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RESUMO

A familia possui um papel central nos processos de intervencdo precoce na infancia e € componente
essencial para o desenvolvimento da crianca. A presente pesquisa abordou a percepcdo de 34 familias
envolvidas no Programa de Intervencdo Precoce para Recém-Nato de Risco em relagdo as orientagdes
fornecidas pela equipe multiprofissional. Empregando uma abordagem quali-quantitativa, foram aplicados
questionarios de cotidiano familiar e conduzidas entrevistas. A analise quantitativa revelou que as familias
reconhecem a relevancia da intervencdo precoce, sendo capazes em sua maioria implementar as
orientagdes em seus domicilios. Entretanto, as entrevistas semiestruturadas destacaram a expressdo de
sentimentos de desamparo e a percepgao de falta de informagdo apds o parto, resultando em fragilidades
e auto culpabilizacdo. Em continuidade, observou-se que a maioria das familias ndo possuiam conhecimento
prévio sobre a intervengdo precoce, destacando a necessidade de uma maior divulgacdo sobre o tema,

tanto pela midia quanto porinstituicGes de saide publicas e privadas.
PALAVRAS-CHAVE: Intervencdo Precoce. Recém-Nascido Prematuro. Familia.

ABSTRACT

The family plays a central role in early childhood intervention processes and is an essential component for
child development. This study addressed the perception of 34 families involved in the Early Intervention
Program for High-Risk Newborns regarding the guidance provided by the multidisciplinary team . Em ploying
a quali-quantitative approach, daily family questionnaires were administered, and interviews were
conducted. The quantitative analysis revealed that families recognize the importance of early intervention,
with the majority being able to implement the guidance in their homes. However, semi-structured
interviews highlighted feelings of helplessness and a perception of lack of information after childbirth,
resulting in vulnerabilities and self-blame. Furthermore, it was observed that the majority of families had
no prior knowledge of early intervention, emphasizing the need for greater dissemination of information on
the topic, both through the media and by public and private healthcare institutions.
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INTRODUCAO

O nascimento de um bebé de risco implica em desafios e especificidades ao
desenvolvimento, que demandam acompanhamento multiprofissional, com
intervengdes médicas, fisioterapéuticas, fonoaudioldgicas, nutricionais, dentre
outras, a fim de que a condicdo de risco tenha seus impactos reduzidos a vida que
se inicia. Da parte da familia, sobretudo dos genitores, as caracteristicas
fisioldgicas e fenotipicas e as necessidadesimpostas pela condicdo de risco vao de
encontro as idealizagbes criadas e o novo cenario inevitavelmente envolve
alteracdes de planos e mudancas na rotina familiar (Lima et al., 2019).

Neste contexto, fazem-se imprescindiveis a insercdo do bebé e da familia em
programas de Intervencdo Precoce na Infancia (IPI). Dunst et al (2009) e Espe-
Sherwindt et al (2020) descrevem a IPI como os diferentes tipos de apoio a familia,
gue os profissionais da saude e membros de redes sociais proporcionam, por meio
da disseminacao de conhecimentos e capacitacdes necessarias que envolvem
possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento dentro do cotidiano familiar.

Os autores ainda ressaltam que ao integrar a familia no cuidado infantil, é
possivel reduzir sequelas do nascimento pré-termo e potencializar a criacao de
vinculos afetivos adequados, sendo este um dos principios norteadores da IPI e
dos profissionais que atuam com os bebés e suas familias.

Embora a evolugdao das técnicas e abordagens de IPI tenham
progressivamente dado maior protagonismo aos genitores/cuidadores e mesmo os
estudos e manuais do Ministério da Saude reconhecam tal importancia, a situacao
encontrada na pratica profissional nem sempre favorece a participacao ativa da
familia. Marini e Della Barba (2022) em estudo realizado com profissionais de IPI
constataram a limitacdo da participacao das familias nos processos interventivos.
Apesar das familias terem a liberdade de acompanhar as criangas nas intervencgoes
que sao realizadas pelos profissionais e ainda receberem treinamento para
estimular os filhos em casa, as familias ndo participam do planejamento e dos
processos avaliativos, tendo um papel secundario no processo terapéutico.

Frente a complexidade do cenario de intervencdo precoce com recém

nascidos de risco, esta pesquisa partiu da hipétese de que haveria dificuldades de
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comunicagcao e compreensao das orientagOes profissionais que poderiam levar as
familias dos bebés atendidos no Programa de Intervengao Precoce para Recém-
Nato de Risco (PIP-RNR) a nao realizar as atividades propostas no ambiente
doméstico de forma ou com frequéncia adequadas. Nesse sentido, se prop0s a
investigar a percepcao das familias a respeito das orientacdes da equipe
multiprofissional durante o processo de intervencao de bebés inseridos no PIP-RNR
de um centro de habilitacao e reabilitacao na cidade de Santos/SP.

REFERENCIALTEORICO

De acordo com o Ministério da Saude, o recém-nascido de risco é definido como
aquele que pode apresentar maior risco de uma evolucdo global desfavoravel, com
chances mais significativas de morbidades e mortalidades (Brasil, 2014). Os fatores que
podem caracterizar um recém-nascido como sendo de risco incluem aspectos
ambientais e bioldgicos (Brasil, 2014).

Os fatores ambientais, conhecidos também como extrinsecos, englobam:
condicOes precarias de moradia, desnutricdo, problemas de saude, baixo nivel de
escolaridade dos genitores, uso de drogas na gestacao, pré-natal inadequado ou
inexistente, gravidez na adolescéncia, intercorréncias na maternidade, dentre outros.
Ja os fatores bioldgicos ou intrinsecos compreendem alteragdes de risco maternas como
hipertensdao arterial sistémica gestacional, infeccbes e mellitus gestacional, ou
referentes diretamente a crianca, como baixo peso ao nascer, prematuridade, asfixia
grave, apgar baixo no primeiro e no quinto minuto, entre outras possiveis
intercorréncias (Formiga; Silva; Linhares, 2018).

O bebé de risco necessita de cuidados especiais apds o nascimento, sejam eles
na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) ou futuramente com o
acompanhamento de uma equipe multiprofissional em programas de intervencao
precoce, sempre no intuito de diminuir ou minimizar os riscos e impactos a saude e a
probabilidade de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (Formiga; Pedrazzani;
Tudella, 2010).

A intervencgao precoce auxilia na potencializagao do desenvolvimento infantil,
corroborando com a plasticidade neuronal e diminuindo a probabilidade de atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor do individuo. Durante os primeiros anos de vida, o
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sistema nervoso é mais plastico e tem maior capacidade de recuperacao e
reorganizacgao organica e funcional, quando comparada com os anos posteriores (Rosot
et al., 2018; Sanchez, 2019).

Os programas de intervengao precoce contam com equipes multiprofissionais e
oferecem atendimento, em carater preventivo e corretivo, de criangas que apresentam
risco de transtornos do desenvolvimento ou deficiéncias ja instaladas. As intervencoes
sdo realizadas por meio de varias atividades que tém como objetivo estimular as
capacidades das criangas o mais cedo possivel, auxiliando no desenvolvimento tipico do
individuo, bem como na aquisicio de novos aprendizados, favorecendo o
desenvolvimento global, social e emocional. (Campos et al., 2011; Machado; Almeida,
2017).

A fim de potencializar as atividades oferecidas em programas de IP, a colaboracao
entre equipe de saude, familia e comunidade é imprescindivel. Esta perspectiva
ampliada de atengdo a saude é conhecida como abordagem centrada na familia, que
privilegia-se a relagdao de pertencimento entre crianga e familia, colocando-a como
protagonista e promotora do desenvolvimento da crianca no exercicio de sua autonomia
e em sua capacidade de tomar decisdes e identificar necessidades (Franco, 2015).

Quando a familia é colocada no centro da intervencéo, é fundamental desenvolver
um plano de atendimento condizente com sua realidade, considerando suas habilidades,
redes de apoio e relagao com outros servigos setoriais (McWilliam; Winton; Crais, 2003).
Estudos recentescomo o de Pinto e Serrano (2022), refletem a respeito da importancia
entre o elo da familia com os profissionais que atuam na Intervengao Precoce, este
vinculo proporciona maior abertura para discussao, decisao e implementacdo de novas
estratégias.

Nesta abordagem, além de realizacdo dos atendimentos clinicos, ao profissional
compete fornecer as informagdes necessarias para que os familiares conhecam e tomem
as melhores decisdes de acordo com sua realidade, fortalecendo as competéncias de
maneira individualizada, flexivel e responsiva (Dunst; Trivette; Hamby, 1991 apud
Carvalhoet al., 2016).

Para a efetivacao do processo de maneira desejavel, faz-se necessaria uma
conexdo respeitosa e soélida entre a equipe de saude e a familia, bem como o trabalho
articulado e conjunto entre os servicos de saude, educacdao e assisténcia social

envolvidos no acompanhamento da familia.
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PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este é um estudo descritivo e exploratério, que se utilizou de abordagens
guantitativa e qualitativa de maneira complementar. A combinagdo de métodos se faz
conveniente devido a complexidade do objeto de estudo e a profundidade de
informagdes que devem ser investigadas. Considerando uma construgao da realidade
de maneira fidedigna com a necessaria singularidade de cada abordagem (MINAYO,
2008).

O local do estudo foi o Programa de Intervencdo Precoce para Recém-Nato de Risco
(PIP-RNR), de uma instituicao localizada no municipio de Santos . O programa atende
através do SUS e de planos de saude conveniados. As familias que participaram da
pesquisa foram encaminhadas a instituicao por equipes médicas de hospitais publicos e
privados da Baixada Santista, o qual possui o objetivo de oferecer tratamento clinico -
habilitacdo a bebés prematuros (idade gestacional menorque 37 semanas) e/ou bebés
gue ao nascerem necessitam de intervencao médica, permanéncia em UTIN ou
apresentaram complicagdes neuroldgicas e motoras.

A coleta de dados se deu em duas etapas utilizando dois instrumentos de
pesquisa elaborados pelas pesquisadoras desta pesquisa. Inicialmente foi utilizado um
guestionario com 17 perguntas fechadas referentes aos dados sociodemograficos e 13
perguntas abertas e fechadas relacionadas ao Cotidiano Familiar e a Intervencdo
Precoce, a fim de caracterizar a amostra e compreender a rotina familiar, suas
dificuldades e potencialidades frente a intervencao, bem como se as atividades
orientadas pelos profissionais eram de possivel aplicagdao e condizentes com a realidade
familiar.

Em um segundo momento foi elaborado um roteiro de entrevista semiestruturada
com a finalidade de compreender por intermédio dos pais, qual responsavel ficava a
maior parte do tempo e se disponibilizava nos cuidados da crianca em casa; qual o
entendimento deles sobre Intervencgao Precoce e a sua importancia; qual a relacdo com
os terapeutas; se havia participacdao nos atendimentos e na elaboracao dos objetivos
do tratamento e feedbacks; se sentiam-se capacitados a seguir as orientagdes em
ambiente domiciliar; e quais eram suas rede de apoio informal: familiares, amigos e/ou

comunidade.
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Para o procedimento de escolha dos participantes foi realizada a analise de 40
prontuarios de bebés inseridos no programa em julho de 2021, sendo todas as
familias convidadas a participar da primeira etapa de coleta de dados. De outubro a
dezembro de 2021, 34 familias responderam ao questionario (as 6 familias faltantes
estavam com baixa adesao). Apds a quantificagao e qualificacdo dos dados, quinze
familias foram sorteadas de maneira randdmica, no qual dez foram convidadas a
participar da entrevista semiestruturada com a pesquisadora em margo de 2022.

As entrevistas com os familiares foram realizadas em ambientes da instituicao
para quenao ocorresse interferéncia de terceiros, priorizando o periodo em que a
familia ja estava em atendimento. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas
com a anuéncia dos participantes. Além disso, os familiares tiveram a possibilidade de
esclarecer duvidas, assim como realizar pontuacdes e sugestdes a todo o momento.
Para elaboracao dos dois instrumentos (questionario e entrevistas), foram realizadas
pesquisas tedricas e levantamento de instrumentos ja utilizados na abordagem de
intervengao precoce centrada na familia.

A analise de dados foi realizada quantitativamente e qualitativamente. Os dados
coletados por meio do questionario foram contabilizados e, com apoio de um estatistico,
foi realizada uma analise descritiva. As varidveis categoricas foram apresentadas pelas
frequéncias absolutas e relativas. Os dados produzidos por meio das entrevistas
semiestruturadas foram analisados sob a perspectiva da Andlise de Conteldo na
modalidade Andlise Tematica. Ressalta-se que a Anadlise de Contelido Tematica, tem
por finalidadeanalisar e fazera descricao das “mensagens” ou similares, possibilitando
apresentare organizaros dados de maneira sintética e relevante. As etapas da Analise
Tematica sao compreendidas em: pré-analise; exploracdo do material; e tratamento
dos resultados/inferéncia/interpretacao (Bardin, 2016).

Referente aos procedimentos éticos, o estudo se deu em conformidade com a
Resolucdo 466/12, tendo sido submetido ao Comité de Etica em pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Paulo, tendo sido aprovado sob o parecer n°
0384/2021.

Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no
qgual foram explanados os objetivos da pesquisa, seus riscos e beneficios, a inexisténcia

de compensacao financeira aos participantes da pesquisa e a garantia da preservagao

c é Zero-a-Seis, Florianopolis, v. 27, p. 01-24, jan./dez., 2025. Universidade Federal de Santa
Catarina. ISSN 1980-4512. DOI: https://doi.org/10.5007/1980-4512.2025.e98631



https://doi.org/10.5007/1980-4512.2025.e

de suas identidades. A instituicao na qual foi realizada a pesquisa, assinou o Termo de

Compromisso de Utilizacao de Dados.

RESULTADOS

Em relacdo ao estudo quantitativo, trinta e quatro familias do PIP-RNR
participaram do estudo. Em relacdo aos bebés integrantes do programa é verificada
discrepancia minima entre os sexos feminino e masculino.

Dos bebés inseridos no programa foi constatado que a quantidade a termo
(menos que 37 semanas de gestacdo) é maior (79,41% n=27)doque a de bebés pré-
termo (37 a 42 semanas de gestacao). No momento da coleta de dados, a maior parte
dos bebés tinha menos de 6 meses de idade (47,05% n=16).

Nas questdes relacionadasa gestacao e as complicagdes nos periodos pré, peri e
pds-natais foi analisado que 76,47% (n=26) das maes apresentaram doengas ou
complicacdes, tais como: pré-eclampsia, diabete gestacional, hipertensao gestacional e
doencas infecciosas. Quanto a modalidade do parto, 82,5% (n=28) das maes passaram
por cesarea. Em relagao aos recém-nascidosde risco, 91,17% (n=31) necessitaram de
hospitalizacdo, sendo as seguintes complicagdes mais frequentes: baixo peso, idade
gestacional, problemas respiratérios, ictericia, problemas cardiacos e outros ndo
especificados.

Algumas familias indicaram mais de uma complicagdo relacionada a mae e a

hospitalizagao. Esses dados constam na Tabela 1 abaixo

Tabelal — Complicacbes apresentadas pelas maes e bebés

Complicacoes Frequéncia Porcentagem

Mae

Pré-eclampsia 14 53,84

Diabetegestacional 6 23,07

Hipertensdogestacional 5 19,23

Doengasinfecciosas 3 11,53

Outras 8 30,76
Bebé

Baixopeso 16 51,61

Idadegestacional 14 46,16

Problemasrespiratorios 11 35,42

Ictericia 9 29,00

Problemascardiacos 2 6,45

Outros 8 25,80

Fonte: autoria propria.
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ApOs a analise sociodemograficae a apuracao do histdrico gestacional e pds-
natal, temos a andlise descritiva das respostas do questionario referentes a
intervencgao precoce, entrada no PIP-RNR, tipos de terapia realizados, frequéncia,
participacdo, orientacao, estimulacdao domiciliar, dificuldades e habilidades, efeitos
do tratamento e satisfacdao com o programa

Quanto a questado se as familias conheciam a Intervencdo Precoce antes de
participar no PIP-RNR, verificou-se que 76,47% (n=26) das familias participantes
do programa nao tinham conhecimento sobre IP, contra 23,52% (n= 8) que
afirmaram ja possuir algum conhecimento prévio. No questiondrio, aos
participantes que indicaram possuir conhecimento prévio foi solicitada a indicacdo
do meio através do qual obtiveram tal conhecimento, dentre as respostas, a maior
parte indicou orientacgOes feitas por profissionais da saude, seguindo de contato
através de familiares; televisdo e internet.

Relacionando as questdes de tipos de terapia que realiza no programa e a
frequéncia, foi possivel observar que a maioria 79,41% (n = 27) dos bebés sao
atendidos uma vez na semana e os profissionais que mais atuam junto as familias
sao os fisioterapeutas, seguidos dos fonoaudidlogos. Outros profissionais como
nutricionistas e terapeutas ocupacionais enquadram-se apenas em casos
especificos.

Em continuidade foi analisado que 100% dos familiares questionados falaram
que recebem orientacdes dos terapeutas sobre as estimulacdes que devem ser
realizadas em casa, sendo que grande parte das familias consegue realizar a
intervencao em seus contextos naturais trés ou mais vezes na semana (78,12%
n=26); é analisado que duas familias (5,8% n= 2) pontuaram que sentem
dificuldade em colocar em pratica as orientacdes passadas, pois ndo conseguem
conciliar o que é pedido com o dia a dia familiar.

Nas ultimas questdes é apurado que 100% dos familiares conseguem notar
evolucao positiva no bebé e demonstraram satisfacdo com as orientacdes que
recebem do PIP-RNR.

ANALISE E DISCUSSAO DAS ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS

Nesta subsecdo,além da substituicido dos nomes dos membros das familias

8
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respondentes por identificagdo numérica de M1 a M10, os nomes das criangas,
profissionais e demais pessoas citadas nas entrevistas foram omitidos. Os dados obtidos
a partir do conteldo das entrevistas foram organizados nas seguintes categorias: 1) O
momento da gestacdo — do descobrimento até o parto; 2) Hospital - da saude e
seguranca para a inseguranca e incerteza; 3) Angustias e Dificuldades - um capitulo
novo e inesperado; 4) Encaminhamento para programa de IP e 5) Sugestao de

mudangas - envolvendo o processo desde a gestacao até a IP.
O momento da gestacao - do descobrimento até o parto

Dentre as entrevistadas, houve tanto relatos de gestacdes planejadas como
também inesperadas. Compreende-se como gravidez planejada a decisdo pela gravidez,
no plano da racionalidade e que é necessariamente exercicio da liberdade reprodutiva.
Quando agravidez ndo é planejada, é resultante de um processo no qual ndo ha decisdo
consciente da mulher e/ou do casal (Coelhoet al, 2012)

A tomada de conhecimento sobre a gestacao produz significativas mudancas no
mundo intrapsiquico e relacional da mulher. Em nossa cultura e em tantas outras, a
ideia da maternidade se encontra fortemente arraigada a prépria identidade de mulher.
Todas as transformacgoes, tanto individuais como relacionais, que acontecem na vida da
gestante fazem-se necessarias na constituicao do espacgo psiquico do bebé. (Piccinnini
et al.,2008). A fala transcrita abaixo relata uma gravidez planejada: “Ela foi bem
desejada, principalmente pela [filha] de nove anos e o pai, que ndao é o pai daminha
primeira, é sé pai dessa, e ndo tem filho nenhum. Essa é a primeira filha dele, entao a
gente desejou muito (M2)".

A gravidez nao planejada ocorre de uma maneira irrefletida, ndao fazendo parte
do planejamento da mulher ou do casal. Pode ser indesejada quando se contrapde aos
desejos e as expectativas, ou inoportuna, quando acontece em um momento
considerado desfavoravel a sua ocorréncia. Ambos os aspectos podem ser responsaveis
por agravos ligados a saude reprodutiva materna em esferas bioldgicas e psicoldgicas,
além de agravos que podem afetar diretamente a salde do bebé&, como pré-natal
realizado de forma inadequada em decorréncia dessas circunstancias em que a gestacao

se da, conforme a fala abaixo (Gipson; Koenig; Hindin, 2008)|: “Ele veio totalmente de
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surpresa, foi nessa onda ai, essa pandemia de gravidez que teve...[...] Eu tomava
anticoncepcional, entdao eu ndao esperava(M4)”.

Ainda a respeito das significacoes atribuidas a gestacao, a fala abaixo estabelece
espontaneamente uma relagdo imediata entre a gestacao da crianga acompanhada na

instituicdo comum a gestacao anterior que nao foi concluida.

A [nome] veio depois de um aborto gemelar [...] Quatro meses depois desse
aborto, veio [...] a (nome) porque eu ndo me prevenia nem nada. Porque fica
aquele negdcio nacabeca, 'ndo consigo segurar, segurar um bebé, ndo consigo
segurarum bebé', e ai eu ndo me prevenia (M6).

Para Pontes (2016) a interrupcao de um processo de duragao relativamente
predeterminado e que tem um curso desejavel ou esperado a culminar no nascimento
de uma crianca produz consequéncias muitas vezes severas as mulheres. Do ponto de
vista emocional, a perda gestacional provoca um impacto grande nos casais, sendo que
mulheres que vivenciam este tipo de experiéncia podem apresentar sentimento de
insegurancga, ansiedade e estresse (Matos, 2020).

A respeito de complicagOes vivenciadas durante a gestacgao, consideramos que a
gestacao de risco traz consigo a ideia de fragilidade sob o risco de a vida acabar a
qualqguer momento. As maes podem apresentar sentimentos ambivalentes, com a
sensacao de que tanto “pode-se gerar a vida quanto abrigara morte dentro de si” (Pio;

Capel, 2015, p. 77). Tal vivéncia é relatada por M 6:

Eu faleiassim:'e se ndo fizer, vai acontecero qué?'.'Ah, ndo vai sobreviver'. Falei
assim: 'Entdo, vamos fazer alguma coisa'. Ameacei de chamar a policia, comecei
a chorar, gritar, e foram chamar a diretora do hospital. Ai foi ai que fizeram
cerclagem. E de vinte e quatro, de vinte e trés e pouquinho, segurou até vinte e
nove semanas e cinco dias. Foi quando ela nasceu (M 6).

O procedimento de cerclagem, mencionado pela participante, é realizado quando
a gestante apresenta o quadro de incompeténcia istmocervical, caracterizado por
insuficiéncia na forca e estrutura do Utero, comprimindo seu colo e podendo produzir
uma abertura que, apesar de indolor, pode levarao parto do bebé no segundo trimestre
de gestacdo. A cerclagem consiste na sutura do colo do Utero a fim de impedir sua
dilatagcao prematura (Mattar, 2006).

Ressalta-se que de acordo com a Sociedade Brasileira de Reproducgao Assistida
(Matos, 2020), mesmo apds a mulher ter sofrido aborto espontaneo, a dependerda sua

idade e condicoes clinicas, ainda ha chances de ter futuras gestacdes tranquilas.
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Hospital - da salide e seguranca para a inseguranca e incerteza

A partir da analise das entrevistas, foi identificada a categoria tematica sobre o
hospital e como as familias vivenciaram aquele momento de maneiras diferentes. Para
algumas familias o sentimento foi de protecao, acolhimento e seguranca. No entanto,
outras maes vivenciaram diariamente a insegurancga, a desinformagao e o medo.

Profissionais da saude relatam sobre a importadncia de criar um vinculo de
confianca e respeito, além de disponibilizar as informagdes necessarias para responder
as preocupacoes da familia (Pinto; Serrano, 2022).

O momento da internacao produz severos agravos emocionais, precisando ser
devidamente observado e cuidado pela equipe multiprofissional que, na medida do
possivel, deve estimular e promover a autoestima dos pais e viabilizar a participagao
da familia nos cuidados do bebé (Veronez et al, 2017).

Desde quando euinterneiaté elanascer,todo o procedimento que iafazer comigo
eles me explicavam, depois que elanasceu, todo o procedimento que iafazer com
ela, eles explicavam também, [...] eles explicavam direitinho, cada aparelho para

que ele servia, explicava a diferenca daidade cronoldgica para a corrigida. Tudo
isso a gente eraciente (M2).

Eu lembro da situacdo toda, eu choro. Porque é uma coisa que... Vocé tem medo,
vocé esperou tanto por aquilo e de repente vocé se pde numa situagdo que vocé
ndo sabe se vai dar certo. Pode dar, como também pode ndo dar. Entdo assim,
eu tive uma psicéloga para conversar comigo quando eu tava na UTI(M2).

Pio e Capel (2015) pontuam que gestantes, principalmente as de risco, tendem

a se preocupar com a vida do bebé&, uma vez que tém consciéncia sobre os riscos que
podem ser gerados a ele, além da preocupagao com sua prépria vida.

Esse foium dos maiores erros do [nome do hospital]. Falta de comunicagao. Foi

uma negligéncia, tipo, descarada. Ndo me falavam para o que serviam as coisas

[...] "Eu inchei muito, muito mesmo [...] ninguém falava nada, ninguém falava o

que eutinha, ninguém davacertezade nada. Eu s6 fui saberque eu tive Sindrome
de HELLP, que eu tinha quase morrido, no dia seguinte do meu parto (M4).

A sensacao de perda do filho é observavel quando ha necessidade da internacao
na UTIN, essa pode ser classificada como uma experiéncia dificil e desafiadora, uma
vez que o ambiente exige um distanciamento fisico, psicolégico e emocional entre os
pais e o bebé (Veronez et al, 2017). Assim, o sonho da maternidade encontra-se
ameacado e é agravado pela impossibilidade do exercicio do cuidado dado o

distanciamento imposto pela internacao (Melo; Souza; Paula, 2012).
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Ser apenas espectadora do cuidado de seu filho faz com que as maes se sintam
privadas das funcdoes maternas, apresentando dificuldade em assimilar seu novo papel
e em aceitar e reconhecer seus filhos, uma vez que a equipe médica se apropria dos
cuidados que, a priori, deveriam ser realizados por ela (Veronezet al., 2017). O relato

abaixo confirma essa experiéncia vivida pelas maes.

Ai hoje “ai, mdezinha, ela td com sangramento no pulmé&o” [...]. Ai no outro dia,
ja estabilizou, esta tudo bem, hoje o sangramento é no intestino, ai tem outro
desespero, passavadois dias para “tudo bem, maezinha, ndo tem mais nada...Ah,
mas ela vai tomar transfusdo de sangue” (M2).

A utilizacao de vocativos no diminutivo, como indicado no relato anterior, denota,
tanto algum nivel de infantilizacdo do outro pelo profissional, como se aquela mulher
ainda fosse um projeto de mae, além de produzir certo distanciamento e apatia frente
a vivéncia da genitora em momento tao delicado e dificil (Piccinniniet al., 2008).

Outro relato que, por vezes, se consolida como fator estressor para as maes se
remete a amamentacao no contexto da UTIN. O aleitamento materno possui inumeras
e significativas vantagens, mas quando considerada apenas a demanda bioldgica da
crianga, apartado do desejo materno, do vinculo e da saude mental da mae e do bebé,
ndao ha garantia do sucesso da continuidade da amamentacgao apds a alta hospitalar
(Marcianoet al., 2019).

A [nome da filha] era extremamente estressada, porque o bico dos meus seios
era muito grande pra boca dela, que era muito pequena. Entdo aquilo estressava
ela horrores e o hospital queriaimpor que ela tinha que mamar no peito e aquilo

angustiava ela e eu... [...] E eu tinha que ficar ouvindo “"maezinha, calma, tenha

paciéncia”, e isso me irritava, porque parecia que eu ndo tava tendo paciéncia
(M3).

As informacdes sobre as alteragdes no quadro clinico do bebé fazem emergir
momentos intensos de apreensao e angustia, bem como uma profunda sensacao de
impoténcia e incerteza quanto ao futuro (Veronez et al., 2017). Nos estudos de
Rodrigues, Fernandes e Marques (2020) foram pontuadas a importancia dos pais serem
informados dos tratamentos, procedimentos e possiveis diagndsticos de seus filhos. Tais
informagoes transmitem um sentimento de controle frente a situagao, corroborando
com o declinio da angustia e da ansiedade. A comunicacdo e interagao entre a equipe
médica e os familiares, além de possibilitar uma melhora psiquica, fortalece os lagos
familiares, favorecendo a presenca e participacao dos pais na recuperacao dos seus
filhos (Veronez et al., 2017).
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Foi que um dia eu cheguei no médico e falei “explica, [palavra de baixo caldo]”.
Eu tive que sergrossa.“Vocé tafalando que o meu filho pode morrer, mas quanto
que é o normal de saturacdo, o quanto que é o normal de oxigénio para uma
crianga? "Porque que eles ndo explicam, entdo isso deixa a nossa cabeca, fica
totalmente perdida” (M1).

Pelo contrario, eu ja peguei uma médica anterior que ela me destruiu, a obstetra.
Ela virou pra mim e falou “teu filho vai morrer, vocé ndo deveria ter engravidado

de forma alguma, vocé é louca”. Eu sai da consulta, eu juro, eu fiquei duas
semanas chorando na minha casa me sentindo culpada (M1).

Além da falta de acolhimento e sensibilidade diante das familias, os trechos acima
revelam uma séria situacdo, que pode ser caracterizada como violéncia obstétrica. A
violéncia obstétrica compreende um conjunto amplo de praticas aviltantes dirigidas as
gestantes durante a gestagao, parto e pds-parto.

A violéncia obstétrica pode se manifestarde maneira fisica, psicoldgica e sexual,
além de negligéncia. Abrange desde o tratamento dispensado a gestante a realizacdo
de procedimentos desnecessarios e/ou invasivos; costuma envolver omissdo e distorcao
de informagdes de forma a interferir na autonomia da gestante sobre os procedimentos,
dentre outras praticas (Zanardo et al., 2019).

Angustias e dificuldades — um capitulo novo e inesperado

Com a chegada do bebé novas dinamicas familiares surgem, e a adaptacao do
novo membro se torna ainda mais complexa quando existe a necessidade de uma
hospitalizagao prolongada. Esse acontecimento torna-se critico e estressante para todos
os membros da familia, que se ajustam a diferentes desafios e exigéncias (Rodrigues;
Fernandes; Marques,2020).

Depois que ela nasceu, fiquei dez dias e, ai, depois, eu vinha pra casa e voltava
pro hospital todo dia. Pra tirar leite, pra visitar ela, pra pegar boletim médico e
tudo mais. As vezes, quando o meufilho ficava na casado paidele, [...] eudormia

no hospital. Porque eu ia e vinha porque também tinha que dar atencdo pra ele
em casa (M6).

Considerando a complexidade da situacao que os familiares estao vivenciando
com o bebé de risco, mostra-se necessaria adequacao do ambiente e das condigbes
hospitalares, além do aprimoramento dos processos de comunicacdo entre a equipe €
a familia, a fim de reduzir o impacto dessa experiéncia nos pais e, consequentemente,
a facilitacao do processo de recuperagao da criancga (Rodrigues; Fernandes; Marques,

2020).
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Como pai, a gente sente que parece que nao faz parte do hospital. Ndo tem muito
espago pro pai, vocé ndo pode entrar na hora quando quer, ai a minha esposa
internada, continuou internada porque ela estava muito ruim [...] E tinha um
quartinho, que realmente era uma zeladoria, que eles decidiram deixar as maes
com trés cadeiras, e era...Eles chamavam de recanto damd&e. E um absurdo (M8).

Outro momento marcante na vida dos familiares é quando as maes recebem alta
nao associada a alta do bebé. Lara e Kind (2014) discutem a respeito do medo, da
preocupacao e da inseguranga que cercam esse momento. Além do mais, nesse
momento a auto culpabilizagao comecga a ganhar mais forga, relacionada a uma fantasia
de abandono por ndo estar mais no hospital ou relacionada a imaginacao de situagoes
que poderiam evitar o parto prematuro e futuras internagoes. Isso pode ser observado
de maneira contundente nos proximos trechos.

Mas na cabecga, acho que passamuitacoisa, né? E entra muitaculpa. Ela se sentia

as vezes meio culpada, mesmo tendo seguido tudo que a gente deveria, mas
aconteceu(M8).

Al eu tive alta, outro processo dolorido, que vocé vai para sua casa e que vocé
querlevar seu bebé. Nem tem a barrigae nem o bebé [choro] (M2).

E esses quase trés meses foram, assim... Assustadores, porque... PO, sair do
hospital sem seu filho ja é assustador (M4).

Importante relembrar que as maes passam por esse periodo de idas e vindas ao
hospital, ao mesmo tempo em que ocorrem significativos rearranjos hormonais,
anatémicos e fisiolégicos. O conhecido puerpério é um periodo transitéorio de
recuperacao fisica e psicoldgica apds o parto e acaba coincidindo com o0 momento em
gue o bebé demanda intenso cuidado e atencdo. Nesse periodo, observa-se que o
autocuidado da mae fica ainda mais prejudicado dada a dinamica imposta pela

internacao, pois sua atencao esta voltada ao seu bebé (Lima;Smeha,2008).
Encaminhamento para programa de Intervencao Precoce

Apesar da alta hospitalar ser um dos momentos mais desejados pela familia,
existe um sentimento ambiguo de felicidade e inseguranca acerca dos cuidados do bebé
em ambiente domiciliar. Para auxiliar nesse novo capitulo, faz-se necessario o
estabelecimento da rede de apoio familiar e social.

A integracao dos saberes da familia e da comunidade valoriza os aspectos
positivos das informagoes, respeitando valores culturais e promovendo um cuidado real.
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Em alguns casos se faz necessario o encaminhamento para ambulatoérios de segmentos
de recém-natos prematuros, sendo estes uma importante fonte de apoio e orientacao
(Anjos et al., 2012).

[...] ela era pediatra e neonatologista, ela ficava na neo [setor neonatal] I3, né?
E ela pegou e falou “olha, quando ela sair daqui eu vou encaminhar vocé [...]. Pra
fazer acompanhamento e tudo mais”. Ai ela pegou e me explicou, né, que era um
lugar onde tinha todas as especialidades de criangas especiais e criangas
prematuras pra gente fazer acompanhamento, né? Desenvolvimento, essas
coisas. Ai eu falei assim “mas a minha filha ndo é saudavel? Porque que precisa,
né?”. Ai ela explicou. Tem que acompanhar porque ela é prematura e pra ela nao
ficar atrasada, né? Ajudara desenvolver (M6).

Com apoio correto dos profissionais da saude, os pais conseguem o
empoderamento necessario para criar estratégias e potencializar o desenvolvimento dos
filhos. Como apontam Cossio, Pereira e Rodrigues (2017), é importante que a equipe
tenha atitudes e estratégias eficazes para a promocado do envolvimento e participacao
das familias ao longo da intervencao, de modo que possam mediar a aprendizageme o
desenvolvimento do bebé.

A participacdo dos pais ou dos cuidadores principais, é visto como um fator
fundamental dos programas de IPI. Os autores alertam-nos para a necessidade da
participacao da familia, no sentido de promover a aprendizagem, o desenvolvimento e

enalteceras capacidades da crianga (Dunstet al, 2009 e Korfmacheret al., 2008).

N&o vai sé resolver na sexta-feira. Eu tenho que também fazer a minha parte.
(M3).

E, eu entendo mais pela questdo dos estimulos [..] Ele tem que brincar de uma
maneira que vaiajudar ele a evoluir e alcancar aquele momento [...] As vezes ela
nao quer. Ela fica de brugos, tem hora que ela ndao quer desvirar com raiva e
chora, entdo é mais sé a questdo da paciéncia (M8).

Na fala abaixo € possivel notar a angustia nas palavras da mae, ao pensar que
nao estava proporcionando o melhor ambiente para estimulacao do seu filho, e em
seguida o encorajamento dado pela profissional.

E 0 espaco. E 0 espaco que eu tinha, até falei para [nome da fisioterapeuta], pelo
tamanho dele,eutinha que terum espago maior, entdao onde eu tenho um espaco
€ na cama, so que ele precisa de algo firme, tem que sero ché&o, sé que no chdo

0 espaco que eu tenho, tento usar o que eu consigo. Ela falou “nao se preocupe,
o importante é vocé estar fazendo os exercicios com ele” (M1).

Pesquisas atuais demonstram que a familias participam mais do processo de

intervencao, contudo ainda de maneira branda. Esse dado mostra a importancia e a
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responsabilidade da equipe de IP em capacitar as familias de forma a promover a
vontade de assumirum papel mais ativo em todo o processo de intervengao precoce na
infancia (Pinto; Serrano, 2022).

Quando questionados sobre o que mudariam na trajetéria vivenciada — desde a
gestacdo até o dia a dia do PIP-RN —, os familiares trazem mais fatores pessoais e de
trocas com as equipes de saude, do que propriamente a respeito dos protocolos e
procedimentos adotados nos diferentes servicosde saude.

Esperidido e Viera-da-Silva (2018) ponderam que a relagao entre usuarios dos
servicos de saude e profissionais € mensurada pela posicdo que ambos ocupam no
espaco social. Pontuam que a troca entre a familia e a equipe de saude tende a ser

desigual, onde o modelo hierarquico médico-paciente ainda costuma prevalecer.

Eu acho que a importéncia do pré-natal [...] Ndo chegou a fazer aquele exame de
diabetes, ndo fez doppler, muitos exames que acabou que nado... Ndo tem como
dizer que foi o motivo, mas... Eu ndo vou saber se ndo, também. Entdo eu acho
que pode ter sido um problema (M8).

Eu mudaria talvez a postura dos médicos na neonatal. Porque ele, &, acho que
lidar com mae é dificil, né, por mais que vocé seja um pediatra, vocé nunca vai
estar no lugar da mde, mesmo que vocé vivencie isso todos os dias. Porque
aconteceu uma situacdao do meu filho comecara chorar la e o médico amarrar
umachupetanabocadele. E eupoderiaaté ter denunciado, ndo denunciei, enfim,
entdo eu acho que falta mais empatia, porque se vocé se submete primeiro a ser
médico, estudar cinco anos, pra nao conseguir, e 0 seu principal método de
trabalho é a comunicagdo com o seu paciente, o minimo que vocé tem que fazer
é ter empatia pelo proximo, se vocé ndo tem, vocé ndo funciona nada(M9).

Por fim, é analisado nas falas o desejo de mudanca frente a falta de acolhimento
e de informacgdes advindas da equipe de salude. Como mencionado anteriormente, é
importante que a equipe traga informagdes de maneira adequada, comum a linguagem
que favoreca a compreensdo dos pais, além de estabelecer uma relagdo empatica com
a familia, auxiliando na construcao de estratégias de enfrentamento, a fim de diminuir

0 seu sofrimento e o estresse emocional (Lima; Smeha, 2019).

Informagdo. Informacgdo é fundamental. Uma mae ndo precisa procurar. Passou,
viu uma mae desesperada, chamarela e conversar. A primeira coisa que ela vai
fazer é chorar, a segunda é te pedir ajuda. E ser mais humano, mais amor, mais
respeito, isso € muito importante, quando as maestém um filho, elas sentem falta
de todos os lados. Porque a familia td preocupada com o seu filho, seu marido ta
preocupado com o seu filho, mas ninguém ta preocupado com a mde. Mas o que mais
precisa de ajuda naquele momento é a cabeca da mae. Porque os hormonios estdo
totalmente desregulados, o corpo dela ainda ta voltando para o lugar e ela ta I3
com cesaria, com pontos, sentindo dor, fome, as vezes sede, mas ela tem que
ficar Ia em pé do lado do seu filho, em pé, naquele bercinho porque as vezes ndo
tem banco (M1).
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O acesso a informacdo deve ser considerado um dos principios basicos na relacao
familia-equipe. Para Cachapa (2022) o apoio informativo ofertado pelos profissionais
além de empatico deve esclarecer as familias sobre quais sao as necessidades especiais
da crianca, como esta o seu desenvolvimento global, além de apresentar os servigos
disponiveis e as estratégias que podem ser usadas na intervencao.

Por fim, a fala acima, reforca a importancia da incorporacdo das trés dimensoes
gue compreendem a IP: adimensdao relacional que se refere a pratica associada a escuta
ativa, empatia, compreensao e respeito; a qualidade técnica que se refere a experiéncia
e formacdo profissional e o envolvimento participativo, que quando colocado em pratica
promove efeitos significativos na capacitacao das familias e seu empoderamento
(Machado; Santos; Espe-Sherwindt,2020).

CONCLUSAO

Ao identificarfatores de risco e complicagdes secundariasadvindas dos periodos
pré, peri e poés-natais é possivel criar estratégias de intervencdo precoce adequadas,
favorecendo o desenvolvimento neuropsicomotor dos bebés e a insercao ativa das
familias na intervencao. Dos fatores de risco investigados na pesquisa, foi mensurado
que 76,47% (n=26) das mades tiveram doencas ou complicagdes na gestacgao, tais
como: pré-eclampsia, diabete gestacional, hipertensao gestacional e doencas
infecciosas. Em continuidade em relagdo aos recém-natos, 91,17%(n=31) necessitaram
de hospitalizacdo apds o nascimento, sendo as seguintes complicacdes mais frequentes:
baixo peso, idade gestacional, problemas respiratorios, ictericia, problemas cardiacos e
outros nao especificados.

A pesquisa partiu da hipotese de que dificuldades de comunicacao e compreensao
poderiam levar as familias dos bebés atendidos no programa a nao realizar as
estimulacdes no ambiente doméstico de forma ou com frequéncia adequadas. As
respostas das familias ao questionario e a entrevista utilizados, no entanto, refutam
esta hipdtese, nao tendo sido identificados indicios de que entraves na comunicagao ou
na compreensao possam prejudicar a realizacao dos procedimentos.

Contudo, 5,8% (n=2) pontuam que sentem dificuldades na realizacao das acdes
de estimulacdao doméstica, atribuidas a rotina familiar. Esse dado demonstra que
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embora tenha havido uma evolucgdo positiva nas relacdes dos profissionais da saude
com o incentivo e protagonismo das familias, ainda existem intervencdes que nao sdo
pautadas em sua totalidade no cotidiano familiar.

Os estudos de Dunst et al (2009) e Espe-Sherwindt (2020) trazem a luz, que o
apoio proporcionado pelos profissionais da salde e agentes sociais as familias devem
valorizar e respeitar o cotidiano familiar, a fim de potencializar o aprendizado e
favorecer o desenvolvimento diariamente.

Outro aspecto que surgiu das entrevistas e que sé foi possivel gracas a adogao
de um modelo semiestruturado — mais fluido e compativel com o surgimento de temas
para além daqueles objetivados pelas perguntas — foi a questdo da violéncia obstétrica,
observada na realizacao ou ndao de determinados procedimentos, na omissao e/ou falta
de clareza a respeito de informacdes médicas da gestante, parturiente e/ou do bebé, e
mesmo em falas e acdes emitidas por profissionais de saude. Tais praticas sao
absolutamente incompativeis com o compromisso ético das profissdes da area da saude
e vém sendo alvo de manuais e cadernos de orientagao do Governo Federal nas ultimas
décadas.

Por ultimo, destaca-se o numero de 76,47%(n=26) de respondentes que ndo
possuiam conhecimento a respeito da intervencao precoce antes de serem levadas a
precisar deste tipo de atendimento. Entende-se que, quando munidas de mais e
melhores informacdes sobre IPI, as familias estardo melhor amparadas e preparadas
na eventualidadede precisarem deste tipo de atendimento, sendo indicada sua difusao
sobretudo ao longo do acompanhamento pré-natal. Este resultado encontrado ganha
relevancia quando se constata que o percurso dessas familias para o atendimento
precoce de seus filhos poderia ser mais rapido e eficaz se houvesse instrumentos e
dispositivos de divulgacao da importancia da IP para os profissionais de salde e para a
sociedade em geral.

Para finalizar, € importante destacar as limitagdes deste estudo em relacdao aos
instrumentos utilizados para a coleta de dados, uma vez que nao foram realizadas
medidas de validacao e confiabilidade dos instrumentos elaborados. Pesquisas futuras
podem aprofundar e incorporar profissionais da saude e agentes sociais envolvidos na

pratica de IPI com recém nascidos de risco.
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