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RESUMO

Introducio: A familia do RNPT, egresso de UTIN, ¢ afetada pelas transformagdes fisiologicas,
patologicas e/ou emocionais intrinsecas a prematuridade, as quais impactam diretamente na
qualidade de vida dos cuidadores e responsaveis pela crianga. Questiona-se: Quais instrumentos
tém sido relatados na literatura cientifica para a percepcao dos familiares no cuidado em
ambiente domiciliar dos RNPT submetidos a UTIN? O objetivo geral deste estudo ¢ explorar a
literatura cientifica atual relativa aos instrumentos sobre a percep¢ao dos familiares no cuidado
em ambiente domiciliar dos RNPT submetidos a UTIN. Métodos: Revisao de escopo elaborada
conforme as recomendacgdes do Instituto Joanna Briggs, nas bases de dados National Library of
Medicine (MEDLINE/PubMed), Web of Science, Comulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL | EBSCO), Scopus, Literaluta Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Excerpa Medica DataBASE (Embase). Foram incluidos
estudos primarios com abordagem quantitativa ou com método misto, publicados na integra
em portugués, inglés ou espanhol, desde o inicio das primeiras publicacdes disponiveis nos
bancos de dados até agosto de 2023. Resultados: Dos 405 estudos, 5 foram incluidos,
evidenciando que os transtornos de humor e ansiedade perinatais (PMADs) sdo relevantes
clinicamente, bem como a prevaléncia de depressao pos-parto. Conclusao: Os profissionais
precisam ser orientados quanto aos instrumentos existentes, sobre a importancia de aplicar de
modo a identificar as fragilidades Unicas de cada familia e reduzir precocemente as
consequéncias da internagcdo na UTIN.
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1 INTRODUCAO

A Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) ¢ utilizada para a melhoria da satde
e sobrevida dos neonatos que necessitam de cuidados intensivos, mas em contrapartida o
ambiente afasta o vinculo do bebé com a familia, gerando sentimentos negativos de angustia,
impoténcia, culpa, vazio e desespero (BASEGGIO et al., 2017).

Devido as caracteristicas fisiologicas especificas do recém-nascido prematuro (RNPT),
a familia se depara com novos desafios, como a barreira fisica da incubadora, sem previsao de
um contato fisico com a crianca (CARDOSO, 2021).

Além disso, a familia do RNPT, egresso de UTIN, ¢ afetada pelas transformagdes
fisioldgicas, patologicas e/ou emocionais intrinsecas a prematuridade, as quais impactam
diretamente na qualidade de vida dos cuidadores e responsaveis pela crianga (CARDOSO,
2021).

O retorno da familia para o domicilio com o RNPT gera incertezas e sobrecarga familiar
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nos primeiros anos de vida, tendo em vista as necessidades que o mesmo possui e as adaptacdes
importantes que a familia terd que fazer para atendé-las. Assim, o nascimento de uma crianga
gera modificagdes no funcionamento familiar diante das alteragdes na rotina dos familiares. O
processo de adaptagdo ¢ permeado por sentimento de alivio, alegria, inseguranca e medo
desencadeados pelas incertezas e dificuldades ao lidar com um novo ser num contexto de
cuidado especifico (FELIZARDO et al., 2020).

Neste contexto, a familia do RNPT requer cuidados e orientacdes dos profissionais de
saude para a condugao adequada dos cuidados a crianga no ambiente domiciliar e apoio destes
profissionais para a manuten¢ao de sua qualidade de vida.

A genitora ¢ o membro da familia que mais sofre sobrecarga emocional, fisica e
financeira. Devido a estes desgastes, necessita da ajuda de outros familiares nos cuidados ao
RNPT para diminuir o estresse ¢ a fadiga causada pelas dificuldades vivenciadas na sua nova
rotina, que na maioria das vezes ¢ de dedicagdo total a crianga, o que pode gerar um isolamento
social (BARROS et al., 2021).

Vale destacar que em um estudo transversal, que comparou a sintomatologia
ansiogénica entre maes de RNPT e maes de recém-nascidos a termo (DANTAS et al., 2015),
concluiu que as genitoras do primeiro grupo apresentam sintomas de ansiedade do tipo
situacional mais intensos do que as maes de recém-nascidos a termo.

Por isso, a abordagem dos profissionais e instituicdes de saude precisa ser centrada na
familia apos alta hospitalar, e necessita reconhecé-la para além de prestadora de cuidado
continuado ao RNPT ao fornecer apoio diante das necessidades e dificuldades emergentes, com
o intuito de impactar positivamente na sua qualidade de vida.

A compreensao da familia no planejamento do cuidado e como sujeito ativo da avaliagao
da crianga e elaboragcdo do plano de cuidados em parceria com a equipe de saude podera
promover o empoderamento do nticleo familiar (SOUZA et al., 2021) e impactar positivamente
na qualidade de vida dos familiares do RNPT egresso da UTIN.

Assim, estudos que abordem a relacdo entre a prematuridade e os impactos que esta
condig¢do provoca na qualidade de vida dos familiares ao cuidarem dos RNPT egressos de UTIN
poderao contribuir para a melhoria da percepcao e formas de viver a vida ao cuidar da crianca
no domicilio.

No entanto, no contexto brasileiro ndo ha estudos que sintetizaram o conhecimento
relativo a qualidade de vida de familiares que vivenciaram a hospitalizacdo de RNPT em
cuidados intensivos, o que poderia contribuir na identificagdo de novos problemas de pesquisas,
assim como elaboragdo de politicas de saude que englobem a atencdo as necessidades destes
familiares.

Isso posto, questiona-se: quais instrumentos tém sido relatados na literatura cientifica
para a percepcao dos familiares no cuidado em ambiente domiciliar dos RNPT submetidos a
UTIN? Em quais contextos geograficos e periodos de tempos apos a saida da UTIN estes
instrumentos foram aplicados? Quais sdo os construtos contidos nestes instrumentos? Quais sao
as medidas de acurécia desses instrumentos?

Diante disso, o objetivo geral ¢ explorar a literatura cientifica atual relativa aos
instrumentos sobre a percep¢ao dos familiares no cuidado em ambiente domiciliar dos RNPT
submetidos a UTIN. Ademais, os objetivos especificos s3o identificar os instrumentos de
medidas utilizados na percepcao dos cuidados ao RNPT pelos familiares; mapear os contextos
geograficos e periodos de tempos apos a saida da UTIN nos quais os instrumentos foram
aplicados; examinar os construtos ¢ medidas de acuracia dos instrumentos de aferi¢ao da
percep¢ao dos cuidados pelos familiares.

2 MATERIAIS E METODOS
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Trata-se de um estudo de escopo, que foi desenvolvido de acordo com a metodologia do
Instituto Joanna Briggs (JBI), que permite mapear os principais conceitos, clarificar areas de
pesquisa e identificar lacunas do conhecimento (PETERS, 2020). Esta revisao foi registrada na
Base OSF com o identificador 10.17605/0OSF.10/4UZNP: DOI.

O mnemédnico PCC (Populagdo, Conceito e Contexto), foi utilizado, visando a
elaboragdo da pergunta que conduziu a revisao, sendo P — estudos que incluiram familiares de
criangas egressas de terapia intensiva; C — estudos que objetivaram avaliar a percep¢do do
cuidado ao prematuro por meio de algum instrumento de medida; C — estudos desenvolvidos
em ambiente domiciliar.

Os estudos relevantes foram selecionados com base nos seguintes critérios de
elegibilidade: estudos primarios com abordagem quantitativa ou com método misto, publicados
na integra em portugués, inglés ou espanhol, desde o inicio das primeiras publicagdes
disponiveis nos bancos de dados até agosto de 2023. Foram excluidos estudos que ndo
responderam as questdes de pesquisa ou que avaliaram de forma incompleta os dominios da
percepcao dos familiares. Potenciais estudos a serem revisados foram identificados em trés
etapas, iniciada em junho de 2023 e finalizada em agosto de 2023.

A busca foi realizada nos bancos de dados National Library of Medicine
(MEDLINE/PubMed), Web of Science, Comulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL | EBSCO), Scopus, Literaluta Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), Excerpa Medica DataBASE (Embase), aplicando os descritores “recém-
nascido prematuro”, “unidade de terapia intensiva neonatal”, “alta do paciente”, “parentes” e
“inquéritos e questionarios”, considerando o operador booleano AND. Para buscas nas outras
bases de dados foram realizadas altera¢des segundo suas especificidades. Os descritores foram
combinados de diferentes maneiras, acrescentando suas variagdes terminoldgicas € sindnimos.
O relatorio desta revisdo foi baseado no checklist Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR): Checklist and
Explanation. Para coletar dos dados, foram utilizados os critérios em instrumento validado para
este fim, cujas varidveis incluiam titulo, autor(es), ano de publicagdo e origem, objetivos,
populacdo e tamanho da amostra, metodologia/métodos, instrumentos, resultados, principais
conclusdes relacionadas as perguntas da revisdo de escopo. A andlise dos resultados e
discussdo foi feira de forma narrativa e descritiva dos estudos incluidos. Por ndo se tratar de
pesquisa com seres humanos ou animais, ndo foi necessaria a aprovagio pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de Santana.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram encontrados 405 estudos, sendo 28 duplicados. Dos 377 restantes, 370 foram
excluidos por nao atenderem os critérios de elegibilidade —360 nao obtinham um projeto de
estudo almejado, 10 possuiam populacao inadequada e, desses 10, 7 possuiam também duragao
indesejada-, restando 7 para serem rastreados. No entanto, 2 foram excluidos, sendo 1 ndo
disponivel na integra e 1 ndo respondendo as perguntas da revisdo. Logo, 5 estudos foram
incluidos. O fluxograma presente na figura 1 apresenta o processo de selecao dos artigos.

Os estudos revelaram uma quantidade consideravel de instrumentos de percepcao de
pais/familiares de prematuros egressos de UTIN utilizados, abrangendo diversas varidveis
relacionadas a qualidade de vida. A exemplo disso, existem instrumentos direcionados a satde
(2), apoio social (3), apego pds-natal (1), depressao pos-parto (2), ansiedade (1), transtorno de
estresse pos-traumatico (2), estresse parental relacionado a UTIN (1), competéncia parental (1),
satisfacao com a vida (2), competéncia ocupacional (1). Os pais e familiares foram recrutados
de UTINs dos hospitais, sendo um deles académico e comunitario (1). Quanto ao tempo em que
os instrumentos foram aplicados apds a alta hospitalar, parte (3) varia entre 2 a 5 meses €
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parte foi aplicado em 1 ou 2 anos (2). Os instrumentos que se repetem sdo o Questionario de
Estresse Pos-Traumatico Perinatal (PPQ) e Depressao Poés-natal de Edimburgo (EPDS),
presentes em 2 artigos distintos.

Os artigos incluidos evidenciaram que os transtornos de humor e ansiedade perinatais
(PMAD:s) sdo relevantes clinicamente, bem como a prevaléncia de depressdo pos-parto. No
entanto, com o apoio social ¢ possivel reduzir as taxas e sintomas de depressao, ansiedade e
estresse pos-traumatico (LEAHY-WARREN et al.,2020; HAEUSSLEIN et al., 2021). As maes
e pais de recém-nascidos prematuros revelam niveis mais elevados de estresse parental e
percepgoes inferiores de competéncia parental em relagdo as maes e pais de criangas nascidas
a termo (OLSHTAIN-MANN; AUSLANDER, 2008). Ainda estabelecendo um comparativo
com nascidos a termo, um outro estudo demonstrou que as maes de prematuros apresentaram
escores menores de competéncia ocupacional e de identidade; no entanto ha maior percepgao
de saude fisica (Bart et al., 2022).

Foi possivel constatar, portanto, que o fomento do apoio e suporte social reduz os
sintomas dos PMADs, assim como sintomas de depressdo, em pais e familiares de bebés
prematuros apos a alta da internacdo hospitalar e que esse suporte deveria ser reforcado
especialmente no primeiro ano ap6s a alta da UTIN (OLSHTAIN-MANN; AUSLANDER,
2008; GATEAU et al., 2021; HAEUSSLEIN et al., 2021). Além disso, ¢ preciso concluir que
o desempenho ocupacional, referente a identidade, competéncia e configuragdes laborais sdo
diminuidos em pais de RNTP, em comparagdo aos pais de bebés nascidos a termo, mediante as
entrevistas concedidas. Consequentemente, a capacidade de envolvimento e vinculo em
ocupagOes laborais diversas ¢ menor e significativa. (BART et al., 2022).

Figura 1: Fluxograma segundo critérios do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA- ScR): Checklist and
Explanation

Fluxograma segundo critérios do Preferred Heporting Items for Systematic Reviens and
Aleta-Analys+s Extsnsion for Scoping Reviews (PRISMA- S5cR): Checklist and Explanation
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Fonte: Elaborado pelos pesquisadores, 2023.
4 CONCLUSAO

Apesar de existirem estudos sobre a tematica, esses ainda sdo escassos. E preciso que
sejam direcionados financiamento e pesquisas a respeito dos instrumentos e da propria
percepcao de pais e familiares de egressos da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

Para além disso, os profissionais precisam ser orientados quanto aos instrumentos
existentes, sobre a importancia de aplicar de modo a identificar as fragilidades nicas de cada
familia e reduzir os impactos da internagao na UTIN para os familiares no ambiente domiciliar.
Assim como os hospitais e outros servigos de saude devem buscar maneiras de estender o
acompanhamento domiciliar e prestagao de suporte a essas familias egressas, com programas
de rastreio para sintomas de depressdo e PMAD:s.

E importante salientar que politicas ptiblicas precisam ser planejadas e elaboradas em
prote¢do e apoio a RNTP, pais e familiares apos a alta hospitalar. Por fim, € possivel que sejam
disparadas novas pesquisas relacionadas, a respeito dos instrumentos e agdes para o ambiente
domiciliar que atinjam os interessados.
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