DINAMICA FAMILIAR E O CUIDADO DO PREMATURO NA TRANSICAO PARA
O DOMICILIO'

Marisa Utzig Cossul" Aline Oliveira Silveira"

Resumo

Introducdo: A prematuridade afeta a vida da crianca e da familia. Familias que estdo
integrando o cuidado da crianca prematura a sua dindmica podem vivenciar sofrimentos.
Objetivou-se compreender como a transi¢cdo do prematuro para o domicilio afeta a dindmica
familiar, na perspectiva materna. Metodologia: Foram realizadas entrevistas em profundidade
com 9 maes de criancas nascidas prematuras. A analise considerou as etapas do método da
Pesquisa de Narrativas e o referencial tedrico do Interacionismo Simbdlico. Resultados e
Discussdo: Foram identificados dois amplos nucleos tematicos: crencgas e cuidado parental e
estratégias para a integracdo do prematuro. A dinamica familiar foi alterada durante toda a
experiéncia da prematuridade, a qual € permeada de sentimentos negativos e dificuldades.
Concluséo: O nascimento prematuro impds desafios a familia e a integracdo do cuidado no
domicilio ocorre gradativamente. Redes de apoio pessoais e institucionais destacaram-se
como facilitadoras da superacéo das dificuldades na integracdo do prematuro.
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FAMILY’S DYNAMICS AND PRETERM CARE IN TRANSITION TO HOME
Background: Preterm birth is a public health issue that concerns the life of the child as well
as the child’s family. Family members responsible for the caring of the premature infant
might experience difficult situations of vulnerability and sorrow. This work aims at:
understanding how the transition of the premature infant form home care can affect the family
dynamics. Methods: For this matter, in-depth interviews were conducted with 9 mothers of
premature infants. The analyses considered the steps of the Narrative Research method and
the theoretical framework of Symbolic Interactionism. Results: Two broad thematic were
identified: beliefs and parental caring and strategies for the integration of the premature.
Conclusion: Preterm birth inflicts additional challenges to the family and the integration of
the home caring happens gradually. Facilitating and hindering strategies were identified. The
role of personal and institutional support networks is highlighted as facilitators of insertion of
the premature infant in the family dynamics.

Key words: preterm birth; family relations; child care.

DINAMICA DE LA FAMILIA Y LO CUIDADO AL PREMATURO IN TRANSICION
PARA EL HOGAR

Introduccion: La prematuridad es un problema de salud pablica que afecta a la vida del nifio
y de su familia. Los familiares responsables por el cuidado del nifio prematuro pueden
experimentar situaciones dificiles de vulnerabilidad y tristeza. El objetivo de este trabajo es:
entender cémo la transicion del nifio prematuro para el hogar puede afectar a la dindmica
familiar. Metodologia: Por esta cuestion, fueron realizadas entrevistas en profundidad con 9
madres de prematuros. Los analisis consideraron los pasos del método narrativo de
investigacion y la referencia tedrica del Interaccionismo Simbdlico. Resultados: Fueron
identificados dos nucleos tematicos: las creencias y el cuidado de los padres y las estrategias
para la integracion del prematuro. Conclusién: El nacimiento prematuro inflige retos
adicionales para la familia y la integracién del cuidado en el hogar ocurre de manera gradual.
Fueron identificadas estrategias de facilitadores y obstaculizadores. El papel de las redes de
apoyo personal e institucional se destaca como facilitadores de la insercion del nifio
prematuro en la dinamica familiar.

Palabras clave: prematuro; relaciones familiares; cuidado del nifio.



INTRODUCAO

A prematuridade, caracterizada pelo nascimento antes de 37 semanas de gestacéo,
apresenta uma tendéncia crescente tanto em paises em desenvolvimento como em paises com
renda elevada. De acordo com Relatorio da Organizacdo Mundial de Saude, estima-se que
ocorram no mundo, anualmente, 15 milhdes de nascimentos pré-termo, o que corresponde a
mais de 10% do total de nascimentos.' O Brasil é 0 décimo pais com maior niimero absoluto
de nascimentos pré-termo,* com prevaléncia estimada de 9,2%.2

A vivéncia da prematuridade traz aos pais e suas familias a quebra das boas
expectativas que sdo construidas no inicio da gestacdo, despertando uma “crise psicologica”
nos pais e familiares, sendo uma situacdo geradora de ansiedade, estresse, luto pela perda do
filho idealizado e ambiguidade de sentimentos. As vulnerabilidades do prematuro, associada a
fragilidade dos pais no enfrentamento da situacdo, interferem negativamente no
estabelecimento do vinculo pais-neonato e na construcio da parentalidade.®®

O nascimento de uma crianca requer reestruturacdo familiar para a adaptacdo a nova
situacdo. Para tanto, tornam-se necessarias alteragcdes nos papéis e tarefas de cada componente
da familia para atender as necessidades de afeto e cuidado do recém-nascido.® Porém, quando
0 nascimento ocorre prematuramente, a dindmica familiar é alterada de forma inesperada e a
familia passa a vivenciar um momento de crise.>” A chegada do prematuro no domicilio exige
reorganizacdo das atividades da familia, afetando todos os seus membros.2® Cada familia é
unica e experimenta o processo da prematuridade de maneira singular. Conhecer e
compreender 0s comportamentos, sentimentos e significados que permeiam 0 processo de
cada familia, partindo do entendimento dos contextos familiares especificos, € importante na
busca e promocéo de estratégias de intervengdes individualizadas, compreendendo a crianga
em seu cenéario social e grupo familiar. °

Dessa forma, o estudo objetiva compreender como a transicdo do prematuro para o
domicilio afeta a dindmica familiar, na perspectiva materna.

METODOLOGIA

Estudo de abordagem qualitativa com a utilizacdo de entrevista aberta em
profundidade e a ficha da familia para coleta de dados. A pesquisa foi desenvolvida na cidade
de Brasilia — DF, no Ambulatério de Pediatria: Crescimento e Desenvolvimento do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB). Esse servico é referéncia para o seguimento do prematuro
apos a sua alta da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), recebendo em sua

grande maioria criangas que nasceram no HUB. Os sujeitos foco desse estudo foram mées de



criangas prematuras, egressas da UCIN, em acompanhamento ambulatorial e com idade
inferior a dois anos. Foram considerados como critérios de inclusdo idade materna e paterna,
na ocasiao do nascimento da crianca, superior a 18 anos e de exclusdo néo residir no mesmo
domicilio da crianca, ndo participando de seu cuidado cotidiano. A captacdo dos sujeitos
ocorreu de forma ndo probabilistica (intencional), também caracterizada por acessibilidade ou
conveniéncia, ** tendo-se como critério a amostragem por saturagio tedrica. *2

A participacdo dos sujeitos na pesquisa foi oficializada por meio da leitura,
compreensdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foi
apresentada a garantia de plena liberdade do participante, manutencdo do sigilo e
privacidade.’® A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia, sob 0 numero de protocolo 563.031/2014.

A coleta dos dados foi realizada utilizando-se primeiramente a ficha da familia, com o
objetivo de caracterizar as criangas e obter o genograma familiar. No segundo momento foi
realizada entrevista aberta em profundidade com as méaes de recém-nascidos prematuros
egressos da UCIN. A entrevista em profundidade permite a analise detalhada de determinado
topico, histéria ou experiéncia, representando um metodo Uutil para a investigacdo
interpretativa.'

A entrevista teve inicio com uma ampla questdo norteadora com o objetivo de obter
uma narrativa ininterrupta do sujeito. Para este estudo elegeu-se a seguinte pergunta: como
tém sido para vocés cuidar do seu filho prematuro em casa, desde a saida dele da UTI?
Perguntas intermediarias foram introduzidas apenas quando foi identificada a necessidade de
ampliar descricdes, reflexdes ou articulagdes entre os aspectos narrados.’> Nesse estudo,
foram introduzidas perguntas para aprofundar a compreensdo das mudancas; dos padrdes de
organizacédo; das dificuldades ou facilidades enfrentadas para a integracdo do prematuro a
dindmica familiar.

Para a analise dos dados, provenientes das entrevistas em profundidade, optou-se pelo
método da pesquisa de narrativa na perspectiva holistica com énfase no contetdo, seguindo-se
todos os procedimentos recomendados.*®

O referencial tedrico que sustentou o processo analitico foi o Interacionismo
Simbdlico (IS) pelo fato de buscar conhecer os fundamentos e causas das a¢cdes humanas e
conceber que o ser humano define e age na situacdo de acordo com significacdes ali

estabelecidas, as quais sdo processadas e atualizadas na interacéo social. *°



RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacdo das familias

Participaram do estudo 9 maes de criancas nascidas prematuras. Todas as criancas

nasceram no HUB. As caracteristicas da familia estdo representadas no Quadrol.

Quadro 1: Caracterizacao das familias das criangas prematuras

Composicéo Caracteristicas Tempo de Tempo de Idade dos Pais Escolaridade
do Prematuro | Hospitalizagéo Cuidado dos Pais
a0 nascer Domiciliar
1| Mae, paie6 IG*: 33s e 5d 56 dias 9 meses Mae: 35 anos Mée e Pai:
filhos Gemelar Pai: 36 anos Ensino
Peso 1: 1.800g Fundamental
Peso 2: 1.430g
Mée, pai e um I1G: 33s 40 dias 4 meses Mée: 34 anos Mée: Ensino
2 filho Peso: 1.700g Pai: 30 anos Médio
Pai: Ensino
Fundamental
3| Maée, pai e um 1G: 325 18 dias 1 ano e 3 meses Mée: 27 anos Mée: Ensino
filho Peso: 1.815¢ Pai: 26 anos Médio
Pai: Ensino
Superior
4| Mae, pai e dois IG:34seld 2 dias 1 ano e 20 dias Mae: 30 anos Mae: Ensino
filhos Peso: 2.355¢ Pai: 40 anos Superior
Pai: Ensino
Médio
5| Mae, pai e uma IG: 30s e 5d 90 dias 10 meses Mée: 34 anos Mée e Pai:
filha Peso: 900g Pai: 23 anos Ensino Médio
6| Mae, pai e uma IG: 27s e 5d 87 dias 1 ano e 3 meses Mae: 27 anos M@ae: Ensino
filha Peso: 1.050g Pai: 27 anos Médio
Pai: Ensino
Fundamental
7| Mée, pai e uma 1G: 325 60 dias 8 meses Mée: 26 anos Mée e Pai:
filha Peso: 1000g Pai: 34 anos Ensino Médio
8| Mée, pai e cinco | 1G: 28 semanas 20 dias 1 ano e 4 meses Mae: 34 anos Méae: Ensino
filhos Peso: 700g Pai: 38 anos Fundamental
Pai: Ensino
Fundamental
incompleto
9| M@e, avo, avd, | IG: 36 semanas 14 dias 7 meses Méae: 25 anos Mae e Pai:
filha e pai Peso: 2.100g Pai: 49 anos Ensino
Fndamental

*|G=Ildade Gestacional em semanas e dias.
Dinamica Familiar e Cuidado do Prematuro no Domicilio

A partir da andlise das narrativas maternas foram identificados dois nicleos tematicos

centrais, que refletem o impacto da prematuridade na dindmica familiar e as estratégias de

enfrentamento utilizadas pelos pais para integracdo do cuidado da criangca prematura na

transicdo para o domicilio.

O tema crengas e comportamento parental integra quatro subtemas: medo e

inseguranca frente a prematuridade; priorizagdo do cuidado do prematuro e sobrecarga fisica e




emocional. O segundo tema, estratégias para a integracdo do cuidado do prematuro é
retratado nos subtemas potencializar recursos e potencializar dificuldades e sofrimento.

Tema: Crencas e comportamento parental

O nascimento prematuro e a transicdo para o domicilio geram nos pais medo e
inseguranca, sentimentos que derivam em comportamentos de priorizacdo do cuidado do
prematuro, que tem como consequéncias a sobrecarga fisica e emocional, em especial da mae,
potencializada na auséncia de estratégias efetivas e de apoio social, com implicacdes
negativas nas relacdes e na dinamica familiar.

Subtema: Medo e inseguranca frente & prematuridade

O medo e inseguranca foram sentimentos presentes em toda a experiéncia. Tém inicio
com a descoberta da gravidez de alto risco, se potencializam com 0 nascimento e nas
interacdes estabelecidas no contexto da UCIN e se perpetuam até o cuidado domiciliar do
prematuro. O medo e a inseguranca sao fontes de sofrimento. Com o tempo e, de acordo com
a evolucdo favoravel da crianca, as estratégias e o apoio que a familia recebe para manejar as
necessidades de cuidado do prematuro no domicilio, tendem a ser superados. Quando isso
ocorre, a sensacao de alivio e reencontro do bem-estar familiar se faz presente na experiéncia.
A perpetuacéo do medo, da inseguranga e do sofrimento, por outro lado, pode configurar-se
numa situacdo de estresse persistente e de crise familiar.

O medo na experiéncia de prematuridade relaciona-se tanto crencas quanto as
possibilidades de sobrevivéncia como as consequéncias que possa Vvir a ter na vida da crianca.
Por vezes, 0 medo associado a prematuridade é reforcado nas interacfes estabelecidas com os
profissionais de salde no contexto da UCIN, gerando maior apreensdo e sobrecarga
emocional, em especial na mae, que é quem mais vivencia o tempo da hospitalizacdo e se
responsabiliza pelo cuidado no domicilio.

[...] Quando eu fui ganhar o medico falou que talvez ele (filho) n&o iria sobreviver, entdo
ficou aquilo né... Entdo acho que faltou um pouco da parte emocional, como cuidado [...] por
gue eu ndo conseguia entrar na UTI sozinha, eu entrava, chorava muito... ndo conseguia foi a
questdo mais... eu sozinha mesma que comecei, que consegui a ter mais contato com ele [...]
Foi complicado, porque além de ele ser pequeninho, néo tinha peso, eles (profissionais) me
deixaram com medo, que ele (filho prematuro) podia desidratar, entdo eu tinha aquela neura
né, da comida (ordenha do leite materno) e tudo [...] Eles (profissionais) s6 falaram para
mim tomar cuidado que ele (filho) vai desidratar e se desidratar, ele (filho) fica aqui na UTI

e pode morrer [...] (M3)



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

A transicdo para o domicilio € 0 momento mais esperado e quando se concretiza é
vivido com alegria e alivio, pois representa para 0s pais a superagdo da situacdo mais dificil
da trajetoria que € a internacdo na UCIN e a sobrevivéncia do filho prematuro. No entanto,
traz para a familia novos desafios para a integracdo do prematuro a dindmica familiar, ja
impactada pelos processos sociais vividos durante o tempo de hospitalizacao.

A inseguranca quanto a qualidade da continuidade do cuidado e 0 medo de a crianca
vir a ter complicacbes se fazem presentes nos momentos iniciais da transicdo para o
domicilio. Trata-se de uma vivéncia solitaria e permeada por tensdes. A crenca na fragilidade
do prematuro, reforgcada nas interagdes com os profissionais no preparo para a alta, gera maior
apreensdo nos pais e a reproducdo do modelo médico de cuidado, fragilizando-os
afetivamente e gerando prejuizos na construcdo da autonomia parental.

[...] quando chegou em casa deu para a gente dar uma respirada, s6 que é claro teve aquela
coisa — meu Deus como eu vou me virar agora?... porque la tinha sempre uma enfermeira me
auxiliando qualquer davida eu ia perguntar... e em casa nao, eu tive que aprender sozinha...
a reconhecer as coisas, sabe? [...] (M2).

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

O medo e a inseguranca na transicdo do prematuro para o domicilio impactam
diretamente na dindmica familiar, demandando reorganizacao de papeis, fungdes e atividades
da vida diaria, modificando as relagdes entre o casal, entre pais e filhos e entre o ndcleo
familiar e sua rede social. A adaptagédo familiar requer habilidades para definir positivamente
a situacdo e superar o medo e a inseguranca.

As manifestacdes aqui trazidas corroboram com outros estudos. ® **® O antncio da

prematuridade foi percebido com surpresa e impregnado de tristeza e davidas. A incerteza



guanto a vida do bebé gerou duvidas, angustias, ansiedade e medo diante da possibilidade do
nascimento prematuro.’® A ansiedade e a incerteza vivenciadas durante a internagdo hospitalar
se perpetuam durante o cuidado domiciliar, podendo evoluir para sentimentos de medo e
inseguranca, 0s quais podem ter origem em um preparo deficiente para alta hospitalar. * Por
outro lado, a chegada do prematuro em casa representa a concretude da pertenca do filho,
gerando sentimentos de alivio e alegria.

As lembrancas dos periodos de sofrimento vividos durante a hospitalizagdo marcam as
mées, levando-as a acreditar que algo ruim pode acontecer ao seu filho, o que provoca
limitagcdes de cuidado e traz inseguranca para o cotidiano, podendo gerar davidas quanto a sua
capacidade de cuidar do prematuro. ***° O receio de que o abandono das praticas hospitalares
ocasione prejuizos ao bem estar do filho faz com que as maes, principais cuidadoras,
reproduzam as rotinas hospitalares. 2> O afastamento da reproducdo das préticas de cuidado
presentes na UCIN ocorre de acordo com o desenvolvimento do conhecimento proveniente do
préprio cuidado e do alcance da distingéo do contexto da UCIN e do domicilio. ®

As crencas parentais de fragilidade do prematuro, sentimentos negativos (medo e
inseguranca) e o periodo de hospitalizacdo podem potencializar a dificuldade de criacdo de
vinculos afetivos e a vivéncia do processo parental. %2* A prematuridade é uma experiéncia
desafiadora que altera os ritmos naturais do nascimento, 0s relacionamentos pessoais e a
dinamica familiar.*®> ** A ida do prematuro para o domicilio impacta nas atividades da casa,
uma vez que 0s pais reestruturam rotinas domeésticas e sociais para atender as necessidades da
crianca. " % A vivéncia da familia com o prematuro no domicilio revela que a preocupagéo
ndo esta apenas na pratica do cuidado em si, ocorrendo temor quanto ao bem estar do pré-
termo, fato que leva a uma inseguranca tal, que interfere nos habitos e rotinas de todos os
membros da familia. 2
Subtema: Priorizacdo do cuidado do prematuro

A crenca de que o prematuro é uma crianca de risco, pequena e frégil, potencializa os
sentimentos de despreparo, medo e inseguranga. Com isso, 0S pais passam a priorizar 0
cuidado do prematuro e adotar praticas de cuidado superprotetivas, continuas e vigilantes,
ficando em segundo plano as necessidades individuais dos demais integrantes da familia.

A mée é quem mais negligencia o seu bem-estar. Em decorréncia da preocupacdo com
a protecdo da crianga pode ocorrer afastamento da vida social. A maioria das mées deste
estudo deixaram suas relacdes de trabalho e de estudo para cuidarem continuamente do filho
prematuro. A mée, por vezes, também limita a participacéo dos demais familiares, sentindo-se

como a Unica responsavel pelo cuidado da crianga, elegendo a crianga como o centro de suas



preocupacOes e acdes, deixando de lado aspectos sociais e de autocuidado, favorecendo o
ciclo de auto exigéncia e de sobrecarga fisica e emocional.

[...] Assim...mudou tudo, eu trabalhava...ai eu parei de trabalhar pra cuidar do neném,
porque assim sé eu que cuido dele [...] a rotina muda, tudo muda na nossa vida...tudo... [...]
assim as...algumas pessoas se afastaram um pouco né...uma porque também néo podia pegar,
ai ficaram chateada [...] (M9)

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

A percepcdo do recém-nascido como inacabado e fragil denota o risco de perda
instantanea, potencializando sensacBes de anglstia e inseguranca,?* proporcionando o
surgimento de superprotecédo, vigilancia constante e consequente priorizagdo do cuidado do
prematuro.?* ® O sofrimento vivenciado e 0s sentimentos negativos presentes durante o
cuidado domiciliar levam a familia, principalmente a mae, a eleger o prematuro como centro
do seu viver.?’

Custédio et al® (2013), em revisdo integrativa sobre alta hospitalar e cuidado
domiciliar do pré-termo, caracteriza a atencdo dispensada pela mae ao bebé como tensa e
intensa, devido a responsabilidade sentida, a auto exigéncia e 0 medo de que algo ruim possa
acontecer a crianga. Elementos de priorizacdo do cuidado do prematuro e de negligéncia da
mde em relacdo a outros aspectos da sua vida, inclusive de autocuidado, também foram
identificados.

Subtema: Sobrecarga fisica e emocional

A sobrecarga fisica e emocional surge na hospitalizagdo prévia ao nascimento do
prematuro e acompanha a familia, principalmente a gestante/mée, desde a internacdo até o
cuidado domiciliar. A ida do neonato pré-termo para casa gera ansiedade que associada as
crencas em relacdo ao prematuro, a inseguranca, ao cuidado vigilante e excessivo e a auto

responsabilizacdo potencializaram a sobrecarga fisica e emocional.



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

[...] A questdo da dormida...e, de dormir. Quando ele ia dormir eu ndo conseguia dormir, eu
ficava o tempo todo observando né...por conta que no hospital ele teve algumas reacoes
né...de ser prematuro [...] Se tivesse um choro assim eu ja me assustava e saia...e saia
correndo pra ta perto dele...ai a dificuldade foi mais a questao do dormir mesmo... [...] (M4)

A sobrecarga fisica e emocional na experiéncia de prematuridade € evidenciada em
outros estudos. 3 *® #* 2% A alta hospitalar e a chegada ao domicilio s0 momentos desejados,
porém contribuem para o desgaste fisico e emocional, principalmente materno. ** 2% 2° A
prematuridade tem o potencial de influenciar negativamente a autoestima da mulher, tanto em
relacdo a sua capacidade maternal quanto em relacdo a sua feminilidade. A crenca de
fragilidade bioldgica do prematuro e a sensacao de que pode ocorrer morte iminente do bebé
geram uma situagéo estressante e ansiogénica, podendo levar as maes a viverem um “aparente
estado de luto”. *

O conjunto de sensaces e sentimentos vividos em associacdo com as crencas de
fragilidade do prematuro e vulnerabilidade materna impulsionam e potencializam um ciclo de
auto exigéncia e de sobrecarga fisica e emocional. *® 242
Tema: Estratégias para a Integracdo do Cuidado do Prematuro

A forma como a familia integra o cuidado do prematuro na transi¢do para o domicilio
tem consequéncias diferenciadas na sua dindmica. As estratégias utilizadas podem tanto
perpetuar as dificuldades e sofrimento como potencializar recursos que promovam uma
efetiva integracdo do prematuro, representada por relagbes familiares harmoniosas e
sentimentos de superagéo e bem-estar.

O cuidado a crianca esta diretamente relacionado com a avaliacéo recebida por parte
de seu contexto social. Na dificuldade de elaboracdo dos comentarios negativos, a familia, e
principalmente a mée, sentem-se incapazes de exercer bem o cuidado da crianga e inseguras
no seu papel parental. Quando as atitudes sdo vistas como positivas, a familia e a mulher séo
impulsionadas a tomar para si o cuidado & crianca e vivenciar a plenitude do cuidado.® A

reestruturacdo familiar ou habilidade de realizar alteracdes no sistema familiar, diante de um
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evento estressor, como a prematuridade, relaciona-se diretamente com 0s recursos internos e
sociais da familia e as estratégias de enfrentamento utilizadas.’

Subtema: Potencializar Recursos

A presenca de redes bem estruturadas, principalmente da familia extensiva, se
apresentou como recurso importante para que as familias alcancassem a integracdo do
cuidado do prematuro a sua dinamica. O apoio dos familiares no cuidado do prematuro ajuda
a lidar com os medos, promove desenvolvimento da autonomia parental, de seguranca e
proporciona a sensacdo de alivio da sobrecarga fisica e emocional. O apoio de profissionais
também pode transmitir seguranga e amparo para as familias.

[...] eu me senti segura porque eu estava com a minha mée e o meu pai e eles me falaram que
estavam do meu lado que ia me dar forca [...] ai foi 0 que me fez ter mais fé ainda e mais
forca e ali um apoio né... (M8)

[...] até que, até que a gente mudou pra casa da minha mae pra ela ta me ajudando [...] (M4).
[...] sempre teve muito apoio...eles (profissionais de saude) perguntando o tempo todo se
precisa de alguma coisa, se estava tudo bem, se ela estava desenvolvendo bem...entdo
sempre tive muito apoio aqui (Ambulatorio de Pediatria — HUB)...0 postinho de la (local onde
reside) também, eles vdo na casa da gente também, ver se ta tudo bem, por ela ser uma
crianga prematura, eles ta sempre em cima também, pra acompanhar... [...] (M5).

Estratégias como o envolvimento de todos os membros da familia, inclusive os irmdos,
no cuidado e a valorizacdo do cuidado paterno promovem uma perspectiva positiva da
situacdo, facilitam o enfrentamento e diminuem as barreiras e normalizam a integracdo do
cuidado do prematuro & dindmica familiar, gerando sentimentos de vitéria e superacdo das
dificuldades enfrentadas e auxiliando no reestabelecimento das relages, atividades e projetos
que faziam parte da vida familiar antes do nascimento prematuro.

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

[...] Eu fiquei uns dois meses sem trabalhar... ai eu voltei a trabalhar [...] E os outros filhos
estranharam? [...] ndo eles ajudaram a cuidar deles (prematuros) [...] entdo, para mim eu

achei normal € como se eu tivesse cuidando dos outros [...] (M1)

11



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

Segundo Custédio et al” (2014) em revisdo critica sobre as redes sociais no contexto
da prematuridade e Custddio et al® (2013) em revisdo integrativa sobre a alta da unidade de
cuidados intensivos e o cuidado em domicilio, a presenca de redes de apoio bem estruturadas,
principalmente da familia extensiva e dos profissionais de salde, sd@o recursos importantes
para que as familias alcancem a integracdo do cuidado do prematuro a sua dinamica e
superem os sofrimentos vividos com mais facilidade. Nesta pesquisa 0s aspectos acima
citados também foram encontrados, os quais corroboram ainda com outros estudos
semelhantes. 8242

As redes sociais de apoio sdo fundamentais para dar suporte a familia e proporcionar a
sensacdo de seguranca em situacOes de crise, como por exemplo, na prematuridade e na
realizacdo do cuidado domiciliar do prematuro.” % O apoio social relaciona-se com suporte
pratico, institucional e emocional, tendo expressiva ligacdo com o reestabelecimento da
dinamica familiar e construcdo da autoconfianca parental.” *®

O compartilhamento de experiéncias e de dificuldades pode propiciar as maes,
sentimentos mais positivos em sua maternidade fragilizada. ** As redes sociais de apoio
podem ainda exercer influéncia no desenvolvimento do prematuro, ambientes com baixa
responsividade, pouco envolvimento emocional e rede social composta por poucos membros
podem refletir em risco para o pleno desenvolvimento do pré-termo.” O apoio formal, dos
profissionais, instrumentaliza a familia com conhecimentos e préaticas benéficas ao cuidado do
prematuro "® e deve buscar a integragdo com os saberes da familia e da comunidade em geral,
valorizando os aspectos positivos encontrados e, assim, promovendo um cuidado real. %*

Subtema: Potencializar dificuldades e sofrimento

O conjunto de crengas e sentimentos parentais negativos, e o ciclo de priorizagdo do
prematuro e de sobrecarga fisica e emocional podem gerar afastamento das redes sociais de
apoio e dificultar o estabelecimento de estratégias efetivas para a integracdo das demandas do
prematuro a dindmica familiar. A auséncia de redes de apoio estruturadas e a descontinuidade
do apoio institucional apés a alta do prematuro, associadas a crenca materna de que é a Unica
responsavel pelo cuidado, a inabilidade da familia de compartilhar as atividades da vida diaria
e de buscar apoio fora de seu nucleo, sao fatores que podem dificultar a trajetdria do cuidado
domiciliar e potencializar o sofrimento frente ao isolamento social e ao excesso de estressores

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

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

A falta e/ou a presenca de redes de apoio social, pessoal e institucional desestruturadas
geram entraves na busca por caminhos satisfatorios para enfrentamento do nascimento
prematuro. "® Inimeros fatores podem afetar o ciclo de interacBes satisfatdrias entre pais e
filhos, como o comportamento particular desses bebés e a dificuldade de estabelecimento de

vinculo, prejudicando o desenvolvimento da identidade e autonomia parental & 2

e,
consequentemente, dificultando o desenvolvimento de estratégias que possam facilitar a
integracdo do prematuro a dinamica.

As maes desse estudo referem sentir falta de referéncia profissional na busca por
seguranca para realizacdo dos cuidados, apoiando os resultados encontrados em outros
estudos. ® #* Maes que recebem o apoio profissional em domicilio sentem-se mais seguras e,
consequentemente, tem iniciativas em estabelecer um cuidado auténomo.®
CONCLUSAO

A dindmica familiar sofre impactos importantes com o nascimento prematuro. As
alteracdes tem inicio no conhecimento da gestacdo de alto risco, sofrem influéncia dos
processos vivenciados na UCIN e se mantém na experiéncia de transi¢do para o domicilio,
podendo facilitar ou dificultar a integracdo do cuidado da crianga prematura. As crengas
parentais e familiares sobre a prematuridade podem dificultar o enfrentamento da
prematuridade, levando a sentimentos negativos (medo e insegurancga), priorizacao do cuidado
do prematuro e sobrecarga (fisica e emocional). A integracdo do prematuro na dindmica
familiar ocorre de maneira gradativa, podendo ser dificultada ou facilitada, de acordo com as
estratégias de enfrentamento elaboradas pelos pais.

As redes de apoio sociais (pessoal e institucional) exercem expressiva influéncia
durante o processo de enfrentamento da prematuridade, podendo auxiliar ou gerar entraves
esse processo. Estratégias positivas foram identificadas, como a inser¢cdo de todos o0s
membros da familia na realizagdo do cuidado ao prematuro. O enfrentamento positivo levou a

sentimentos de vitoria e superacdo e volta gradativa das atividades familiares realizadas
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anteriormente ao nascimento prematuro, enquanto o enfrentamento negativo levou ao
sofrimento e dificuldade de construcdo da autonomia e competéncia parental.

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

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

complementares sobre a tematica.
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