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RESUMO

Obijetivo: Analisar como as familias vivenciam o cuidado domiciliar as criangas prematuras egressas da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal. Método: Revisdo sistematica qualitativa, realizada em 7 bases eletrénicas de dados e construida conforme as diretrizes
propostas pelo Joanna Briggs Institute e o guia internacional PRISMA. Incluiram-se 27 estudos, considerando-se: tipo de estudo; ano
de publicagdo; idioma; populagdo e contexto do estudo e artigos disponiveis em full text. Os estudos incluidos foram avaliados quanto
a qualidade metodoldgica e, posteriormente, lidos na integra. Os dados qualitativos extraidos foram agrupados em codigos e,
seguidamente, analisados. Resultados: O cuidado as criangas prematuras egressas da UTIN exige mudangas na organizagdo familiar
e os profissionais de satde sao identificados como a principal fonte de informagao e seguranga. Nota-se o envolvimento de todos os
membros da familia nos cuidados iniciais, e a crianga torna-se o foco da familia, que compartilha sentimento de alegria e felicidade,
medo e inseguranga no que tange aos cuidados com as criangas. Conclusdo: A proximidade com o filho apds a alta é relatado pelos
pais como positivo, entretanto, o cuidado pode ser permeado por dificuldades e incertezas, reforgando a importancia do apoio dos
familiares e dos profissionais de satde.

Descritores: Recém-nascido Prematuro; Familia; Assisténcia Domiciliar; Alta do Paciente; Cuidado do Lactente.

ABSTRACT

Objective: To analyze how families experience the home care of premature children recently discharged from the Neonatal Intensive
Care Unit (NICU). Method: A systematic qualitative review, performed in 7 electronic databases and built according to the guidelines
proposed by the Joanna Briggs Institute and the PRISMA international guide. It included 27 studies considering: type of study; year
of publication; language; population and context of the study, and articles available in full text. The included studies were evaluated
as to methodological quality and, later, read in full. The extracted qualitative data were grouped into codes and then analyzed.
Results: The care for premature children recently discharged from the NICU requires changes in family organization and health
professionals are identified as the main source of information and safety. The involvement of all family members in early care is
observed, and the child becomes the focus of the family, which shares a sense of joy and happiness, as well as fear and insecurity,
about child care. Conclusion: The proximity to the child after discharge is reported by parents as positive; however, care can bring
difficulties and uncertainties, reinforcing the importance of support from family members and health professionals.

Descriptors: Infant, Premature; Family; Home Nursing; Patient Discharge; Infant Care.

RESUMEN

Objetivo: Analizar cémo las familias experimentan el cuidado en casa de nifios prematuros en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales. Método: Examen cualitativo sistematico, realizado en 7 bases de datos electrénicas y construido segun las directrices
propuestas por el Instituto Joanna Briggs y la guia internacional PRISMA. Incluyé 27 estudios considerando: tipo de estudio; afio de
publicacidn; idioma; poblacidon y contexto del estudio y articulos disponibles en texto completo. Los estudios incluidos se evaluaron
en cuanto a su calidad metodoldgica y posteriormente se leyeron integramente. Los datos cualitativos extraidos se agruparon en
codigos y luego se analizaron. Resultados: El cuidado de nifios prematuros El cuidado de nifios prematuros que fueron dados de alta
de la UCIN requiere cambios en la organizacién familiar y se identifica a los profesionales de la salud como la principal fuente de
informacién y seguridad. Se observa la participacién de todos los miembros de la familia en la atencion temprana, y el nifio se
convierte en el centro de atencién de la familia, que comparte una sensacién de alegria y felicidad, miedo e inseguridad sobre el
cuidado del nifio. Conclusién: La proximidad al nifio después del alta hospitalaria es considerada por los padres como algo positivo,
sin embargo, la atencidn puede estar permeada por dificultades e incertidumbres, lo que refuerza la importancia del apoyo de los
miembros de la familia y los profesionales de la salud.

Descriptores: Recién Nacido Prematuro; Familia; Atencion Domiciliaria de Salud; Alta del Paciente; Cuidado del Lactante.
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INTRODUGAO

Cerca de uma em cada dez criangas nascem
prematuras em todo o mundo, representando
11,1% do total de nascimentos. O Brasil esta entre
os dez paises com maiores taxas de nascimento
prematuro™. No que se refere as repercussdes
sobre o uso dos servicos de saude, é a principal
causa de internacdo em Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) e suas complicagdes sdo
responsdveis pela elevada taxa de mortalidade e
morbidade de criancas nascidas precocemente!?.
Em razao do maior risco de desenvolvimento de
morbidades, como déficit de crescimento e atraso
no neurodesenvolvimento, o acompanhamento a
crianga nascida prematura deve se estender apds
a alta, sendo de suma importancia a continuidade
do cuidado em seguimento especializado®.

Considerando-se que a prematuridade
aumenta a vulnerabilidade a saude do recém-
nascido e da crianca'¥ e a demanda de cuidados,
ao longo da vida, fica demarcada a magnitude
dessa situacdo ao produzir impactos nos servigos
de saude e também na vida das pessoas, sejam
elas as criangas, os responsaveis por seu cuidado
e a sociedade na qual elas estdo inseridas.

As demandas iniciais de cuidado a um
recém-nascido prematuro sdo, especialmente,
aquelas de manutencdo da vida. Os cuidados
intensivos e especializados ofertados nos
ambientes das Unidades de Terapia Intensiva
Neonatal, sdo determinantes para a sobrevida e o
progndstico das criangas. Todo este processo de
cuidado &, geralmente, acompanhado pelos pais,
e com repercussdes sobre o contexto familiar mais
amplo. Esfor¢os emocionais, bioldgicos, fisicos e
gastos financeiros sao algumas das situagdes que
os pais e familiares do recém-nascido precisam de
lidar, nessa fase inicial®.

Aida da crianga para o domicilio impde que
a familia esteja preparada para assumir a
responsabilidade de gerenciar e prover o cuidado
no ambiente domiciliar®”. Segundo autores, as
necessidades do prematuro, apds a alta hospitalar
englobam cuidados bdsicos relacionados com a
alimentacdo e a higiene®?, bem como
administracdo de medicamentos de uso
continuo®, até cuidados mais complexos, como
manuseio de dispositivos para oxigenoterapia e
administracdo de dietas, quando a condi¢ao da
crianca exige o uso dessas tecnologias’?. Além
disso, sdao necessarias tarefas relacionadas a
acompanhamentos especiais, como
fonoaudiologia, fisioterapia, neurologia, dentre
outros¥.
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O aumento de demandas para o cuidado
pode trazer maiores sobrecargas a familia,
sobretudo para a mae que, na maioria das vezes,
é a cuidadora principal’®*?. Por ser uma condic3o
de curso varidvel, a prematuridade pode causar
alteragdes significativas na vida dos cuidadores,
como interromper rotinas de trabalho ), alterar a
rotina doméstica, em decorréncia da prioridade
de cuidado®®, trazer significativas repercussées
quanto as condigdes econdmicas da familia®),
isolamento social** e piora da qualidade do sono
dos cuidadores®. Portanto, uma reorganizacio
familiar deve ser estabelecida, sendo essencial
para a manutencdo do cuidado'®. A forma como a
familia enfrenta essa situacdo pode influenciar a
maneira como ela lida com o desafio do cuidado
no domicilio®.

O cuidado realizado pela familia ¢é
fundamental para a sobrevivéncia da crianga
nascida prematuramente!),  Portanto, o
acompanhamento da familia, no periodo que se
segue a alta hospitalar, é necessario para que ela
consiga atender as demandas da crianga™ e
também tenha a oportunidade de ter atendidas
também as suas demandas e as de seus membros
para que alcancem um bom funcionamento™.

O bom funcionamento familiar em
situacbes de demandas de cuidado continuado
por um de seus membros é favorecido por meio
de um cuidar profissional ético, atento as
experiéncias desse grupo social, reconhecendo-o
como capaz de garantir o cuidado®.

Portanto, considerando-se a repercussdo
gue a transicdo do cuidado ao recém-nascido
prematuro para o domicilio pode produzir nas
familias, este é um tema que merece ser
investigado. Entendemos a sua contribui¢do para
melhor compreensdo dos fatores de impacto
desse fenémeno ao longo do tempo*”).

Nesta revisdo, exploram-se as situacGes
vivenciadas pelas familias, para a realizacdo do
cuidado no domicilio. Pressupde-se que o melhor
entendimento do contexto do cuidado no
domicilio pode promover o desenvolvimento de
novas potencialidades profissionais e contribuir
para a identificacdo de lacunas presentes na
literatura. Assim, objetivou-se, neste estudo,
analisar como as familias experienciam o cuidado
de suas criangas nascidas prematuras egressas da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal no
contexto domiciliar.

METODO
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Trata-se de uma revisdo sistematica
qualitativa construida com base nas diretrizes
propostas pelo JBI (Joanna Briggs Institute). Todas
as etapas da elaboragdo do artigo, como a sintese
de evidéncias qualitativas no que tange a
identificacdo do problema de pesquisa, bem como
a formulagdo das questdes norteadoras, a
estratégia de busca dos artigos, a avaliacdo da
qualidade metodoldgica dos mesmos, e a andlise
dos dados extraidos, foram conduzidas conforme
0s manuais propostos pela JBI*®).

A questdo de revisdo foi elaborada,
seguindo a estratégia PlCo: (P - populagdo; | —
fendbmeno de interesse; Co — contexto). Assim,
considerou-se: P - Criancas prematuras, que sao
aquelas nascidas antes da 372 semanas de
gestacdo, egressas da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal, um ambiente terapéutico de
alta complexidade destinado a recém-nascidos de
risco; | - Cuidado familiar, que se entende como o
cuidado prestado pela familia para o atendimento
das necessidades da crianga no ambiente
domiciliar; Coexperiéncias de cuidado vividas
pelos pais ou outros membros da familia no
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contexto domiciliar. Dessa forma, a questdo de
revisdo é: como as familias experienciam o
cuidado de suas criangas nascidas prematuras
egressas da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal no contexto domiciliar?

Os estudos foram selecionados nas
seguintes bases de dados eletronicas:
PubMed/MEDLINE, da National Library of
Medicine, Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature(CINAHL), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), SCOPUS (Elsevier), Web of Science,
BDENF (Bases de dados da Enfermagem) e
EMBASE em 28 de marc¢o de 2020.

Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e
os Medical Subject Headings (MeSH) foram
empregados para a busca nas bases de dados
eletrénicas. Para garantir uma busca ampla, os
descritores e as palavras-chave foram combinados
de diversas maneiras. As estratégias construidas
para a busca dos artigos, em suas respectivas
bases de dados, seguem descritas (Figura 1)
permitindo a repeticdo de todo o processo.

Figura 1 - Estratégias de busca dos artigos nas bases de dados selecionadas. Belo Horizonte (MG), Brasil,

2020.

Base

Estratégia de Busca

LILACS e
BDENF

(tw: caregivers OR cuidadores OR cuidadores OR cuidador OR "Cuidador de Familia" OR "Cuidador Familiar" OR "Cuidadores
Familiares" OR "Cuidadores de Familia" OR "Cuidadores Conjuges" OR "Conjuges Cuidadores" OR

LILACS e
BDENF

"Familiar Cuidador" OR "Familiares Cuidadores" OR "PatientDischarge" OR "Alta del Paciente" OR "Alta do Paciente" OR "Alta
Hospitalar" OR "Alta do Hospital" OR "Home Nursing" OR "Atencién Domiciliaria de Salud" OR "Assisténcia Domiciliar" OR "Home
Nursing" OR "Atencién Domiciliaria de Salud" OR "ContinuityofPatientCare" OR "Continuidad de laAtencidn al Paciente" OR
"Continuidade da Assisténcia ao Paciente" OR "Acompanhamento dos Cuidados de Saude" OR "Cuidado familiar" OR "Cuidado
pela familia" OR "Familiar cuidador" OR "Family care" OR "Cuidado domiciliar" OR "Atengdo domiciliar" OR "Home Care" OR
"Dinamica familiar" OR "Family Dynamics" OR "Cuidado pds-alta" OR "Manejo familiar" OR "Family management" OR
"Adaptacdo familiar" OR "Family adaptation" OR "Ajustamento familiar" OR "Family adjustment" OR "Apoio familiar" OR "Family
support") AND (tw: "InfantCare" OR "Cuidado del Lactante" OR "Cuidado do Lactente" OR "Infant, Premature" OR "RecienNacido
Prematuro" OR "Recém-Nascido Prematuro” OR "Lactente Nascido Prematuramente" OR "Lactente Nascido Pré-Termo" OR
"Lactente Prematuro"” OR "Lactente Pré-Termo" OR "Lactentes Nascidos Prematuramente" OR "Lactentes Nascidos Prematuros"
OR "Lactentes Nascidos Pré-Termo" OR "Lactentes Prematuros" OR "Lactentes Pré-Termo" OR "Neonato Prematuro" OR
"Neonato Pré-Termo" OR "Neonatos Prematuros" OR "Neonatos Pré-Termo" OR prematuridade OR "Prematuridade Neonatal"
OR prematuro OR "Pré-Termo" OR prematuros OR "Recém-Nascido Pré-Termo" OR "Recém-Nascidos Prematuros" OR "Recém-
Nascidos Pré-Termo" OR "Premature Birth" OR "Nacimiento Prematuro" OR "Nascimento Prematuro") AND (instance:"regional")
AND ( db:("LILACS" OR "BDENF" OR "IBECS" OR "INDEXPSI" OR "BINACIS" OR "colecionaSUS" OR "tese" OR "PERNAL" OR "SES-
SP")) AND (instance:"regional") AND ( year_cluster:("2013" OR "2010" OR "2009" OR "2017" OR "2015" OR "2011" OR "2014"
OR "2012" OR "2018" OR "2016" OR "2019") AND type:("article"))

MEDLINE via
PubMed

(((("Caregivers"[Mesh] OR "Patient Discharge"[Mesh]) OR "Home Nursing"[Mesh]) OR "Continuity of Patient Care"[Mesh]) AND
((("Infant Care"[Mesh] OR "Infant, Premature"[Mesh]) OR "Premature Birth"[Mesh]) OR ("Infant Care"[Title/Abstract] OR "Infant,
Premature"[Title/Abstract] OR "Premature Birth"[Title/Abstract]))) AND (("2009/01/01"[PDAT] : "2019/12/31"[PDAT]) AND
"humans"[MeSH Terms])

EMBASE

(caregiver:ti,ab,kw OR 'hospital discharge':ti,ab,kw OR 'home care':ti,ab,kw OR 'patient care':ti,ab,kw) AND (‘infant care':ti,ab,kw
OR prematurity:ti,ab,kw)

CINAHL

Scopus

Web of
Science

("Caregivers" OR "Patient Discharge" OR "Home Nursing" OR "Continuity of Patient Care" OR "Home Care") AND ("Infant Care"
OR "Infant, Premature" OR "Premature Birth")

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.
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Consideraram-se  como  critérios de
inclusdo: os estudos qualitativos primdrios com
foco nas experiéncias de cuidado desenvolvido
pela familia de criangas prematuras no domicilio;
artigos publicados no periodo de 2009 a 2019 nas
linguas portuguesa, inglesa ou espanhola; artigos
disponiveis em full text. Como critérios de
exclusdo, consideraram-se: estudos quantitativos,
estudos de métodos mistos, metassintese,
comentarios, cartas, teses, disserta¢des, resumos
publicados em anais de evento, editoriais de
revista, relatos de experiéncia, artigos com foco
em patologias, artigos de intervencao, artigos de
revisdo e opinido. Justifica-se a inclusdo de artigos
publicados, nesse periodo, tendo em vista as
novas formas de analise criadas e utilizadas pelas
ciéncias da saude, nos ultimos anos, possibilitando
a producdo de novos estudos. Além disso, esse
periodo de tempo proporciona a selecdo de
materiais relevantes sobre o tema.

Apds a aplicacdo da estratégia de busca,
todos os artigos recuperados foram exportados
para o Software Rayyan, uma ferramenta
projetada para o gerenciamento do processo de
triagem e sele¢do de estudos'*. Nessa etapa, dois
revisores independentes realizaram a leitura de
titulos e resumos, a fim de verificar os estudos que
atendessem  aos  critérios de inclusdo
estabelecidos.

Posteriormente, os artigos elegiveis foram
lidos na integra. Nos casos onde houve
discordancia, um terceiro revisor fez avaliagdo
critica dos artigos e contribuiu no processo da
tomada de decisdo. E valido ressaltar que os trés
revisores que realizaram a triagem e a sele¢do dos
artigos sdo autores da presente revisao.

Os dados qualitativos foram extraidos dos
estudos e organizados em instrumento elaborado
pelos autores com base nas recomendag¢des do
JBI, contendo as seguintes informacdes: titulo do
artigo, autor; ano de publicacdo; pais; periddico de
publicacdo; objetivo; referencial tedrico/bases
conceituais; caracteristicas metodoldgicas;
caracteristicas da amostra; condicdo estudada;
local da coleta de dados; duracdo da coleta de
dados com cada participante; definicdo de familia;
resultados e conclusdo dos estudos relacionados
as questdes e aos objetivos da revisdo. Nessa
etapa, dois revisores independentes fizeram a
extracdo dos dados e analise dos textos, sendo
que, um terceiro revisor acompanhou todo o
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processo e, nos casos onde houve divergéncias,
buscou-se estabelecer um consenso.

Os estudos elegiveis foram avaliados,
criticamente, quanto a validade metodoldgica
antes da inclusdo na revisdo, por meio do
instrumento JBI Critical Appraisal Checklist for
Qualitative Research*®??), Esse instrumento é
composto por perguntas que sdo essenciais para
testar a qualidade metodoldgica dos artigos.
Nesta revisdo, os estudos que responderam,
positivamente, as perguntas relacionadas a
congruéncia dos objetivos, coleta e andlise de
dados, interpretacao de resultados e coeréncia na
elaboracgdo da conclusao, foram incluidos.

ApOs essa etapa, o software MaxQDA,®
versao 2018, foi utilizado como ferramenta para a
codificacdo e analise dos dados extraidos. Apds a
leitura na integra dos artigos selecionados, foram
identificados temas comuns as produgdes, a partir
dos quais foram definidos oito cddigos. Esse
conjunto de cddigos foi utilizado por dois
pesquisadores, simultaneamente, em cinco
artigos para verificar a sua adequacdo. Apds
ajustes em alguns dos cddigos, obteve-se uma
versao final composta por quatro cédigos, sendo
eles: “Preparo das familias para o cuidado
domiciliar”; “Mudancas na dinamica familiar e as
Necessidades da familia para o cuidado”; “A
familia e sua Rede de apoio social"; “Sentimentos
da familia ao cuidar no domicilio”.

Foi elaborada uma definicdo para cada um
dos cdédigos com o objetivo de reduzir a
subjetividade, no momento da sua utilizagdo pelos
pesquisadores, por exemplo, o cddigo
denominado “Sentimentos da familia ao cuidar no
domicilio” foi definido como emogGes positivas e
negativas relacionadas a experiéncias vivenciadas
pela familia, no cuidado a crianga prematura
egressa da UTIN.

O processo de codificacdo foi realizado por
duas das autoras do artigo de forma
independente. As codificacOes foram
comparadas, utilizando-se o software MaxQDA,®
versdo 2018. Foi obtido um coeficiente Kappa de
0,86, considerado nivel de significancia excelente
em relagdo a concordancia intercodificadores®?.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para apresentar os resultados da pesquisa e
o processo de selecdo dos estudos, utilizou-se a
recomendac3o PRISMA (Figura 2)?2.

Figura 2 - Processo de selecdo dos estudos inclusos na revisdo sistematica, a partir da recomendagao

PRISMA*. Belo Horizonte (MG), Brasil, 2020.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2020.
*Adaptagdo do Flow Diagrama do processo de selegdo de artigos da revisdo integrativa, de acordo com o Preferred Reporting Items

for Systematic Reviewsand Meta-Analyses (PRISMA).

Caracteristicas dos estudos incluidos
Os 27 estudos que compuseram a mostra final desta pesquisa encontram-se caracterizados na Figura

3, a seguir:
Figura 3 - Caracterizacdo dos estudos inclusos na Revisdo. Belo Horizonte (MG), Brasil, 2020.
Cdédigo do . . Local da Coleta Principais
> Referencial Tedrico Amostra
Artigo de Dados Resultados
. - Necessidade de adaptagdo materna e
Referencial metodolégico - . I o
23) . 20 maes de . . desenvolvimento de habilidades. Restrigdo de
A01! da Fenomenologia Universidade .. .
. prematuros visitas para proteger a crianga, com perda de
hermenéutica ~ L
relagGes sociais.
Entrevistas Necessidades de apoio dos pais pelos de
. . 18 familias de realizadas profissionais de salude e de outros pais de
A02(24) Teoria de sistemas da prematuros (10 maes através de criangas prematuras
familia de Bowen(1974) . . ’
e 8 pais) ligacdo
telefonica.
A03(25) Referencial metodolégico | 21 maes e 9 pais de Domicilio O estudo demonstrou que avds forneceram apoio
de Investigagdo Narrativa prematuros aos prematuros no domicilio.
“continua na pagina seguinte”
Codigo d - Local da Colet Principai
0 |g.o ° Referencial Teérico Amostra ocal ca Loleta rincipals
Artigo de Dados Resultados
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Teoria Representagdes
Sociais e Referencial

Os primeiros dias em casa com o prematuro sdo
tomados por sentimentos de inseguranga, pois

A04(26) L . 7 pais de prematuros. Domicilio ) . g
Metodoldgico do Discurso P P 0s pais precisam se adaptar ao novo ambiente
do Sujeito Coletivo. domiciliar.
O cuidado domiciliar é permeado por
. L. sentimentos contraditorios, pois as cuidadoras
Referencial Tedrico . . .
3) s . ~ o afirmam desejar estar em casa com seus filhos,
A05( Subjetivagdo; Referencial | 10 maes de prematuros Domicilio S . .
. mas relatam sentir insegurancgas. A fé permitiu
de Deleuze e Guatarri. . .
que tivessem um sentimento de esperanga,
apoio e conforto.
Ambulatério de [Experiéncias inadequadas das maes em cuidar
Auséncia de referencial " seguimento do |de seus filhos na UTIN, provocou um declinio na
A06(27) L. 23 m3es de prematuros g i N p.
tedrico prematuro. |confianca e competéncia para desenvolver as
acGes de cuidado.
Referencial Metodoldgico O efeito do ndo envolvimento dos pais no
de Investigacdo de . - cuidado de seus filhos, durante a hospitalizacdo,
A07(28) . & C. 9 pais de prematuros Domicilio . : N P , ¢
Narrativa descrito por foi sentido, durante as fases iniciais apos a alta
Clandinin e Connelly (2000) hospitalar.
- - O apoio social, principalmente de familiares,
Lo T 9 familias (9 mdes e uma . . =
A08(29) Interacionismo Simbdlico avo) Domicilio mostrou-se importante para a adaptagdo dos
pais no contexto do cuidado domiciliar.
Teoria Bioecoldgica do Ambulatério de |A familia como rede de suporte contribui para a
A09B9 | Desenvolvimento Humano, 11 mdese1lavo seguimento do |oferta de um bom cuidado a crianga.
de Urie Bronfenbrenner. prematuro.
. . No terceiro més, apds a alta hospitalar, diversas
31 Estudo de caso coletivo . Hospital e . . P o P
A1061) 3 pais de prematuros . atividades de interagdo foram destacadas: a
(Stake, 1994). domicilio . ;
danca, o colo, os passeios e o brincar.
Auséncia de referencial A equipe de saude é vista como fonte de apoio
A1162 tedrico 9 familias Domicilio e orientagGes na continuidade do cuidado a
crianga prematura no domicilio.
Entrevistas |Os pais expressaram persistente preocupagdo
- . - . realizadas com questdes de alimentagdo, problemas
33 Auséncia de referencial 15 maes e 10 pais de , . q . .<} . ‘p
A1203) .. através de  |respiratérios e ganho de peso insuficiente.
tedrico prematuros o
ligacdo
telefonica.
. L. Os primeiros meses em casa foram marcados
Referencial metodoldgico: . ~ ~
. Domicilio ou |por exaustdo e sobrecarga das maes. Para as
34) Fenomenologia - o . i . .
A13! 8 mdes de prematuros | outro local de |mdes, o apoio de familiares e amigos foi
transcendental adotada N . -
escolha da mde |considerado um fator atenuante na gestdo de
por Moustakas . .
sentimentos de isolamento e estresse.
Filosofia fenomenologia Nao A experiéncia de cuidar do filho na primeira
A14(35) interpretativa por Martin | 10 maes de prematuros | especificado |noite em casa foi vivenciada pelo medo,
Heidegger. angustia e inseguranca.
- . Ambulatério de | O apoio da familia tem papel significativo na
36) Auséncia de referencial . . ~ 5 s A -
A15! tedrico 9 maes de prematuros | seguimento do |adapta¢do da mae a nova dinamica familiar e na
prematuro. |aquisi¢do da autoconfianga no cuidar.
A construcdo de redes de apoio intrafamiliares
Referencial metodoldgico: Hospital e foi verificada como fundamental para atenuar a
A1667) Diretrizes de Andlise de | 18 mdes de prematuros p. . inseguranca das mdes. A espiritualidade
, - Domicilio , . .
Contelido de Bardin também foi destacada como importante fonte
de conforto na vivencia do cuidado domiciliar.
Referencial As mades reproduzem as ag¢des de cuidado no
Metodoldgico do 12 mdes de . domicilio como aprendido no ambiente
A17@®) ) gico d Hospital . P
Discurso do Sujeito prematuros hospitalar.
Coletivo
Apenas as mdes cuidavam integralmente dos
. filhos, abdicando de todos os afazeres
10) Suporte Social e Rede de - o . . . ;
A18! 7 maes de prematuros Domicilio pessoais. O apoio social suprido centrou-se

Apoio

nas realizagbes das atividades domésticas
pelos familiares.

“continua na pagina seguinte”
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Cddigo do . .. Local da Coleta Principais
1 Referencial Tedrico Amostra
Artigo de Dados Resultados
A mde se destaca como a personagem central
do processo de ensino-aprendizagem do
Auséncia de 4 m3es de . . A
. L Domicilio cuidado. A deficiéncia no processo de preparo
A19(8) referencial teérico prematuros X
para a alta pode ser responsavel por
sentimento de inseguranca e de medo no
cuidado domiciliar.
Auséncia de 4 mies de O cuidado a crianga prematura foi marcado
A20039) referencial tedrico rematuros Domicilio pela presenga da familia, tendo as avés como
P coadjuvantes do cuidado.
Ambulatério A maioria das mulheres sentiu ansiedade,
de inseguranga e duvida sobre a aptiddo para
Auséncia de 21 maes de seguimento realizar os cuidados diarios no domicilio.
A21(40) referencial tedrico rematuros de Refletiram sobre a importancia da capacitagdo
P prematuros na UTIN.
de um
hospital.
Diversos sentimentos surgiram nas primeiras
Metodologia semanas. Dentre os sentimentos negativos
A22041) fenomenoldgica de 10 maes de Universidade | surgiram: preocupagdao, nervosismo e
Colaizzi prematuros e domicilio frustragdo. Em relagdo aos sentimentos
(1978) positivos: felicidade, otimismo, entusiasmo e
amor.
Aspectos negativos da adaptagdo a nova rotina
foram principalmente relacionados as rotinas
A23042) Auséncia de referencial 24 maes de Hospital exaustivas no domicilio. Os aspectos positivos
tedrico prematuros P foram principalmente a proximidade mae-filho
e o desenvolvimento de maturidade e de fé
através da experiéncia de cuidado.
28 maes de A alimentagdo do prematuro foi revelada
prematuros no como a principal dificuldade enfrentada pelas
A24(43) Auséncia de referencial primeiro encontro e Hospital maes apos a alta hospitalar. Os pais sentem
tedrico 24 mi3es de P dificuldades nas a¢bes de cuidado por ndo
prematuros no terem sido inseridos na rotina de cuidado da
segundo encontro. UTIN.
Alguns fatores dificultam o processo de
Auséncia de 3 maes de cuidado no domicilio, como o cansago
A25044) referencial tedrico rematuros Domicilio materno, auséncia de apoio do codnjuge,
P reinternagdes dos filhos e falta de apoio da
familia.
Teoria do Ambulatério A familia deseja compartilhar e se envolver no
Interacionismo de cuidado do prematuro. Porém, a principal
simbélico (IS) seguimentos | cuidadora é a mae que, muitas vezes, fica
A26045) Referencial ’ 5 familias de de sobrecarregada.
- . prematuros prematuros
metodoldgico: Teoria de um
Fundamentada nos hospital ou
Dados - TFD o
domicilio.
Fundamentado no A mae é a principal cuidadora dos filhos. As
cuidado ao ser avés e os pais ajudam, porém no cuidado
humano, com énfase indireto, com ag¢des auxiliares.
no cuidar do 7 mies de
A27146) prematuro e no Domicilio
prematuros

método Mae-Canguru
como estratégia de
atengdo as criangas de
baixo peso.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2020.

Ao caracterizar os artigos incluidos, quanto

ao ano de publicagdo,

dois artigos foram

publicados em 2009, 2014, 2015 e 2018; trés
artigos em 2010, 2011 e 2013; quatro artigos em

2012 e 2017; um artigo em 2016 e 2019. No que
tange ao pais de publicagdo, nota-se que, 18 dos
estudos sdo brasileiros, seguidos dos Estados
Unidos (4), Gana (2), Ird, Espanha e Colémbia com
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um artigo publicado em cada pais. O idioma
portugués prevaleceu nos artigos incluidos, sendo
17 publicagées. Os demais artigos (8) foram
publicados no idioma inglés.

Quanto ao conteudo dos estudos, dos 27
artigos incluidos, apenas um definiu o que é
familia. Além disso, 16 estudos se guiam por
algum referencial tedrico. Em 20 dos 27 artigos
analisados, houve a participacdo de somente um
dos membros da familia, sendo que quatro
estudos contaram com a participacao de dois ou
mais membros e trés estudos foram realizados
com a familia como um todo. A unidade de
investigacdo  dos  artigos incluidos  foi,
majoritariamente, algum membro da familia,
como ocorreu em 24 estudos, e apenas trés
estudos apresentaram a familia como unidade de
investigacdo. A mae nao é o membro participante
da pesquisa, em cinco estudos, sendo que nos 22
restantes, ela é o membro investigado. Apenas
guatro estudos informaram a idade das criangas
que foram incluidas.

Foram realizadas entrevistas com as
familias e/ou membros em 24 estudos e o tempo
de duracdo variou entre 30 a 160 minutos. Em dois
estudos, além da entrevista, também houve
observacgdo. Apenas um estudo foi realizado com
grupos focais. Quanto ao local da coleta de dados,
trés estudos aconteceram em hospitais, 13 em
domicilios das familias e dois em ambos locais.
Apenas cinco estudos utilizaram o contexto
ambulatorial para realizar a coleta de dados. Por
fim, um estudo foi realizado em uma universidade
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e outro realizado na universidade e também no
domicilio.

Qualidade metodoldgica

Na Tabela 1, resume-se a qualidade
metodoldgica dos 27 estudos incluidos na revisao.
A maioria dos criterios avaliados foram atendidos.
Dez estudos ndao fazem nenhuma declaragdo
sobre a orientacdo filoséfica ou metodologia de
pesquisa e um atendeu, parcialmente, a esse
critério. Todos os vinte e sete estudos atenderam
aos critérios 2, 3, 8 e 9 que correspondem,
respectivamente, a congruéncia entre a
metodologia de pesquisa e a questao de pesquisa
ou objetivos; congruéncia entre a metodologia de
pesquisa e os métodos utilizados para a coleta dos
dados; representatividade dos participantes e
suas vozes de forma adequada; apresentacdo da
aprovacao ética dos estudos. Um estudo atendeu
parcialmente ao critério sobre a congruéncia
entre a metodologia de pesquisa e a
representacdo e andlise de dados. Dois estudos
atenderam, parcialmente, ao critério congruéncia
entre a metodologia de pesquisa e a interpretagdo
dos resultados. Vinte e dois estudos ndo
atenderam ao critério sobre a declaracdo que
localize o pesquisador cultural ou teoricamente.
Vinte e trés estudos ndo abordam a influéncia do
pesquisador no estudo. Um estudo atendeu,
parcialmente, ao critério sobre a elaboracdo da
conclusdo a partir da analise e interpretacao dos
dados. Nenhum estudo foi excluido apds a
avaliagdo critica.

Tabela 1 - Qualidade metodoldgica*: Resultados da avaliagdo critica dos estudos elegiveis. Belo Horizonte

(MG), Brasil, 2020.

Caddigo do Artigo

fo)
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feo)
N
fo)
w
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A07028)
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A13649

»w Z2 4 u u u nu 2 u unu nu non
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fo)
©
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Cédigo do Artigo Ql Q2 Q3 Qa4
A1435) N S S S
A15(36) S S S S
A1667) N S N S
A17®) N S S S
A18(10) S S S S
A19038) N S S S
A20139) N S S S
A21(40) N S S S
A22041 > S S s
A23(42) N S S S
A24(43) S S S S
A25(44) N S S T
A26(45) S S S S
A2746) S S s s
Total % 59,3 100 100 96,3

e
(%)
o
-}
o]
~N
8
o
©

Q10

nw unu u v u u uvu u u
2 2 2 v n 2 2 u 2
2 2 2 2 nw zZ2 2 2 2
nw nu u v u u uvu u u
nw u u v u u uvu u u
nw unu u v u u uvu u un

w un 4 u un
2 2 2 2 2
2 2 2 2 2
nw uvu uvu unu u
nw uvu unu unu u
nw uvu unu unu u

92,6 18,6 14,9 100 100 96,3

Fonte: Elaborado pelos autores, 2020.

*Lista de verificagao de avaliacdo critica da JBI para pesquisa qualitativa

S: Sim; T: Talvez; N: Nao.

Q1: Existe congruéncia entre a perspectiva filosofica declarada e a metodologia de pesquisa?

Q2: Existe congruéncia entre a metodologia de pesquisa e a questdo de pesquisa ou objetivos?

Q3: Existe congruéncia entre a metodologia de pesquisa e os métodos utilizados para a coleta dos dados?
Q4: Existe congruéncia entre a metodologia de pesquisa e a representagao e analise de dados?

Q5: Existe congruéncia entre a metodologia de pesquisa e a interpretagdo dos resultados?

Q6: Existe uma declaragdo que localize o pesquisador cultural ou teoricamente?

Q7: E abordada a influéncia do pesquisador no estudo?

Q8: Os participantes e suas vozes sdo representados de forma adequada?

Q9: S3o respeitados os critérios éticos?

Q10: A conclusao foi elaborada a partir da analise e interpretagdo dos dados?

Preparo das familias para o cuidado domiciliar

A atuacdo dos profissionais de saude, no
ambito hospitalar e demais areas de atencdo a
saude, é fundamental para o preparo dos
familiares de criancas prematuras para a
realizacdo do cuidado domiciliar. Dessa forma, a
capacitacdo realizada pelos profissionais de saude
influencia, diretamente, na habilidade e confianga
dessas familias para a realizagao do cuidado da
crianga no domicilio.

Autores defendem que o preparo para o
cuidado domiciliar deve se iniciar ainda no
contexto hospitalar, durante a internagdo na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal®!?, Dessa
forma, a presencga da familia, nesse ambiente, se
faz fundamental para que ela desenvolva as
habilidades necessarias para cuidar da crianga no
domicilio%32),

A capacitacdao desenvolvida pela equipe
multiprofissional contribui com a promoc¢do da
seguranca e confianca das maes para a realizagdo
das ag¢des de cuidado®®?*3®), Estudos demonstram
que os enfermeiros sdo  profissionais
fundamentais para o processo educativo das

familias, principalmente, em relacdo as instrucées
sobre os cuidados bésicos e sinais de perigo®®*°,
Os profissionais de saide no ambiente hospitalar
devem identificar o melhor momento para a
capacitacdo das maes em relagdo ao cuidado no
domicilio, permitindo o desenvolvimento de
maior seguranca®®.

Algumas investigacbes mostram que o
Método M3de Canguru é uma estratégia que
colabora com a promog¢do da capacitagao dos
familiares para os cuidados domiciliares,
momento no qual os profissionais de saude
podem desenvolver estratégias educativas no
periodo de internacdo’®*, Ademais, o contato
entre mae e filho no ambiente hospitalar contribui
para o processo de aprendizado em relagdo aos
cuidados com a crianga, sobretudo no que tange a
transmissdo de seguranca e confianga“®*°),

A chegada do prematuro ao domicilio € um
momento importante para toda familia, e o ideal
é que o0s pais sigam cautelosamente as
orientacdes repassadas pela equipe de
saude!?”323% No entanto, a literatura mostra que,
mesmo sendo orientadas, as maes ainda sentiam
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que as informacdes ofertadas pelos profissionais
eram insuficientes e que esse fato trazia
inseguranga em relagdo aos cuidados dos
prematuros?’42),

A falta de orientagdo paterna é identificada
em estudo como um dificultador para os cuidados
domiciliares, uma vez que os pais se sentem
ansiosos e impossibilitados de auxiliarem as
m3es'?®). Assim, para maior cooperag3o e cuidados
no domicilio, se faz importante a capacitacao
tanto para os pais quanto para as maes®.

Por ndo acreditarem que possuem
potencial para realizar com éxito o cuidado para
com seus filhos, em razao da inseguranca, pais e
mdes podem se privar desse cuidado no
domicilio®+3>3742 por isso, o processo de
aprendizado no ambiente hospitalar se torna
fundamental para auxiliar os pais no dia a dia do
domicilio™?,

Com os desafios encontrados para o
cuidado no domicilio, os pais afirmam que se
sentem mais seguros no ambiente hospitalar, pois
é um local com equipamentos e profissionais que
oferecem e faciltam todo o manejo de
cuidados®®. No entanto, apesar da inseguranga e
dificuldades enfrentadas, as familias relatam a
proximidade com os filhos como um fator positivo
nesse momento®©?.

Assim, para uma adaptacdo positiva da
familia a nova realidade, é fundamental o apoio
para a obtencdo de confianca e desenvolvimento
de habilidades, como também auxilio para o
cuidado do prematuro®©?.

Mudang¢as na dinamica familiar e as
Necessidades da familia para o cuidado

Para atender as necessidades de cuidado no
domicilio a crianga nascida prematura, as familias
adotam novas rotinas e modificam seu
funcionamento familiar. Muitas a¢des de cuidado
sdo apontadas como desafios para as familias, que
podem estar relacionados a fatores fisicos,
estruturais, emocionais, sociais, de apoio e
servicos de saude. Dessa forma, mudancas sdo
vivenciadas por essas familias, em um processo de
adaptacao ao novo contexto de cuidado.

As mades sdo as principais cuidadoras no
domicilio e abdicam de afazeres ou necessidades
pessoais para a dedicac¢do integral ao cuidado do
filho, além de serem responsdveis por muitas
outras atividades, acarretando sobrecarga fisica e
emocional®?, Um estudo verificou que as mies
consideram que as criangas prematuras
necessitam de um cuidado extremo, fazendo com
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qgue elas disponibilizem mais tempo para seu
cuidado?.

A alimentac¢do da crianca, principalmente
no periodo noturno, é uma tarefa que exige
maiores cuidados da familia, que precisa se
adaptar a rotina de amamentagdo. Estudos
apontam que esse cuidado pode ser tido como um
desafio para os pais, uma vez que, muitos deles
sdo incapazes de saber o que fazer quando a
crianga ndo consegue pegar o mamilo®>3),

A amamentacdo é essencial para o
crescimento e desenvolvimento da crianga,
principalmente nos primeiros meses de vida®”).
Quando bem capacitadas, as mdes seguem as
orientacdes dos profissionais de saude®.
Entretanto, estudos identificaram formacao
insuficiente sobre amamentagdo?7:384043),

Estudos apontam que, além da
alimentacao, outros cuidados também podem ser
desafiadores as familias, como o banho, a troca de
fraldas, identificar o choro, sono, repouso,
higiene, consultas frequentes com especialistas ou
mesmo auséncia de acompanhamento por
especialista®32414546)  Ademais, apds a alta
hospitalar, nos periodos iniciais de adaptag¢do dos
pais, a gestdo da medicacdo e o uso de tecnologias
também s3o relatadas como dificuldades?”.

Os pais relatam se sentir exaustos, durante
a adaptacdo e para os cuidados iniciais com os
prematuros 4. Diante dos desafios vivenciados,
as familias ingressam em uma nova realidade de
rotinas e relagdes sociais®?%36:394244)  Assim, os
cuidados com a saude das criangas se tornam o
foco da atencao dos familiares, o que pode
ocasionar uma superprotec¢do!??,

Os cuidados iniciais no domicilio, € uma das
grandes dificuldades relatadas pelos pais. Por
outro lado, essa experiéncia denota grande
significado para as maes que enfatizam as
mudangas comportamentais oriundas desse
processo, como o sentido do parto, a fase de
adaptacdo e também as alteragGes no convivio do
nucleo familiar®?. E uma experiéncia que propicia
uma aprendizagem continua, tanto no que se
refere aos cuidados com as criangas quanto no
processo de reconhecimento das dificuldades
enfrentadas no dia a dia das familias“*.

As maes revelaram, em alguns estudos, que
o tempo foi essencial para vencerem o despreparo
e o medo vivenciados no processo de adaptacdo
no cuidado ao prematuro no domicilio®49,
Concomitante, um estudo afirma que a fase de
adaptacdo requer o apoio de toda a familia, sendo
um processo de superagao e aprendizado para
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todos os membros®®®). Contudo, mesmo diante dos
desafios enfrentados pelos pais e familiares, a
adaptacdo a nova rotina didria pode influenciar,
positivamente, no nucleo familiart?,

As pessoas que mais colaboram com as
maes nas acbes de cuidado sdo os pais e as
avésit%?), Entretanto, os resultados indicam que
0s pais ndo sdo inseridos pelos profissionais de
saude nas rotinas de cuidado ainda no ambiente
hospitalar, repercutindo no nao envolvimento
deles nas fases iniciais do cuidado domiciliar(?342),

Os pais se destacam ao auxiliar nas
atividades domeésticas, enquanto as maes podem
se dedicar mais aos cuidados diretos com a crianca
(29 Em consequéncia dessas a¢des, a mie se sente
menos sobrecarregada, conseguindo tempo maior
de descanso e reducdo da pressao psicoldgica e
fisica postas ao dia a dia®®3®. Vale destacar que o
papel do pai como provedor de recursos para que
um cuidador fique mais disponivel para os
cuidados diretos a crianca também pode ser
compreendido como uma forma de cuidado.

No entanto, diante de tantos afazeres, o
relacionamento dos pais pode ser afetado, em
razdo do monitoramento excessivo e também ao
desdobramento voltado para as mudancas e
adaptag¢®es no ambiente familiar®.

A familia e sua Rede de apoio social

Com a ida da crianca para o domicilio, ha o
envolvimento de todos os membros da familia nos
cuidados iniciais®2°-3033:3638-3945 0 yinculo
familiar positivo solidifica as relagdes entre pais e
filhos, sendo esse processo importante para o
desenvolvimento da crianca®. Assim, essas
relagbes contribuem para que as criangas se
sintam acolhidas e amparadas pela familia ¢,

A interagdo entre os pais e a crian¢a é uma
acao de cuidado que visa ao desenvolvimento e
sustentacdo das relagdes familiares. Dessa forma,
é importante a atuacdo dos pais com as criancgas
por meio de passeios, brincadeiras e conversas %,
Esses estudos reforcam ainda que o vinculo
estabelecido entre pais e filhos pode propiciar
resultados satisfatérios no desenvolvimento das
capacidades cognitivas das criangas.

A rede de apoio social também contribui
para o fortalecimento dos vinculos familiares, a
fim de qualificar o cuidado a crianga. Um estudo
descreve que essa rede de apoio pode ser ativada
de diferentes formas®¥. O autor demonstra em
seu estudo que os pais recebem o apoio de suas
parceiras no sentido de ensinad-los sobre os
cuidados com os filhos, como uma relagdo aluno-
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professor. Eles, por sua vez, praticam o cuidado ao
chegar do trabalho, além de realizar tarefas
domeésticas, para que as esposas possam cuidar do
filho®®),

A literatura demonstra que o nao
envolvimento do cénjuge no cuidado ao filho é
tido como um dos principais fatores de cansaco
materno “4. Além disso, os autores reforcam que
o estresse gerado por essas relagdes familiares
também contribuem para a intensificacdo desse
cansago.

Aspectos de superprotecdo das maes
podem desencadear consequéncias negativas as
relagdes sociais. Um estudo identificou que
algumas maes evitam o contato direto de vizinhos
ou estranhos com o filho, com o intuito, também,
de protegé-lo de comentérios indesejaveis®?.
Outro estudo verificou que, em decorréncia da
preocupa¢do com a seguranga da crianca e
superprote¢do, as maes limitam a participacdo
dos familiares nas a¢des de cuidado!®®). Restri¢cSes
as visitas de familiares e amigos trazem prejuizo as
relacGes  sociais, podendo acentuar os
sentimentos de isolamento vivenciado pelas
m3es?3),

Em contrapartida a essas restri¢des, o apoio
de pessoas proximas aos pais como rede de
suporte, sobretudo da familia, é benéfico ao
cuidado, uma vez que ampara a mae em suas
necessidades e angustias®®. Um estudo descreve
gue muitos pais contaram com o apoio da familia,
parceiro ou amigos 3. O apoio social, quando
originado da familia, € um forte aliado para a
adaptagdo a nova rotina pelos pais, contribuindo
com a seguranca no cuidado a crianga(?®36:38),

Estudos verificam que as avds auxiliam no
processo de adaptagdo das rotinas de cuidados no
domicilio®?53%46)  Entretanto, um  estudo
verificou que as a¢des de cuidados por parte das
avés poderiam afetar as relagdes familiares (2. Os
autores destacam que os pais e as mdes tentam
seguir ao maximo as prescricdes médicas, mas as
avos tendem a ndo seguir, literalmente, as
recomendacbes dos profissionais de saude,
promovendo uma instabilidade nas relagdes?®.

Outra fonte de apoio social no domicilio
trazida pelas investiga¢des é a de profissionais de
saude, que além de contribuir para o
desenvolvimento de habilidades, também
oferecem suporte emocional as familias®?. Assim,
a relacdo estabelecida entre profissionais de
saude e familia permitem um didlogo acolhedor e
resolutivo®®.
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Sentimentos da familia ao cuidar no domicilio

A chegada da crianga no domicilio acarreta
sentimentos de alegria e felicidade, além do alivio
dos pais em ter a crianca proxima a eles 13>39 No
entanto, esse momento pode ocasionar também
sentimentos negativos, principalmente
relacionados a preocupagdao com os cuidados,
sentimentos de incerteza e ansiedade (102343,
Sobretudo, hd também a presenca do medo e
inseguranga no que tange aos cuidados com as
criangas, isso porque muitas familias ainda nao se
sentem preparadas para assumir e realizar os
cuidados no domicilio %),

De acordo com uma pesquisa ?%, os pais se
preocupam se as relacdes matrimoniais estdo em
detrimento aos cuidados com a crianca. Outro
estudo evidenciou aspectos relacionados a
sobrecarga emocional, as drdsticas alteracdes no
estilo de vida e também ao tempo de dedicacao
exclusiva para os cuidados com a crianga, que
contribuiram para a insatisfacdo das relacGes
familiares e sociais 19

A familia compartilha o sentimento de
gratiddo pelos cuidados e apoio fornecidos pelos
profissionais de saude na atencdo para com os
seus filhos ®%. No entanto, mesmo diante desse
contexto, as mades relatam um sentimento de
isolamento, decorrente da preocupacdo excessiva
em fazer o melhor para as criangas %,

Outro sentimento exposto pelos familiares,
no contexto do domicilio, é o medo da
imprevisibilidade em relagdo ao desenvolvimento
de complicagbes relacionadas a estabilidade da
saude dos prematuros (). Nessa realidade, a
espiritualidade se mostra aliada ao conforto dos
pais 7. Assim, algumas familias acentuam a fé em
Deus para estimular a esperanga e acreditar na
evolugdo da trajetéria do cuidado ©. Esse
sentimento demonstra conforto e amparo no
cotidiano familiar®. Nesse sentido, um estudo
identificou que os pais atribuem a recuperacgdo do
seu filho doente a um Ser Supremo®®?,

As maes expressam sentimentos de medo,
estresse e inseguranca em relacdo a habilidade
dos pais em equilibrar o trabalho e os afazeres
domésticos. Em contrapartida, a realidade é que
0s pais estdao preocupados com o bem-estar da
familia®?. Nesse contexto se destaca a
importancia dos sentimentos vivenciados pela
familia como intervenientes nas situagles
proprias do cuidado domiciliar, influenciando
diretamente a gestdo dos cuidados prestados a
crianga %),
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CONSIDERAGOES FINAIS

As familias experienciam o cuidado de suas
criangas no contexto domiciliar como um processo
de adaptacdo, permeado por sentimentos de
alegria, alivio, inseguranca e medo. A chegada da
crianca no domicilio gera mudangas na
organizacdo familiar e ela se torna o foco da
familia, que se empenha para prover os cuidados
necessarios. A proximidade com o filho apds a alta
é um ponto positivo relatado pelos pais.
Entretanto, o cuidado pode ser permeado por
dificuldades e incertezas, especialmente para as
maes que assumem, na maioria das vezes, o
cuidado principal. Esse fato reforga a importancia
do apoio de outros membros da familia e dos
profissionais de salude como fonte de informacao
e seguranca para esse cuidado.

A falta de orientacdo paterna dificulta a
aproximacdo do pai com o filho bem como a sua
participacdo nos cuidados didrios da crianca.
Dessa forma, é cada vez mais perceptivel que as
investigacGes, embora se refiram a uma situacdo
vivenciada pelo grupo familiar em sua macica
maioria, tém a mde como informante por assumir
o cuidado principal.

Neste estudo, possibilitar-se-4 uma visdo
mais ampla das familias e criangas egressas da
UTIN pela enfermagem, além de conhecer as
demandas desse grupo de pessoas, no sentido de
planejar o cuidado. Além disso, apoia para que o
preparo da familia para o cuidado no domicilio se
inicie no ambiente hospitalar, em tempo oportuno
para desenvolver habilidades e gerar confianga.
Outra contribuicdo é estabelecer referéncia e
contrarreferéncia para que as redes primdrias de
atencdo estejam atentas a essas familias e
estabelecam agdes que apoiem esses individuos.

Como limitagdes metodoldgicas do estudo,
consideraram-se artigos publicados nas linguas
portuguesa, inglesa e espanhola. Dessa forma,
producdes podem ndo ter sido incluidas, em razao
desse critério, limitando as informacbes aqui
produzidas.
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