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PERSPECTIVAS DE UN PROGRAMA DE Z[NTERNACIéN DOMICILIAR NEONATALEN
EL SISTEMA UNICO DE SALUD

Tatiana Coelho Lopes’
Joaquim Antdénio César Mota®
Suelene Coelho’

Este estudio tiene por objetivo presentar aspecto del cuidado prestado en el domicilio relatado por las
madres durante el periodo de internacion en el Programa de Internacion Domiciliar Neonatal. Se adoptd la
aproximacion cualitativa y se utilizé el andlisis institucional articulado a la categoria género como referenciales
tedricos. La recolecta de informaciones fue realizada por medio de encuestas semi-estructuradas con 11
madres, después de dar alta del programa. A partir de analisis del discurso, fue posible verificar que las
madres evaluaron esa modalidad de atencion como esencial, innovadora y positiva. Fue considerada efectiva,
en la perspectiva de la integralidad de la atencién al nifio, una vez que la actuacion del equipo en el cotidiano
de esas mujeres incorporé no solamente los aspectos clinicos, pero también alcanzd otras dimensiones,
estableciendo una relacién de colaboracion y fortalecimiento de las madres para la construccion de la autonomia
en el cuidado de sus hijos. Entretanto, se observa la necesidad de espacios de articulacion interinstitucionales
que amplien y potencialicen las acciones de salud en la atencion basica.

DESCRIPTORES: cuidado del lactante; programas y proyectos de salud; servicios de atencién a domicilio
provisto por hospital; atencién domiciliaria de salud

PERSPECTIVES FROM A NEONATAL HOME CARE PROGRAM IN THE SINGLE
HEALTH SYSTEM

This study aimed to report aspects of how mothers undertake home care of their infants while the
latter are kept in a neonatal home care program. It was based on a qualitative approach and institutional
analysis related to the gender category was used as theoretical reference frameworks. Data collection was
carried out through semistructured interviews with eleven mothers after discharge from the program. Discourse
analysis showed that the mothers assessed this form of care as essential, innovative and positive. It is thus
considered an effective intervention from a child-integrated-care perspective, since interference of the team in
the everyday lives of these women and their children encompassed not only the clinical aspect but affected
other dimensions of their lives. It established a partnership with them and helped the mothers to build greater
autonomy in caring for their children. However, there is a need for interinstitutional space, which will create the
potential for basic health care actions.

DESCRIPTORS: infant care; health programs and projects; home care services, hospital-based; home nursing

PERSPECTIVAS DE UM PROGRAMA DE INTERNACI\,O DOMICILIAR NEONATAL
NO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Com este estudo objetivou-se apresentar aspectos do cuidado prestado no domicilio, relatado pelas
mées, durante o periodo de internacdo no Programa de Internacdo Domiciliar Neonatal. Adotou-se a abordagem
qualitativa e utilizou-se a andlise institucional articulada a categoria género como referenciais tedricos. A
coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semi-estruturada com 11 mdaes, depois da alta do programa.
A partir da analise de discurso, foi possivel verificar que as méaes avaliaram essa modalidade de assisténcia
como essencial, inovadora e positiva. Foi considerada efetiva, na perspectiva da integralidade da assisténcia a
crianca, uma vez que a atuacdo da equipe no cotidiano dessas mulheres e de seus filhos incorporou néo
somente os aspectos clinicos, mas atingiu outras dimensdes, ao estabelecer relacdo de parceria e fortalecimento
das mdaes para a construcdo da autonomia no cuidado dos seus filhos. Entretanto, observa-se a necessidade
de espacos de articulacdo interinstitucionais que ampliem e potencializem as ag¢des de salde na atengdo
basica.

DESCRITORES: cuidado do lactente; programas e projetos de saude; servicos hospitalares de assisténcia
domiciliar; assisténcia domiciliar
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INTRODUCION

En 10s ultimos anos, se observa un aumento
de experiencias valorando la internacién domiciliaria
como una estrategia eficaz, eficiente, con calidad y
que humaniza la atencion a la salud®. Sin embargo;
el cuidado en el espacio domiciliar ha sido una forma
de racionalizar la utilizacion de camas en los
hospitales.

En Brasil, la asistencia domiciliaria de nifios
egresados de la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN) en el Sistema Unico de Salud
(SUS) ha sido incipiente. Como ejemplo, se cita las
experiencias del Instituto Fernandez Figueira en Rio
de Janeiro del Hospital de las Clinicas de la
Universidad Federal de Minas Gerais y del Hospital
Sofia Feldman en Belo Horizonte®™,

Las demandas de pacientes pediatricos por
cuidados en el domicilio son clasificadas en tres
grupos: nifios que requieren de cuidados paliativos,
ninos dependientes de tecnologias y prematuros
estables con alta precoz, que requieren de un
incremento de peso en casa®. El primer grupo engloba
nifos con diagnostico Terminal, los cuales demandan
cuidados mas paliativos que curativos. El objetivo es
promover la calidad de vida de nifios y familiares
coherentemente con sus valores y creencias, por ser
considerados centros de cuidado. El segundo grupo
incluye aquellos dependientes de tecnologias como
ventilacion mecéanica, nutricion parenteral o
medicacion, que requieren de asistencia médica o de
enfermeria por mucho tiempo. El tercer grupo es
conformado por lactantes, incluyendo prematuros
estables, quienes no requieren de atencion diaria
intensiva, pero que continlan en observacién y bajo
los cuidados de enfermeria, pudiendo asociarse al
soporte tecnoldgico, tales como oxigenoterapia y
alimentacién por sonda nasogastrica™®.

El cuidado en domicilio puede ser considerado
una tecnologia en salud que busca garantizar una
responsabilidad compartida de familia en la asistencia
sin que el Sistema de salud deje su responsabilidad®.
Dentro de esta modalidad asistencial, se espera que
los padres sean los principales cuidadores del nifio y
que el equipo de salud sea un apoyo. Como
consecuencia el poder asumido por parte de los
padres es el principal objetivo, siendo motivados a
desarrollar sus habilidades en el cuidado®.

El alta de un nifio en una UCIN es un proceso
complejo para los cuidadores, para las familias y para

el Sistema de Salud. Si los padres de nifos saludables
sienten un incremento en las demandas sociales,
emocionales y fisicas cuando sus hijos se encuentran
de alta, estas se incrementan cuando se trata de un
nifio con necesidades especiales'®. Posterior al alta,
los padres de los nifios que permanecen con
tratamiento en la UCIN presentan sentimientos de
ansiedad, frustraciéon y miedo®.

En este trabajo, se buscd presentar aspectos
sobre el cuidado brindado en el domicilio, el cual es
expresado por las madres de nifios durante el periodo
de internacion domiciliar dentro del Programa de
Internacién Domiciliar Neonatal del Hospital Sofia
Feldman.

METODOS

Para comprender el cuidado brindado por las
madres a sus hijos en la modalidad de servicio de
internacion domiciliaria, se optd por el estudio de tipo
descriptivo-exploratorio, adoptando el enfoque
cualitativo, utilizando como fundamento tedrico el
analisis institucional articulado a la categoria de
género. La investigacién cualitativa trabaja con el
universo de significados, motivos, aspiraciones,
creencias, valores y actitudes, lo cual es parte de un
espacio mas profundo dentro de las relaciones,
procesos y fendmenos que no pueden ser reducidos
a la operacionalizacién de variables'®. A su vez, el
analisis institucional refleja las ideas y los modos de
accion de los sujetos involucrados en un determinado
campo social'”’, para este caso; las practicas
desarrolladas por las cuidadoras domiciliarias. La
definicion de género como categoria de analisis de
fendmenos histéricos y sociales, fue elaborada por la
historiadora norteamericana Joan Scout, al inicio de
la década de los 80. Para la autora, género es un
elemento parte de las relaciones sociales, basada en
las diferencias anatomicas percibidas entre los sexos
y por lo tanto, una primera forma de dar significado
a las relaciones de poder®. Las practicas dirigidas
para el cuidado con los miembros de la familia,
identifican a la mujer como histéricamente
responsable por el trabajo dentro del espacio privado,
siendo encargada de ejecutarlos y proveer de
informaciones para dar continuidad a la asistencia.

Participaron de la investigaciéon 11 mujeres,
de las cuales sus hijos participaban del Programa de
Internaciéon Domiciliar Neonatal (PID-Neo) del Hospital
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Sofia Feldman (HSF), entre Setiembre de 2004 a Enero
de 2005.

El HSF es una organizacidon no gubernamental,
filantrépica, localizada en el Distrito Sanitario Norte,
en los alrededores de Belo Horizonte, cuya
especializacion es la asistencia a la salud de la mujer,
del recién nacido, del nifio y del adolescente. El PID-
Neo tiene como objetivo propiciar la salida del hospital
de recién nacido estable, que se encuentra en los
Servicios de Cuidado Madre-Canguro para aumento
de peso, recién nacidos ictéricos que requieren
fototerapia, sin riesgo de transfusion sanguinea y
lactantes con déficit neuroldgico, traqueotomizados
o con gastrotomia. Durante quince meses de
existencia del programa, fueron atendidos 258 nifios,
siendo que 199(77%) por ser prematuros/aumento
de peso; 23(9%) por ictericia y tratamiento con
fototerapia; 26 (10%) neuroldgicos, con sindromes,
con gastrotomia y traqueotomizados; finalmente 10
(4%) eran para tratamiento con antibiotico®®.

Los datos fueron recolectados a través de
entrevista semi-estructurada, realizada con las
madres y posterior al alta de la modalidad internacién
domiciliar. En concordancia con los preceptos éticos,
cada participante firmo el término de libre
consentimiento para participar de la investigacion, en
la cual fue presentado el tema y los objetivos,
asegurandoles que las informaciones serian utilizadas
bajo el anonimato. El proyecto fue presentado y
aprobado por el Consejo de Etica de la Universidad
Federal de Minas Gerais. Se utilizé un diario de campo
en el cual fueron registrados algunos acontecimientos
durante el estudio.

Las siguientes preguntas guiaron la
recoleccion de datos:éQue representd el cuidado del
nifio internado en casa? ¢ Qué altero en su rutina de
vida, el periodo de internacion del nifio en casa?
éCuadles fueron las ventajas/dificultades encontradas,
para realizar los cuidados en el nifio dentro del
domicilio? éHubo participacion de otras personas
durante los cuidados brindados al nifio en el domicilio?

La operacionalizacion del analisis tuvo las

. ordenacién de los

siguientes recomendaciones
datos de la entrevistas y lectura exhaustiva del
material; clasificacion de los datos y agrupacioén por
similitud de acuerdo con los temas, captaciéon de
categorias especificas y analisis final, en el cual los
datos fueron sometidos a analisis de la entrevista.
orientacién, la

Bajo esta descomposicién y

reconstruccién de lo expresado permitié su

organizacidon en cuatro categorias empiricas - el bono
supera el peso: la construccion de la autonomia en el
cuidado con el nifio; espacio domiciliario: terreno fértil
para la formacién de redes sociales de apoyo y
solidaridad; percepcion de las mujeres sobre el
Programa de Internacién Domiciliaria Neonatal; la
continuidad de la asistencia posterior al alta en el
PID-Neo.

RESULTADOS Y DISCUSION

Descripcion del perfil socioecondmico de los sujetos
de la investigacion

Partiendo del principio, que el hombre y la
mujer construyen histéricamente su vida social y su
propia esencia a través de su actividad productiva y
a través de las relaciones que se establecen en esta
practica®®, se buscé conocer parte de la realidad
material y social en la cual las cuidadoras estan
involucradas.

Las madres representaron ser las principales
cuidadoras del nifio durante la permanencia en el PID-
Neo. En este trabajo, ellas fueron tratadas como
cuidadoras, madres y mujeres. En las practicas
dirigidas para el cuidado con los miembros de la
familia, la mujer es la encargada de desarrollarlas y
de proporcionar las informaciones para dar
continuidad en la asistencia. Actualmente la eleccion
de la madre como cuidadora del nifio enfermo en el
domicilio, es producto de la historicidad familiar y del
rol de la mujer en este contexto. Debido a esta
situacién, la visibilidad de este modelo de asistencia
es intrinsecamente dependiente de aspectos
vinculados al trabajo doméstico femenino y al rol
social de la mujer como cuidadora™?.

La edad de las madres entrevistadas varid
de 17 a 43 afios, siendo que 4 eran adolescentes.
Esta realidad puede ser reflejo de la atencién brindada
para esta poblacion, ya que en 2004, 19,4% de los
partos en la institucién en estudio fueron de madres
adolescentes®.

Con respecto a la ocupacion, 8 se dedicaban
exclusivamente a cuidar de la casa, 3 mencionaron
gue tenia carnet de trabajo en actual vigencia,
dedicandose a la actividad de servicios generales y
auxiliar de produccion. En 4 de las 11 familias, las
mujeres eran responsables de su hogar. La renta per
capita, calculada a través de la division del salario
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familia total entre el nUmero de personas de la casa,
variéo de R$ 42,00 a R$ 240. Se asume que muchas
veces, el gasto para mantener estos hogares provenia
de una red de colaboracidon de parientes, lo que se
consolida como una estrategia de supervivencia
utilizada por estas mujeres y sus familias. Estos
resultados colaboraron con lo mencionado en este
estudio, con relacion a las mujeres responsables por
sus hogares*? |o cual indica un aumento de
responsabilidad de las mujeres en todas las grandes
regiones del Pais, pasando del 18,6% en 1991 para
25,6% en 2002 para la Regién Sureste. Asimismo;
se infiere que el aumento en la participacion de estas
mujeres es reflejo de la actividad femenina en el
mercado de trabajo, el cual tuvo un crecimiento de
32,9% en 1991 para 44,1% en 2000. Mientras tanto,
los autores destacan que la mayor participacion
femenina no debe justificarse solo por la emancipacion
voluntaria de las mujeres, sino que esta fuertemente
vinculada a un aumento en la necesidad de
supervivencia que no es mas respondida por los
hombres, por encontrarse desempleados o haber

abandonado el hogar*?,

Los bonos superan el peso: la construccidén de la
autonomia en el cuidado del nifio

En este estudio, es evidente que la libertad
fue el principal aspecto que hizo diferencia en el
cuidado domiciliario cuando se le compara con el
hospital, como se puede observar en la entrevista a
seqguir: La madre entiende a la hija. Para mi, la mejor forma fue
esta. Porque aqui uno esta libre, esta tranquila, puede moverse.
Luego que tuve seguridad y sabia de los riesgos del cuidado con
ella, uno se libera, para de esta forma poder ayudar. Uno se
vuelve mas que un médico frente a su hijo, ayudandolo a salir de
la internacién.(E8)

La mayor proximidad entre el equipo de salud
y las cuidadoras, permitié la designacién de los
cuidados por los profesionales llegando a la
democratizacion de las informaciones relacionadas
con la salud del nifio. El resultado de esta internacion
puede ser observado en la expresidon a seguir: para mi
fue muy bueno, porque aprendi bastante. Ellos me ensefiaron
como tenia que hacerlo. Habia muchas cosas que no sabia y luego
aprendi. (E7)

El establecer vinculos implica tener relaciones
proximas y claras, donde se permite la construccién
de un proceso de transferencia entre el usuario y el
profesional de salud, que pasa a ayudar en la

construccién de la autonomia del usuario™®,

Posterior al periodo inicial de adaptacion, en
que las madres pasaron a enfrentar con los nifios y
sus particularidades, ellas se sintieron mas seguras
en relacidon al cuidado y construyeron su propio estilo
de cuidar. Fue observado; que a pesar del impacto
que el cuidado del nifio en el domicilio ejerce sobre la
vida de estas mujeres, ellas dirigen esta posibilidad
de cuidar de su hijo, como algo con mucho significado.
También comprendieron que los riesgos a los que su
hijo estaba expuesto, asi como las reacciones durante
el proceso de cuidado, son importantes elementos
para la autonomia del cuidado.

El apoyo de los profesionales de la salud hacia
la madre en la toma de decisiones, es fundamental
para que ellas tengan seguridad al desenvolver la
autonomia que puede darse dentro del domicilio.
Como resultado, ellas se sienten capaces de tomar
decisiones sobre el cuidado que ellas ejecutan y no
solo los profesionales, sintiéndose capacitadas para
cuidar de sus hijos.

A través de la construccién del cuidado
domiciliario, la percepcién de las mujeres y el didlogo
con el equipo fueron dirigidas hacia la salud del nifio.
Se observd en estas mujeres, la capacidad de
supervisar bien del nifilo y de seguir orientaciones de
los profesionales. La inseguridad y el miedo en los
primeros dias produjeron mayor seguridad, como
puede ser observado: Tienen que tomarse cuidado y observar
la sonda, ver si se encuentra fija. Por fin aprendi a fijar la sonda.
Tiene que observarse si el nifio tiene fiebre, esta respirando
tranquilo...(E8)

La construccién del cuidado reafirma el rol
de madre y cuidadora®® En las entrevistas, las madres
demostraron un conocimiento que se inicia con la
internacion en el hospital. El PID-Neo se estructura
como un espacio que capacita a las madres como
cuidadoras, permitiendo un aprendizaje que no es
propio del ambiente en el cual la madre y su hijo
forman parte.

Espacio en el domicilio: terreno fértil para la formacion
de redes sociales de apoyo y solidaridad

Durante las entrevistas, fue posible observar
la presencia de personas que compartian con estas
madres, tanto los quehaceres domésticos como el
cuidado del nifio. En la entrevista a continuacion, la
mujer indica el significado del cuidado con su hijo: Mi
hermana esta siempre presente. En el hospital se quedaba a

dormir. Luego no permitieron mas que se quedara en la UCI, ella
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me ayudaba en todo, en el bafio, en todo me ayudaba. Ella esta
presente desde el nacimiento y participé también de la cesarea.
Hasta que los sacaron ...(E2)

Al asumir el cuidado dentro del domicilio, las
mujeres relataron una situacién de cansancio fisico y
mental, por tener que asumir los cuidados del nifio y
las tareas domeésticas. Ellas afirmaron que la mayor
ayuda en el cuidado del nifio: Mi madre es mi compafera.
Ella me ayudd mucho. Si necesito salir ahora, ella me ayuda. Ella
entiende a mi hija igual que yo la entiendo (E8)

La red social es un factor importante para la
adaptacién de comportamientos maternos en relacion
al hijo, ya que la llegada de un nifio exige de la familia
nuevas estrategias para enfrentar con las tareas
diarias, capacidad de adaptacién para recepcionar al
nuevo miembro y administrar el surgimiento de
nuevas demandas*®). Si esta es una realidad para el
caso de nifos saludables, la necesidad de redes de
apoyo solidario es doble en el caso de nifios que
requieren ser hospitalizados después del nacimiento.

El PID-Neo por estructurarse dentro del
espacio domésticos, permite mayor proximidad entre
el nifio, la familia y el equipo, promoviendo la
responsabilidad de todos los actores en el cuidado y
en desarrollo del nifio. A partir de esta perspectiva,
se observa la necesidad de que el equipo de asistencia
se encuentre atento para buscar redes sociales en la
propia comunidad, como por ejemplo, asociaciones
y grupos religiosos, que puedan dar mayor apoyo a
estas madres.

Percepcidén de las mujeres sobre el Programa de
Internacién Domiciliaria Neonatal

La internacion domiciliaria fue percibida por
las mujeres como una oportunidad de crecimiento en
el cuidado del nifio, y el equipo de salud aparece como
mediador de este proceso: Creo que es una oportunidad
muy grande de crecimiento en casa, no es verdad? Cuando uno
esta en el hospital, uno esta ahi siguiendo todo, pero es diferente.
No es igual que en casa. Ahora con el PID se nos da mas una
oportunidad para estar siguiendo todo. Es uno en su casa, con su
familia , todo mundo junto (E8)

Utilizando las definiciones de tecnologia en
salud*® se observa que durante la internacidn, las
entrevistadas tuvieron que enfrentar con algun tipo
de tecnologia dura - como el bilispot, la sonda
nasoentérica y el aspirador de la secrecion. Con todo,
la tecnologia leve fue la que mas se enfatizd durante
las entrevistas de las mujeres y estd relacionada a

los vinculos construidos entre ellas y el equipo de
salud en que fue posible la informacién, la educacion
y la comunicacion de estos actores, buscando el
desarrollo de las habilidades personales en el cuidado
con sus hijos.

Otro aspecto observado durante las
entrevistas fue la facilidad proporcionada por el equipo
de salud a la familia dentro del domicilio: E/ médico
llegaba aqui, examinaba y pesaba uno por uno. Para el caso de uno
de ellos que estaba con mucho reflujo, el médico receté Motilium.
Al dia siguiente esta super bien! (E2)

La permanencia de la madre en casa con el
nifo, y las visitas del equipo exige compromiso, las
cuales fueron percibidas por las madres como
relaciones de afectividad, atencién y seguridad.

La asistencia continuada al nifio posterior al alta del
PID-Neo

Los sentimientos vividos por las madres como
producto del alta del PID-Neo indicaron un largo
camino a ser recorrido por las instituciones de salud,
con la intencién de garantizar la continuidad y el apoyo
de los profesionales de salud, hacia la salud del nifio
y de su familia, los cuales fueron expresados de la
siguiente forma: Ahora que él esta de alta, no voy a negar que
tengo un poco de miedo. Creo que con el médico presente, por mas
que sea una, dos o tres veces por semana, sabia que esta siempre
viniendo. Ahora yo voy a tener que estar atras de todo y estar
atenta a lo que necesite, voy a tener que estar corriendo...(E4)

Se identifico la necesidad de crear un flujo
durante la atencién bdsica, que garantice la
continuidad en la asistencia a los nifios, de acuerdo
con la especificidad de su demanda. A pesar que el
PID-Neo sea acreditado por la Secretaria Municipal
de Salud de Belo Horizonte, alin no se establece un
flujo articulado con la red basica de cuidados, lo cual
puede comprometer la asistencia brindada a estos

nifios.

CONSIDERACIONES FINALES

El trabajo realizado permitié evidenciar
sentimientos vividos y significados revelados por las
madres, durante la permanencia de sus hijos en el
programa de internacién domiciliaria, mostrando la
relevancia de este tema en el enfoque del programa.
La permanencia en el domicilio bajo la supervisién
del equipo de salud, permitié capacitar a estas mujeres
como cuidadoras, permitiendo que ellas demuestren
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de forma concreta la capacidad de aprendizaje
durante la ejecucion de actividades designadas por
los profesionales.

La presencia de la mujer y del nifio en el
ambiente domiciliario y el apoyo del equipo,
proporciona confianza y compromiso del resto de
familiares en el cuidado del nifio, posibilitando la
creacion de vinculos y la responsabilidad conjunta de
la asistencia por parte de la familia y el equipo,
brinddndoles capacitacion para continuar con el
cuidado del nifio después del alta domiciliaria.

La internacion domiciliaria, es una modalidad de
asistencia humanizada brindada a esta poblacion. Al
mismo tiempo, bajo la déptica de estas mujeres,
constatéandose la falta de articulacién efectiva con otras
instancias del servicio de salud e identificAndose la
necesidad de crear un flujo en la atencion basica de salud
que garantice la continuidad en la asistencia a estos nifos,
de acuerdo con la especificidad de su demanda.

En este trabajo fue posible verificar que las
madres evaluaron esta modalidad de asistencia como
esencial, innovadora y positiva. Se observa que el
PID-Neo permitié construir una intervencion efectiva,

dentro de la perspectiva de la atencién integral al
nifio, una vez que durante el cotidiano estas mujeres
y sus hijos incorporaron no solo aspectos clinicos,
sino también que abarcaron otras dimensiones al
establecer una relacion conjunta y fortaleciendo a las
madres en la construccién de autonomia en el cuidado
de sus hijos. El PID-Neo puede ser pensado como
una estrategia de cuidado progresivo que busca
establecer la atencidn integral a estos nifios, en el
momento en que se articula la asistencia altamente
especializada con el servicio de atencion basica. Sin
embargo, se vislumbra la necesidad de espacios de
articulacion interinstitucionales que amplien y
potencien el sistema de salud.

En este estudio se buscé retratar una
experiencia, dentro de otras incipientes, con la
perspectiva de crear una nueva asistencia a estos
ninos. Siguiendo sus objetivos, en momento alguno
se pretendié agotar la tematica, pues este programa
de internacién domiciliaria se encuentra en proceso
de construccion, demandando una practica reflexiva
de esta situaciéon vivida por los profesionales y

usuarios.
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