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RESUMO

O objetivo do estudo foi conhecer como familias de criangas nascidas prematuras e com muito baixo peso tiveram a experiéncia de
conviver com essa crianga no decorrer dos primeiros anos de vida. Trata-se de um estudo qualitativo, desenvolvido na cidade de Maring3,
PR, Brasil, com a oito familias de criancas nascidas no Hospital Universitdrio durante os anos de 1998 a 2000. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas abertas, realizadas no periodo de janeiro a junho de 2006 nos domicilios. As familias revelaram a
angUstia e o sofrimento delas ao descobrirem aos poucos as limitagdes, diferencas e seqiielas decorrentes da prematuridade, bem como
a longa trajetéria em busca de uma melhor compreenséo dessas consequéncias surgidas no decorrer da infancia.

Descritores: Familia; Recém-nascido de baixo peso; Enfermagem pediatrica.

ABSTRACT

The objective of the study was to describe the experience of the family that lives with the sequels of prematurity in the first years of a child’s
life. That was qualitative study developed in Maringa, PR, Brazil, with eight families of children born from 1998 to 2008 at a University
Hospital. Data was collected through open interviews carried out at the home of the families in the period from January to June 2006. The
families of premature babies revealed the anguish and the suffering experienced when they found little by little, the limitations, differences
and current sequels of prematurity. They emphasized that this experience can be translated as a long path in search of a better understanding
of the whole process.

Key words: Family; Infant, low birth weight; Pediatric nursing.

RESUMEN
El objetivo del estudio fue describir como es la experiencia de la familia de convivir con las secuelas de la prematuridad en los primeros
afios de vida del nifio. Se trata de un estudio cualitativo que fue desarrollado en la ciudad de Maringd, PR, Brasil, junto a ocho familias
de nifios nacidos en los afios de 1998 a 2000. Los datos foueron recogidos por medio de entrevistas realizadas de enero a junio de
2006 en los domicilios de los respondentes. Las familias revelaron la angustia y el sufrimiento vivenciado al descubrir, a los pocos, las
limitaciones, diferencias y secuelas decurrentes de la prematuridad y la larga trayectoria en busca de una mejor comprensién de las
secuelas a lo largo de la infancia.
Descriptores: Familia; Recién nacido de bajo peso; Enfermerfa pediétrica.
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INTRODUCAO

Embora cada ndcleo familial apresente suas préprias
caracteristicas na maneira de viver e ou conduzir o seu cotidiano e
de interagir entre si, algumas questdes sdo comuns, como o
sofrimento por causa de uma doenca entre seus membros, de
gravidez indesejada, de deficiéncias fisicas e mentais, da morte
entre outros. Assim, familias que tém um filho prematuro e com
muito baixo peso (PMBP) — peso igual ou abaixo de 1500 gramas
-, também experimentam situagées em comum, embora possuam
uma trajetéria Unica de vida e importante de ser estudada‘".

O bebé prematuro com muito baixo peso — aquele que nasce
com menos de 34 semanas de gestacdo pode apresentar condi¢oes
clinicas instdveis e predisposicdo a sérios e diferentes riscos
relacionados a prematuridade. Interfere nessa condicdo, a época e
0 peso a0 nhascer, pois Quanto menores, maiores serdo os riscos
para problemas pulmonares, neuromotores, e entre outros®.

Os familiares dessas criancas, mais especificamente seus pais,
sdo considerados grupos de risco. Além das mudanca que uma
gestagdo normalmente provoca no nicleo familiar, estas sdo
exacerbadas quando a gestacdo tem complicagdes. Isso gera nos
pais sentimentos de medo, perda e angstia. Além de ja estarem
debilitados com o sofrimento advindo das complicagdes da gravidez
enfrentam, apds o nascimento, a situagdo critica de satde do filho
e a consequente necessidade de internagdo na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN), geralmente, por longos periodos'".

Com a internagdo do bebe na UTIN, os pais ddo inicio a uma
trajetéria marcada por momentos dolorosos e estressantes e também
pela separacdo do filho do nicleo familiar. O mundo do hospital e
em particular o das UTIs ¢ diferente e cheio de aparatos tecno-
l6gicos. Nesse ambiente, os pais passam a conviver inicialmente
com a ansiedade pela estabilizacdo do quadro clinico, com o ganho
e manutencdo do peso e, por fim, com o periodo que antecede a
alta hospitalar. Na maioria das vezes, em funcdo das inimeras
alteracdes em seu cotidiano, as familias tendem a perceber essa
trajetéria como longa, mesmo quando ndo o ¢ de fato.

Isso pode comprometer o estabelecimento de vinculo pais-
filhos®, de tal forma que a auto- confianga dos pais pode ficar
abalada e, por conseguinte, interferir na capacidade de eles criarem
o filho. Para complicar ainda mais, os profissionais permanecem
muito tempo envolvidos com a assisténcia ao PMBP. Na maioria
das vezes, ndo percebem que o cuidado prestado néo inclui a familia
e nem ¢ desenvolvido com o intuito de promover e estimular o
vinculo familiar com a crianga, bem como de estabelecer um
acompanhamento qQue represente apoio efetivo para os pais®.
Embora a alta hospitalar seja desejada, no domicilio, os pais tendem
aapresentar inimeras ddvidas e a sentirem-se inseguros até mesmo
em relagdo a alguns cuidados cotidianos®.

Apesar do risco de morte, a sobrevida dos recém-nascidos
prematuros aumentou significativamente a partir da década de
1970, em decorréncia do aprimoramento tecnolégico das UTIs
neonatais e da existéncia de profissionais capacitados para a
intervengdo e a condugdo adequada do processo de cuidar em
neonatologia®.

Nao obstante, uma preocupacdo dos profissionais da 4rea de
neonatologia e da Qual compartilhamos ¢ a qualidade de vida futura
dos PMBP, que pode estar comprometida por causa das sequelas

fisicas e mentais muitas vezes irreparaveis'>. Dessa forma, os
profissionais precisam atentar para o fato de que ter alta da UTIN
ndo significa que a familia esteja pronta para cuidar do filho. Ela
necessita de apoio para enfrentar as possiveis intercorréncias durante
o crescimento e desenvolvimento da crianga.

Cabe considerar que as familias terdo maior possibilidade de
sucesso nessa empreitada se puderem contar com o apoio de
profissionais, pois Quando orientada e sensibilizada, ela desempenha
papel importante na promogdo da sadde de seus membros. Esse
apoio deve se fazer presente em todos os momentos: durante a
internacdo, por ocasido da alta hospitalar e durante o
acompanhamento ambulatorial, principalmente nos primeiros anos
de vida, o que ainda no Brasil se caminha a passos lentos®”.

Este fato por si s6 ja constituiria um indicativo da necessidade
de acompanhamento dessas familias em longo prazo, com o intuito
de compreender melhor suas necessidades, subsidiar profissionais
e politicas publicas, no apoio e na intervengdo junto delas. Diante
do exposto, o objetivo do presente estudo foi compreender como
¢ a experiéncia da familia de conviver com as sequelas da
prematuridade nos primeiros anos de vida da crianga.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo o qual adotou como linha
metodoldgica uma associacdo entre os principios da etnografia e
da histéria de vida. Em suas experiéncias e sentimentos, as pessoas
que compartilham um histérico culturalmente semelhante, como o
nascimento de um filho prematuro, caracterizam-se como grupos
culturais Que tiveram experiéncias comuns ao conviverem com
esse filho nos primeiros anos de vida. Com esta associacdo,
valorizamos e reconhecemos a relagdo entre a vida individual e a
social, assim como a necessidade de conhecer o fendmeno em
estudo, pautado na visdo de mundo, crengas, valores, saberes e
préticas de Quem o experimenta®.

O estudo foi desenvolvido no municipio de Maringa—PR, com
oito familias de criangas residentes no municipio, nascidas PMBP e
qQue estiveram internadas na UTIN do Hospital Universitdrio de
Maringd. Ele é uma instituicdo de referéncia para os I 1S municipios
da macrorregido noroeste do Parana, na drea de neonatologia.

Optou-se por estudar as familias de criangas que passaram pelo
servigo em seus trés primeiros anos de funcionamento (1998 a 2000),
com os filhos em idade de cinco a sete anos, por entender que elas
jd teriam acumulado experiéncias importantes na trajetéria de vida
relacionada ao cuidado e ao acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento do filho. Elas foram selecionadas a partir do livro-
registro da UTIN. Neste perfodo, estiveram internadas na UTIN 1 16
criangas PMBP. Destas, 35 evoluiram para obito. Das 81 que
receberam alta, 36 residiam no municipio de Maringd e tinham regjstro
completo de endereco residencial e telefone. Mas, s6 11 foram
localizadas e trés delas se recusaram a participar da pesquisa.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro a junho de
2006, por meio de consulta documental e entrevistas abertas. Os
prontudrios foram consultados para complementar e esclarecer
informacdes relacionadas aos diagnésticos médicos (na
hospitalizacdo e acompanhamento ambulatorial), tempo de
hospitalizacdo, idade gestacional e peso ao nascer. As entrevistas
foram previamente agendadas, realizadas no domicilio e gravadas
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ap6s consentimento. Elas tiveram uma duragdo média de duas horas
e meia e foram realizadas, considerando-se a seguinte Questdo
norteadora: Como foi para familia criar este filho? As maes foram
as informantes principais mas, em trés familias tios e avés maternos
participaram efetivamente como ouvintes e depoentes.

Para cada uma das criancas foi estruturado uma espécie de
“dossié”, composto de: dados de identificacdo, notas de campo e
dados de entrevista e os obtidos do prontudrio. As informagées
foram submetidos a um processo de andlise de contedo®. Para
tanto, inicialmente, as entrevistas foram transcritas na integra, e
em seguida, submetidas a um processo exaustivo de leitura. As
experiéncias das familias foram agrupadas em ordem cronolégica
modo a permitir a identificacdo dos aspectos semelhantes e dos
especificos experimentados por cada uma das familias.

O desenvolvimento do estudo obedeceu aos preceitos éticos
disciplinados pela Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Satide e o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Estadual de Maringa (Parecer 382/2005). Todas
as participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias. Na apresentacdo dos resultados, os
discursos dos sujeitos estdo identificados com a posicdo dos
entrevistados na familia (mae, avés, tios e outros), seguido de um
nome ficticio, retirado das personagens dos desenhos animados.

RESULTADOS

Conhecendo algumas caracteristicas das criangas e suas maes

As maes das criancas em estudo (duas meninas e seis meninos), na
época do parto, tinham idade que variou de 16 a 34 anos e escolaridade
média de oito anos completos. Cinco delas eram casadas. Apenas
duas haviam planejado a gravidez. Por ocasido do estudo, trés ndo
exerciam atividades fora do lar (mdes de Moranguinho, Limdozinho e
Homem-Eldstico) e duas trabalhavam em empresa familiar (mdes de
Faisca e Jimmy Néutron). Das outras trés, uma era diarista (mde de
Flecha), outra professora (mae de He Man) e a terceira trabalhava no
servico de apoio de um hospital (mde de Pdo-de-Mel). A idade
gestacional variou de 26 a 33 semanas, e o peso de nascimento, de
645 a 1445 gramas. Vale ressaltar ue seis criangas nasceram com
26 a 29 semanas de gestagdo e foram consideradas prematuros
extremos, pois tinham peso inferior a 1000 gramas.

No Quadro I, sdo apresentadas algumas caracteristicas
relacionadas ao nascimento, crescimento e desenvolvimento das
criangas e nele se observa, por exemplo, Que o tempo de permanéncia
na UTIN variou de 15 a 120 dias (média de 68 dias). As criancas
nascidas com mais de 1000g (Pdo-de-Mel e Jimmy Néutron) sdo as
qQue apresentaram um desenvolvimento neuromotor mais proximo
da normalidade e permaneceram menos tempo na UTIN.

A familia identificando diferencas no crescimento e

desenvolvimento do filho PMBP

A identificagdo de “diferencas” no desenvolvimento infantil do
PMBP foi uma das representagdes encontradas em todos os
discursos, e contemplou a percepcdo construida pela familia no
convivio com o filho apés a alta hospitalar. Os relatos permitiram
perceber que nos casos de Pdo-de-Mel e Jimmy Neéutron, que
nasceram com mais de 1000g, as diferencas foram percebidas de
forma mais acentuada sé nos primeiros meses de vida e estavam

mais relacionadas a aparéncia fisica:

...todo mundo queria ver, porqQue ele era muito peueno (mae
de Jimmy Néutron)

Eu peguei uma boneca pequena e coloquei do lado dela...ela
cabia dentro da cama da boneca, tirei umas fotos. Vocé vé a
foto hoje e fica abismada. A tia do meu marido chegou a dizer
Que ela era parecida com lagartixa, eu fiquei muito triste... (mae
de P3o-de-Mel)

Essas diferencas, no entanto, segundo elas, foram minimizadas
e, para algumas, criangas até desapareceram no decorrer do
crescimento:

Al, depois dos dois anos, ele pegou mais satide... ninguém fala
Que nasceu prematuro. (mde de Jimmy Néutron)

Nos demais casos, quando as criancas foram para casa, as
familias j& haviam se acostumado com a aparéncia fisica. As
diferencas, embora percebidas também nos primeiros meses de
vida, eram mais relacionadas com a maneira de a crianga se
comportar. Apresentavam muita irritabilidade, alteracdo na postura,
no sono, entre outros, € tornaram-se mais evidentes Quando os
pais comparavam o seu desenvolvimento com o de outros filhos
ou de criancas da mesma idade.

Os discursos sdo reveladores do quanto algumas familias estavam
desinformadas em relacdo as possibilidade de complicacdes
decorrentes da prematuridade.

Eu ndo sabia que ele poderia ter convulsdo. Ele comegou a
babar, a repuxar os dedinhos da mao, vomitou, virou o olho e
tudo mais... (m3e de Lim3ozinho)

Contudo, ao mesmo tempo em que pudemos inferir Que estas
familias ndo foram devidamente alertadas sobre as possibilidades
de sequelas e ou complicacdes. E preciso reconhecer que algumas
familias muitas vezes ndo aceitam os diagnésticos informados e
por essa razao os nega ou entdo ndo procuram conhecer mais
sobre eles. Isto constitui uma das formas de enfrentamento
encontradas pelas familias para ndo sofrerem por antecipagdo. Por
exemplo, Faisca recebeu alta da UTIN com indicacdo de uso de
anticonvulsivante, mas esta terapéutica ndo foi seguida, pois a
familia, por interferéncia da avé materna, ndo se convenceu Quanto
a necessidade e a importancia do medicamento e acreditava que a
crianga ndo necessitava dele:

...um dia, ele passou super mal, no outro dia como ndo
melhorava, fui no médico e ela falou que era convulsio, eu
nunca tinha visto ele assim ... mas uma coisa é Que minha mae
ndo deixou dar remédio porque ela acreditava muito em Deus,
ai ndo sei se foi por isso... (mde de Faisca)

Eu so fui descobrir a realidade, quando eu sai e fui atrds do
diagnéstico da minha filha. Foi uma coisa Que marcou muito,
magoou muito. Se eu estou aQui é porque eu corri atrds... (mae
de Moranguinho)
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Aspectos relevantes do desenvolvimento

Durante a infancia apresentou doencas comuns, com desenvolvimento e crescimento adequados
para a idade. Executa tarefas préprias para a idade e frequenta a primeira série com bom

Necessitou de acompanhamento pulmonar até os trés anos de idade. Frequenta a pré-escola com
bom desempenho. Apresenta déficit visual (astigmatismo).

Gemelar. Apresentou doenga pulmonar da membrana hialina grau 4, andxia neonatal grave, entre
outros. Tem retinopatia, microcefalia, tetraplegia espatica, neuropatia cronica e digenesia do corpo
caloso. E totalmente dependente e desde os oito meses frequenta escola especial de reabilitagao.

Apresentou duas paradas cardiorrespiratorias. Na alta hospitalar foi orientado  uso de
anticonvulsivante, mas a familia ndo seguiu. Aguarda cirurgia de fimose e hidrocele a esquerda aos
sete anos. Até os dois anos, teve vérias internagdes por broncopneumorias e infecgdo urirdria.
Andou com um ano e sete meses. Usa 6culas com grau elevado desde os dois anos. Frequenta a
pré-escola, ¢ participativo e socidvel. Nao apresenta limitacdes fisicas e tem bom desempenho
escolar.

Crianca Hospitalizagdo
(idade atual e peso ao

nascer)

Pzo-de-Mel 37 dias no hospital
7 anos .

PN — 1345 g 15 dias na UTIN desempenho.
Jimmy Néutron 35 dias no hospital
6 anos 22 dias na UTI
PN—1445 g

Moranguinho 105 dias no hospital
Sele anos 90 dias na UTIN
PN-795¢g

Faisca 104 dias no hospital
> anos 90 dias na UTIN
PN-900g

Homem Elastico
7 anos

06 meses no hospital

E portador de paralisia cerebral e retinopatia. Nos trés primeiros anos foi intemado vérias vezes
por complicacdes pulmonares. Frequenta escola de reabilitagdo desde os trés anos de idade, mas
a familia acredita que este ingresso foi muito tardio, o que atribui a falta de informaggo e as
hospitalizagdes muito frequentes.

Apresenta déficit motor e mental e hemiplegia a esquerda. Andou aos quatro anos. Apresenta
déficit de aprendizagem e ¢ agressivo. Foi encaminhado para a APAE, mas a famflia ndo aceita.
Nos trés primeiros anos, foi intemado vérias vezes por complicagdes pulmonares.

Foi acompanhado por pouco tempo no ambulatério (10 meses). Nos dois primeiros anos, foi
intemado duas vezes por pneumonia. Andou com I ano e 6 meses. E agitado e muito inquieto,
tem dificuldades de socializagdo. Esta aguardando tomografia de cranio para esclarecimento de

Nos primeiros meses, houve suspeita de hidrocefalia e cardiopatia (sopro) que rdo se
confirmaram. Andou com um ano e nove meses. Tem miopia importante — usa 6culos. Apresenta
limitagdo fisica com déficit motor em pé esquerdo, mas anda sem apoio. Faz fisioterapia. Executaa
maioria das atividades esperadas para a idade. Frequenta a pré-escols com bom desempenho. E
socidvel e compreersivo.

04 meses na UTIN
PN- 825g
Limdozinho 03 meses no hospital
7 anos 74 dias na UTN
PN — 645 g
Flecha 04 meses no Hospital
;\?”05995 03 meses na UTIN

& diagndstico.

He Man 62 dias no hospital
6 anos 47 dias na UTIN
PN-910g

Quadro 1. Criangas nascidas PMBP intemnadas no Hospital Universitério de Maringa, no perfodo de 1998 a 2000, segundo idade atual,
peso ao nascer, tempo de internacao no hospital e na UTIN e aspectos relevantes do desenvolvimento infantil.

Este fato demonstra a importancia de os profissionais de satide
considerarem os aspectos culturais e religiosos das familias em
seus planos de cuidado, oferecendo subsidios, durante todo o
periodo de internagdo, para que elas possam compreender a
importancia de determinadas condutas a curto, médio e longo
prazos. Se as familias ndo compreendem essa importancia,
provavelmente vdo fazer valer sua percepcdo. Ademais, o fato de
a familia decidir ndo oferecer o medicamento ao filho demonstra o
Quanto ela necessitava de apoio e orientacdo, pois as convulsoes
no periodo neonatal constituem manifestacdo clinica de uma grave
doenca de base, que pode produzir lesdo cerebral irreversivel !,

E importante ressaltar que as alteragdes no comportamento nem
sempre sdo percebidas como provaveis manifestagdes patolégicas.
A possibilidade do choro, da irritabilidade e da agitacdo estarem
associados a fome ou ao desconforto constitui causa de confusdo
para os pais. A persisténcia destes sintomas é que vai desperta-los
para um possivel problema. A mde de Moranguinho, por exemplo,

relata que a filha apresentava choro constante e irritabilidade
intensa, o qQue era muito diferente da forma como os outros trés
filhos haviam se comportado:

Porque ela ndo se comportava como uma crianca da idade dela,
porque além dela ser prematura, eu ndo sabia lidar com ela na
parte do choro, da agitagdo. (mae de Moranguinho)

O impacto do diagndstico de seqiielas e complicagdes nos

primeiros anos de vida

Esta categoria aborda as referéncias sobre sequelas que os PMBP
apresentaram no decorrer da infancia e o modos de enfrentamento
experimentados pelas familias. Em seus discursos, as familias revelaram
Que a medida que, a crianga crescia, elas comecaram a perceber
déficit em seu desenvolvimento, notado inicialmente pela demora
em sentar, seguido do engatinhar, andar, falar e, posteriormente, no
desempenho de habilidades motoras e mentais. Essas constatacoes
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eram norteadas principalmente pela comparacdo entre os irmaos.
...a primeira coisa Que eu fui procurar realmente foi o qQue a
Moranguinho tinha, porque ela no se comportava como uma
outra crianga da idade dela, e eu jd tinha trés filhos, sabia Que
ndo estava nada certo... A diferenca era o choro, a irritagao
ndo eram normais. (mae de Moranguinho)

O recém-nascido PMBP estd sujeito a complicages cerebrais e
¢ vulnerédvel a lesdes isquémicas causadas por fluxo sanguineo
cerebral varidvel, Que pode ser tanto aumentado Quanto diminuido,
decorrente da asfixia neonatal'->?. Além disso, existem alguns
fatores de risco que predispde o PMBP a complicacdo
neuromotoras. Como exemplos, destacam-se dois: os bioldgicos
(Quanto menor a idade gestacional e o peso ao nascer, maiores
serdo os riscos) e os ambientais qQue incluem deficiéncia nas
condi¢des socioecondmicas e culturais - uso de drogas na gestagdo,
baixa renda, acompanhamento pré-natal inadequado, gravidez na
adolescéncia, entre outros®.

As seis criancas nascidas com menos de 1000 gramas
(Moranguinho, Homem Eldstico, Flecha e Limaozinho, Faisca e He
Man) tiveram diagndstico de andxia neonatal e, em decorréncia,
apresentam danos fisicos e mentais. Moranguinho e Homem-Elastico
sdo os mais comprometidos e apresentam inclusive tetraplegia e
microcefalia.

O oftalmo falou — Mae, sua filha pode ter um problema
neuroldgico. E microcefalia, a cabega dela é pequena demais,
vamos investigar... Dai Que eu fui atrds do neuro pediatra em
Maringd, ai veio o diagndstico de hidrocefalia, problema motor...
e voce vai ter Que colocar sua filha numa escola especial. (mae
de Moranguinho)

L4 em Curitiba, o médico disse Que a retina dele ndo desenvolveu,
devido ao uso de corticdide, oxigénio... e ndo poderia deixar
ninguém mexer para nao piorar mais ainda. Ainda disse assim,
daqui uns dez anos, Quem sabe a medicina descubra alguma
coisa nova Que ele possa enxergar. Eu estava sozinha, voltei de
ld super abalada. Depois, fui para Sao Paulo, e a doutora disse
a mesma coisa... (Mae de Homem-El3stico)

Apesar do importante papel do servico de satide na monitoragdo
do desenvolvimento da crianga, a familia pode desempenhar um papel
fundamental no diagnéstico precoce dos déficit dos PMBP Isso é
importante, pois, Quanto mais precocemente forem diagnosticadas,
mais poderdo ser minimizadas as deficiéncias fisicos e mentais®.
Nao podemos nos esquecer que a familia, dada a proximidade e
convivéncia diuturna, tem maiores condi¢des de primeiramente
perceber limitacdes e alteracdes. Mas, para isso, ela precisa estar
devidamente esclarecida e preparada para aceitar a possibilidade de
que seu filho conviva com algum tipo de complicagdo:

Ele ndo andou qQuando bebé, so se arrastava. (mae de Flecha)

[...] eu levei no ortopedista porque ele demorou andar, com um
ano e nove meses. (mie de He Man)

E interessante observar ue as familias, muitas vezes, sdo

“culpabilizadas” por ndo terem procurado mais precocemente
melhores recursos para o problema do filho:

O médico falou Que demorou muito para levar na escola especial,
Que faltou estimulagao, por isto ele usa a cadeira de rodas, ndo
anda.... (mde de Homem- Eldstico)

Os relatos maternos acerca do desenvolvimento permitiram
confirmar Que os PMBP nem sempre passam ou seguem as fases
do rolar, sentar, engatinhar e andar. Ao abordar o desenvolvimento
dos prematuros, alguns estudos”’? apontam que existe uma
desordem no crescimento e desenvolvimento, comprometendo as
habilidades motoras nos primeiros anos de vida. Limdozinho foi o
Que mais demorou a andar:

Ele andou com quatro anos, minha mae nunca esQueceu, ela
fala Que foi um milagre de Deus, nds achamos que ele nunca ia
conseguir .(mae de Limdozinho)

Esta crianga frequenta até hoje o ambulatério de ortopedia no
HUM e é acompanhada pela fisioterapia desde um ano de idade.
Ainda assim, mae e avo se ressentem da falta de informagoes

Ele, as vezes, Quando corre ainda cai muito [...] mas Quem diz
Que quer ajuda (avé de Limdozinho)

Foi dificil, a gente fica sem saber o Que fazer mais, ninguém
fala porque ele ficou assim. (avé de Limdozinho)

Observa-se que a familia se inquieta com o fato de estar pouco
esclarecida a respeito dos problemas do filho. Alguns estudos tém
demonstrado que as orientagdes da equipe de sadde foram isoladas,
esporadicas, ndo-sistemdticas e nem individualizadas e, por esta
razdo, ndo foram capazes de acabar com a inseguranga materna no
cuidado ao filho prematuro''?. Para isso, independente das orientacoes
recebidas durante o perfodo de hospitalizacdo, seria necessério existir
um servico de atencdo e suporte no domicilio, pois é neste ambiente
e no cotidiano que as duvidas se fazem presentes.

Em alguns casos, no decorrer do crescimento da crianga, ou seja,
depois qQue a crianga alcanca certa independéncia determinada pelo
andar e o falar, parece que as familias diminuem a ansiedade
relacionada com o desenvolvimento motor. S6 passam a perceber
Que existe algum déficit quando a crianca entra na fase/idade escolar.
Isso porque, além de a crianga manter contato mais frequente com
outros da mesma faixa etdria, essa ¢ uma etapa cujas exigéncias de
desenvolvimento sdo mais conhecidas pelos leigos. Isso permite que
eles percebam mais facilmente as alteracdes, como a deficiéncia na
aprendizagem e na maturidade da crianga, Que se mostra impréprio
para a idade:

[...] minha menina tem dois anos e é muito diferente. Nao parece
Que ele tem sete anos. Entdo eu acho assim, a professora fala
qQue ele quer brincar embaixo da mesa, as atitudes dele é
diferente, na frente das pessoas. As pessoas tratam diferente,
ele se sente diferente... (m3e de Flecha)

De fato, as criangas nascidas PMBP apresentam maior dificuldade
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de concentracdo com baixo desempenho escolar. No entanto,
embora a prematuridade constitua um fator de risco para as
dificuldades de adaptacdo e desempenho escolar, ndo é um fator
unicausal, jé& Que as condi¢des econdmicas, culturais e ambientais
também sdo apontadas como contribuintes diretos para o
desenvolvimento escolar dessas criangas”. O desenvolvimento
cognitivo de prematuros com muito baixo peso também ¢
influenciado pela escolaridade e idade materna®. A escolaridade
materna foi considerada o indicador mais adequado para medir
indiretamente a estimulagdo cultural recebida em casa. E ¢ mais
efetiva quando as maes tém nove ou mais anos de escolaridade. As
maes adolescentes, por sua vez, podem comprometer a ualidade
do estimulo e acompanhamento dessas criangas, em decorréncia
da falta de comprometimento com horarios e datas de
agendamentos, privando a crianca de receber tratamento adequado.

Em relagdo a esta varidvel cabe considerar que, embora os indices
de escolaridade materna tenha aumentando nos Ultimos anos, ainda
se apresenta como um fator determinante da qualidade do cuidado
junto aos filhos com necessidades especiais. Isso porque normalmente
o0s contatos com os profissionais de salide sdo permeados por uso
de termos técnicos, de forma Que as mies e os familiares, de forma
geral, apresentam dificuldades em compreender a importancia e os
significados de estimular e encaminhar precocemente o filho PMBP
para servicos e profissionais especializados.

A experiéncia da familia de Flecha ilustra bem esse contexto. O
histérico da hospitalizagao revelou que, por diversas vezes, a crianca
esteve entre a vida e a morte, pois além do tempo demasiadamente
longo na ventilagdo mecanica, a crianga também foi submetida a
dois procedimentos cirdrgicos de alta complexidade. Mas, a familia,
por meio de sua mae, ndo parece reconhecer possiveis repercusses
neuroldgicas que o filho possa desenvolver ao longo da vida, e
nem suspeitar Que se trata de uma crianga Que necessita de cuidados
especiais. As atitudes e os comportamentos do filho levaram a mae
a perceber problemas relacionados com a adaptacdo e socializagdo
da crianga. S6 por ocasido do ingresso na escola, ¢ que a crianca
recebeu um encaminhamento formal relacionado com a necessidade
de procurar um servico de neurologia. A mée revelou, porém, estar
com uma solicitacdo de tomografia de cranio hd mais de um ano e
Que ainda n3o tinha nem idéia de Quando o exame seria realizado.

Este fato, sem ddvida, revela a ineficiéncia do servigo publico
de sadde junto as criangas com necessidades especiais e que
deveriam ter prioridade no atendimento.

Durante a infancia do filho PMBP, a familia percebe o
desenvolvimento comprometido e se depara muitas vezes com
alteracdes que sdo dificieis de serem explicadas e percebidas como
anormais. Por essa razdo, o pardmetro mais utilizado pelos pais no
cotidiano, é mais uma vez a comparacdo, em especial, entre os
proprios filhos. Isso lhes permite definir se o comportamento e as
atitudes observadas estdo alterados ou nio.

O desenvolvimento dele aconteceu depois de um aninho. Eu vi
pelo meu segundo filho, nasceu bem depois Que ele mas sentou
e falou bem rdpido, e ele ndo, demorou muito... (mae de Homem-
Eldstico).

No entanto, a comparagdo, poderia ser aprimorada e se tornar
uma ferramenta mais segura e confidvel, se as orientacdes dos

profissionais de saide Quanto as possiveis alteragdes que o PMBP
possa vir a apresentar fossem mais claras. As maes revelaram que,
diante da dificuldade em lidar com as diferencas e o comportamento
“dificil” do filho, o que mais lhes marcou foi a falta de conhecimento
e esclarecimentos sobre o que seria ter um filho prematuro.

Nos primeiros meses depois Que saiu da UTI, tudo jd vinha
aparecendo: era o choro demais, a irritagdo, ndo eram normais,
como eu ndo tinha um conhecimento..., eu desconhecia e daf
fui atrds de buscar esse conhecimento... orientacdo médica,
pesquisa... como ela aprendeu a dar beijo? Comecou a falar os
fonemas? Tudo foi o estimulo que a gente deu. (mde de
Moranguinho)

Observe-se Que, mesmo a mae de Moranguinho que ja tinha tido
dois filhos e formagao na 4rea da salide e permaneceu mais de trés
meses com a crianca na UTIN, ndo conseguia distinguir e nem ter
clareza quanto as alteragdes percebidas no comportamento da filha,
Quanto a sua normalidade ou ndo. Isso revela, mais uma vez, a
importancia do acompanhamento dessas familias apés a alta
hospitalar. Aponta também qudo necessério é que os profissionais
das UTINs atentem para estes aspectos no momento de realizar
orientagdes junto aos pais. E importante Que reconhecam que estes,
até em fungdo de experimentarem varios sentimentos relacionados a
hospitalizacdo, nem sempre conseguem processar muitas informacoes
ao mesmo tempo. E necessario fazer vérias aproximagdes com os
temas de maior interesse para a sustentacdo do cuidado no domicilio.

Por outro lado, ao manifestarem suas percepgdes de que o filho
apresentava atitudes inadequadas para a idade, as maes revelam
que as familias do PMBP podem deparar-se com alteragdes de
comportamento desde o nascimento e em diferentes momentos da
vida da crianga:

Ele sempre foi assim, desde bebé, a gente ndo conseguia
controlar. (mae de Flecha)

Os discursos revelaram também outros déficits, além do motor.
Das oito criancas, seis (Moranguinho, Homem-Eléstico, Limdozinho,
Faisca, He Man e Jimmy Néutron) sdo portadores de problema
visual. Moranguinho e Homem-Elastico apresentam perda total da
visdo decorrente de retinopatia. As demais apresentam perda parcial,
com necessidade rotineira de dculos de graus variados:

A primeira coisa Que eu reparei aos dois anos foi que ele, tudo
Que ia ver aproximava do olho, brinquedo]...] era tudo de
pertinho, dai veio o éculos, de 12 graus num olho e 13 no
outro.Agora, (aos sete anos) € sete e oito, mas ainda é muito.
(m3e de Limdozinho)

Descobrimos o problema dele porque um dia tava passando um
avido e nés mostramos e ele no enxergava..., ai o médico ld no

HU falou que era problema no nervinho. (mae de Fafsca)

Levei no oftalmologista com menos de um ano, ele usa dculos
desde bebé, cinco graus de miopia. (mde de He Man)

A familia de Moranguinho tomou conhecimento da retinopatia

600 Rev Bras Enferm, Brasflia 2010 jul-ago; 63(4): 595-602.



Experiéncia da familia ao conviver com sequelas decorrentes da prematuridade do filho

aos oito meses, mas a do Homem-Eldstico sé aos trés anos. Justificam
porque até entdo estavam todos preocupados e envolvidos com as
inimeras internagdes decorrentes da insuficiéncia respiratoria:

Aos trés anos, eu soube o Que aconteceu foi qQue a retina dele
ndo desenvolveu, devido ao uso de corticdide, oxigénio e a gente
nao pode mexer. (mde de Homem Elstico)

Nas criangas com maior comprometimento da fungdo visual, a
trajetéria até o diagndstico foi mais desgastante e doloroso:

Antes de um ano, ela foi encaminhada para um retindlogo. Passei
por vdrios lugares até receber o diagndstico da retinopatia. (mae
Moranguinho)

O fato de essa complicagdo estar associada a prematuridade e
a0s riscos Que essas criancas viveram ao nascer, desencadeia no
ambito familial sentimentos de perda. Perda do filho perfeito e
esperado ou da parte comprometida de seu corpo. Vive-se aqui, o
sentimento de luto, uma vez que ndo s6 a morte significa perder
ou separar-se daquilo Que se ama, mas também a perda segmentar
do corpo, nesse caso, a visdo.

Algumas familias também se depararam com a suspeita ou
confirmacdo de déficit na acuidade auditiva. O diagndstico tardio
dessa complicagdo ¢ revelador de quanto os servicos de salide sdo
deficientes na assisténcia aos PMBP, pois o risco de um prematuro
apresentar perda auditiva neurossensorial bilateral ¢ de 6 a 12 vezes
maior do Que em neonatos saudaveis''". Além disso, esta condigdo
poderia ser diagnosticada precocemente por meio da aplicacdo de
testes especificos em bebés de risco - aqueles que apresentaram
anodxia neonatal, uso de medicamentos ototéxicos, peso ao nascer
igual ou inferior a 1500 gramas, permanéncia em incubadoras por
mais de sete dias e internacdo prolongada em UTIN"".

Esses testes, porém, apenas sdo utilizados como rotina em
grandes centros o que revela a deficiéncia na assisténcia:

O pessoal da escola, quando iniciei (apds os trés anos) me
disse que ele precisava de estimulagdo e também realizar o teste
de audiometria... (mde Homem-Elastico)

Dentre outras complicacdes percebidas e relatadas nos discursos,
encontram-se as cardiacas e pulmonares, que, de fato, sdo muito
frequentes em criangas nascidas PMBP®). Entre as criangas do
estudo, trés delas necessitaram de investigacdo ou acompanhamento
cardiolégico nos dois primeiros anos de vida:

[...] o cardiologista suspeitava de sopro. (mde de Limdozinho)
Fiz trés ecocardiograma mas ndo deu nada. (mde de He Man)

Ele ficou no ambulatério da cardio até os dois anos, depois ndo
deu mais nada. (mae de Faisca)

As complicagdes pulmonares, por sua vez, mostraram-se mais
presentes e mais graves, revelando Que, na concepcao das familias,
essas complicagdes sdo mais dificieis de se resolverem:

Ela fez muito tempo fisioterapia respiratdria (mae de

Moranguinho); Até os trés anos, ele era no oxigénio direto [...]
(m3e de Homem-Elastico)

Ele teve muita penumonia até os dois anos, era direto no hospital
(mae de Flecha); Ele fazia fisioterapia respiratoria e motora,
porque ele tinha displasia. (mde de He Man)

Adisplasia broncopulmonar foi um dos diagnésticos encontrados
na maioria dos registros dos prontudrios das criancas durante o
tempo de internagdo na UTIN. Essa patologija ¢ cronica e interfere
decisivamente no crescimento e desenvolvimento da crianga®>.

As doencgas hemorragicas decorrentes da prematuridade, mais
frequentemente referidas na literatura, sdo a paralisia cerebral,
convulsoes e hidrocefalia' *-'? e todas elas foram identificadas nos
relatos das maes:

Ai, veio o diagndstico de hidrocefalia e o problema motor, a
paralisia. (mde de Moranguinho)

Na tomografia e ressonédncia magnética deu mancha no cérebro.
Segundo o médico, essas manchas foram das paradas cardiacas
Que ele teve na UTIN, pela falta de oxigénio. (mde de
Lim3ozinho)

Quando eu levei na pediatra, ela suspeitou de hidrocefalia
devido o perimetro cefdlico estar crescendo muito rdpido. Dai,
a neuro disse Que ndo, Que o cérebro dele tinha sofrido muito,
mas iria recuperar. (mae de He Man)

Nestes relatos, dois aspectos merecem destaque: primeiro é Que
os pais sofrem com os defeitos fisicos dos filhos, aqueles que sdo
aparentes, pois estes alteram sua forma e estrutura; mas sofrem
também com a suspeita e a demora na confirmagao de diagnésticos.
Segundo, ¢ que nem sempre as orientagdes fornecidas pelos
profissionais sdo compreendidas pelas familias. Interfere nesta
compreensao, a forma como as orientagdes sao feitas e os termos
utilizados, de modo que, as informagdes oferecidas nao conseguem
reduzir ou amenizar a ansiedade e nem suprir a necessidade de
esclarecimento dos pais''*'?. Pelo contrério, muitas vezes, contribui
para aumentd-las.

Assim, os profissionais precisam compreender Que o preparo
para a alta dessas criangas inicia-se ja por ocasido de sua admissao
na UTIN>). Nesse processo, ¢ imprescindivel identificar a percepgao
Que a familia tem da situacdo, é preciso usar uma linguagem que
seja passivel de compreensdo pelos pais e que as informagoes
oferecidas atendam as suas reais necessidades. Além disso, ¢é
importante estender a assisténcia para além dos muros hospitalares,
por meio de seguimento ambulatorial do crescimento e
desenvolvimento dessas criangas e, se possivel, realizar também
acompanhamento do cuidado prestado no domicilio"®.

As familias de PMBP necessitam de ajuda e amparo por parte
dos servicos de satde"”. O acompanhamento no domicilio
representa um apoio protetor, pois possibilita que elas sejam
fortalecidas no desenvolvimento de cuidados e agdes voltadas a
promogdo da salide dessas criancas ao longo da vida. Sobretudo,
por permitir detectar precocemente anormalidades no desenvol-
vimento infantil, e assim auxiliar a familia na procura e no
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direcionamento do tratamento dentro dos servicos de saude.
CONSIDERACOES FINAIS

As familias do estudo revelaram qQue conviver com um filho
nascido PMBP ndo é uma tarefa facil, pois, desde o nascimento,
enfrentam momentos de luta e busca pela compreensdo do
diagnéstico e tratamento dos problemas de salide da crianga.
Ressalta-se Que todas as familias revelaram ter sofrido muito ao se
depararem, de forma inesperada, com sequelas e complicagdes.
Muitos dos problemas de satide constatados, como o déficit motor,
deficiéncia de aprendizagem e visual, retinopatia, agitacdo, paralisia
cerebral, tetraplegia espdtica, entre outros, foram percebidos e
diagnosticados aos poucos, ou seja, ao longo dos anos e a partir da
convivéncia e dos acompanhamentos médicos hospitalares.

Assim, além do sofrimento, algumas familias demonstraram
também dificuldade de compreender e aceitar as deficiéncias
encontradas, mobilizar-se adequadamente na utilizacdo e na busca
de recursos formais e informais relacionados com a assisténcia as
criangas com necessidades especiais. Neste contexto, o ingresso na
escola também se mostrou ser uma fase na vida da crianga que foi

vivenciada com ang(istia pela familia, em decorréncia tanto dos déficit
de aprendizagem como daqueles relacionados com a adaptabilidade
e a socializagdo dela.

Isso constitui um indicativo da necessidade de criancas nascidas
PMBP serem acompanhadas longitudinalmente por equipe
multidisciplinar. Destarte, suas familias também necessitam de apoio
e incentivo para cuidd-los com qualidade. Para tanto, elas precisam
ser informadas sobre possiveis complicacdes decorrentes da
prematuridade. No entanto, segundo as informantes, os profissionais
de satide, via de regra, ndo informaram e nem anteciparam possiveis
complicagdes que as criangas pudessem vir a apresentar em sua
trajetoria de vida.

Acreditamos que os profissionais, além de considerarem a
interferéncia de aspectos socioecondmicos e culturais nas condicoes
de vida da crianga nascida PMBP, precisam reconhecer seu papel
relevante com a essas familias. Os servicos de salide ainda ndo
estdo devidamente preparados para atenderem esses clientes e que
os recursos disponiveis na rede piblica sdo insuficientes para
garantirem o cuidado necessério a essas criangas, qQue podem
apresentar uma gama de problemas e necessidades decorrentes da
prematuridade extrema.
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