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RESUMO: O estudo teve por objetivo descrever como ocorre o cuidado do pré-termo e baixo peso egresso da unidade de terapia
intensiva neonatal, no que tange ao seguimento dessa clientela no contexto do domicilio. Estudo descritivo, norteado pela abordagem
hermenéutica, com compreensao dos dados a partir de analise tematica. Participaram da pesquisa seis familias com filhos egressos de
terapia intensiva neonatal por meio de visitas domiciliares nos trés primeiros meses apo6s a alta hospitalar, no municipio de Cascavel-
PR. Os relatos trazem aspectos do cuidado a crianca no domicilio e as experiéncias com os servicos de satide da atengdo basica e
especializados. As familias expressaram seu itinerdrio nos servicos de satide disponiveis, em busca da continuidade do cuidado a
satde do filho apds a alta hospitalar. Esse itinerdrio ¢ marcado por barreiras de acesso, vinculo fragil e vulnerabilidade institucional
dos servicos de satde, gerando inseguranca, insatisfacao e ndo-efetividade no seguimento da crianca.

DESCRITORES: Prematuro. Recém-nascido de baixo peso. Assisténcia a satide. Familia. Enfermagem neonatal.

THE HEALTH FOLLOW UP OF PREMATURE AND LOW BIRTH WEIGHT
CHILDREN DISCHARGED FROM THE NEONATAL INTENSIVE CARE
UNIT

ABSTRACT: The objective of this study was to describe how care for the premature and low birth weight children occurs after their
discharge from the neonatal intensive care unit in the follow-up of these children in the context of their domiciles. This is a descriptive
study guided by the hermeneutic approach, with the data comprehension based upon thematic analysis. Six families with respective
children discharged from the neonatal intensive care unit in Cascavel-PR, Brazil participated in this study through home visits made
during the three first months after their hospital discharge. The reports express aspects of care for these children in their homes and
their experiences with the primary care and specialized health care services. The families expressed their itinerary in the health services
available in search of continued health care for their children after hospital discharge. That itinerary was marked by barriers to access,
fragile links, and institutional vulnerability of the health care services available, which generated insecurity, dissatisfaction, and non-
effectiveness in follow-up care for these children.

DESCRIPTORS: Premature. Infant, low birth weight. Continuity of patient care. Family. Neonatal nursing

EL SEGUIMIENTO DE LA SALUD DEL NINO PREMATURO Y DE BAJO
PESO EGRESADO DE LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS
NEONATAL

RESUMEN: El objetivo de este estudio es describir como ocurre el cuidado del nifio prematuro y de bajo peso después de ser dado de
alta de la unidad de cuidados intensivos neonatal, en lo que se refiere a su seguimiento y el de su familia en el hogar. Es un estudio
descriptivo, con abordaje hermenéutico y comprensién de los datos a partir del analisis tematico. La investigacién se realiz6 en la ciudad
de Cascavel-PR, con seis familias cuyos hijos fueron dados de alta de la unidad de cuidados intensivos neonatal, siendo acomparfiados
por medio de visitas domiciliarias en los tres primeros meses después de haber sido dados de alta. Los relatos sefialan aspectos del
cuidado del nifio en el hogar y las experiencias con los servicios de salud en la atencién basica y especializada. Las familias mostraron
su itinerario en los servicios de salud disponibles, en busca de la continuidad del cuidado del nifio después de ser dado de alta. Ese
itinerario se caracteriz6 por barreras de acceso, vinculo fragil y vulnerabilidad institucional, produciendo inseguridad, insatisfaccion
y falta de afecto en el seguimiento del nifio.

DESCRIPTORES: Prematuro. Recién nacido de bajo peso. Prestaciéon de atencién de salud. Familia. Enfermeria neonatal.
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INTRODUCAO

A prematuridade é destacada causa basica ou
associada de 6bitos no primeiro ano de vida, bem
como é responsavel por uma maior morbidade na
infancia, caracterizando-se como um problema de
saude publica. A mortalidade e a morbidade tém
forte tendéncia a acentuar-se com a diminuicao
do peso ao nascer e mais significativamente com a
reducdo do periodo gestacional. Os fatores de risco
dessa populagdo podem levar a danos assim como,
0s Recém-Nascidos (RNs) que sobrevivem, con-
figuram um grupo suscetivel a outros danos, ou
seja, a maior ocorréncia de morbidade. O conheci-
mento dos aspectos epidemiol6gicos mostra-nos as
relagdes entre riscos e danos perinatais, neonatais
e nas fases seguintes, imprimindo a necessidade
de acompanhamento dessas criangas.'

Os RNs Pré-termo (PT) e de Baixo Peso ao
Nascer (BPN) apresentam caracteristicas ana-
tomofisiologicas singulares que requerem uma
adaptagdo complexa ao meio extra-uterino, frente
aos aspectos biolégicos, sociais e psicologicos.
Assim, ha necessidade de uma assisténcia atenta e
competente, com suporte técnico e social adequado
para facilitar essa adaptagdo, que deve ser prestada
durante a hospitalizacao e ter continuidade ap6s
a alta hospitalar.?

A continuidade do cuidado a satde do
egresso da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN), entendida como o acompanhamento dessa
clientela e de sua familia nos diversos niveis de
atencao a satide, pode ser desenvolvida mediante
aimplantacao do Método Canguru, que na terceira
etapa contempla o acompanhamento de bebés de
risco em um ambulatdrio especializado.?> Contudo,
ndo sao todos os municipios em nosso pais que utili-
zam essa estratégia. Em muitos locais, o seguimento
do egresso é realizado em ambulatérios vinculado a
UTIN ou, na inexisténcia destes, as criancas devem
ser inseridas na rede de Atencdo Basica a Saude
(ABS). No municipio de Cascavel, local onde este
estudo foi desenvolvido, nao ha o Método Canguru
implantado e todos os egressos da UTIN sao enca-
minhados para o ambulatério de risco do hospital
de ensino. No entanto, o seguimento de bebés PT e
BPN sdo feitos tanto no ambulatério especializado
quanto nos servicos de ABS.

Atualmente, cada vez mais é maior a expec-
tativa de sobrevivéncia de criancas de alto risco,
decorrente dos progressos tecnolégicos e técnicos
da assisténcia. A preocupacao estd no progndstico
em longo prazo, uma vez que a prematuridade, o
tratamento neonatal e o tempo de internagao po-

dem ter como conseqiiéncias criancas com seqiielas
importantes no que diz respeito ao seu desenvolvi-
mento, crescimento e interacdo familiar.*

O seguimento desse grupo tem sido reco-
mendado na literatura, considerando seu inicio
na UTIN e tendo continuidade ap6s a alta hospi-
talar, com avaliagOes sistematicas do crescimento
e desenvolvimento, prevencdo de riscos e danos,
entre outros aspectos.” O acompanhamento dessa
clientela apds a alta hospitalar ainda é limitado
em nosso meio tanto no que se refere ao conhe-
cimento da evolucdo dessas criancas, como das
intervencoes voltadas as suas peculiaridades e de
sua familia, havendo uma lacuna na atencao inter-
disciplinar para os disttrbios de desenvolvimento
apos a alta hospitalar.®

A continuidade da atencao a satide da crian-
ca deve ser incrementada, visando o seguimento e
o suporte adequado ao egresso das UTINs e suas
familias, uma vez que o cuidado no periodo neo-
natal ndo pode se restringir ao momento de hospi-
talizagdo ou ao preparo para alta, mas sim ampliar
esse cuidado para o extra-hospitalar que objetivara
a sobrevida desses bebés com qualidade.**

O seguimento da satide da crianga prematura
com enfoque na familia é estudado destacando
aspectos comportamentais e desenvolvimentais da
crianga, a familia aparece como suporte a crianca
prematura, o seguimento é avaliado a partir da
influéncia do ambiente familiar e social no cresci-
mento e desenvolvimento infantil, e a familia ndo
é vista como unidade de cuidado.®”

No presente estudo, o objetivo é descrever
como ocorre o cuidado apés a alta do PT e BPN da
UTIN, no que tange ao seguimento dessa clientela
no contexto do domicilio e dos servicos de saude
do municipio de Cascavel-PR.

PERCURSO METODOLOGICO

Estudo descritivo, com abordagem qualita-
tiva e aproximacdo a hermenéutica, que tem por
base processos interpretativo-compreensivos,
favorecendo um entendimento sobre algo, a apro-
priagdo de uma situacdo ou de aspectos dela, que
antes nao estava clara e que por alguma razao
tornou-se problemaética, ou seja, que merece ser
repensada.® A escolha por essa abordagem se
deu por entender que no campo da satide muitos
aspectos relacionados as praticas de sattde podem
ser estudados na abordagem hermenéutica, por ser
um campo com constantes tarefas de interpretagao
e sintese de saberes, proporcionando condigoes de
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reconhecer diferentes interesses e oposi¢des que
estdo presentes em uma determinada interagdo,
criando novas possibilidades para sua ressignifi-
cacgdo e reconstrugdo.’

Nessa tarefa de compreender e interpretar, o
processo de pesquisar segue um caminho encon-
trado pelo pesquisador para realizar uma constru-
¢do discursiva especifica e buscou-se apresentar
experiéncias de cuidado, a partir de relatos de
familias com filhos egressos de UTIN, acompanha-
das por meio de Visitas Domicilidrias (VDs) nos
trés primeiros meses apo6s a alta hospitalar.

Nesta pesquisa, a familia é aquela que viven-
ciou uma situacao de hospitalizacao de um filho
pela prematuridade e baixo peso, com necessidade
de um rearranjo em sua rotina frente a situagdo
da alta da crianca da UTIN, com o filho em casa,
longe da equipe de satide e do aparato tecnologico
da UTIN. Os sujeitos do estudo foram seis maes,
quatro pais, duas avés, um avo, uma tia, uma
vizinha e uma amiga, considerados pelas familias
como referéncias para o cuidado dos seis RN/PT
e BPN no ambito dos domicilios.

O estudo foi desenvolvido no municipio de
Cascavel-PR, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Oeste do
Parana - UNIOESTE, sob Parecer N° 088/2005,
conforme preconizado na Resolugao N°196/96,
do Conselho Nacional de Saude.'’ Todos os su-
jeitos participantes do estudo assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, assim
como para garantir o anonimato dos sujeitos
suas falas no decorrer do texto estdo identifica-
das com nomes ficticios.

A técnica de coleta de dados utilizada no
estudo foi a entrevista em profundidade, gravada
e desenvolvida a partir da questdo norteadora:
como estéd sendo cuidar do seu filho prematuro em
casa apos a alta do hospital. Durante os relatos o
pesquisador estimulava os entrevistados a falarem
sobre o cuidado domiciliar e as experiéncias com
os servicos de satide disponiveis na comunidade.
Durante a coleta dos dados foram realizadas sete
visitas domicilidrias para cada familia, as quais
eram agendadas durante o periodo da hospitali-
zagdo da crianca na UTIN. Primeiramente eram
contatadas maes de criancas PT e BPN que es-
tavam proximas a receber alta hospitalar, sendo
verificado seu interesse em participar da pesquisa,
com aceite de participacdo na pesquisa iniciava-
se a construgdo do genograma da familia, ainda
na UTN. A partir de entdo, eram agendadas as
visitas no domicilio da seguinte forma: quatro no

primeiro més apos a alta do bebé da UTIN, duas
no segundo e uma no terceiro més. Durante as VDs
realizavam-se as entrevistas com a mae e/ ou com
os demais membros responsaveis pelo cuidado do
PT e BPN, indicados pela mae.

As entrevistas foram transcritas na integra,
procedendo-se a ordenagdo dos dados, pré-anélise,
exploracao do material, tratamento dos resulta-
dos obtidos e interpretacao.! Apds a organizacao
sistematica das transcricdoes das entrevistas, foi
realizada uma primeira analise de forma separada
para cada uma. Por meio de leitura, releituras e
organizacao em arquivos, os dados foram sendo
ordenados, repensados e separados em trechos
significativos, conformando a leitura flutuante de
recortes e do conjunto, estruturando as partes e
relacionando-as, procurando identificar tendéncias
e idéias relevantes. Procurou-se discutir os dados
de forma a compreendé-los como parte de um
todo e que esse todo é composto por essas partes'?
formando, assim, um ir-e-vir entre parte-todo-parte
para compor o significado das experiéncias. Os
dados foram agrupados em dois temas: experi-
éncias com os servicos de satde da rede basica e
especializados; tomadas de decisao da familia para
o acompanhamento da satide da crianga.

RESULTADOS

Experiéncias com os servicos de satde da
rede basica e especializados

Durante as entrevistas foram mencionadas
situacOes sobre as visitas domiciliarias realizadas
por membros da equipe de satide da ABS, com
destaque ao modo como o profissional se dirigiu
a familia, particularmente mencionado pela mae,
durante o momento da visita, como ilustra a fala:
sabe parece que ela (agente comunitéria de satude ou
auxiliar de enfermagem) era quem sabia tudo, mal
chegou e jd foi falando o que eu devia comer, que eu tava
comendo coisa errada, por isso dava colica no nené e me
chamando a atengio [...] (Cintia, mae de Gabriela).

Dessa forma, a familia ndo se sentia satisfei-
ta com o atendimento. Outro aspecto identificado
como importante na relagdo entre o servico da
UBS e a familia é a necessidade de ter a presenca
do profissional de satde por meio da VD. Como
se pode perceber na fala: [...] aqui em casa elas
(equipe da UBS) nunca vieram saber como eu tava,
nem agora depois que a Camily veio pra casa, ainda nio
apareceu ninguém aqui do posto. Acho que é trabalho
delas, né, porque elas so vio saber que a Camily nasceu
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e td em casa, se a gente for ld no posto, porque elas
nao vém aqui. Sei ld, acho que se elas viessem eu ia me
sentir mais segura, principalmente agora com a nené
em casa, ds vezes a gente tem medo de alguma coisa
ou ndo sabe como fazer, dai ndo tem aonde ir, por isso
que eu te liguei (para o pesquisador) essa semana.
[...] la no ambulatorio (hospital escola) é s6 més que
vem pra gente ir né, entdo se acontecer alguma coisa
com a nené a gente nio sabe o que fazer, onde levar
(Brenda, mae de Camily).

A falta de um contato mais préximo entre a
familia e a equipe da ABS, por exemplo, mediante
a VD, faz com que a familia tenha davidas e difi-
culdades para efetuar o acompanhamento do filho
PT e BPN ap6s a alta nos servicos de satde de sua
comunidade. Nao sabiam para onde se dirigir,
achando que era préprio do servico da UBS fazer a
busca da crianga e de sua familia para dar entrada
no servico e assim terem um acompanhamento e
apoio no enfrentamento dos primeiros meses em
casa com o bebé.

As experiéncias das familias com o servigo
especializado no seguimento do PT e BPN, rela-
tivo ao acompanhamento da satde da crianca no
ambulatoério de risco vinculado ao hospital escola,
nao foram muito diferentes da compreensao do
que ocorreu na ABS, como nos fala a av6 de um
dos bebeés: nio gostei nada do atendimento (consulta
no ambulatorio de risco), ndo olharam direito o nené,
aquilo que eles fizeram é o que eu faco em casa. SO fize-
ram um monte de perqunta pra Melissa (mae do PT e
BPN). Além de que chegamos as oito e 15, porque tava
marcada pras nove horas e a estagidria (académica de
medicina) so chegou as 10 e meia. A médica chegou
tarde também e so olhou aquela folha que a estagidria
escreveu, nem perguntou nada pra Melissa. Eles nio
viraram a neném de costa, nio olharam o ouvidinho, 0s
olhos, nem a moleirinha dela, nada disso. S6 pesaram
e mediram a cabega e o corpinho e s6, deram os enca-
minhamentos porque a gente pediu, dai eles deram um
encaminhamento pro oculista e pra fisioterapia [...] mas
nao explicaram nada. Assim, tipo porque era importante
fazer ou ndo os acompanhamentos, eles so respondiam
as perguntas que a gente fazia, de resto nio explicaram
nada. Se a gente soubesse que ia ser assim, nem tinha
levado ela, tadinha, ficar esperando tanto tempo pra so
pesarem ela e puxarem das mdozinhas. [...] se for assim
ld todas as vezes, a gente nem vai levar porque nem vale
de nada (Eda, avé de Malu).

Esse relato evidencia o nao estabelecimento de
confianga entre a equipe do servigo de ambulatério
derisco e a familia. Essa situacédo é resultante de um
cuidado fragmentado, centrado no aspecto técnico

do seguimento do bebé de risco e ndo voltado as
necessidades conjuntas familia-egresso da UTIN,
impedindo a construcdo de vinculo entre eles.

Por outro lado, algumas das familias deste
estudo optaram pelo seguimento do PT e BPN
em servigos privados, como no relato de um pai:
[...] entdo nem vale a pena (levar no ambulatério de
risco), né, a gente tem o convénio mesmo, a gente achou
melhor levar s6 na pediatra dela, a doutora |. A gente
se sente mais seguro, sabe como é né, ela ji conhece a
nené desde que ela nasceu, é mais fdcil a gente poder
ligar se der alguma coisa nela. E s6 ligar na clinica e
marcar uma consulta pra qualquer hordrio e ela mesmo
que vai atender a gente, né. Ld no ambulatério ndo é
que o servico ndo tenha qualidade, mas, cada dia é um
médico, ai nem conhece a crianga, tem que contar toda
historia desde que nasceu né, sem falar o tempo que
a gente tem que ficar esperando pra ser atendido |...]
(Korn, pai de Gabriela).

Neste relato, a familia de Gabriela optou
pelo servico privado para atender sua filha, por
acreditarem que a rotatividade de profissionais
médicos no ambulatério de risco era prejudicial ao
acompanhamento do bebé. Essa opcao embasa-se
no vinculo com o profissional médico do servico
privado, uma vez que o profissional seria o mes-
mo em todos os atendimentos de seu filho, bem
como ndo necessitariam passar por longas horas
de espera para serem atendidos.

Tomadas de decisao da familia para o acom-
panhamento da satde da crianca

No seguimento do PT e BPN apos a alta
hospitalar, aparecem tomadas de decisdes da
familia acerca da necessidade de fazer o acompa-
nhamento da crianga no ambulatério de risco e na
puericultura na UBS e sobre o acesso aos servicos
de satade. Os relatos a seguir ilustram aspectos que
permeiam as decisoes.

Depois que eles deram a vacina, me falaram que
era pra eu trazer ela pra fazer a puericultura com a
enfermeira, que eu jd tinha que marcar na recepgao.
Mas claro que eu vou continuar levando ld no hospital
(ambulatério de risco), (Brenda, mae de Camily).

Sei ld se levo pra fazer puericultura, porque a mi-
nha irmd faz do meu sobrinho, né, ld perto da casa dela e
tava me contando como que era. Ainda, ali onde a minha
irmd faz (puericultura do sobrinho de um ano), ela
leva todo més ele, mas ndo sei, o que é ela me disse que a
outra enfermeira esquecia de fazer, que ela pediu se nio
tinha que fazer também, porque a outra fazia e essa de
agora nado. Entio é assim tem umas enfermeiras que fazem
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tudo que tem que fazer e outras que nio. Dai a gente nio
sabe né, se leva, porque cada um faz de um jeito, né. Entdo,
eu vou levar uma vez por més (na UBS) s pra fazer a
puericultura, mas vou levar ld no Regional (ambulato-
rio de risco) mesmo (Melissa, mae de Malu).

Algumas familias demonstram ddvidas em
fazer ou nao o acompanhamento de puericultura,
visto que ja realizavam o seguimento do PT e
BPN no ambulatério de risco do hospital escola.
O conflito de opinides apresentado pelos sujeitos
aparece associado a forma como é prestado o
cuidado a crianca.

O acesso aos servigos para o seguimento da
satde do PT e BPN no setor publico também foi
apontado pelas familias: [...] ela vai precisar também
de fono e ld (na Universidade) tem, agora parece que
ela td de licenga, mas volta em dezembro, entdo fica mais
facil fazer tudo num lugar s6, no mesmo dia, economizo
no passe também, né?[...] entdo até ld acho que eu vou
ter que pagar, porque diz que pelo SUS tem que ir pra
Foz do Iguacu pra terapia fonoaudiolégica. [...] Levei
tudo pra ela (médica do ambulatério) ver, dai ela
achou que ndo td bom o (exame) da urina, dai ela pediu
o0 da urina (novamente), s6 que é sé no comego do més
pra marcar, mas ndo sei que dia fazer, dai eu volto ld
dia 25 de novembro. [...]| Marquei pela Unimed o neuro,
porque a doutora M. falou que ia demorar muito pelo
posto de satide, entio ji que eu tinha o convénio era
pra marcar. Dai eu to pensando né, vou levar tudo e
vou falar que a gente marcou pela necessidade, mas dai
nem que ela (neuro) encaminhe, porque ela atende no
CRE (Centro Regional de Especialidades), né [...]
(Manoela, mée de Leticia).

[...] acho que tem que ser no HU (ambulatério de
risco), né? [...] se precisar tenho que levar ela no PAC
(Pronto Atendimento de Cascavel)? (questionou-me
sobre o pronto atendimento). [...] Por enquanto to
so levando pra fazer as vacina ld (refere-se a UBS),
(Brenda, mae de Camily).

As familias expressam que ndo tém muitas
informacdes sobre as formas de entrada no sistema
de satide, mostrando as dificuldades vivenciadas
para a efetividade do seguimento da crianga.

DISCUSSAO

A visita domicilidria é uma ferramenta que
pode ser utilizada para estabelecer uma aproxi-
macido entre usudrios e servicos da ABS, sendo
considerada como um dos instrumentos utilizados
nas intervengdes de enfermagem no processo
saude-doenca familial em satde coletiva.” Contu-
do, a forma como o profissional de satde realiza

a construgdo dessa pratica junto as familias pode
gerar processos negativos para a efetiva interagao,
promovendo um relacionamento e um contato
permeados pelo saber técnico e ndo na horizontali-
dade do dialogo. Essa situagao, muitas vezes, pode
produzir sentimentos adversos, como a sensagao
de invasdo na privacidade e principios, cultura e
conhecimentos do usudrio, estabelecendo uma re-
lagao distante com os profissionais de satde. Para
que ndo ocorra essa situagdo, a VD deve ocorrer
embasada nos principios da participagdo, definicao
de horizontes, responsabilidade compartilhada e
construcao conjunta de intervencao no processo
satde-doenca da familia."

Neste estudo, aresponsabilidade de se inserir
no servigo foi praticamente exclusiva da familia,
uma vez que a busca ativa pela UBS nao ocorreu
como uma rotina da unidade de satide e quando
aconteceu houve uma intencéao fiscalizadora e
nao de desenvolver um vinculo com a familia e
aproxima-la da UBS. A integralidade do cuidadona
satide da crianca e a estratégia de busca ativa fazem
parte das diretrizes politicas da atencdo basica a
saude da crianca em nosso pais,'* no entanto, nota-
se uma fragilidade da atengdo a satide da crianca
PT e BPN egressa da UTIN no local do estudo.
Esta fragilidade é fruto da inexisténcia de contra-
referéncia da unidade hospitalar para a ABS, visto
que a UBS nao tinha conhecimento da alta do PT
e BPN. No Brasil, o sistema de satde se organiza
sob alogica da hierarquizagdo e regionalizacao dos
servigos, partindo do nivel basico de atencao para
os niveis de maior densidade tecnolégica.”” Nesta
légica, o servico de referéncia e contra-referéncia
deveria ser concretizado pelos profissionais nas
diferentes instituicoes de satde, no entanto, nao é
o que a realidade do estudo nos apresenta.

Os servicos de satide da rede de atencgao basi-
ca, como preconiza as politicas de atencdo a satide
da crianga em nosso pais,’ devem acompanhar
todo RN desde seu nascimento, no seu processo
de crescimento e desenvolvimento. Contudo, o
enfoque aos RNs mais vulnerdveis e que vivem
em condig¢des adversas deve ser de um seguimento
constante e efetivo, para que sejam detectados pre-
cocemente os possiveis danos e promovidas agdes
especificas que permitam minimizar os agravos a
que essas criangas estao sujeitas. Entre essas acOes,
a vigilancia a crianca de risco e a programacao de
visitas domicilidrias sdo elementos essenciais.
Essas recomendacdes ndo foram encontradas no
local do estudo de forma programatica, visto que
os servigos de satide ndo apresentavam um pro-
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tocolo de atendimento especifico ao RN de risco
egresso da UTIN, ndo contemplando as visitas do-
micilidrias programadas as familias destes bebés
e ficando a cargo dessas a responsabilidade pela
busca dos servicos de satide para o seguimento da
saade de seu filho.

A alta hospitalar ¢ um dos momentos mais
esperados pelos pais de uma crianga que esté
hospitalizada em uma UTIN, porém, junto com
esse desejo esta presente uma ansiedade de como
cuidar sem a presenca da equipe de satide da tera-
pia intensiva. Por isso, é salientada a necessidade
do acompanhamento da crianga PT egressa da
UTIN e de sua familia para além do ambulatério
de risco, sendo que o primeiro contato deve ser
na primeira semana ap0s alta hospitalar mediante
visita domicilidria em que se avaliaria a adaptagao
da crianca ao ambiente familiar e domiciliar.

O vinculo entre a equipe do servico de am-
bulatério de risco do hospital escola e a familia
também nado ocorreu. Como nao ha criacido de
lagos, o estabelecimento de confianga no servi-
¢o foi impossibilitado, surgindo davidas se era
importante fazer o seguimento especializado do
bebé, porque na 6tica da familia o cuidado pres-
tado nao foi satisfatorio. A assisténcia a satide no
servico de ambulatério de risco em questao ainda
estd centrada no modelo biomédico, gerando um
cuidado fragmentado ligado as questdes biologicas
do desenvolvimento e crescimento do PT e BPN,
nao havendo espaco para intera¢do com a familia
e para sua participagdo nesse cuidado.

A continuidade do processo de cuidado da
crianca pelo profissional de satde do servigo de
ambulatério de risco apresentou-se fragil, uma
vez que a familia se dirigia para casa com fichas
de encaminhamentos e a ela era delegado agendar
consultas, sem haver um contato e integracao entre
os servigos de satide. Desse modo, o seguimento
da satide do PT e BPN egresso da UTIN, aponta
uma busca individual da familia, numa configu-
racao em que a referéncia e a contra-referéncia nos
servigos de satide em questdo ndo vém ocorrendo
de maneira a auxiliar na comunicacao interinstitu-
cional e proporcionar um cuidado integral.

Os relatos das familias quanto ao atendimen-
to ministrado no ambulatério de risco ndo foram
muito diferentes do atendimento prestado na rede
de atengdo basica a satde. As queixas se asseme-
lham, ou seja, a busca pelo vinculo, a consideragao
no horario do atendimento e o estabelecimento da
confianc¢a ndo foram gerados no contato com os
profissionais desses servigos.

Nessas relacdes nao houve aproximagao
na perspectiva de uma fusdo de horizontes'®
entre os sujeitos envolvidos no cuidado ao PT e
BPN ap6s alta hospitalar. Na fusao com o outro,
podemos apreender sua visao de mundo, suas
experiéncias e interpretacdo de seus significados,
sendo extremamente importante a construgao de
uma pratica de cuidado em satide que integre os
saberes (técnicos e praticos). Nessa relacao emer-
ge, durante o processo de interacdo com o outro,
uma pergunta para a qual ndo se tem um enten-
dimento com o outro, mas que é preciso encontrar
um ponto comum, ou seja, é preciso haver um
dialogo, um estabelecimento de metas comuns e
nao ser unidirecionais. Esse movimento “implica
imediatamente em um processo de compreensao
que produz totalidades de sentido (compreensao)
que nos permitem (re)articular o conhecido (0 meu
proprio horizonte), com o aspecto da experiéncia
que me desacomoda, desafia, estimula, questiona
(o horizonte do outro)”.'** Por isso, onde ha uma
atitude hermenéutica hd sempre o “motivo” da
pergunta que desencadeia a fusdo dos horizontes.
Esse motivo é “aplicacdo” e a aplicagdo pode ser
entendida como “um interesse dirigido a entender-
se com o outro sobre algo” .7

Dessa forma, aponta-se que a relagdo com
a crianca PT e BPN e sua familia nos servicos de
satude requer didlogo e interacdo, para que um
trabalho efetivo dé conta da complexidade do
cuidado da crianga no contexto da famdlia. Dialogo
e interagdo possibilitariam conhecer os contextos
social, cultural, econdmico e os interesses dos su-
jeitos, o que permitiria aproximacoes das tomadas
de decisdes e dos mecanismos utilizados por esses
sujeitos no enfrentamento das situagdes de vida
experenciadas.

De acordo com os relatos das familias, o aco-
Ihimento da crianca/familia nos servicos de satide
utilizados ndo ocorreu em uma dimensao dialogica
do encontro, e sim com carater de informacao
fragmentada. Os pais e/ou familiares tomavam
parte desse processo quando se encorajavam e
questionavam o profissional acerca de suas davi-
das ou solicitavam os encaminhamentos de rotina
para os servigos especializados que fazem parte do
seguimento do egresso da UTIN.

Ao conhecer as experiéncias dessas familias
em relacdo ao cuidado da crianca no domicilio,
percebeu-se que eles identificam as lacunas do
atendimento ao PT e BPN nos servicos publicos
de satdde e se sentem inseguras. Para tanto, é de
extrema importancia construir um cuidado em
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satide, em particular o de enfermagem, condizente
com as necessidades dos individuos envolvidos no
processo de cuidar do PT e BPN, faz-se necessario
que o profissional de satide abra seus horizontes
em busca de um cuidado integrador.

Na assisténcia a satde da crianga os profis-
sionais, em geral, raramente procuram saber o que
a familia conhece, como ela enfrenta as situagdes
de cuidado, ou mesmo o que significa para ela o
cuidado.” Desse modo, o profissional de satde
emprega seu conhecimento técnico e ndo consi-
dera o saber da familia, impedindo de ser posto
em pratica o conhecimento dela em relacao ao
cuidado do filho, dificultando, assim, um cuidado
significativo e terapéutico em que o profissional
adeque e respeite os valores culturais, convicgdes
e expectativas da familia.

A organizacao de um servico de seguimento
de RN de risco deve contemplar um trabalho de
equipe que envolve pediatras, assistentes sociais,
nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
psicologos e terapeutas ocupacionais,* assim como,
o enfermeiro e demais especialistas da area de
oftalmologia, neurologia, cardiologia e otorrino-
laringologia. Esse servico deve voltar-se para o
seguimento do crescimento e desenvolvimento
da crianca de risco e também incluir a atenc¢ao aos
pais/familia.

A familia que tem um filho PT e BPN egres-
so da UTIN, na realidade estudada, sente-se
desamparada frente ao cuidado de satide que é
disponibilizado ao filho, desconhecem o fluxo e a
dindmica estabelecidos para o acesso aos servicos
e tracam um itinerario individual na busca pelo se-
guimento. H4 situacdes de barreiras de acesso que
privam as familias de a¢des e servigos de satide. Os
aspectos da longitudinalidade e integralidade' no
seguimento, o conhecimento das necessidades de
satde desse grupo e o planejamento do cuidado
em satde estdo pouco presentes.

A qualidade dos cuidados nas praticas de
satde e de enfermagem no processo de segui-
mento da crianca na atencdo basica a saude é
fundamental, sendo de extrema importancia a
efetiva articulacdo entre os principios do primeiro
contato, longitudinalidade, integralidade e coor-
denacado.”? Deve-se compreender também que a
integralidade nao se reduz a garantir o acesso da
familia e da crianga PT e BPN egressa da UTIN aos
niveis de atencdo a satde, mas, também, entender
as préticas de satide como cuidado.

A questao da integralidade da assisténcia
como “apreensdao mais ampliada das necessi-

dades do sujeito, que engloba tanto as agdes de
assisténcia quanto as voltadas para prevengao de
sofrimentos futuros e uma capacidade de contex-
tualizar adequadamente as ofertas a serem feitas
aquele sujeito, de modo a identificar os momentos
propicios a tal oferta”.?*#®® Os referidos autores
apontam, ainda, que trabalhar com o enfoque da
integralidade é defender, antes de tudo, que as pra-
ticas de satide no SUS devem ser intersubjetivas,
envolvendo, conseqilientemente, uma dimensao
dialogica.

O encontro entre o sujeito a ser cuidado e o
cuidador ocorre mediante uma interacdo mediada
pela fusdo dos horizontes entre esses sujeitos e
norteada pelo didlogo."® Este tem como objetivo
compreender o contexto especifico de cada en-
contro entre esses sujeitos na busca de construir
projetos terapéuticos individualizados que con-
templem a prevencdo, a promogao e a restauragao
da satde.

Este estudo mostrou uma vulnerabilidade
do sistema de satde no que tange a assisténcia
a crianca PT e BPN ap6s a alta da UTIN, parti-
cularmente a vulnerabilidade programética ou
institucional. A vulnerabilidade é um conceito
que implica repensar: vulnerabilidade de quem,
vulnerabilidade a qué e vulnerabilidade em que
circunstancias ou condi¢des.? Além de a crianga
estar vulneravel pela prematuridade e baixo
peso, sua familia encontra-se vulneréavel frente a
situacao de rearranjo para o cuidado do PT e BPN
egresso da UTIN e a vivencia de algo novo, que é
o cuidar do filho PT e BPN em casa. Essa condicao
agrava-se com a vulnerabilidade programatica,
pela fragilidade de intervencdes e vinculos dos
servicos de atengdo basica e especializados, pela
falta de analise da situacao de satde das familias
e de diferentes possibilidades de intervengao,
bem como por ndo contemplar a participacao dos
individuos.

E importante que o componente institucio-
nal ou programatico da vulnerabilidade esteja
conectado aos componentes individual e social,
envolvendo o grau e a qualidade de compromisso,
recursos, geréncia e monitoramento de progra-
mas hacionais, regionais ou locais de prevencao
e cuidado, os quais sdo importantes para identi-
ficar necessidades, canalizar os recursos sociais
existentes e otimizar seu uso. E imprescindivel
“a co-presenca, a mutualidade, a interferéncia,
a relatividade, a inconstancia, o ndo univoco, o
nao permanente, o proprio a certas totalidades
circunscritas no tempo e no espago” .21
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As intervengdes devem ser multidimensio-
nais e considerar que as pessoas ndo sdo, em si,
vulneréveis, mas podem estar vulnerdveis a alguns
agravos e ndo a outros, sob determinadas condi-
¢oes, em diferentes momentos de suas vidas.?
Nesse sentido, essa abordagem ¢é indissociavel de
uma atitude compreensiva de conhecer as “partes”
e 0 “todo” nas praticas de satde do cotidiano.

CONSIDERACOES FINAIS

As experiéncias das familias de criangas PT
e BPN egressas da UTIN, neste estudo, expres-
sam aspectos do cuidado do seguimento destes
no periodo apos a alta hospitalar e suas relagdes
com os servicos de satde. Experiéncias essas que
se relacionam com a interacdo estabelecida entre
a equipe da UBS, do servigo de ambulatério de
risco e a familia.

O cuidado da crianca PT e BPN egressa da
UTIN ocorre de forma fragmentada no local do
estudo, em que os servicos de atencao a satde sao
focais e centrados no atendimento da demanda,
nao havendo uma adequada busca ativa e arti-
culacdo entre os niveis de atencdo a saude. Ha
uma dicotomia, portanto, entre o que acontece e
o preconizado, pois o SUS e seus principios ndo
sao empregados na integra. As experiéncias das
familias mostram um ir e vir entre os servicos de
saude, gerando inseguranga e insatisfacao.

Ainda, a ndo-existéncia de referéncia e
contra-referéncia efetiva, dificulta a integralidade
do cuidado a satide das familias e de seus filhos PT
e BPN. Para tanto, é preciso empreender esforcos
para que haja um funcionamento adequado e ar-
ticulado entre os servicos nos diferentes niveis de
atencao a satde, para que dessa forma, seja possivel
responder as necessidades de satide dos referidos
usudrios. Assim, pensar em integralidade do cui-
dado implica pensar em um sistema de referéncia
e contra-referéncia que garanta o acesso a todos
os niveis de atencdo conforme as necessidades
especificas de satide da populacao, possibilitando
a continuidade do cuidado no domicilio, pautado
na promogao da sadde, prevencao de doengas,
tratamento e reabilitacdo de forma indissociavel.

E preciso, entao, reconstruir o cuidado a sat-
de da crianga, em especial dos usuarios egressos
da UTIN e suas familias. A reconstrugao do cui-
dado é obtida mediante o didlogo, com articulagao
entre os saberes técnicos e os saberes praticos. O
cuidar deve ultrapassar as técnicas e a tecnologia,
ter uma visao ampla do que estd posto ao redor,

interagir com o ser cuidado no sentido de fugir da
objetivacdo que, por vezes, aniquila a identidade
do sujeito a ser cuidado, vendo-o apenas como um
receptor de uma acao interventiva. O seguimento
da satde do PT e BPN e sua familia deve ocorrer
nos servicos de atencdo primaria disponiveis a
essas familias, tendo inicio na primeira semana
que estdao em casa ap0s a alta hospitalar, pois este
é um periodo critico para adaptagdo da crianca
em casa, bem como dos pais a rotina de cuidar do
pequeno pré-termo no domicilio.

E preciso trabalhar com a interface do cuidado
apresentada nessa situacao, uma vez que a crianca
PT e BPN precisa de um seguimento especializado,
o qual é proporcionado pelo ambulatério de risco,
embora neste estudo este local ndo abarque o con-
texto familiar que envolve essa crianca. Para tanto,
o servigo de atencdo basica deve estar integrado
ao servigo de ambulatério e dar continuidade ao
seguimento da satide do PT e BPN e sua familia,
completando o cuidado a essa diade.

E necessario, portanto, utilizar uma abor-
dagem baseada na integralidade do cuidado e na
interagdo entre sujeitos, familias e profissionais de
satde, mediada por uma relacao de confianca e no
estabelecimento de um processo terapéutico par-
ticipativo. O acompanhamento deve ser continuo
e ter inicio precocemente, no primeiro més apods a
alta da crianca, sugere-se que as VD sejam sema-
nais, o que pode minimizar as dificuldades que sao
comuns a esse periodo, facilitando a adaptagao e o
rearranjo do funcionamento familiar, contribuindo
para o melhor desenvolvimento da crianca. Para
que o suporte seja efetivo, é preciso que o servigo
de satide incorpore em seu cotidiano a avaliacao
da familia como uma unidade, avaliando o seu
funcionamento, os recursos utilizados para o
enfrentamento das situagOes estressoras e a vul-
nerabilidade presente nessa situacao. E relevante
assumir o cuidado integral como uma interface de
dialogo entre profissionais de satide-crianca-fami-
lia, no qual ha a valoriza¢do das intersubjetivida-
des com cria¢do de vinculo e co-responsabilizagao
dos sujeitos pelas situacdes de satde.
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