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Lemos RA. Promogao do desenvolvimento funcional de criangas nascidas
prematuras: organizacao das bases tedricas e operacionais e constru¢do de um guia
de apoio a familia. [Tese]. S&o Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de S&o
Paulo; 2016.

RESUMO

Introducdo: O processo de desenvolvimento infantil € dindmico e influenciado pela
interacdo de fatores bioldgicos e ambientais, que podem atuar como fatores de risco
ou protecdo. Estratégias de promocdo do desenvolvimento podem minimizar 0s
riscos e potencializar a protecdo, ao favorecer o cuidado adequado. Isso é
especialmente importante para criancas vulneraveis, como as nascidas prematuras,
dado que a prematuridade € um fator preditor para alteracdes ou atrasos no
desenvolvimento. Objetivo: Sistematizar as bases tedricas e operacionais do
cuidado a crianca nascida prematura, compor e validar material de educacdo em
salde para a promocdo de seu desenvolvimento funcional. Método: Estudo
metodolégico, com abordagem mista, exploratério e analitico. Mediante revisédo
integrativa da literatura sobre desenvolvimento funcional de criangcas prematuras e
um estudo qualitativo com familias, foram organizadas as bases tedricas e
operacionais do cuidado para a promoc¢do do desenvolvimento. Esse conteddo
orientou a construcado de um material educativo para apoio e orientacao as familias.
O material educativo foi submetido a cuidadores e profissionais-juizes para
validacdo, mediante estratégias participativas. Os juizes, selecionados na plataforma
Lattes, responderam a um web-questionario, ou participaram de um grupo focal. Os
cuidadores familiares, convidados em servicos de acompanhamento de prematuros,
participaram de grupos focais. Os referenciais teodricos foram a Teoria Bioecoldgica
do Desenvolvimento Humano e a Educacao Popular e Saude. Os dados qualitativos
foram submetidos a analise de conteddo teméatico e os quantitativos a andlise
descritiva; definiu-se 80% como indice de concordancia. Resultados: Participaram
do estudo 53 profissionais, sendo 45 da area de saude e nove da area de
comunicacdo e educacdo, e 16 cuidadores. O material educativo teve grande
aceitacao; foi validado pelos profissionais da salde e cuidadores familiares, que
relataram interesse em aplica-lo em sua pratica e compartilha-lo com outras familias.
N&o alcancou 80% de concordancia entre os profissionais das areas de educacao e
da comunicacdo, que apresentaram criticas em relacéo ao projeto grafico. Seu titulo
- Histdria de Sofia: Batalhas e conquistas da familia no cuidado e desenvolvimento
da crianca prematura - foi considerado representativo da experiéncia pelas familias,
assim como seu conteudo foi julgado esclarecedor, util e completo. Todos os
cuidadores e a maioria dos profissionais destacaram o0 encarte - Quadro de
habilidades funcionais, como principal inovacdo e fonte de informacfes para uso
continuo no acompanhamento e promocdo do desenvolvimento da crianca. As
familias consideraram a linguagem do material clara e acessivel, e seu contetdo
realistico em relagdo as suas vivéncias, refletindo sua experiéncia e principais
guestdes em relacdo a tematica abordada, atendendo, assim, a uma lacuna na
orientacdo aos cuidados para promocao do desenvolvimento da crianga nascida
prematura. Adicionalmente, relataram que o processo de validacdo do material foi
um importante espago de troca de experiéncias. Os participantes recomendaram



resumir alguns trechos, o que foi efetivado na versdo final. Conclusdes:
Os referenciais tedricos e estratégias metodolégicas mostraram-se robustos e
consistentes para identificar os conteudos que compuseram o material educativo,
bem como para sua validacdo. O material educativo produzido tem potencial para
apoiar familias na promocéo do desenvolvimento de crian¢as nascidas prematuras.

Palavras-chave: Prematuro. Desenvolvimento infantil. Educacdo em saude.
Promocé&o de saude. Atividades diarias.



Lemos RA. Promotion of functional development of preterm children: organization of
the theoretical and the operational bases, and framing a family support guideline
[thesis]. Sdo Paulo (SP), Brasil: Escola de Enfermagem, Universidade de Sao Paulo;
2016.

ABSTRACT

Introduction: The child development process is dynamic and influenced by the
interaction of biological and environmental factors, which can act as risk factors or
protection factors. Promoting development strategies can minimize the risks and
maximize protection, to support an appropriate care. This is especially important for
vulnerable children, such as preterm newborn, because the prematurity is a predictor
factor for alterations or delays in the development. Objective: To systematize the
theoretical and the operational bases of care of preterm children, to compose and to
validate a health educational material for the promotion of functional development of
them. Method: this is a methodological study, with mixed approach, exploratory and
analytical ones. Through an integrative review of the literature about functional
development of premature children, and from a qualitative study with preterm
children relatives, it was organized, a theoretical and operational guideline of care in
order to promote a better development of preterm children. The educational material
was submitted to caregivers and professionals-judges for validation through
participatory strategies. The judges selected by “lattes platform”, answered to a web-
guestionnaire, or have been participated of a focus group about the theme. Family
caregivers, guests that work in premature follow-up services, have also participated
of the focus groups. The theoretical references were Bioecological Theory of Human
Development and the Popular Education and Health. Qualitative data were submitted
to a content analysis and the quantitative data were submitted to descriptive analysis;
It was defined a rate concordance as 80%. Results: The study included 53
professionals, being 45 of them from health area and 9 from communication and
education area, and 16 caregivers. The educational material was widely accepted; it
was validated by health professionals, and family caregivers. These people reported
interest in applying it on their practice and to share it with other relatives. It has not
reached 80% of agreement among professionals in the fields of education and
communication, which presented some considerations about the graphic design. Its
title — “History of Sofia: Battles and achievements of family in the care and in the
development of preterm children”, it was considerate as representative of the family
experiences, as well as its content was deemed informative, useful and complete. All
caregivers and the majority of the professionals highlighted the pullout- Table of
functional skills- as the principal innovation and the main source of information for
continuous use in the monitoring and promotion of child development. Children
relatives considered the language of the material clear and accessible, and that it is
real the content of the material in relation to their experiences, and key issues in
relation to the theme, then covering, a gap related to the care of preterm children
development. In addition, they reported that the process of validation of the material
was an important to change experiences. Participants recommended summarizing
some information, which was done in the final version of the material. Conclusions:
The theoretical framework and the methodological strategies seems to be robust



and consistent to identify the content that compose the educational material, as well
as its validation. This educational material seems to give an important support for
families in promoting the development of preterm infants.

Keywords: Preterm. Child development. Health education. Health promotion.
Daily activities.
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1 INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

PROMOCAO DO DESENVOLVIMENTO FUNCIONAL DE CRIANCAS
NASCIDAS PREMATURAS: ORGANIZACAO DAS BASES TEORICAS E
OPERACIONAIS E CONSTRUGCAO DE UM GUIA DE APOIO A FAMILIA,

O desenvolvimento infantil € um processo dindmico e influenciado por varios
fatores biologicos e ambientais, que interagem (Lemos, 2011) e podem atuar como
fatores de risco ou protecdo. Por isto, estratégias de promocdo do desenvolvimento
infantil s&o importantes ferramentas para minimizar os primeiros e potencializar os
demais, favorecendo o cuidado adequado, especialmente nas criangas que
apresentam condicdes de risco e vulnerabilidade. Dentre os fatores de risco para o
desenvolvimento infantil, destaca-se a prematuridade, idade gestacional (IG) inferior
a 37 semanas, apontada como um dos preditores para alteracbes ou atrasos no
desenvolvimento (Drotar et al 2006, Khan et al, 2006; Manacero e Nunes, 2008;
Resegue, Puccini e Silva, 2008; Roberts et al, 2008; Rugolo, 2005).

A prematuridade pode ser considerada problema de saude publica devido ao
namero crescente de nascimentos nessas situagdes (Rugolo, 2005; Silva e Nunes,
2005; Couto e Praga, 2009; Mancini et al 2004). A cada ano, 15 milhdes de bebés
nascem antes de completar 37 semanas de gestacdo contabilizando uma
prevaléncia de 11% em 184 paises pesquisados no ano de 2012. Na ultima década,
a prematuridade lidera a lista de causas de mortalidade neonatal (kiney, 2012). O
relatorio da Organizagdo Mundial de Saude “Born Too Soon”, um relatério de agéo
global sobre nascimento prematuro, alerta que, destas 15 milhdes de criancas
nascidas prematuras anualmente, um milh&o de criangas morrem em decorréncia da
prematuridade, sendo esta a segunda maior causa de morte em menores de cinco
anos de idade e a responsavel por quase 30% das mortes neonatais. Aponta ainda
gue, apesar de ser um problema global, os altos indices de prematuridade sao ainda

maiores nos paises pobres e nos emergentes como o Brasil (OMS, 2012).

O Brasil esta entre os 10 paises com as maiores taxas de nascimentos

prematuros (Kiney 2012). As informacdes disponibilizadas pelo Ministério da Saude
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— MS - por meio de sua base de dados datasus (Brasil, 2013), mostram aumento no
namero de nascimentos em condicdo de prematuridade e baixo peso em capitais e
cidades de grande porte. Os dados revelam que, em 2008, 6,7% dos nascidos vivos
no Brasil tiveram nascimento pré-termo. Em 2013, cinco anos depois, dos 2.904.027
nascidos vivos no Brasil, em todas as regides, 333.452 eram prematuros, o que
corresponde a 11,5% do total de nascimentos (Brasil, 2016). No entanto, a reviséo
de Silveira et al. (2008) aponta que este numero pode ser muito maior devido ao
subregistro e erros de classificacdo da idade gestacional nos sistemas do MS,
podendo chegar até a 15% nos ultimos anos nas regides sul e sudeste. Victora et al.
(2011), do mesmo modo, salientam o aumento destas taxas nos ultimos anos. Em
paises industrializados, como os E.U.A. e paises europeus, também se percebe
aumento nas taxas de prematuridade ao longo dos ultimos anos (Victora et al 2011,

Goldenberg, Colhane, lams e Romero, 2008; Murphy, 2007).

As criangas que sobrevivem ao nascimento prematuro tém alto indice de
morbidade e incapacidade pos-natal em curto e/ou longo prazo (OMS 2012, Drotar
et al 2006, Khan et al, 2006; Manacero e Nunes, 2008; Resegue, Puccini e Silva,
2008; Roberts et al, 2008; Rugolo, 2005; Lemos et al, 2010), sendo possivel a
instalacdo de quadros patolégicos permanentes, como a paralisia cerebral,
deficiéncias intelectuais, auditivas, visuais entre outros problemas de saude (OMS,
2012; Rugolo, 2005; Silva e Nunes, 2005; Lenke, 2003; Mancini et al 2002, Restiffe e
Guerpelli, 2006).

As intercorréncias ou alteragcbes manifestam-se tanto mais graves guanto
menores forem as idades gestacionais e 0 peso ao nascer (Lemos et al, 2010;
Scochi et al, 2003). No entanto, mesmo em criancas que nao apresentam
deficiéncias graves aparentes, podem ocorrer prejuizos perceptiveis mais
tardiamente em outras areas do desenvolvimento (Willrich, 2009), como nha
execucdo de atividades funcionais de vida diaria e na independéncia funcional
(Lemos 2011, Mancini, 2004) nas func¢fes cognitivas (Méio; Lopes e Morsch, 2003)
de comportamento e aprendizagem, habilidades académicas (Moreira, Magalhdes e
Alves, 2014; Espirito Santo, Portuguez e Nunes, 2003; Eickman, Lira, Lima, 2002),

dentre outras.
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Marlow et al. (2007) encontraram prejuizos motores, viso espaciais e de
fungéo sensorial em criangas nascidas extremamente prematuras aos seis anos de
idade, e mostraram ainda que tais prejuizos comprometiam a funcdo cognitiva e
poderiam comprometer o desempenho escolar. Sullivan e Msall (2007) identificaram
importantes efeitos das condi¢bes de nascimento sobre o desempenho funcional nas
atividades de vida diaria de criangas prematuras aos quatro anos de idade, de modo
que estas apresentaram inferior funcdo nos dominios de autocuidado, mobilidade e
cognicdo, que as nascidas a termo. Msall e outros (2003), em estudo de base
populacional, encontraram limitagdo funcional em 12% de sua amostra, sendo 0,88
% na area de autocuidado, 1,24% em mobilidade, 5,29% em comunicacédo e 10,46%
na area de aprendizagem. Marlow et al. (2005) verificaram que criancas nascidas
extremamente prematuras (IG < 28 semanas) apresentaram, aos seis anos de
idade, resultados piores nas fungbes neurocognitivas e mais incapacidades que
colegas de classe e valores normativos. Ainda apresenta que 72% das criancas
tiveram incapacidades no dominio cognitivo, 24% no dominio neuromotor, 10%
apresentaram alteracdes auditivas, 36% alteracOes visuais, de modo que 80% da

amostra apresentou alguma incapacidade minima, ou média, ou grave.

Considerando-se que o nascimento prematuro comumente estd associado a
ocorréncia de fatores ambientais e socio demograficos adversos, como baixo nivel
socioecondémico, etnia negra, idades extremas e estado civil solteira da mée, entre
outros (Murphy, 2007), e que as condicdes de nascimento e a incidéncia de
comprometimentos de saude imediatos, como doencas pulmonares, ictericia, sepse,
entre outros, depois de ocorridos, ndo sao modificaveis, tem-se buscado
compreender também os fatores de risco ambientais que interagem com riscos
bioldgicos, e parecem mais susceptiveis as intervencdes ( Khan et al, 2006; Mancini
et al, 2004; Eickman, Lira, Lima, 2002; Morais; Quirino; Almeida, 2009; Abbott et al,
2000, Andrade et al, 2005; Halpern et al, 2008; Pilz e Schermann, 2006). A relac&o
entre prematuridade e ambiente de maior vulnerabilidade, como em paises pobres e
em desenvolvimento, € bastante consistente na literatura e comprovada através de

pesquisas com alto rigor metodologico (OMS, 2012).

O ambiente no qual a crianca esta inserida pode funcionar como um

estimulador ou como um limitador de seu desenvolvimento motor (Willrich; Azevedo
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e Fernandes, 2009), cognitivo (Méio, Lopes e Morsch, 2003) e funcional (Lemos,
2011). Estao incluidas nessas condi¢6es ambientais o nivel socioecondmico familiar,
a escolaridade e estado civil dos pais, frequéncia em creche/escola (Lemos 2011;
Mancini et al 2004, Eickman, Lira, Lima, 2002; Halpern et al 2008, Pilz e Schermann,
2006), o nivel de estimulacdo do ambiente, as atitudes de cuidado dos pais (Abbott
et al, 2000; Andrade et al 2005; Pilz e Schermann, 2006), entre outros. A condi¢céo
de pobreza extrema e pais ou cuidadores usuarios de drogas sédo outros exemplos
apontados como importantes fatores de riscos ambientais para pior prognéstico de
criancas nessas condi¢cdes bioldgicas (Brasil, 2011). Ainda que nao haja
vulnerabilidade associada a fatores biologicos, as caracteristicas adversas do
ambiente no qual as criancas e lactentes estdo inseridas podem atuar

negativamente, gerando risco ao seu desenvolvimento (Andraca et al, 1998).

Criancas com riscos biolégicos e /ou ambientais para alteracdes no
desenvolvimento precisam receber assisténcia o mais cedo possivel, a chamada
intervencdo precoce. Segundo o artigo terceiro do Decreto-Lei n° 281/2009,
intervencdo precoce é o “conjunto de medidas de apoio integrado centrado na
crianca e na familia, incluindo acbes de natureza preventiva e reabilitativa,
designadamente no ambito da educacédo, da saude e da acao social’ (Diario da

Republica do Brasil, 2009).

A assisténcia de intervencdo precoce pode ser iniciada em servicos de
seguimento ou follow-up (Roberts et al, 2008, Salt e Redshaw, 2006), encarregados
da triagem e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento dos recém-
nascidos com risco para alteracbes no desenvolvimento. Preconiza-se que 0s
servicos de follow-up tenham carater multidisciplinar e periédico, e oferecam
assisténcia especializada, multiprofissional e continua, a crianca e seus familiares
(Frénio et al, 2009).

O Ministério da Saude (Brasil, 2011),a OMS (OMS, 2008) e muitos estudiosos
(Doyle et al, 2014) ressaltam a necessidade do acompanhamento/seguimento destes
sujeitos, especialmente nos primeiros dois anos de idade, momento de importantes
aquisicbes que marcam o desenvolvimento. Porém, servigcos especializados ainda
sdo em pequeno numero, diante da demanda existente, representam um

consideravel custo e apresentam alto indice de evaséao (Fronio et al, 2009).
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Em razé&o disso, para manter a vigilancia e a promoc¢éo do desenvolvimento e
atuar sobre atrasos, ou sequelas evitaveis e preveniveis, deve-se investir na
orientacdo familiar adequada, como uma ferramenta estratégica e de baixo custo,
melhorando o acesso da populacdo aos conhecimentos e cuidados relativos a
crianca nascida prematura. A familia tem importancia salutar no processo de
promogdo do desenvolvimento. No contexto familiar, estdo amalgamadas as
primeiras experiéncias motoras, cognitivas e funcionais necessarias para o
desenvolvimento humano. Por isso, estas experiéncias, precisam ser adequadas e
favorecedoras do desenvolvimento, principalmente nas criangcas em condi¢des de
risco e vulnerabilidade biol6gica e/ou ambiental, como as criancas nascidas

prematuras.

Nos primeiros meses de vida, ha intensa sinaptogénese e plasticidade
neuronal (Willrich; Azevedo; Fernandes, 2009) o que favorece o aprendizado e as
aquisicdes das habilidades que forem estimuladas. Os cuidadores desempenham
um importante papel como estimuladores de seus filhos, visto que séo os principais
responsaveis pelo contexto domiciliar de desenvolvimento ao qual a crianca esté

exposta a maior parte do tempo.

Souza e Magalhdes (2012) avaliaram o contexto ambiental de criancas
nascidas prematuras e a termo, através do instrumento Infant-Toddler Home
Observation for Measurement of the Environment (IT-HOME) e verificaram que
prematuros tém um ambiente menos estimulador em quantidade e qualidade. O
grupo de criancas prematuras obteve menor pontuacdo na escala de envolvimento
do HOME, o que evidencia menor interacao fisica entre maes e criangas. As autoras
discutem a possibilidade da negligéncia de atividades de interagdo com a crianca e
brincadeiras, em virtude das méaes estarem mais envolvidas e preocuparem-se com

outras questdes biologicas, como condicdes fisicas de saude.

Em posse destes conhecimentos, muitos pesquisadores, profissionais e
servicos de saude voltados para o publico materno-infantil, em especial aqueles que
assistem criancas em condi¢cdes de risco (prematuros, extremo baixo peso, baixo
nivel socioecondémico, etc), como os servicos de Follow-up, estdo desenvolvendo
estudos e estratégias de insercdo da familia na assisténcia e apoio ao

desenvolvimento da crian¢ca nascida prematura desde sua permanéncia na UTIN
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(Couto e Pracga, 2009; Scochi et al, 2003; Morais; Quirino e Almeida, 2009). Tais
iniciativas de envolvimento da familia buscam orientar praticas domiciliares de
cuidado que potencializam o desenvolvimento, minimizadoras de possiveis déficits e
gue os ajudem a lidar com as insegurancas, estresse e medos que frequentemente
demonstram (Couto e Praca, 2009; Scochi et al, 2003, Marcelino e Melo, 2006). O
guia de orientacdes elaborado pelo Ministério da Saude (Brasil, 2011) para
profissionais que atuam com este publico refor¢a que a intervencao precoce poderia
iniciar com orientacdo a familia tornando parceiros nesta tarefa os pais e a escola.

Ressalta:

“O ambiente social propicio, familiar e extrafamiliar, oferece os melhores
resultados para a crianga atingir seu desenvolvimento potencial. Viabilizar a
estimulacdo adequada da crianga a sua etapa evolutiva e auxiliar na
estruturagdo emocional, fisica e social sdo desafios para os profissionais”
(Brasil, 2011).

Scochi et al (2003) ressaltam a necessidade de orientacéo e apoio de pais de
criancas prematuras e de baixo peso ao nascer no sentido de promover a aquisicao
de habilidades de cuidado domiciliar, ja que estes apresentam dificuldades neste
campo e estdo muitas vezes psicologicamente fragilizados com a condicdo da
crianca. Couto e Praca (2009) discutem que as orientacdes aos familiares nao
devem se restringir aos cuidados basicos, mas abordar aspectos relacionados a
evolucdo do desenvolvimento infantil e follow-up. Estas autoras ressaltam alguns
estudos que objetivaram a elaboracdo de materiais de educacdo em saude, como
por exemplo, cartilhas de cuidados domiciliares para orientacdo de pais, como uma

importante estratégia de enfrentamento.

Willrich et al (2009) apontam que a intervencado fisioterapéutica, da qual
necessitam estas criangcas devido aos potenciais ou reais atrasos/alteracbes no
desenvolvimento, foi mais efetiva quando associada a orientagdo e treinamento
sistematico dos pais para estratégias de estimulacdo no domicilio. Silva (2002) e
Rugolo (2005) defendem que programas de intervencdo centrados na familia
demonstram efeito positivo da media¢do dos familiares sobre o desenvolvimento de

criangas prematuras possibilitando melhor prognostico. Quando devidamente
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orientada, a participagcdo dos cuidadores no processo de cuidado é um auxilio

estratégico para promocéo e vigilancia do desenvolvimento infantil.

Entretanto, vale ressaltar que a orientacdo e as estratégias de educacdo em
saude devem ser horizontalizadas, construidas de forma participativa e dialética
entre profissionais e familia, atitude ainda incipiente. Para Queiroz e Jorge (2004),
muitas préticas profissionais de orientacdo aos cuidadores infantis apresentam
carater de ensino verticalizado, que desfavorece a compreensdo, adeséao,
assimilacdo, e ndo promove o suporte e independéncia da familia, pois,
desconsideram as concepcfes e necessidades das familias. Essas autoras
recomendam a aproximacao e dialogo entre profissionais e pais como um importante
instrumento de acompanhamento e estimulo ao desenvolvimento e crescimento

saudavel da crianca.

Em consonancia com a necessidade de preparo dos cuidadores, Fonseca et
al (2004) elaboraram, juntamente com maes e profissionais de Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal - UTIN, um instrumento de orientacédo para cuidado domiciliar das
criancas recém-nascidas no poés-alta. A forma dialégica de constru¢do da cartilha
proporcionou adequacao as necessidades e demandas auto relatadas desse grupo,
abordando aspectos relacionados a cuidados especiais, como engasgo,
medicac¢bes, alimentacdo, higiene, cuidados diarios com roupas, sono, choro e

relacionamento familiar.

Similarmente, Martinez et al ( 2007) desenvolveram, com cuidadores e pais
de criancas prematuras, um guia de orientagbes domiciliares sobre o
desenvolvimento motor dessa populacdo no primeiro ano de vida para que eles
pudessem acompanhar as principais mudan¢cas no desempenho motor de seus
filhos.

Embora muitos estudos sublinhem a importancia da orientacdo de maes ou
cuidadores de criangas com potencial para atraso no desenvolvimento, ainda sao
escassos estudos que abordem outras demandas do desenvolvimento infantil, além
das citadas, necessarias ao preparo destes sujeitos. O mesmo se da em relacdo a
instrumentos de educacdo em saude construidos de forma bem delineada e

abrangente para este fim. Além da cartilha elaborada por Fonseca et al (2004) e do
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guia de Martinez et al (2007), ndo foram encontrados outros instrumentos de
orientacdo destinados ao suporte domiciliar aos cuidadores que pudessem abarcar
outras faixas etarias e outros aspectos de importante instrucdo como, por exemplo, o

desenvolvimento funcional.

O desenvolvimento funcional refere-se as aquisicbes de habilidades
funcionais em vérias dimensdes, como habilidades de autocuidado (alimentacéo,
higiene, vestimentas e controle esfincteriano), habilidades de mobilidade
(movimentacdo em ambiente interno e externo, marcha e escadas) ou habilidades
de funcado social (linguagem expressao e compreensao, resolucdo de problemas,
brincar e interagéo, rotina, autoprotecdo e auto informacao). Sullivan e Msall (2007)
conceituam desempenho ou performance funcional como a habilidade de executar
as tarefas de vida diaria e cumprir as expectativas de seu papel social. Exemplificam
como atividades funcionais: tomar banho, movimentar-se em ambientes internos e
externos, o brincar, o vestir, 0 comer, a comunicagéo, a lembranca das atividades
rotineiras, a interacdo com outras pessoas. Quanto as expectativas relativas ao
papel social, referem a participagdo na escola, com outras criancas, e na

comunidade.

Apesar de a habilidade motora contribuir significativamente para o
desempenho funcional, a capacidade em desempenhar um ato motor por si s6 nao
garante a execucdo da funcdo e a participacdo. E a atribuicdo funcional a um ato
motor que permitird a crianca um desenvolvimento completo e a promocéo de sua
independéncia funcional nas atividades de vida diaria ao longo de sua vida. O
aprendizado de habilidades motoras sera insuficiente para o desenvolvimento de
habilidades necessarias a vida diaria, caso ndo seja estruturado para 0 uso em
contextos funcionais. As repercussdes da prematuridade como atrasos motores e
problemas de saude poderéao afetar o desempenho funcional infantil (Lemos, 2011),
levando a crian¢ca a incapacidade para executar atividades como ir ao banheiro
independentemente, brincar em ambientes externos, abotoar roupas, praticar
esportes, etc (Sullivan e Msall, 2007). Muitas vezes, 0S prejuizos no
desenvolvimento, incapacidades, ou mesmo alteracbes mais graves, seréo
perceptiveis (especialmente aos pais) na execucdo das habilidades funcionais nas
atividades de vida diaria (Salt e Redshaw, 2006).
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Considerando o desenvolvimento funcional, é importante destacar que, ainda
que os desempenhos de nascidos prematuros em testes especificos para avaliagdo
neuroldgica, motora, cognitiva, etc, estejam dentro de valores normativos, € possivel
que haja prejuizos no desempenho funcional, visto que constructos diferentes
devem ser avaliados de acordo com suas especificidades. O “constructo”
desempenho funcional é uma perspectiva ampla do desenvolvimento infantil na
medida em que concentra aspectos ndo so relacionados a estrutura e funcédo do
corpo, mas a tarefa e ao ambiente em que esta é proposta. Nesse sentido, é
importante compreender que criangas nascidas com idénticos graus de
prematuridade podem apresentar desempenhos e/ou limitagdes funcionais
diferentes. Da mesma forma, criangas com o mesmo nivel de funcionalidade podem

nao ter nascido nas mesmas condi¢des.

Lemos et al (2012) verificaram que pelo menos 10% de sua amostra de
criancas nascidas prematuras e com baixo peso, acompanhadas em servico de
follow-up e sem diagnésticos de comprometimentos no periodo de realizacdo do
estudo, avaliadas entre dois e sete anos de idade, tiveram percentual de atraso nas
habilidades e independéncia funcional nas areas de autocuidado , mobilidade, e
funcdo social. Além disso, constataram que, apesar da maioria da populacdo
estudada mostrar habilidades funcionais e independéncia dentro da faixa esperada
nestas areas, em média, o desempenho foi menor que o padrao normativo, estando

a maior parte da amostra com um escore de desempenho inferior a 50.

Esses resultados sublinham a necessidade de orientar, de forma
sistematizada, os cuidadores com relacdo ao desenvolvimento funcional,
especialmente em idades mais precoces, ja que tais alteracdes foram observadas na
idade pré-escolar. O que pode significar que intervengfes anteriores a esta fase
possam, de alguma forma, diminuir a prevaléncia de tais atrasos que comumente
vém acompanhados de maior necessidade de assisténcia por parte dos cuidadores,

da escola e da comunidade.

Outros dados recentes da literatura apontam para a existéncia de prejuizos
funcionais no desenvolvimento de nascidos prematuros. Verkerk et al (2013)
discutiram que 19% de sua amostra multicéntrica de criangas nascidas com menos

de 1500grs e idade gestacional- IG inferior a 32 semanas, teve pelo menos uma
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incapacidade em qualquer um dos dominios do Inventario de Avaliacdo Pediatrica
de Incapacidade- PEDI. Snider et al (2009) encontraram ampla proporgéo de atraso
na performance funcional em varios dominios: motor, alimentacdo, pessoal-social,
comunicacao e cognitivo. Souza e Magalhdes (2012) encontraram altos percentuais
de atraso nas habilidades funcionais de autocuidado no grupo de criangas

prematuras com IG média de 30 semanas, comparadas com as nascidas a termo.

A crescente preocupacdo com a dimensdo funcional do desenvolvimento
infantil na populacédo de criancas nascidas prematuras pode ser devida, em certa
medida, aos esfor¢cos da Organizacdo Mundial de Salude (OMS) em recomendar e
estimular o uso, pelos diversos profissionais e campos do saber, de um modelo de
abordagem biopsicossocial proposto na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF, ja traduzida para a lingua portuguesa
(Farias e Buchalla, 2005).

A CIF propde uma abordagem abrangente que reflete a interacdo entre as
condi¢bes de saude e os fatores do contexto, considerando o funcionamento de
O0rgados ou sistemas e estruturas corporais, bem como as possiveis limitacbes na
execucao de atividades e participacdo social no ambiente em que a pessoa vive
(Farias e Buchalla, 2005; Rosenbaum e Stewart, 2004).

Dessa forma, compreender os efeitos da prematuridade sobre o
desenvolvimento funcional das criancas é também uma forma de estabelecer uma
estrutura conceitual e pratica de cuidado em consonancia com uma tendéncia
mundial de compreensao mais profunda e contextualizada das condi¢Ges de saude
e suas implicacdes nas atividades e participacdo, colaborando num esforco conjunto
dessa (ainda) nova abordagem na pratica clinica, na educacgéo, nas politicas sociais

€ na pesquisa.

Consonante com a proposta abrangente de compreenséo e intervencao em
saude proposta pela OMS, aliada aos achados que reportam vulnerabilidade para
atraso no desenvolvimento funcional de criancas prematuras e a escassez de
materiais de orientacdo sobre o desenvolvimento funcional, nossa pratica clinica
evidencia a necessidade de uma orientacdo sistematizada aos cuidadores com

relacéo a este aspecto, uma vez que muitos deles apresentam suas ansiedades e
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duvidas sobre este tema nas consultas de follow-up. Ademais, acredita-se que esta
orientacdo é usualmente realizada em carater sumario durante a permanéncia do
cuidador nas consultas de acompanhamento, o que dificulta a assimilacao,

compreensao e aplicacao das orientacdes.

Chiodi et al (2012) ressaltam a falta de sistematizacdo das orientacfes a
familia como uma preocupacdo de cuidadores e profissionais e aponta como
ferramenta necessaria e 0til materiais de educacdo em saude disponibilizados aos
pais para instrucdo e consulta domiciliar quando necessario. Fonseca et al (2004)
mostraram que maes e profissionais consideravam indispensavel um material com
as orientacfes da equipe de salude que pudesse ser consultado em casa apos a alta
hospitalar de seus filhos. Martinez et al (2007), da mesma forma, constataram que
pais e profissionais de servigo de Follow-up de criangas de risco consideravam como
de grande importancia a elaboragdo de um guia de orientacdo sobre o
desenvolvimento desses lactentes para subsidiar suas necessidades.

Rodrigues (2003) destaca que orientacbes fornecidas a cuidadores de
criancas de risco sobre como interagir e estimular a crianga, especialmente com
brinquedos e brincadeiras apropriados a cada faixa etaria, potencializam o

desenvolvimento.

Pavdo, Silva e Rocha (2011) desenvolveram programa de orientacao
domiciliar sobre desempenho funcional para cuidadores de criangas com
necessidades especiais. O programa incluiu visitas de orientacdo para
demonstracdo de posicionamentos adequados e formas de estimulagcdo durante
atividades de vida diaria como banho, alimentacdo, troca de roupas e formas de
transporte, e uma cartilha ilustrativa em linguagem apropriada aos cuidadores
contendo informacfes acerca de cuidado e formas de estimulagdo neuro-sensorio-
motora nas Atividades de vida diaria - AVDs. Os autores encontraram melhora no
desempenho funcional nas éareas de autocuidado, mobilidade e fungéo social,
especialmente na primeira, com melhora expressiva da participagcéo destas criangas

em tarefas como alimentacao, higiene e troca de roupas.
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Considerando que esses resultados favoraveis foram provenientes de
amostras com quadros de deficiéncias instaladas, é possivel que orientacbes de

carater preventivo tenham efeitos tdo ou mais expressivos que 0s apresentados.

Constatada a relevancia da sistematizacdo de orientacdes domiciliares para
cuidadores de criancas nascidas prematuras, surgem alguns questionamentos: (1)
Quais sdo as inquietagcbes e demandas de cuidadores familiares de criancas
nascidas prematuras em relacdo ao desenvolvimento funcional de seus filhos? (2)
Quais conteudos sobre cuidado e desenvolvimento funcional de criancas nascidas

prematuras poderiam estar contemplados em um guia de orientacdo domiciliar?

Diante de todo o exposto e desses questionamentos, colocam-se as

justificativas para este estudo:

a. Justificativa cientifica: N&o existem materiais educativos direcionados a
cuidadores de criancas nascidas prematuras que abordem o
desenvolvimento funcional. O estudo e a sistematizacdo das bases que o
fundamentam contribuem para o preenchimento desta lacuna na literatura,
com motivacbes a outros aprofundamentos cientificos como
desdobramentos da pesquisa. Outra perspectiva é o fortalecimento do uso
do método participativo na construgdo de materiais educativos com vistas

a maior resolubilidade.

b. Justificativa clinico-assistencial: A existéncia de um instrumento de
trabalho educativo para os servigcos de atendimento a criangas nascidas
prematuras pode ampliar a atuacdo da assisténcia, aprimorando
estratégias de cuidado conjunto entre pais e profissionais, além de facilitar
a compreensdo das orientagbes oferecidas aos cuidadores no
acompanhamento da crianca. Isto contribui também para o fortalecimento
da pratica dos profissionais no acompanhamento e promocdo do

desenvolvimento infantil de criangas nascidas prematuras.

c. Justificativa social: a elaboracdo de um material que contemple as
necessidades dos cuidadores relacionadas ao desenvolvimento funcional
podera contribuir para maximizar a aquisicdo de capacidades e da

independéncia em varias dimensdes do desenvolvimento. Podera ainda
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contribuir para a deteccdo precoce e prevencdo dos atrasos/alteragoes
funcionais, diminuir ansiedades dos pais com relagdo ao desenvolvimento
de seus filhos, promovendo também sua autonomia e emancipacao
enquanto promotores do desenvolvimento infantii e parceiros dos
profissionais que os assistem. Com isto, poder-se-a diminuir no futuro a
necessidade adicional de servicos de assisténcia terapéutica, social ou
escolar, que tanto impactam na qualidade de vida das criancas e suas

familias e onera a atencéo de saude e de educacéo.

Vale ressaltar ainda o potencial de inovacdo com relevancia cientifica
mostrada pelo fato de a proposta focar em aspectos do cuidado integral a crianca,
fazendo frente as abordagens tradicionais de pesquisas focadas em habilidades
fisicas, sem consideracao pelas habilidades funcionais, que sdo as que possibilitam
a pessoa viver sua vida com autonomia. A composicdo desses conhecimentos em
orientacdes para o cuidado e promocéo do desenvolvimento de criangcas prematuras
€ um aspecto importante da promocédo de qualidade de vida como finalidade da

ciéncia e do desenvolvimento da sociedade.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Sistematizar as bases tedricas e operacionais do cuidado a crianca nascida
prematura e compor material de educacdo em saulde para a promocao do seu

desenvolvimento funcional no domicilio.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Buscar evidéncias e informacdes fundamentais sobre o desenvolvimento
funcional e suas implicacfes para o cuidado no domicilio;

2. Construir material educativo sobre o cuidado e a promocgdo do

desenvolvimento funcional de criancas nascidas prematuras;

3. Validar o conteddo e a aparéncia do material educativo em processo

participativo com familiares e profissionais-juizes.
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3 BASES TEORICO-CONCEITUAIS DO ESTUDO SOBRE O
CUIDADO PARA A PROMOCAO DO DESENVOLVIMENTO
FUNCIONAL DA CRIANCA NASCIDA PREMATURA

3.1 PROMOCAO DA SAUDE: UM OLHAR SOBRE O
DESENVOLVIMENTO FUNCIONAL

As bases constituintes da proposta de cuidado as criancas nascidas
prematuras precisam amparar-se nos pilares que sustentam o conceito ampliado de
salude e a compreensao de seus determinantes sociais, conceitos que norteiam a
atual concepcao de saude no Brasil (BRASIL, 1990) e no mundo (WHO, 1984), e
dos quais nao se pode distanciar quando no exercicio critico-reflexivo e na praxis em

saude.

O nascimento prematuro € fruto de muitas condigBes soécio demograficas e
ambientais (MURPHY, 2007) que se enquadram no escopo dos determinantes
sociais da saude, e que sob a Otica do conceito ampliado de saude devem ser
considerados. Esses determinantes na grande maioria das vezes sédo continuos na
vida da crianca nascida prematura e de sua familia. Atuar no seu cuidado implica
valorizar as ac6es que se apoiam neste “ainda novo” modo de pensar saude que se

busca efetivar na préatica ancorada nos pilares e estratégias da Promocéo da Saude.

A carta de Ottawa, documento conclusivo da | Conferéncia Internacional de
Promocédo da Saude e marco fundante deste campo de reflexdo e pratica, conceitua
promocao da saude como: “processo de capacitagdo da comunidade para atuar na
melhoria de sua qualidade de vida e saude, incluindo uma maior participacdo no
controle deste processo” (BRASIL, 2002). Coloca a saude como um recurso para a
vida cotidiana, ndo como objetivo. Entre as arenas referidas na Carta de Ottawa
para acdo da promocdo em saude estdo: o estabelecimento de politicas publicas
favoraveis a salde, a reorientagdo dos servicos sanitarios, o fortalecimento da
atuacdo comunitéria, a criacdo de ambientes promissores, e o desenvolvimento de

capacidades pessoais (BRASIL, 2002). O empoderamento ou empowerment € um
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conceito-chave no documento, referindo-se ao desenvolvimento comunitério, ao
aumento de forca politica e social da populagdo nos assuntos da saude, mediante
suas proprias capacidades. Teixeira et al (2008) sublinham que a “promogao da
saude busca ampliagdo da autonomia de individuos e comunidades” sendo esta, em

sua concepcéo, a esséncia do empowerment coletivo e individual.

Nesse sentido, a educacdo de cuidadores aqui proposta reflete a busca do
empowerment individual, nas atitudes de cuidado diario com suas criangas, e
também coletivo, pois estimula a formacdo de um conjunto de habilidades e
reflexdes que subsidiam a critica e podem fomentar a organizacéo coletiva na busca

de seus direitos e de seus filhos.

Os conceitos e proposicdes inicialmente estabelecidos em Ottawa foram
endossados por outros documentos e ao longo dos anos se refinando e aprimorando
de modo a amparar a concepcdo e atuacdo da promocdo a saude tal qual se
apresenta na atualidade. Em um breve resgate histérico, pode-se apresentar o

processo evolutivo e sempre aberto a novos acréscimos dessa discussao.

As linhas de acdo propostas pela Carta de Ottawa foram reafirmadas pela
Declaracdo de Adelaide (1988) na Il Conferéncia Internacional sobre Promocéao a
Salde. Destaca-se a importante reflexdo trazida por este documento quanto a
criacdo de ambientes fisicos e sociais favoraveis a salde como proposito das
politicas publicas saudaveis. Além da criacdo de ambientes favoraveis, o encontro
identificou outras trés areas prioritarias para promover acdes imediatas em politicas
publicas saudaveis: apoio a saude da mulher; alimentacdo e nutricdo; tabaco e
alcool (Brasil, 2002).

A 1l Conferéncia Internacional sobre Promogdo da Saude (1991) e a
Declaracdo de Sundsval reconheceram que a criacdo de ambientes favoraveis e
promotores de saude exige um esforco coletivo. Ressaltaram também a
necessidade de acdes urgentes para se atingir maior justica social em saude (Brasil,
2002). Nesse sentido, este documento imprimiu a marca das a¢des de promogao em
saude, que devem ser realizadas por grupos e, em Ultima instancia, produzir o

desenvolvimento social e a equidade.
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A IV Conferéncia Internacional sobre Promog¢édo da Saude e a Declaracédo de
Jacarta (1997) inovaram ao envolver representantes do setor privado. Retomou e
atualizou a discussdo sobre o “reforco da acdo comunitaria” marcante na Carta de
Ottawa. Advertiu que a “saude é um direito humano fundamental e essencial para o
desenvolvimento social e econbmico”, estabelecendo estratégias e apontando
caminhos para vencer os desafios da promocdo da saude no século XXI (Brasil,
2002).

A V Conferéncia Internacional de Promoc¢do da Saude e a Declaracdo do
México (2000) avancaram no desenvolvimento das prioridades da promocdo de
saude para o século XXI, reforcando a intersetorialidade na implementacdo das
acOes de promocao da saude e defenderam que esta seja prioridade na agenda dos

governos em todos os niveis de gestéo (Brasil, 2002).

A Carta de Bangkok referente a VI Conferéncia Mundial de Promocgédo a
Saude (2005) enfatiza as mudancas no perfil de doencas e acometimentos de saude
como aumento de doencas cronicas e transmissiveis, e dos efeitos deletérios da
globalizacéo, da rapida urbanizacdo e da degradacdo ambiental na saude. “Afirma
que as politicas e parcerias para capacitar comunidades e melhorar a saude e
igualdade de saude, devem estar no centro do desenvolvimento global e nacional”
(OMS, 2009).

Essa Conferéncia buscou um novo delineamento para a promocao a Saude,
gque engendra quatro compromissos para garantir salde para todos:
“‘desenvolvimento da agenda global, responsabilidade de todos os governos, meta
principal da comunidade e da sociedade civil, necessidade para boa administragédo
pratica” (OMS, 2009). Pensar na promocdo a saude como responsabilidade
compartilhada da comunidade e sociedade civil como defendido neste documento,
reforca 0 método participativo proposto na presente pesquisa hdo cCoOmo uma opg¢ao,
mas como um compromisso com as metas mundialmente estabelecidas em nome de
uma nova proposta na promoc¢éo da saude e na qualidade de vida das populagdes,

especialmente nos grupos em condic¢do de risco e vulnerabilidade.

Esta orientacdo para os modelos de cuidado, centrada na promoc¢ao da

saude, que vem sendo discutida e aprimorada ao longo das Conferéncias, conclama
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a compreensao do processo saude-doenca com uma lente ampliada. Transcende a
prevencao, na medida em que busca maximizar os potenciais de desenvolvimento
individual e coletivo dos sujeitos, sejam eles quais forem. E, neste sentido, as
criancas nascidas prematuras e seus cuidadores precisam se tornar protagonistas,
as primeiras cada vez mais independentes funcionalmente e crescentemente
autbnomas no seu processo de desenvolvimento e os ultimos como empoderados
sustentadores deste desenvolvimento. Acredita-se que a aquisicdo de habilidades
funcionais e o consequente aumento da independéncia nas atividades de vida diaria
sdo parte integrante da promoc¢do da saude da crianca e de sua constituicdo como
individuo, visto que estimulam a definicdo de seu papel social e a colocam como
participe em seu contexto. Promover o desenvolvimento infantil, entdo, amplia-se do
cuidado focado no crescimento e no estimulo a aquisicbes motoras, cognitivas,
emocionais, etc, para a consideracdo do contexto e busca de integracdo destas
habilidades de forma a promover a atuacdo do sujeito no mundo, ou seja, pela

promocédo do desenvolvimento funcional.

Sendo assim, a promoc¢do da saude da crianca incluida na agenda politica
dos governos e operacional dos servicos de saude deve englobar também o
desenvolvimento das habilidades funcionais, especialmente para as criangas com
potencial risco para prejuizos nesta area, como 0s ja descritos em situacdo de

nascimento prematuro.
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3.2 EDUCACAO POPULAR EM SAUDE: ESTRATEGIA PARA
PROMOCAO DO DESENVOLVIMENTO FUNCIONAL DE CRIANCAS
NASCIDAS PREMATURAS

A Educacdo Popular em Saulde constitui-se como principal estratégia de
promocdo da saude, gerando empoderamento e corresponsabilizacdo dos sujeitos
em seu processo de desenvolvimento humano ao favorecer a integracédo de saberes
e praticas. Sendo assim, € um mecanismo que gera autonomia, emancipagdo e
compreensao reflexiva sobre o0 processo de saude-doenca e sobre o
desenvolvimento da pessoa (Brasil, 2007). Porém, a préatica operacional das
intervencdes assistenciais com a estratégia da educacdo em salude muitas vezes
esta ancorada num espectro estritamente biologicista, curativo, fundado no saber
médico e prescritivo de comportamentos, condutas e tratamentos, estando afastado

de referenciais tedricos participativos e libertadores (Chiesa e Verissimo, 2001).

Este carater pouco emancipador ainda presente em algumas praticas esta
umbilicado a uma heranca histérica das préaticas de educacdo em saude no Brasil,
que eram atreladas as concepcfes de saude e educacédo vigentes em cada periodo
histérico, com vistas a manutencdo dos valores capitalistas e de dominacdo de
classes (Silva et al 2010). As primeiras praticas educativas, ainda no século XIX, no
Brasil, eram higienistas e buscavam europeizar 0os costumes e sustentar os valores e
estrutura da elite brasileira composta pela familia real recém-chegada e seus
agregados. A preocupacdo de saude com as classes menos favorecidas se dava
apenas no caso de suas doencas, costumes e habitos gerarem epidemias. Esses
fatos deixaram um legado de ideologias preconceituosas por valorizar atributos
fisicos, psiquicos e sexuais e a estrutura conjugal nuclear e privada da elite branca
(Silva et al 2010). Nesta mesma logica de pensamento dominador, no fim do século
XIX, o Estado obrigou-se a sistematizar praticas educativas para as classes
populares visando combater as epidemias de febre amarela, variola e peste que
traziam consequéncias negativas para o negocio agroexportador do café (Silva et al
2010).

O inicio do século XX foi marcado pelo aumento da densidade demogréfica e

epidemias, que eram consideradas pelo Estado como fruto da ignorancia da
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populacdo, principal causadora de suas doencas (Silva et al 2010). O carater
coercitivo das acdes educativas presentes neste periodo e a visdo de que a
populacdo ndo tem capacidade de entendimento e reflexdo, deixou um ranco ainda
hoje maquiado em muitas acbes de educacdo em saude que sdo verticalizadas e
impositivas daqueles que julgam levar o saber aqueles que ndo o tem, o que

podemos considerar um limitador da promogéao para o desenvolvimento humano.

Ainda no campo do processo historico da construcdo das praticas educativas
podem ser elencados varios acontecimentos e fases. A Revolta da Vacina ainda no
inicio do século XX revelou a capacidade de organizacdo social e desejo de
participacdo das politicas publicas de salude, mas ainda muito incipientes e restritos.
Nos anos posteriores, o nascimento de uma consciéncia sanitaria focada em
estruturas especializadas no combate a problemas especificos foi cedendo lugar a

Educacédo Sanitéria (Silva et al 2010).

“A educacdo sanitaria surge com um papel de substituir os métodos
repressivos das campanhas sanitarias pela persuasdo e conscientizacdo
dos métodos educativos e preventivos junto a individuos e coletividades.
Este modelo baseava-se na visdo de que as doencas ndo eram soO
produzidas pelo meio externo, mas também pela consciéncia sanitaria das
pessoas. Muitas destas ideias foram trazidas ao pais por jovens sanitaristas
gue iam até os Estados Unidos complementar sua formacao médica e, ao
voltarem, tentavam impd-las de forma extremamente autoritéria” (Lima e
Pinto 2003 apud Silva et al 2010).

Com o avanco dos conhecimentos de biologia e psicologia nos anos
seguintes, e a emergéncia da figura da crianca, as acdes educativas mobilizaram-se
no sentido de preservar sua saude, tornando as praticas de educacdo em saude
objeto de trabalho dos professores, colocando na escola a responsabilidade de
“corrigir através da higiene a ignorancia familiar que comprometia a saude da
crianca”, fazendo dela “espago de ensino, controle social e espaco terapéutico”
(Silva et al 2010). As acdes ainda eram positivistas e n&do consideravam as
condi¢cBes de vida e trabalho da populacao, constituindo a chamada “educacéo para

saude”.

Em meados do século XX, nas décadas de 50 e 60, as modificacdes sociais
do pés-guerra no mundo e na sociedade brasileira geraram um carater pedagoégico

modernizador na saude com a ampliagdo de alguns servigcos, mas a manutencdo da
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estrutura dominadora ainda como base (Silva et al 2010). Com o golpe militar de
1964, a participagdo da sociedade ainda mais restrita esvaziou de sentido as
praticas educativas, o que contraditoriamente eliciou o engajamento de populacéo,
profissionais e intelectuais, insatisfeitos com o modelo mercantilista da assisténcia
em saude, num processo de resisténcia e luta pautado no didlogo entre os saberes e
na construcao coletiva de melhores condi¢cdes de saude (Brasil, 2007). Foi neste
interim que tomou corpo o método de Educacao Popular sistematizado por Paulo

Freire.

“Nos anos 70, junto aos movimentos sociais emergentes, comegam a surgir
experiéncias de servicos comunitérios de salde desvinculados do Estado,
onde profissionais de salude aprendem a se relacionar com o0s grupos
populares, comecando a esbocar tentativas de organizacdo de acles de
saude integradas a dinamica social local” (Brasil, 2007).

No bojo do movimento de Reforma Sanitaria Brasileira, emergiu a “educacao
em saude”, alicercada na metodologia de Educacdo Popular difundida por Paulo
Freire, ndo mais restrita aos profissionais da educagdo, mas com a participacao de
muitos profissionais da saude. Esta ensejou uma ruptura com praticas autoritarias e
apresentou uma proposta de interacao entre os saberes que respeitam a autonomia,
estimulam a criatividade, a reflexdo, e a solu¢cdo conjunta de problemas complexos.
A discussao ja avancada na época em algumas universidades, acerca da forte
influéncia do modelo econémico sobre a salde da populacdo e a ineficacia do
modelo estrutural do sistema de salde em voga, propiciou a emergéncia dos
principios da conferéncia de Alma-Ata. Enfatizando a participacdo social, a
intersetorialidade e os cuidados primarios em saude, valorizou-se a educacdo em

saude como importante estratégia assistencial (Silva et al, 2010, Brasil, 2007).

O método participativo de educagdo em saude gestado nesse contexto
continua em desenvolvimento e como bandeira de luta em varios servigos de saude.
Sua proposta emancipadora leva em conta o entendimento e a experiéncia da
pessoa que vive no mundo e atua na transformacao de sua realidade. Propde que
este entendimento, muitas vezes, fragmentado e pouco elaborado, seja o objeto de
acdo da educacdo popular em saude, mediante discussfes de forma horizontal e

problematizada, de acordo com as situagdes vividas pelos sujeitos e comunidades.
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A busca de solugdes conjuntas entre populacdo e profissionais de saude
potencializa as acdes de cuidado. A co-responsabilizacdo pelo processo de saude-
adoecimento e o empoderamento gerados por esta proposta subsidiam maior
resolutividade. No que tange, a crianca nascida prematura, empoderar e dividir com
a familia a responsabilidade do cuidado para o desenvolvimento, transcende a
busca pela saude, pois representa em Ultima instancia cuidar da sociedade.
Representa também a luta pelas criancas, em especial, por aquelas que vivenciam

condicBes de risco e vulnerabilidade.

Assim, a escolha do referencial da educacédo popular e salde na construcéo
deste estudo, enraiza a necessidade de empoderar as familias como protagonistas

no desenvolvimento infantil com apoio de profissionais e servicos de saude.

3.3 MODELO BIOECOLOGICO DO DESENVOLVIMENTO HUMANO:
BASE TEORICA E OPERACIONAL DAS ESTRATEGIAS DE
EDUCACAO PARA A PROMOCAO DO DESENVOLVIMENTO DA
CRIANCA NASCIDA PREMATURA.

A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano de Bronfrenbrenner é
fruto de atualizacBes de sua Teoria Ecologica do desenvolvimento, elaborada no
final da década de 70 e que foi repensada criticamente ao longo dos anos. O autor
postula que o desenvolvimento é um processo de mudancas e estabilidades das
caracteristicas biopsicolégicas no curso da vida dos individuos e através das
geracbes, sendo estas dependentes e umbilicadas a quatro dimensdes que
interagem entre si: 0 processo, a pessoa, 0 contexto e o tempo, o que denominou de
“Modelo PPCT” (Bronfrenbrenner, 2011, Benetti et al, 2013).

O Processo é o principal componente do desenvolvimento, e se refere as
interacdes reciprocas que ocorrem em niveis gradativos de complexidade, entre o
sujeito e as pessoas, objetos e simbolos presentes no seu ambiente proximo. As
interagcbes muatuas continuas e por longo periodo de tempo constituem o0s
processos proximais, os quais afetam a manifestacdo do potencial genético de

cada sujeito, podendo gerar efeitos positivos ou negativos sobre seu
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desenvolvimento. Os processos proximais podem afetar o fendtipo, ainda que
determinadas caracteristicas sejam estabelecidas no genoétipo da Pessoa. Assim, 0s
efeitos dos processos proximais variam em funcéo das caracteristicas pessoais e do
ambiente em interacdo (Bronfrenbrenner, 2011, Benetti et al, 2013). Processos
proximais favoraveis, caracterizados por um cuidado responsivo, sdo promotores do
desenvolvimento. Dessa forma, facilitar ou tornar viaveis processos proximais

favoraveis € um investimento em desenvolvimento humano saudavel.

Segundo a teoria Bioecoldgica, a Pessoa é ativa em seu desenvolvimento,
pois interage com seu contexto, para 0 qual traz suas caracteristicas
biopsicossociais. Fatores bioldgicos e genéticos influenciam o desenvolvimento,
assim como atributos pessoais, os quais tém trés dominios (Bronfrenbrenner, 2011,
Benetti et al, 2013):

e Demandas: que sdo o estimulo imediato em direcdo a outra pessoa, como
a curiosidade, e as caracteristicas como género e cor da pele, que
provocam certas respostas dos outros para com a pessoa em

desenvolvimento;

e Recursos: elementos relacionados a capacidades cognitivas e emocionais,
como habilidade e inteligéncia, e também relacionados aos recursos

sociais e materiais, como moradia e apoio parental;

e Disposicao/Forca: refere-se ao temperamento, disposicdo, persisténcia,
como o fato de engajar-se e persistir em atividades de progressiva
complexidade.

Estes dominios (demanda, recursos e disposi¢cdo/forca) da Pessoa,
determinam respostas do Contexto, influenciam os Processos, gerando efeitos sobre
o desenvolvimento. Cria-se um ciclo de retroalimentagéo interativo complexo e
singular para cada Pessoa, 0 que resulta em trajetorias de desenvolvimento

dispares em Pessoas com semelhantes Contextos e Processos proximais.

O Contexto engloba qualquer acontecimento ou condigdo exterior ao
organismo, que potencialmente influencia ou é influenciado pelo ser em

desenvolvimento. N&o apenas 0s mecanismos proximais influenciam o



42 Bases Tedrico-Conceituais do Estudo ...

desenvolvimento, mas também os distais, ao atuar sobre a for¢ca e direcdo dos
processos proximais, afetando o desenvolvimento diretamente (Bronfrenbrenner,
2011, Benetti et al, 2013). Sendo assim, o Contexto se organiza numa hierarquia de
sistemas de quatro niveis, progressivamente mais abrangentes (Bronfrenbrenner,
2011, Benetti et al, 2013), que sé&o:

Microssistema — € o contexto primério de desenvolvimento, de interacdes face
a face, como o lar, a creche, a escola; neste contexto, a pessoa se engaja em
atividades com interlocutores com os quais tem uma relacdo afetiva positiva e

ocorrem influéncias por via de mao dupla.

Mesossistema — um conjunto de microssistemas, compreende os vinculos e
processos que ocorrem entre dois ou mais ambientes nos quais a pessoa em
desenvolvimento esta inserida. Por exemplo, a relacédo entre a familia e a escola,

familia e Igreja.

Exossistema - conjunto de contextos que influenciam o desenvolvimento da
pessoa, porém, em pelo menos um deles esta ndo esta inserida, como por exemplo

o trabalho dos pais, o grupo de amigos da academia dos cuidadores, etc.

Macrossistema - Cultura, crencas, valores, ideologia; padrfes globais;
organizagdo das instituicdes sociais comuns em uma determinada cultura ou
subcultura; sistemas sociais, politicos e econémicos que afetam o desenvolvimento
humano na medida em gue estabelecem os pressupostos balizadores da existéncia

naguele Contexto, naquele recorte do tempo.

s

O Tempo é a estrutura que capta as mudancas do meio: “o grau de
estabilidade ou mudancas na vida dos individuos face aos eventos ambientais e as
transi¢cdes que ocorrem ao longo da existéncia, que produzem condi¢des que afetam
o desenvolvimento das pessoas” (Benetti et al, 2013). Dividido em (Rosa e Tudge,
2013):

Microtempo- 0s eventos continuos e ndo continuos no interim dos processos

proximais.

Mesotempo- um quantitativo das repeticoes desses eventos ao longo dos dias

€ semanas.
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Macrotempo- relacionado as mudancas e episoédios transgeracionais e na

sociedade de forma mais ampla.

Dessa forma, o cronossistema abarca as mudancas e estabilidades do
desenvolvimento humano, individuais e dos grupos, no curso da vida e através das

geracdes na histéria (Rosa e Tudge, 2013).

A representacdo esquematica do modelo PPCT pode ser visualizada na figura

1.
Figura 1 - Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano- PPCT, Séao
Paulo, 2016
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Fonte: Tudge, 2008. A Pessoa (P) ativa engajada em Processos Proximais com pessoas, simbolos e

objetos dentro de um microssistema, em interagdo com outros Contextos, incluindo tanto a
continuidade quanto a mudancga ao longo do Tempo.

A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano € a base tedrica que

amparou a construcédo do material educativo proposto neste estudo.

Numa etapa prévia, foi realizado um estudo descritivo-exploratorio sobre a
compreensdao dos cuidadores de criancas nascidas prematuras acerca do
desenvolvimento infantil, a luz da teoria bioecoldgica (Lemos e Verissimo, 2015).
Este mostrou que a prematuridade colocava-se como uma Demanda da crianca e
afetava os Processos proximais, que, apesar de concebidos pelos cuidadores como
unidirecionais, se confirmaram em sua compreensdo, como a forga motriz do

desenvolvimento da criangca (Lemos Verissimo, 2015). As expectativas dos
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cuidadores, a forma como cuidam e estimulam o desenvolvimento, pode variar em
funcdo das demandas, dos recursos e da disposicdo que veem nas criancas. A
percepcao de fragilidade da crianca € um desencadeador de processos proximais
gue muitas vezes se colocam como limitadores do desenvolvimento (Lemos e
Verissimo, 2015).

Esse mesmo estudo discutiu como a prematuridade, materializacdo da
dimensdo Tempo sobre o desenvolvimento da crianca nascida prematura, coloca-se
de forma decisiva para esta populacdo, visto que a condicdo de prematuridade
determina as demandas, recursos e forgcas da Pessoa/crianca alterando os
Processos e Contextos em que esta inserida (Lemos e Verissimo, 2015). Estas
alteracdes podem ser exemplificadas por atitudes de superprotecdo e ambientes
protegidos e pouco desafiadores, eliciadas pela concepcao de fragilidade, tamanho
pequeno ou baixo peso, caracteristicas comuns neste grupo (Lemos e Verissimo,
2015). Podem ser vistas ainda na necessidade de apoio das redes de suporte
formais e informais, como familias e servicos especializados de saude, gerando
contextos (micro e mesosistemas) de apoio para criancas e familia (Lemos e
Verissimo, 2015, Custddio e Crepaldi, 2014).

A Bioecologia do Desenvolvimento Humano nos ajuda a entender o
desenvolvimento funcional, foco do material educativo proposto neste trabalho,
como o0 meio pelo qual a crian¢a, nascida prematura ou ndo, se estabelece como
Pessoa em seu Contexto participando dos Processos no Tempo, e também como
resultado dos Processos estabelecidos pela Pessoa no Contexto e no Tempo
(Lemos e Verissimo, 2015, Sulivan e Mssal, 2007, Mondim, 2005). Esta
compreensao sublinha a Pessoa ativa em seu desenvolvimento. Considerando as
habilidades funcionais como constituintes da Pessoa, em seu sentido ontolégico -
senso de “self’, infere-se também esta acdo ativa e interativa entre o
desenvolvimento funcional e o Processo, a Pessoa e o Contexto no Tempo (Rosa e
Tudge, 2013).

Considerando-se os dados do estudo de Lemos e Verissimo (2015) pode-se
propor um modelo de desenvolvimento com base na proposta do PPCT (Figura 2).
Como expresso na figura 2, a Pessoa/crian¢a nascida prematura sob forte influéncia

do cronossistema (microtempo e mesotempo) apresentard demandas, recursos e
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forcas eliciadas pelo tempo de gestacdo e tempo de permanéncia na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal-UTIN, também pelos microssistemas (ambientes) da
UTIN, do domicilio, dos servicos de saude nos quais faz acompanhamento e,
posteriormente, pela creche. Os Processos estabelecidos nestes ambientes e
constituidos por elementos caracterizados pelas familias como positivos como afeto
e interacdo, ou negativos como lares conflituosos ou maus tratos, associados a
resposta ativa da Pessoa/crianca nascida prematura a estes eventos, vista como
aguisicdo ou restricdo de habilidades funcionais, mobilizam o desenvolvimento da
crianca (Lemos e Verissimo, 2015). Fatores do meso, exo e macrossistemas
também se colocam como importantes balizadores deste processo. Destaca-se
positivamente a rede de suporte da assisténcia de saude no meso e Exossistema e,
negativamente, no nivel de macrossistema, a escassez de politicas publicas
especificas para esta populagdo. Tais fatores sublinham a necessidade de fortalecer
0S servicos assistenciais com ferramentas operacionais para suporte desta
populacdo e que, ao mesmo tempo, sejam motivadores cientificos para construcao
de politicas especificas, como proposto neste estudo. Apesar de nos resultados do
referido estudo ndo haver mencdo ao tempo histérico, de dificil percepcdo pelos
cuidadores, o mesmo foi inserido no modelo em virtude de se constituir parte

integrante do desenvolvimento humano da Pessoa (Brofrenbrenner, 2011).

Figura 2 - Modelo PPCT- Crianca Nascida Prematura, Sao Paulo, 2016
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4 DESENHO METODOLOGICO E PRECEITOS ETICOS

Este estudo tem carater metodologico, exploratério, quanti-qualitativo, para
sistematizacdo de conhecimentos, construcdo e validacdo de material educativo em

saude.

A pesquisa metodoldgica refere-se ao desenvolvimento e teste de
instrumentos para uso em pesquisas ou pratica clinica fazendo contribuicbes para o
estabelecimento dos métodos utilizados para realiza-las. Estudos metodologicos
servem a muitos propdsitos, como a construcdo de novas ferramentas, e estdo
majoritariamente relacionados com a confiabilidade e a validade de uma ferramenta
de medicdo (Portney e Watkins, 2000), um dispositivo, exames, protocolos,
instrumentos de mediacao, entre outros (Alexandre e Colucci, 2011). Alguns estudos
utiizaram esta abordagem metodologica para composicdo e validacdo de
instrumentos de educagdo em saude (Nascimento, 2012; Reberte, 2008).

Validade refere-se a capacidade de um instrumento medir aquilo que
pretende (Frost et al, 2007). Existem varios tipos de validade (Frost et al, 2007).

Neste estudo, foram utilizadas a validade de conteudo e de aparéncia/ face.

Validade de conteludo € a capacidade de um instrumento refletir um conceito
abstrato que possui uma base tedrica subjacente (Portney e Watkins, 2000) e
representar a variedade de atributos que compdem o constructo (Frost et al, 2007).
Preconiza-se que seja realizada em duas fases: a primeira, de construcdo do
instrumento baseada em ampla pesquisa bibliografica, consulta a estudiosos e a
populacdo de interesse, e a segunda de avaliacdo por um comité de especialistas.
Recomenda-se que o0s especialistas incluidos sejam pesquisadores do tema,
tenham experiéncia clinica no mesmo e tenham amplo conhecimento acerca da
estrutura conceitual envolvida. E indicada também a inclusdo de pessoas leigas
relacionadas ao tema, o que pode assegurar a correcdo de inadequabilidades. Os
métodos de verificacdo de concordancia podem ser quantitativos, qualitativos ou
ambos, sendo possivel a utilizacdo de questionarios, reunides grupais, entre outros
(Alexandre, Colucci, 2011).
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Validade de aparéncia, semantica ou de face estd relacionada a clareza,
facilidade de leitura e compreenséo e a forma de apresentacdo do material (Oliveira,
2006). Verifica se o0 instrumento apresenta o constructo que se propde em sua
aparéncia e semantica; pode ser realizada em grupos ou individualmente, e revela o
nivel de compreensdo daqueles que utilizardo o material ou instrumento, como uma

forma subjetiva de validar (Nascimento, 2012).

As multiplas formas de validacdo conferem mais rigor metodolégico e quando
os resultados sao altamente concordantes possibilitam atestar com mais seguranca

a viabilidade, confiabilidade e validade ao material (Nascimento 2012).

Varios estudos tém utlizado tanto profissionais como publico alvo na
validacdo de materiais instrucionais, 0 que potencializa sua eficiéncia (Reberte,
Hoga e Gomas, 2012, Marques, Figueredo e Gutiérez, 2015), sendo esta uma forte
recomendacao de estudiosos do processo (Alexandre e Colucci, 2011, Alexandre,
Colucci e Milani 2015).

Fonseca et al. (2004) validaram uma cartilha educativa para cuidados com o
bebé nascido prematuro em circulos de discussdo com maes e profissionais
envolvidos no cuidado destes sujeitos. Reberte, Hoga e Gomas (2012), apés
sistematizacao de contetdo e composicao da primeira versao de uma cartilha para
gestantes, validaram seu conteddo com peritos e sequencialmente com as
gestantes, produzindo uma verséo final do material. Teixeira et al (2012) construiram
um caderno para cuidado de criancas de zero a cinco anos em comunidades
ribeirinhas em grupos focais com familias, que foi validado por juizes especialistas e
cuidadores representantes do publico alvo. Liévano-Fiesco et al (2009), apés
desenvolverem jogos educativos para promocao de estilos de vida saudaveis em
criancas de quatro a cinco anos de idade com a participacdo delas, validaram os
jogos com familias, criancas e profissionais-peritos mediante entrevistas individuais.
Queiroz et al (2008) realizaram grupos focais com pacientes renais cronicos para

produzir um material educativo sobre suas demandas e necessidades.

Echer (2005) orienta que a qualificacdo do material construido deve ser

realizada com especialistas e publico alvo. Moreira et al (2003) salientam que
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realizacdo de grupos focais e/ou entrevistas com especialistas e populagdo de
interesse sdo imprescindiveis no processo de apreciacdo do material proposto.

Este estudo utilizou estratégias metodologicas participativas para construcao
e validacdo do material educativo, obedecendo aos preceitos preconizados para
estudos metodoldgicos de validacéo e literatura atual. O organograma 1 (APENDICE
A) sumariza as fases que compuseram o estudo com seus objetivos, estratégias de

acao e atividades pré-estabelecidas.

Este estudo respeitou todos os preceitos éticos: foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo -
EEUSP, instituicho proponente, por meio do parecer 447.725 (CAAE:
20941313.4.0000.5392), de outubro de 2013 (ANEXO 1), que aprovou também a
emenda referente a ajustes de titulo e ampliacdo dos servicos para coleta de dados
através do parecer 1.622.553 (CAAE: 20941313.4.0000.5392) (ANEXO 2); todos os
servigos participantes em todas as fases do estudo manifestaram concordancia e
infraestrutura necessaria para realizacdo da pesquisa; todos os participantes foram
envolvidos de forma voluntaria, cientes dos objetivos, procedimentos e formas de

divulgacédo da pesquisa, e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido.

Os procedimentos metodoldgicos e os resultados sdo apresentados por fase
do estudo: Fase 1 do estudo: Composicédo do material educativo e Fase 2 do estudo:

Processo de validacdo do material educativo.
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5 FASE 1 DO ESTUDO: COMPOSICAO DO MATERIAL
EDUCATIVO

51 CAMINHO METODOLOGICO

Para identificacdo do conteudo e composicdo do material educativo para
promogdo do desenvolvimento funcional da crianga nascida prematura, foi
estabelecido um percurso metodoldgico delineado em acordo com os preceitos da
construcéo de instrumentos de medida na area de saude (Alexandre, Coluci e Milani,
2015), adaptados neste estudo, visto se tratar de um material educativo e nédo

possuir itens para mensuracao:

a. Estabelecimento da estrutura conceitual, definicdo dos objetivos e da

populacéo alvo;

b. Elaboracédo dos itens: Selecdo, Organizacdo e Estruturacdo de conteudo e

ilustracbes do material,

c. Validacdo de conteudo e de face com juizes e populacdo alvo
(desenvolvidos na fase 2)

O quadro 1, a seguir, sumariza, segundo esse referencial, os objetivos de
cada etapa para composicdo do material educativo, os recursos utilizados para o
alcance da etapa e as definicbes estabelecidas na organizacdo do material em

conformidade com a etapa e seu objetivo:
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Quadro 1 -

Descricao das etapas para composicdo do material educativo

Etapa preconizada

Objetivo da etapa

Recursos utilizados

Resultados/ Definigdes

Estabelecimento da
estrutura conceitual

Dimensionar e definir
0 contexto do
instrumento para
sustentar cada
contetdo nele
inserido.

Revisao de literatura
Experiéncia profissional
das pesquisadoras
Pesquisa com
populacéo alvo

Referenciais selecionados:
Promocgéo do desenvolvimento
Desenvolvimento funcional
Educacao Popular e Saude
Bioecologia do desenvolvimento
humano

Defini¢céo de
objetivos

Estabelecer a
proficuidade do
material

Articulacdo entre as
necessidades da
populacdo com os
referenciais teéricos
adotados

Objetivo do material:

Apoiar a familia para o cuidado e
promocao do desenvolvimento da
crianga nascida prematura

Definicao da
Populagéo Alvo

Estabelecer a
proficuidade do
material e Justificar a
relevancia do material
produzido

Reviséo de Literatura
Experiéncia profissional
das pesquisadoras
Relatos da populagdo
alvo

Populagéo alvo:

Cuidadores de criancas nascidas
prematuras com idade atual
inferior a trés anos

Elaboracédo dos
itens:

Selecao,
Organizagédo e
Estruturacao dos
contetdos do
material - textos e
ilustrac6es

Estabelecer a
proficuidade do
material condizente
com os referenciais
estabelecidos

Revisao de literatura;
Andlise de materiais ja

existentes sobre o tema;

Pesquisa com a
populacéo-alvo;
Observacao clinica;
Opinido de
especialistas;

Caracteristicas do material:
Material dialogado e interativo. Em
formato de histéria, dividida em
capitulos, com contetidos definidos
de acordo com as necessidades
da populagéo alvo e organizados
com linearidade na histéria.
llustragBes definidas em
conformidade com os conteldos.
Inclusdo de encarte para
acompanhamento do
desenvolvimento funcional.

Apés estabelecimento dos recursos a serem utilizados e definicdes para

composicdo do material educativo, deu-se prosseguimento a fase 1 do estudo,

detalhada a sequir.

5.1.1 Pesquisa com a Populacao Alvo

Realizou-se um estudo exploratoério (Lemos e Verissimo, 2015) nos meses de

abril e maio de 2014, com uma amostra de conveniéncia, composta por 12

cuidadores de criancas nascidas prematuras com idade atual de até trés anos,

acompanhadas no Departamento de Saude da Crianca e do Adolescente da

Prefeitura de Juiz de Fora — DSCA/ PJF. Por meio de entrevistas semiestruturadas e

analise qualitativa dos dados com o referencial da Teoria Bioecologica do

Desenvolvimento Humano, verificou-se a compreensédo do cuidadores acerca do

desenvolvimento de suas criancas, suas necessidades, duvidas e desenho dos

componentes do cuidado para promogéo do desenvolvimento funcional (Lemos e
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Verissimo, 2015). Os resultados ja publicados compuseram uma das bases para a
elaboragdo do material educativo em consonéncia com as necessidades do publico

ao qual se destina.

5.1.2 Revisao de Literatura

Foram realizadas duas revisdes integrativas de literatura sobre praticas de
cuidado promotoras do desenvolvimento funcional no domicilio cujas questbes
norteadoras foram: “Quais sdo as praticas de cuidado que promovem o
desenvolvimento funcional de nascidos prematuros até os trés anos de idade?” e
“‘Quais fatores/ elementos estdo envolvidos no cuidado prestado pela familia a
crianga nascida prematura apos a saida da UTIN?” As revisOes seguiram 0sS seis
passos que constituem a Revisdo Integrativa segundo Souza, Silva e Carvalho
(2010). Ocorreram nos meses de janeiro/fevereiro e agosto/setembro de 2015

respectivamente.

Para a primeira reviséo integrativa, realizaram-se buscas nas bases Science
Direct, Scopus, e Web of science utilizando-se o0s seguintes descritores e suas
combinac¢des, em lingua inglesa e portuguesa: preterm, child care e development.
Na segunda reviséo, foram incluidas as bases de dados Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude- Lilacs, Psicolnfo [APA, PsycNet], Scientific
Electronic Library Online — SciELO, Physiotherapy Evidence Database - PEDro,
Biblioteca Virtual de Saude- BVS, Institute of Education Sciences - Eric. Foram
incluidos também outros descritores e suas combina¢bes na lingua inglesa e
portuguesa: preterm infant, development promotion, health education, Family
education, nurture intervention e health promotion. As buscas foram orientadas por

uma bibliotecaria, em reunides consultivas para nortear o processo de pesquisa.

Os critérios de inclusdo foram: artigos completos em lingua inglesa ou
portuguesa, publicados nos periddicos indexados nas referidas bases de dados nos
tltimos cinco anos. Foram excluidos artigos que investigaram faixas etarias
diferentes, com tematicas ndo condizentes com as questbes norteadoras e 0S

repetidos em mais de uma base de dados.
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Apos selecao, leitura do titulo e do resumo, foram selecionados os artigos que
foram lidos na integra e organizados em uma tabela de analise com dados de
identificacdo, autoria, ano de publicacdo, tipo de estudo, sujeitos da pesquisa,
objetivo/avaliacéo e os principais resultados. Foram excluidos os artigos que, apés a

leitura integral, ndo atenderam os critérios de inclusao.

Foram consultados também livros-texto, artigos, documentos e Lei cujo
conteudo foi considerado pertinente e importante para a constituicio das bases
tedricas e operacionais da sistematizacdo do conteuddo do material educativo, por

trazerem informagdes pertinentes ndo encontradas nos artigos da reviséo.

A constituicdo da primeira versdo obedeceu as indicagbes do Simply Put - A
guide for creating easy-to-understand materials, elaborado pelo Center of Diseases
Control and Prevention do Departamento de Saude e Servicos Humanos dos E.U.A.
(E.U.A., 2009), que fornece estratégias para construcdo de materiais educativos em
salude mais compreensiveis, especialmente para populacbes com baixa
escolaridade. O material aponta recomendacfes para todo o processo de
constituicdo, incluindo aspectos como o conteudo, a linguagem utilizada, a forma e

layout graficos de textos e imagens, 0s aspectos visuais, entre outros.

5.2 RESULTADOS FASE 1: CONSTITUICAO DA PRIMEIRA VERSAO DO
MATERIAL EDUCATIVO:

Como detalhado no método, a Fase 1 deste estudo contou com duas
estratégias para construcdo do material educativo: estudo exploratério com a
populacdo alvo e revisédo de literatura. Os resultados do estudo exploratorio com as
familias foram publicados em estudo anterior (Lemos e Verissimo, 2015) e foram
utilizados como fonte de informacdes para o material educativo, mas nao detalhados

neste relatorio.

A Tabela 1 apresenta os dados de selecdo das revisdes de literatura em que
foram incluidos 27 artigos completos para estudo e composicdo do material

educativo.
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Tabela 1 Caracterizacdo dos artigos encontrados e selecionados segundo a
base de dados, Sao Paulo, 2016.

Base de Dados Encontrados Selecao Inicial Excluidos Incrléj\l'(ijsoasona
Lilacs 13 4 4 0
Science Direct 698 17 8
Scopus 561 21 16 5
Web of Science 522 15 8 7
Psycolnfo (APA) 118 7 5 2
Scielo 36 12 7 5
PEDro 1 0 0 0
BVS 366 0 0
Eric 17 0 0
Total 2332 76 49 27

Fonte: Dados da Pesquisa
As caracteristicas descritivas dos 27 estudos incluidos sdo apresentadas na

Tabela 2. A maioria dos estudos data do ano de 2014 e teve delineamento

metodoldgico com abordagem qualitativa.



Fase 1 do Estudo: Composicédo do Material Educativo

57

Tabela 2 -

publicacao e tipo de pesquisa, Sao Paulo, 2016

Caracteristicas descritivas dos artigos, segundo titulo, autoria ano de

Titulo do Estudo

Autoria, Ano

Tipo de pesquisa

Recém-nascido prematuro: suporte materno
domiciliar para o cuidado

O cuidado da crianca prematura no domicilio.

Domestic maternal
newborn children.

A experiéncia da familia ao interagir com o
recém-nascido prematuro no domicilio.

Barriers and facilitators to preparing families with
premature infants for discharge home from the
neonatal unit. Perceptions of health care
providers.

Personal growth following the first child’s birth: a
comparison of parents of pre- and full-term
babies.

Parenting and prematurity: understanding parent
experience and preferences for support.

Are parenting interventions effective in improving
the relationship between mothers and their
preterm infants?

Consistency of maternal cognitions and
principles across the first five months following
preterm and term deliveries.

Early exposure to maternal voice: effects on
preterm infants development.

Neonatal intensive care and late preterm infants:
health and family functioning at three years.
Parenting stress in families with very low birth
weight preterm infants in early infancy.
Parenting stress in mothers of very preterm

infants — influence of development,
temperament and maternal depression.

experience with preterm

Reorganizing life: a qualitative study of fathers
lived experience in the 3 years subsequent to the
very preterm birth of their child.

The journey towards motherhood after a very
preterm birth: mothers’ experiences in hospital
and after home-coming.

Mother-child interactions in the nicu: relevance
and implications for later parenting

The influence of a multisensory intervention for
preterm infants provided by parents, on
developmental abilities and on parental stress
levels

Couto e Praca, 2012

Morais, Quirino e Almeida,
2009

Souza et al, 2010

Costa et al, 2009

Raffray et al, 2012

Taubman, 2014

Whittingham et al, 2014

Evans et al, 2014

Winstanley et al, 2014

Picciolini et al, 2014
McGowan, 2014

Howe et al, 2014

Gray et al, 2013

Lundgvist et al, 2014

Hall et al, 2013

Gerstein et al, 2014

Gabis et al, 2014

Descritivo qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Descritivo,
qualitativo

Revisao Sistematica

Caso-controle

Caso-controle
Coorte

Coorte

Caso controle

Descritivo,
qualitativo
fenomenologia
hermenéutica

Descritivo,
qualitativo

Fenomenologia
Van Manen

Observacional

Caso Controle

de

continua

continuacdo
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Associations between parental psychological
well-being and socio-emotional development in
5-year-old preterm children.

Parents as practitioners in preterm care.

Parent—child interaction, maternal depressive
symptoms and preterm infant cognitive function.

Prevalence and factors associated with
depressive symptoms in mothers with infants or
toddlers.

Increased rate of parental postpartum
depression and traumatization in moderate and
late preterm infants is independent of the infant's
motor repertoire.

An exploration of parents’ experiences and
empowerment in the care for preterm born
children.

From prematurity to parenting stress: the
mediating role of perinatal post-traumatic stress
disorder.

Redes sociais de apoio no contexto da
prematuridade: perspectiva do modelo
bioecolégico do desenvolvimento humano.

Parents’ expectations of staff in the early
bonding process with their premature babies in
the intensive care setting: a qualitative
multicenter study with 60 parents.

Importance of parent talk on the development of
preterm infant vocalizations.

Huhtala et al, 2014
Jiang et al, 2014
McManusa e Poehlmannb,

2012

Chag et al, 2014

Mehler et al, 2014

Pal et al, 2014

Suttora, Spinelli, Mozani,
2013

Custodio, Crepaldi e
Linhares, 2014

Guillaume et al, 2013

Caskey et al, 2011

Coorte

Reviséo Integrativa

Coorte

Caso-controle

Caso-Controle

Descritivo,
qualitativo.

Survey

Reviséo critica

Descritivo,
gualitativo.

Coorte prospectivo

A referéncia completa e as principais contribuicdes de cada artigo selecionado

foram compiladas em um quadro sintese (APENDICE B). Esta organizacdo permitiu

identificar, selecionar e sistematizar os contetdos especificos a serem incluidos no

material.

Além dos artigos selecionados, foram incluidos como fonte de pesquisa e

base tedrica dez materiais considerados como referéncias-chave na constituicdo da

primeira versao do material educativo: 4 livros, 3 artigos, 2 documentos do Ministério

da Saude do Brasil- MS e uma Lei federal, descritos na Tabela 3.
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Tabela 3 - Caracteristicas descritivas

dos materiais

consultados para

sistematiza¢do da primeira versao do material educativo, Sdo Paulo,

2016.
Material Autoria, Ano Tipo

Bioecologia do desenvolvimento humano: tornando os Bronfrenbrenner U. 2011 Livro
seres humanos mais humanos '
As necessidades essenciais das criancas. O que toda
crianca precisa para crescer, aprender e se gcr)%zzelton TB, Greespan SI, Livro
desenvolver
Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Disfuncéo: Mancini MC. 2005 Livro
versao brasileira. '
O Mundo da Crianga. Da Infancia a Adolescéncia E:Ej?n“:nDISbO;%SOgW' Livro
Desenvolvimento funcional de criangas nascidas Lemos RA, Verissimo Artioo
prematuras: revisao integrativa da Literatura MLOR, 2016 9
Functional performance according to gestational age
and birth weight of preschool children born premature  Lemos RA, et al. 2012 Artigo
or with low weight.
Provider Use of Corrected Age During Health D'Agostino JAD, et al
Supervision Visits for Premature Infants. J Ped Health ’ ' Artigo
Care 2013
Atencdo Humanizada do Recém Nascido de Baixo Brasil. MS. 2011 Documento
Peso: Método Canguru. Manual Técnico ' '
Atencdo humanizada ao recém-nascido de baixo .
peso: método mae-canguru: manual do curso il WIS, 2002 DEBUNEY
Estatuto da crianca e do adolescente Brasil 2002 Lei Federal

Fonte: Dados da Pesquisa

ApOs a revisdo integrativa, o conteudo selecionado foi organizado e

sistematizado em dois quadros de evidéncia que classificavam os conteudos de

acordo com o Referencial do Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano

(Bronfenbrenner, 2011), e segundo o referencial do desenvolvimento funcional.

Estas classificacfes estdo apresentadas nos quadros 2 e 3.
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Quadro 2 - Aspectos relacionados ao cuidado da crianca nascida prematura e
suas fontes bibliogréaficas, segundo o modelo PPCT
3
(&3]
S =
= B Aspecto Relacionado ao Cuidado Referéncia
§ o
(@]
. Fatores de influéncia positiva sobre o desenvolvimento de criangas nascidas prematuras:
Afeto, interacéo e presenca continua e participativa dos cuidadores, Lemos e Verissimo, 2015; Lundqgvist et al
2014;
Brincadeiras, brinquedos e conversas; Lemos e Verissimo, 2015; Hall et al 2013;
Estimulacdo da crianca e ensino de habilidades, Lemos e Verissimo, 2015;
Leitura, musica ou esporte; Lemos e Verissimo, 2015;
Oferecimento de alimentos saudaveis; Lemos e Verissimo, 2015;
Convivio com outras criancas em casa, na vizinhanga, ou na creche; Lemos e Verissimo, 2015;
Cuidado baseado nas pistas oferecidas pela crianga; Evans et al, 2014
Ouvir a voz materna, Picciolini et al 2014; Caskey et al 2011
Interag@es e verbalizag6es com o RN ainda na UTIN; Gerstein et al 2014;
Estimulagdo multissensorial (posicionamento, massagem, estimulagdo | Gabis et al 2014; Jiang et al 2014;
oral...) oferecido ainda na UTIN pelos cuidadores treinados pela equipe;
Perceber a crianga se desenvolvendo, a aquisicdo de habilidades traz | Lemos e Verissimo, 2015, Lundqvist et al
alivio aos cuidadores; 2014
e  Fatores de influéncia negativa sobre o desenvolvimento de criangas nascidas prematuras:
Maus-tratos e auséncia de afeto ou carinho dos cuidadores; Lemos e Verissimo, 2015
Expectativa demasiada e apressada sobre a trajetéria de | Lemos e Verissimo, 2015; Lundqgvist et al
desenvolvimento e/ ou comparacdo do desenvolvimento com o de | 2014; Hall et al 2013;
o outras criangas;
@ Cuidado restritivo a independéncia da crianga e superprotecao; Lemos e Verissimo, 2015; Whittingham et al
S 2014; Morais, Quirino e Almeida, 2009;
= Souza et al 2010;
Fala, pensamento ou influéncia (negativa) de pessoas proximas ou | Lemos e Verissimo, 2015; Souza et al 2010;
externas ao convivio sobre a crianga e seu desenvolvimento; McGowan 2014; Lundqvist et al 2014; Pal et
al 2014,
Preocupacdo com o desenvolvimento atual e futuro (intercorréncias/ | Lemos e Verissimo, 2015, McGowan 2014;
deficiéncias, atrasos, efeitos colaterais) e estado de saude atual, ou | Lundgvist et al 2014; Hall et al 2013; Pal et
futuro; al 2014,
Cuidadores as vezes colocam seu autocuidado em segundo plano; Hall et al 2013;
Cuidadores perceberem pouco as pistas dadas pela crianga durante o | Winstanley et al, 2014;
cuidado
A experiéncia do periodo inicial é traumatica, traz medo, insegurangas, | Lemos e Verissimo, 2015, Lundgqvist et al
mesmo depois de percebida como acabada; 2014; Pal et al 2014;
Problemas de salde mental: estresse, ansiedade, depressao, estresse | Howe et al 2014; Gray et al 2013, Hall et al
pés-traumatico; 2013; Chag et al 2014; Mehler et al 2014;
Sintomas de depressdo materna, estresse dos cuidadores € fator de | Suttora, Spinelli, Mozani 2013
risco para o desenvolvimento social, emocional e funcional de nascidos
prematuros aos 5 anos de idade. O senso de coeréncia das maes pode | Huhtala et al 2014;
ser um fator protetor;
Sintomas de depressdo materna parecem ter efeitos negativos sobre a | McManusa e Poehlmannb 2012;
funcéo cognitiva de criangas nascidas prematuras aos 16 meses;
O nascimento prematuro define uma demanda da crianga: pequenas ou | Lemos e Verissimo, 2015, Pal et al 2014;
frageis... (Fragilidade).
© As familias ndo tém clareza sobre Idade corrigida e Idade cronoldgica Percebido nas entrevistas para o estudo
3 Lemos e Verissimo, 2015,
4 O ganho de peso e o crescimento sdo entendidos como progresso do | Lemos e Verissimo, 2015.
o desenvolvimento se a caracteristica “aumento de peso” esté presente,
a familia acredita que a crianca esta indo bem.
Pais de nascidos prematuros tem alto crescimento pessoal. Taubman 2014.

continua
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continuacédo

Contexto

. Microssistema:

Praticas aprendidas na UTIN sao
institucionalizacao do cuidado.

reproduzidas em casa,

Couto e Praga 2012; Morais, Quirino e
Almeida, 2009; Costa et al. 2009;
Whittingham et al 2014

Existe uma lacuna no fornecimento de informacdes da equipe de saide
ou de materiais educativos para orientacdo para preparagdo dos pais
para a alta da crianga da UTIN para domicilio, prejudicando a
organizacéo do ambiente domiciliar para o cuidado.

Lemos e Verissimo, 2015; Whittingham et al
2014; Souza et al 2010; Raffray et al. 2012;
McGowan 2014; Hall et al 2013; Pal et al
2014,

Conflitos no domicilio e lares sem um dos conjuges podem ser
prejudiciais ao desenvolvimento, segundo cuidadores.
O apoio do cdnjuge é essencial

Lemos e Verissimo, 2015;

Lundqyvist et al 2014

Problemas familiares com o funcionamento fisico, incluindo sensacao
de cansaco, ter dores de cabeca, sensacao de fraqueza, e problemas
de estdbmago.

McGowan 2014, Howe et al 2014; Lundqvist
et al 2014

Problemas familiares com o funcionamento social, incluindo a sensagéo
de isolamento, dificuldade em obter apoio de outras pessoas, e
encontrar tempo ou energia para atividades sociais. Restricao de seu
papel social.

McGowan 2014, Howe et al 2014

Problemas familiares com a comunicacgéo, incluindo ndo compreensao
da situagdo da familia pelos outros, dificuldade para falar sobre o
estado de saude da crianga, e comunicagdo com os profissionais de
saude.

McGowan 2014

Problemas familiares com atividades diarias, incluindo atividades que
exigem mais tempo e esfor¢o, dificuldade em encontrar tempo e
energia para terminar as tarefas domésticas (Funcionamento familiar).

McGowan 2014, Lundqvist et al 2014

Problemas nas relagées familiares, incluindo a comunicacéo, estresse
e conflitos entre membros da familia, e dificuldade em tomar decisdes e
resolugdo de problemas como uma familia (Funcionamento familiar);
Ou problemas para obter apoio do cénjuge.

McGowan 2014; Howe et al 2014; Lundqvist
et al 2014

A creche elou os servicos/profissionais de saude podem ser
promotores do desenvolvimento e favorecer boas atitudes de
cuidadores.

Lemos e Verissimo, 2015; Hall et al 2013;
Guillaume 2013

Brinquedos, brincadeiras, contextos desafiadores favorecem o

desenvolvimento.

Lemos e Verissimo, 2015;

. Mesossistema

A relacdo entre servigos de salde em que as criangas estao inseridas,
ou receberam assisténcia, podem ser promotores ou limitadores do
desenvolvimento dependendo se esta relagdo foi positiva ou negativa.

Lemos e Verissimo, 2015; Pal et al 2014;

. Exossistema

Criangas prematuras receberam mais visitas de profissionais de satde
ou foram mais vezes para consultas e atendimentos, suporte
especializado de servigos de saude.

Lemos e Verissimo, 2015; McGowan 2014

. Micro e Mesossistemas:

A rede de suporte familiar (familia, amigos, avés vizinhos) e/ou
assistencial de saude (servicos e profissionais) € apontada como
crucial para apoiar no cuidado e/ou para o desenvolvimento da crianga.

Lemos e Verissimo, 2015; Lundqvist et al
2014; Hall et al 2013; Chag et al 2014; Pal
et al 2014; Custodio, Crepaldi e Linhares
2014

. Exossistema

Auséncia de espacgos de convivéncia, violéncia e trafico de drogas nos
espagos publicos de utilizagdo coletiva e vizinhanga sé@o colocados
como exossistemas prejudiciais ao desenvolvimento.

Lemos e Verissimo, 2015;

A experiéncia de outros cuidadores que vivem ou viveram a mesma
condigdo € vista como positiva e muito importante pelos cuidadores a
se relacionarem e compartilharem as experiéncias

Hall et al 2013; Pal et al 2014;

. Macrossistema

Falta de politicas publicas de assisténcia social, cultura e lazer e
violéncia urbana sdo colocados como macrossistema prejudicial ao
desenvolvimento.

Lemos e Verissimo, 2015;

Tempo

. Micro e Mesotempo:
A familia reconhece que a crianga nascida prematura pode apresentar
particularidades no continuo do seu desenvolvimento, como atrasos.

Lemos e Verissimo, 2015; Pal et al 2014;
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Quadro 3 - Aspectos relacionados ao cuidado da criangca nascida prematura
segundo o desenvolvimento funcional e os interesses da familia e

suas fontes bibliograficas

Classificacéo

Tematica Aspecto do cuidado Referéncia
Desenvolvimento da crianga nascida prematura; | Lemos e Verissimo, 2015;
dCaL.Jsas. do nascimento prematuro e/ou gravidez Lemos e Verissimo, 2015:
Interesses, € nsco, . - - ool
Duvidas da Alimentacdo da crianca nascida prematura, Lemos e Verissimo, 2015;
familia Conhecimento de testes especificos que a Lemos e Verissimo, 2015:

crianga precisa realizar,

Posicionamento e formas de carregar a crianca,

Lemos e Verissimo, 2015;

Doeng¢as mais comuns no prematuro;

Lemos e Verissimo, 2015;

Conhecer a experiéncia de outros cuidadores.

Lemos e Verissimo, 2015;

O desenvolvimento funcional é considerado
consequéncia natural e resultado do ensino.

Lemos e Verissimo, 2015;

Prematuros apresentam escores inferiores a
populacdo normativa em testes de avaliagdo do
desempenho funcional e independéncia para
realizacdo de atividades de vida diaria em trés
areas principais do desenvolvimento funcional:
autocuidado, mobilidade e fungéo social mesmo
com correcao da idade.

Lemos e Verissimo, 2016;

Desenvolvimento

Funcional i c _ : i
Efeitos cumulativos de varios fatores ambientais

e biolégicos influenciam o desenvolvimento
funcional de prematuros.

Lemos e Verissimo, 2016;

Prematuros tém um ambiente menos estimulador
em quantidade e qualidade ao desenvolvimento
funcional. O desenvolvimento funcional pode
estar relacionado as praticas de cuidado e ao
contexto em que 0s sujeitos estao inseridos.

Lemos e Verissimo, 2016;

A fase 1 deste estudo propiciou a organizacdo da primeira versdo do material
educativo denominado inicialmente de “Historia de Sofia - Batalhas e Conquistas da
familia no cuidado do desenvolvimento da crianga prematura”. Todos os dados
foram sistematizados em formato de uma historia que retrata as vivéncias de uma
familia que viveu a condicdo do nascimento de uma crianca prematura e dialoga
com o leitor, indicando possibilidades para o cuidado e promocado do
desenvolvimento da crianca. No decorrer do texto, foram delineados espacos
interativos para o leitor preencher com suas experiéncias e um quadro de
habilidades funcionais esperadas por faixa etaria, como um encarte, foi incluido ao

final.
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O material em arquivo de texto simples foi formatado com uma estrutura que
incluiu: indicacdes de capitulos; destagues no texto, com negritos ou caixas de texto
coloridas, referentes a informacgfes importantes oriundas da pesquisa e revisdo de
literatura; indicacdes dos espacos interativos com o leitor; e descricdes da forma,
local e tipo de ilustracdo a ser incluida em cada trecho do material e do encarte. Esta
primeira verséo foi encaminhada para uma empresa profissional especializada para
diagramacao e ilustracdo, contratada mediante processo de fomento a pesquisa da
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo- FAPESP (PROCESSO

2014/08778-3), cujo financiamento esta vinculado a este estudo.

Durante o processo de diagramacdo e ilustragdo, o material foi
periodicamente revisado e revisto pelas pesquisadoras que forneciam orientacées
em relacdo ao layout e tipo de informacdo a ser veiculada pela arte grafica e
ilustragdes presentes no material. Isto visou potencializar a inclusao de ilustracoes
que assegurassem o fornecimento de informacdes adequadas ao referencial teérico
empregado e aos preceitos estabelecidos pelas instituicdes de saude oficiais no
Brasil e no mundo. Dentre estas informacdes, cita-se a valorizacdo do aleitamento
materno, a organizacdo de ambientes seguros, brinquedos e brincadeiras
apropriados a cada faixa etaria, entre outros.

A primeira versdo do material diagramada e ilustrada com 55 paginas ainda
sem as referéncias bibliograficas e sem o relato das familias foi disponibilizada para
iniciar a segunda fase da pesquisa com o processo de validacdo de conteudo e de

face com juizes e publico alvo.
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6 FASE 2 DO ESTUDO - PROCESSO DE VALIDACAO DO
MATERIAL EDUCATIVO

A segunda fase do estudo foi constituida pelo processo de validagdo de
contetdo e de face com juizes e representantes do publico alvo. Esta fase ocorreu

concomitantemente, nos meses de fevereiro, marco e abril de 2016.

O delineamento metodoldgico desta fase foi discutido com dois especialistas
em elaboracdo de materiais educativos e elaboracdo de materiais educativos para
familias de criancas nascidas prematuras, respectivamente, visando melhor

adequacao dos procedimentos de coleta de dados.

6.1 ASPECTOS METODOLOGICOS FASE 2

6.1.1 Validacdo com Juizes

Participaram da validacdo do material educativo profissionais com experiéncia
na avaliagdo e acompanhamento do desenvolvimento de criangas nascidas
prematuras e/ou conhecimentos em pesquisas cientificas nesta area e profissionais
especializados em construcédo/avaliacdo de materiais educativos para leigos. Todos
deveriam ser pelo menos especialistas e com pelo menos trés anos de experiéncia
em sua area; para os profissionais da saude, preconizou-se ainda ter experiéncia na
avaliacdo do desenvolvimento e/ou publicacbes nas tematicas da prematuridade

e/ou educacgédo em saude.

Houve dois procedimentos para a validagdo com dois conjuntos de juizes: um
com envio de questionario eletrénico pela web e outro mediante realizacédo de grupo

focal.
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A) Grupo Focal:

O grupo focal € uma estratégia de coleta de dados em pesquisa qualitativa,
muito usada em associacdo com outras técnicas de coleta. Consiste em entrevista
grupal com obijetivo definido, que permite coleta de dados verbais e observacionais e
verificagcdo da dinamica social e interacdo dos participantes (Doody; Slevin e
Taggart, 2013; Redmond e Curtis, 2009). Os membros de um grupo focal tém pelo
menos uma caracteristica comum, no caso deste estudo, a experiéncia de prestar
cuidado a criancas nascidas prematuras. As reunifes ou sessdes sao organizadas
em ambiente propicio, previamente preparado, e conduzidas por um moderador, que
segue um guia de entrevista elaborado com antecedéncia para cada sessdo como
um mapa de inicializacdo, conducado e finalizacdo do grupo (Redmond e Curtis,
2009; Ressel et al, 2008; Barbour, 2009). O uso do grupo focal permite o método
participativo e o desenvolvimento comunitario, proporcionando o conhecimento de
realidades que podem estar negligenciadas na tematica em questdo e
potencializando a aplicabilidade e utilizacdo comunitaria e assistencial, visto que
permite a contribuicdo de comunidade e de profissionais. Barbour (2009) informa
sobre o crescente uso de grupos focais em pesquisas com métodos participativos na
area da saude e a frequéncia do envolvimento dos participantes no desenvolvimento
da pesquisa e na analise dos dados, sejam estes integrantes da comunidade, ou
especialistas, que muito contribuem para construcdo de orientacdes, ou protocolos

consensuais em areas ainda pouco aprofundadas.

Realizou-se, em fevereiro de 2016, uma sessédo de grupo focal em sala
reservada nas dependéncias da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo - EEUSP, com duracdo de 3 horas e meia. Participaram deste grupo
profissionais da area de salude membros ativos do Grupo de Pesquisa Cuidado em
Saude e Promogdo do Desenvolvimento Infantii  (registro  CNPq:
dgp.cnpqg.br/dgp/espelhogrupo/6090275483093701).

Previamente, os participantes receberam via e-mail um link com a primeira
versao do material educativo, ja diagramada e ilustrada, o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido junto a um roteiro de caracterizacdo do participante, e a um
roteiro de avaliagdo do material (APENDICE C). No dia acordado para o grupo, a

pesquisadora/doutoranda explicou 0s objetivos da pesquisa, e funcionamento do
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grupo focal. Em seguida, todos assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. A pesquisadora fez a moderacado do grupo conduzindo o processo de
validacdo do material e a participacao de todos. A sessao foi gravada com anuéncia
dos participantes; foi transcrita na integra e os dados foram tabulados por tematica
discutida para andlise; os dados de caracterizacao dos participantes foram tabulados
no software IBM SPSS Statistics® versao 20.0.

B) Validacdo por pesquisa via web:

Para composi¢cdo do grupo, os profissionais foram procurados em servi¢cos
especializados e universidades do pais através da Plataforma Lattes do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq). Foram realizadas
buscas de pesquisadores brasileiros na plataforma, por meio dos seguintes termos:
‘prematuridade and desenvolvimento infantii and habilidades funcionais”,
“‘desenvolvimento funcional”’, “educagdo em saude and prematuridade”, “educacgao
em saude and material instrucional”; “producdo de materiais educativos em saude /
avaliacdo de materiais educativos em saude and prematuros”,
“‘prematuridade/desenvolvimento infantil”; “prematuro and desenvolvimento infantil”;
‘educacdo em saude and manuais and avaliagdo”; “comunicacdo em saude and

avaliacao”.

Os resultados compuseram duas listas: uma de profissionais da saulde
envolvidos com a tematica, e outra com profissionais da area de educacdo e
comunicacdo. Foram coletadas informacdes da profissdo atual, formacao
académica, area de atuacdo, linhas de pesquisa, experiéncia com a tematica,
endereco profissional e enderego eletrbnico. Além disto, buscou-se, a partir das
publicacdes dos profissionais encontrados na plataforma Lattes, seus coautores que
se encaixassem no perfil dos participantes do estudo; realizou-se, ainda, busca
complementar em sites de instituicbes como universidades, instituicdes de pesquisa,

como a FIOCRUZ e grupos de pesquisa cadastrados no CNPq.

Ambas as listas foram refinadas retirando-se nomes repetidos nas buscas e
pesquisadores que nao atuavam nas tematicas especificadas; foram excluidos

pesquisadores estrangeiros, devido a possiveis dificuldades com o idioma, gerando
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uma selecdo de 150 potenciais participantes da &rea de saude e 50 potenciais
participantes da area de educacdo e comunicacao.

Foi elaborada uma carta convite contendo informacfes da pesquisa como
objetivos e proposta, instituicdo e pesquisadora responsavel, forma de localizacéo
do enderego eletronico do potencial participante, motivo da escolha de sua
participagdo como juiz e explicacdo do processo de participacdo em caso de aceite.
A carta convite foi enviada utilizando um endereco eletrénico criado exclusivamente
para a pesquisa, e pediu-se um retorno com parecer em relacdo ao aceite para
participacdo no prazo de 15 dias. Todos que ndo enviaram resposta a carta convite
receberam novamente o e-mail com novo prazo de mais 15 dias para o retorno com

seu parecer de participacao.

Todos 0s potenciais participantes que responderam a carta convite com
aceitacado de participacdo receberam um novo e-mail com dois links, um do Adobe®
com a primeira versdo do material diagramada e ilustrada, igual para todos os
participantes, e outro do google forms® com um formulario automético com o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, dados de caracterizacdo do respondente e

um questionario para validacéo do material.

Os formularios foram adequados para profissionais de saude (APENDICE C)
e para profissionais de educacdo e comunicacdo (APENDICE D) de acordo com
suas especificidades. No que diz respeito aos topicos de validacdo do material, 0
formulario da saude tinha 23 e o da educacédo e comunicacdo tinha 20 questdes,

este com excluséo de questdes sobre o conteudo.

Os itens para validacao incluiram: o conteudo (geral e especifico de acordo
com os objetivos do material), o layout, a quantidade de informagcdes geral e por
pagina, a linguagem utilizada, tamanho e estilo da letra, os esquemas e diagramas,
a capa, a aparéncia geral, o titulo, a expressdo dos objetivos, sequéncia e
localizacdo de informacfes no texto, as ilustracbes, o quadro de habilidades, os
espaco interativos do livro, a presenca dos constructos propostos e indicavam um
indice com o potencial de recomendac¢édo do material variando de ndo recomendado
com nota zero, a maxima recomendagdo com nota 10. As respostas poderiam

expressar discordancia, concordancia total ou parcial para cada item
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individualmente. Para cada item avaliado, o juiz poderia incluir comentarios ou

outras informacdes que julgasse pertinente.

Além disto, nessa mensagem eletrbnica as seguintes informacfes foram
oferecidas aos participantes: objetivo e conceito da validacdo de conteudo,
populacdo alvo do material, objetivo do material de promoc¢ao do desenvolvimento
funcional, conceito de desenvolvimento funcional, referencial tedrico de
embasamento do material, método de elaboracdo do material, orientacbes para o
preenchimento, data limite para retorno, endereco para contato e possibilidade de

oferecimento atestado de participacdo, mediante solicitacao.

Foi orientada, ainda, a possibilidade dos participantes encaminharem o e-mail
recebido com os links e dados acima para colegas considerados possiveis juizes do
material, constituindo a estratégia de coleta do tipo “bola de neve”. Nesta estratégia
de amostragem, um participante inicial indica outro e assim consecutivamente
(Costa et al, 2015). Esta técnica vem sendo usada com sucesso em estudos da area

de saude (Oliveira, Potvin e Medina, 2015) e de outras areas (Ribeiro, 2015).

O preenchimento do formulario online gerava automaticamente uma planilha
no google planilhas®, cujos dados foram posteriormente migrados para o software
IBM SPSS Statistics® versdao 20.0 para analise descritiva. O percentual de
concordancia para consideragdo do item como validado foi 280% (Polit e Beck,
2006, Oliveira, 2006). Todos os comentarios de cada item avaliado foram tabulados
por tema na andlise qualitativa, identificados por codinomes, sendo “PS” profissional
da saude e “PE” profissional da educacdo, numerados sequencialmente e

analisados individualmente.

Os comentarios dos juizes foram tabulados durante o periodo de coleta, o que
possibilitou inclui-los como material de discussédo no grupo de validacdo com o

publico alvo.
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6.1.2 Validac&do com publico alvo

O processo de validacdo com o publico alvo ocorreu mediante realizacdo do
meétodo de grupo focal. Outros estudos também enfatizam a necessidade de incluir
conjuntamente a populacdo a qual se destina as acdes de saude além de
especialistas nas fases de elaboracdo (Queiroz et al 2008; Oliveira et al, 2007) e

apreciacdo (Moreira et al 2003, Echer, 2005) dos materiais de educacdo em saude.

6.1.2.1 Cenarios de Estudo

A coleta de dados com o publico alvo foi realizada em dois cenarios de
pesquisa diferentes: nas dependéncias da Universidade Federal de Juiz de Fora-
UFJF com sujeitos oriundos do Ambulatério de Follow-up da crianca de risco para
alteracdes no desenvolvimento do Hospital Universitario da Universidade Federal de
Juiz de Fora (HU/UFJF) e no Departamento de Saude da Crianca e do Adolescente
da Prefeitura de Juiz de Fora- DSCA/ PJF.

Em cada local, foram convidadas familias de criancas acompanhadas no
referido servico. Estes servicos foram escolhidos por serem referéncia no
atendimento a esse tipo de populagdo, sendo os principais receptores de neonatos,
lactentes e criancas de risco para alteragdo no desenvolvimento egressos de
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) de Juiz de Fora e regido da Zona da
Mata-MG. Desse modo, concentram uma populacdo com especificidades

fundamentais para este estudo.

Apesar de o servico do HU/UFJF estar desativado na época da coleta,
obtiveram-se o0s registros do pacientes acompanhados no servico quando em
atividade. Esse € um procedimento usual, pois o contato para avaliagdo e /ou outras

atividades de extensdo e pesquisa € assim realizado.

No DSCA hé consultas de acompanhamento de criancas com potencial risco
para alteracdo no desenvolvimento, egressas de servigos de atencdo terciaria da
cidade e toda regido. A periodicidade de consultas é protocolada para cada idade e

de acordo com as necessidades de saude da crianca, podendo ocorrer em prazos
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diferentes. Quando € preciso observacdo mais cautelosa, a assisténcia é oferecida
em intervalos mais curtos e podem ocorrer encaminhamentos a outros servicos ou

procedimentos.

O servico do Hospital Universitario recebia criancas classificadas como de
maior risco por terem apresentado maiores intercorréncias ao nascer. Por outro lado,
o servico do DSCA/PJF recebia criangas com menor risco para alteragbes no
desenvolvimento, apesar da real necessidade de acompanhamento, conferindo um

perfil amplo para inclusdo no estudo.

Os responsaveis pelo referidos servicos concederam autorizacdo para
realizacdo da pesquisa (ANEXOS 3 e 4), sendo o Hospital Universitario da UFJF
instituicdo coparticipante (ANEXO 5).

6.1.2.2 Participantes

Foram convidados a participar do estudo cuidadores de criancas nascidas
prematuras, independente do grau de prematuridade ao nascimento, com registro no
ambulatério de Follow-up do Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz
de Fora (HU/ UFJF) e no Ambulatério de Follow-up do Departamento de Saude da
Crianca e do Adolescente da Prefeitura de Juiz de Fora (DSCA/PJF) e que tinham
idade atual entre zero e quatro anos, pois 0 instrumento proposto se destinara a
orientacdo de cuidados domiciliares nos trés primeiros anos de vida. Dessa forma,
aqueles gque vivem as implicacdes deste cuidado nesta faixa etaria e em anos mais
préximos a esta poderiam contribuir com suas necessidades, dlvidas e sugestfes
com base na realidade que vivenciavam ou vivenciaram em periodo proximo. Além
disso, ja é consenso que, neste periodo, o efeito dos estimulos que promovem o
desenvolvimento é crucial devido as importantes transformacfes e maturacdo
cerebral advindas da experiéncia favorecedora e ambiente adequado. Ressalta-se
ainda que a sistematizacéo de cuidados nesta faixa etaria podera constituir subsidio
para organizacao deste cuidado em outras faixas etarias, sendo objeto de propostas

futuras de estudo.
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Todos os usuarios com cadastros completos e atualizados nos servigcos
descritos, e que preencheram os critérios de elegibilidade acima descritos, foram
incluidos numa listagem, configurando 82 potenciais participantes. Foi critério de

exclusdo comprometimento cognitivo ou mental do cuidador.

6.1.2.3 Procedimento

Realizou-se contato telefébnico com todos os potenciais participantes para
verificacdo do interesse e disponibilidade, e de melhor dia e turno para participacao
com agendamento, tendo-se éxito do contato com 33 potenciais participantes.
Destes, 26 manifestaram interesse e concordancia de participacdo. Dessa forma,
foram alocados de maneira independente em dois grupos focais para participacao
das sessbOes realizadas nas dependéncias da UFJF e nas dependéncias do
DSCA/PJF de acordo com o local de preferéncia do participante, permanecendo 16

cuidadores no grupo UFJF e 10 no grupo do DSCA.

Ap6s o primeiro contato telefénico para verificagdo da concordancia e
agendamento, foram realizados contatos telefébnicos com uma semana de
antecedéncia a data agendada para a realizacdo do grupo focal, bem como na
véspera da realizacdo, para confirmacao da presenca, orientacdes em relacdo ao
local e horéario de inicio. Compareceram para participacdo efetiva nos grupos 16
cuidadores no total, 9 no grupo que foi realizado nas dependéncias da UFJF e 7 no

grupo realizado nas dependéncias do DSCA-PJF.

Os grupos ocorreram em espaco reservado, confortavel e previamente
preparado para recepcao dos participantes. Para os cuidadores que necessitavam
de levar suas criancas foi preparado um espaco seguro de estimulacdo do
desenvolvimento e brincadeiras, no mesmo local da coleta de dados, com uma
equipe de monitoras estudantes do curso de fisioterapia do 5° e 9° periodos que

foram treinadas para este fim, conforme ilustram as figuras 3 e 4.
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Figura 3 - Espaco de estimulacdo do desenvolvimento

Figura 4 - Coordenadora dos grupos focais e monitoras.

Ocorreram trés sessfes de grupo focal com cada um dos grupos formados,
com duracdo de duas horas e meia cada encontro, com um pequeno intervalo para
um lanche preparado pela equipe de pesquisa. As sessdes foram conduzidas pela
pesquisadora apoiada por uma bolsista de treinamento técnico, que ficou
responsavel pelo suporte logistico estrutural e anotacbes de campo, bem como
controle de equipamento de gravacdo e tempo, conforme orienta a literatura. As
sessOes foram dirigidas segundo roteiro de planejamento previamente organizado
com estratégias dinamicas de facilitacdo e conducéo do grupo (APENDICE E) com



Fase 2 do Estudo - Processo de Validagdo do Material Educativo 73

igual teor para ambos os grupos (UFJF e DSCA). As figuras 5 e 6 ilustram a
realizacdo dos grupos focais.

Figura 5 - Dinamica na sesséao de grupo Focal

Figura 6 - Grupo Focal - Apoio Logistico

Os participantes foram informados dos objetivos e procedimentos da pesquisa
e assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido - TCLE (APENDICE F)
impresso em duas vias, assinadas pela pesquisadora e participantes, antes do inicio
da coleta dos dados. ApoOs concordancia e assinatura do TCLE, os participantes
preencheram um roteiro de caracterizacdo, com a ajuda da equipe de pesquisa
(APENDICE G); para caracterizacdo do nivel socioecondémico das familias das
criangas, foi utilizada a Classificagcdo Econbmica Brasil (2012) (ANEXO 6) da

Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa- ABEP. O critério da ABEP busca
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estimar o poder de compra das pessoas e familias urbanas e considera aspectos
relativos ao numero de cémodos e utensilios domeésticos, além do nivel de
escolaridade do chefe de familia. Possui uma divisdo definida em classes
econdmicas em uma escala de niveis entre “A” e “E” (com algumas subdivisdes),

sendo “A”, a classe mais alta e “E”, a mais baixa.

No primeiro encontro, os participantes receberam uma copia impressa da
primeira versao do material educativo, colorida, ilustrada e diagramada que puderam
levar para seus domicilios para fazer a leitura. Os mesmos foram orientados
verbalmente e por escrito em relagcdo aos quesitos que deveriam avaliar, deixando-
se clara a sua participacdo como construtores do material, de modo que poderiam
fazer solicitacBes de mudancas, acréscimos ou retiradas de informacfes ou imagens

no material.

O conteudo e a aparéncia do material foram objeto especifico da segunda e
terceira sessao do grupo focal. Os itens para validacao envolviam atributos como:
clareza (se € compreensivel quanto a redacao e ilustracfes), importancia (aponta os
aspectos necessarios ao desenvolvimento funcional), contedado (suficiente no que
tange as necessidades dos cuidadores/criancas) e utilizacdo (se é aplicavel e util em
ambiente domiciliar). Também foram consideradas outras questdes que emergiram
das discussdes grupais tais como sugestdes de incluséo ou retirada de contetdo, ou
mudancas na linguagem e ilustragcdes. As sugestbes de profissionais que
participaram do grupo focal, bem como dos que participaram via web, foram levadas

para discussao e busca de concordancia com as familias na ultima sessao.

Todas as sessdes foram gravadas com anuéncia dos participantes, que foram
informados do objetivo, da importancia e da programacéo de cada reunido, sempre
no seu inicio. Apos cada sessdo, o coordenador fez uma sintese das discussdes

realizadas na sesséo presente e na anterior (Ressel et al 2008).

ApOs a realizacéo dos grupos focais, as sessOes foram transcritas na integra
e 0s conteudos tabulados de acordo com a temética para andlise. Cada participante

foi identificado como “C” indicativo de cuidador, sequencialmente numerado.
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6.1.2.4 Analises

A analise de todos os dados descritivos da fase 2 do estudo foi realizada com
apoio do software IBM SPSS Statistics® versao 20.0. Realizou-se analise descritiva
dos participantes, para sua caracterizacdo, com apresentacdo de frequéncias
absolutas e relativas para as variaveis categoricas, e valores de média, mediana,

desvio padréo e valores minimo e maximo para as variaveis continuas.

Os dados do questionario de validacdo com profissionais sdo apresentados

em percentuais de concordancia.

Os comentarios e as sugestdes de mudancas propostas pelo grupo focal com
profissionais e aquelas descritas nos formularios de coleta via web foram tabulados
em quadros, de acordo com a tematica principal identificada na analise. Os
comentarios que obtiveram concordancia entre os profissionais, como sugestdes de
maior clareza em alguns trechos do texto, foram incorporados ao material. Outros,
que ndo obtiveram concordancia entre os profissionais, ou sugestbes especificas,
foram discutidos nas sessdes do grupo focal com os cuidadores familiares, como ja

relatado.

Nos casos de concordancia do publico alvo com os juizes, as alteracbes
foram incorporadas; nos casos de avaliagdes discrepantes, prevaleceram o0s
julgamentos do publico alvo, considerando-se a finalidade do material e o método
participativo com foco no referencial tedrico da educacdo popular e saude que

norteia este estudo.

Os dados das entrevistas do grupo focal com as familias foram analisados
segundo a técnica de analise de conteddo temético, que busca descobrir e
aprofundar nucleos de sentido que compdem uma comunicagdo (Minayo, 2008).
Trivifios (2007) divide a analise de conteudo em trés fases basicas, sendo a primeira
destinada a pré-analise e organizacdo do material, na qual se define o campo de
investigacdo, ampliando-se hipoteses; a segunda esta voltada para a andlise critica,
na qual se constituem a codificacdo, classificacdo e categorizacdo dos dados,
mediante aprofundamento na analise do campo de investigacdo pelas hipoteses e

referencial tedrico; a ultima fase, denominada inferencial, consiste na leitura
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ampliada e reflexiva do conteddo fazendo inferéncias e relagBes. Esta analise
baseia-se em unidades afirmativas que compdem o0s temas, 0S quais Sao

constituidos em consonancia com as teorias que norteiam a leitura (Minayo, 2008).

Neste estudo, a codificacdo, classificacdo e categorizacdo foi alinhada de
acordo com os itens avaliados no material e as inferéncias permitiram a associacao

da composicéo de novos temas que se associaram as primeiras.

Os discursos dos sujeitos participantes foram sumarizados em discursos
representativos das unidades afirmativas na composicdo de cada tema. Desse
modo, unidades de significacdo representativas de um mesmo constructo no tema
sdo apresentadas por um Unico discurso, seguido das referéncias indicadoras dos
sujeitos que o compdem. Essa estratégia possibilitou a sintese dos conteudos
similares, garantindo a inclusdo dos relatos de todos os participantes sem tornar

excessivamente longo o registro dos dados.

Apés as analises, as pesquisadoras revisaram o material educativo, e
pontuaram as adequacdes necessarias para envio a empresa contratada, que
providenciou as correcdes, finalizacdo e impressao do material em sua versao final
(APENDICE H).
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6.2 RESULTADOS FASE 2

6.2.1 Resultados da Andlise quantitativa - Validagc&o com juizes

profissionais

Participaram do grupo focal com profissionais da salude nove juizes
enfermeiros, com idade entre 29 e 53 anos, ampla experiéncia na tematica de
promocdo do desenvolvimento infantil, membros ativos de grupo de pesquisa
Cuidado em Saude e Promocdo do Desenvolvimento Infantil. Destes, seis atuavam
como docentes em instituicdo de ensino superior, dois na assisténcia, e um
estudante de poés-graduacdo afastado da assisténcia momentaneamente. Em
relacdo a formacao académica, quatro tinham curso de doutorado, trés de mestrado
e dois de especializacdo. Todos atuavam na area de saude da crianga havia pelo
menos trés anos, ja haviam realizado avaliacdo do desenvolvimento infantil e atuado
com criancas nascidas prematuras e suas familias, pelo menos eventualmente. Os
dados qualitativos de analise do material educativo oriundos do grupo focal estédo
apresentados conjuntamente com os dados qualitativos das demais estratégias de
coleta com todos os sujeitos participantes da pesquisa.

Participaram do processo de validacdo via web 36 profissionais da area da
saude e nove profissionais da area de educacdo ou comunicacao, totalizando 45
juizes respondentes do questionario via web. As caracteristicas descritivas dos
profissionais que participaram da validagao via web estéo nas tabelas 4 e 5.

Na tabela 4, observa-se que o0s profissionais da saude foram em sua
totalidade do sexo feminino, com maioria das areas de fisioterapia e enfermagem,;
mais da metade da amostra tinha formacéo de mestrado ou doutorado e atuava em
instituicbes de ensino. A grande maioria atuava ha mais de cinco anos na saude da
crianga, sendo a média 15 (Sd = 9,3) e mediana 13 anos de atuacdo. A maioria tinha
publicacdo no campo de saude da crianca, realiza ou ja realizou com frequéncia
avaliacdo do desenvolvimento infantil e atua ou atuou com criangas nascidas
prematuras. Houve juizes das varias regides do Brasil, exceto a regiao norte, e 80%

utilizam ou j& utilizaram algum material educativo em sua pratica. A média de idade
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dos juizes da saude foi de 43,1 (Sd. 11,16) anos, tendo a mais nova 26 anos e a
mais velha 69 anos.

Tabela 4 - Caracterizacdo dos juizes profissionais da éarea da saulde

participantes do processo de validacdo, Sdo Paulo, 2016.

Variaveis F (%)
Sexo
Feminino 36 (200,0)
Area de Graduacao
Enfermagem 14 (38,9)
Fisioterapia 14 (38,9)
Medicina 5 (13,9)
Psicologia 2 (5,6)
Fonoaudiologia 1 (2,8)
Formacdo Académica
maior Especializacdo/Residéncia 16 (44,4)
Mestrado 3 (8,3)
Doutorado 17 (47,2)
Regido do pais em que
trabalha Sul 3 (8,3)
Sudeste 28 (77,8)
Centro-oeste 3 (8,3)
Nordeste 2 (5,6)
Local de atuacéao
profissional Hospital 2 (5,6)
Atencao Bésica 4 (11,1)
Instituicéo de Ensino 21 (58,3)
Ambulatério/Consultério 2 (5,6)
Hospital e Atencao Béasica 3 (8,3)
Hospital e Ambulatorio 4 (11,2)
Tempo de atuagédo na
saude da crianca <5 anos 4 (11,1)
5a 10 anos 11 (30,6)
>10 anos 21 (58,3)
Publicacdo na area de
salde da crianca Sim 27 (75,0)
Nao 9 (25,0)
Realiza (ou) avaliacdo do
desenvolvimento infantil Sim 34 (94,4)
Nao 2 (5,6)
Utilizacdo de material
educativo Sim 25 (80,6)
Nao 7 (19,4)
Atuacdo com criancgas
prematuras Sim 35 (97,2)
Nao 1 (2,8)

Fonte: Dados da Pesquisa. Legenda: f — frequéncia.

Em relacdo aos profissionais da educacao/comunicacdo, observa-se na
Tabela 5 que a maioria era do sexo feminino, com formacéo na area de educacao e
com doutorado. A maior parte trabalhava em instituicbes de ensino na regiao

sudeste e tinha mais de 10 anos de atuacdo. A média e mediana de idade do grupo
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foi de 52,7 (Sd = 13,7), e 52,0 respectivamente, tendo a mais nova 32 anos e a mais
velha 75 anos. A maioria ndo tinha conhecimento especifico sobre as demandas das
criancas nascidas prematuras e suas familias. Apenas trés tinham experiéncia em

avaliar e quatro em elaborar materiais educativos.

Tabela s - Caracterizacdo dos  juizes  profissionais da é&rea de
educacgéo/comunicacgéo participantes do processo de validacdo, Sao

Paulo, 2016.
Variaveis f (%)
S Feminino 8 (88,9)
Masculino 1 (11,1)
Area de Graduagao
Comunicacéao 2 (22,2)
Designer Grafico 1 (11,2)
Educacéo 5 (55,6)
Outros 1 (11,1)
Formacao Académica
Especializagdo/Residéncia 1 (11,1)
Mestrado 1 (11,1)
Doutorado 7 (77,8)
Regido em que trabalha
Sul 1 (11,1)
Sudeste 8 (88,9)
Local de atuacéo
profissional Consultério/Empresa particular 2 (22,2)
Instituicéo de Ensino 5 (55,6)
Orgao Publico 1 (11,2)
Outros 1 (12,2)
Tempo de formado
6 a 10 anos 2 (22,2)
>10 anos 7 (77,8)
Realiza avaliacéo de
material para orientagéo Sim 3 (33,3)
de usuarios na area da Nao 6 (66,7)
saude
Participa da elaboracéo de
material para usuarios na Sim 4 (44,4)
area de saude Nao 5 (55,6)
Conhecimento sobre
cuidado de criancas Sim 1 (11,1)
prematuras e familia Nao 8 (88,9)
Fonte: Dados da Pesquisa. Legenda: f — frequéncia.

As Tabelas 6 e 7 apresentam os dados de avaliacdo e validacao da primeira
versdo do material educativo com juizes da saude e da educacdo e comunicacao,

respectivamente.
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Na Tabela, 6 observa-se que ndao houve discordancia em nenhum dos itens
avaliados, sendo o percentual de concordancia superior a 80% na maior parte dos
itens avaliados, mostrando grande aceitabilidade e indicacdo de que o material esta
adequado ao que se propde, de acordo com 0s juizes da area da saude. Mais de
70% deles apontaram o indice maximo de recomendacao do material. Os itens que
tiveram abaixo de 80% de concordancia total foram os dois referentes ao volume de
informacgdes (quantidade de informacdo no material educativo e quantidade de
informacgdes por pagina). Em oito quesitos o percentual de concordancia foi superior
a 90%, com destaque para os conteudos, a linguagem utilizada, o quadro de
habilidades e a capacidade do material em apoiar as familias.

Tabela 6 - Valores de concordancia da avaliacao “Histéria de Sofia” por juizes

profissionais da area da saude, Séo Paulo, 2016.

Concordancia Concordéancia

Item avaliado Total Parcial Discordéancia
Titulo 72,2% (26) 27,8% (10) -
Objetivo 80,6% (29) 19,4% (7) -
Capa 100,0% (36) - -
Aparéncia Geral 88,9% (32) 11,1% (4) -
Linguagem 94,4% (34) 5,6% (2) -
Graficos, diagramas e esquemas 91,7% (33) 8,3% (3) -
Tamanho/Estilo da Letra 86,1% (31) 13,9% (5) -
Gravuras/ilustractes 88,9% (32) 11,1% (4) -
Distribuicdo de texto e imagem 80,6% (29) 19,4% (7) -
Quantidade de informacéo por pagina 63,9% (23) 36,1% (13) -
S(;Jfgé{?va:)de de informac&o no material 72,2% (26) 27,8% (10) i
Localizacdo das Informacgdes 83,3% (30) 16,7% (6) -
Informagdes/Contetdos 100,0% (36) - -
Sequéncia das informagdes/contelidos 91,7% (33) 8,3% (3) -
Leitura do material pode apoiar as familias 97,2% (35) 2,8% (1) -
Estratégia de interagdo com leitor 80,6% (29) 19,4% (7) -
Conteudo sobre desenvolvimento funcional 77,8% (28) 22,2% (8) -

Conteudo sobre promogéao do

desenvolvimento da crianca prematura 86,1% (31) 13,9% (5) -
Quadro de habilidades 94,4% (34) 5,6% (2) -
Conteudo quadro de habilidades 94,4% (34) 5,6% (2) -
Informagogs favorecem promocéo do 86,1% (31) 13,9% (5) i
desenvolvimento

Adequado para familias de criancas 88,9% (32) 11,1% (4)

prematuras

Fonte: Dados da Pesquisa. Legenda: f — frequéncia.
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Mais de 70% (26) dos juizes da saude recomendaram a utilizagdo do material
com nota maxima (10), 5 juizes recomendaram com pontuacdo nove, um com
pontuacao 8 e apenas 4 atribuem grau de recomenda¢do menor que oito, e nenhum

juiz da saude assinalou a ndo recomendacéo do material.

A Tabela 7 apresenta a avaliacdo dos juizes da educacdo ou comunicagao.
Observa-se que o percentual de concordancia parcial ou discordancia foi maior do
que os dos juizes da saude em todos os quesitos. Os maiores percentuais de
discordancia total destes juizes, com discordancia total de dois juizes em cada,
foram nos quesitos: graficos, diagramas e esquemas, quantidade de informac&o no
material educativo e distribuicdo de texto e imagens. Os itens com concordancia
total foram: tema do material, sequéncia das informacfes/contetdo, potencialidade
das informacBes na promocao do desenvolvimento e 0s espacos interativos com o

leitor no material, com aprovacédo de sete juizes em cada item.

Tabela 7 - Valores de concordancia da avaliagdo “Histéria de Sofia” por juizes

profissionais da area de educacdo ou comunicacdo, S&do Paulo,

2016.
Item avaliado Concordéancia Concordancia Discordancia
Total Parcial
Titulo 44,4% (4) 55,6% (5) -
Tema 77,8% (7) 11,1% (1) 11,1% (1)
Capa 55,6% (5) 33,3% (3) 11,1% (1)
Aparéncia Geral 66,7% (6) 33,3% (3) -
Linguagem 66,7% (6) 22,2% (2) 11,1% (1)
Graficos, diagramas e esquemas 55,6% (5) 22,2% (2) 22,2% (2)
Tamanho/Estilo da Letra 66,7% (6) 33,3% (3) -
Gravuras/ilustracfes 66,7% (6) 22,2% (2) 11,1% (1)
Informag¢des/Contetdos 55,6% (5) 44,4% (4) -
Quantidade informacgao por pagina 44,4% (4) 44,4% (4) 11,1% (1)
Quantidade informac&o no material educativo 44,4% (4) 33,3% (3) 22,2% (2)
Informacdes facilmente localizadas 55,6% (5) 44,4% (4) -
Distribuicéo do texto e imagens 44,4% (4) 33,3% (3) 22,2% (2)
Sequencia das informac6es/contetido 77,8% (7) 22,2% (2) -
Quadro de habilidades 55,6% (5) 44,4% (4) -
Informagdes podem favorecer promogé&o do 77,8% (7) 22,2% (2) -
desenvolvimento
Adequado para familias de criancas 55,6% (5) 33,3% (3) 11,1% (1)
prematuras

Estratégia de interagdo com leitor 77,8% (7) 11,1% (1) 11,1% (1)
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Fonte: Dados da Pesquisa. Legenda: f — frequéncia.

O grau de recomendacdo do material pelos juizes da educagdo ou
comunicacdo variou de 1 (11,1% -1 juiz) a 10 (44,4% - 4 juizes), sendo que dois
juizes atribuiram recomendacé&o 5 e outros dois juizes atribuiram 7 e 4 como grau de

recomendacao.

6.2.2 Caracterizacdo dos cuidadores familiares participantes do

processo de validacdo do material educativo

Participaram do grupo focal com publico alvo 16 cuidadores de criancas
nascidas prematuras. A Tabela 8 apresenta as caracteristicas descritivas dos
cuidadores. A maior parte dos cuidadores participantes era a propria mae da
crianca; a média e mediana de idade foi de 31,4 (Sd = 10,75) e 31 anos
respectivamente, tendo o cuidador mais velho 48 anos e o mais novo 16 anos. O
grau de prematuridade de nascimento das criangas foi, na maior parte do grupo,
moderado ou extremo, sendo a média de semanas de gestacdo de 31,7 (Sd = 2,6)
semanas. A idade atual das criancas foi em média 20 meses (Sd = 11,16), com a
maioria com menos de 2 anos de idade atual. Mais de 60% da amostra tinha até o
ensino médio incompleto, com média de anos de estudo de 9,25 (Sd = 3,7) anos, e
pertencia as classes C, D e E, com renda de até 2 salarios minimos. A maioria tinha
cor de pele ndo branca, vivia com companheiro (a); as crian¢cas nao frequentavam a

creche.
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Tabela 8 - Caracteristicas descritivas dos cuidadores familiares participantes do

grupo focal, S&o Paulo, 2016.

Variaveis f (%)
Até 20 anos
21 a 30 anos 2 (12,5)
Idade do cuidador 31 a 40 anos 5 (31,2)
41 a 50 anos 5 (31,2)
4 (25,1)
: Fund. 1 Compl/Fund. 2 Inc. 5 (31,2)
cEiSdCac’éirrl?)?idniidpoal Fund. 2 Compl/Ensino Médio Inc 5 (31,2)
Ensino Médio Compl/Superior Inc 3 (18,8)
Superior Compl 3 (18,8)
Cor Branca 4 (25,0)
Né&o Branca 12 (75,0)
Estado Civil Com Companheiro 13 (81,2)
Sem Companheiro 3 (18,8)
Grau de Mée 12 (75,0)
Parentesco Pai 3 (18,8)
Avo 1 (6,2)
Até 1 salario minimo 7 (43,8)
Renda Familiar De 1 a 2 salarios minimos 4 (25,0)
De 2 a 4 salarios minimos 4 (25,0)
Mais de 5 salarios minimos 1 (6,2)
Numero de
Irmaos Nenhum 7 (43,8)
Um ou mais 9 (56,2)
Grau de
Prematuridade Prematuro Extremo 3 (18,8)
Prematuro Moderado 10 (62,4)
Prematuro Tardio 3 (18,8)
Idade da Crianca
Até 2 anos 11 (68,8)
Mais de 2 anos 5 (31,2
Frequenta creche
Sim 5 (31,2)
Nao 11 (68,8)
Classificacao
ABEP Al, A2 1 (6,2)
B1, B2 4 (25,0)
C1,C2 9 (56,3)
D, E 2 (12,5)

Fonte: Dados da Pesquisa. Legenda: f — frequéncia.



84 Fase 2 do Estudo - Processo de Validagdo do Material Educativo

6.2.3 Resultados da Analise dos Dados Qualitativos - Juizes e

Cuidadores Familiares

Os resultados da analise dos dados qualitativos serdo apresentados por item
de avaliacdo. Os profissionais da saude, da educacdo ou comunicacdo e O0sS
cuidadores membros familiares s&o identificados por “PS”, “‘PE” e “C7,
respectivamente. Cada proposicdo de ajuste no material feita pelos profissionais
juizes, em especial quando havia discordancia entre eles, era submetida a analise e
validacdo do publico alvo (cuidadores familiares), dos quais prevalecia o
encaminhamento dado a cada proposi¢cdo, em virtude da finalidade do material e

referencial tedérico utilizado.

Os discursos foram organizados de forma representativa do ndcleo comum
evidenciado na fala de varios sujeitos, constituindo um discurso coletivo com uma

mesma unidade de significacéo.

A Apreciacéao geral

Em relacdo a avaliagdo e aparéncia geral do material, a maior parte dos
juizes e todas as familias apresentaram um julgamento positivo e grande aceitagao,
como demonstram os trechos extraidos dos comentarios nos questionarios e nos

discursos.

Os discursos dos profissionais sublinham a adequabilidade do material no que
tange a varias caracteristicas: estéticas, de linguagem, de potencial de alcance
informacional e formativo, de potencial dialégico e de identificacéo.

Aparéncia bem adequada, convidativa. (PS2, PS18, PS21, PS29)

Agradavel, suscita vontade de ler, Muito bem feito, de leitura agradavel e
prazerosa. O material é colorido, traz grifos das partes mais importantes,
além de ilustracdes que ajudam a prender a atencdo do publico e tornar o
material mais atraente a leitura. (PS4, PS10, PS28)
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Apresenta partes equilibradas, ilustracao atraente e espacos para construir
a prépria histéria. Adequadamente simples e sedutor.(PE4, PS7)

O material langa méo de 6timos recursos didaticos, como os baldes de
dialogo, e as palavras em destaque, de forma a orientar o leitor aos pontos
chaves do texto. Outra adequacédo se refere ao convite constante ao leitor
para também escrever sua prépria historia e assim ser um interlocutor em
potencial, o que revela a natureza construtiva e interativa do material. (PE9)

Com a minha experiéncia de UTI Neonatal, eu achei muito rico esse
material, assim que como eu converso com 0s pais, com as familias, eles
realmente tém muita angustia, muito receio, muita inseguranca do momento
da alta; esse guia eu acho que traz muita informacédo que direciona, orienta
0s pais de prematuros, a preocupacdo muito grande deles é sobre o
desenvolvimento. Acho que tudo o que esta detalhando ai no material é
muito pratico, acessiveis, séo faceis de compreender, eu achei tudo bom,
eu acho 6timo, eu acho que deveria ir se expandido para outros locais
talvez, ndo sei se vai ser sO nos servicos gratuitos, eu acho que nos
particulares também seria excelente, eu acho que é muito interessante a
ideia desse livro. ( PS41)

Achei que esteticamente falando ele estd muito bonito, muito legal e a maior
virtude dele é ter conseguido trazer teoria que é algo que para a familia
pode ser de dificil compreensdo, mas conseguiu trazer de uma forma
extremamente prazerosa, e de forma clara para pessoas de qualquer
instrucdo entender a principal caracteristica € conseguir abranger todas as
pessoas, de todos os entendimentos, de todas as formas. (PS38)

Sem duvida a gente vé que esse material praticamente ndo existe, existe
um material digitado para prematuros, e 0s prematuros sdo Unicos, e as
maes aproveitam para aprender tudo o que é possivel para poder fazer em
casa, porque quando chegam em casa vem aquele monte de davidas, e se
ela tivesse a oportunidade de conhecer esse material ela ia ficar muito mais
tranquila, esse material eu acredito vai ser um diferencial para o prematuro,
eu acho que esse material vai fazer toda uma diferenca e deve ser feito o
méaximo de esforco para divulgacdo, para que chegue as pessoas certas o
guanto mais rapido, assim a chegada de um filho para uma méae em periodo
normal ja é bastante complicado, imagina um bebe prematuro é mais
complicado, ai eu imagino chegar com gémeos, chegar com dois
prematuros em casa, e eu acho que esse material vai bem de encontro com
as necessidades que eles tém. (PS44)

Os cuidadores, da mesma maneira, destacam a facilidade de entendimento
oriunda da forma e conteudo do material, reiterando o carater explicativo proximo de
sua realidade vivencial e de compreensao, indo ao encontro de suas necessidades.

Os discursos sinalizam para a percepcdo de completude, na medida em que
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repetidamente os sujeitos manifestam sua satisfacdo com o “todo” do material, como

pode ser observado nos recortes das falas.

Aqui nesse livrinho ta tudo bem explicado, eu gostei muito, € um livro muito
bom, tudo muito bom.(C1, C5)

Eu gostei muito do livro, tudo nele ajuda bastante, ndo s6 pra gente que tem
filho prematuro como para outras maes (...) adorei tudo, o livro ficou muito
facil de ler, o tempo as vezes que ele dormia eu ia e pegava o livro , muito
bom, eu adorei. Acho que ficou perfeito, explica tudo direitinho, ndo tem
nada muito dificil. Foi 6timo. As mées agora que vao ler o livro vao saber
que ndo é so6 ela que ta ali, que se ela quiser ela vai ter apoio, coisa que a
gente ndo sabia que a gente poderia ter tanto apoio(...) agora a gente vé,
entdo, o livro inteiro mostra um montéo de coisas, mostra a verdade.(C6)

Entdo que bom porque foi bem explicadinho. Gostei muito. Ficou muito bom
acho que vai ajudar muitas familias. A gente t& muito f& desse livro
[risos].(C9, C10, C12, C13)

N&o tem que falar nada porque eu acho que esta tudo perfeito, (...) Pra mim
é excelente. Entdo veio em uma hora muito boa, excelente! Nota 10!(C1)

Assim, eu vi que Sofia significa sabedoria né? Entdo a histéria veio pra
trazer sabedoria pra gente, entdo ndo podia estar melhor, porque
exatamente pra clarear, pra elucidar, pra nos trazer sabedoria mesmo,
entdo eu achei 6timo por isso. E ela é cada um de nés, cada neném nosso,
com o seu nome e ela veio pra juntar, tem tudo a ver com a gente.(C11)

Estd muito bem feito, completo e muito objetivo. (C7)

Poucos profissionais nédo consideraram o livro adequado de forma geral,
justificando pelos aspectos da quantidade excessiva de texto e desenho grafico

pouco sofisticado. Os discursos a seguir expressam esta visao.

Em certos momentos h& muita explicacdo. Nao considero o excesso uma
boa forma de atingir o publico. Uma cartilha com 55 paginas desanima o
leitor! Acredito que muitas familias achardo o material extenso demais e (...)
poderdo se desinteressar. O texto esta longo, sugiro que sejam incluidas
mais gravuras para deixar o texto mais leve para a familia.(PS11, PS24,
PS31)
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Existem paginas com profusdo de cores o que pode atrapalhar o
discernimento quanto ao texto. Percebe-se claramente a auséncia de um
projeto grafico e editorial (...) amador e ndo de um profissional, as caixas
destinadas aos pensamentos dos pais. O formato lembra cartilhas antigas.
(PE1, PE2, PE7)

Muitos cuidadores e alguns profissionais colocaram que o material surge para
o preenchimento de uma lacuna. Colocam-no como apoio até entdo inexistente nos
cuidados com sua crianga. Os discursos sao expressivos da possibilidade de acesso
a algo inédito no cotidiano de suas vivéncias assistenciais de cuidado, algo que nédo
existia e se coloca agora como um apoio. Em virtude disto, muitos destacam, ainda,
a importancia para aqueles que iniciam o cuidado de uma criangca prematura pela

primeira vez.

Ah, que bom que surgiu alguma luz pra gente, pra gente poder ter algum
ponto de busca e de poder estar acompanhando dentro da nossa casa, de
ter acesso a esse material pra gente poder ter uma referéncia de busca
para ir acompanhando o desenvolvimento do nosso filho. (C11)

Olha, eu na verdade eu achei tudo de bom porgue explica muita coisa que
eu gostaria de ter ouvido antes né? No comecinho né? E que fez muita
falta... e vejo muitas coisas que eu poderia ter aprendido mais atrds, mas eu
achei bom tudo.(C10)

A histéria ela € muito boa porque aqui quando pega um marinheiro de
primeira viagem, que tem uma crian¢a prematura e ndo sabe de nada, aqui
tem muita coisa boa que explica (...) porque eu acho que ta tudo muito bem
explicadinho para marinheiro de primeira viagem, para quem ganhou um
filho prematuro agora (C1)

Que bom é que ele ensina as mées que ndo estao preparadas a ter um filho
prematuro, ali ensina, estd mostrando. (C13)

Eu acho assim no come¢co mesmo da gravidez ela lendo ela ja vai tendo
uma boa experiéncia, porque aqui ensina muita coisa que eu nao sabia,
coisas que nem passa pela sua cabecga, principalmente as maes mais
jovens né? Que eu ja ndo sou mais tdo jovenzinha assim, mas eu tive
bastante dificuldade, muita dificuldade, entdo, para as maes inexperientes
vai ajudar muito (C10)
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Vocé esta com uma proposta maravilhosa que eu nunca vi, pelo menos por
aqui. Nossos pais chegam aqui desorientados, cada um diz uma coisa
sobre a prematuridade e suas consequéncias. O seu material é lindo, ird
direcionar nossas familias no sentido de promover o desenvolvimento
dessas criangcas minimizando o estresse inicial bem como os problemas
futuros quanto a superprotecdo, culpa, excessos, etc. Parabéns! Pode ser
trabalhoso, mas valera a pena! (PS8)

As falas ressaltaram um aspecto néo previsto, que foi o estimulo a leitura
conjunta da familia. Além da cuidadora principal, relataram que o companheiro(a) e
outros familiares se interessaram e até se reuniram para ler o livro e aprender juntos,
de forma compartilhada, incitando a possibilidade e vontade de compartilhar com

outras familias que, na sua opinido, estejam necessitando do material.

Eu consegui ler, eu e a “L,” a minha filha mais velha, fomos lendo.( C1)

tanto eu quanto minha mée leu o livro e adorou (...) A minha cunhada ja até
perguntou: A vocé vai ficar com esse livro? Eu quero ler hein? Que ela ta
gravida, entdo ela ja ta toda empolgada... eu falei: Nao, eu vou na
reunido...depois eu te empresto [risos]. (...) eu ia mostrando algumas partes
pra ele e ele se emocionou bastante lembrando da nossa época que ele
estava no hospital [Falando da leitura compartilhada com o marido] (C6)

Lemos noés trés juntos. (C5)

Eu dei para meu esposo ler e ele gostou, até mesmo umas falhas mesmo
ele vai e fala ‘Esta vendo, esta vendo vocé ndo esta fazendo assim’, né? De
ser muito protetora, tem uma parte que fala né? ' E eu sou muito protetora
mesmo e ele falando ‘Esta vendo, aqui esta falando que ndo é assim’, as
vezes a crianga cai e vocé vé se a crianga machucou, ‘Deixa a crianga cair,
deixa ela crescer, machucou? Nao machucou tudo bem’ [risos] Entao eu
acho que no livro esta explicando muito bem, eu gostei bastante.(C10)

Eu entendi bastante, eu e 0 meu marido, porque nés dois pegamos para ler
juntos (C13)

O Titulo

O titulo da historia foi um dos aspectos mais divergentes tanto para
profissionais entre si, quanto entre profissionais e familias. Os profissionais, de

modo geral, fizeram sugestdes diversas de alteragdes, com destaque para a retirada
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da palavra “batalhas” do titulo, por ser considerada muito forte e negativa. Por outro
lado, o termo foi reiteradamente enfatizado pelas familias que mostraram profunda
identificacdo com o titulo e com a palavra “batalhas” em sua realidade vivenciada.
Todas as sugestdes de acréscimo ou retirada de palavras feitas pelos profissionais,
como adicéo das palavras “orientacao” e “funcional” e retirada da palavra “cuidado”,
foram levadas para discussdo com os cuidadores familiares, que ratificaram o titulo
originalmente proposto, dando énfase a permanéncia de “cuidado” e “familia”. A
Unica alteracéo realizada foi a mudanca de preposicdo no trecho “no cuidado do
desenvolvimento” para “no cuidado e desenvolvimento” para dar destaque aos dois
constructos, como recomendado por alguns dos juizes. Os trechos das falas a seguir

mostram a opinido dos profissionais e familias acerca do titulo.

Os destaques positivos dados ao titulo pelos profissionais tiveram

justificativas similares as formuladas pelas familias.

Acho um titulo forte, e, na minha interpretacdo, refere-se a todas as
pequenas conquistas diarias que os pequenos véao fazendo. Acho que é um
titulo que chama a atengéo dos pais e fazem com que queiram ler. E bem
sugestivo - énfase na familia, acredito que a familia que passa pela mesma
situagdo sentirh empatia e se enxergard nesta familia como forma de
amparo. (PS5, PS7, PS9, PS10)

As familias realmente se referem as batalhas diarias, desafios e conquistas
no cuidado da crianca prematura. Bem adequado, condizente ao tema
proposto e a populacdo alvo (PS2, PS4, PS8, PS18, PS1, PS20, PS22,
PS24, PS28 PS32, PS33, PS35, PE2, PE4, PE7)

As sugestdes de exclusdes e acréscimos de palavras apareceram nos
discursos dos profissionais, sinalizando o carater singular e ao mesmo

complementar de “cuidado” e “desenvolvimento”.

Penso que a frase ‘no cuidado do desenvolvimento’ pode causar um pouco
de confuséo ja que a principio a palavra ‘cuidado’ é ampla suficiente para
incluir a questdo do desenvolvimento”. Como o material contextualiza o
desenvolvimento de forma ampla, sugiro que nome do material seja
somente ‘no cuidado da crianca prematura’ ou ‘no desenvolvimento da
crianga prematura’. O cuidado é mais amplo que o desenvolvimento. (PS14,
PS39)
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N&do deveria tirar o desenvolvimento do titulo porque para o
desenvolvimento requer cuidado, sim, mas o seu foco da cartilha nédo é o
cuidado né? Eu acho que se a pessoa ler s6 o cuidado fique entendendo
que vocé vai falar como que ela vai cuidar, como que ela vai dar o banho,
como que ela vai dar a alimentagdo, ou outras coisas do tipo, eu fiquei
pensando em talvez se ficaria bom, ao invés de falar ‘no cuidado do
desenvolvimento’ falar ‘no cuidado e desenvolvimento da crian¢a prematura’
e dai englobaria os dois termos juntos. Eu acho que poderia enfatizar o
desenvolvimento (PS37, PS38, PS40, PS42, PS43)

Apesar de alguns profissionais destacarem a adequacdo dos termos do titulo,
a exclusao do termo “batalhas” do titulo foi bastante presente nos discursos.
Inimeras sugestbes de substituicdo foram feitas no sentido de amenizar o
significado que a palavra traz diante do que € considerado como significativo para a
vivéncia do nascimento prematuro na opinido dos profissionais. As falas a seguir

caracterizam estas visoes.

Acho que o termo “batalhas” poderia ser excluido e ficar s6 com conquistas.
Penso que o termo batalha seja muito pesado, forte. Eu colocaria
dificuldades, é uma palavra meio inadequada, melhor seria acdes. (PS25,
PS30, PS34, PS37, PS39, PS40, PS41, PE1, PE5, PE9)

Por outro lado, alguns profissionais consideraram que 0 termo representava
bem a vivéncia das familias que vivem a experiéncia do nascimento de uma crian¢a

prematura.

Eu penso assim batalhas veio do tempo de internagdo né? Eu acho que
depois desse momento dessa cartilha destinada pos alta, a gente fala, até
0s proprios pai falam ‘Guerreiros, guerreirinhos’ porque é uma batalha. Eu
gosto da palavra batalhas é uma luta, ndo sé da crianca prematura, a
crianca, a maternidade é uma luta. E um termo que reflete bem a condig&o
da familia diante de uma situacao nova, ela enfrenta uma batalha na vida
dela que é uma condi¢éo de desconhecimento, de medo, acho que batalhas
€ mais impactante diante da condi¢cdo de familia, de cuidador de uma
crianca em um estado tdo fragil se encontra como se estivesse em uma
batalha mesmo(PS38, PS44, PS42)

Destaca-se a profunda identificacdo dos cuidadores familiares com o titulo e o
termo “batalhas” e seu carater realistico em suas percepg¢des da experiéncia vivida,
como se este termo, de alguma maneira, sintetizasse toda a experiéncia de
enfrentamento que descrevem e representa sua experiéncia. Endossam a

manutencao da palavra “batalhas” no titulo, como se pode ver nas falas.



Fase 2 do Estudo - Processo de Validagdo do Material Educativo 91

E a realidade de quem tem um filho prematuro, € uma batalha mesmo, a
minha filha é uma guerreira, ela batalhou para viver, pra t4 aqui hoje. ai...
nossa... [choro — méde emocionada]... Por mim, mantém essa palavra
‘batalha’ [risos], porque é uma grande batalha mesmo, por tudo o que a
gente passa, por tudo o que a gente vive. O meu marido sofreu muito
também, eu vi 0 meu marido largado, no servico, e ficava la sem saber se
eu tava bem se a “I” tava bem. E uma conquista de todo mundo mesmo, da
familia, pessoas que estdo mais proximas da gente mesmo... gente as
vezes que eu nem conhecia: ah, t6 orando, t6 pedindo pra vocé, pra vocés.
Uma conquista mesmo, até hoje eu olho pra ela e vejo a conquista que
Deus me deu, que ela me deu (C9)

Tem que continuar a batalha ai, né”? Porque a vida € uma batalha, ainda
mais quando nasce uma crianga prematura, ai que tem que batalhar pra ela
poder sobreviver né? Entdo continua batalhas, achei bom [risos] é
importante essa batalha. Igual ela falou ali, ficar enchendo de palavras
também ndo é legal. Eu acho que esta tudo junto, tanto as conquistas
guanto as batalhas, entendeu? No dia a dia que vocé vai conquistando a
for¢a, a coragem, poder batalhar pra lutar para a crianga sobreviver, esta
tudo junto. (C1)

Ah eu acho forte, mas ndo tem outra também pra vocé colocar, tem que ser
uma coisa forte mesmo, pra pessoa ver que € uma luta mesmo porque se
vocé mudar aqui vocé vai colocar ‘futa’ vai dar a mesma coisa que a
‘batalha’, s6 muda a palavra, mas o sentido € o mesmo eu acho. E o livro ja
€ a prova né? Ele esta sendo criado pra isso. O livro ja € a orientacdo, o
livro estd sendo criado para isso... Igual, agora tem que ler né? Se pegar ele
e s6 olhar ndo adianta, tem que ler pra ver que ele est4 te orientando. (C2)

Na minha opinido, essa é a melhor palavra que pode ter, porque € uma
batalha diaria e é uma coisa que vem desde 0 nascimento até sempre,
porque vocé fica com essa sombra da prematuridade até os 2 anos do
desenvolvimento, que ela tende a chegar na curva e tudo né? Entdo eu
acho que é isso e ndo é s6 assim, vocé tem muitas conquistas tem, mas
vocé tem muita batalha e no sentido negativo da palavra é muita dor, é
muito sofrimento também, é muita angustia que a gente tem que aprender a
lidar, entdo assim eu acho que ele é um livro muito bom, mas eu acho que
ele tem que mostrar que a prépria realidade nédo é s6 bacana, entdo ja tem
que vir desde o titulo porque no meu caso com todas as complicagdes que
a “C” teve e a gente vive ainda hoje uma batalha por dia. Entdo pra mim nao
tem palavra melhor, se bobear pbe até guerra [risos], porque o negdcio é
feio mesmo, entendeu, o negdcio € muito feio. (C11)

Alguns profissionais sugeriram diminuir o titulo retirando algumas palavras,
como “cuidado”, e/ou acrescentar a palavra “orientacbes”, “funcional’. Tais
alteracbes em certa medida tornariam o titulo mais objetivo e menos narrativo.
Opinaram também a necessidade de enfatizar as conquistas da crianca

separadamente, denotando que o termo familia restringe esta interpretacao,
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colocando a crianca a parte e ndo como membro desta familia. Os discursos a

seguir expressam estas ideias.

Sugiro titulo com menor nimero de palavras e assim mais objetivo (PS11,
PS23, PS26)

N&do fica claro que ha orientacbes incluidas. Parece indicativo de uma
narrativa, € nao de um material explicativo (PS24, PE3)

Acho que pode acrescentar a palavra funcional ao titulo ja que é o foco do
trabalho e do livro (PS13)

Acho que as conquistas e batalhas nédo séo sé da familia, séo da crianca
também e acho que o texto mostra isso, mas o titulo ndo. ( PS25)

Os familiares foram bastante contundentes ao expressar a necessidade de

manuteng¢do da palavra “cuidado”, relacionando ao imperativo de se ter cuidados

especificos com o nascido prematuro, como mostram suas falas.

Porque cuidado a gente tem que ter cuidado com elas, porgue crianca
prematura querendo ou ndo tem que ter um cuidado a mais, entdo essa
palavra assim, mostra o cuidado que a gente tem que ter (C6)

Eu acho que o cuidar é diferente, a gente tem que estar cuidando mesmo,
porque a crianga prematura € um pouco diferente da crianga normal entéo,
parece que a gente tem que tomar aquele cuidado maior né? Pra poder
cuidar daquela crianca, ndo s6 da mae, mas da propria familia. Entdo eu
acho que ndo tem que tirar a palavra cuidado néo, assim esta bom.(C10)

O mesmo ocorreu no que se refere ao acréscimo de palavras, com destaque

para a palavra “orientagbes”, as familias consideraram desnecessario as adigdes,

visto ja estar bem compreendido o titulo.

A pessoa ja esta orientando, pra mim ndo precisa da palavra, na hora que a
pessoa ler o livro j& vai ver que ele esta orientando, acho que nem vai
combinar, eu até tentei encaixar aqui [risos], mas nao tem jeito de encaixar
agui néo [risos][sobre acrescentar mais palavras](C6)
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Eu acho que a palavra cuidado ja te da aquela ideia que vocé vai aprender
algo nao precisa de orientacdes nao. (C9)

Em relagado a expressao “da familia” no titulo, ao contrario dos profissionais
que sugeriram enfatizar a conquista da crianga, o0s cuidadores familiares,
enfatizaram a importancia da manutencdo, visto o carater compartiihado das
vivéncias, colocando a criangca como membro da familia e esta como uma unidade,

gue sofre e vive junto as batalhas e conquistas diarias.

Eu concordo plenamente que € uma conquista da familia inteira. Chega
uma crianga tdo pequenininha, entdo vai conquistando cada dia, cada dia é
uma conquista diferente, uma batalha diferente (...) ele foi uma conquista
para a familia inteira. Eu acho que qualquer crianca é uma conquista pra
gente. (C6)

“Gracas a vocé, seu esforco e a sua luta, primeiramente de Deus, ela ta4
aqui. E uma conquista da familia toda né? Porque fica todo mundo ali
empenhado né? Em ajudar, em envolvimento, nos conhecimentos sabe?
Entdo acho que é uma conquista da familia. ( C1)

“Aqui mesmo esta mostrando como batalha a familia primeiro né? E ela
também, depois vai tendo a conquista dela e dele, dos pais né? A conquista
ndo é sb da crianga é da mée e do pai também (...) s6 de ver ali 0 quanto
vocé batalhou, de vocé vé andando, os outros falando, sobreviveu, por tudo
0 que ela passou, é uma grande conquista tanto pra crianga, quanto para 0s
pais, a gente simplesmente fica tédo feliz né? de ver uma crianga ali que
estava prestes a morrer, de repente, bem. Porque tem a familia, ndo é s6 a
crianga, a crianga néo vai sair do hospital ou ficar no hospital sozinha, nédo
vai contar o que aconteceu, é a familia. (C4)

A linguagem

A maior parte dos profissionais e a totalidade das familias considerou a
linguagem de facil entendimento, sem jargbes nem expressfes pouco
compreensiveis. Alguns profissionais ressaltaram alguns termos que poderiam
dificultar o entendimento, e apenas um profissional da educagao/comunicacgao julgou
gue o material apresentava linguagem muito técnica. Todos os termos questionados
foram levados para discussédo com as familias, para identificarmos seu entendimento
acerca deles. Apenas a expressao “postura de ra” foi considera de maior dificuldade

de entendimento pelas familias, sendo melhor esclarecida com explicacdes de seu
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significado no material. A sessao do texto em que este termo se encontrava foi entdo
adaptada com explicacbes em outras expressbes para manter o0 mesmo padrao,
apos a insercao da explicacao do referido termo. Sugestdes de ajustes ortograficos
e retirada de palavras ou expressoes repetidas e algumas substituicdes por palavras

sinbnimas consideradas mais corriqueiras foram todas acatadas.

Os trechos de falas de profissionais apresentam estes resultados.

Linguagem facil, sem muitas explicacbes técnicas. Acredito que de facil
entendimento pela populagéo que se destina. (PS1, PS2, PS5, PS8, PS9,
PS10, PS17, PS20, PS23, PS24, PS25, PS27, PS28, PS29, PS30, PS32,
PS34, PS35, PS36, PS37, PS38, PS39, PS40, PS41, PS42, PS43, PS44,
PS45, PEL, PE4, PE7)

De forma geral a linguagem é bastante acessivel e muito afetiva, objetiva e
inclusiva o tempo todo o que é um grande mérito deste material. (PS14).

H&a uma quantidade excessiva de termos técnicos. (PE3)

Achei acessivel, porém algumas expressées podem nao ser tao claras para
toda a populagdo, por exemplo, ‘refinada’, ‘'efeitos colaterais',
‘desenvolvimento’, ‘atraso no desenvolvimento’, ‘deficiéncias’, ‘postura em
ré’. (PS4, PS18, PS19, Ps20, PS26, PS31)

As familias demostraram em seus discursos a facilidade na compreensao do

material.

E estd com uma linguagem téo boa que a gente entende direitinho (...) que
bom que foram coisas tdo praticas que a gente pode ver no dia a dia, ndo é
coisa assim muito de cantinho de livro, nada de dificil ver e nem de dificil
aprendizado, por isso que eu achei bom, est4 muito claro.(C1, C6, C9, C11,
C12)

O formato de histéria de personagens membros de uma familia, que dialogam
com os leitores narrando a sua experiéncia e trajetéria, gerou importante
identificagdo com os cuidadores familiares. Muitos destacaram a importancia do

material no processo de ressignificacéo, de reviver, a partir de suas memoarias, o0 que



Fase 2 do Estudo - Processo de Validagdo do Material Educativo 95

Ihes foi proporcionado pela leitura, como demostram os trechos destacados de seus

discursos.

Eu achei bem legal, a parte como se a gente estivesse conversando ali com
o livro, isso é bom porque faz com que a gente entre no livro, com que a
gente viva a histéria, é assim, a gente viveu, mas a gente vé o que a gente
passou, a gente la atras foi vivendo aquilo tudo, mas assim mais para a
frente a gente olha vendo o livrinho e pensa ‘Nossa a gente passou por tudo
isso e agora estamos bem’, eu acho que esta bom, ai vocé conversa. Vocé
conversa porque eles estdo conversando com a gente. Vocé conversa com
Sofia, vocé conversa com a mae, com 0 pai, com a enfermeira, ali entdo
vocé esta conversando com todos eles... As vezes eu estou sozinha dentro
de casa ai eu até brinco vou conversar com o livro [risos], eu néo tenho
ninguém para conversar, eu vou conversar com o livro, ai eu fico ali sentada
s6 olhando, eu amei, muito gostoso. (C7,C11, C12, C13)

Eu lendo principalmente o comego do livio me identifiquei muito nos medos,
angustias, eu senti por dentro aquilo novamente. Parabéns, gostei muito,
creio eu pelo menos 0 que eu vivi eu me encontrei aqui. Uma fase dificil,
acho que aqui mostra que a familia que pegar vai ver que nao é s6 ela que
esta passando por aquilo. Na época que a gente passou por isso a gente
nao teve esse contato de ver que as coisas acontecem desse jeito. A gente
vai olhando e vai entendendo, vai se identificando, vai se vendo... Sim, pelo
gue a gente estava falando do livro inteiro, que ficou bem real pelo que a
gente passa, eu gostaria muito de ter ganhado, eu acho que ajudaria muito,
e eu me identifiquei muito. Realmente eu vivi isso. E parece que foi a minha
histéria contada ali... a nossa histéria ali... eu tive muito a ver com a histéria
da Sofia... (C1, C5, C6, C9, C13)

Esta identificacdo também aparece no discurso de uma profissional de saude,
gue aponta ter vivido a experiéncia do nascimento de uma crianga prematura
corroborando a forca do compartilhar da experiéncia através da linguagem em

formato de histéria.

Eu acho que mais cabe no desenvolvimento é o fato de vocé fazer a
construgdo com conhecimentos praticos e isso € o que mais capta o
interesse de desenvolvimento dele, eu li e refletia sobre a minha
experiéncia, eu falava assim ‘Ela esta falando o que eu vivi’ dos meus
medos, estava falando o que é vivido pelas mées e isso que eu acho que é
um ponto fortissimo do seu trabalho, vocé consegue dar para essa mae,
essa ideia de que ‘O seu filho vai ficar muito bem, é possivel te apoiar, a
davida que vocé tem muitas outras pessoas tiveram, e tem gente que pode
te apoiar te ajudar, € muito importante a pessoa ter um acolhimento pra
isso, e 0 seu material tem todo um acolhimento. (PS45)

Quantidade de Informagdes e Tamanho e estilo da letra
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Apesar de alguns profissionais e familias considerarem adequada a
guantidade de informagfes por pagina e ao longo do material, esta foi a questédo
mais fortemente apresentada pela maioria de profissionais e familias como ponto a
ser melhorado no material. A recomendacédo foi de reducdo e sintese do texto

conforme atestam os trechos a seguir.

As paginas sdo bem distribuidas quanto ao contetdo, ndo ha exagero de
informacdes ou nada que impeca a leitura e entendimento. Nao ha imagens
sobrepostas aos textos ou em demasia, 0 que favorece a leitura. Esta
Adequada (PS10, PS19, PS21, PS22, PS32)

Poderia ter menos informa¢éo em algumas paginas. Algumas informacfes a
titulo de reforco, ficam repetitivas. O texto necessita ser resumido (PS2,
PS4, PS5, PS7, PS11, PS14, PS15, PS24, PS28, PS29, PS36, PS39,
PS45, PE1, PE3, PE4, PE7, PE9)

Que tal se ele fosse mais fininho com umas letras maiores [risos] porque as
vezes tem muita mae que trabalha fora e chega para ler ai demora muito,
porque ele é muito grosso e demora muito. E resumir... que resumisse ele,
para que ele ficasse mais fino, porque ai daria mais facilidade né? (C1, C4,
C9)

Assim, o texto foi todo revisto e resumido. Constructos anteriormente
presentes em mais de uma sesséo para fixagdo foram mantidos em apenas uma,
dando mais fluéncia e objetividade. Ideias presentes em texto e contetdo gréafico

foram revistas e mantidas apenas de uma unica forma.

Apesar da recomendacédo de sintese do material, a sequéncia logica do texto
e facilidade de localizacdo das informacgdes foram apontadas pela maioria dos

participantes como ponto favoravel, como enfatizam os discursos a seguir.

E denso, mas de facil compreensdo, a grande maioria das paginas esta
pertinente, em harmonia e com boa distribuicdo. (PS18, PS20, PS25, PS26,
PS33)

O tamanho da letra mostrou-se adequado para maioria e foi destacado,
apenas pelos sujeitos que relatavam dificuldade visual, alguns trechos julgados ruins

pelo excesso de negrito. Dessa forma, durante a finalizagdo buscou-se o maior
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tamanho possivel no layout e formato do material e diminuicdo dos trechos em
negrito, deixando apenas o0s destaques em boxes coloridos que sobressairam
positivamente na opinido da maioria dos participantes. Os trechos a seguir mostram

estes resultados.

Tamanho e estilo de letra adequados. A fonte utilizada considerei de muito
bom gosto, pois ndo é uma letra extremamente séria e formal (como a
famosa Arial utilizada em jornais ou revistas), trazendo um aspecto mais
leve para o leitor, mas ao mesmo tempo sem trazer prejuizos a leitura, poia
a mesma possui tracos simples, sem partes rebuscadas. (PS2, PS4, PS8,
PS9, PS10, PS14, PS18, PS19, P20, PS22, PS24, PS26, PS28, PS29,
PS30,PS32, PS33, PS25, PS36, PE3, PES5, PE6, PE9)

“Acredito que a letra poderia ser um pouco maior e com espagamento
maior.” (PS13, PS15)

Tamanho adequado, talvez com excesso de negrito. (PE1)

Pra mim estd em um tamanho bom. Eu nao tive dificuldade nao. [ a letra]
(C6, C9)

Acho que tem que ser maior um pouquinho, eu achei pequena, a minha
vista embaralha muito sabe? Eu tenho um pouquinho de dificuldade pra
enxergar Acho que se fosse maior facilitaria mais pra poder enxergar e pra
ler. (C1, C10)

Os destaques com boxes coloridos foram apontados como um bom recurso

para facilitar o entendimento e fixar conteddos importantes.

Eu gostei muito dos destaques, achei inteligente, chamativo. Vocé vé a
imagem e vocé tendo o colorido vocé grava, entdo € um destaque, é o que
fica, o que vocé vai gravar mais daquele momento. Eu achei 6timo, por ser
colorido j& chamava a minha atencédo, separa e destaca o0 que 0s pais dizem
e fica facil de compreender. (C2, C3, C6, C7, C9, C10, C11, C12, C13, C14)

O material lanca méo de 6timos recursos didaticos, como os balbes de
diadlogo, e as palavras em destaque, de forma a orientar o leitor aos pontos
chaves do texto. Especial destaque para as paginas que misturam cores no
texto e fazem bolhas nas falas. (PS7, PS9, PE9)
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Um profissional da educagao considerou os recursos de baldes com cores

dando destaque a alguns contedidos pouco sistematico.

Os destaques no texto, os boxes e outros recursos graficos parecem ter
sido aplicados sem critério, quando a sua funcao é hierarquizar e facilitar a
compreenséao do contetdo. (PE2)

A Capa, as ilustracdes, os esquemas e diagramas

A capa e as ilustracbes tiveram grande aceitacdo pelos profissionais e
cuidadores familiares que apontaram o quanto ajudam a compreender o conteudo.
As familias mostraram importante identificacdo com as imagens, revelando que
retratavam e rememoravam suas experiéncias pessoais. A imagem da familia diante
da incubadora mobilizou sentimentos e sensacfes nos cuidadores, tal como as
imagens da superprotecdo e da presenca do companheiro no apoio, como

evidenciam 0s excertos a seguir.

As ilustracbes estdo perfeitas, simples, coloridas, interessantes, facilitam o
entendimento, bem expressivas, bem detalhadas e diagramadas. Séao
necessarias e se correlacionam com o texto o tempo todo. Favorecem a
compreensao dos pais sobre os aspectos do conteudo. (PS1, PS2, PS3,
PS4, PS7, PS8, PS9, PS10, PS13, PS14, PS18, PS20, PS21, PS25, PS27,
PS28, PS32, PS33,PS34, PS35, PS36)

Eu me identifiquei muito com a figurinha da Sofia numa bolha, da
superprotegéo, porque eu tinha vontade de fazer isso com a ‘I’ [risos] me
identifiquei muito com aquela figura do bebé na incubadora também. O
primeiro contato com ela foi na incubadora, eu demorei muito pra ela poder
sair porque ela ndo respirava sozinha, ai ela ficou muito tempo na
incubadora. (C9)

Foi uma figura que mostra tudo o que a gente passou realmente. Tem hora
que a gente fica namorando as imagens e vai lembrando do nosso.”
[risos](C6)

“Eu acho que essa imagem dos pais em frente da incubadora eu acho ela
muito real, é 6tima. E ja est4 bom, porque assim eu sé quero ver foto da C
agora sO depois que ela estd em casa, eu ndo quero ver foto de tubo
pequenininha na UTI, que era aquela luta, nem a de canguru eu gosto de
ver. (C11)
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Mostrei para o meu marido e lembramos dela, ele riu muito porque tem tudo
a ver, a incubadora igualzinha, o bebezinho igualzinho, s6 pode encostar a
maozinha, porque demorou muito pra mim poder pegar ela. (C13)

Ou seja, se nas outras imagens ela estd um pouquinho maior aqui mostra
desde onde esta acompanhando o pai né? Opa, aqui tem um pai que
comecou desde pequeno, desde ela pequenininha ela ja esta
desenvolvendo, brincando com ele. Eu acho bacana, com as imagens dela
um pouquinho maiorzinha ja mostra a presencga do pai desde que ela era
pequenininha, eu achei bem legal. (C10)

Houve sugestdes de acréscimos de imagens da personagem Sofia em idade
inferior, destacando sua fase de lactente, para dar énfase em sua evolucdo e no
processo de desenvolvimento. As falas dos cuidadores a seguir demonstram este

entendimento.

Cada explicacdo, cada fase dela teria que ser um tamanho né? E, tem o
momento dela engatinhando, tem o momento dela no colo, porque no livro
vai explicando. Ela vai comecar a brincar, vai comegar a andar e vai
crescer. Pensei nela como um bebezinho. Como um bebezinho menorzinho,
eu vi mais como a gente pegou, como eu peguei ele no hospital, bem
pequenininho. Eu acho que tem que mostrar a Sofia em varias idades.
Mostrando realmente as fases da vida da crianga, colocar ela evoluindo, se
desenvolvendo, de acordo com o livro, nem s6é ela bebé&, nem sé ela
maiorzinha. E, igual aqui entdo na 14, esté falando ‘n&o precisamos repetir
em casa o cuidado igual da UTI’, ai aqui a Sofia ja esta grande né? Igual
acabou de sair, levou ela pra casa e esta falando de UTI e ja € uma Sofia
grande? Talvez um bebezinho... Porque vocés se preocuparam até de
colocar a brincadeira adequada para cada faixa etaria, entdo 6timo...(C2,
C4, C6, C9, C11)

Foi também sugerido por profissionais e familiares a retirada do adorno na
cabeca da profissional de saude (“touca” de enfermeira, que fora sugerido pelo
ilustrador), para se adequar ao que € visto atualmente. As profissionais de saude
apontaram que a imagem refletia uma profissional de outra época, que pode até
gerar maior identificagcdo com a familia, porém acreditavam ser mais interessante
aproximar a imagem do modelo atual de profissional, como descrevem as falas a

sequir.

Eu achei uma imagem antiquada, e é um trabalho inovador ndo pode ter
uma imagem antiquada entendeu? Acho que um jaleco branco ja ficaria
bom. Tem que tirar o chapéu. Eu acho que como esta dizendo profissional
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da saude, eu acredito que o jaleco vai ficar melhor, representa bem. (PS40,
PS42, PS45)

Fiquei pensando no quanto para a populacdo é algo caracteristico.
Identificar... ndo consegui chegar a uma concluséo. (PS37)

Similarmente, os cuidadores apontaram que a imagem da profissional ficaria

mais proxima da realidade com um jaleco e sem o chapéu.

Eu acho que tem que tirar esse chapeuzinho. Pra mim pareceu uma
enfermeira. Por causa dessa toquinha na cabeca dela, igual de fantasia e
tudo [risos]. Acho que devia colocar sé assim um jaleco branco. Tem que
colocar ela normal como um profissional de saude. S6 com um jaleco,
porque é assim que eles sdo mesmo no dia a dia. (C2, C4, C5, C6, C10,
C11,C13)

Mudancas foram sugeridas como acréscimo de imagens de socializacdo da

crianca, diminuicdo do tamanho do cabelo da personagem Sofia nas imagens em

gue ela aparece maior, e nas atividades descritas na ilustracdo sobre as a rotina da

criancga, para que se adequassem ao que € esperado para um bebé na faixa etaria

compreendida no material.

Acrescentar contetdo com ilustragces da Sofia brincando e se socializando
com outras criangas, inclusive irmaos, para enfatizar que mesmo prematura
ela poderd compartilihar das mesmas experiéncias de outras criancgas.
(PS21)

Recém-nascido prematuro ndo tem cabelo comprido, nem toma lanche (PE
3)

O personagem da Sofia € muito mais velha do que a crianca a qual o texto
se refere que, segundo entendi. Este me parece o principal problema, pois
tive de voltar para reler o material e constatar que estava direcionado aos
cuidados com crianc¢as nos primeiros anos de vida. (PE2, PS37, PS39)

Os cuidadores familiares relataram sentir falta de uma imagem do momento

da alta da crianca da UTIN. A ida para casa é considerada um marco importante em

suas vivéncias, por representar um momento de mudanca do cuidado que era
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prestado pela equipe de profissionais para aquele que agora sera oferecido pela
familia. Um momento colocado como o mais feliz e ao mesmo tempo desafiador e

gerador de novas ansiedades e expectativas.

Isso. Concordo, aqui depois da incubadora podia ter uma [imagem] dela
saindo do hospital, sei la depois da gente levando para a casa o filho. Ali ja
mostra a mae ali sozinha... podia por ela saindo, da familia levando ela pra
casa em algum momento. (C9)

A melhor parte ndo mostra [referindo-se a ida para casa] [risos] (C6)

A forte concordancia em relacéo a capa mostrada pelos resultados da analise
guantitativa € vista também nos discursos de profissionais e familias, havendo
apenas um profissional da saude que achou o estilo infantilizado. A positividade
denotada pela imagem de capa mobilizou sentimentos em relacdo ao bom
progndéstico de desenvolvimento da criangca nascida prematura, suscitando boas
expectativas e colocando a prematuridade como uma condicdo possivel de ser
superada e ndo como uma sentenc¢a de fracasso. Conforme enfatizam os trechos a

sequir.

A capa é leve, simples, delicada, colorida, atraente e sedutora, linda! (PS1,
PS2, PS4, PS5, PS7, PS8, PS9, PS14, PS18, PS19, PS20, PS23 PS24,
PS25, PS26, PS27, PS29, PS32, PS33)

Achei muito bonita, bem elaborada e criativa, pois a capa lembra de uma
crianga, lembra do que passamos.( C2, C3, C8,C12, C13))

Foi 0 que mais gostei (C3)

A capa mostra uma familia feliz no cuidado com sua criang¢a, 0 que passa a
imagem, a meu ver, para a familia que toda essa "batalha" que passa ou
passou com seu bebé hospitalizado pode ser/sera vencida e tera um lar
feliz. (PS10, PS17, PS28, PS35, PS38, PS43)

Eu acho que a capa t4 todo mundo feliz. Ta bom. Porque ai vocé vai ver,
vocé vai pegar e falar assim: ‘E a respeito da crianga prematura, mas assim,
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¢ uma crianca que desenvolveu e os pais estdo felizes com ela. E até uma
luz pra gente ‘N&o! Vai crescer, vai ficar assim’. (C1,C11)

O estilo da ilustragdo é um pouco infantil. Poderia ser mais "profissional”.
(PS22)

As ilustracbes do quadro de habilidades tiveram destaque positivo. Os
esquemas e diagramas se mostraram importantes estratégias de apoio para
veiculacdo de conteudo, com destaque para o esquema e ilustragbes do capitulo

sobre os sinais de alerta.

Destaque para os sinais de alerta do desenvolvimento, pra mim o melhor
diagrama.(PS5)

Alerta vermelho, eu adorei essa parte. (C11, C13)

Todas as sugestdes de acréscimos e modificacdo nas imagens foram

acatadas e incorporadas ao material.
As partes interativas do livro

As partes de interagdo e preenchimento pelo leitor foram muito valorizadas
por profissionais e cuidadores familiares membros do publico alvo, considerando-as
como uma das principais contribuicbes do material. A fala dos profissionais destaca
o carater dialégico da proposta colocando em voga esta intencionalidade ja prevista
e posta como prerrogativa da construcdo do material em face aos referenciais

tedricos que o norteiam.

Ideia Fantéstica. Ponto maximo do trabalho. A for¢a potencial do seu livro.
Favorece e personaliza. Nao é apenas uma cartilha que distribuem pra mae
de prematuro. E a cartilha do meu filho, com a foto dele, a histéria dele...
isso faz com que as mées guardem o material por mais tempo. Coloca vocé
dentro da histéria. (PS4, PS5, PS34, PS39, PS42)

Outra adequacgdo se refere ao convite constante ao leitor para também
escrever sua propria histéria e assim ser um interlocutor em potencial, o que
revela a natureza construtiva e interativa do material. O leitor torna-se
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coautor. Este recurso de coautoria € a grande inovacdo do material, pois
favorece a uma experiéncia compartilhada. Extremamente dialdgico. Assim
a superacao dos desafios tornam-se reais e palataveis (PE4, PE9, PS45)

A linguagem fética, por vezes utilizada neste material traz a atengéo do
leitor, o coloca em participagdo com o que esta sendo mostrado, fazendo
mais uma vez com que o leitor tenha empatia com a familia e histéria de
Sofia. Demonstra interesse pelas necessidades do leitor, prende a atencao,
principalmente aquele que ndo gosta muito de ler. (PS7, PS8, PS9, PS10,
PS14, PS18, PS33)

Favorecera o desenvolvimento reflexivo da vivéncia. Espacgo para desabafo
momento para compartilhar experiéncias. (PS20, PS30, PS32)

Alguns profissionais da salude discordaram da inser¢éo das partes interativas
por considerar que os cuidadores néo dispenderiam tempo ou teriam motivacao para
preenché-las. Dois profissionais da educacdo ou comunica¢do consideraram que o
carater dialégico ndo é real pela incompletude em sanar todas as necessidades no
cuidado e desenvolvimento da crianca que a familia demanda. Isto esta apresentado

nos discursos a seguir.

Em virtude da vida corrida da maioria das mées, acho pouco provavel que
elas tenham tempo para preencher ou colar fotos no material. Isso podera
acontecer caso ela seja cobrada pelo profissional de saude a respeito do
preenchimento destes itens. Nos dias de hoje as pessoas ndo querem
"perder tempo" com preenchimentos do tipo. Com a era digital isso ficou um
pouco ultrapassado. (PS6, PE7)

Em alguns assuntos acho desnecessario preencher. (PS29)

As vezes temos familiares que ndo compreendem esta solicitacdo do
manual, devera ser muito bem explicado quando for entregue. (PS36)

Da até para acreditar que tal dialogo ocorreu, mas é necessario fazer uma
autocritica do processo desenvolvido, tendo em vista que muitos aspectos
gue, com certeza, as mulheres desejariam saber, ndo esta contemplado no
conteddo do material. Trata-se mais de uma prescricdo para pais com o
mesmo evento. (PE1, PE3)
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Entretanto, estas concepc¢des dos profissionais mostraram-se insolitas e

distantes da realidade, devido ao fato de que n&o foram comprovadas pelo

comportamento e discursos dos participantes cuidadores familiares. Tendo em vista

o0 preenchimento,

sem solicitagdo prévia da pesquisadora, informado pelos

participantes durante a coleta dos dados, bem como suas colocacdes acerca destes

espacos no material. Os trechos das falas elucidam bem essas afirmacoes.

O conteudo

A gente vai colocando nossa historia aqui junto com a da Sofia, tem
algumas partes aqui que eu até ja preenchi. Eu ia desenhar sabe aqueles
bonequinhos de palitinhos?(C6)

Ah, eu preenchi tudo, era pra preencher ndo é?” [risos] E, porque ai a
familia que vé, vai ver que ela ndo é a Unica que esta passando por aquilo.
Achei bom para compartilhar nossas experiéncias. (C9)

Eu preenchi também, a L desenhou ela a MV, o B 0 meu outro filho com o
cabelo longo fininho. (C1)

Eu fiquei com vontade de escrever, se fosse meu, eu ja ia ter escrito ja
porque eu ja estou preenchendo o album dela do bebe e se a gente nao for
pegando cada coisa a gente esquece né? A primeira vez que riu, a primeira
vez que fez ndo sei o que, a gente vai esquecendo, ai tem que ir anotando
mesmo, eu adorei ter esse espaco de anotagdo porque € uma coisa de tem
um nome vocé personaliza o livro, entdo a Sofia vira a Camila, que vira o
Alejandro, que vira a Emanuelly, entdo vocé personaliza o livro. E a historia
de cada um, quando vocé pode escrever um pouquinho da sua historia
mesmo sendo uma histéria comum, eu acho 6timo. (C11)

Gostei, eu achei bom porque a gente esta compartilhando né? A gente esta
compartilhando com o livro tudo o que a gente viveu, entdo quando uma
pessoa pegar um livro para ler, ela vai ver que também vai poder contar a
sua histéria aqui, ela vai ver que a histéria dela foi contada no livro, porque
tem pessoas que querem contar né? E ndo tem a oportunidade entdo é um
desabafo né? Porque imagina, essa parte é maravilhosa, eu estou contando
0 que eu vivi que nem eu citei nho comego, eu achei sempre que era eu
sozinha, entdo assim agora eu estou compartilhando com vocés o que eu
vivi e vou poder compartilhar com outras pessoas. (C10, C12, C13)

O contetudo do material suscitou inUmeros apontamentos, de forma geral e

para constructos especificos como o desenvolvimento funcional e a idade corrigida.
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A maioria dos apontamentos revelou concepc¢des de suficiéncia ao que se propde

com O material.

O conteudo do material sobre promocéo do desenvolvimento, com foco para o
desenvolvimento funcional, foi considerado adequado, completo e suficiente as

necessidades da familia como promotora importante deste.

Maravilhoso. Cumpre bem o objetivo. Nao sinto falta de nada. O conteldo
engloba as informagdes mais importantes e necessarias para a familia da
crianca. Atende as necessidades da familia. Achei bem completo. Suficiente.
(PS1, PS2, PS4, PS8, PS9, PS10, PS17, PS18, PS19, PS20, PS22, PS24,
PS25, PS26, PS27,PS30, PS32, PS33, PS35, PS45)

O material mostra atitudes e acdes que podem ser realizadas pela familia
para favorecimento do desenvolvimento funcional da crianga, mostrando
gue a familia é parte integrante do processo e ndo apenas o profissional de
saude. (PS10)

Esta percepcdo em relacdo ao conteudo acerca do desenvolvimento também
€ compartilhada pelos cuidadores familiares como se pode ver no discurso que

segue.

Eu acho que ele esta explicando muito bem, cada desenvolvimento da
crianga, cada momento que a gente passa. Praticamente cada fase com a
crianca que vocé passa né? Esta explicando muito bem, desde o
desenvolvimento até desde ele pequenininho até uma crianga maior,
independente né? Entdo eu acho que ficou bem legal, acho que é o
suficiente. (C10)

Alguns contetddos receberam destague especial nas respostas, como o0
guadro de habilidades funcionais, colocado como um encarte no final do livro, que foi
fortemente enfatizado pelos profissionais e familias. A maioria dos profissionais
sublinhou a clareza do quadro de habilidades, destacando estar apropriado ao
publico alvo, adequado no que tange ao conteudo, linguagem e especialmente

ilustracBes. Manifestam interesse em utiliza-lo em sua prética.

Esta otimo! Compreensivel. Acho que esta bastante claro, com linguagem
adaptada ao publico. E objetivo, direto e as imagens dizem mais que as
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palavras, as ilustracfes ajudam na compreensao. Muito adequado para a
populacdo abordada. Excelente! Gosto bastante. Também quero usa-lo
futuramente. (PS1, PS2, PS5, PS7, PS8, PS9, PS10, PS11, PS14,PS19,
PS20, PS23, PS24, PS26, PS27, PS29,PS33, PS36, PS32, PS35, PE4,
PES5,PE7, PE9)

Alguns profissionais concluiram que o quadro de habilidades funcionais
apresentava muito texto e poucas imagens, sugerindo diminuicdo de texto e
acréscimos de mais ilustracdes. Uma profissional da saldde sugeriu aumentar o
quadro com mais possibilidades de estimulacdo, além das j& propostas no livro e

outra considerou a editoracdo pouco profissional.

Muito texto para pouca figura. Muita informacéo (descricdo das habilidades)
sugiro separar. Poderia ser apresentado de forma mais gradual e mais
ilustrada. (PS13, PS15, PS18, PS28, PS30, PS34, PE1)

Eu acrescentaria uma coluna do “o que fazer em cada” para estimular a
conquista das habilidades. (PS25)

Necessita de editoracéo gréfica profissional. (PS22)

Os cuidadores familiares, porém, salientaram o quadro de habilidades
funcionais como um dos conteddos mais importantes do material. Referiram-no
como uma das partes que mais gostaram e reportaram sua contribuicdo no
acompanhamento do desenvolvimento de sua crianga, norteando-0s quanto ao que
esperar dela em cada faixa etéaria, fato que os conforta e mobiliza de acordo com o
gue observam. Asseguraram a nhecessidade de manutencdo de seu formato e
contetudo, sem modificacdes, visto o considerarem compreensivel e de acordo com

suas necessidades.

O que mais gostei foi o quadro de habilidade! Fantastico! Mostrou que é
uma forma da gente aprender no que a crian¢a pode desenvolver, consegue
ver se ele estd se desenvolvendo bem, pode ajudar muito. Vamos vendo o
que a gente pode esperar pra crianca no decorrer do tempo, qual a
expectativa que a gente tem, as possibilidades. Porque pode ser que ela
faca antes ou depois, entdo a gente aprende bastante, vai lendo e
aprendendo. Muito interessante, ajuda bastante. Esse quadro é tudo o que
a gente precisava. (C6, C8, C10, C11)



Fase 2 do Estudo - Processo de Validacdo do Material Educativo 107

Pra entender também essa percepcdo de as vezes vocé ver que seu bebe
nao esta fazendo determinada coisa e vocé estimular aquilo, para que nao
ocorra um atraso né? Ficou legal. (C9)

Estd bem explicadinho né? Porque dai vocé marca os meses que vocé vai
observar. Se esta fazendo ou ndo estd né? Esta bom, muito bom. Esse
quadro de habilidades é muito importante. Nesse quadro, ndo tem que nem
mexer, porque ele esta perfeito. Aqui se vocé ler ja explica tudo, acho que a
Unica coisa que ndo tem que mexer é nesse quadro de habilidades, ele esta
perfeito! (C1)

Foi sugerido ainda por uma das profissionais da saude que houvesse uma
opcao de preenchimento no quadro, para que a familia pudesse marcar o que sua
crianca consegue ou ndo consegue fazer, como um facilitador para compreenséao

acerca do desenvolvimento que observam na crianga:

Acho que poderia ser feita uma figura para cada habilidade descrita ou
entdo uma opcao de preenchimento de faz ou ndo faz pela familia para
cada habilidade que a crianca é capaz de executar. Acho que na forma que
esta apresentada, os pais ficardo confusos para identificar as areas e itens
gue a crianga tem habilidade. (PS13)

A sugestdo deste recurso de preenchimento também néo foi visto como
necessario pelas familias, por considerarem o quadro como um material de consulta
continua em detrimento de ser um teste avaliativo. O discurso abaixo apresenta

este resultado.

Eu fui fazendo mentalmente na minha cabeca, fui marcando: esta fazendo,
ndo estd fazendo, mas ai tipo assim, ela tem até os 6 meses! Vamos
esperar! Ainda tem um tempinho. Ndo tem essa necessidade, [de espaco
para marcar o que faz] até porque € de consulta, é seu! Entdo vocé vai
tendo a habilidade de pegar, ndo é uma coisa que vocé vai entregar para
alguém: ‘Olha o meu filho faz isso’, ndo é um teste de avaliacdo! E seu.
(C11)

Em virtude da validacdo com as familias o quadro ndo sofreu modificacdes.

Alguns profissionais sugeriram a insergdo do quadro de habilidades

imediatamente apds ser mencionado no texto como um facilitador.
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Acho que o quadro poderia ser apresentado logo apés a pagina 35, onde
ele é citado no livro. (PS13, PE6)

Esta sugestdo ndo foi possivel de ser acatada por dificuldade técnica na

producéo e impressao do material, pois 0 encareceria.

Outro constructo presente entre os conteudos do material que recebeu
destaque e provocou reflexdes foi o cuidado e desenvolvimento da crianca
compartilhado, em especial com o companheiro. A rede de suporte formal da equipe
e profissionais de saude, bem como a informal, com familiares, companheiros,

vizinhos, colocam-se como primordiais neste cenario.

As falas dos cuidadores familiares destacam a importancia da presenca do
companheiro em todo o processo, trazendo a reflexdo critica desta necessidade e de
alguns fatores limitadores deste apoio, como a pouca flexibilizacdo nos horarios de
trabalho.

Os pais sempre juntos o tempo todo, vencer o medo né? Ajudou ela a
cuidar. Acho que ficou legal porque o mais préximo depois da mée € o pai
né? Mostra o companheirismo, mostra a pessoa mais préoxima. A gente e o
pai, sdo os trés passando pelos momentos bons e pelos dificeis.
Interessante a familia. O companheirismo, eu achei muito legal, muito bom.
(C4, C5, C10)

Completamente positivo se o pai pudesse estar presente em todos 0s
momentos. A C ontem fez 2 meses que ela estad em casa com a gente, e ela
tem j& um entrosamento e um amor pelo pai dela, um reconhecimento como
tem comigo, porque ele veio junto desde sempre. Ele ficava doido pra fazer
canguru e dividia os dias comigo, e era assim ‘Nao, hoje é meu dia’ o
pessoal j& brincava quando era o dia dele que ele queria pegar, ele nunca
teve esse medo, entdo assim eu vejo que ela hoje é doente com ele porque
ele participou ativamente e eu acho que isso traz um conforto pra criancga,
um reconhecimento, uma seguranca, se todo mundo pudesse ter isso seria
legal. (C11)

Eu achei 6timo porque o pai dele também sempre estava presente, no meu
caso a visita era as quatro horas e sete e meia da noite né? Entdo ele
trabalhava o dia inteiro, ai ele saia seis horas e ele saia correndo, ele
tomava um banho e ia correndo para o hospital por causa do horéario de
visita né? Porque eu ia mais cedo porque eu tirava o leite e ficava |4 até
mais tarde e ja aproveitava pra ficar até umas sete e meia e esperava ele
chegar pra gente poder visitar e depois a gente vir. Infelizmente tem pai que
nao vem e inventa algumas histdrias. Eu mesma pude ver isso no hospital,
muitas histérias diferentes né? Muitos também os pais moravam longe, ndo
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podem ir, gostariam muito de estar ali, mas ndao podem, esse negdcio de
passagem também, muitas coisas, outros infelizmente ndo tém condicbes
de ir, e tem outros casos que também, as vezes, por dificuldade da pessoa
mesmo, sei la, por matéria de sentimento, igual a gente vé no dia a dia os
pais fazem filho e as vezes a mae sofre tanto para cuidar da crianga. C10)

O meu marido assim que saia do servigco, a gente mora na zona norte, ele
saia, ja pegava o Onibus de la e ia direto para o J.P [Hospital], e la o horario
de visita dos pais ja é toda hora, qualquer hora que a gente quisesse ver
podia ver, entdo ele chegava |4, ficava preocupado comigo e com ela, ai eu
vejo que ele até hoje ele me ajuda em bastante coisa, igual agora que eu
estou gravida, tem coisa que eu ndo posso fazer, as vezes um esforco que
tem que fazer ele faz, ele deixa de fazer pra ele pra fazer para mim e pra
minha filha, entdo eu acho que assim é muito bom ter um companheiro que
te ajuda, muito bom... tem muitas mées que ndo podem vivenciar a mesma
coisa. A gente podia ver ela a qualquer hora, mas como eu fiquei no
hospital, entdo para mim tinha horario que era de duas as quatro e tinha de
seis a oito, entdo ele ia e chegava la, quando passava o horario de ele me
visitar, a gente sé se via dentro da UTI, a gente s6 podia se ver na UTI,
porque no servigo dele, igual ele tentou varias vezes pedir para baixar o
horéario dele, mas o servi¢o dele ndo abaixava, ndo aceitou, ndo quis. (C13)

A presenca da equipe de saude no cuidado e desenvolvimento da criancga,
apoiando e orientando foi colocada pelos cuidadores familiares como parte relevante
na rede de suporte formal para as familias. O profissional enfermeiro aparece como

referéncia.

No entanto, no relato abaixo chama a atencdo a correlacdo entre o
desenvolvimento da crianca como aumento das medidas antropométricas realizada
pelo profissional, o que incita a reflexdo se 0 acompanhamento do desenvolvimento
€ de fato uma pratica, e o quanto isto pode contribuir para a percepcao do

desenvolvimento como aumento de medidas simplesmente.

E igual pra ela que é bebe prematura, nos controles, o enfermeiro faz todo o
trabalho ali com a criangca prematura, ele que sabe se ela esta se
desenvolvendo, sacode a perninha, ele vai medindo. O enfermeiro pesa,
sempre que ele vé que pelo més dela, ela ndo esta pegando peso bom, ele
sempre fala que tem que alimentar assim, assim, assim... ai eu ndo me
preocupo. (C13)

Até porque se a pessoa for de uma cidadezinha pequena a primeira coisa
gue eles véao procurar é a enfermeira. Assim mesmo no posto, se vocé tiver
no seu bairro, talvez vocé consegue ir no médico. (C2)
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A énfase no carater multidisciplinar no apoio do desenvolvimento é cobrada
no material na medida em que percebem a ilustracdo da profissional como sendo de
uma enfermeira, apresentando-a como uma profissional de referéncia, porém
relatam e desejam também a mencdo de profissionais de outras areas, que pela

experiéncia vivida sdo representativos em sua historia.

No meu caso quem cuidou do T também foi a enfermeira né? O médico
nao, e quem me orientou mais foi a fonoaudiéloga.(C6)

Eu nunca vi uma fisioterapeuta de saia [risos], porque normalmente senta
no chao, faz exercicios. Eu acho que esta faltando a fisioterapia aqui nesses
profissionais da saude, acho que est4 faltando uma fisioterapeuta, porque é
a profissional que mais a minha filha vé [risos], € muito mais do que o
médico, que enfermeira, agora que ela j esta em casa, € a que ela mais vé.
(C11)

A necessidade de enfatizar a presenca de outros profissionais no
acompanhamento (follow-up) também foi apontada pelos profissionais da saude,
mostrando a compreensdo das multiplas necessidades que a crianca nhascida
prematura pode ter, ainda que n&o apresente deficiéncias instaladas, e o quanto a

equipe é relevante neste processo.

Pensando na proposta do livro e no titulo sugiro mencionar quais sdo 0s
profissionais que os pais poderdo procurar para auxiliar no desenvolvimento
neurosensoriomotor do seu filho. Foram citados fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, mas tém outros profissionais que serdo importantes em
alguns casos, como a terapia ocupacional, psicélogos, assistente social,
nutricionista. (PS3)

Na péagina 21, sugiro indicar alguns profissionais de salde no texto, tais
como fisioterapeuta, fonoaudiologa e Terapeuta Ocupacional. (PS20)

O conteudo acerca da idade corrigida foi considerado esclarecedor pelos
cuidadores familiares, dada a forma como esta no texto ser clara e ilustrativa.
Destacou-se em seus discursos o fato de muitos profissionais o utilizarem sem
explicar a familia a utilidade e finalidade de uso desta ferramenta, o que pode

dificultar a compreenséao do processo de desenvolvimento da crianca.
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no postinho eu levo ela para o controle pegou eu falava que ela estava de 5
meses e o doutor falava que ela estava com 4 meses, ele sempre falava
assim, por ela ter nascido prematura, ai eu ndo entendia muito o por que.
Ah, eu acho que deu pra entender. Igual toda vez que o doutor falava
guando eu falava que ela estava de 5 meses, o doutor me contrariava eu
ficava doida pra perguntar pra ele, mas sempre ficava com vergonha. Mas
ai acabou que aconteceu de ter essa reunido ai é onde eu estou
aprendendo muito com isso, 0 que eu queria perguntar pra ele através do
livrinho e de vocés eu estou aprendendo. (C13)

Eu nunca tinha feito a idade corrigida dele porque assim os médicos falando
a gente ndo entende bem, mas agora que eu Vi, eu consegui entender
melhor. (C6)

Vocé visualizando € melhor do que as vezes ia no médico e ele falava [e a
mae respondia]: ‘Ah, E’. Da pra entender melhor.(C9)

Eu acho que as vezes, falta para os médicos, assim é s6 um parénteses,
gue eu falo do que eu senti falta, € que a idade corrigida é para o
desenvolvimento. E para vocé ver o desenvolvimento, a evolugéo do seu
filho, s6 que todo o resto é pela idade cronoldgica: a vacina, denticao,
alimentacédo, tudo é pela idade cronoldgica, (...) entdo as vezes, eles nao
explicam pra gente (C11)

N&o ta dificil de entender ndo. Ela fez assim a conta né? Do tempo que eu
estava gravida, do tempo que eles tiraram ela sabe? Ai vocé pega e soma
ali, ai d& certinho (...) vocé preta atencéo e |é e faz as contas. (C1)

Eu acho que da pra entender sim, a gente sempre ouviu quando ele [o
médico] fazia aquela pontuacdozinha e falava ‘Ah, tem que chegar em tal
linha’, entdo assim eu entendi.(C10)

Os profissionais da saude consideraram o contetdo da idade corrigida como

importante de ser abordado e descrito com clareza no material.

Informacdes relevantes principalmente no que se refere a dificuldade da
familia em entender “Idade corrigida”; explicacdo com linguagem facil. (PS9)

Acho importante o destaque para a idade corrigida, que cada crianga tem a
sua individualidade. (PS30)
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Uma coisa é ter os termos técnicos e outra coisa € explicar os termos
técnicos, entdo tudo aquilo que vocé coloca de mais especifico esta muito
bem explicado, ndo tem como a mée ler o material e ndo saber explicar o
gue é idade corrigida porque ela estd muito bem explicadinha, e eu acho
gue isso é importante. Tem até algumas cartilhas em alguns sites que
utilizam essa linguagem coloquial, mas explicam as coisas sem explicar
nada, entdo fica uma coisa sem ter o conhecimento cientifico por tras .[o
material] Traz a informacdo e o0 embasamento cientifico por trds mas nao
tras muita dificuldade para a familia, e eu acho que isso é importante e que
esta bem trabalhado. (PS42)

A questao da idade corrigida que também é muito importante e aqui esta
muito bem explicado, apesar desses termos utilizados, sdo necessarios
(PS43)

Uma das profissionais da saude apresentou discordancia em relacdo a
insercéo do conteudo da idade corrigida na avaliagdo do desenvolvimento da crianca
nascida prematura, por considerar que o material adverte de forma inveterada e sem
reflexdo o uso da idade corrigida, 0 que coaduna com sua experiéncia, na qual relata

gue esta necessidade se extinga de forma precoce.

Vocé explica sobre a idade corrigida, o que € justo e correto. Contudo, como
fisioterapeuta e atendendo bebés de risco ha mais de 20 anos, entre estes
0s prematuros, ndo comungo da afirmacéo que "o desenvolvimento do bebé
TEM que ser avaliado com a idade corrigida”, considerando os aspectos
cinético-funcionais abordados na avaliacdo fisioterapéutica. A abordagem
dos sistemas dindmicos possibilita adequarmos o desenvolvimento motor da
maioria dos lactentes até o 1° ano de idade real, isto justifica 0 nosso
atendimento na Intervencdo Precoce. Ademais, considerar sempre a idade
corrigida pode-se correr o risco de atrasar a detec¢cdo e o encaminhamento
para a intervengéo precoce. Sugiro rever a descricdo na pagina 18. (PS16)

Os conteldos presentes no material originam-se de estudo piloto e revisao de
literatura que levantou as necessidades da familia. Assim, a explicacdo sobre a
idade corrigida no material, considerada como importante, clara e pertinente por
todas as familias participantes e pela maioria dos profissionais, foi mantida. Apenas
sintetizou-se esta informacéo, sendo retirada a replicacdo deste conteido em outras

paginas.

A manutencgéo deste conteddo também se deveu principalmente a coeréncia
com o objetivo de orientar a familia no que tange a uma pratica comum dos

profissionais de saude, que as mesmas relatam ndo entender. Considerada como
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uma pratica do profissional que deve ter dominio das técnicas de avaliacdo que
utiliza em suas rotinas, e, portanto, basear-se em outros instrumentos de
monitoramento da criancga, a presenca deste conteudo no material educativo néao foi
considerada nociva para identificacdo de alteracdes precoces, em especial pelo
material se destinar prioritariamente as familias. O material orienta a familia sobre a
idade corrigida e sua importancia, mas também destaca o que deve observar na

crianga: progressos no continuo do desenvolvimento e sinais de perigo.

Por considerar demasiadamente sucinto o conteudo do capitulo sobre os
direitos que favorecem o desenvolvimento da crianca, apesar de n&o ter sido
destacado pelos participantes, a pesquisadora optou por fazer um pequeno
acréscimo de conteudo que elicia a busca por estes direitos, como o direito ao
alojamento conjunto e a orientacdo em relacédo a licenca maternidade, por constatar

gue esses assuntos ndo sao reforcados aos pais nas orientacdes cotidianas.

Apos a finalizacdo da validacdo com os cuidadores familiares, eles foram
convidados a contribuir com seus relatos de experiéncia, de acordo com seu
interesse e desejo, para serem inseridos ao final do material. Isso estava
previamente previsto para compor a sec¢ao “contando a nossa histéria”, que foi
apresentada na versdo avaliada apenas com o titulo e a informacdo de como seria
completada. Esta necessidade de compartilhamento de histérias foi manifestada no
estudo piloto, encontrada na revisdo bibliografica e reiterada durante as sessdes do
grupo focal. Foram incluidos nas verséao final todos os relatos das familias que se

voluntariaram e 0s encaminharam.

Durante o processo de finalizacdo, também foram organizadas e inseridas as
referéncias bibliogréficas que embasaram a construcdo do material educativo,

listadas por ordem de importancia no estudo.
O formato do material

Um dos aspectos que foi destacado como potencial de maior utilizacdo do
material foi o seu formato. O tamanho 12 x 21cm e a encadernagao do tipo wire-o
(espiral) ndo foi aleatoria, ao contrario, foi previamente julgada e confirmada pelo
resultado durante o processo de validacdo em que familiares cuidadores destacaram

espontaneamente esta questdo quando receberam uma versédo draft do material
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colorida neste formato e tipo de encadernacdo. Os discursos abaixo apresentam
estes resultados.

Eu achei bom porque da pra colocar dentro da bolsa. A méde esta na
consulta e pode ver. Cabe na bolsinha a mée pode levar. Esta 6timo. Esse
aqui [versao draft] vocé mesmo pode virar [a pagina] né? Ele é bem prético,
muito pratico, se fosse o outro vocé ia ter que ficar amassando assim,
dobrar assim né? Esse aqui ndo, eu acho pratico. (C1)

O tamanho é do tamanho do cartdo de vacinas e realmente € o0 mesmo
tamanho. Veio junto ali [risos].(C6)

Ah, se o livro fosse ficar em espiral ele ficaria mais bonitinho. (C9)

E bom porque da para carregar para qualquer lugar, para onde vocé quiser.
Acho que ele tem que ser assim porque quando a gente for folheando, a
gente vai sé virando como se fosse um s6. (C13)

E um tamanho bom, n&o incomoda, ndo é pesado, como se fosse a
cadernetinha da crianca né? Eu achei bom por causa disso, também se for
igual o outro ele vai amassar. Esta 6timo. Bem que a caderneta poderia ser
assim também né? [risos] ( C10)

O caréter consultivo do livro foi abordado constituindo a possibilidade dele se
tornar um material de uso continuo e recorrente, na medida da necessidade da
familia. Esta possibilidade incita para a necessidade deste material ter amplo acesso

para as familias a quem é destinado.

Da pra consultar. Consultar quando vocé precisa, se estiver acontecendo
alguma coisa com a crianca e ela estiver paradinha e vocé n&o souber o
gue fazer, vocé vai la e consulta o livro, vocé vai ver que ela esta
precisando ja de uma orientagdo do médico. E entdo vou levar minha filha
no médico, na cartilha esta escrito ali isso, isso e isso. Orienta bem. Eu
acho que é um livro de consulta mesmo entendeu? Tem muita gente que vai
usar ele como livro de consulta ‘Ah a minha filha esta assim, entdo vou la
ver o que €’ ai vai pega a pagina e olha no livro. (C1)

Se vocé precisar vocé pode vir consultar no livro, vocé pode ir a todo
momento ir |& e vamos consultar o livro. Ele te da um apoio. Eu li o livro e
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pensei ‘Mas ja acabou?’ Nossa, podia ter mais um pedacinho [risos]. A
gente vai ler uma vez e com certeza vai ir consultando ele. (C6)

Ah, eu acho que deve ler mais de uma vez. Tem que ler bastante, pesquisar
mesmo.(C4)

E um livro de consulta. ( C11)

As vezes, na correria do dia a dia a gente acaba esquecendo de alguma
coisa e ai vocé lembra do livrinho e vocé corre e pega e 1é. (C10)

O livro € mais para nos acalmar, para a gente consultar, porque tem mae
igual, que ndo sabe o significado do desenvolvimento da crianga ai vai e fica
apavorada fica ‘Poxa, o meu filho ndo esta andando’ ai eu acho bom o livro
para ser mais de consulta. (C13)

O contato com o material incitou reflexdes acerca da caderneta de saude da
crianga que é, na maioria das vezes, o Unico instrumento com o qual as familias tém
contato para o acompanhamento da saude e desenvolvimento de suas criancas. A
principal questdo apontada € a ma utilizacdo deste recurso pelos profissionais de
saude, que nao anotam as condicbes da crianca durante as consultas,
desfavorecendo o acompanhamento do desenvolvimento pela familia. Assim, é
possivel que estejam inferindo o empoderamento que 0 uso concomitante da histéria

de Sofia pode lhes dar para acompanhar o desenvolvimento de suas criancas.

No cartdozinho da crianga tem, ndo tem? Um lugar que fala disso? O pior
ndo é nem anotar, o pior € que eles marcam tudo errado né? O peso a
altura, eles anotam tudo estranho (C4)

Tem, tem até um lugar para os pediatras anotarem. (C9)

Mas eles ndo anotam. E, a pediatra do posto sempre anotava e do instituto
nao. (C6)

A disponibilizagdo do material e participagcdo na reunido de validagéo:

aprendizado e troca de experiéncias
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As familias apontaram a necessidade de ampla disponibilizacdo do material e
discutiram a melhor forma de veiculagdo, o que permitiu inferir o imperativo de
estabelecer multiplas formas, como impressa e via web. Os discursos revelam estas

demandas diferenciadas a cada publico.

Eu procurei demais, nossa, livro. Mas internet eu estava todo dia ali olhando
e procurando saber, ainda mais que ele teve esse problema de refluxo,
depois ele teve intolerancia a lactose, ai que eu procurava mesmo porque ja
€ prematuro e agora com esses problemas. Entdo eu ficava igual doida ali
procurando na internet o que eu podia fazer, eu procurei muito [risos]. (C6)

Livro na verdade eu nem sei se tem. Mas internet [risos] talvez futuramente
vocés vao colocar sei |4, colocar a disposi¢cdo no hospital, em algum local
facil para que a familia que passe sempre receba esse material, acho que
seria interessante. Eu sempre falo que eu sou muito antissocial, eu nao
tenho whatsapp, eu néo tenho facebook, eu nao gosto, mas a informacao é
um veiculo que eu busco usar. Eu preferiria pela internet. (C9)

Nem todo mundo tem condicéo de ter acesso a internet né? Entéo... (C1)

Eu achava interessante isso daqui chegar até a maternidade, igual na Santa
Casa, nesses lugares, vocé entendeu? Para preparar elas, pra sair de 14
preparada, eu acho que seria importante (C2)

A possibilidade de compartilhar experiéncias gerada pela participacdo nas
sessdes de grupo focal e o contato com o material histéria de Sofia gerou
conhecimentos e empoderamento para familia, na medida em que se sentiram
apoiados e valorizados em sua experiéncia com a crianca nascida prematura. O

encontro como possibilidade de aprendizado foi valorizado nos depoimentos.

Ah, de poder ter mais essa oportunidade que vocé esta dando para nos.
Acho que deveria ter mais, de ter mais conhecimento, acho que quando
vem uma crian¢a, tem gente que acha que tem que abandonar, que tem
gue dar pra adotar entendeu? Acho que deveria ter mais essa oportunidade
que vocé esta dando a nds. Somente tenho é agradecer né? Porque a
gente vem aqui e aprende um monte de coisas né?(C5)

Eu também estou aprendendo muitas coisas e minha mae também porque
foi muito dificil ter crianca prematura em casa, entdo tem sido uma
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experiéncia muito diferente pra gente porque a gente nunca lidou com uma
crianca prematura. (C12)

O sentimento de abandono relatado pelos cuidadores como presente em
outros momentos de sua experiéncia com a crianga nascida prematura, parece ser
superado na medida em que veem na reunido de grupo focal um espacgo de
valorizacdo de suas demandas e vivéncia, que pareciam esquecidas ou
desconsideradas. O sentimento de auto valia gerado faz alusdo ao empoderamento

que o método participativo e a problematizacdo podem gerar.

Para mim foi muito importante porque eu achava que a gente ganhava
neném prematuro e acabou, acabou. Ai veio a importancia de vocé escrever
um livro para as pessoas que precisam de ajuda. Entdo, pra mim foi muito
importante, eu vejo que tem pessoas que se interessam pela crianca
prematura, além da gente né? Que sdo nossos filhos né? Tem outras
pessoas também que se interessam pelas criancas prematuras. Eu achei
muito importante, e me senti muito importante quando ligou pra mim e me
chamou eu achei muito importante, eu gostei muito. (C1)

E tdo bom saber que nossos filhos sdo lembrados né? Que assim vamos
participar de um livro, uma histdria assim mesmo que tem outras mées, tem
2 mées no bairro que tem crian¢ca prematura mas esta no livro a histéria.
(C4)

O compartilhar das experiéncias propiciou 0 reconhecimento de uma
realidade que é vivenciada por outras familias o que potencializa a rede de suporte

para o desenvolvimento da crianca.

Ah, foi bom a gente se reunir, contou as histérias, a gente se conheceu,
conheceu o livro também. (C9)

Eu acho que foi muito importante pra gente poder conhecer outras histérias
também, além da gente ter contado a nossa histéria, a gente ficou sabendo
a das outras mées também e a gente sabe que ndo esta sozinha mais, a
gente ndo € a Unica a passar por isso, foi muito importante. (C6)

Estou aprendendo muito, € bom ter mais reunibes pra gente aprender com
as outras maes, porque igual ela que teve uma filha prematura é muito bom
ouvir que outra pessoa passou por aquilo também. (C12)
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Muito bom mesmo ter participado dessa reunido e ter lido e achado o que
eu nem esperava dele (...) Que tal de vocés permanecerem sempre [risos]
porque € muito bom. Eu acho que o que vocés estdo fazendo vai ajudar
muita gente, € uma coisa que vocé relatou na primeira reunido, aprende a
gente, vocés aprendem, uma ensina as outras né? Porque a histoéria dela é
uma, a dela é outra, a dela é outra né? Entdo a gente vai aprendendo de
acordo com a histéria de cada um né? (C10)

Eu acho que quando vocé tem histérias parecidas, quanto mais vocé vé
pessoas na mesma situacdo, vocé se conforta, vocé se fortalece, entédo
vocé tem mais gas para cuidar do seu neném (C11)

A presenga do companheiro nas reunides incitou a reflexdo de se tornar

frequente e rotineira a presenca deles nestes cendrios de compartilhamento.

Eu achei bom né? Porque eu como pai, acho que deveria vir mais alguns
para aprender um pouquinho mais, chegar até eles né? Principalmente os
que estdo vindo hoje, tem bem mais pais que estdo com pouca experiéncia,
tem muita maes que estao vindo com muita pouca experiéncia (...).(C2)

O desejo de novos encontros reitera a necessidade do acompanhamento

sistemético das familias que vivem esta experiéncia.

Entdo eu acho que tal € vocés permanecerem e fazer outras reuniées com
outras maes aprender. Sao muitas coisa né? Eu concordo com ela também,
eu achei maravilhoso essa reunido. Eu acho muito bom ter essa
continuagdo, seria muito bom se ela néo parasse. (C10)

E muito bom e eu estou aprendendo e eu acho que deveria ter mais dessas
reunides. (C12)

Eu achei 6timo. Eu acho que a gente podia ter um grupo que nao fosse toda
semana, mas pelo menos de vez em quando. Porque a gente se encontra
hoje e depois ndo sei quando mais talvez né? Ai vocé perde o contato (...)
porque assim todo mundo fala ndo compara o seu neném, ndo compara,
nao compara, ndo compara, mas nao tem jeito porque é uma realidade.
Entdo eu acho que se a gente tivesse [reunibes] para tirar divida mesmo
‘lh, ndo comeu tal fruta e comeu tal fruta’ porque tudo diferente para os
nenéns prematuros, entao eu acho que deveria ter mais vezes. (C11)

O papel do material na promocéo do desenvolvimento Infantil
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O objetivo especifico de compor um material com foco na promocdo do
desenvolvimento infantil foi considerado alcancado pela grande maioria dos
profissionais que percebem o potencial de promoc¢éo do desenvolvimento trazido na

proposta, como enfatizam alguns excertos.

Fornecer conhecimentos e orientacbes aos pais pode auxiliar no
desenvolvimento da crianca. Assim como, enquanto profissional de saude,
considero de grande importancia ter em mé&os materiais produzidos de
forma adequada para esta populacdo. Isto favorece a prestacdo de
informacdes a familia, ja que as orientagBes verbais sdo muito melhor
compreendidas quando temos em maos materiais impressos. (PS19)

E um material que vem mediar uma proposta de dialogo entre a realidade
das familias e os profissionais de saude. Valoriza compreensivamente a
situacdo vivenciada e a partir dela, com informagbes e conversas, tenta
resignificar a situacéo. (PS14)

O material traz orienta¢gbes que ajudam a guiar a familia e os cuidados com
0 bebé prematuro, favorecendo o desenvolvimento. (PS10)

Os pais saberéo lidar com suas dificuldades e insegurancas de forma mais
real transmitindo esta seguranca as criancas o que ira favorecer seu
desenvolvimento psiquico e emocional. (PS28)

Com certeza. Concordo que pode auxiliar na promogdo. Pode favorecer
muito, pois envolve o contexto familia. E uma ferramenta de educacdo em
saude. (PS1 PS2, PS4, PS5, PS7)
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7 DISCUSSAO

As multiplas abordagens proprias do estudo metodolégico geraram muitos
resultados da pesquisa que se mostraram extremamente relevantes, além de um
produto elaborado e validado ao final como uma tecnologia educativa de apoio ao

desenvolvimento funcional da crianga nascida prematura.

Os resultados da primeira fase do estudo produziram a primeira versao do
material educativo. Os procedimentos metodoldgicos utilizados foram coerentes com
a literatura produzida por autores que se dedicam ao estudo e sistematizacao de
preceitos para construcao e validacado de materiais educativos (Alexandre e Colucci,
2011; Alexandre, Colucci e Milani, 2015) e por outros pesquisadores que utilizaram
meétodos similares na elaboracdo e validacdo de tecnologias educativas para
multiplos fins (Reberte, Hoga e Gomas, 2012, Queiroz et al, 2008) para area de
saude da crianga (Teixeira, 2012, Liévano-Fiesco et al, 2009) e para apoio a familia

de nascidos prematuros ( Fonseca et al 2004).

Essas multiplas aproximacdes e seus resultados no processo de analise
permitiram sintetizar constructos essenciais das bases tedricas e operacionais para
0 cuidado da criangca nascida prematura com mais validade e confiabilidade na

composicdo do material, o que pdde ser testado e verificado na fase subsequente.

A sistematizacdo dos resultados da pesquisa exploratéria com as familias
membros do publico alvo (Lemos e Verissimo, 2015) e da revisédo de literatura da
primeira fase, segundo o modelo PPCT da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano, esta profundamente relacionada ao objetivo estabelecido para o material
educativo de apoiar a familia para o cuidado e promoc¢édo do desenvolvimento da
crianga nascida prematura. A promocao do desenvolvimento da crianca pela familia
pode ser compreendida na perspectiva dos Processos Proximais estabelecidos entre
as Pessoas que interagem nos Contextos e no Tempo em que vivem
(Brofrenbrenner, 2011), isto pode afetar seu bem-estar biopsicossocial e qualidade
de vida (Benetti et al, 2013).
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Nesta questéo, consiste a forgca do material educativo, ao prezar pela relagao
das evidéncias cientificas e empiricas com o modelo PPCT, construindo-o na
perspectiva dos componentes processo, pessoa, contexto e tempo. Ao se
estabelecer sobre esta base tedrica, cumpre seu papel de buscar a promocéo do
desenvolvimento da crianca pela familia, uma vez que os processos proximais se
constituem como motor e preditor mais forte do desenvolvimento humano, podendo
inclusive minimizar ou deter as influéncias das diferencas de contexto
(Bronfrenbrenner, 2011). Este carater pode ser visualizado também no formato de
histéria dialogada com a familia escolhido para o material, colocando destaque a
forca dos processos proximais, das interacdes entre familia e crian¢a no continuo do

desenvolvimento.

Além disso, a construcdo do material em formato de histéria dialogada com o
leitor buscou ancorar-se no referencial da educacdo popular e saude. O material
como ferramenta mediadora j& traz em si esta concep¢do de problematizar com os
cuidadores de nascidos prematuros o cuidado para promoc¢édo do desenvolvimento,
qgue vai sendo trabalhado a partir de personagens que vivem experiéncia similar,
buscando uma identificacdo, que foi ratificada nos resultados da segunda fase do
estudo pelos relatos das familias.

A educagédo popular em saude: Enfatiza ndo o processo de transmisséo de
conhecimento, mas a ampliacdo dos espacgos de interacdo cultural e
negociacdo entre os diversos atores envolvidos em determinado problema
social para a construgdo compartilhada do conhecimento e da organizacao
politica, necessarios a sua superacdo. Em vez de procurar difundir
conceitos e comportamentos considerados corretos, procura problematizar,
em uma discussao aberta, 0 que esta incomodando e oprimindo. (Caderno
de educacao popular e saude / Ministério da Saude, 2002, p. 21)

O foco no desenvolvimento funcional como constructo chave do material vem
da emergente necessidade em se considerar a Pessoa/crianca nascida prematura
em seus Contextos e Processos. Insurge também de uma proposta que veicule de
alguma maneira o conceito ampliado de saude (Brasil, 1986) e o modelo conceitual
da Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF) (OMS, 2001) que considera
0S acometimentos da estrutura e fungdo do corpo como componente de um modelo
gue estabelece com igual valor aos outros componentes: a atividade, a participacao,

e os fatores ambientais. O que se afina com o0 modelo bioecologico de
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desenvolvimento humano - processo, pessoa, contexto e tempo (Brofrenbrenner,
2011).

O processo de construcéo e validacdo do material desenvolvido neste estudo
estd em conformidade com as recomendacdes da literatura (Coluci, Alexander e
Milani, 2015), especialmente no que diz respeito aos processos metodolégicos
necessarios em cada fase. A triangulacdo metodoldgica (Alexandre e Colucci, 2011)
com abordagens quantitativas e qualitativas, e grupos formados por participantes de
juizes com expertise na area e populacdo alvo aumentam a validade e confiabilidade
do material (Alexandre e Colucci, 2011). O numero de juizes que participou foi maior
do que o minimo recomendado (Coluci, Alexander e Milani, 2015) e do que se
observa em outros estudos, o que resultou em boa representatividade de

profissionais.

Os profissionais da saude tiveram um perfil compativel com que é
preconizado para juizes de validagéo (Alexandre e Colucci, 2011), eram de multiplas
areas de graduacéo e regides do Brasil, com variadas experiéncias profissionais na
docéncia e assistenciais, em diferentes niveis de atencdo a saude. A experiéncia
com criangcas nascidas prematuras na assisténcia e na pesquisa, no uso de
materiais educativos e o conhecimento sobre desenvolvimento infantil endossam

sua participacédo na pesquisa de validagéao.

Em relacdo aos profissionais da area de educag¢do ou comunicacao, apesar
de a escolha seguir os mesmos critérios metodolégicos dos juizes da saulde,
observam-se participantes com menor experiéncia em construir e avaliar materiais
educativos. Percebe-se também menor variabilidade na é&rea de graduacdo e
atuacao, e na regiao do Brasil em que viviam e trabalhavam, destacando-se ainda a
pouca aproximag¢ao com a realidade da crianga nascida prematura. Estas questdes
podem justificar a menor aceitacdo e menor concordancia destes juizes em varios
guesitos do material educativo, quando comparadas a avaliacdo dos juizes da area
da saude. Assim, o material ndo alcangou escores minimos de validacdo em grande

parte dos itens avaliados pelos profissionais da area de educagédo ou comunicacéo.

Pode-se considerar o material validado pelo grupo de juizes da saude, que

nao apresentou discordancia em nenhum dos quesitos, e o0 percentual de
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concordancia na maior parte deles foi superior a 80%, valor recomendado pela
literatura como padréo (Polit e Beck, 2006, Oliveira, 2006). Os quesitos nao
validados pelo grupo foram o titulo (72,2%), a quantidade de informacdes por pagina
(63,9%) e no material como um todo (72.2%) e o conteudo do desenvolvimento

funcional presente no material (77,8%).

Os itens néo validados foram amplamente discutidos nos grupos focais com
as familias. O titulo, bastante controverso entre todos os participantes do processo,
em especial pela insercdo da palavra “batalhas”, questionada por varios
profissionais, foi muito representativo para as familias. As mesmas reiteradamente

apontam a expressividade de suas vivéncias trazida pelo titulo.

Discrepancia similar foi observada por Oliveira et al (2007), que, ao buscar
conhecer o modelo explicativo popular e o do profissional de saude acerca das
mensagens propagadas por um cartaz em campanha do Ministério da Saude sobre
prevencdo de DST/AIDS, encontraram importantes divergéncias, as quais
caracterizaram como um “fosso entre o imaginario” dos profissionais e dos usuarios

dos servicos de saude.

A ndo concordancia entre populagéo alvo e profissionais de saude em relagéo
ao titulo, bem como aos espacos para interacdo e preenchimento presentes no
material, e ao quadro de habilidades, retratam uma dificuldade de interpretacdo dos
profissionais. Esta dificuldade é gerada pela diferente experiéncia vivida, que é
singular a cada sujeito ou grupo social, diverge para profissionais e familias que
viveram a experiéncia do nascimento de uma crianca prematura. Bronfrenbrenner
(2011) destaca que a experiéncia subjetiva vivida pelas Pessoas em seus Contextos
€ um elemento cientificamente relevante que, juntamente com o0s elementos

objetivos presentes no contexto influenciam o desenvolvimento humano.

Valla (1996) no Il Caderno de Educacdo Popular e Saude (Brasil, 2014)

adverte:

E provavel que dentro da concepc¢io de que os saberes dos profissionais e
da populacdo séo iguais, esteja implicita a ideia de que o saber popular
mimetiza o dos profissionais. Se a referéncia para o saber é o profissional,
tal postura dificulta a chegada ao saber do outro. Os saberes da populacao
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sdo elaborados sobre a experiéncia concreta, a partir das suas vivéncias,
gue sdo vividas de uma forma distinta daquela vivida pelo profissional. Nos
oferecemos nosso saber por que pensamos que o da populacdo é
insuficiente, e por esta razdo, inferior, quando, na realidade, é apenas
diferente. (Valla, V.V. in Il Caderno de Educacao Popular e Salde, 2014,
p.37).

Assim, a valorizacdo da experiéncia das familias juntamente aos contetdos
objetivos de promocdo do desenvolvimento, na constituicdo metodoldgica do
material educativo, buscam o empoderamento efetivo e aumentam a potencialidade
do material como tecnologia para o cuidado e promocdo do desenvolvimento da
crianca. O Il Caderno de Educacdo Popular e Saude (Brasil, 2014) ratifica esta

opcao metodoldgica:

Ao relatar as relacdes de profissionais/mediadores com a populacdo, uma
contribuicdo importante parece ser a de citar o maximo possivel a fala dela,
pois tal procedimento permite que outros tenham a possibilidade de
interpretar o que esta sendo dito. A prépria forma de relatar uma experiéncia
indica a concepgdo de mundo de quem faz o relato. Neste sentido, &
possivel afirmar que os profissionais e a populagdo ndo vivem a mesma
experiéncia da mesma maneira. A forma de trabalho dos profissionais (no
partido politico, na associacdo de moradores, na igreja) pode nédo estar
levando isso em conta, principalmente porque o projeto que se desenvolve
€ provavelmente anterior ao contato com a populagdo. (Valla, V.V. in Il
Caderno de Educacao Popular e Saude, 2014, p.36,37).

A linguagem, a letra, as ilustracdes e diagramas, o layout, o formato dialogal e
o tamanho do material e sua encadernagdo em forma espiral foram amplamente
aceitos. Isto se deve ao fato de estes quesitos terem sido construidos com base em
recomendacdes especificas para conferir facilidade de compreensédo e proximidade
com o publico alvo. Em todos estes aspectos foram seguidas as recomendacdes do
Simply Put - A guide for creating easy-to-understand materials, elaborado pelo
Center of Diseases Control and Prevention do Departamento de Saude e Servigos
Humanos dos E.U.A. (E.U.A., 2009). Observa-se assim, a necessidade da utilizagao
de critérios robustos e rigor metodolégico na construcdo de materiais educativos
para que sejam amplificadas a sua eficacia e potencial de empoderamento.
Recomenda-se a busca destes referenciais de constru¢cdo como premissa das

intervencdes educativas e na producéo de tecnologias informacionais.

O relato das familias referenciando o material como uma “luz” que vem

preencher uma lacuna evidencia a necessidade de maior investimento no suporte



Discusséo 125

das familias para o cuidado na primeira infancia. Apesar do niamero crescente de
estudos e intervencdes focadas na promocdo do desenvolvimento na primeira
infancia, ainda ha muito que avancar na busca de intervencdes Inter setoriais
acessiveis, em escala e sustentaveis para apoio dos cuidadores (Britto et al, 2016).
O apoio aos cuidadores é um dos componentes de um conjunto de intervengdes
necesséarias ao cuidado para a promocao do desenvolvimento nesta faixa etéria
(Britto et al, 2016; Richter et al, 2016), especialmente em criancas de risco como as
prematuras. Pais, cuidadores e familias precisam de suporte para oferecer um
cuidado responsivo, afetuoso e protetor para que as criangas atinjam seu potencial
de desenvolvimento (Britto, et al 2016; Richter et al 2016). As evidéncias cientificas
analisadas em séries de estudo nesta tematica mostram que intervencdes ou
servicos destinados a melhorar interacbes parentais, comportamentos,
conhecimentos, crencas, atitudes e préaticas dos cuidadores aumentam a pontuacao
em medidas de desenvolvimento psicossocial, motor, cognitivo, de linguagem e de

funcdes executivas (Britto et al, 2016; Richter et al, 2016).

Os programas para cuidadores mais eficazes utilizam variadas estratégias,
incluindo meios de comunicagéo social, tais como cartazes e cartdes ilustrativos de
praticas, descricdo de oportunidades para interacdo com a crian¢a, jogos e
conversa, cuidado responsivo com a crianga, orientacdo e apoio para mudanca de
praticas e taticas de resolucdo de problemas, sempre tendo o afeto como balizador
do cuidado (Britto et al, 2016).

Esta compreensdo mobiliza para a busca em se estabelecer intervencdes de
promocao do desenvolvimento focadas na familia como uma unidade, em vez de a
crianca sozinha. Necessidade aviltada por outros estudos (Britto et al 2016; Richter
et al, 2016) e percebida também pelos participantes familiares cuidadores, que se
manifestam nos seus discursos, na premissa de manter a familia como foco na
“Historia de Sofia”, e em sua vivéncia pratica ao relatar a leitura compartilhada com

outros familiares.

Os discursos das familias endossam a presenca do companheiro/figura
masculina no material, e reconhecem-no em sua vivéncia como membro importante
da familia e apoio no cuidado. Estes resultados eliciam reflexdes ndo apenas da

presenca do companheiro como um fator benéfico e importante para o
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desenvolvimento da crianga, o que vem sendo sublinhado por outros estudos (Britto
et al, 2016; Lundqvist, Hellstrom-Westas e Hallstrom, 2014), mas provoca
guestionamentos acerca do imperativo do reconhecimento de seu papel pelos
servicos e politicas publicas, que muitas vezes se colocam como barreiras para o
exercicio deste papel na visdo das familias. Britto e colaboradores (2016) ressaltam
a lacuna nas pesquisas sobre o papel do pai como promotor do cuidado responsivo,

da protecdo e afeto.

O cuidado compartilhado, ndo apenas com o companheiro, mas com outros
membros familiares e com os servigcos de saude que assistem a crianga, enfatiza a
importancia da rede de suporte. A rede de suporte destacada no material educativo
e reiterada pelos participantes do estudo € uma for¢ca poderosa para o cuidado e
promocdo do desenvolvimento nos primeiros anos de vida (Britto et al, 2016),
especialmente para a criangca nascida prematura, o que vem sendo discutido em
todo o mundo por inimeros estudos (Lemos e Verissimo, 2015; Lundqvist et al 2014;
Hall et al 2013; Custddio, Crepaldi e Linhares 2014). Britto et al (2016) atestam que
0 contexto mais poderoso para o cuidado responsivo e afetuoso sdo os ambientes
domésticos em que ha o atendimento imediato das necessidades das criangas
pequenas. Este cuidado é fornecido pelas maes, mas também pelos pais e outros
membros da familia, bem como por servicos de assisténcia a crianca. A leitura
compartilhada com outas pessoas relatada pelos cuidadores durante a coleta dos
dados, enfatiza o carater de gerar unido da familia e fomentar a rede de apoio,

aspectos trazidos pelo material.

No que tange ao apoio a criangca nascida prematura, transparece nos
discursos dos participantes a equipe multiprofissional da rede de apoio assistencial
para acompanhamento do desenvolvimento. A cobranca dos participantes que este
carater multiprofissional aparegca mais claramente no material educativo corrobora a
necessidade percebida desta assisténcia compartilhada pelos profissionais, e vai ao
encontro do referencial que preconiza o padréo-ouro de instituicdo de servicos de
Follow-up (Kumar et al, 2008). A assisténcia multiprofissional no cuidado e
promocdo do desenvolvimento da crianga nascida prematura constitui-se também
como uma ferramenta operacional para, junto a familia, agenciar as habilidades

funcionais.
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O desenvolvimento funcional é o constructo central do material educativo e o
quadro de habilidades que possibilita 0 acompanhamento da crianga na aquisicao
das habilidades de vida diaria foi um dos principais destaques na visdo dos

participantes profissionais e familiares.

A forte aceitacdo do quadro pela familia possivelmente ocorreu pela
possibilidade de perceber a crianca se desenvolvendo em seu Contexto e durante 0s
processos proximais, no dia-a-dia, uma vez que retrata as habilidades de
autocuidado, mobilidade e funcdo social. O quadro aproxima a familia do
desenvolvimento da crianca, especificamente por ndo ser um teste de
desenvolvimento como 0s que a maioria das criangas nascidas prematuras é
submetida no acompanhamento. Avaliagdes muitas vezes incompreensiveis e que
distanciam do cuidador a possibilidade de entender o que cada aquisicdo
representa. Este distanciamento no entendimento pode ser comprovado pelos
relatos de dificuldade em entender a idade corrigida realizada pelos profissionais na

consulta.

Além disto, as habilidades funcionais sdo aprendidas de forma bidirecional
através dos processos proximais no contexto proximal das crian¢cas ao longo do
tempo. Os cuidadores estimulam a aquisicdo das habilidades funcionais que véo
sendo aprendidas pelas criancas, reforcam e instigam o desenvolvimento de novas
habilidades mais complexas (Lemos e Verissimo, 2015, Sullivan e Msall, 2007).
Perceber o desenvolvimento pelas habilidades do dia-a-dia gera empoderamento
para sua promoc¢ao, na medida em que o cuidador pode e sabe como estimular e o
que esperar de sua crianca em cada faixa etaria vista no quadro de habilidades. Ou
seja, ndo € um constructo distante ou um marco especifico de uma idade, que o
cuidador ndo compreende. Assim, o quadro de habilidades abarca o conceito de
desenvolvimento como um processo de estabilidades e mudancas que correm ao
longo do tempo no dia-a-dia da crianca (Bronfrenbrenner, 2011), no ambiente de
atividades diarias de sua familia, exercendo seu papel social, ficando cada vez mais

independente nas tarefas de autocuidado, mobilidade e func¢éo social.

Para os profissionais, o quadro também se mostrou uma importante
ferramenta para o acompanhamento do desenvolvimento da crianga, haja vista o

interesse manifesto de uso na prética assistencial com as familias. Nesse sentido,



128 Discussao

percebe-se o quadro como uma ferramenta compartilhada entre profissionais e
familias. Estas, que compreendem o material como de consulta e uso recorrente,
podem leva-lo para o acompanhamento e compartilhar suas davidas e dificuldades
com os profissionais, dando-lhes mais informacdes sobre o desenvolvimento da
crianca, podendo gerar uma comunicacdo mais efetiva e a co-responsabilizacdo no
cuidado. Atende-se aqui o apelo do Ministério da Saude, descrito no | Caderno de

Educacao Popular e Saude (2002):

Torna-se necessario o desenvolvimento de a¢des de educagdo em salde
numa perspectiva dialdgica, emancipadora, participativa, criativa e que
contribua para a autonomia do usuério, no que diz respeito a sua condi¢édo
de sujeito de direitos e autor de sua trajetéria de saude e doenca; e
autonomia dos profissionais diante da possibilidade de reinventar modos de
cuidado mais humanizados, compartilhados e integrais. (I Caderno de
educacgédo popular e saude / Ministério da Saude, 2002.)

Nos relatos dos cuidadores acerca da participacdo nas reunides durante o
processo de validacao, percebe-se o efeito do método participativo como valorizador
da experiéncia do outro, do empoderamento comunitario a partir da reflexdo critica
compartilhada e do Processo como catalizador do desenvolvimento continuo da
Pessoa que cuida. Um ciclo virtuoso pode ser gerado no desenvolvimento da
Pessoa criangca por esta vivéncia positiva de participacdo nas reunides e leitura
compartilhada do material feita pela Pessoa cuidador. Ha evidéncias crescentes de
gue um dos mais poderosos preditores de comportamento de cuidado € como
cuidadores, especialmente as maes, foram atendidos em seu cuidado (Britto et al,
2016). Cuidar e apoiar os cuidadores é essencial.

Isto potencializa a educacdo em saude e os materiais educativos como uma
tecnologia de cuidado promotor do desenvolvimento infantil. Em uma abordagem
mais transcendente, quando se pensa no desenvolvimento infantii como
possibilidade de uma sociedade mais saudavel e promissora (Richter et al 2016), é
possivel vislumbrar que investimentos relativamente baixos podem desencadear
Processos transformadores em nivel de Macrossistema e Cronossistema
(Bronfrenbrenner, 2011, Richter et al, 2016).

O desenvolvimento humano € afetado por experiéncias complexas e

multifacetadas ao longo do desenvolvimento, comecando com as geragdes
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anteriores (Britto et al, 2016; Bronfrenbrenner, 2011) e as interveng¢des precisam
integrar Vvarias estratégias que abarquem esta complexidade e as mudltiplas
necessidades que ela impde. E preciso estar atento aos riscos e condicdes de
vulnerabilidade para o desenvolvimento e aos momentos adequados e oportunos em
que as intervencdes sdo potencialmente mais exitosas. Estudiosos da temética tém
discutido estratégias mais completas e sustentaveis para promoc¢do do
desenvolvimento, que envolvem saude, educacéo e protecdo social (Richter et al,
2016), como acesso a servicos de qualidade, no pré-natal, imunizacdo e nutricao;
desenvolvimento de habilidades, como parentalidade positiva e sensivel, e a
protecdo social com as redes de suporte e as politicas de apoio a familia (Britto et al,
2016).

Dessa forma, o material educativo ndo esgota e nem pretende esvaziar as
diversas intervencdes necessarias para a promoc¢do do desenvolvimento da crianca
nascida prematura. Coloca-se como mais uma estratégia de apoio nesta importante
empreitada. O papel do material na promocdo do desenvolvimento da crianca
nascida prematura é de apoio prioritario as familias, e também aos profissionais que

o considerarem uma ferramenta util de mediag&o do cuidado.

Este estudo busca também colaborar nas respostas aos apelos de
organizac6es mundiais com 0s objetivos para o Milénio, e do Ministério da Saude
em prol da Primeira infancia, vista em varios documentos e acdes como na Portaria
GM n° 2395, de 07/10/2009, que instituiu a Estratégia "Brasileirinhas e Brasileirinhos
Saudaveis: Primeiros Passos para o Desenvolvimento Nacional” e na Rede
Cegonha (Portaria N° 1.459, de 24 de junho de 2011), estando em consonéancia com

estratégias de atuacdo focadas em tecnologias leves e no método participativo.

Empreende-se que este material sirva de base para avangos no cuidado de
criangas que vivenciam a primeira infancia e que nasceram prematuras, tornando-se

referéncia para os servi¢os de saude em todo o territdrio nacional.

As limitacdes deste estudo consistem na utilizacdo de uma amostra de
conveniéncia, com as familias que frequentam os servicos de seguimento de
prematuros e, portanto, podem ser mais sensibilizadas para as informacdes, assim

como interessar-se mais fortemente por materiais educativos. Outra limitacdo € a



130 Discussao

pouca experiéncia dos juizes da area de educagdo ou comunicagdo com 0 processo
de validacdo de materiais educativos, apesar do seguimento de critérios de busca

sistematizados.

Apesar dos resultados terem sido amplamente positivos na apreciacdo do
material e sua finalizagdo ter incorporado melhorias consistentes, dados as
estratégias variadas de pesquisa e 0 processo participativo com familias
representantes do publico-alvo, ressalta-se a necessidade de mais testes do
material educativo com publicos de outras localidades e cenarios de atencdo a
salde. Ressalta-se que esta recomendacao ja estd em curso, como continuidade

em outras pesquisas com o material.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O processo de construcéo e validacdo resultou na adequacéo do contetudo e
aparéncia do material educativo: “Historia de Sofia: Batalhas e Conquistas da familia
no cuidado e desenvolvimento da crianga prematura” para apoio da familia na
promogé&o do desenvolvimento funcional da crianga nascida prematura. O material
educativo teve grande aceitacdo tanto dos profissionais como dos familiares e seu
conteudo foi julgado esclarecedor e util. Pode-se considerar o material validado
pelos sujeitos cuidadores familiares e pelos participantes da area de saude, mas nao
da educacéo.

Em alguns aspectos, percebe-se que a compreensao dos profissionais se
distancia daquela da familia, o que pode ser um limitador na producdo de materiais
educativos. Assim, acredita-se que, ao considerar a compreensao da familia como
prioritaria nos aspectos divergentes, como decidido neste estudo, potencializa a

utilizacao e resolutividade do material educativo.

Apesar de o material ser destinado ao apoio da familia, também pode ajudar
os profissionais que prestam cuidados ao publico, como apontado por alguns
participantes da pesquisa, uma vez que ele pode suportar e mediar as suas
recomendacdes para a promoc¢do do desenvolvimento das criancas neste grupo,
reduzindo a sua vulnerabilidade a danos no desenvolvimento funcional. Desse
modo, pode-se considerar o material como uma ferramenta de estimulo a
construcdo conjunta entre cuidadores e profissionais, co-responsabilizacédo e
empoderamento da familia no cuidado do desenvolvimento da crianca nascida

prematura.

O uso do método participativo envolvendo profissionais e familias membros
do publico alvo, a revisédo de literatura, bem como as aproximagbes quanti e
qualitativas conferiu maior rigor metodolégico e robustez & pesquisa, e mais forga ao

processo de validacdo do material.

A Teoria Bioecolégica do desenvolvimento Humano apresentou-se como

importante eixo balizador na constru¢cdo do material educativo, destacando-se como
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um referencial metodoldégico que amplia e ampara o0s principais pilares do

desenvolvimento infantil.

O foco central no desenvolvimento funcional, considerando a crianca e seus
contextos e suas atividades de vida diaria, permite uma aproximagao mais concreta
da realidade de desenvolvimento infanti e vai ao encontro do modelo de
compreensdo do processo de saude-adoecimento mais transcendente, hoje

preconizado pela OMS e MS-Brasil.

Vale ressaltar que ha necessidade de outras avaliacbes da eficacia deste
material no processo de ensino-aprendizagem dos cuidadores familiares e seus
efeitos como promotor do desenvolvimento infantil. E relevante destacar ainda que o
material ndo esgota as necessidades de cuidado e ndo substitui o amparo da equipe
e servicos de saude a este publico de forma geral e nas individualidades de cada
familia. Revisbes, reedi¢Bes e materiais voltados ao apoio do desenvolvimento em

fases subsequentes podem e devem ser produzidos.

Espera-se que, no material produzido neste estudo e noutros que possam a
ser construidos, seja sublinhada a forca das interacdes com as pessoas, objetos e
simbolos do ambiente préximo que mobilizam e direcionam o desenvolvimento

humano de forma bidirecional de todos os envolvidos neste Processo.
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APENDICE A -

de material

Organograma 1. Modelo l6gico para projeto de producao
educativo sobre desenvolvimento funcional

para cuidadores de criancas nascidas prematuras
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nos sarvigos participantas.
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APENDICE B - Referéncias Incluidas para compor o material educativo e
suas principais contribuicées (destacadas em negrito)
Referéncia Principais contribui¢cfes

Couto FF, Praga NS. Recém-nascido prematuro:
suporte materno domiciliar para o cuidado. Rev Bras
Enferm. 2012; 65(1): 19-26.

Reproducado em casa dos cuidados da UTIN,

redes de suporte apoio formal profissionais de salude, apoio informal
familiares, amigos, religioso

tamanho do bebé e a fragilidade que veem trazem insegurancgas
para seu manuseio, o ganho de peso é apontado como
desenvolvimento da crianca o que traz satisfagdo para a méae, cartilha
pedagégicas tem funcdo de apoio materno para consulta diante de
situagfes que ndo requerem solugdo imediata.

Morais AC, Quirino MD, Almeida MS. O cuidado da
crianga prematura no domicilio. Acta Paul Enferm.
2009; 22(1):24-30.

As mées associam o prematuro a uma crianca fragil, susceptivel
a intercorréncias devido ao seu tamanho o que pode desencadear
a superprotegéo, As maes reproduzem o que aprenderam na UTIN
em casa, A preocupagdo com relagdo ao crescimento da criangafoi
demonstrada pelo aumento da altura e principalmente do peso.
Para elas, a Unica referéncia significativa é se est4d ganhando peso,
independente deste ganho ser o esperado. Outra preocupagao
evidenciada foi relativa ao desenvolvimento do filho.

Emergem os aspectos que asmaes adotaram para avaliar o
desenvolvimento da crianca, sendo preponderante a observacéo dos
movimentos que aquela consegue realizar.

O suporte social, neste estudo, abrange a rede de apoio que o
cuidador tem para o processo cuidar/cuidado no domicilio. Inclui o
suporte oferecido pela familia ou outras pessoas que se dispdem
a ajuda-lo, a organizagdo de servicos que proporcionam
assisténcia ao individuo, o amparo social, educativo, espiritual e de
salde. Para cuidar da crianga prematura, as maes comparam na
com o bebé nascido a termo.

Souza NL, Pinheiro-Fernandes AC Clara-Costa IC,

Cruz-Enders B, Carvalho JBL, Silva MLC. Domestic
maternal experience with preterm newborn children.
Rev. salud publica. 2010; 12 (3): 356-367.

As maiores dificuldades apresentados pelas mées no cuidado com o
filho prematuro em casa dizem respeito a alimentacéao e estabilidade
funcional e resultaram das falhas da equipe de saude no preparo
dessas familias para os cuidados domiciliares com o prematuro.
Surgiram ainda sentimentos de inseguranga e medo, revelando a
necessidade de uma rede de apoio com seguimento ambulatorial
e de pronto atendimento. Os comentarios de amigos e vizinhos
especialmente relacionados ao tamanho da crianga e perspectiva
de desenvolvimento foram negativos para as cuidadoras. A
fragilidade da crianca gera superprotecédo e dificuldade de enxerga-
la como uma crianga “normal”.

Costa SAF, Ribeiro CA, Borba RIH, Balieiro MMFG. A
experiéncia da familia ao interagir com o recém
nascido prematuro no domicilio. Esc Anna Nery Rev
Enferm. 2009; 13 (4): 741-49.

Compreender que ter um filho, mesmo que prematuro, significa a
realizagcdo de um sonho, cuja concretizagdo faz com que a familia
vivencie dias de tristeza, angustia e dor decorrentes da prematuridade
e hospitalizagdo. Com a melhora clinica do bebé, ela se prepara para
assumir seu cuidado no domicilio; acolhe-o com amor e carinho;
vivencia mudancas no seu modo de ser, pensar e viver e sente-se
recompensada. Ha uma rede de suporte para o cuidado, as méaes
reproduzem o que aprenderam na UTIN.
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Raffray M, Semenic S, Galeano SO, Marin SCO.
Barriers and facilitators to preparing families with
premature infants for discharge home from the
neonatal unit. Perceptions of health care providers.
Invest Educ Enferm. 2014; 32(3): 379-392.

As respostas dos participantes se centraram em trés temas
principais: 1) o estabelecimento do vinculo entre pais e o menino,
2) a aquisicdo de habilidades parentais, e 3) preparagéo para a
transicdo do hospital ao lar. As barreiras para a preparacdo dos
pais para a saida da crianca incluem desde os obstaculos aos pais
para a visita na UTIN, as barreiras de comunicagdo, as dificuldades
relacionadas com o estabelecimento da lactancia materna exitosa, os
recursos insuficientes de pessoal de salde e escassos vinculos entre
o hospital e a comunidade. Os facilitadores foram a disponibilidade de
ajudas sociais para as familias vulneraveis, o acesso telefénico de 24
horas as unidades neonatais, os materiais educativos adaptados, a
educagdo continua para o pessoal de saude, e a disponibilidade
para os pais do Programa Canguru de base comunitaria depois
da alta. As mées adolescentes, os pais que trabalham e a familia
indigena foram grupos identificados como particularmente dificeis
para que participassem na preparagao da alta.

Taubman O, Ben-Ari, Spielman V. Personal Growth
Following the First Child’s Birth: A Comparison of
Parents of Pre- and Full-Term Babies. Social Work
Research. 2014; 38(2): 91-106.

Pais de nascidos prematuros tem alto crescimento pessoal, mais
do que nascidos a termo, sendo o crescimento das méaes superior ao
dos pais, e maior no segundo ano de vida que nos primeiros meses.
Ha associacdo entre o crescimento pessoal e attachment style e as
caracteristicas da interagdo cuidador crianga.

Whittingham K,. Boyd RN,. Sanders MR, Colditz P.
Parenting and Prematurity: Understanding Parent
Experience and Preferences for Support. J Child Fam
Stud. 2014; 23:1050-1061.

Cuidadores relatam dificuldades com o estresse da hospitalizacao;
com a institucionalizacdo do ambiente hospitalar, levando para
casa rotinas e habitos que viveram durante a hospitalizacéo;
percebem uma lacuna na preparagcdo para a transicdo da UTIN
para o domicilio com a alta da crianca e ndo tem suporte de familia e
amigos como outros pais déo, sentem ansiedade com a fragilidade
do bebé& medo de perder do bebé néo sobreviver, no
desempenho de seus papéis de cuidadores e com expectativas
sobre o baixo potencial de desenvolvimento das criangas,
sentem incerteza a respeito do desenvolvimento dos filhos e nédo
sabem se as carateristicas que percebem no DI sdo questdes
especificas resultantes da prematuridade, desordens no DI, ou
parte do curso normal do DI, sentem isolamento social para evitar
risco de infeccdo bebés no 1° ano, o que ndo é compreendido pela
familia e amigos; percebem que foram/sdo superprotetores, o que
limita aindependéncia e a autonomia da crianca.

Percebem uma lacuna atualmente no que tange informacdes
especificas para cuidadores de nascidos prematuros. Preferem
suporte de outros pais que viveram a mesma experiéncia, pois
tem uma linguagem flexivel, enhances coping skills, relagées com as
esposas(os), e sensibilidade ao contexto emocional do nascimento de
um bebé prematuro.

Evans T, Whittingham K, Sanders M, Colditz P, Boyd
RN. Development are parenting interventions
effective in improving therelationship between
mothers and their preterm infants? Infant Behavior &
Development. 2014; 37: 131-154.

Intervencdes mais efetivas séo cue-based care (cuidado oferecido
pela mée em respostas as dicas de comportamento da crianca/
sensivel, responsivo)

Winstanley A, Sperotto RG, Putnick DL, Cheriand S,
Bornstein MH, Gattis M. Consistency of maternal
cognitions and principles across the first five months
following preterm and term deliveries. Infant Behavior
& Development. 2014; 37: 760-771.

Prematuridade influencia nas crencas dos cuidadores e nos
resultados sobre o Desenvolvimento. Cuidadores de prematuros
tem organizagdes cognitivas mais focadas na estrutura e
organizagao do que em respostas as pistas dadas pelos lactentes

Picciolini O, Porro M, Meazza A, Gianni ML, Rivoli C,
Lucco G, Barretta F, Matteo Bonzini, Mosca F. Early
exposure to maternal voice: Effects on preterm infants
development. Early Human Development. 2014; 90:
287-292

A voz da mée é benéfica para a crianga.

McGowan JE, Alderdice FA, Boylan J, Holmes VA,
Jenkins J, Craig S, Perra O, Johnston L. Neonatal

Pais de nascidos prematuros necessitam de mais visitas domiciliares
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intensive care and late preterm infants: Health and
Family functioning at three years. Early Human
Development. 2014; 90: 201-205.

de médicos de familia e de especialistas durante os 3 primeiros
anos de vida, requerem mais informacdes do tempo de
internacao, exibem mais baixos niveis de funcionamento familiar
fisico e social, mais dificuldades de comunicacédo e mais
preocupagéo.

O que isto significa?

. Funcionamento fisico: Problemas com o funcionamento
fisico, incluindo sensacéo de cansaco, ter dores de
cabeca, sensacdo de fraqueza, e problemas de
estdmago.

. Funcionamento emocional: Problemas com o
funcionamento emocional, incluindo ansiedade, tristeza,
raiva, frustragéo e sentimento de desamparo ou sem
esperanga.

. Funcionamento social: Problemas com o
funcionamento social, incluindo a sensacéo de
isolamento, dificuldade em obter apoio de outras
pessoas, e encontrar tempo ou energia para atividades
sociais.

e A fungao cognitiva: Problemas com o funcionamento
cognitivo, incluindo a dificuldade em manter a atencéo,
lembrando as coisas e pensar rapidamente.

. Comunicacédo: Problemas com a comunicacao,
incluindo outros ndo compreensao da situagdo da
familia, dificuldade para falar sobre o estado de saude
da crianca, e comunicam com os profissionais de
saude.

Preocupacao: Problemas preocupantes, inclusive se
preocupar com tratamentos da crianca e efeitos
colaterais, sobre a reagdo dos outros a condigéo da
crianca, sobre o efeito da doenca sobre o resto da
familia, e sobre o futuro da crianca.

Funcionamento familiar

e As atividades diarias: problemas com atividades

diarias, incluindo atividades que exigem mais tempo e

esforgo, dificuldade em encontrar tempo e energia para

terminar as tarefas domésticas.
As relagdes familiares: Problemas com as relagdes familiares,
incluindo a comunicagéo, estresse e conflitos entre membros da
familia, e dificuldade em tomar decisdes e resolugdo de
problemas como uma familia.

Howe TH, Sheu CF, Wangc TN, Hsu YW. Parenting
stress in families with very low birth weight preterm

infants in early infancy. Research in Developmental
Disabilities. 2014; 35:1748-1756.

Embora nao estatisticamente significativo, indicou a presenca de uma
maior estresse em pais de recém-nascidos prematuros, em
comparagdo com o0s pais de criancas nascidas a termo. 13,1% das
maes com bebés prematuros demonstrou niveis totais de estresse
qgue justifiquem intervengdo clinica. Maes de bebés prematuros
apresentaram diferentes padroes de estresse dos pais do que pais de
prematuros. Pais de bebés prematuros tendiam a ter escores de
estresse global mais elevadas do que as maes. Por outro lado, as
maes de prematuros tendem a relatar mais dificuldades
relacionadas com a salde, mais depressdo, maior isolamento
social e restricdo de papel, e menos o apoio de seus cdnjuges,
do que o relatado por pais. Além disso, como o tempo passou, 0S
pais com bebés prematuros continuaram a experimentar maior
estresse parental do que aqueles com criangas nascidas a termo.

Gray PH, Edwards DM, O'Callaghan MJ, Cuskelly M,
Gibbons K. Parenting stress in mothers of very
preterm infants — Influence of development,
temperament and maternal depression. Early Human
Development.2013; 89: 625-629.

estresse em maes de bebés prematuros com um ano de idade é
significativamente maior do que encontrado em maes de bebés
nascidos a termo. Para as maes de pré-termo, os sintomas de
depressdo e temperamento da crianca sdo fatores de risco
independentes para os niveis mais elevados de estresse parental.

Lundqvist P, Hellstrom-Westas L, Hallstrém I.
Reorganizing Life: A Qualitative Study of Fathers’

descreveram uma viagem do passado para o presente, em que eles
se adaptaram a vida familiar normal. Os subtemas identificados foram
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Lived Experience in the 3 Years Subsequent to the
Very Preterm Birth of Their Child. J Pediatric Nursing.
2014; 29:124-131.

lutando para aguentar, experimentando empowerment, e construir
uma base segura.

e A primeira vez em casa com a crian¢a foi descrito
comoduro, e eles tinham dificuldade em lidar com a
situagéo deviver como uma familia com uma crianga muito
prematuro. Os pais sentiam que eles estavam preparados
para a alta do filho do UTIN, mas nédo preparado para o
gue isso realmente implica. O cansaco eles
experimentaram enquanto seu filho foi hospitalizado foi
intensificada e eles descreveram estar fisicamente e
mentalmente exaustos ao longo deste periodo inicial
apos a alta.

e  Eles ainda tinham preocupagdes com o bem-estar de
seus filhos, mas o foco de atencéo dos pais foi sobre o
desenvolvimento futuro da crianga. Os pais comparagéo
desenvolvimento da crianga com o de outras criangas
da mesma idade. Eles descreveram a necessidade de
fazer isso, mas eles estavam bem conscientes da
inseguranca na comparagao.

e A presenca da crianga prematura e as inimeras demandas
especialmente quando existem outros irmaos pode gerar
dificuldades de relacionamento e brigas do casal.

e Relatam o estigma do filho como prematuro e a dificuldade
das outras pessoas o0 enxergarem como um individuo.

. Suporte social é importante. Apoio da familia e amigos.

e  Os pais descrevem o desenvolvimento positivo do seu
filho como uma fonte de alivio e eles disseram que eles
estavam pensando menos sobre o risco de seus filhos para
problemas de desenvolvimento.

e O apoio continuo da clinica ambulatorial neonatal é
valioso e importante, "Tem sido um seguranca, mesmo que
vocé acha mesmo que ele esta crescendo e ficando cada
vez maior, vocé ainda se pergunta se esté tudo normal e se
ele estd desenvolvendo como deveria ".

e Apoiar a parceira no cuidado é importante.

e A experiéncia desgastante do periodo inicial ndo é
esquecida mais reconhecida que ficou para trés.

e  Seengajam em interag8es com a crianga e isto €
considerado positivo para ambos.

O relacionamento do casal € importante. Casamento.

Hall EOC, Kronborg H, Aagaard H, Brinchmann BS.
The journey towards motherhood after a very preterm
birth: Mothers’ experiences in hospital and after
home-coming. Journal of Neonatal Nursing. 2013;
19:109e113.

maées ndo se sentiam mentalmente preparadas, Era dificil de
apreender o que tinha acontecido e a ansiedade sobre a perda de o
bebé ofuscado tudo o resto. A falta de intimidade com seu bebé

Combinada com a ansiedade que o bebé néo sobrevivessem
encheu as maes.

Suporte Social de familias e amigos é muito importante,
especialmente avos.

O contato e troca de informagdes com outras méaes que
compartilhavam a mesma experiéncia foi muito positivo. Positivo
também é o suporte dos profissionais de salde.

As vezes as maes colocam o cuidado consigo mesmas em
segundo plano.

A vulnerabilidade de seu bebé estava sempre na mente das maes.
Elas compararam o crescimento e desenvolvimento do bebé com
bebés de tempo de amigos e estavam determinadas a treinar e
estimular o seu bebé todos os dias. Importante apoio e suporte
informacional.

Gerstein ED, Poehlmann-Tynan J, Clark R. Mother—
Child Interactions in the NICU: Relevance and
Implications for Later Parenting. Journal of Pediatric
Psychology. 2015; 40(1): 33-44

Envolvimento e verbaliza¢&o na interagdo mae-crianga esta associado
a interacéo de qualidade em longo prazo.
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Gabis LV, Hacham-Pilosof KOT, Yosef OB et al. The
Influence of a Multisensory Intervention for Preterm
Infants Provided by Parents, on Developmental
Abilities and on parental Stress Levels. J Child
Neurology. 2014; 1-8.

O programa produz efeitos sobre as habilidades motoras e de
linguagem

Huhtala M, Korja R, Lehtonen L, Haataja L,
Lapinleimu H, Rautava P. Associations between
parental psychological well-being and socio-emotional
development in 5-year-old preterm children. Early
Human Development. 2014; 90: 119-124.

Sintomas de depressdo materna, estresse dos cuidadores é fator de
risco para o desenvolvimento social, emocional e funcional de
nascidos prematuros aos 5 anos de idade. O senso de coeréncia das
maes pode ser um fator protetor.

Jiang S, Warre R, Qiu X, O'Brien K, Lee SK. Parents
as practitioners in preterm care. Early Human
Development. 2014; 90: 781-785.

Cuidadores devem ser envolvidos no cuidado da crianca na UTIN

McManusa BM, Poehimannb J. Parent—child
interaction, maternal depressive symptoms and
preterm infant cognitive function. Infant Behavior &
Development. 2012; 35: 489— 498.

sintomas de depressdo materna parecem ter efeitos negativos sobre a
fungdo cognitiva de criangas nascidas prematuras aos 16 meses

Chang HP, Chen JY, Huang YH, Tyan JY, Yeh CJ,
Su PH, Chen VCH. Prevalence and Factors
Associated with Depressive Symptoms in Mothers
with Infants or Toddlers. Pediatrics and Neonatology.
2014; 55: 470e479.

Prevaléncia de depressdo em maes de prematuros em torno de 30%
(pouca diferenca do total e de méaes de a termo). Pouco suporte
familiar e personalidade neurdtica estdo associados a sintomas de
depress@o em mées de prematuros.

Mehler K, Mainusch A, Hucklenbruch-Rother E, Hahn
M, Hinseler C, Kribs A. Increased rate of parental
postpartum depression and traumatization in
moderate and late preterm infants is independent of
the infant's motor repertoire. Early Human
Development. 2014; 90: 797-801.

Pais e mées de nascidos prematuros tem maior e altos indices de
depressdo por parto e pais de prematuros tem maior indice de
traumatizacdo comparados com pais de a termo. Nao houve
correlagcdo com performance motora.

van der Pal SM, Alpay LL, Steenbrugge GJv, Detmar
SB. An Exploration of Parents’ Experiences and
Empowerment in the Care for Preterm Born Children.
J Child Fam Stud. 2014; 23:1081-1089.

Os cuidadores se sentem inseguros no cuidado da crianga
prematura ap6s a alta, consideram a crianga vulneravel, sofrem de
estresse e estdo incertos sobre sua capacidade de oferecer o
cuidado. Preocupam-se com problemas de salde que a crianca
possa apresentar.

Os cuidadores precisam de suporte, informagdes cuidados e “ajuda
financeira”.Existe uma lacuna entre o entendimento de pais,
amigos, familiares e profissionais em relacdo ao nascimento
prematuro e os cuidadores as vezes tem uma experiéncia negativa
em relacdo ao servicos que atendem suas criancas, muitas vezes
pelo cuidado ndo ser especializado para a crianga nascida
prematura.

Alguns servigos encaminham os cuidadores para associagdes
especificas (de pais de prematuros) o que é considerado positivo.
Profissionais do servico social ,associacdo de pais, web sites, contato
com outros pais e retornos ao hospital (acompanhamento) sao
muito importantes no Empoderamento dos cuidadores dando-lhes
suporte, fortalecendo seu papel de pais e seu envolvimento no
cuidado da crianga.

Amigos e familiares podem gerar preocupacgdo nos cuidadores
com suas falas. As diferentes respostas dadas por profissionais
diferentes também.

Os cuidadores podem enfrentar problemas na entrada da crianca na
escola devido a necessidade de suporte adicional. Os cuidadores
ndo sdo apoiados e informados na ida da cr. Para casa. E os
profissionais as vezes minimizam e desvalorizam a necessidade de e
0 envolvimento dos pais.

Os cuidadores oferecem cuidados continuos e sabem mais de suas
criancas do que qualquer outra pessoa.
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Os cuidadores necessitam de desenvolver habilidades e acesso a
instrumentos de Empoderamento, e os profissionais séo
importantes no suporte a este processo. As atitudes do
profissionais podem ser uma barreira ou um facilitador do
Empoderamento dos cuidadores.

Os cuidadores precisam de acesso a informagdes relevantes,
habilidades, facilidade de comunicacdo com os profissionais,
serem envolvidos no cuidado e nas decisdes, terem valorizadas suas
preocupacdes com a condigdo de salide da criangca e monitoramento
de seu comportamento, terem suas preferéncias e escolhas aceitas,
ter suporte e informacdes e dados de todos os profissionais
envolvidos no cuidado de sua crianca. Existe forte necessidade de
Empoderamento dos cuidadores que envolve: conhecimentos
(informacdes relevantes), habilidades (resolu¢éo de problemas e auto
eficacia) e motivagao (para agir).

Suttora C, Spinelli M, Monzani D. From prematurity to
parenting stress: The mediating role of perinatal post-
traumatic stress disorder. 2013.

Maes de Pt experenciam mais stress parental e sintomas de stress
pés-traumatico que maes de a termo. Os niveis de stress parental séo
mediados por sintomas de stress pds-traumatico.

Custodio ZAO, Crepaldi MA, Linhares MBM. Redes
sociais de apoio no contexto da prematuridade:
perspectiva do modelo bioecoldgico do
desenvolvimento humano. Estudos de Psicologia.
2014; 31(2): 247-255.

Os resultados apontam a importancia do apoio de pessoas
significativas e dos programas de acompanhamento de criangas que
nascem pré-termo e de suas familias, o que remete, respectivamente,
arede social pessoal e institucional.

Guillaume et al .Parents’ expectations of staff in the
early bonding process with their premature babies in
the intensive care setting: a qualitative multicenter
study with 60 parents. BMC Pediatrics. 2013, 13:18.

Pais descrevem o vinculo com suas criangas mais composto por
palavras e olhares e envolvimento a distancia enquanto mées
experenciam o vinculo mais fisicamente.

E decisivo para os cuidadores atitudes de carinho das enfermeiras
com os bebés e pais e sua comunicagdo com os pais, 0 que diminui
stress e promove interagdes possiveis com o bebé. A comunicacao é
foco do suporte e estabelecem o encontro de pais e profissionais
reforcando a percepcéo dos pais de desenvolvimento do vinculo

Caskey M, Stephens B, Tucker R, Vohr B. Importance
of Parent Talk on the Development of Preterm Infant
Vocalizations. Pediatrics. 2011; 128(5): e1-e8.

Prematuros iniciam vocalizagdo antes do esperado e estas aumentam
ao longo do tempo;

Exposicao a conversa dos pais € um forte preditor para aparecimento
e aumento da vocalizagdo de prematuros na UTIN (32 sem), e de
outros adultos entre 32 e 36 semanas.




Apéndices 153

APENDICE C
Convite

Meu nome é Rayla Amaral Lemos e gostaria de convida-la(o) para participar
da coleta de dados do meu projeto de doutorado que tem como objetivo, nesta fase,
validar um guia de orientagbes para promocédo do desenvolvimento funcional de
criancas nascidas prematuras. Se vocé concordar em participar devera assinar o
termo de consentimento livre esclarecido e responder o questionério a seguir. Esta
carta convite com o Termo de Consentimento devera ficar com vocé e uma via do
termo e o0 questiondrio devem ser enviados a pesquisadora. Caso queira receber
resultados da pesquisa, entrar em contato pelo email: raylalemos@usp.br. Obrigada!

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Rayla Amaral Lemos. Sou fisioterapeuta, estudante de
doutorado da Escola de Enfermagem da USP, e estou realizando uma pesquisa
sobre desenvolvimento infantil, sob orientacdo da Professora Maria De La O
Ramallo Verissimo. Este estudo tem como objetivo sistematizar as bases tedricas e
operacionais do cuidado a crianca nascida prematura e compor material de
educacdo em saulde para a promoc¢ado do seu desenvolvimento funcional. Em fases
anteriores do estudo, foi realizada uma busca de evidéncias e informacdes
fundamentais sobre o desenvolvimento funcional e suas implicacdes para o cuidado
no domicilio. Em seguida, foi elaborado um guia de orientacbes para o cuidado
domiciliar de criangas prematuras sobre o desenvolvimento funcional. Nesta fase, o
objetivo sera validar o contetldo do guia de orientacdes em processo participativo
com familiares e profissionais. Assim, gostaria de contar com sua contribuicéo,
respondendo o formulario em anexo. Na apresentacdo do relatério da pesquisa,
serdo seguidos passos para garantir o anonimato dos participantes. Cada um dos
participantes tem total liberdade de recusar ou retirar seu consentimento a qualquer
momento da pesquisa, sem que isso implique em penalizagcédo. A desvantagem que
o participante pode ter em participar da pesquisa é o dispéndio de tempo para
responder e a vantagem é contribuir para o aprimoramento do conhecimento nesta
area do conhecimento. Este termo serd assinado em duas vias, sendo uma do
participante e uma da pesquisadora. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo.
Qualquer questédo, duvida, esclarecimento ou reclamacéo sobre os aspectos éticos
dessa pesquisa, favor entrar em contato com o referido Comité (Av. Dr. Enéas de
Carvalho Aguiar, n° 419, Sao Paulo-SP, telefone: (11)-3061 7548, e-mail:
edipesg@usp.br). Caso sinta necessidade de contatar a pesquisadora responsavel,
em qualquer momento do trabalho, podera fazé-lo pelo telefone (32) 9199 4239 ou
email: raylalemos@usp.br . Ciente destas informacdes vocé concorda em participar
do estudo?

Concordo em participar como informante na coleta de dados para essa
investigacao.

Assinatura: Data: / /
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Caracterizagao do respondente

1. Idade:

2. Sexo:()F ()M

3. Estado em que trabalha:
4

. Cidade em que trabalha:

o

Local(is) de atuacgao profissional (assinalar todos, se houver mais do que um):
( ) Hospital ( ) Atencao Basica ( ) Instituicdo de Ensino ( )Ambulatério/ Consultorio

( ) Outro (especificar):

6. Formacéo académica:
Ano de conclusao da graduacéo:
Area da graduacdo: ( ) Medicina ( ) Fisioterapia ( ) Enfermagem ( ) Psicologia

( ) Terapia Ocupacional () Nutricdo ( ) Outra.

Especificar:
( ) especializacdo Ano de concluséo: Area:
( ) mestrado Ano de concluséo: Area:
( ) doutorado Ano de concluséao: Area:
( ) outros :
7. Tempo de atuacdo em Saude da Crianca: anos

8. Tem publicacdo na area de Saude da Crianca? ( ) sim ( ) nao

9. Realiza ou ja realizou avaliacdo do desenvolvimento infantil na sua pratica
profissional? ( ) sim ( ) néo

10. Utiliza/utilizou material educativo para orientacdo das familias na pratica
assistencial ou académica?

()Sim/Qual(is)? ()Nao

11. Atua ou ja atuou com criangas nascidas prematuras e suas familias?
( ) Nao () Sim: ( ) na assisténcia direta em servicos de Follow-up ( ) em
pesquisas académicas ( ) na assisténcia eventual, quando procurado no servico

por este publico
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Proposta: Elaborar material de educacdo em saude para a promocéao do
desenvolvimento funcional de criancas nascidas prematuras.

Orientacédo para responder:

1) Ler a Histéria de Sofia - Batalhas e Conquistas da familia no cuidado do

desenvolvimento da crianca prematura.

2) Preencher este instrumento de avaliagcéo, considerando a adequacao do

material, seu objetivo e publico-alvo.

3) Para cada questado, ha espaco para comentéarios gerais e, na parte final do
instrumento, ha espaco para comentarios e sugestdes especificas por

pégina/tépico de conteudo.

1-Titulo: Histéria de Sofia - Batalhas e Conquistas da
familia no cuidado do desenvolvimento da crian¢a
prematura.

( ) concordo ( ) concordo parcialmente (
) ndo concordo

Comentarios:

2-O objetivo é explicitamente indicado no titulo?

() concordo () concordo parcialmente ()
ndo concordo

Comentéarios:

3- A capa é atraente para o publico-alvo?

( ) concordo () concordo parcialmente (
) ndo concordo

Comentarios:

4- A aparéncia geral do Manual esta

( ) adequada ( ) parcialmente adequada (
) inadequada

Comentarios:

5- Alinguagem usada neste material é:

( ) acessivel () pouco acessivel () néo
€ acessivel

Comentarios:

6- Os graficos, diagramas, e esquemas estao:

( ) adequados ( ) parcialmente
adequados ( ) inadequados

Comentarios:

7- O tamanho e estilo da letra do Guia sao:

( ) adequados ( ) parcialmente
adequados ( ) inadequados

Comentéarios:

8- As gravuras/ ilustracdes do manual contribuem
para o melhor entendimento do texto?

()sim ()asvezes( )nao

Comentéarios:

9- A forma como estdo colocadas as informacdes
(distribuicdo do texto e imagens) no texto esta:

( ) adequada ( ) parcialmente adequada (
) inadequada

Comentéarios:

10- A quantidade de informag8es por pagina esta

( ) adequada ( ) parcialmente adequada (
) inadequada

Comentarios:




156 Apéndices

11- A quantidade de informagdes no Manual esta

( ) adequada () parcialmente adequada (
) inadequada

Comentérios:

12- As informacg0@es séo facilmente localizadas no
manual?

( ) sempre () na maioria das vezes ( )
raramente

Comentérios:

13- As informac®8es /contetdo contidos nesse
manual

( ) sdo importantes ( ) sdo pouco
importantes ( ) ndo sdo importantes

Comentarios:

14- A sequéncia de apresentacéo das
informacdes/ conteldo esta:

( ) adequada ( ) parcialmente adequada ( )
inadequada

Comentarios:

15- A leitura deste manual pode contribuir para
diminuir as davidas das familias?

() pode contribuir () pode contribuir
parcialmente ( ) ndo contribui

Comentarios:

16- A estratégia de buscar a participacéo/
interacdo do leitor com o material (utilizagéo de
dialogo e preenchimento de informagbes em
campos especificos) provoca interesse e favorece
a leitura?

()sim

()asvezes ( )néo

Comentarios:

17-Considerando o objetivo de apoiar as familias na
promoc¢ao do DESENVOLVIMENTO FUNCIONAL, o
conteudo do manual sobre este aspecto é:

() suficiente ( ) parcialmente suficiente ( )
insuficiente

Comentarios:

18- Considerando o objetivo de apoiar as familias
na promocéao do desenvolvimento da crianga
nascida prematura, o contetido do Guia é:

() suficiente () parcialmente suficiente ( )
insuficiente

Comentarios:

19- O encarte- Quadro de habilidades- é

( ) compreensivel () pouco
compreensivel () ndo compreensivel

Comentéarios:

20- O contetdo do de

habilidades- é

encarte- Quadro

() suficiente () parcialmente suficiente ( )
insuficiente

Comentéarios:

21- Vocé considera que as informagdes do manual
favorecem a promocé&o do desenvolvimento da
crianca?

()sim () parcialmente ( ) ndo

Comentéarios:




Apéndices 157

22- O Guia apresentado esti adequado para a ( ) adequado () parcialmente adequado
populacéo a qual se destina (familias de criancas () inadequado
nascidas prematuras)?

Comentarios:

23- Considerando os contextos socioecondmicos e culturais presentes na populagéo alvo, e com
base na sua experiéncia profissional, vocé recomendaria 0 uso deste guia para a pratica clinica e
académica? Circule o nUmero que mostra a forca da sua recomendacao.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
10

NAO (-N&o recomendado)
SIM(-Recomendado)

24- Este espaco esta reservado para sugestdes especificas por contelido ou pagina do Guia

Pagina Comentarios/sugestbes

Agradecemos a sua colaboracao!
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APENDICE D
Convite

Meu nome é Rayla Amaral Lemos e gostaria de convida-la(o) para participar
da coleta de dados do meu projeto de doutorado que tem como objetivo, nesta fase,
validar um guia de orientagcbes para promoc¢do do desenvolvimento funcional de
criancas nascidas prematuras. Se vocé concordar em participar devera assinar o
termo de consentimento livre esclarecido e responder o questionario a seguir. Esta
carta convite com o Termo de Consentimento devera ficar com vocé e uma via do
termo e 0 questionario devem ser enviados a pesquisadora. Caso queira receber
resultados da pesquisa, entrar em contato pelo email: raylalemos@usp.br. Obrigada!

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome € Rayla Amaral Lemos. Sou fisioterapeuta, estudante de
doutorado da Escola de Enfermagem da USP, e estou realizando uma pesquisa
sobre desenvolvimento infantil, sob orientacdo da Professora Maria De La O
Ramallo Verissimo. Este estudo tem como objetivo sistematizar as bases tedricas e
operacionais do cuidado a crianca nascida prematura e compor material de
educacdo em saude para a promocao do seu desenvolvimento funcional. Em fases
anteriores do estudo, foi realizada uma busca de evidéncias e informacdes
fundamentais sobre o desenvolvimento funcional e suas implicacdes para o cuidado
no domicilio. Em seguida, foi elaborado um guia de orientacdes para o cuidado
domiciliar de criancas prematuras sobre o desenvolvimento funcional. Nesta fase, o
objetivo seré validar o conteddo do guia de orientagcbes em processo participativo
com familiares e profissionais. Assim, gostaria de contar com sua contribuicao,
respondendo o formulario em anexo. Na apresentacdo do relatério da pesquisa,
serdo seguidos passos para garantir o anonimato dos participantes. Cada um dos
participantes tem total liberdade de recusar ou retirar seu consentimento a qualquer
momento da pesquisa, sem que isso implique em penalizacdo. A desvantagem que
0 participante pode ter em participar da pesquisa é o dispéndio de tempo para
responder e a vantagem € contribuir para o aprimoramento do conhecimento nesta
area do conhecimento. Este termo sera assinado em duas vias, sendo uma do
participante e uma da pesquisadora. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo.
Qualquer questao, duvida, esclarecimento ou reclamacéo sobre 0s aspectos éticos
dessa pesquisa, favor entrar em contato com o referido Comité (Av. Dr. Enéas de
Carvalho Aguiar, n° 419, Sao Paulo-SP, telefone: (11)-3061 7548, e-mail:
edipesq@usp.br). Caso sinta necessidade de contatar a pesquisadora responsavel,
em qualguer momento do trabalho, podera fazé-lo pelo telefone (32) 9199 4239 ou
email: raylalemos@usp.br . Ciente destas informac¢des vocé concorda em participar
do estudo?

Concordo em participar como informante na coleta de dados para essa
investigacao.

Assinatura: Data: / /
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Caracterizagéo do respondente

1. ldade: Sexo:()F ( )M

2. Cidade/Estado em que trabalha: /

3. Local(is) de atuacédo profissional (assinalar todos, se houver mais do que um):
( ) Escritorio particular ( ) Empresa ( ) Instituicdo de Ensino ( ) Org&o Publico ( )

Outro (especificar):

4. Formacao académica:
( ) graduacgéo Ano de concluséo:
Area: () Comunicacdo () Marketing ( ) Designer Grafico () Educagdo () Outra.

Especificar:

() especializacdo Ano de concluséo: Area:
() mestrado Ano de concluséo: Area:

( ) doutorado Ano de concluséao: Area:

( ) outros :

6. Tempo de atuacao na area: anos

7. Participa ou ja participou da construcdo de material educativo para orientacdo na
area da saude?
( )Nao ( ) Sim. Quais?

8. Realiza ou ja realizou avaliacdo de material educativo para orientacao de familias?
()sim ( )né&o

9. Tem algum conhecimento especifico a respeito do cuidado a criancas nascidas
prematuras e suas familias? ( ) Na&o ( )  Sim.

Comente:
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Proposta:

Elaborar material de educacdo em salude para a promocao do

desenvolvimento funcional de criancas nascidas prematuras.

Orientacéo para responder:

4) Ler a Historia de Sofia - Batalhas e Conquistas da familia no cuidado do

desenvolvimento da crianca prematura.

5) Preencher este instrumento de avaliacéo, considerando a adequacao do

material, seu objetivo e publico-alvo.

6) Para cada questdo, h4 espaco para comentérios gerais e, na parte final do
instrumento, ha espaco para comentarios e sugestdes especificas por

pagina/topico de conteudo.

1-Sobre o Titulo: Ler a Historia de Sofia - Batalhas e
Conquistas da familia no cuidado do desenvolvimento
da crianca prematura.

( )concordo ( )concordo
parcialmente ( ) ndo concordo

Comentarios:

2- O obhjetivo é explicitamente indicado no titulo?

( )econcordo ( )concordo parcialmente
( ) ndo concordo

Comentarios:

3- A capa € atraente para o publico-alvo ?

( )eoncordo ( )concordo parcialmente
( ) ndo concordo

Comentarios:

4-A aparéncia geral do Manual esta

( ) adequada () parcialmente
adequada ( ) inadequada

Comentarios:

5- A linguagem usada neste material &

() acessivel () pouco acessivel
ndo é acessivel

()

Comentarios:

6- Os graficos, diagramas, e esquemas estao

( ) adequados ( ) parcialmente
adequados ( ) inadequados

Comentarios:

7- O tamanho e estilo da letra do Manual sdo

( ) adequados () parcialmente
adequados ( ) inadequados

Comentarios:

8- As gravuras/ ilustraces do manual contribuem para
o0 melhor entendimento do texto?

()sim ()asvezes ( )nao

Comentarios:

9- As informacg68es /conteddo contidos nesse manual

( ) sédo compreensiveis ()
parcialmente compreensiveis ( ) ndo
sdo compreensiveis para as familias

Comentéarios:

10- A quantidade de informag®es por pagina esta

( ) adequada () pouco adequada ( )
inadequada

Comentéarios:

11- A quantidade de informac¢des no Manual esta

( ) adequada ( ) pouco adequada (
) inadequada

Comentéarios:

12- As informagdes séo facilmente localizadas no
manual?

( ) sempre () na maioria das vezes
() raramente
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Comentéarios:

13-A forma como estéo colocadas as informacdes ( ) adequada () pouco adequada (
(distribuicdo do texto e imagens) no texto é: ) inadequada

Comentéarios:

14- A sequéncia de apresentacéo das informagdes/ ( ) adequada ( ) pouco adequada ( )
contelido esta: inadequada

Comentarios:

15- O encarte- Quadro de habilidades é () compreensivel () pouco

compreensivel ( ) néo
compreensivel

Comentérios:

16- Vocé considera que as informag6es contidas no () sim () parcialmente ( ) ndo
manual podem favorecer a promocgéao do
desenvolvimento da crianc¢a nascida prematura?

Comentéarios:

17- O Guia apresentado estd adequado para a ( ) adequado () pouco adequado (
populacdo a qual se destina (familias de criangas ) inadequado
nascidas prematuras)?

Comentéarios:

18- A estratégia de buscar a participacéo/ interacdo | ( )sim ( )asvezes ( )néao
do leitor com o material (utilizacédo de didlogo e
preenchimento de informacdes em campos especificos)
provoca interesse e favorece a leitura?

Comentarios:

19- Considerando os contextos socioecondémicos e culturais presentes na populagéo alvo, e com
base na sua experiéncia profissional, vocé recomendaria o uso deste Manual para a pratica clinica
e académica com familias de criangas nascidas prematuras? Circule o nimero que mostra a forca
da sua recomendacéo.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
10

NAO

SIM

( Nao recomendado)

( Recomendado)

Este espaco esta reservado para sugestdes especificas por conteddo ou pagina do Guia

Pagina Comentérios/sugestdes

Agradecemos a sua colaboragéo!



162

Apéndices

APENDICE E

Descricao das Atividades Grupo Focal:
“Validagao de Face/Aparéncia da Histéria de Sofia: Batalhas e Conquistas da
familia no cuidado do desenvolvimento da crianca prematura.”

ENCONTRO I: “Apresentacao da Proposta”
Dia/ Hora: 18/03/2015/ 8:30 a 11:00 OU de 13:30 as 16hs
Duragao: 2h30’

Momento Objetivo (s) Conteudo Técnica Atividades

[Tempo/ Programético

Materiais
8:30 OU 13:30 - Conhecer os | Apresentacdes Contato 1. Acolhimento dos participantes e
INTEGRAGAO | participantes individuais e progressivo apresentagdo dos objetivos do

Apresentacéo e dindmica grupo.
(40 min.) - Facilitar a da Proposta do “gesto” Desenvolvimento
integracdo em a) Com as cadeiras previamente
Materiais grupo dispostas em circulo, os participantes
séo recebidos pelo facilitador.

- TCLE (com b) O facilitador se apresenta e introduz

autorizacéo para
gravacao dos
grupos)

- Formulario de
Caracterizacao
do Participante

- Recibo de
transporte modelo
FAPESP

- Cartdo de boas
vindas e
agradecimento
com um bombom
- Gravador de voz

*

0s objetivos aos participantes.

c) Cada participante diz seu nome,
ocupacgdo, quantos filhos tem e em
qual idade e 0 nome de cada um. No
final faz um gesto que o caracteriza e
todos os demais repetem o nome e o
gesto.

d) Os participantes recebem a ficha de
caracterizagdo e o TCLE é feita a
leitura e orientacdo do preenchimento
com apoio do facilitador e da bolsista
de treinamento técnico.

e) O facilitador orienta em relacdo ao
ndmero de sessbes, e horario de
término, localizacdo dos banheiros,
etc. E o reembolso da passagem que
serd feito ao final de cada encontro.

9:10 OU 14:10
INTEGRACAO I
(30 min.)

Materiais

- Gravador de voz
-Rolo de
Barbante

Compatrtilhar a
experiéncia e
perceber como
as
experiéncias
uns dos outros
enriquecem-se
mutuamente.

Dinamica: "A
rede de
apoio.”

2. Conhecendo a histéria uns dos
outros
Descricdo da dindmica:

a) O facilitador segura o rolo de
barbante e fala de sua experiéncia
com criangas nascidas prematuras.

b) Em seguida joga o rolo para
um participante orientando que fale
rapidamente sua experiéncia em ter
uma crianga nascida prematura e
em seguida jogue para outro
participante o rolo.

C) O facilitador termina a
dindmica refletindo sobre a rede
que se formou e sobre a rede de
suporte e ajuda que podemos
constituir na vida e como cada um
contribui para a construcéo da rede
de conhecimentos. As histérias que
se entrelacam/se cruzam
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9:40 OU 15:40
INTERVALO ( 20°)
APRESENTANDO | - Apresentar | - Falar das - Exposigdo | 3. Introduzindo a Histéria de Sofia
A PROPOSTA 0 material e partes da dialogada Desenvolvimento:
(1 hora) Orientar historia de

quanto ao Sofia: a) O facilitador apresenta o material
Materiais seu contetdo | - O nascimento indicando como foi elaborado. Em
- Gravador de voz da seguida, vai apresentado sucintamente
-Impresso a criangas/sentim cada parte e o0 seu contetido.

Histéria de Sofia
- E entregar o
formulério de
Avaliagéo da
Histéria de Sofia

entos e duvidas
dos pais;

- Aprendizados
da familia no
cuidado da
crianga nascida
prematura;
-Orientages
sobreo
desenvolviment
o/ quadro de
habilidades
-Arede de
Suporte e
Apoios
necessarios;
-0
acompanhamen
to do
desenvolviment
0;
- Os sinais de
alerta no
desenvolviment
0]

-0
Contexto(Macro
ssistema)
Compartilhando
e Contando
Histérias

b) Orienta as familias que seu exemplar
podera ser levado para casa juntamente
com um roteiro de questdes para ajuda-
la a refletir sobre o material

c) O facilitador orienta que deverdo
trazer o material no proximo encontro.

d) Sintese geral conduzida pelo
facilitador sobre o primeiro encontro e as
combinacdes para o proximo.

11h ou 16h
ENCERRAMENTO
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Encontro Il: “Avaliando a Histéria de Sofia”
Dia/ Hora: 23/03/16 8:30 a 11:00 OU de 13:30 as 16hs

Duracgao: 2h30’

Momento /tempo/ | Objetivo (s) Conteudo Técnica Atividades
materiais Programatico

8:30 OU 13:30 - Avaliar o Seguir o - Exposicdo | 1. Analisando o Material

Que bom, Que material roteiro de dialogada e D Vi .

pena, Que tal avaliacdo discusséo grupal esenvolvimento:

(1h30’ hora)

Materiais

- Histéria de Sofia-
impresso

- Canetas Hidrocor

- Folhas de Papel
pardo/ cartaz com
a divisdo em
colunas: Que bom,
Que pena, Que
tal?

- Gravador de voz

considerando
as
observacdes
dos
participantes.

- Exposicdo do
contetdo
exposto em um
painel de folhas
de papel pardo
divididas por
itens do material
a serem
avaliados e as
colunas: “Que
bom, Que pena e
Que tal” a serem
preenchidas de
acordo com as
sugestdes dos
participantes.

a) O facilitador inicia relembrando o

ultimo  encontro,  perguntando
como foi a leitura e o0 que
acharam.
b)Faz uma rodada de “que bom, que
pena, € que tal” para cada
participante, para que todos
participem

c) Mostra o cartaz e orienta a
atividade indicando que cada item do
roteiro de avaliacdo sera discutido e
que as sugestbes deles serdo
organizadas no cartaz a medida que
forem apresentando.

d) O facilitador modera as discussfes
seguindo os itens do roteiro enquanto
a bolsista de Treinamento técnico vai
escrevendo no cartaz as ideias do
grupo em cada coluna adequada.

10h OU 15h
INTERVALO ( 20°)

10:20 OU 15:20h

Continuacéo

2. Continuando a analise do
material

d) O Facilitador orienta que as
propostas serdo organizadas de

acordo com as sugestdes para o
grupo definir na préxima sessao.

e) Faz uma sintese da sessdo e
orienta em relagdo ao préximo
encontro.

f) O facilitador solicita aqueles que
desejarem escrever um trecho
pequeno de sua histéria que levem no
proximo encontro. E para todos que
autorizarem, esta histéria sera escrita
no livro mediante assinatura de um
documento que  autoriza esta
publicacdo. Verificar o acordo em
relacdo a reviséo do texto.

11h OU 16h
ENCERRAMENTO
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Encontro lll: “Ou isto ou Aquilo e Conversando sobre a experiéncia da participacéo

no Grupo Focal”

Dia/ Hora:

Duracao: 2h30’

Momento /tempo/ | Objetivo (s) Conteudo Técnica Atividades
materiais Programatico

8:30 OU 13:30 - Discutir Itens ainda | Discussao no 1. Ou isto ou Aquilo

Ou isto ou Aquilo | sobre a os sem grupo geral O facilitad t -

(1h30) itens ainda concordancia L a) aciitador apresenta as opcoes
em o Apllca}gao QO ainda sem concordancia .de acqrgio

Materiais desacordo Atividade do quegtloparlo de com as sugestdes da familia e solicita
- Avaliar o Grupo Focal avaliacao que comentem e escolham a que

- Apresentacdo em consideram mais apropriadas. Seréo
grupo Focal 2

cartaz das apresentadas  também algumas

sugestdes discordancias que ocorreram entre 0s

conflitantes do juizes para o grupo discutir e opinar.

ultimo grupo.

- Gravador de voz

b) O facilitador sintetiza as escolhas
dos participantes.

10hs e 15hs
INTERVALO ( 20°)

10:20 OU 15:20h

Avaliando a
Oficina

(307)

- Roteiro de
Avaliacéo (sucinto:
contetdo
trabalhado,
dindmicas, tempo
utilizado,
participacdo com
outras familias,
participacdo na
construcao do
material- usar
emoticons)

-Gravador de Voz

¢) O facilitador conduzirdA uma
discussdo pela questdo norteadora:
“Como foi para vocé participar
desta atividade de grupo focal?”

b) Cada participante relata a
experiéncia de ter participado do
grupo e preencherd um questionario
de avaliagéo.

¢) O facilitador solicita a entrega das
histérias e pergunta se desejam ler
para o grupo.

d) O facilitador agradece ao grupo e
informa que todos os participantes
receberdo a versdo final da Historia
de Sofia.

11h OU 16h
ENCERRAMENTO
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APENDICE F

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu sou Rayla Amaral Lemos.

Gostaria de convida-lo(a) a participar da minha pesquisa de doutorado, chamada:
“Cuidado de criangas nascidas prematuras: organizacao das bases tedricas e operacionais
e construcdo de um guia para a promoc¢ao do desenvolvimento funcional”. Se aceitar, vocé
participara de algumas reunides em grupo com a pesquisadora e outros familiares de
criancas nascidas prematuras. Nessas reunides, conversaremos sobre seus conhecimentos,
davidas e necessidades a respeito do cuidado e do desenvolvimento de sua crianca.
Usaremos um pequeno livro que eu estou escrevendo e que conterd orientaces de cuidado
em casa. As nossas discussfes ajudardo a melhorar as informacdes do livro, para que ele
possa ser usado pelos participantes, por outros pais e por profissionais que atendem
criancas nascidas prematuras.

Nossas conversas nas reunides serdo gravadas, para que todas as informacgdes
discutidas possam ser analisadas e incluidas no livro. As gravacgfes serdo apagadas apos a
elaboracdo do trabalho e a identidade das criancas e familias ndo serd revelada nos
relatérios e publicacdes da pesquisa.

Vocé nao terd despesa pela sua participacdo, nem beneficio particular ou vantagem
financeira. Vocé poderd se retirar do estudo a qualquer momento sem qualquer prejuizo. O
possivel desconforto seria apenas o gasto de tempo com a atividade, mas esperamos que
ela traga também satisfacdo pela possibilidade de troca de experiéncias e ideias com outras
pessoas que vivem a mesma situagdo de ter uma crianga nascida prematura.

Vocé podera obter informacdes sobre a pesquisa a qualquer momento que julgar
necessario. Os resultados da pesquisa estardo a disposi¢cdo de todos os participantes
guando finalizada. Esse termo de consentimento deve ser assinado em duas vias por mim e
por vocé, sendo que uma cépia eu vou arquivar, e a outra ficara para vocé.

Ao aceitar participar, vocé estara contribuindo para o desenvolvimento de um
conhecimento importante e fundamental para todos os profissionais que se dedicam aos
cuidados das criancas. Sua participacdo permitira construir importantes conhecimentos que
nos ajudardo na elaboracdo de um material de apoio para todos os cuidadores de criancas
nascidas prematuras. E, dessa forma, acreditamos que estes profissionais poderao no futuro
oferecer um atendimento de melhor qualidade e eficacia.

Declaro que fui informado(a) dos objetivos da pesquisa “Cuidado de criancgas
prematuras: constru¢cdo de um guia para a promog¢ao do desenvolvimento funcional”,
de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas e concordo em participar. Sei que
a qualgquer momento poderei solicitar novas informacfes e modificar minha decisdo de
participar se assim o desejar.

Juiz de Fora, de de 2014.
Assinatura;

Pesquisadora: Rayla Amaral Lemos/ Orientadora: Prof. Dr2 Maria de La O Ramallo
Verissimo. Contatos: (32) 9199-4239 / raylalemos@usp.br
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APENDICE G - CARAQTERIZAQAO DOS CUIDADORES E PERFIL SOCIAL E
ECONOMICO - ABEP

CARACTERIZAC}AO DOS CUIDADORES
Data do grupo focal:
Secao : () Primeira18/03/16 () Segunda23/03/16 () Terceira01/04/16

Nome do cuidador:

Idade do cuidador principal:

Escolaridade do cuidador principal:

Cor: () Branca () Negra () Parda () Amarela () Indigena
Estado civil: () Solteira/o () Casada/o () Unido Estavel () Outro

Ocupacgéo:

Grau de parentesco com a crianga:

Renda Familiar: ( ) até um Salario Minimo

( ) de 1 a2 Salarios

( ) mais de 2 a 4 Salarios

( ) mais que 5 Salarios
NUmero de irmé&os da crianca prematura: ( )1 ( )2 ( ) 3 ou mais
Posicdo de nascimento da crianca prematura: ( ) 1° ( ) 2° ( ) 3°( ) 4° ou mais
Semanas de Gestacdo: _ semanas
Grau de prematuridade: ( ) Prematuro Extremo ( ) Prematuro moderado ( )
Prematuro Tardio

Idade Atual da crianca:

Intercorréncias Neonatais:

Condicbes de saude atuais (Algum problema de saude Atual?):

Numero de hospitaliza¢cdes da crianga no ultimo ano: ()0 ()1 ()2( )3 ()4 ou
mais
Frequenta creche? ( ) sim ( ) ndo

Se sim, ha quanto tempo?
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PERFIL SOCIAL E ECONOMICO - ABEP

QUANTIDADE DE ITENS

POSSE DE ITENS 0 1 2 3 4 0u +
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automovel 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente ou parte 0 2 2 2 2
da geladeira duplex)
GRAU DE INSTRUCAO DO CHEFE DE FAMILIA
Nomenclatura antiga Nomenclatura atual
Analfabeto/Primario Analfabeto/Fundamental 1 Incompleto 0
incompleto
Primario completo/ Ginasial Fundamental 1 Completo/ Fund. 2 1
incompleto Incompleto
Ginasial completo/ Colegial ~ Fundamental 2 Completo/ Médio Incompleto 2
incompleto
Colegial completo/ Superior Médio Completo/ Superior Incompleto 4
incompleto
Superior completo Superior Completo 8
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CORTES DO CRITERIO BRASIL

CLASSE PONTOS
Al 42 - 46
A2 35-41
Bl 29-34
B2 23-28
C1 18 - 22
Cc2 14 - 17
D 8-13

E 0-7

Total de Pontos:

Classe:
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APENDICE H

Historia de Sofia

Batalhas e Conquistas da familia
no cuidado e desenvolvimento da

CRIANCA PREMATURA

Rayla Amaral Lemos
Maria de La O Ramallo Verissimo

VERSO DA CAPA
(SEM IMPRESSAO)

©

Rayla Amaral Lemos

Maria de La O Ramallo Verissimo

Copyright 2016

Rayla Amaral Lemos

Maria de La O Ramallo Verissimo
Todos os direitos reservados as autoras.
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no cuidado e desenvolvimento
da crianca prematura
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Richard Veiga, 2016.
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Ficha técnica

Este material foi produzido na Escola de Enfermagem da Uni-
versidade de Sao Paulo (USP) com o apoio das instituigdes copar-
ticipantes Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz
de Fora e Departamento de Satide da Crianca e do Adolescente
da Prefeitura de Juiz de Fora.

Contou com o apoio financeiro da Fundagdo de Amparo a
Pesquisa do Estado de Sao Paulo — FAPESP.

E destinado as familias de criancas nascidas prematuras e aos
profissionais que atuam no cuidado destas criangas e familias. Seu
objetivo é colaborar na promogéao do desenvolvimento infantil,
por meio do acesso a informacdes educativas, sistematizadas e
de qualidade.

Elaboragao

Rayla Amaral Lemos. Fisioterapeuta. Mestre em Satude Cole-
tiva. Professora da Faculdade de Fisioterapia da Universidade
Federal de Juiz de Fora. Doutoranda do Curso de Pés-Graduagao
em Enfermagem da Escola de Enfermagem da USP. Membro do
Grupo de Pesquisa Cuidado em Saude e Promocdo do Desenvol-
vimento Infantil-GRUCRIA.

Maria de La O Ramallo Verissimo. Enfermeira. Doutora em
Enfermagem. Professora Doutora do Departamento de Enferma-
gem Materno Infantil e Psiquiétrica da Escola de Enfermagem da
USP. Coordenadora do Grupo de Pesquisa Cuidado em Sadide e
Promocao do Desenvolvimento Infantil— GRUCRIA.

Validagao

Profissionais de varias localidades do Brasil e familias que
viveram a experiéncia de ter uma crianca nascida prematura, a
quem agradecemos a importante colaboragao.

Sao Paulo, 2016.

Revisdo
Rayla Amaral Lemos

Maria de La O Ramallo Verissimo

llustragoes

Ricardo Pavani

Projeto grafico e diagramagao
Richard Veiga

Catalogagio na publicagio
Shill Pettian — CRB-8/6707

Apresentagao

“toda crianca precisa de pelo menos
uma pessoa que é irracionalmente
louca por ele ou ela”

(Urie Bronfenbrenner)

Este é um livro que fala de afeto, porque fala das relagdes
humanas, os Processos que sdo o motor do desenvolvimento de
cada pessoa. Também fala de esperanca, porque sublinha que nas-
cer prematuro ndo é uma sentenca ou um destino, mostrando que
os Processos vivenciados nos Contextos favoraveis mobilizam o
desenvolvimento da crianca para que ela alcance seu potencial. E
este é o caminho para a construcao da humanidade e de um mundo
melhor, pois, investir no desenvolvimento da crianca é investir no
ser humano e em tudo o que o cerca, dadas suas interagdes reci-
procas no mundo.

Este material surgiu da motivacao das autoras, gerada pela
percepgao do sentimento de desamparo devido a pouca infor-
macao quanto ao desenvolvimento e cuidado da crianga apds a
alta do hospital relatado pelas familias que viveram a experiéncia
de um bebé prematuro. Também porque se constatou a escassez
de registros da literatura cientifica e de materiais educativos para
esse publico, voltados a promogao do desenvolvimento funcional
das criangas nessa condigdo. Assim, seu foco é o fortalecimento
das familias para o cuidado promotor do desenvolvimento das
criancas nascidas prematuras.

Histéria “de Sofia” (do grego sophia, que significa "sabedo-
ria"), e ndo, “da Sofia”, porque é a histéria da Camila, do Jodo, da
Emanuele, do Thiago, da Isabelle e de todas as criancas e familias
que podem se identificar com este material. Ele foi produzido de
forma participativa, com familias e profissionais, buscando ampli-
tude de alcance. Batalhas e Conquistas ¢ o nome escolhido pelas
familias, porque identificam em suas trajetérias os conceitos que
estas palavras expressam.

O material tem foco especifico no desenvolvimento funcional
e nos primeiros anos de vida, e ndo esgota e nem pretende reunir
todas as informagdes importantes e necessarias a promogao do
desenvolvimento da crianga prematura. Mas visa ser uma ferra-
menta de apoio para as familias, bem como profissionais e servicos
que as assistem.

O material apresenta, ao longo da histéria, orientacées para o
cuidado e promogao do desenvolvimento da crianca. Traz, tam-
bém, um encarte descrevendo as habilidades funcionais esperadas
no periodo dos zero aos 3 anos e meio. Esta disponivel, para leitura
e impressao, na pagina da Escola de Enfermagem, no endereco
http://www.ee.usp.br/publicacoes/index.asp

Nosso agradecimento a todos os participantes do processo de
validacéo, as instituicdes coparticipantes (HU-UFJF e DSCA-PJF)
e a FAPESP pelo apoio financeiro.

Boa leitura! Que a interagdo com este livro mobilize o seu
desenvolvimento!

Rayla Amaral Lemos

Fisioterapeuta.

Professora da Faculdade de Fisioterapia da
Universidade Federal de Juiz de Fora.

Doutoranda do Curso de Pos-Graduagao em
Enfermagem da Escola de Enfermagem da USP.

Membro do Grupo de Pesquisa Cuidado em Saude e
Promogao do Desenvolvimento Infantil-GRUCRIA.
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Ola! Eu sou a Sofia!

E esta ¢ a minha familia...

Eu nasci prematura, e, por isso, vivemos juntos muitas
batalhas e conquistas, desde meu nascimento.

Demorei a ir para casa e depois comegamos uma longa
histéria cheia de experiéncias que queremos compartilhar
com vocé neste pequeno livro. Vocé topa?

Pode ser que a sua familia seja pequena, formada apenas
pela crianca e sua mae ou o seu pai. Ou maior, com uma ou
mais criangas, a mamae, o papai, a vovo e outras pessoas que
vivem juntas.

Nao importa como seja a sua familia, o importante ¢ que,
quando vi situagoes parecidas, pod p
tilhar nossa experiéncia e ela pode ser util para familias
diferentes!

Cole aqui a foto ou faca um desenho da
sua familia e escreva o nome de cada um:

e T P
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Eu nasci num dia de chuva e cheguei de surpresa para os
meus pais, que me esperavam para 10 semanas depois. Foi
um dia dificil para todos.

Minha mae disse que eu nasci bem pequena e fui logo
paraaincubadora. Usei uns tubos que me ajudavam a respi-
rar e a me alimentar por algumas semanas, tomei banho de
luz e fiz muitos exames.

A minha mée sempre conta que ia ao hospital me ver
todos os dias, mas que sentia muito medo de me perder.
Toda vez que elaia embora, ficava com um aperto no peito
e ficava lembrando-se de mim, naquele lugar estranho com
outras pessoas me cuidando.

2. Sentimentos e preocupagoes da familia:

Visitando a cabeca e o coragdo dos pais

Agora é a minha mamae Lucia quem vai falar com vocés.

Nao levar a Sofia para casa
me deixou ansiosa.
Pensei até que estava doente.

... Eu me sentia muito cansada,
com sensacgao de fraqueza,
dores de cabeca e problemas
de estémago. Nao conseguia
terminar as tarefas de casa e
conversar com a familia e ami-
gos, falar sobre a Sofia. Pensei
que estava com depresséo!

Mas hoje sei que todas as familias que tém filhos que
nascem prematuros se sentem assim como eu me sentia!
4

E sei bém que p p ajuda.

Procurar ajuda dos profissionais de saude e falar com a
familia destes sentimentos e sensacdes ¢ o melhor nessa
situacdo. Eu nao sabia disso e tinha medo, vergonha e
dificuldade de falar que estava me sentindo assim.

Entao falei com a psicéloga do hospital. A enfermeira tam-
bém me ajudou muito. Além de me ouvirem e explicarem
0 que estava acontecendo com a Sofia, estimularam a
conversar com as outras familias que estavam com suas
criangas internadas e compartilhar nossos sentimentos.
Esta troca nos fortaleceu.

Mesmo assim, quando a Sofia foi para casa eu ainda
me sentia insegura e despreparada, e meu companheiro
também. Continuei estressada e ansiosa. N6s pensava-
mos que éramos incapazes de cuidar dela, ndo recebemos
muitas informagdes da equipe do hospital sobre o que fazer
em casa.

A gente ficava pensando: “como ela é pequenininha!”,
“sera que consigo segurar e brincar com ela?!” “Como vou
cuidar desta crianca tio fragil?”.

Como sera o desenvolvi- E os tratamentos que ela rece-
mento dela? Podem ocorrer || beu podem causar efeitos cola-
deficiéncias ou atrasos? terais? Como serd a saude dela?

Em casa, eu tinha meu companheiro que também queria
cuidar da Sofia.

Nés tentavamos fazer tudo
igual na UTI, os mesmos
horarios para tudo.
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e ™

As vezes nao sobre a forma de
cuidar. Discutiamos entre n6s e entre outros membros da fami-
lia, cada um falava uma coisa. Era dificil tomar decises e resol-
ver problemas juntos, nem sempre sabiamos como nos apoiar.

3. Compartilhando experiéncias e

primeiros aprendizados de quem cuida

Ficdvamos ainda mais nervosos e inseguros quando
as pessoas vinham falar da Sofia. Se espantavam com o
tamanho e falavam que era pequena demais. Davam dicas
de como cuidar e fazer ela se desenvolver.

Aos poucos, com a ajuda de outros pais que viveram a
mesma experiéncia e com os profissionais de saude, nés
aprendemos algumas coisas, que vamos compartilhar:

Estes palpites foram uma influéncia negativa para nés, por- 1.

que parecia que todo mundo sabia mais do que a gente. )

Nao precisamos repetir o cuidado igual ao da UTI. Ebom
para nossa crianca sentir que esta em sua casa e criar a

Tudo isto gerava uma grande expectativa sobre o desen- :
nossa rotina.

volvimento dela. Queriamos que aprendesse tudo, bem
rapido, e a gente comparava o desenvolvimento com o
de outras criangas da mesma idade.

O mais importante é amar a crianga! Interagir, obser-
var e conhecer o seu jeito. Estar sempre presente!

E ficamos muito superprotetores, cheio de coisinha com O afeto é uma das principais forcas para a crianga

ela, de tudo limpinho, de limitar as atividades. Protegendo desenvolver!
demais.
AUMENTACAO
TROCA DE
DORMIR FRALDAS

2.

E importante enfrentar as dificuldades juntos! Conver-
sar sobre o que sentimos e nossas dificuldades, ouvindo
com atencao, sem criticar um ao outro, isto fortalece a
nossa familia.

Uma boa conversa pode aliviar o coragao das ansiedades!

4.

Cada crianca tem o seu ritmo! Nao devemos comparar
o desenvolvimento. Nem mesmo com os irmaos! Nasci-
dos prematuros podem ter um ritmo diferente. Por isto
as consultas de acompanhamento sdo importantes para
saber 0 que esperar e como ajudar o desenvolvimento
da sua crianga.

E quando o pai ou a mae cuida sozinho, é importante
contar com apoio de outras pessoas amigas, pois criar
um bebé é uma tarefa muito exigente!

Quando os palpites de outras pessoas nos incomoda-
rem, é¢ bom conversar e consultar os profissionais que
atendem nossa crianca

falando tudo o que nos

preocupa. Também

ajuda olhar materiais

confiaveis que os pro-

fissionais e cuidadores

mais experientes pos-

sam nos indicar, como

livros ou paginas da /
internet. Veja alguns

na bibliografia deste

material.

Na consulta de acompanhamento aprendemos algo
muito importante que é a ldade corrigida! Vocé sabe o que
¢ isto? Nos explicaram assim:

E preciso ouvir as

pessoas certas! Ser prematuro significa ter nascido antes das semanas

esperadas de gestacdo. Ou seja, a crianca nasceu antes do
tempo esperado, precisava ficar um pouco mais de tempo no
Utero para que seus 6rgaos estivessem mais amadurecidos
para a vida aqui fora.

17 18
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O tempo normal da gravidez ¢ de 40 a 42 semanas e, se
antes de pl pelo 37

ela é considerada prematura. Isso quer dizer que ela

tem algumas caracteristicas diferentes das criancas que

nascem no tempo certo.

Por isto, nos documentos que vocé recebeu na alta deve
ter a informagao: ldade Gestacional ou IG, que significa a
quantidade de semanas de gravidez.

Quando a crianga nasce antes do tempo certo, os profis-
sionais de sade contam a idade dela de um jeito diferente até
ela completar dois anos de idade. Eles descontam o tempo
que faltou para completar na gravidez da idade atual dela.

Por exemplo, se o bebé nasceu com Idade Gestacional de
30 semanas, eles contam que ele nasceu dez semanas antes
do tempo certo, que seria de pelo menos 40 semanas. Assim
descontam 10 semanas da idade quando véo avaliar como
esta o crescimento e o desenvolvimento dela:

Como isto é feito?

( Tempo certo de gravidez )

menos a

( Idade Gestacional )

¢éigual ao

( Tempo que precisa descontar )

40 semanas — 30 semanas = 10 semanas

Assim, se hoje o bebé estiver com trés meses de idade, a
Idade Corrigida dele sera:

— 10 semanas = 2 semanas

Ou seja, a criancga sera avaliada como tendo apenas
2 semanas de idade, ou 15 dias! E ndo trés meses!

E poristo que ndo podemos comparar o desenvolvimento
de uma crianga nascida prematura com uma crianca de trés
meses que ndo nasceu prematura:

Pois na verdade, é como se elas tivessem idades dife-
rentes!

Mas, atencao! Aidade real da crianga continua valendo

para outras coisas, como a ¢ao, por lo!

Vamos calcular a Idade Corrigida de Sua crianga?
20 — | idadeg ional | que
da sua crianca - nasceu antes
Idade atual em sema- | _ [ semanas que - | idade
nas da sua crianga nasceu antes == | corrigida

Depois dessa explicagao cheia de matematica, o que nés
aprendemos também ¢é que essa |dade Corrigida é mais
importante para os profissionais que acompanham o
desenvolvimento. Para nds, a familia, o mais importante
é perceber como a crianga esta evoluindo, como faz pro-
gressos a cada semana!

20

4. Uma conversa sobre o incrivel

mundo do Desenvolvimento —
orientagoes para o cuidado

Nas consultas de acompanhamento da Sofia aprendemos
muitas coisas importantes para nossa vida:

Apesar da aparéncia fragil, do tamanho pequeno e das
diferencas, a crianga prematura tem muitos recursos e
forcas para desenvolver!

E nds, pais e familiares, com apoio e algumas dicas uteis
ficaremos seguros para cuidar dela!

A primeira coisa é ndo ter medo de interagir com ela.
Podemos estimular seu desenvolvimento: Com toques como
massagem, conversas durante todo o tempo do cuidado,
brincadeiras e brinquedos apropriados para cada idade,
movimento e mudanga de postura, leitura de histérias infan-
tis, musica, convivio com outras criangas e adultos.

Mesmo ainda muito pequena, a crianca pode par-
ticipar destas atividades, que sdo essenciais para o
desenvolvimento!

Criancas que nascem prematuras podem dormir por
grande periodo de tempo nas primeiras semanas e meses
de vida. Assim, é preciso aproveitar os momentos de
alimentagao e higiene para interagir com elas.

A propria crianga mostra quais atividades e quanto tempo
de interacdo devemos oferecer. E importante ir observando
as reagoes dela durante as atividades: se esta tranquila, se
acompanha com os olhos e presta atencao.

22
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A crianga pode se interessar por muitos objetos domés-
ticos e brinquedos produzidos em casa. Que precisam ser
seguros para brincar e estar sempre limpos.

Os bebés adoram objetos coloridos e com som, como
chocalhos e brinquedos macios de borracha.

A medida que vao crescendo se interessam por objetos
de encaixar ou que fazem barulho ao apertar alguma parte,
bolas, bonecas e jogos.

A brincadeira com a familia é fundamental. Além de
deixar a crianca livre no espaco seguro e adequado para
descobrir o mundo!

Aprendemos também que,
como ela nasceu prema-
tura, pode apresentar atra-
sos que, muitas vezes, sio

P 108, p gelros.

Por isto, o acompanha-
mento com os profissionais
de satide ¢ muito necessa-
rio! Os profissionais vao
verificando a evolugao do
desenvolvimento e se os
atrasos que apareceram ja
foram superados, ou se a
crianga precisara de algum
atendimento especial.

Uma coisa que achei interessante, ¢ que eu pensava que
se ela estivesse engordando e crescendo era sinal de que
estava tudo certo. Mas néo é s¢ isto!
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Existem outros si-
nais importantes, co-
mo o aprendizado de
habilidades.

A Sofia é acom-
panhada por profis-
sionais dasaudeeda
creche. Juntos, nés
vamos percebendo
o desenvolvimento
eoaprendizado das
habilidades, e isto
traz alivio para nos!

Vocé percebe sua crianca aprendendo?

Conversem sobre algumas habilidades que vocés juntos
perceberam que sua crianga aprendeu nas dltimas sema-
nas. Vocés podem registrar essas atividades na caderneta
de saude.
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Aprendi que o contato diario
com a familia éimportante para
o desenvolvimento.

Durante as atividades que nés
realizamos juntos, na hora da
alimentacéo, da troca de fral-
das, do banho, de ficar com ela
no colo, e nas brincadeiras, ela
esta aprendendo habilidades,
aprendendo a pensar, a intera-
gir com as pessoas. E esta per-
cebendo que é uma pessoa no
mundo!
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Veja quantas coisas ela aprende!

As vezes, pensamos que podemos ensinar apenas as
habilidades motoras como sentar, andar, correr, comer.

Mas, interagindo com a crianca, estamos ajudando que
aprenda muitas coisas como:

Resolver

) problemas
brincar -~
com outras i
. criancas s
esperar
v// limparo
cuidar dessi diferenca ais |
entre o dia

\ eanoite
trocar
roupas .
respeito

usar o copo,
acolher

i
amare 2 Z

e ser .
ser amada independente
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Observando a Sofia, nds
aprendemos a entender
suas necessidades.

A maneira como as crian-
cas reagem aos cuidados
nos ajudam a conhecé-las
e perceber como séo ati-
vas no desenvolvimento.
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5. Outra conversa: Pessoas e

Contextos importantes

O estimulo do desenvolvimento acontece o tempo todo,
principalmente quando criamos ambientes desafiadores que
estimulam a crianga a aprender!

Nesses ambientes tem:

v" Variedade de brinquedos e brincadeiras, mesmo os pro-
duzidos pela prépria familia, objetos domésticos seguros
para ela mexer e explorar

v Espaco seguro e amplo para a crianga se mover e criar
brincadeiras

v Respeito ao tempo suficiente para a crianca exercitar
suas brincadeiras
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<

Liberdade para a crianga praticar as habilidades no seu
ritmo e do seu jeito, isto é, sem apressa-la nem querer
estabelecer a forma certa de brincar

v Oportunidade para a crianca brincar com outras criancas
e escolher seus brinquedos

&

Uma familia que estimula as brincadeiras, é compreensiva
e oferece seguranca

v" Vestimentas que facilitam o movimento

AN

Limites e disciplina na hora certa, sem violéncia, para ela
saber o que pode fazer, e o que n3o pode fazer

- —
IE ==

Como nés precisamos ficar fora uma parte do dia para tra-
balhar, escolhemos uma boa creche para a Sofia: olhamos
se tinham educadoras suficientes para a quantidade de
criangas e se elas eram atenciosas as necessidades delas, e
se tinha espacos diferentes e amplos para as brincadeiras.

Porque a creche precisa ser também um ambiente desa-
fiador e estimulador para o desenvolvimento, além de um
espaco em que podemos ficar seguros em deixar nossa
crianga.
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Outras pessoas importantes que nos apoiam e ajudam
no cuidado da nossa crianca sao os avos.

Quando as vovos e vovos sdo presentes, amorosos e
disponiveis, eles formam para n6s uma rede de suporte
poderosa.

Quando nossas criancas estdo internadas e também nos
primeiros meses em casa, nosso cuidado fica em segundo
plano. Entao os avos podem ser pessoas que nos ajudam a
cuidar de nés e de nossos filhos.

Nao podemos esquecer que os pais precisam de tempo
juntos sozinhos, e as maes e pais solteiros também tém
necessidade de serem amados e apoiados. Nesta hora, ¢ bom
contar com outros membros da familia e amigos.

30
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Ainda demos sorte de ter uma vizinha mae de crianca pre-
matura que compartilhou muitas experiéncias com a gente.
E isto foi muito importante para nos! Porque percebemos
que muitos desafios dela eram parecidos com os nossos.

Ela nos contou que também teve uma rede de apoio
com sua familia, amigos e outras familias que tiveram uma
crianga prematura. No final deste livro, colocamos a histéria
de algumas familias, pois cada familia tem suas experiéncias.
Eincluimos também espaco para vocés anotarem o endereco
e o telefone de outras familias que conhecerem e que podem
ser parceiros nos momentos em que quiserem compartilhar
suas preocupagdes e alegrias.
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Quem s3o as pessoas que ajudam
no cuidado de sua crianga?

Nés também temos conversado muito com os profissio-
nais da saude que acompanham a Sofia. A nossa expe-
riéncia com estes profissionais e servicos de satide tem
sido positiva. Se vocé nao teve uma experiéncia positiva,
pode procurar outros profissionais com os quais se sinta
confiante!
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6. Apoio dos Profissionais da satide e
Acompanhamento do desenvolvimento:
Mais orientagoes praticas

Ter um servico ou profissional de referéncia para o acom-
panhamento é muito importante e pode evitar alguns
problemas na saude e no desenvolvimento da crianca.

As criangas que nasceram prematuras podem precisar
de mais atendimentos no servigo de satide. Também podem
precisar de atendimentos com fisioterapeutas, que ajudam a
estimular o desenvolvimento de habilidades e movimentos,
fonoaudidlogos que orientam a estimulagdo da alimentacéo
e da linguagem, e com outros profissionais especializados.

As vezes, precisam até ficar internadas de novo. Nesse
momento, podem voltar aqueles sentimentos dos primeiros
dias em que a crianca estava na UTI. Isto é comum entre os
pais. Mas uma crianca que tem um bom acompanhamento e
que é atendida rapidamente quando n3o esta bem, tem mais
chances de continuar sua vida de forma saudavel.

Quais profissionais acompanham sua crianga?

Os profissionais de satde tém nos ajudado a perceber o

desenvolvimento da nossa crianga e nossa parceria tem nos
guiado no cuidado dela.
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Temos aprendido que a crianga prematura pode demo-
rar um pouco mais a aprender as habilidades do dia a dia,
necessarias para seu autocuidado, para a sua movimentagao
e para as habilidades sociais.

Mas também aprendemos que, se dermos a assisténcia
adequada, ensinando e permitindo que ela va realizando
as atividades no seu ritmo, sem fazer por ela o que ela ja
consegue fazer, poderemos estimular seu desenvolvi-
mento para que seja cada vez mais independente e nao
tenha dificuldades no futuro.

Agoravamos apresentar a vocés a Marilia, uma das profis-
sionais de saude que acompanha a Sofia e tem nos ajudado
a olhar o aprendizado dela.

Ola familia!

Vocés sao as pessoas mais importantes na vida da
crianga! S3o os principais responsaveis para que ela
cresca feliz e com bom desenvolvimento. Mas, nds que-
remos ser parceiros de vocés nesta caminhada!
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As vezes, a familia fica ansiosa para ver os progressos da
crianga. Ver o desenvolvimento é muito importante, mas
a ansiedade pode gerar pressao desnecessaria.

As vezes, examinamos as criancas e percebemos que
estao demorando demais para fazer alguma atividade sozi-
nhas. Em muitos casos, observamos que as familias estio
ajudando muito ou até fazendo as atividades por elas,
porque acham que precisam desta ajuda. Isso pode limitar
seu aprendizado e independéncia!

Afamilia precisar estar disponivel, apoiar, mas sem tomar
o controle, sem fazer as coisas pela crianca.
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Para ajudar a observar se o desenvolvimento esta indo
bem, é importante saber que existe uma sequéncia de
habilidades que elas vio aprendendo ao longo do
tempo e também alguns sinais aos quais precisamos
ficar atentos no desenvolvimento delas.

Podemos perceber o desenvolvimento como uma sequén-
ciade mudancas, mas também de coisas que nao mudam,
foram aprendidas, habilidades conquistadas.

O desenvolvimento engloba varias areas, mas uma forma
de perceber todas integradas e como estédo evoluindo é
acompanhar as capacidades que as criangas vao mos-
trando durante a realizagdo das atividades do dia a dia,
que nos profissionais de satde, chamamos de habilidades
funcionais.

Os quadros das habilidades funcionais, que estao a partir
da pagina 57, mostram uma sequéncia de aprendizado destas
habilidades do dia a dia, e que a crianca vai adquirindo uma
apos a outra, dos primeiros meses até por volta dos 3 anos
de idade.

Vocé pode anotar a idade de sua crianca quando ela
conseguir cada habilidade, ou escolher uma cor e ir pintando
as habilidades que ela ja tem nos quadros, e aos poucos ir
preenchendo com outras cores as novas habilidades que ela
for adquirindo...

Assim, a familia pode ir acompanhando o desenvolvi-
mento da crianca, saber o que esperar dela e aspectos que
podem ser estimulados em cada idade.
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Vocé pode estimular cada uma destas habilidades, mos-
trando-as a crianga, com paciéncia, e entendendo que
ela precisa de tempo e repetico para aprender. E comum
ela repetir uma acéo e prestar aten¢do no que acontece:
ela faz isto porque esta aprendendo sobre os efeitos das
acoes que ela faz, através da observacao.
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Repita quantas vezes for necessario e valorize com
elogios os progressos! E comum a crianca nio conseguir
realizar uma atividade da primeira vez, deve sempre ter
novas oportunidades, outras chances.

As criangas precisam de uma grande variedade de expe-
riéncias: tempo com a familia, com os amigos, com os brin-
quedos e jogos, divertimentos programados, e muitas horas
de liberdade para fazerem o que quiserem fazer!
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7. Alerta Vermelho!
Sinais no Desenvolvimento do Bebé que

devem ser comunicados aos profissionais
que acompanham a crianga

No desenvolvimento infantil, existem variagdes da nor-
malidade, que néo sdo deficiéncias!

Mas precisamos ficar atentos para saber diferenciar
uma variagao normal de um prejuizo, atraso ou alteragdo no
desenvolvimento!

Mesmo que a crianga nascida prematura saia do hospital
saudavel e sem sinais de prejuizo no desenvolvimento, ela
precisa ser acompanhada por profissionais e observada
pela familia. Isto é importante porque algumas dificul-
dades podem aparecer mais tarde e também para néo se
perder o momento ideal para ajudar o desenvolvimento.

Existem momentos especiais no desenvolvimento das
criangas, em que elas respondem melhor aos estimulos.
Principalmente antes dos trés anos de idade, os estimulos
favorecem a formacao de ligagoes especificas no sistema
nervoso que sao essenciais para o desenvolvimento.
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Existem alguns sinais e posturas que devemos

prestara caoe aos profi

Podemos perceber estes sinais observando, brincando e
cuidando da crianca no dia a dia.

Crianca fica muito quieta, ou Crianca muito agitada que
apatica, mesmo quando chora sem parar, mesmo
brincam com ela quando é consolada

Dificuldade de ou Crianga muito “molinha”,
movimentar a crianga, flacida, coxas e pernas
trocar fraldas, corpo na postura de ra

rigido, crianga em posicao (muito abertas,

fixa... o tempo todo apoiadas na cama)
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Responde de forma muito ou Responde de forma muito
intensa, com choro e fraca ou nao responde
desconforto aos estimulos aos estimulos luminosos e
luminosos e sonoros. sonoros.

AL 2 AL 7
A e a3y )
& )

/Cg@d

Quando levantada e ou Quando levantadae
segurada pelas axilas segurada pelas axilas
estica muito as perninhas quase nao mexe, fica com
e fica na ponta dos pés. a cabeca pendente, nao
estica e nem poe peso nas
perninhas.
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* Tem preferéncia em permanecer fixa na mesma posicao por
alguns minutos sem movimentar o corpo ou parte dele (per-
nas/bragos), mesmo quando ¢é estimulada.

Um lado do corpo parece mais ativo, movimenta mais, pare-

ce mais forte que o outro lado (ASSIMETRIA).

Quando colocada de barriga para baixo nao vira a cabecinha
para deixar o nariz livre para respirar

* Fica com a mao muito fechada e com o polegar dentro da
palma da mao.

Tende a permanecer com a mao fechada mesmo quando é
estimulada com brinquedos para abrir.

ASSIMETRIA

Se houver qualquer divida em relagdo a estes sinais de
alerta ou outros comportamentos ou situacées que preo-
cupem vocé, converse com os profissionais de satide que
acompanham sua crianca. Nao tenha medo ou vergonha!
Ficar com duvidas na cabega traz muita ansiedade e pode
nos levar a perder um tempo precioso para a crianga!
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8. Direitos que favorecem o
desenvolvimento da crianga

44

Hoje ndés sabemos que
o desenvolvimento
da Sofia e de todas as
criancas depende tam-
bém de um ambiente
saudavel! Com espacos
de convivéncia, sem vio-
léncia e trafico de drogas,
espacos publicos para
ela brincar, vizinhanga
solidaria. Precisa de cul-
tura, de lazer, de acesso
as coisas que favorecem
seu desenvolvimento.

As criangas precisam ser protegidas! E nés, a
familia, precisamos saber os direitos delas e os
nossos, e lutar por eles! Pelas politicas publicas!

Em nosso pais, existem leis que protegem os direitos das
criangas, como o Estatuto da Crianca e do Adolescente —
ECA. O ECA garante o alojamento conjunto, ou seja, no caso
de a crianca ficar internada, a mae ou outro familiar pode
ficar junto em tempo integral.

Isto também garante a realizacao do Método Canguru, no
caso dos bebés prematuros. No Método Canguru, o contato
pele a pele favorece o vinculo do cuidador com a crianca, sua
estabilidade e desenvolvimento.

Ha leis especificas que protegem os direitos dos cuidado-
res para permanecer os primeiros dias e meses com a crianca.
Eimportante conhecer estes direitos e buscar informacao de
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como acessa-los. Assistentes sociais e outros profissionais
dos servigos que acompanham as familias, podem ajudar a
esclarecer sobre a legislagao e direitos.

Os profissionais também precisam orientar a familia
sobre 0 acompanhamento da crianca ap6s a alta do hospital.
Peca o sumario de alta e a indicagao do local de seguimento
do prematuro na sua cidade.

Nossa experiéncia com a Sofia tem nos trazido muito
crescimento pessoal! E, mesmo com todas as dificulda-
des que passamos, somos uma familia muito feliz!

Esperamos que nossa experiéncia tenha ajudado a sua
familia a olhar a experiéncia de vocés de forma positiva!

Em seguida, podemos ver a experiéncia de
algumas familias e suas criangas...
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9. Compartilhando Historias

Relatos de familias que viveram a experiéncia do nasci-
mento de uma crianga prematura

Historia de Camila

Devido a pré-ecldmpsia, a Camila nasceu de 32 sema-
nas e ja chegou rompendo com todas as minhas “certezas’,
tanto sobre maternidade como sobre gestacao. E assim,
nasceu uma “mae de bebé prematuro”. Junto a isso, vieram
os medos (de perda, dos cuidados, do novo), a angustia pela
saude e o panico das possiveis sequelas. Vivemos 51 dias
entre as idas e vindas didrias 8 UTIN, vérias intercorréncias,
tubo, oxigénio, antibidticos, exames, abragos, novos amigos,
lagrimas doces e amargas, altos e baixos. Depois, veio a alta.
Um renascimento. Agora sim: “cuida que o filho é seu!” Tudo
novo, de novo! Mamadeira, banho, remédio, rotina, sono,
fisioterapia, consultas, acompanhamento. Hoje ela esta com
4 meses e uma fofura. O caminho nao é facil. Ainda bem que
posso contar com a ajuda de toda a familia. Vamos seguindo
com fé, paciéncia, parceria e principalmente amor! Nada de
futuro, um dia de cada vez!!

(Relato escrito pela Mae Maria Clara, autorizado para publicagio)

Historia de Emanuele

Um pouco da minha histéria. No inicio, eu ndo tinha
me adaptado ao fato de ela ter nascido prematura. Eu me
assustei, fiquei com depressao e perdi o leite materno. Ela
foi amamentada somente uma semana, depois o leite secou e
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néo pude amamentar mais. S6 depois de um tempo ela péde
vir para o meu colo e pude passar um bom tempo com ela
brincando. E isto sempre com a companhia do meu marido.
Mesmo passando tudo isto, nunca desisti, pois sabia que ela
ia para casa. E “dito e feito’, ela foi para casa! Uma das coisas
que mais me deixou feliz, pois pude cuidar dela do meu
jeitinho. E hoje, fico surpreendida com a forma com que ela
esta desenvolvendo rapido. Hoje com 8 meses, cheia de vida,
me faz muito feliz! E tudo o que posso dizer!

(Relato escrito pela Mae Adriele, autorizado para publicagao)

Historia de Isabelle

Somos Geizimara e Jorge, pais da super Isabelle. Ela é
super linda, super inteligente, super esperta. Isto porque
nasceu de 29 semanas, com 38 cme 1.070 gramas. Ja nasceu
guerreira, mesmo deste tamanho, e chorando como um bebé
grande. Do nascimento em diante, foram dias de anglstia
sem saber o futuro da minha filha. Isabelle s6 péde vir para
o meu colo com quase 2 meses porque no respirava sem
ajuda de oxigénio e ndo podia sair da incubadora. Sofreu
com uma infec¢do hospitalar, justo quando achdvamos que
jé poderia respirar sozinha. Mas gragas a Deus tudo correu
bem. Isabelle nasceu dia 05/02/13 e teve alta dia 10/04/13,
o dia mais feliz de nossas vidas.

(Relato escrito pela Mae Geizimara, autorizado para publicagao)

Historia de Thiago

Ol3, eu sou a Aline, mae do Thiago Mateus. Ele nasceu
de 34 semanas devido ao meu quadro de pré-eclampsia.
Gracas a Deus ele nasceu saudavel e ficou apenas 15 dias
na UTIN para ganho de peso. O Thiago na minha vida e da
minha familia foi uma béncdo. A gente vivia comparando o
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desenvolvimento dele com de outras criancas ndo prematu-
ras e percebemos que, apesar da prematuridade, ele estava
se desenvolvendo de forma surpreendente. Assim, comecei
a estimular todo o desenvolvimento dele. Eu penso que se
eu tivesse superprotegido e colocado como se fosse uma
bolha de protecao, ele no seria o que é hoje. Ele é inteli-
gente, esperto e super desenvolvido. Fazendo coisas que
sdo esperadas para além de sua idade. Meu filho, para mim,
representa tudo, representa amor, esperanca de dias cada
vez melhores. Ele é a melhor parte de mim. E a pagina mais
linda da minha vida se chama Thiago Mateus.

(Relato escrito pela Mae Aline, autorizado para publicagio)

Historia de Maria Vitéria

Minha gravidez foi de alto risco, pois tinha miomas que
geravam muitos sangramentos e me obrigaram a permane-
cer em repouso ao longo da gestacao. Depois de 7 meses,
a Maria precisou ser retirada. Ela nasceu com um sopro no
coragao e precisou ficar na UTIN. Eu também fiquei inter-
nada. Mas tudo correu bem. Tivemos alta juntas. Hoje Maria
Vitdria se encontra com 2 anos e é perfeita! Gragas a Deus
somos uma familia feliz!

(Relato escrito pela Mae Elizabete, autorizado para publicagio)
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10. Contando a nossa Historia
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11. Lista de servicos e telefones teis

Escreva aqui os contatos importantes para o apoio no
cuidado com sua crianca.
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ANEXO 1

ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE DE SAO Wﬂl"
PAULO - EEUSP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidado de criangas prematuras: construgdo de um guia para a promocgao do
desenvolvimento funcional no domicilio.

Pesquisador: Rayla Lemos

Area Temitica:

Versao: 1

CAAE: 20941313.4.0000.5392

Instituicao Proponente: Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo - EEUSP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 447.725
Data da Relatoria: 08/10/2013

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de projeto de doutorado em enfermagem, pesquisa de abordagem qualitativa, que via produzir um
Guia de Orientagdes Domiciliares sobre Promogdo do Desenvolvimento Funcional de criangas nascidas
prematuras.

A justificativa para o estudo pauta-se no conhecimento de que a prematuridade e preditor para alteragdes no
desenvolvimento infantil.

A autora informa que o referido Guia pode ser um recurso norteador e de apoio a cuidadores e profissionais
que cuidam de criangas nestas condigdes.

A coleta de dados sera realizada com cuidadores de criangas nascidas prematuras e com profissionais
peritos nesse tipo de cuidado.

Critegrios de exclusago: cuidadores de criancias com alteracoes congenitas ou com diagnosticos clinicos
definidos.

Parte da coleta de dados do estudo sera realizada no Ambulatorio de Follow-up do Hospital Universitario da
Universidade Federal de Juiz de Fora- HU/UFJF, escolhido por ser referencia no atendimento a esse tipo de
populacdo. é o hospital de referéncia para neonatos, lactentes e criangas de risco para alteragdo no
desenvolvimento egressos de UTI de Juiz de Fora e regiao da Zona da Mata-MG. A outra parte dos dados,

obtida com profissionais de saude, sera realizada nas
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dependéncias da EEUSP e no referido hospital.

Inicialmente sera construcao de um material piloto, com material de revisdo integrativa sobre o
desenvolvimento funcional e suas implicacoes sobre os cuidados domiciliares. Esse material sera avaliado,
complementado e validado com participacao das familias e dos profissionais, em grupos focais.

Seréo realizados dois grupos de 10 integrantes, um com cuidadores e outros com profissionais experts
nesse tipo de cuidado. Foram definidos os indicadores de avaliagdo do material grafico fornecido para
analise, o local sera definido junto aos participantes e o tempo de duragdo dos grupos sera de 2h.

O cronograma previsto é compativel com a realizagédo da pesquisa. O projeto foi submetido a apreciagéo por
agéncia de fomento € em caso de negativa de financiamento, as autoras arcardo com os custos da mesma.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo geral: Elaborar um guia de orienta¢des para cuidadores de criangas nascidas prematuras para a
promogéo do desenvolvimento funcional ne domicilio.

Objetivos especificos:

1. Buscar evidencias e informag¢des fundamentais sobre o desenvolvimento funcional e suas implicacoes
para o cuidado domiciliar nas areas de autocuidado, mobilidade e funcao social;

2. Construir um guia de orientagdes para o cuidado domiciliar de criangas prematuras sobre o
desenvolvimento funcional nas mesmas areas;

3. Avaliar e Validar o guia de orientagdes para o cuidado domiciliar de criangas prematuras em processo
participativo com familiares e profissionais.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos sdo minimos, associados a algum tipo de desconforto aos cuidadores, pela participagdo em
dindmica grupal. No entanto, a mediadora dos grupos serd a pesquisadora, que assumiu contornar esse
problema, se ocorrer.

Os beneficios estdo associados a possibilidade de aprimoramento dos cuidados em saude a bebés
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nascidos prematuros.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Estudo bem delineado, com poténcia tedrico-metodolégica para responder acs objetivos propostos.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Do projeto consta um s6 texto de TCLE, embora a coleta de dados preveja a participagdo de cuidadores e
de trabalhadores de saude. No entanto, como o objetivo é o mesmo para os dois grupos e como o texto
apresentado utiliza linguagem e terminologia adequada aos dois grupos e contempla as recomendagdes da

resolugao 466/12 do CNS/MS, avalia-se que possa ser um mesmo texto.

Recomendagoées:

Recomenda-se pequeno ajuste no TCLE.

Onde se lé:

"A sua participagio e voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo
na forma em que e; atendido pelo pesquisador”.

Deveria se ler:

A sua participagdo e voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagéo
no atendido no atendimento de salde em que estd matriculada a crianga. Ou algo semelhante.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O projeto ndo apresenta ébices éticos.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néo

Consideragées Finais a critério do CEP:

A aprovagio deste CEP ndo substitui a autorizagio da instituigio co-participante, antes do inicio da coleta
de dados.

Reitera-se a necessidade de registro dos resultados da pesquisa na Plataforma Brasil.
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SAO PAULO, 05 de Novembro de 2013

Assinador por:
Celia Maria Sivalli Campos

(Coordenador)
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DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: /Cuidado de criangas nascidas prematuras: organiza¢do das bases teéricas e
operacionais e construgdo de um guia para a promogao do desenvolvimento funcional;,

Pesquisador: Rayla Lemos
Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 20941313.4.0000.5392

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo - EEUSP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 1.622.553

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de uma emenda.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Sistematizar as bases tedricas e operacionais do cuidado a crianga nascida prematura e compor material de
educacgio em saude para a promogéo do seu desenvolvimento funcional.

Objetivo Secundario:

1. Buscar evidéncias e informag¢des fundamentais sobre o desenvolvimento funcional e suas implicagoes
para o cuidado domiciliar nas areas de autocuidado, mobilidade e fungéo social;

2. Construir um guia de orientagdes para o cuidado domiciliar de criangas prematuras sobre o
desenvolvimento funcional nas areas de autocuidado, mobilidade e fungio social;3. Avaliar e Validar o guia
de orientagdes para o cuidado domiciliar de criangas prematuras em processo participativo com familiares e
profissionais.

Avaliagcao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

N&o estao previstos riscos a integridade fisica e/ou psiquica do participante,além daqueles a que
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ele normalmente ja esta sujeito durante o tempo que esta em casa. Uma vez que o projeto enveolve somente
entrevistas em grupo. O possivel desconforto seria apenas o gasto de tempo com a atividade. Apesar disto,
havendo acidentes comprovadamente relacionados a participagdo no estudo, os pesquisadores se
comprometem a tomar as devidas providéncias, assumindo os custos e dando os devidos
encaminhamentos.

Beneficios:

Espera-se como produto um Guia de Orientagées Domiciliares sobre Promogao do Desenvolvimento
Funcional de criangas nascidas prematuras, que possa ser um recurso norteador e de apoio a cuidadores e
profissionais que cuidam de criangas nestas condigdes. Espera-se ainda que o material produzido seja um
recurso adicional disponibilizado aos servigos e Instituices que prestam cuidado a esta populagdo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante para a area de enfermagem.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Termos apresentados sdo adequados.

Recomendacdes:

ndo ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

néo ha.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

- Este CEP informa a necessidade de registro dos resultados parciais e finais na Plataforma Brasil;

- Esta aprovacao nao substitui a autorizagao da instituicdo coparticipante, antes do inicio da coleta de

dados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_696627| 09/06/2016 Aceito
do Projeto E1.pdf 08:42:03
Folha de Rosto folha_rosto_corrigida.pdf 07/06/2016 |Maria De La O Aceito

11:38:09 | Ramallo Verissimo
Cronograma AtualizaCronograma.docx 02/06/2016 |Maria De La O Aceito
11:50:57 | Ramallo Verissimo
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TCLE / Termos de | TCLE_2016_web.docx 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Assentimento / 10:15:45

Justificativa de

Auséncia

Cronograma Cronograma_atualizado_2016.pdf 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito
10:04:06

TCLE / Termos de | TCLE_2016.docx 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Assentimento / 09:55:50

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |PROJETO_DE_PESQUISA_CEPEE.dod| 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Brochura 09:55:27

Investigador

Outros Termo de Consentimento Livre € 27/05/2014 Aceito

Esclarecido.docx 14:51:44

Outros instituicdo co-participante.PJF .pdf 27/05/2014 Aceito
14:49:17

Outros autorizagao e infra-estrutura.PJF.pdf 27/05/2014 Aceito
14:47:50

Qutros Anexo 1- ABEP.pdf 30/08/2013 Aceito
14:37:05

Qutros ANEXO A.Ursi.pdf 30/08/2013 Aceito
14:36:03

TCLE/ Termos de | TCLE.30.08.13.pdf 30/08/2013 Aceito

Assentimento / 14:34:49

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | PROJETO-DE-PESQUISA para 30/08/2013 Aceito

Brochura CEPEE.30.08.13.pdf 14:34:28

Investigador

QOutros Declaragao infra-estrutura.follow-up.pdf | 30/08/2013 Aceito
10:21:20

Outros Declaragdo.Viabilidade 30/08/2013 Aceito

Financeira.CEP.HU.pdf 10:20:42

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:

UF: SP
Telefone:

Av. Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 419

Bairro: Cerqueira Cesar
Municipio:

(11)3061-8858

CEP: 05.403-000
SAO PAULO

E-mail:

cepee@usp.br
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE DE SAQ gm“m
PAULO - EEUSP

ENFERMAGEM

Continuagdo do Parecer: 1.622.553

TCLE / Termos de |TCLE_2016_web.docx 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Assentimento / 10:15:45

Justificativa de

Auséncia

Cronograma Cronograma_atualizado_2016.pdf 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito
10:04:06

TCLE / Termos de | TCLE_2016.docx 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Assentimento / 09:55:50

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |PROJETO_DE_PESQUISA_CEPEE.dod 28/04/2016 |Rayla Lemos Aceito

Brochura 09:55:27

Investigador

Outros Termo de Consentimento Livre e 27/05/2014 Aceito

Esclarecido.docx 14:51:44

Outros instituicdo co-participante.PJF .pdf 27/05/2014 Aceito
14:49:17

Outros autorizagdo e infra-estrutura.PJF.pdf 27/05/2014 Aceito
14:47:50

Qutros Anexo 1- ABEP.pdf 30/08/2013 Aceito
14:37:05

Qutros ANEXO A.Ursi.pdf 30/08/2013 Aceito
14:36:03

TCLE/ Termos de | TCLE.30.08.13.pdf 30/08/2013 Aceito

Assentimento / 14:34:49

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |PROJETO-DE-PESQUISA para 30/08/2013 Aceito

Brochura CEPEE.30.08.13.pdf 14:34:28

Investigador

QOutros Declaragéo infra-estrutura.follow-up.pdf | 30/08/2013 Aceito
10:21:20

Outros Declarag&o.Viabilidade 30/08/2013 Aceito

Financeira.CEP.HU.pdf 10:20:42

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

Endereco: Av. Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 419

Bairro: Cerqueira Cesar CEP: 05.403-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3061-8858 E-mail: cepee@usp.br
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ANEXO 3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
MINISTERIO DA EDUCA(;AO
HOSPITAL UNIVERSITARIO

RUA CATULO BREVIGLIERE, S/N°
36036-110 — JUIZ DE FORA - MG - BRASIL

DECLARACAO

Eu, Prof?. Dr? Jaqueline da Silva Frénio, coordenadora do
Ambulatério de Follow-up do Hospital Universitario da Universidade Federal de
Juiz de Fora (HU/UFJF), declaro que tomei conhecimento e autorizo as
pesquisadoras Ft. MsC. Rayla Amaral Lemos e a Prof? Dr® Maria de La O
Ramallo Verissimo a realizar sua pesquisa no referido ambulatério, intitulada:
“Cuidado de criangas prematuras: construgdo de um guia para a promogéo do
desenvolvimento funcional no domicilio”. Trata-se de uma pesquisa que tem
como objetivo “Elaborar um guia de orientagées para cuidadores de criangas
nascidas prematuras para a promogdo do desenvolvimento funcional no
domicilio”.

O pesquisador responsavel da pesquisa se compromete a resguardar a
confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protecdo de imagem, a nao
estigmatizagdo dos participantes garantindo a nao utilizagdo das informagoes
em prejuizo das pessoas, inclusive em termos de auto-estima de prestigio
econdémico ou financeiro.

Declaro ainda que o Ambulatério de Follow-up dispée dos recursos e infra-
estrutura necessarios a realizacdo da pesquisa, estando autorizada sua
utilizagao.

Juiz de Fora, 15 de agosto de 2013.

e
%&‘%Lw

]
Prof.aggra Jiqueline da Silva Frénio
(prof* Or* Jaqueline da
Sifpa Fronio A
ade de Fisioterapl
Fscg:?efeedo Dept® 1AM
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ANEXO 4

Prefeitura de
Juiz de Fora

DEPARTAMENTO DE SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE-
DSCA

Rua Séo Sebastido 772/776, Centro
Juiz de Fora — MG — Brasil

DECLARAGAO

Eu, Dr®. Maria Nadima Valerio T. T. Albuquerque, chefe do
Departamento de Salde da Crianga e do Adolescente da Prefeitura de Juiz de
Fora- DSCA/PJF, declaro que tomei conhecimento e autorizo as pesquisadoras
Ft. MsC. Rayla Amaral Lemos e a Prof® Dr* Maria de La O Ramalio Verissimo a
realizar sua pesquisa, intitulada: “Cuidado de criangas nascidas prematuras:
organizacao das bases tedricas e operacionais e construgao de um guia para a
promog&o do desenvolvimento funcional’, no ambulatério de Foliow-up de
Recém Nascido de Risco sediado neste departamento. Trata-se de uma
pesquisa que tem como objetivo: “Sistematizar as bases tedricas e
operacionais do cuidado a crianga nascida prematura e compor material de

educacao em salde para a promogéo do seu desenvolvimento funcional’”.

A pesquisadora responsavel, Rayla Amaral Lemos, se compromete a
resguardar a confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protecdo de imagem,
a nao estigmatizagdo dos participantes garantindo a n&o utilizacdo das
informagées em prejuizo das pessoas, inclusive em termos de autoestima de

prestigio econdmico ou financeiro.

Declaro ainda que o DSCA dispée dos recursos e infraestrutura

necessarios a realizacao da pesquisa, estando autorizada sua utilizacéo.

Juiz de Fora, 04 de abril de 2014

Dr?. Maria Nadima Valerio T. T. Albuquerque
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Prefeitura de
Juiz de Fora

DEPARTAMENTO DE SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE-
DSCA
Rua Sao Sebastido 772/776, Centro
Juiz de Fora — MG — Brasil

DECLARACAO INSTIUICAO COPARTICIPANTE

Declaro ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP
da instituic@o proponente - Escola de Enfermagem da Universidade de Sio
Paulo- EEUSP, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolugdo CNS 196/96. Esta institui¢io estd ciente de suas
corresponsabilidades como institui¢ao coparticipante do presente projeto de
pesquisa: “Cuidado de criancas nascidas prematuras: organiza¢do das bases
tedricas e operacionais e constru¢do de um guia para a promoc¢do do
desenvolvimento funcional”, e do compromisso no resguardo da seguranca
¢ bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de

infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem estar.

Juiz de Fora, 04 de abril de 2014

Dr2. Maria Nadima Valerio T. T. Albuguerque
Chefe do Departamento de Satde Da Crianga e do Adolescente da Prefeitura
de Juiz de Fora- DSCA/PJF
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ANEXO 5

“ Declaro ter lido ¢ concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituigdo proponente,
conhecer e cumprir as Resolugoes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/2012. Esta
instituicdo esta ciente de suas co-responsabilidades como instituicdo co-participante do presente
projeto de pesquisa, e de seu compromisso no resguardo da seguranga ¢ bem estar dos sujeitos de

pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de tal seguranga ¢

bem estar.”

Prof. Dr. Dimas jtutgusto Carvalho de Araujo

Diretor Geral do Hos pital Universitario da UFJF
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ANEXO 6
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B associago brasileira de empresas de pesquisa

O Critério de Classificagdo Economica Brasil, enfatiza sua funcio de estimar o poder de compra das pessoas e familias
urbanas, abandonando a pretens3o de classificar a populagcdo em termos de “classes sociais”. A divisdo de mercado
definida abaixo é de classes econémicas.

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

Quantidade de Itens
1 2 3 4 ou +

Televisdao em cores

Radio

Banheiro

Automovel

Empregada mensalista

Maquina de lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex)

o

00000000
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Grau de Instrug¢io do chefe de familia

Nomenclatura Antiga Nomenclatura Atual

Analfabeto/ Primario incompleto Analfabeto/ Fundamental 1 Incompleto 0
Primario completo/ Ginasial incompleto Fundamental 1 Completo / Fundamental 2 Incompleto 1
Ginasial completo/ Colegial incompleto Fundamental 2 Completo/ Médio Incompleto 2
Colegial completo/ Superior incompleto Médio Completo/ Superior Incompleto 4
Superior completo Superior Completo 8
CORTES DO CRITERIO BRASIL
Classe Pontos
Al 42 - 46
A2 35-41
B1 29 -34
B2 23-28
C1 18 - 22
c2 14 -17
D 8-13
E 0-7
ABEP - Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa — 2012 — www.abep.org — abep@abep.org 1

Dados com base no Levantamento Sécio Econémico 2010 - IBOPE



