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Resumo: O objetivo deste artigo foi revisar a literatura para identificar a natureza da metodologia
utilizada e qual a 4rea de atuacdo dos autores na abordagem do impacto da prematuridade na
familia e, a longo prazo, na crianca. Baseou-se em: bases de dados do Medline e Lilacs utilizando-
se como palavras-chaves: “premature, family”’; “intensive care unit, neonatal’; “quality of life”;
“qualitative research”. Foram selecionados artigos médicos nas dreas de Pediatria, Psiquiatria,
Medicina Psicossocial e nas dreas de Enfermagem e Ciéncias Humanas, publicados nos idiomas
inglés, espanhol e portugués, nos dltimos dez anos e artigos identificados a partir das referéncias
bibliograficas citadas nos primeiros artigos. Utilizadas teses de pds-graduag¢do com informagdes
relevantes. foram revistos onze artigos que utilizaram a metodologia quantitativa com questionarios
estruturados e semi-estruturados, analisados por testes estatisticos de distribui¢do de freqiiéncia,
qui-quadrado, regressdo logistica e covaridncia e seis estudos, sendo duas teses de mestrado e
quatro artigos que utilizaram a metodologia qualitativa, com entrevista ndo estruturada, entrevista
com grupos focais, histéria de vida e observacdo participante, analisados por fenomenologia,
fenomenologia-hermenéutica e andlise temdtica. Concluiu-se que os estudos que abordam o
impacto da prematuridade na familia, em sua maioria, utilizam metodologia quantitativa e sdo
produzidos na drea da Medicina, principalmente Neonatologia e Psiquiatria. A metodologia
qualitativa estd comegando a ser aplicada a esses estudos, em dreas ndo médicas. Sao necessdrias
novas pesquisas para que os médicos, especialmente Neonatologistas, conhecam a especificidade
da metodologia qualitativa em gerar evidéncias, podendo ser fonte de observagdo tao significativa
quanto aquela proveniente da pesquisa quantitativa, para estudos que abordam prematuridade e
familia.

Palavras-chave: Prematuridade. Familia. Unidade de tratamento intensivo neonatal. Qualidade
de vida. Pesquisa qualitativa.

“Geograficamente deslocados, com desnorteados, ansiosos e terrivelmente can-
seu trabalho e seu modo de vida interrompi- sados, esses pais, no delirio de suas crises,
do, seus ritmos biologicos transportados, sdo simplesmente incapazes de entender o que
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estd acontecendo”Green' (1979: 1119)
INTRODUCAO

A sobrevida de recém-nascidos no limite
da viabilidade vem aumentando a cada déca-
da”*. O interesse sobre o prognéstico destas
criangas tem levado a grande niimero de publi-
cagoes’. A literatura sugere taxas elevadas de
morbidade neuroldgica e de hospitalizacdes re-
correntes na lactincia, em comparacao com
criangas nascidas a termo®8, Na idade escolar,
outros problemas se tornam aparentes como
dificuldades de comportamento e deficiéncias
cognitivas, contribuindo para ansiedade e en-
cargos adicionais aos pais e a familia’. Os avan-
cos técnicos no cuidado do recém-nascido pre-
maturo de alto risco e seu progndstico prece-
deram a completa investigacao das implicacdes
morais, éticas e familiares®.

Quando a gestagdo € interrompida pelo
nascimento prematuro, os pais do recém-nas-
cido vivem uma situagdo de crise. Convivem
com uma “reac¢do de luto” pelo filho perfeito
que ndo tiveram e necessitam tempo e apoio
para que possam aceitar seu filho real'’. Seus
sentimentos sao de revolta, culpa, angustia, tris-
teza, medo e esperanga'''?, A rede familiar re-
cebe o impacto e tenta se adaptar desenvol-
vendo estratégias dentro e fora de seu ambien-
te, para lidar com a nova situagao".

A maioria dos pais de recém-nascidos
internados em Unidades de Tratamento Inten-
sivo Neonatal sofre estresse emocional™. E ne-
cessdrio entender o que se passa com eles. Os
intensivistas devem ter uma atitude nao julga-
dora, entender as preocupagdes, 0 comporta-
mento dos pais e os sentimentos encobertos da
faIIlﬂialS'

A alta do recém-nascido para casa pode
ser causa de ansiedade para as familias'®. Bus-
cam ajuda entre seus pares e dividem tarefas
do cuidar, as preocupagdes e as ansiedades.
As relagOes com o pai € 0s irmaos, nos primei-
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ros anos, sao a base do desenvolvimento da
personalidade e da satide mental. Neste perio-
do, o bebé deve ter a vivéncia de uma relacao
calorosa, intima e continua com a mae ou subs-
tituta, em que ambos encontrem satisfacio e
prazer'’. Ndo ha clareza sobre quais sdo os
componentes para a alta hospitalar precoce e
bem sucedida, como preparar os pais para pa-
rentalidade prematura e a que ponto os intensi-
vistas estdo sobrecarregando estes pais com
responsabilidades que podem comprometer sua
competéncia em serem pais comuns.'®

A maioria dos trabalhos sobre a experi-
éncia dos pais com um filho prematuro extre-
mo, em Neonatologia, é de natureza quantitati-
va.»>61° Tem sido crescente a contribui¢ao das
Ciéncias Sociais, através da pesquisa qualitati-
va, para investigagdo na drea da saide®. As
relacdes e o dinamismo da vida social, a ativi-
dade criadora e suas contradi¢des integram um
lado ndo perceptivel e ndo captavel em equa-
coes, médias e estatisticas, no processo do co-
nhecimento®'. Este estudo tem como objetivo
revisar a literatura para identificar a natureza da
metodologia utilizada e qual a drea de atuagcao
dos autores na abordagem do impacto da pre-
maturidade na familia e, a longo prazo, na cri-
anca.

Os estudos

Foram revistos onze artigos que avalia-
ram o impacto do nascimento de um recém-
nascido prematuro extremo na familia e o im-
pacto sobre si mesmo, apos a alta hospitalar,
utilizando metodologia quantitativa, com ques-
tionarios estruturados e semi-estruturados, ana-
lisados por testes estatisticos de distribui¢do de
freqiiéncia, qui-quadrado, regressao logistica e
covariincia (tabela 1). Foram revistos outros
seis estudos, sendo duas teses de mestrado bra-
sileiras e quatro artigos estrangeiros que utiliza-
ram metodologia qualitativa, com entrevista nao
estruturada, entrevista com grupos focais, his-
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Tabela 1 — Trabalhos que utilizam metodologia quantitativa

Autor; Ano de publicacao;
Area do conhecimento

Conclusoes

Streiner et al”* (2001)

Psiquiatria

Holditch et al*® (2003)
Enfermagem

Tommiska et al** (2002) Pediatria;
Medicina do Adolescente

Singer et al” (1999)

Neonatologia

Pierrehumbert et al*® (2003)
Psiquiatria

Rivers et al® (1987)
Pediatria

Hille et al*’ (2001)
Medicina Preventiva

Saigal'® (2000a)
Neonatologia

Hack et al’ (2002)
Neonatologia

Saigal et al*® (2000)
Neonatologia

Saigal et al* (2002)
Neonatologia; Psicologia

A decisdo de intervir para salvar o recém-nascido prematuro deve
envolver o conhecimento do médico e o desejo dos pais.

As mdes revivem a experiéncia da internagdo de seus recém-
nascido prematuro, ainda apds 6 meses.

O nascimento de recém-nascidos extremo baixo peso €
“estressante” para os pais; a maioria se recupera bem apds 2 anos.

As maies apresentam reacdes de crise ao nascimento de filhos
prematuros e, apds 3 anos de vida, recuperam-se bem.

A reacdo dos pais ao nascimento prematuro media os riscos de
efeitos adversos tardios na crianca. Devem ser instituidas medidas
preventivas.

Ocorre o impacto da prematuridade na familia: no relacionamento
com a crianca, nos planos para seu futuro e na vida pessoal dos
pais que, apesar dos problemas, sdo gratos pela vida dos filhos e
pelo tratamento neonatal.

Recém-nascidos prematuros com diferencas culturais apresentam
problemas de comportamento, dificuldades de atencdo e problemas
de comportamento social semelhantes, sugerindo a contribui¢do do
fator bioldgico.

Adolescentes que foram recém-nascidos prematuros tém a
percepcdo sobre sua saide, satisfacdo com a vida e bem estar
discordante de sua saide objetiva e suas seqiielas: aprendem sobre
suas dificuldades, exercem os papéis esperados, tém atitude
positiva perante a vida.

Recém-nascidos prematuros apresentam coeficiente de inteligéncia
diminuido, escolaridade mais baixa e maior freqiiéncia de doengas
cronicas.

Nos primeiros 6 meses apds o nascimento do recém-nascido
prematuro, os pais apresentam sofrimento e preocupacgdo pela
saude fisica e emocional de seus filhos, com impacto em suas
préprias saides emocionais e efeitos negativos na familia. Relatam
ter pouco tempo para si mesmos. Outros filhos sdo afetados
negativamente, talvez por menor tempo de aten¢io dos pais. E
mais dificil obter trabalho por causa do recém-nascido prematuro
que exige maior cota de tempo para seu cuidado. A longo prazo, os
pais se ajustam bem ao trabalho e a vida familiar. Apesar dos
efeitos negativos, os pais foram favordveis a manutencdo do
tratamento ativo a seus recém-nascidos.

Nao hd diferencas na auto-estima entre adolescentes que foram
recém-nascidos extremo baixo peso e adolescentes que foram
recém-nascidos de peso normal.

téria de vida e observacao participante, anali-
sados por fenomenologia, hermenéutica e ana-
lise tematica. A extensdo das observagdes €
variada, alcangando adultos jovens que foram
recém-nascidos prematuros extremo baixo

peso’ (tabela 2).

Streiner et al.?? (2001), drea de atuagio,
Psiquiatria, compararam as atitudes de médi-
cos e enfermeiras neonatais, pais de recém-nas-
cidos de extremo baixo peso e pais de recém-
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Tabela 2 - Trabalhos que utilizam metodologia qualitativa

Autor; Ano de publicacio;

Area do conhecimento

Conclusoes

Lamy'' (1995)
Neonatologia

Gaiva™ (1997)
Enfermagem

Nystrom & Axelsson™ (2002)
Ciéncias da Saude

Bialoskurski et al®> (1999)
Enfermagem

Cox & Bialoskurski*® (2001)

Enfermagem

Jackson et al’’ (2003)
Ciéncias da Sadde; Pediatria

Os pais de recém-nascidos prematuros apresentam culpa, medo e
negacdo, o que dificulta o desenvolvimento do apego; as
informagdes médicas ndo sdo bem compreendidas; os pais t€m
suas vidas pessoal e profissional devastadas

O nascimento de um filho prematuro, para a familia, é uma
experiéncia dificil; o cuidar do filho envolve toda a rede familiar e
arede de vizinhos; a mae assume o papel central na socializacao da
crianga.

As maes de recém-nascidos prematuros, em Unidade de
Tratamento Intensivo Neonatal, relatam sentirem-se do “lado de
fora”, com desespero, soliddo, impoténcia, instabilidade
emocional, culpa e inseguranga e, em relacdo ao resultado do
tratamento, sentem confianga, alivio e amor.

A constru¢@o do apego entre a mie e o recém-nascido prematuro,
em Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal ndo foi automatica
e os fatores envolvidos em sua construcio foram: estado de saide
da mde e do recém-nascido; condi¢des do ambiente e qualidade do
cuidado que o recém-nascido recebeu.

Quando a mae e a familia do recém-nascido prematuro sio
apoiadas, através de auxilio individualizado e hd comunicacio
adequada, a formagdo do vinculo pode ser facilitada.

A parentalidade é um processo tempo-dependente, sintese da
experiéncia de alienacdo, confianca, responsabilidade e
familiaridade com o recém-nascido. Baseia-se na expectativa dos
pais em serem pais, na condi¢do de saide e no ambiente de
cuidado do recém-nascido.

nascidos de peso normal, em relagdo a investir
no tratamento de recém-nascidos no limite da
viabilidade e quem deveria estar envolvido nes-
ta decisdo. Os pais sdo mais favordveis a inter-
vengao para salvar os recém-nascidos, indepen-
dente do peso de nascimento ou da condi¢do
clinica, do que os profissionais. Deve haver de-
cisdo conjunta que envolva o conhecimento do
médico e o desejo dos pais. O instrumento uti-
lizado foi questiondrio estruturado. A andlise foi
realizada através de teste estatistico de distri-
buicao de freqii€ncia.

Holditch et al.??, drea de atuagdo, Enfer-
magem, avaliaram, a época da alta hospitalar e
6 meses ap0s, o0 comportamento de maes de
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recém-nascidos prematuros que foram interna-
dos em Unidade de Tratamento Intensivo Neo-
natal. Concluiram que as maes apresentavam
vivéncia emocional de reviver a interna¢do, apos
6 meses, semelhante a reagdo pos-traumatica
vivenciada no momento da alta. Utilizado, como
instrumento, questionério semi-estruturado e
feita andlise estatistica por distribuicdo de fre-
qiiéncia.

Tommiska et al.?, drea de atuagao, Pe-
diatria, compararam estresse de pais de crian-
cas de 2 anos de idade que foram recém-nasci-
dos de extremo baixo peso com grupo controle
de pais de criangas que foram recém-nascidos
a termo. Concluiram que o nascimento de re-
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cém-nascidos extremo baixo peso é fator cau-
sal para estresse e que a maioria dos pais se
recupera bem a época em que o filho atinge a
idade de 2 anos. Utilizado questiondrio sobre
estresse de pais, avaliado através de escalas
numeéricas.

Singer et al.>, drea de atuac¢ao, Neona-
tologia, estudaram o nivel de estresse vivencia-
do através do tempo, por maes cujos recém-
nascidos tinham diferentes graus de prematuri-
dade e risco clinico, e de desenvolvimento. Foi
realizado estudo prospectivo, longitudinal, do
tipo coorte, de maes de recém-nascidos pre-
maturos de muito baixo peso e de alto risco
(portadores de broncodisplasia pulmonar) e de
baixo risco e recém-nascidos a termo do grupo
controle, do nascimento até a idade de 3 anos.
Apo6s 1 més do nascimento de seus filhos, as
maes dos prematuros de alto risco tinham mais
estresse que as maes dos recém-nascidos de
baixo risco e a termo. Apos 2 anos, nao havia
diferenca, apenas entre as maes dos recém-nas-
cidos de baixo risco e as maes dos recém-nas-
cidos a termo. Apés 3 anos, ndo havia diferen-
ca entre os trés grupos de maes. Concluiram
que maes apresentam reagdes de crises ao nas-
cimento de filhos prematuros seguidas de adap-
tagdo, em torno de 3° ano de vida de seus fi-
lhos. O instrumento utilizado foi questionério
com dados sobre estresse psicoldgico mater-
no. A avaliagdo foi feita pelo teste estatistico do
qui-quadrado.

Pierrehumbert et al.?®, drea de atuacdo,
Psiquiatria, estudaram os efeitos das reacdes
pos-traumdticas dos pais em problemas de sono
e alimentacdo de criancas que foram recém-
nascidos de extremo baixo peso, aos 18 meses
de idade. Os resultados mostraram que a gra-
vidade dos riscos perinatais predizem, parcial-
mente, os problemas das criangas, sendo a in-
tensidade das reagdes pOs-traumdticas dos pais
um importante preditor destes problemas e que
devem ser instituidas medidas preventivas. Foi
utilizado, como método, questionario sobre de-
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sordens “estressantes” pds-traumaticas perina-
tais. A andlise foi realizada pelo teste estatistico
de distribuicao de freqii€ncia.

Rivers et al.®, drea de atuag@o, Pediatria,
compararam qualidade de vida de 22 familias
de criancas com 3 e 7 anos de idade, que fo-
ram recém-nascidos com peso inferior a 1500g
e que apresentaram seqiielas neuroldgicas, 17
com paralisia cerebral e 5 com hidrocefalia e
15 outras familias de criangas que foram recém-
nascidos com peso inferior a 1500g e que nao
desenvolveram seqiielas neuroldgicas. Conclu-
fram que o impacto da prematuridade e das se-
quielas neuroldgicas nas familias incidiu no rela-
cionamento com as criangas, nos planos para o
futuro das criancas e na vida pessoal dos pais.
A familia é mais afetada quando hd um filho im-
possibilitado de andar, pela enorme demanda
que este solicita em termos de tempo e recur-
sos, causando prejuizos a vida social dos pais.
A maioria dos pais, apesar dos problemas, €
grata pela vida de seus filhos e pelos cuidados
neonatais e de suporte terapéutico que recebe-
ram. O instrumento utilizado foi questionario
estruturado com dados sobre memorias do pe-
riodo neonatal, estresse relacionado a comuni-
cacdo da informag¢do médica, comportamento
dos profissionais e impacto financeiro. A andli-
se foi realizada através de teste estatistico de
distribui¢do de freqti€ncia.

Hille et al.”, drea de atuagdao Medicina
Preventiva, compararam problemas de com-
portamento em 405 criangas entre 8 e 10 anos
de idade que foram recém-nascidos com peso
inferior a 1000g, em 4 paises: Noruega, Ale-
manha, Canada e Estados Unidos da América.
Concluiram que, apesar das diferengas cultu-
rais, os problemas de comportamento obser-
vados, como dificuldades de pensamento, de
atencdo e problemas de comportamento social
sdo semelhantes nos 4 paises, sugerindo a con-
tribui¢cdo do fator biologico para estes proble-
mas. O método aplicado foi questiondrio estru-
turado com dados sobre comportamento ansi-
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0s0, retraido, agressivo, delinqgiiente, problemas
de pensamento e de atenc¢do, aferidos com a
utilizagdo de escalas numéricas.

Saigal', drea de atua¢ao Neonatologia,
avaliou estado de satide e qualidade de vidaem
saude de 150 adolescentes, aos 14 anos de ida-
de. Estes foram recém-nascidos extremo baixo
peso e apresentavam, desde seqiielas modera-
das até problemas complexos multiplos. A ava-
liacao foi realizada pela comparagdo do ponto
de vista destes adolescentes, de seus pais e dos
profissionais de sadde. A partir de alguns atri-
butos citados pelos pais, foram criados dois
escores de avaliagdo da qualidade de vida em
saude: os sistemas de classificacdo HU12 e
HU13, usados para descrever o estado de sau-
de, como habilidade de funcionalidade da cri-
anca em cada uma das diversas dreas, simulta-
neamente. Os atributos foram: felicidade, au-
séncia de dor, habilidades sensorial, fisica, de
comunicacao, de se cuidar e dificuldades de
aprendizado e de escolaridade. Foram pré-se-
lecionados 5 estados de saude hipotéticos. Os
adolescentes deveriam imaginar a si mesmos
vivendo em cada um dos 5 estados de saude
pelos préximos 60 anos (auto percepgdo). Os
pais deveriam imaginar seus filhos em cadaum
daqueles estados (percep¢do dos pais) € os
profissionais de saide deveriam imaginar seus
paciente em cada um daqueles estados (per-
cepg¢ao dos profissionais). Segundo a percep-
cdo dos profissionais, os adolescentes apresen-
taram grande prevaléncia de limitagcdes de seu
estado funcional. Os proprios adolescentes ava-
liaram-se num nivel de qualidade de vida em
saude relativamente mais elevado, em relacdo a
percepcao dos profissionais. Os pais também
avaliaram os filhos como tendo escores de qua-
lidade de vida em saude superiores aos corres-
pondentes a suas seqiielas, quando considera-
da a percepcao dos profissionais de saude. Ha
aparente incongruéncia, do ponto de vista dos
profissionais, entre a percep¢ao dos pacientes
sobre seu estado de saide, bem estar e satisfa-
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¢do com a vida, que € discordante com seu es-
tado de saude objetivo e com suas seqiielas. A
qualidade de vida elevada, relatada pelos ado-
lescentes e seus pais poderia ser causada por
um ganho secundario, que ocorre quando indi-
viduos com impedimentos se adaptam a sua
nova condi¢ao, reinterpretam suas vidas e re-
constituem significados pessoais para seus pa-
péis sociais: aprendem sobre suas dificuldades,
tém controle sobre seus corpos e suas mentes e
intensificam seu apreco pelos aspectos positi-
vos da vida. A andlise foi realizada através de
teste quantitativo estatistico de distribui¢do de
freqiiéncia.

Hack et al.’, drea de atuagdo, Neonato-
logia, estudaram 242 adolescentes aos 20 anos
de idade que foram recém-nascidos com peso
inferior a 1500g avaliando nivel de escolarida-
de e freqiiéncia de doenca cronica. Os resulta-
dos mostraram que, quando comparados a ado-
lescentes que foram recém-nascidos a termo,
os adolescentes que foram recém-nascidos ex-
tremo baixo peso apresentaram coeficiente de
inteligéncia diminuido, nivel de escolaridade mais
baixo, traduzido por menor freqii€ncia de gra-
duacdo no ensino médio, e maior freqiiéncia de
doencas cronicas. Foi aplicado questionério
estruturado e, como analise estatistica, testes do
qui-quadrado, regressdo logistica e linear mul-
tipla.

Saigal et al.”®, area de atuagdo Neonato-
logia, compararam o impacto da prematurida-
de em familias de adolescentes que foram re-
cém-nascidos de extremo baixo peso, com um
grupo controle. O objetivo foi avaliar a atitude
de manter o tratamento ativo, procurando iden-
tificar se o impacto da prematuridade foi dura-
douro e se houve impacto crescente significati-
vo nos pais dos adolescentes que apresenta-
ram deficiéncias. Os resultados mostraram que,
nos primeiros 6 meses apds 0 nascimento, 0s
pais apresentaram sofrimento significativo e
grande preocupacao pela sadde fisica e emoci-
onal de seus filhos com repercussdes em suas
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satddes emocionais e efeitos negativos na fami-
lia. Relataram ter pouco tempo para si mesmos.
Outros filhos foram afetados negativamente, tal-
vez pelo menor tempo de atencao dos pais. Foi
mais dificil obter trabalho, ja que o recém-nas-
cido prematuro exigiu maior cota de tempo para
seu cuidado. A observacao posterior mostrou
que os pais dos adolescentes que foram recém-
nascidos com extremo baixo peso e que ndo
apresentaram seqiielas superaram os efeitos
negativos da prematuridade. Os pais dos ado-
lescentes com deficiéncias mantiveram impacto
negativo. A longo prazo, todos os pais se ajus-
taram bem ao trabalho e a vida familiar. Apesar
dos efeitos negativos, os pais foram favoraveis
a manuten¢ao do tratamento ativo a seus re-
cém-nascidos no periodo em que estiveram in-
ternados em Unidade de Tratamento Intensivo
Neonatal . Foi utilizado questionério com 23
itens sobre dados da vida profissional, conjugal
e familiar dos pais, relacionados a prematurida-
de. A andlise foi realizada através de testes es-
tatisticos de distribuicao de freqiiéncia e qui-
quadrado.

Saigal et al.”, area de atuagido Neonato-
logia, Psicologia, realizaram estudo para avaliar
a auto-estima de 132 adolescentes que foram
recém-nascidos de extremo baixo peso com-
parando-os a 127 adolescentes que foram re-
cém-nascidos de peso normal. Concluiram que,
em geral, ndo hd diferencas na auto-estima en-
tre os dois grupos. O método empregado foi
questiondrio estruturado. A andlise foi realizada
através de teste estatistico de covariancia.

Os trabalhos para avaliacdo do impacto
do nascimento de um recém-nascido prematu-
ro extremo em sua familia e, a longo prazo, o
impacto sobre si mesmo, que utilizam métodos
qualitativos, estdo comegando a surgir. Serdao
citados seis trabalhos:

Lamy'!, drea de atuacdo Neonatologia,
estudou a vivéncia de pais de recém-nascidos
submetidos a tratamento em Unidade de Trata-
mento Intensivo Neonatal, no periodo de inter-
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nacao destas criancas. Concluiu que os pais
apresentam confusdo de sentimentos tais como
culpa, medo e negacdo, o que dificulta o de-
senvolvimento do apego entre pais e filhos. As
informagdes médicas ndo sao bem compreen-
didas pois a comunicacao entre pais e equipe
de saude, em geral, € dificil. Os pais t€m sua
vida pessoal e profissional devastadas, pela
perspectiva de ter um filho com seqiielas e sob
risco de morte. A autora utilizou, como méto-
dos, entrevista aberta do tipo historia de vida,
definida como relato das experiéncias vividas
pOr uma pessoa, um grupo ou uma organizagao
€ como os atores interpretam suas experiéncias
e observacao participante, definida como o con-
tato direto do pesquisador com o fendmeno ob-
servado, com o objetivo de coletar, no contex-
to natural, as acdes dos atores, partindo de sua
perspectiva. O observador participa da intera-
¢do em situagdes espontaneas e formais, inter-
rogando sobre razoes e significados.**! Anali-
se dos dados foi realizada por principios da
hermenéutica, abordagem compreensiva de en-
tender o outro, entender-se no outro, colocar-
se a si mesmo no lugar do outro para interpre-
tar, estabelecer relagdes e extrair conclusdes?'.

Gaiva®, drea de atua¢do Enfermagem,
estudou a vida cotidiana de 18 criangas em ida-
de escolar que nasceram com idade gestacio-
nal menor que 37 semanas e peso inferior a
2000g e de suas familias. Concluiu que o nasci-
mento de um filho prematuro, para a familia, é
uma experiéncia dificil; o cuidar do filho envol-
ve todos os membros da rede familiar e até a
rede de vizinhos; a mae assume o papel central
em aspectos da socializa¢do da crianga, como
a afetividade e, dentro do lar, esta crianca €,
muitas vezes, superprotegida. Foram utilizadas
entrevista semi-estruturada, definida como per-
guntas fechadas (estruturadas) e abertas (o en-
trevistado tem a possibilidade de discorrer o
tema proposto sem respostas ou condi¢oes pré-
fixadas pelo pesquisador) e observacao parti-
cipante. A andlise dos dados foi realizada pela
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técnica da analise tematica, definida como a
identificac¢@o dos nucleos de sentido que com-
pdem uma comunicacao, cuja presenca ou fre-
qiiéncia signifiquem alguma coisa para o objeto
analitico visado.”!

Nystrom e Axelsson®?, rea de atuagdo
Ciéncias da Saude, estudaram a experiéncia
materna de separagdo de seus recém-nascidos
a termo que foram internados em Unidade de
Tratamento Intensivo Neonatal. As maes rela-
taram sentirem estar do “lado de fora”, o que
envolveu desespero, soliddo e impoténcia, per-
da do controle, instabilidade emocional, culpa
e inseguranga e, em relacao ao resultado do tra-
tamento, confianga, alivio e amor. Foram utili-
zadas narrativas de 8 maes, narrativa definida
como histdria coerente, com subtramas, orga-
nizada em seqii€ncia cronoldgica, que apresen-
ta disposi¢ao mais descritiva do que analitica e
enfoque central que diz respeito a0 homem e
ndo as circunstancias; trata do particular e do
especifico, de preferéncia ao coletivo e ao es-
tatistico, Stone**. A analise foi realizada pela
hermenéutica e pelo método fenomenoldgico,
definido como a compreensdo das estruturas de
relevancia dos grupos observados, respeitando
aliberdade de seus componentes como atores
sociais, com énfase nos individuos enquanto
agentes sociais, Minayo?'.

Bialoskurski et al.*>, drea de atuacéo En-
fermagem, avaliaram o processo da construgio
do apego entre a mae e seu recém-nascido in-
ternado em Unidade de Tratamento Intensivo
Neonatal. Concluiram que este processo nao
foi automético sendo os fatores significativos
para sua constru¢do: estado de saude damae e
do recém-nascido, circunstancias do ambiente
e qualidade do cuidado que o recém-nascido
recebeu. Foi utilizada entrevista aberta, com
dados qualitativos de observagdo da mae no
cuidado ao recém-nascido. Os dados foram
analisados por comparag¢do das narrativas re-
gistradas em notas de campo e em transcri¢oes.

Cox e Bialoskurski®*, drea de atuacdo

81

Rev Bras Cresc Desenv Hum 2005;15(3):74-83

Enfermagem, realizaram estudo sobre os fato-
res que facilitam o vinculo entre a mae e a fami-
lia, com o recém-nascido, em periodos de se-
paracdo pOs-parto prematuro. Concluiram que,
quando a mde e a familia s3o apoiados através
de auxilio individualizado e hd comunicacado
adequada, o vinculo pode ser facilitado. Utili-
zaram trés métodos qualitativos: observagao
participante, entrevista ndo estruturada e entre-
vista com grupos focais, definida como reunido
de um pequeno grupo de informantes, escolhi-
dos a partir de um determinado grupo, cujas
1déias e opinides sdo do interesse da pesquisa
com a presenca de um animador que intervém
para focalizar e aprofundar a discussdo.”' Fize-
ram uso, também, de um método quantitativo,
questiondrio de Leske, que avalia as necessi-
dades de familias que tém recém-nascido sob
cuidado intensivo.

Jackson et al.*””, drea de atuacao Ciénci-
as da Saude, Pediatria, realizaram estudo de
como 7 maes e pais de recém-nascidos prema-
turos descrevem sua experiéncia de cuidar de
seus filhos durante os primeiros 18 meses de
vida das criancas. Concluiram que a internali-
zacao da parentalidade é um processo que de-
pendente de tempo, da sintese das experiénci-
as de alienacdo, responsabilidade, confianca e
familiaridade com a crianca. A estruturacio da
parentalidade parece depender da expectativa
dos pais com o “papel-de-serem-pais”, da con-
dicdo de saude e do ambiente de cuidado da
crianca. O método utilizado foi entrevista e, para
andlise dos dados, 0 método fenomenologico.

COMENTARIOS

Os estudos que abordam o impacto da
prematuridade na familia, em sua maioria, utili-
zam metodologia quantitativa e sdo realizados
na drea da Medicina, principalmente Neona-
tologia e Psiquiatria. Atualmente, a metodolo-
gia qualitativa € aplicada a estes estudos, prin-
cipalmente, por profissionais de dreas ndo mé-
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dicas. S30 necessdrias novas pesquisas para que
os Médicos Neonatologistas conhecam a es-
pecificidade da metodologia qualitativa em ge-
rar evidéncias podendo ser uma fonte de ob-
servacdes tao significativa quanto aquelas pro-
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venientes da pesquisa quantitativa, para estu-
dos que abordam o impacto do nascimento de
um recém-nascido prematuro extremo em sua
familia e, a longo prazo, o impacto sobre si
mesmos.

Abstract: The objective of this study was to review how the literature focus impact of prematurity
on the family and, at long-term, the impact on the child. We did so mainly focalizing the methodology
used and the authors’ area of work. The review was based on Medline and LILACS databases
using the key-words: “premature, family”; “intensive care unit, neonatal”; “quality of life”;
“qualitative research”. Articles were selected from medical areas like Pediatrics, Psychiatry,
Psychosocial Medicine and from other areas like Nursing and Human Sciences, published in the
languages English, Spanish and Portuguese, within the last ten years and articles identified from
the bibliographic references in the first articles. Postgraduate theses with most relevant information
were gathered. Eleven articles were reviewed which employed quantitative methodology: structured
and semi-structured interviews, approached by statistics tests like frequency distribution, chi-
squared, logistic regression, covariance, and six studies, two postgraduate theses and four articles
which have used qualitative methodology like not-structured interview, focus group interview,
life history and participant-observation, approached by phenomenology, phenomenologic-
hermeneutic method and thematic analysis. It was concluded that mostly studies boarding the
impact of prematurity on the family use quantitative methodology in the area of Medicine, mostly
Neonatology and Psychiatry. Qualitative methodology begins to be applied to these studies,
mainly by professionals from other areas that Medicine. New research is necessary for the
physicians, specially for Neonatologists to learn the specificity of qualitative methodology in
generating meaningful information for studies about prematurity and family.

Key-words: Premature. Family. Intensive care unit. Neonatal. Quality of life. Qualitative research.
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