primaria a Sau-
de, como um obstaculo permeado por preocupacao, duvidas
e insegurancas, diante do qual nem sempre os profissionais se
mostram aptos a identificar as necessidades dos prematuros e a
realizar os cuidados demandados por eles e por suas familias®".

A educacao permanente dos profissionais de salide é uma
acdo recomendada para o trabalho continuo das unidades de
saude a fim de possibilitar a atualizacdo profissional com base
nas lacunas em seu dia a dia, considerando, assim, a necessida-
de de capacitacdo para o seguimento a saude de prematuros.
Para os profissionais atuarem com uma abordagem familiar e
integral, é preciso sobressair a capacitacdo técnica e incluiruma
rede social de apoio, a qual devera ser concebida como uma
acdo estratégica visando promover saude e reduzir danos ao
desenvolvimento infantil"7.

Situagdes de vulnerabilidade, nos ambitos individual e familiar,
e as encontradas na interface com os servicos de saude neste
estudo, trazem as dimensoes individual, social e institucional"?,
apontando as circunstancias vividas pelas maes no pos-alta, ex-
pressando que ndo sdo em si, mas podem estar vulneraveis sob
determinadas condi¢des e em diferentes momentos‘'?.

O cenario em estudo é um municipio de fronteira, e cabe
destacar que a atencao maternoinfantil torna-se fragilizada con-
forme o financiamento em satde sofre influéncia da mobilidade
populacional entre paises, por ser contabilizado em funcao da
populacdo residente. No entanto, os atendimentos em saude
sdo realizados a toda populacéo flutuante no local, o que leva
a sobrecarga nos servicos de salde e problemas com investi-
mentos nesse setor®?. Ainda, situacdes dessa natureza sugerem
fragilidades a promocéo da satide,comprometendo a atencédo a
segmentos mais vulneraveis como o da crianc¢a nascida prema-
tura e impactando a morbimortalidade infantil nessas regides.
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Limitacoes do estudo

O estudo centrou-se nos primeiros seis meses apods a alta hos-
pitalar do bebé egresso de UTIN, e aponta-se a necessidade de
acompanhar as maes com filhos prematuros além dos 6 meses de
idade, considerando que novas vulnerabilidades para cuidar em
domicilio podem surgir — as familias necessitam de apoio pro-
fissional e comunitdrio para exercer os cuidados com seguranca e
autonomia e, assim, garantir o desenvolvimento seguro e saudvel
do filho prematuro. Nesse sentido, o objeto de estudo é complexo,
por isso torna-se importante expandir para outras investigacoes,
tendo como pano de fundo a observacédo do cuidado e interven-
¢bes para reduzir as vulnerabilidades no domicilio.

Contribuicdes para Area

O estudo contribui para o fortalecimento de boas préticas no
ambiente hospitalar referentes a insercdo das maes no cuidado,
com vistas a potencializar o progresso de suas habilidades ao
chegar no domicilio e fazé-las adquirir autonomia e seguranca
para reconhecer e atender as necessidades de saude do filho
prematuro. Ademais, o presente trabalho também contribui para
o desenho de estratégias que norteiem melhorias na qualidade
do seguimento ao prematuro em servicos de atencdo primaria,
em especial as regides de fronteira, considerando a fragilidade
na cooperacdo entre os paises para garantir o acesso a servicos
publicos de saude.

CONSIDERAGOES FINAIS

A presente investigacado possibilitou identificar vulnerabilidades
guanto ao exercicio do cuidado materno no domicilio a crianca
nascida prematura, quais sejam: fragilidades nos momentos de
interacdo; medo e inseguranca por cuidar de uma crianca fragil;
falta de motivacéo institucional para exercer o papel maternal;
inseguranca nas praticas com relacdo a alimentacéo; percepcao
da possibilidade do adoecimento do filho e retorno ao hospital;
diferencas do filho prematuro que podem comprometer sua
condicao de saude; preocupagdes com o desenvolvimento no
longo prazo; pensamento materno em nao haver necessidade
de estimular os filhos no domicilio; desatencdo aos processos
interativos no hospital; fragilidade no preparo para o cuidado em
domicilio; auséncia do planejamento da alta; e descontinuidade
do seguimento do prematuro em servicos de atencdo primaria.

Na andlise de tais situacdes vulneraveis para a crianga prema-
tura, observa-se, por meio de uma base dialdgica com as mées
participantes, a existéncia de circunstancias da prematuridade
que reafirmam as dimensdes individuais, sociais e institucionais
interligadas. Ainda, ha que se destacar a dimensao institucional,
tendo em vista a grande responsabilidade dos profissionais de
saude em nao ampliar as vulnerabilidades individuais e sociais, e
sim promover o cuidado e buscar reduzir as situacées que geram
ameacas, incertezas, preocupacdes e danos.
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