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RESUMO

Monografia de Especializacéo
Programa de Residéncia Multiprofissional em Saude Integrada em Gestéao
e Atencdo Hospitalar no Sistema Publico de Saude
Universidade Federal de Santa Maria

CONTRARREFERENCIA DE RECEM-NASCIDOS COM DEFICIENCIA
INTERNADOS EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL
POR MEIO DE ACOLHIMENTO MULTIPROFISSIONAL AS FAMILIAS

AUTORA: IRACIARA RAMOS CANTERLE
ORIENTADORA: Ft. Profé. Dr2, CLAUDIA MORAIS TREVISAN
Data e Local da Defesa: Santa Maria, 04 de marcgo de 2014.

INTRODUCAO: Trata-se da etapa de intervencdo, o qual faz parte do projeto de
pesquisa intitulado: “Identificacdo da linha de cuidado para recém-nascid  0s com
deficiéncia egressos da Unidade de Terapia Intensiv. a Neonatal do Hospital
Universitario de Santa Maria - RS ”. OBJETIVO: Desenvolver o acolhimento e
contrarreferéncia identificando a linha de cuidado da crianca com deficiéncia
METODOLOGIA: Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa onde descreveu-
se a percepcao acerca do acolhimento desenvolvido com os pais de recém-nascidos
com deficiéncia internados em uma unidade terapia intensiva neonatal. Deste modo,
salienta-se que o momento da intervencao teve a finalidade de executar o processo de
contrarreferéncia dos usuarios recém-nascidos e identificacdo da linha de cuidado do
publico-alvo. Participaram deste estudo sete familias de recém-nascidos com
deficiéncia internados em UTI neonatal, no periodo de setembro a dezembro de 2014.
A coleta de dados deu-se através de um questionario semi-estruturado, por meio de
entrevistas realizadas semanalmente durante o periodo da internacdo. RESULTADOS
E DISCUSSAO: Como resultado ressalta-se a importancia do acolhimento e
realizacdo de contrarreferéncia, bem como a existéncia de uma equipe de referéncia
nas unidades neonatais que oferecam suporte a essas familias sanando suas duvidas
sempre que necessario, desenvolvendo uma relacédo de confianca, para que possam
compreender por meio de uma comunicacdo simples, a situacdo clinica de seus
bebés, bem como compreender e participar o planejamento do cuidado se seu filho.

Palavras-chave : unidade de terapia intensiva neonatal, acolhimento, familia, equipe
multiprofissional



ABSTRACT
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COUNTER-REFERENCE OF DISABLED NEWBORNS ADMITTED IN
A NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT THROUGH
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Introduction : This is the intervention step, part of the research project named:
“Identification of the line of care to disabled new borns egresses from the
neonatal intensive care unit of the teaching hospit al of Santa Maria - RS".
Goal: Develop user embracement and counter-reference, identifying the line of care
of disabled children. Methodology : This study has a qualitative approach and
describes the perception of the interdisciplinary health team on user embracement
developed with the parents of disabled newborns admitted in a neonatal intensive
care unit. The interventions step of the study had the goal of performing the
counter-reference process of the newborn users as well as the identification of the
line of care of the targeted population. Seven families of disabled newborns
admitted to NICU from september to december of 2014 participated on this study.
The data were collected through a semi-structured questionnaire, answered within
interviews made once a week, during the period of admittance. Results and
discussion : As a result we emphasise the importance of user embracement and
counter-reference, as well as the existence of a reference team on neonatal units to
offer support to these families, answering their questions whenever they neer
developing a relationship of trust, so that they can understand, by a simpic
communication, the clinic situation of their babies and participate on the design of a
plan of care for their infants.

Keywords : Neonatal Intensive Care Units, User embracement, Family,
interdisciplinary Health Team.
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INTRODUCAO

Em 2003, o Ministério da Saude do Brasil criou a Politica Nacional de
Humanizacdo (PNH), voltada as praticas de atencdo e gestdo na saude. A PNH é
uma politica publica do Sistema Unico de Saude (SUS) que tem como objetivo
contribuir para a melhoria na qualidade do atendimento nos servicos de saude
(BRASIL, 2008). Esta estratégia lancada pelo Ministério da Saude visa operar em
conjunto com o Sistema Unico de Saude (SUS), priorizando a integralidade e o
acolhimento da atencdo, buscando maior resolubilidade na resposta as
necessidades dos usuérios (BRASIL, 2008). Segundo a referida politica, entende-se
humanizagcdo como um conjunto de estratégias para alcancar a qualificacdo da
atencdo e da gestdo em saude no SUS, estabelece-se, portanto, como a
construcdo/ativacdo de atitudes ético-estético-politicas em sintonia com um projeto
de co-responsabilidade e qualificacdo dos vinculos interprofissionais e entre estes e
0s usuarios na producdo de saude. Ainda nessa perspectiva podemos citar o
Programa de Humanizacdo no Pré-natal e Nascimento (PHPN) que objetiva
assegurar a melhoria do acesso, da cobertura e da qualidade do acompanhamento
pré-natal, da assisténcia ao parto e puerpério as gestantes e ao recém-nascido, na

perspectiva dos direitos de cidadania.

E dentro desta proposta podemos citar a pratica do acolhimento, que no
campo da saude, deve ser entendido, ao mesmo tempo, como diretriz
ética/estética/politica constitutiva dos modos de se produzir saude e ferramenta
tecnolégica de intervencdo na qualificacdo de escuta, constru¢cdo de vinculo,
garantia do acesso com responsabilizacdo e resolutividade nos servigos (BRASIL,
2008). Para Oliveira et al (2010), o acolhimento € um vinculo de solidariedade e
compromisso entre a equipe de salde e a populacdo. E uma ocasido onde a
aproximacéo assinala-se efetivando a disponibilidade em ajudar, em uma atitude
voluntaria, em busca de um dialogo aberto e sincero com o usuario. Segundo o
manual do Acolhimento nas praticas de producdo de saude, acolhimento ndo € um
espaco ou um local, mas uma postura ética: ndo pressupde hora ou profissional
especifico para fazé-lo, implica compartihamento de saberes, angustias e
invencdes, tomando para si a responsabilidade de “abrigar e agasalhar”, com
responsabilidade (BRASIL, 2008).
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O acolhimento expressa uma agado de aproximacao, de relagdo com 0 usuario
que procura o0s servi¢cos de saude, a qual ndo se restringe apenas ao ato de receber,
mas se constitui em uma sequéncia de atos e modos que compdem as metodologias
dos processos de trabalho em saude em qualquer nivel de atencdo (PROCHNOW
et. al. 2009). A acolhida ndo é uma atividade Unica a ser executada por uma
determinada profissdo, todos os profissionais que constituem a equipe que atua no
servico de saude, independentemente de sua area de atuacdo, devem estar aptos
para receber as familias (OLIVEIRA et al. 2010).

O ato de escuta, ndo é uma tarefa facil para as pessoas de um modo geral,
nao somente para a equipe de Enfermagem, pois precisamos ter disponibilidade
para essa acgéo, que por sua vez, faz-nos refletir sobre a nossa forma de pensar e de
suspender nossas ideias pré-definidas. (CAMILLO, MIORINO; 2012). Se a funcdo do
enfermeiro € o cuidado ao ser humano sendo, portanto, necessario enfatizar a
complexidade humana, por meio de uma escuta atenta e sensivel, e desse modo
focando a compreenséo e o respeito ao outro. (CAMILLO; SILVA; NASCIMENTO;
2007).

Segundo Fontana (2010), para humanizar a assisténcia ndo basta apenas o
investimento tecnolégico e em equipamentos. Quando a pessoa € acolhida, ouvida e

respeitada pelos profissionais de saude, a terapéutica é mais eficaz.

A humanizacéo e o acolhimento mostram-se de grande importancia uma vez
que a gestacdo € um momento que gera ansiedade e muitas expectativas para a
familia, que assume um sentimento de responsabilidade onde é aguardada uma
crianga o mais perfeita possivel (FERNADES, 2004). O contexto da internacdo da
crianca com deficiéncia em UTI neonatal faz com que a familia encontre-se em um

momento fragil e repleto de davidas e insegurancas.

A chegada de um bebé com deficiéncia causa um colapso que envolve toda a
familia, alterando de maneira brusca seu modo de funcionamento, sua identidade, e
até mesmo sua estrutura. A familia se depara com essa nova realidade e se vé

despreparada para enfrentar ou lidar com esse novo modo de vida (Barbosa, 2012).

Conforme Censo realizado em 2010, cerca de 45,6 milhdes de pessoas se

declararam portadoras de alguma deficiéncia no Brasil, correspondendo a 23,9% da
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populacdo brasileira. Conforme Tecklin (2002), dentro da faixa etéria pediétrica,
inimeras sao as causas de deficiéncia motora, tais como encefalopatias crénicas
nao evolutivas, deformidades congénitas, malformacdes genéticas, traumatismos

obstétricos, entre outras.

Segundo Resende & Neri (2005) a deficiéncia pode ser socialmente definida
como o produto do descompasso entre as condi¢des do individuo afetado por uma
limitacdo funcional, as suas expectativas quanto a execucao das atividades basicas
e instrumentais de vida diaria, as demandas ambientais nessa direcdo e a escassez
ou a inadequacédo de condi¢des instrumentais e sociais que permitam-lhe funcionar

adequadamente, mantendo a autonomia e a autoestima.

Mediante o conceito elencado acima, faz-se imprescindivel atentar para as
especificidades dos RNs com deficiéncia assistidos na UTIN desde o momento
inicial de vida, haja vista a implicagdo que podem repercutir negativamente na vida
desses, seja na infancia, na adolescéncia, na vida adulta e na velhice. Implicacdes
que podem resultar na sua excluséo social e na ma qualidade de vida.

A abordagem da familia dentro da UTI neonatal pode ser feita de diferentes
formas e, na maior parte das vezes, esta aproximacao deve partir da propria equipe,
que deve utilizar de uma comunicacédo eficaz e acompanhar os pais durante as
visitas a UTI neonatal, oferecendo-lhes conforto, respondendo as preocupacdes.
(LUCAS, TANNURE, BARCANTE et al. 2009). Cabe, portanto a equipe
multiprofissional, estar presente e atenta para prestar suporte as familias de criancas
com deficiéncia, oferecendo apoio e esclarecendo suas duvidas diante a

diagnosticos complexos.

A realizacdo deste estudo justifica-se pela necessidade de pesquisas que
possibilitem uma melhor compreensdo a cerca da tematica acolhimento e
contrarreferéncia, como forma de contribuir para melhora na organizagdo e
planejamento da assisténcia voltada para o RN internado em UTI e sua familia. Para
a equipe de saude este estudo agrega a possibilidade de melhorar agdes na atencéo
a familia da crianca internada em UTIN, tendo como resultado uma assisténcia que

possibilite suporte integral e com maior qualidade.
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Diante do exposto, objetivou-se desenvolver o acolhimento dos familiares e a
contra referéncia do recém-nascido em momento de pré-alta identificando a linha de

cuidado voltada a crianca com deficiéncia.
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RESUMO

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa que teve como objetivo descrever a
percepcao acerca do acolhimento desenvolvido com os pais de recém-nascidos com
deficiéncia internados em uma unidade terapia intensiva neonatal. Participaram
deste estudo sete familias de recém-nascidos com deficiéncia internados em UTI
neonatal, no periodo de setembro a dezembro de 2014. A coleta de dados deu-se
através de um questionario semi-estruturado, por meio de entrevistas realizadas
semanalmente durante o periodo da internacdo. Como resultado ressalta-se a
importancia do acolhimento e realizacdo de contrarreferéncia, bem como a
existéncia de uma equipe de referéncia nas unidades neonatais que oferecam
suporte a essas familias sanando suas duvidas sempre que necessario,
desenvolvendo uma relacdo de confianga, para que possam compreender por meio
de uma comunicacdo simples, a situagdo clinica de seus bebés, bem como
compreender e participar o planejamento do cuidado se seus filhos.

Palavras-chave : Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, Acolhimento; Familia;
Equipe Multiprofissional.

ABSTRACT

This study has a qualitative approach. The goal was to describe the perception of a
multidisciplinary team on user embracement developed with the parents of disabled
newborns admitted in a neonatal intensive care unit. Seven disabled newborns’
families participated on the study, whose babies were admitted from september to
december of 2014. The data were collected through a semi-structured questionnaire,
answered within interviews performed once a week, during the time that the newborn
stayed on the hospital. As a result we emphasise the importance of user
embracement and counter-reference, as well as the existence of a reference team on
neonatal units to offer support to these families, answering their questions whenever
they need, developing a relationship of trust, so that they can understand, by a
simple communication, the clinic situation of their babies and participate on the
design of a plan of care for their infants.

Keywords: . Neonatal Intensive Care Units; User Embracement; Family;

Interdisciplinary Health Team.
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INTRODUGCAO

Em 2003, o Ministério da Saude do Brasil criou a Politica Nacional de
Humanizacdo (PNH), voltada as praticas de atencdo e gestdo na saude. A PNH é
uma politica publica do Sistema Unico de Saude (SUS) que tem como objetivo
contribuir para a melhoria na qualidade do atendimento nos servicos de saude
(BRASIL, 2008). Esta estratégia lancada pelo Ministério da Saude visa operar em
conjunto com o Sistema Unico de Saude (SUS), priorizando a integralidade e o
acolhimento da atencdo, buscando maior resolubilidade na resposta as
necessidades dos usuérios (BRASIL, 2008). Segundo a referida politica, entende-se
humanizagcdo como um conjunto de estratégias para alcancar a qualificacdo da
atencdo e da gestdo em saude no SUS, estabelece-se, portanto, como a
construcdo/ativacdo de atitudes ético-estético-politicas em sintonia com um projeto
de co-responsabilidade e qualificacdo dos vinculos interprofissionais e entre estes e
0s usuarios na producdo de saude. Ainda nessa perspectiva podemos citar o
Programa de Humanizacdo no Pré-natal e Nascimento (PHPN) que objetiva
assegurar a melhoria do acesso, da cobertura e da qualidade do acompanhamento
pré-natal, da assisténcia ao parto e puerpério as gestantes e ao recém-nascido, na

perspectiva dos direitos de cidadania.

Para Oliveira et al (2010), o acolhimento € um vinculo de solidariedade e
compromisso entre a equipe de salde e a populagdo. E uma ocasido onde a
aproximacédo assinala-se efetivando a disponibilidade em ajudar, em uma atitude
voluntaria, em busca de um dialogo aberto e sincero com o usuario. Segundo o
manual do Acolhimento nas praticas de producdo de saude, acolhimento ndo € um
espaco ou um local, mas uma postura ética: ndo pressupde hora ou profissional
especifico para fazé-lo, implica compartihamento de saberes, angustias e
invencdes, tomando para si a responsabilidade de “abrigar e agasalhar”, com
responsabilidade (BRASIL, 2008).

A acolhida ndo é uma atividade Unica a ser executada por uma determinada
profissdo, todos os profissionais que constituem a equipe que atua no servico de
saude, independentemente de sua area de atuacdo, devem estar aptos para receber
as familias (OLIVEIRA et al. 2010).
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Segundo Fontana (2010), para humanizar a assisténcia ndo basta apenas o
investimento tecnolégico e em equipamentos. Quando a pessoa é acolhida, ouvida e

respeitada pelos profissionais de saude, a terapéutica é mais eficaz.

A chegada de um bebé com deficiéncia causa um colapso que envolve toda a
familia, alterando de maneira brusca seu modo de funcionamento, sua identidade, e
até mesmo sua estrutura. A familia se depara com essa nova realidade e se vé
despreparada para enfrentar ou lidar com esse novo modo de vida (BARBOSA,
2012).

A abordagem da familia dentro da UTIN pode ser feita de diferentes formas e,
na maior parte das vezes, esta aproximacao deve partir da propria equipe, que deve
utilizar de uma comunicacéo eficaz e acompanhar os pais durante as visitas a UTI
neonatal, oferecendo-lhes conforto, respondendo as preocupacdes.
(LUCAS, TANNURE, BARCANTE et al. 2009). Cabe, portanto a equipe
multiprofissional, estar presente e atenta para prestar suporte as familias de criancas
com deficiéncia, oferecendo apoio e esclarecendo suas duvidas diante a

diagnosticos complexos.

METODOLOGIA

Nesta sec¢do, apresentam-se 0os métodos utilizados na producado e coleta de
dados deste estudo, bem como populacéo e caracterizacdo do cenario de pesquisa.

Também seréo descritas as precaucdes tomadas com 0s aspectos éticos do estudo.

Relata-se a etapa de intervencdo, a qual faz parte do projeto de pesquisa
intitulado: “Identificacdo da linha de cuidado para recém-nascid 0S com
deficiéncia egressos da Unidade de Terapia Intensiv. a Neonatal do Hospital
Universitario de Santa Maria - RS ”. Nesta se desenvolveu o acolhimento e
contrarreferéncia identificando a linha de cuidado da crianca com deficiéncia. Sendo

essas familias acompanhadas e orientadas pelos Residentes da Fonoaudiologia,
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Enfermagem, Nutricdo e Fisioterapia. Aplicou-se um formulario, composto por
questionamentos pertinentes a aquisicdo de dados relevantes a identificacdo das

acOes realizadas.

Deste modo, salienta-se que o0 momento da intervencao teve a finalidade de
executar o processo de contrarreferéncia dos usuarios recém-nascidos e
identificacdo da linha de cuidado do publico-alvo; e contatando aos profissionais da
atencao basica responsaveis pelo pré-natal.

Este estudo caracterizou-se por ser do tipo Pesquisa de Campo-Descritiva.
Conforme Gerhardt & Silveira (2009, p.37) “A pesquisa de campo caracteriza-se
pelas investigacbes, em que além da pesquisa bibliografica e/ou documental, se
realiza coleta de dados junto a pessoas com o recurso dos diferentes tipos de
pesquisa”. A pesquisa descritiva exige do investigador uma série de informacgdes
sobre o0 que se deseja pesquisar. Este tipo de estudo pretende descrever os fatos e
fenébmenos de determinada realidade (TRIVINOS, 1987). Optou-se por essa
modalidade por questionar as duvidas e conhecer a realidade das familias dos
recém-nascidos internados em UTIN, caracterizando-se ainda como um estudo
exploratorio e descritivo de abordagem qualitativa. (MINAYO, 2007). A tipologia de

pesquisa-intervencédo, que conforme cita Rocha e Aguiar (2003) consiste:

Em uma tendéncia das pesquisas participativas que busca investigar
a vida de coletividades na sua diversidade qualitativa assumindo uma

intervencao de carater socioanalitico.

O cenario do estudo foi a UTI Neonatal de um hospital de ensino, localizado
na regido centro-oeste do Rio Grande do Sul, caracterizado como hospital de alta
complexidade, o qual serve de referencia para 46 municipios da regiao.
Caracterizando-se como um hospital escola, com énfase voltada para o
desenvolvimento de ensino pesquisa e assisténcia para a saude. Sendo, portanto, a
Gnica UTI Neonatal publica da regido, atuando maior parte do tempo com lotacédo

maxima, totalizando cerca de 350 internacdes em média durante o ano.

O periodo de realizacéo do estudo foi de setembro a dezembro de 2014, e a
intervencdo correu por meio de encontros semanais com sete familias até o

momento de alta hospitalar, orientado por um formuléario semiestruturado. Foram
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incluidos recém-nascidos com deficiéncia internados de agosto a dezembro de 2014
na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal do Hospital Universitario de Santa Maria.
E como fator de exclusédo, o diagnostico néo revelado. Foram realizadas entrevistas
com familias de sete recém-nascidos, internados em UTIN, com algum tipo de

deficiéncia.

A coleta foi realizada mediante confirmacg&o do diagnostico clinico ou genético
comprovando algum tipo de deficiéncia. Os encontros ocorreram semanalmente até

a alta hospitalar.

Os dados coletados foram submetidos a andlise tematica proposta por
Minayo (2008), que consiste em descobrir os nucleos de sentido que compdem uma
comunicacao, cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o objeto
analitico visado. Para uma andlise de significados, a presenca de determinados
temas denota estruturas de relevancia, valores de referéncia e modelos de
comportamento presentes e subjacentes no discurso. A analise teméatica subdivide-
se operacionalmente em trés etapas: pré-andlise, exploracdo do material, e
tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo (MINAYO, 2008). Apos a andlise
dos dados emergiu a categoria davidas e sentimentos dos familiares.

Por tratar-se de uma pesquisa que envolveu seres humanos, 0 projeto
seguiu a Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS), n° 466/12 que
regulamenta a pesquisa com seres humanos. Foi analisado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da UFSM, e aprovado sob numero de protocolo: 701.842. Os
sujeitos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, mantendo-se o
anonimato. A fim de manter o anonimato dos participantes foram atribuidos codigos

alfanuméricos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente serdo apresentados a caracterizacdo das familias e apods a
analise qualitativa dos dados estudados quanto ao municipio de origem, renda,
sexo, composicao familiar, diagnostico, insercdo em programas sociais, periodo de
internacdo. ApoOs serd realizada a descricdo das atividades de contrarreferéncia
desenvolvidas relacionadas a visita programada, instituicbes contatadas,
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profissionais de referencia, principais duvidas e impacto nas familias em relacdo ao

acolhimento percebido pela equipe.
Caracterizagéo geral do publico estudado:

Quanto aos municipios de origem, a amostra teve como resultados, duas
familias provenientes do municipio de Julio de Castilhos, uma de Paraiso do Sul,

uma de Restinga Seca e trés de Santa Maria.

Gréfico 1- Municipio de origem.

Municipio de origem

® Julio de Castilhos
B Paraiso do Sul
1 Restinga Seca

® Santa Maria

Quanto aos dados referentes ao sexo, houve prevaléncia do sexo masculino
foram cinco recém-nascidos representando 71,42% da amostra, ja do sexo feminino

foram dois recém-nascidos, com 28,57%.
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Gréafico 2- Sexo

Sexo

® Masculino

M Feminino

Quanto ao diagnéstico de deficiéncia, os recém-nascidos possuiam
Encefalopatia Hipoxico Isquémica (EHI) em diferentes graus, variando em 1, 2 e 3;

malformacdes e sindromes acrescidas de malformacdes.

Grafico 3- Deficiéncias.

Deficiéncias

B Encefalopatia Hipoxico
Hisquémica

® Malformactes

= Malformactes acrescidas
de sindromes
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Os recém-nascidos internados no periodo estudado, ainda tiveram como sua
composicdo familiar uma média de 4,4 pessoas por familia, e ndo faziam parte de
programas assistenciais. Tiveram em média internados por um periodo de 43,8 dias.
No quesito renda familiar 43% das familias tinham como renda até um salario

minimo e 57% entre um e dois salarios.

Gréfico 4- Renda

Renda

M Entre 1 e 2 salarios

W Até 1 salario

Contrarreferéncia a partir da caracterizacdo dos su  jeitos da pesquisa

As familias foram caracterizadas de “A” a “G”, os dados foram obtidos durante
a realizacdo do trabalho de intervencdo, onde essas familias foram acolhidas pela
equipe multiprofissional durante o periodo de internagéo de seus filhos.

A Familia A, constituida pelo pai, mae e recém-nascido de sexo masculino,
tendo como municipio de origem Restinga Seca. Tendo renda familiar até um salario
minimo, ndo fazendo parte de programas assistenciais. Durante periodo de
internacao, familia recebeu diagnostico de Agenesia de corpo caloso, microcefalia e
Sindrome de Dandy Walker, necessitando de um periodo de internacéo de 40 dias.

Realizou-se contato com Estratégia de Salde da Familia de referéncia solicitando
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realizacdo de visita programada com agente de saude, a qual recebeu o telefonema
com grande interesse, informando que o caso seria discutido em reunido de equipe.
Também foi contatada a APAE de Restinga Seca, que conta com especialidades

como fisioterapia, fonoaudiologia e psicologia.

Familia B, constituida por cinco pessoas, pai, mde, dois irmaos e recém-
nascido do sexo feminino, residindo no municipio de Julio de Castilhos, com renda
familiar entre um e dois salérios. Crianca recebeu diagnostico de EHI | grau | e lesédo
de plexo braquial direito, permanecendo internada em UTIN, por um periodo de dez
dias. Realizado contato telefénico com PSF de referéncia, onde efetuou-se
agendamento de consultas de puericultura e puerpério, solicitando também a
enfermeira responsavel pela unidade para a realizacdo de visita domiciliar. Também
entrado em contato com APAE Julio de Castilhos, onde foi feito agendamento para

avaliacdo com equipe de fisioterapia.

Familia C, constituida por cinco pessoas, sendo, pai, mae, dois irmaos e o
bebé de sexo feminino, tendo como municipio de origem a cidade de Julio de
Castilhos, com renda de até dois salarios minimos. Diagnéstico revelado durante
internacédo em UTIN de EHI grau II, permanecendo em UTIN por 27 dias. Realizado
contato com unidade de referéncia, agendado com agente de saude visita domiciliar
e agendamentos de consultas para acompanhamento e puericultura. Contatado
APAE Julio de Castilhos, para agendamento de avaliacdo pela equipe de
fisioterapia.

Familia D, formada por cinco pessoas, pai, mae dois irmaos e bebé do sexo
masculino, residem em Santa Maria, com renda familiar de até um salario minimo.
Crianca diagnosticada com Sindrome de Down e pé torto congénito bilateral,
permanecendo hospitalizada por 33 dias em UTIN. Entrado em contato com unidade
basica de saude, para agendamento de visita domiciliar com agente de saude. Ao
entrarmos em contato com a equipe, fomos informados da vulnerabilidade social que
a familia se encontrava, uma vez que, com dificuldades de administrar os cuidados
de um dos filhos, a méae teria delegado os cuidados para uma das avos. Diante dos
fatos, ficariam atentos para os cuidados desse bebé com maiores especificidades no
cuidado. Encaminhado para o Ambulatério de Reabilitagdo infantil do HUSM, para

receber avaliacdo pela equipe multiprofissional.
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Familia E, de origem da zona rural do municipio de Agudo, composta por pai,
mae e bebé, com renda média de um salario minimo. Recém-nascido permaneceu
internado em UTIN por um periodo de 43 dias, diagnosticado com EHI grau |. Ao
questionar a familia quanto a unidade de saude que costuma frequentar, esta relata
gue ndo procura postos de salde e ndo possui nas proximidades de sua residéncia.
Realizado contato com APAE Agudo e agendado avaliagao pela equipe.

Familia F, composta por pai, mée, irma e bebé do sexo masculino, residem na
cidade de Santa Maria, com renda salarial média de um a dois salarios minimos
mensais. Recém-nascido diagnosticado com EHI grave, submetido ao protocolo de
hipotermia, permanecendo internado por um periodo de 82 dias. Em contato
telefébnico realizado com a enfermeira responsavel pela unidade, solicitado
acompanhamento, porém como ndo sdo uma Estratégia de Saude da Familia, nédo
possuem agentes, impossibilitando realizacdo de visitas programadas. Para
acompanhamento de fisioterapia e fonoaudiologia, contatado SAF e APAE, além do
agendamento para avaliagdo no Ambulatério de Reabilitagdo Infantil do HUSM pela

equipe multiprofissional.

Familia G, constituida por seis pessoas, 0 bebé de sexo masculino, mae, pai,
dois meninos, e uma menina com Sindrome de Down, residem na cidade de Santa
Maria, e contam com uma renda familiar de até um salario minimo mensal. O recém-
nascido, o quarto filho desta familia, foi diagnosticado com Malformacao Craniofacial
— fissura palatina e micrognatia, permanecendo internado em UTIN por cerca de 72
dias. Por pertencer a uma area que possui UBS, a familia ndo conta com agente de
salude para a realizacao de visitas programadas. Diante do fato, realizou-se apenas
agendamento para acompanhamento de puericultura com o médico pediatra da
unidade. Familia ainda aguardando beneficio assistencial para crianca com

Sindrome de Down.

Durante a internagdo realizou-se a abordagem das familias, onde surgiram
algumas duvidas e desabafos acerca do momento que estavam vivenciando naquele

periodo.
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Categoria: Duvidas e sentimentos dos familiares

“Serd que ele (0 bebé) vai precisa de fisioterapia?” (Familia A).

Observa-se a partir de discursos como esse que as familias permanecem
com muitas davidas durante a internacdo, e muitas vezes ndo tendo conhecimento
das necessidades e especificidades que uma crianga com deficiéncia pode
apresentar durante sua vida. Sendo necessario esclarecimento das necessidades de
cuidados de saude em longo prazo, pois muitas vezes, as familias acreditam que o
atendimento com especialidades serd apenas necessario durante a internacao.
Através de uma abordagem educativa, com suporte emocional e social, a equipe
multiprofissional pode favorecer meios para participacdo e autonomia familiar no
enfrentamento da doenca e hospitalizacdo (HAYAKAWA et al., 2010). E muito
importante que a equipe de salde esteja presente, orientando e esclarecendo a
familia, evitando que ocorra negligéncia no cuidado do recém-nascido, e garantindo

gue apos a alta 0 acompanhamento seja mantido.

“Ela (bebé) tem andxia, estamos bem cientes.” (Familia C).

Refletindo a partir do discurso dessa familia, pode-se questionar até que
ponto existe realmente a consciéncia das especificidades que essa crianca
demandara no futuro. Sera mesmo que essa familia estad consciente da gravidade e
das possiveis complicagbes que poderdo surgir? Existe realmente conhecimento
acerca das sequelas neuroldgicas irreversiveis que ficardo evidenciadas durante o
crescimento e desenvolvimento da crianca? Essa familia realmente tem
conhecimento que necessitara de uma rede de apoio que ofereca suporte e
orientacdes adequadas para atender as especificidades da sua crianca. A
abordagem da familia de uma crianca com deficiéncia deve ir muito além de apenas
um diagnoéstico, deve revelar com clareza todas as adversidades que podera

enfrentar, além do caminho que deve trilhar. O acolhimento aos pais representa um
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elemento essencial, auxiliando para a superagcdo do momento vivenciado, estes
devem ser recebidos e orientados da melhor maneira possivel, amenizando os seus
medos e ansiedades (SOUSA et al. 2011). A familia deve ser esclarecida do
percurso que deve percorrer e ter conhecimento da linha de cuidado a qual seu filho
faz parte, tendo em vista o cuidado realizado em redes, de forma articulada. Dessa
forma possibilitando que o cuidado possa ser executado nos diferentes niveis de
atencao, e os servi¢os de saude acessados conforme as necessidades de salude da

crianca.

“Na cadeirinha... como coloca no carro?” / Em casa, ... eu posso corta a

unha?” / “Como acalm4, ... como fazé quando tem célica?” (Familia E: mae)

A fala acima reflete a inseguranca em relacdo a realizacdo dos cuidados
domiciliares da crianca prestes a receber alta hospitalar. A rotina de cuidados de UTI
dificulta por vezes a participacdo da familia na execuc¢ao dos cuidados com o recém-
nascido, pois a equipe de saude acaba assumindo em demasia os cuidados do
recém-nascido. A equipe de saude deve estar atenta as dificuldades encontradas
pelos pais, empoderando e incentivando para a execucdo dos cuidados, para que
ap0s a alta hospitalar sintam-se seguros para realizar os cuidados com maior
seguranca. Didlogo, a escuta, a presenca, 0 comprometimento, a valorizacdo da
presenca dos pais séo ingredientes basicos para efetivar o acolhimento. Familias
acolhidas de modo satisfatério, estabelecem aos poucos uma relacdo de parceria
com a equipe e esta passa a perceber os pais como pessoas fundamentais no
cuidado em UTIN (COSTA, KLOKS, LOCKS; 2012). A permanéncia da familia é
essencial, uma vez que estreita lacos, aumentando o vinculo com o bebé, sendo a
equipe de saude mediadora fundamental nesse processo. Nesse sentido a alta
programada se mostra muito importante, sobretudo para que a equipe de saude

possa atender as necessidades da familia antes que retornem ao seu domicilio.

“Falaram que o caso dele (bebé) é grave.” / “Nao adianta agora olha pra tras.”

“Fiquei bem revoltada, ela (a profissional) disse pra eu ir pra la (cita hospital) pra
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fazer cesarea.”/ “Eu fui pra la (cita hospital) porque era mais perto, tinha medo de

nao chega a tempo aqui (HUSM).” (Familia F).

Durante a internacdo as familias enfrentam diversos sentimentos diante das
situacdes vividas, uma vez que a UTI Neonatal € um ambiente estigmatizado e que
gera tensdo entre os pais, podemos observar familias vivenciando momentos de
angustia, revolta, tristeza, medo, frustracdo. Durante todo periodo gestacional sédo
geradas expectativas por parte dos pais acerca do recém-nascido, porém o
nascimento de um bebé com deficiéncia e internado em UTI Neonatal, gera a quebra
da imagem do bebé idealizado no imaginario da familia gerando sentimentos
inesperados aos pais, que repentinamente se deparam com um universo novo, ao
qual precisam se adaptar para receber essa criangca que necessita de cuidados
diferenciados. Ao nascer, 0 bebé apresenta caracteristicas diferentes daquelas
imaginadas no periodo gestacional, havendo necessidade da mae perceber e aceitar
as peculiaridades de um bebé que agora é real (FERRARI, PICCINI, LOPES, 2007).
A revolta e a impoténcia diante do diagndstico é bastante comum, a equipe de
saude tem o papel de acolher essas familias que estdo vivendo a experiéncia de
momentos dificeis, completamente diferente do que essas familias esperavam para
a chegada de seu bebé. Conversar com os familiares, ouvir suas angustias e
preocupacodes, faz com que os mesmos de sintam realmente acolhidos e seguros
guanto ao atendimento prestado ao seu filho e a eles, como extensao que sdo de
uma mesma familia (HAYAKAWA et al., 2010).

“No inicio foi dificil, eu chorei, mas Deus quis assim né?” (Familia G).

As familias podem buscar diferentes maneiras para superar as angustias geradas
pela internacdo do recém-nascido com deficiéncia, uma delas € a busca pela
religiosidade, e tendo a fé como fonte de consolo. Conforme Veras et al. (2010), a
religiosidade vem sendo destacada como uma das formas mais utilizadas pela
populacdo para expressar e elaborar a integragdo das dimensdes racional,

emocional, sensitiva e intuitiva. A equipe multiprofissional a familia deve respeitar
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crencas e aspectos culturais de cada familia, que utiliza desta forma para superar a
situacdo a qual estd vivendo. Ainda conforme Boff, (2006), a espiritualidade é
definida como uma das fontes primordiais de esperanca, desempenhando um papel
fundamental de sustentacdo do homem ao ajudar a superar e compreender o
processo da doenca e da morte. Cabe a equipe de saude perceber, que as
necessidades da familia podem ir além das esferas social e psicolégica, ganhando
contornos religiosos.

Ainda no que diz respeito ao impacto através do acolhimento pela equipe
multiprofissional durante as abordagens as familias de recém-nascido com
deficiéncia internados em UTI Neonatal durante o processo de acolhimento,
observou-se a partir das vivencias da equipe de residentes multiprofissionais, que a
partir do estabelecimento do vinculo com as familias, estas se mostravam mais
receptivas, e revelavam-se também mais a vontade para o esclarecimento de
duvidas a respeito do quadro clinico de seu bebé&, bem como o planejamento do
cuidado seria feito apés alta hospitalar. Como ja foi citado, muitas vezes as familias
mostravam-se confusas com relacdo a forma com que o cuidado de seu bebé seria

realizado.

A abordagem da equipe multiprofissional no acolhimento das familias de
criangas com deficiéncia assume papel fundamental no cuidado centrado na familia,
uma vez que através de sua abordagem, assumem posi¢cdo de referéncia. Quase a
totalidade dos pais néo tinha conhecimento de quais locais da rede para acessar o

atendimento, como as APAES.

A contrarreferéncia foi realizada pela equipe multiprofissional, por meio de
contato telefénico para agendamento de avaliagbes e encaminhamento desses
recém-nascidos para a rede de apoio a crianga com deficiéncia de seus respectivos
municipios. Uma das dificuldades encontradas é que nem todas as familias tinham
em seu territorio uma Estratégia de Saude da Familia para realizacdo de contado
durante a alta hospitalar e realizacdo de agendamento de visitas programadas para
acompanhamento e posterior suporte na esfera da atencéo basica de saude.

Observou-se também que as familias muitas vezes, ndo utilizam os servigos
da atencdo bésica, ou fazem uso apenas para a realizacdo de vacinacdo, sobretudo

pelo deslocamento até as unidades com criancas com algum tipo de deficiéncia se
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tornar dificil, ainda vale destacar que nem todas as familias pertencem a areas que
possuem agentes de saude. Conforme Silva et al. (2012), repensar a infraestrutura
do cuidado é imprescindivel, em termos de recursos humanos, principalmente
fornecendo condicbes para o exercicio profissional adequado e subsidiando um

cuidado seguro, ético e de qualidade

Diante disso, observamos que a rede de atencdo a saude da crianga com
deficiéncia ainda é fragil, cabe as equipes de salude, sobretudo as equipes
multiprofissionais, ndo pouparem esforgcos para que essas criangas com tantas
especificidades figuem desamparadas, sem receber a devida atencdo que é

preconizada pelas politicas publicas de salde estabelecidas em nosso pais.

CONSIDERACOES FINAIS

Observou-se a partir da intervencéo, efetivada por meio do acolhimento e
contrarreferéncia durante a alta, a importancia de se mostrarem disponiveis nos
servicos equipes multiprofissionais que trabalhem de forma integrada, tornando-se
referéncia para as familias. Durante a internacdo do recém-nascido com deficiéncia,
a equipe de saude, precisa atentar para a inser¢cdo da familia nos cuidados,
contribuindo para o estabelecimento de vinculo, incentivando os lagos entre o bebé
e a familia, bem como suporte adequado aos pais para o momento da alta
hospitalar, onde estes devem estar seguros e aptos para desempenhar os cuidados

domiciliares.

O acolhimento e a realizacdo da contrarreferéncia sao estratégias de grande
relevancia para a atencéo a saude da crianca com deficiéncia e sua familia, uma vez
gue sua pratica por parte das equipes de saude ird repercutir em um cuidado
resolutivo e mais humanizado. A realizacdo de acbes que preconizam a
continuidade do cuidado contribui para uma melhor qualidade de vida da crianca

com deficiéncia e para sua familia.

A realizacdo do cuidado humanizado centrado na familia em UTI Neonatal,
ainda é um desafio, ainda sdo encontradas muitas dificuldades. Frente a isso, torna-

se cada vez mais urgente a qualificacdo profissional na prestacdo do cuidado
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humanizado, bem como constituicdo de equipes adequadas conforme preconiza o

Ministério da Saude.
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CONCLUSAO

A intervencgdao, efetivada por meio do acolhimento e contrarreferéncia durante
a alta, a importancia de se mostrarem disponiveis nos servicos equipes
multiprofissionais que trabalhem de forma integrada, tornando-se referéncia para as
familias. Durante a internacdo do recém-nascido com deficiéncia, a equipe de
saude, precisa atentar para a inser¢ao da familia nos cuidados, contribuindo para o
estabelecimento de vinculo, incentivando os lacos entre o bebé e a familia, bem
como suporte adequado aos pais para o0 momento da alta hospitalar, onde estes

devem estar seguros e aptos para desempenhar os cuidados domiciliares.

A demonstracao de disponibilidade para responder as duvidas sempre que for
necessério, e dessa forma construir uma relacdo que inspire confianca, também é
muito importante que exista uma comunicacdo simples, para que possa haver o

entendimento de forma clara por parte da familia acerca da situac&o clinica do bebé.

Frente a este estudo, destaca-se a importancia dos profissionais de saude
estar atentos as especificidades dos familiares, na pratica assistencial, havendo,
portanto, a necessidade cada vez mais crescente de comprometer os profissionais

de saude em seu papel tanto de educador quanto de cuidador.

O acolhimento e a realizacdo da contrarreferéncia sédo estratégias de grande
relevancia para a atencéo a saude da crianca com deficiéncia e sua familia, uma vez
que sua pratica por parte das equipes de saude ira repercutir em um cuidado
resolutivo e mais humanizado. A realizacdo de acbes que preconizam a
continuidade do cuidado contribui para uma melhor qualidade de vida da crianca

com deficiéncia e para sua familia.

E necessario, que nas unidades de terapia intensiva, sobretudo, nas unidades
neonatais, que seja preconizada a humanizacdo da assisténcia, voltada para a
integralidade do cuidado do recém-nascido com deficiéncia e sua familia. Sendo
fundamental que a equipe multiprofissional que atua em UTI, favoreca um ambiente
potencialmente acolhedor, e dessa maneira possibilitando a reducdo do estresse
gue vivem essas familias durante o periodo de internacéo, e a partir dessa pratica

promovendo o estreitamento do vinculo afetivo com mais facilidade.
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Espera-se que estudos como este, inspirem a prética diaria do trabalho de
UTI Neonatal, contribuindo para que os profissionais envolvidos nos cuidados do
recém-nascido, tenham um olhar mais atencioso, ndo sé para o bebé, mas tambéem
para sua familia, uma vez que enfrenta uma situacdo tdo delicada e inesperada,

cabendo portanto a equipe de saude, oferecer o suporte necessario.

A realizacdo do cuidado humanizado centrado na familia em UTI Neonatal,
ainda é um desafio, ainda sdo encontradas muitas dificuldades. Frente a isso, torna-
se cada vez mais urgente a qualificagcdo profissional na prestacdo do cuidado
humanizado, bem como constituicdo de equipes adequadas conforme preconiza o

Ministério da Saude.
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Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclare  cido (TCLE)

Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude
Programa de Residéncia Multiprofissional Integrada em Gestéo e Atengcédo Hospitalar
no Sistema Publico de Saude

Titulo do Projeto: IDENTIFICACAO DA LINHA DE CUIDAD O PARA RECEM-
NASCIDOS COM DEFICIENCIA EGRESSOS DA UNIDADE DE TERAPIA
INTENSIVA NEONATAL DO HOSPITAL UNIVERSITARIO DE SAN TA MARIA - RS

O objetivo deste estudo € possibilitar a assisténcia integral aos recém-
nascidos com deficiéncia que recebem alta hospitalar da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).

Estamos motivados a realizar esta pesquisa para podermos melhorar o
tratamento realizado pelos profissionais da saude (equipe multiprofissional),
buscando o desenvolvimento adequado das criancas.

O grupo formado por vérios profissionais da saude (equipe multiprofissional)
realizar4 contatos entre os locais que formam a rede de cuidado a crianga com
deficiéncia. Quando necesséario também serdo feitos os contatos para as criangas
que ndo sao da area urbana de Santa Maria junto as Secretarias de Assisténcia
Social e Saude.

Os beneficios para as criangcas e seus cuidadores serdo as orientagfes da
equipe multiprofissional, a busca por um melhor encaminhamento das necessidades
da crianca e 0 acesso a servigos, programas e beneficios.

Os procedimentos utilizados apresentam risco e/ou desconforto considerado
minimo aos participantes, como cansaco devido ao numero de perguntas que serao
realizados aos responsaveis e/ou aos sentimentos que podem aparecer neste
momento. No entanto, qualquer tipo de problema ou desconforto deve ser
comunicado imediatamente aos pesquisadores quando a entrevista sera
interrompida.

A participacdo neste estudo ndo terd nenhum custo nem para vocé e nem
para sua crianca, e vocés ndo receberdo nenhuma vantagem financeira. O Sr. (a)
sera explicado(a) sobre o estudo em qualguer momento que desejar e estara livre

para participar ou recusar-se.
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Podera retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a qualquer
momento. A participacdo é voluntdria e a sua recusa ndo acarretara qualquer
prejuizo ou modificacdo na forma em que a crianga e vocé séo atendidos.

Todas as informacdes colhidas serédo cuidadosamente guardadas garantindo
o sigilo e a privacidade dos entrevistados e participantes, que poderdo obter
informacgdes sobre a pesquisa a qualguer momento que julgarem necessario.

Os resultados da pesquisa estardo a disposicdo de todos os participantes
quando finalizada. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com a pesquisadora responsavel por um periodo de 05 anos, e apos
esse tempo serdo adequadamente destruidos. Além disso, os participantes nao
serdo identificados em nenhuma publicacao resultante do estudo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma
copia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.
Eu, .

abaixo assinado, concordo com a participacdo da crianca, pela qual sou

responsavel. Fui suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo: Eu discuti com os pesquisadores sobre
a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao os
propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus possiveis
desconfortos e riscos, os beneficios, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacao € isenta
de despesas e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou
durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que

eu possa ter adquirido.

Local e data
NUmero da Carteira de Identidade ou
CPF

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste sujeito de pesquisa ou representante legal para a participagao
neste estudo.

Assinatura

Santa Maria , de de 20
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Pesquisador responsavel: FT. Prof2 Dr2 Claudia Morais Trevisan.
Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude - Departamento de Fisioterapia e Reabilitacao.

Telefone para contato: 55-32208234

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFSM - Cidade Universitaria - Bairro
Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br.

Web: www.ufsm.br/cep.




APENDICE B

FORMULARIO DE COLETA DE DADOS PARA INTERVENGAO

RECEM-NASCIDO:

SEXO: MUNICIPIO DE ORIGEM:

COMPOSICAO FAMILIAR:

RENDA FAMILIAR:

DIAGNOSTICO:

PERIODO DE INTERNACAO:

VISITA PROGRAMADA COM A UBS:

INSTITUICOES CONTATADAS:

INSTITUICOES CONTRA REFERENCIADAS:

PROFISSOES DE REFERENCIA NAS RESPECTIVAS INSTITUICOES:

PROGRAMAS SOCIAIS DE INSERCAO:

NUMERO DE ENCONTROS REALIZADOS:

DUVIDAS E/OU PERGUNTAS REALIZADAS PELA FAMILIA:

IMPACTO OBSERVADO NA FAMILA A PARTIR DA INTERVENCAO DO PROJETO:

OBSERVACOES DOS PESQUISADORES:
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