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Resumo: Este é um estudo de cunho qualitativo cujo objetivo é analisar a percepcao acerca da
vida cotidiana de criancas nascidas pré-termo e hoje em idade escolar, segundo o olhar de maes/
familiares e destas criancas. Foram utilizados para esse fim a entrevista semi-estruturada, analise
de documentos e a observacao assistematica. A analise pautou-se na técnica de analise tematica
e foi realizada a partir da identificacdo de trés Nucleos Temaéticos: Salde, Familia e Escola. Os
resultados revelam que as maes/familiares percebem a vida cotidiana de seu filho da seguinte
forma: seus filhos s&o criancas saudaveis/normais. Algumas delas vdo muito bem na escola,
entretanto outras apresentam dificuldades de aprendizagem. Por outro lado, a maioria das criangas
ndo apresenta problemas de salde e a vida familiar emerge como aspecto fundamental para
elas. O lazer e areligido também fazem parte de seu cotidiano. Para elas estudar € muito importante
e a maioria ndo tem dificuldades na escola, mas os que tém assumem naturalmente o fato. Em
relacdo a qualidade de vida podemos afirmar que todas as criangas tém atendidas suas
necessidades de moradia, educac&o e lazer; no que concerne a salide, algumas criangas apresentam
limitacGes funcionais. Portanto nem todas as criangas estudadas vivem uma vida de qualidade.

INTRODUCAO

O trabalho cotidiano em uma Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) sempre nos
despertou sentimentos de afetividade, especial-
mente por aqueles recém-nascidos com um alto
grau de imaturidade, que na maioria das vezes,
eram admitidos na unidade como inviaveis e, ao
superar barreiras consideradas pelos profissionais
como intransponiveis, comegavam a fazer parte
do mundo e a lutar pela vida de uma maneira muito
especial, embora as vezes nossos conhecimentos
técnicos ndo conseguissem compreender.

(GAIVA, 1997).
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O convivio com as familias desses pré-ter-
mo nos levou a refletir sobre alguns aspectos da
assisténcia prestada, tanto na UTIN como no am-
bulatdrio. Inicialmente, nos preocupavamos mui-
to mais com os procedimentos técnicos, ao invés
de prestarmos um cuidado mais integral a crianca
e & unidade familiar; ndo tinhamos muito claro
como estas criangas viviam apos a alta.

A experiéncia acumulada no trabalho com
a crianca pré-termo hospitalizada ou em ambula-
torio levou-nos a problematizar como é o cotidia-
no e a qualidade de vida dessas criancas, princi-
palmente em idade escolar.
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A partir dessas consideragdes, definimos
como objeto de estudo a vida cotidiana de crian-
¢as que nasceram pré-termo e que, hoje, se en-
contram em idade escolar.

Em relacdo a crianca pré-termo em idade
escolar, os estudos encontrados na literatura in-
ternacional sdo referentes aos seguintes aspectos:
problemas de satde e hospitalizacéo, sequelas de
complicagdes neonatais, problemas de aprendi-
zado e comportamentais, estado de salide de crian-
cas de muito baixo peso ao nascer, dentre outros.
Estas investigagdes em sua maioria sdo estudos
longitudinais e prospectivos que tragam uma ana-
lise comparativa com criangas nascidas a termo.

A OMS considera pré-termo a crianga nas-
cida com menos de 37 semanas de gestacdo
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1961).
No presente estudo, utilizaremos o termo prétermo
para nos referir as criangas nascidas com idade
gestacional menor de 37 semanas e peso menor
de 2000 gramas.

O prognostico dessas criangas esta associa-
do a algumas variaveis como assisténcia pré-natal
e ao parto, idade gestacional e peso ao nascer, tipo
e qualidade dos cuidados imediatos prestados, pre-
senca de complicacfes (FONTES, 1984).

Os recém-nascidos pré-termo e de baixo
peso apresentam maiores riscos de morbi-mor-
talidade decorrente de sua imaturidade fisiol6-
gica e da terapéutica para manter sua estabilida-
de clinica. Aqueles sobreviventes tém ainda,
maiores possibilidades de intercorréncias em seu
processo de crescimento e desenvolvimento, se-
jam de naturezabiolégica, comportamental, emo-
cional, social ou de aprendizagem, podendo ne-
cessitar, portanto, de seguimento a longo prazo
e de servicos especializados na area da salde e
educacdo.

Os avancos no cuidado neonatal, nas alti-
mas décadas, tornaram possivel a maior sobrevida
de bebés com peso e idade gestacional muito pe-
quenas, reduzindo assim as taxas de mortalidade
neonatal, mas resultando, algumas vezes, em au-
mento de criangas com sequelas incapacitantes.
Decorrente das necessidades dessas criangas é
preciso fazer um seguimento (“followup™)
multidisciplinar visando identificar e tratar pre-
cocemente as anormalidades e desvios do cresci-
mento e desenvolvimento, além de monitorar a
qualidade de vida dos sobreviventes.

A presente investigacdo tem como objeti-
vo analisar a percepgao acerca da vida cotidiana
de criangas que foram pré-termo e que se encon-
tram em idade escolar, segundo o olhar das maes/
familiares e destas criangas, visando a discutir se
o fato de uma crianca ser pré-termo afeta ou ndo
a sua qualidade de vida.
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METODOLOGIA

Este é um estudo de abordagem qualitati-
va em que o investigador busca, através dos da-
dos descritivos da realidade em foco, ver como
0s sujeitos encaram a questdo em estudo (LUDKE
& ANDRE, 1986).

O campo empirico dessa investigacao si-
tua-se na cidade de Cuiaba, capital do Estado de
Mato Grosso. Os sujeitos da pesquisa foram 19
criangas nascidas pré-termo em idade escolar que
estiveram internadas em uma UTIN de um Hos-
pital Escola, cujas idades cronoldgicas variaram
entre 6 a 11 anos, e 20 familiares (17 maes, 01
avo e 02 pais).

Os dados foram coletados em 2 etapas:
na primeira, localizou-se as criancas através de
um levantamento dos prontudarios registrando-
se peso de nascimento, idade gestacional no nas-
cimento, intercorréncias do periodo neonatal,
e 0 endereco da familia; na segunda, foi utili-
zada a entrevista orientada por roteiro semi-
estruturado, com criancas e familiares. Um ou-
tro recurso utilizado foi a observagdo
assistematica, com a finalidade de elucidar im-
pressoes.

Os resultados foram trabalhados a partir
da técnica de analise de contéudo, modalidade
analise tematica, sistematizada por MINAYO
(1994). Nesta técnica, ap6s a organizacdo dos
dados, sdo identificados nucleos de sentido no
conjunto dos dados para se processar a interpre-
tacdo. Da andlise de todas as entrevistas
depreendemos 3 Nucleos Tematico: salde, fa-
milia e escola.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Todas as criancas estudadas freqlienta-
vam escola, desde classe de alfabetizacdo até a
5% série do primeiro grau; uma delas freqlienta-
va 0 ensino especial para deficiente visual. No
que diz respeito & salde atual, duas criancas,
fazem acompanhamento médico (neurologista
e homeopata), uma por epilepsia e outra por
disritimia, sete criancas tinham adoecido nos
altimos meses, sendo que duas por hepatite A,
uma por sinusite, uma por caxuinba e uma por
bronquite, amigdalite e crise convulsiva e uma
por varicela. S6 ha um relato de internagéo nes-
se periodo, que se deu apds acidente automobi-
listico. Onze criancas entrevistadas, possuiam
algum tipo de plano ou seguro de salde.

Dos familiares entrevistados, 09 mées e 01
avo tinham o primeiro grau, 04 o segundo grau e
04 o nivel universitario; 09 delas trabalhavam fora
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do lar, contribuindo para o sustento da familia. A
renda mensal variou de 02 a 20 salarios minimos?.
Quanto a situagdo marital 03 mées ndo tinham
conjuge ou companheiro. Sdo familias relativa-
mente pequenas, em média com 04 componen-
tes. Em relacdo as condicdes de moradia, somen-
te 02 familias pagavam aluguel e o restante
possuiam casa propria.

Nucleo Tematico - SA UDE

Nesse nucleo foram detectados 3 subtemas:
Crescimento e desenvolvimento; Alirnentacéo e
Saude atual.

Subtema 1- Crescimento e desenvolvimento

Tanto na fala das méaes como das criangas
a prematuridade esta associada ao tamanho me-
nor e a fragilidade, portanto, necessitando de
maiores cuidados e protecdo. A percepgao que as
criangas tém acerca da prematuridade foram ad-
quiridas a partir da percepcao de sua familia, con-
firmando o papel do meio familiar na assimila¢éo
de alguns conceitos emitidos pelas criangas.

Eis algumas falas que expressam essa per-
cepcao:

“Ele sempre foi magrinho, pequeno... “
(Mae Crianca P)

“...& dificil pra cuidar: ...tem que ter um
cuidado maior.”” (Mée Crianca C)

“Minha mée falava que era pequena, bai-
X0 peso.”” (Crianga D)

“... nasci de 6 meses e podia ter morrido
se nao tivesse muito cuidado quando era peque-
no.” (Crianga S)

As maes expressam as caracteristicas fisi-
cas dessas crian¢as ao nascer, COmo pequenas,
baixinhas e magrinhas, diferentemente dos filhos
nascidos a termo. Essa associa¢do de prematu-
ridade a dimenséo do crescirnento, por parte das
mées, também foi encontrada em estudo realiza-
do por JAVORSKI (1997).

Mas a medida que essas criangas vao cres-
cendo e adquirindo peso, passam a aproximar-se
da aparéncia de outras criangas; a preocupagao
com a prematuidade diminui e as maes ficam mais
seguras, conforme registramos nas falas:

“Enquanto ele ndo comegou a engordar,
nao comecou a ficar parecendo 0s outros meni-
nos, sabe ndo fiquei tranquila.” (M&e Crianca L)

““conforme ele ia crescendo eu esqueci que
ele era pré-termo.” (Mée Crianca M)

Em virtude das caracteristicas e da fragili-
dade dessas criangcas, muitas maes alegam ter

3 Salario minimo vigente na época R$ 120,00.
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medo de cuidar do filho, apo6s a alta, delegando
os cuidados ao pai, avo e pessoal de enfermagem.

“Nunca tive coragem de dar banho, até
mamae também, com medo de machucar, contra-
tamos uma enfermeira para dar banho...” (Mée
CriancaT)

O medo de cuidar do filho no domicilio,
apos alta, também foi encontrado por GOMES
(1992) ao ouvir mées que estavam vivendo a ex-
periéncia de ter o filho pré-termo em uma UTIN.

Observamos que ndo s6 o aspecto fisico
preocupa a familia, pois as maes exteriorizam tam-
bém seu medo da crianca ter complicacOes gra-
ves; a inseguranga € muito grande, chegando a
interferir nos habitos e rotinas de todos os mem-
bros da familia.

*“...eu tinha medo de dar alguma coisa ()
doenca, e eu ndo saber cuidar.”” (Mae Crianca Q)

*“...de noite aqui vocé pensa que eu dor-
mia assim tranquila, eu acordava a noite e pen-
sava sera que ele ndo teve algum problema? Eu
levantava e ia verificar se ele estava vivo mesmo,
assim com medo.” (Mae Crianca L)

Um outro aspecto percebido pelas maes
refere-se ao fato do filho também necessitar de
maior atenc¢do e carinho. A fragilidade estaria li-
gada nédo s6 ao aspecto fisico, mas também ao
emocional. Essas criangas necessitam de uma pro-
tecdo maior e isso faz com que as maes as tratem
de forma diferenciada em relacéo aos irmaos.

““Mas o carinho e o trabalho com ela é do-
brado, entdo eu fazia de tudo, era diferente. Os
outros (irméos) cobravam, por que vocé tem mais
carinho com a J?. Eu explicava pré eles que ela
era pré-termo e que precisava ter mais carinho.”
(Mae Crianca J)

Percebemos também que algumas maes,
principalmente as de estrato social menos favore-
cido, ddo ao filho pré-termo um tratamento dife-
renciado, mesmo depois de crescido, caracteriza-
do como superprotecdo, a qual ja foi enfocada por
varios autores (BRAZELTON, 1988; WALKER,
1989; MORAES, 1995). Esse aspecto é expresso
nas seguintes falas:

“Ela é o xod6 da rua, os vizinhos chamam
ela de passarinho, ainda é esse carinho mesmo
que ela cresceu.” (Mé&e Crianca J)

“Ele sempre foi muito mimado.” (Mae
Crianca M)

Para os pais de um bebé pré-termo, seu fi-
Iho é uma crianca “diferente” nos primeiros anos
e, por isso, tendem a protegé-lo com uma atengéo
exagerada. As vezes, mesmo depois que a crian-
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c¢a tenha mais idade, eles continuam a fazer tudo
por ela, sem perceber que podem estar interferin-
do no desenvolvimento da mesma. Para BRA-
ZELTON (1988) 0 excesso de carinho e atengdo
por parte dos pais € um comportamento natural e
esperado, durante a fase inicial de desamparo do
bebé. No entanto, a superprotecdo pode afetar o
seu potencial para o desenvolvimento da autono-
mia, que por sua vez pode ter consequiéncias em
sua qualidade de vida.

Quando se referem ao desenvolvimento do
filho, as mées lembram que apesar de ele ter sido
pré-termo, a crianga teve um desenvolvimento nor-
mal; algumas chegam a afirmar que a crianca teve
algumas fases desse desenvolvimento mais ace-
lerado.

“...a0s seis meses ela ja estava sentando,
ai andou tudo normal, falar, falou cedo também.”
(Mé&e Crianca H)

“Apesar dela ser pré-termo ela foi uma me-
nina que se desenvolveu bem.”” (Av6 Crianca F)

O fato de uma crianga nascer pré-termo néo
quer dizer que ela tera problemas graves e altera-
¢Bes neuroldgicas. Os danos cerebrais depende-
rdo do tamanho, estagio de maturidade, condicGes
fetais, atendimento imediato depois do parto e
cuidados neonatais. Existem evidéncias hoje de
que 70% dos bebés pré-termo terdo desenvolvi-
mento normal (BRAZELTON, 1988). Estudo rea-
lizado por SOBOLEWSKI e col. (1996), com
criancas brasileiras de baixo peso ao nascer, con-
firmam os dados acima, pois ao final de dois anos
de acompanhamento 70% das criancas foram con-
sideradas com desenvolvimentos normais.

Observamos, durante as entrevistas, que as
mées sentiam uma necessidade muito grande de
ter a certeza de que seu filho ndo corre mais ris-
cos, afirmando a todo momento a normalidade
do filho: ele tem crescimento normal, se desen-
volveu répido, ele é uma crianga normal.

As maes ao fazerem essa afirmacao es-
tdo se referindo a normalidade como um para-
metro fisioldgico, qual seja, é normal a crianca
que nasce com peso acima de 2500 gramas; para
elas a crianga pré-termo ndo é anormal e sim
um normal “diferente”, que por esse motivo
requer cuidados especiais, mas isso ndo o torna
patolégico.

Os pais expressam preocupacOes ligadas
ao futuro do filho pré-termo, as quais sdo asso-
ciadas ndo somente ao crescimento fisico e com-
plicagdes, mas principalmente aos aspectos emo-
cionais e psicoldgicos da crianca.

“A preocupacgdo maior hoje da gente em
relacdo ao futuro é que ele possa ter algum dis-
tlrbio mesmo dessa ordem, neuroldgica, do lado
da psique do emocional...” (Pai Crianca R)
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““A preocupacdo é a maneira como ela se
comporta, irritada, esse temperamento dela, essa
duvida que eu ndo sei se mais tarde pode, sei I3,
né.” (Mée Crianga E)

Nos Ultimos anos, uma grande variedade
de distlrbios ligados ao comportamento cognitivo
e motor associados a prematuridade foram reco-
nhecidos. Um dos estudos realizados nesta area é
o de PHAROAH e col. (1994), que avaliou a
prevaléncia de distlrbios de comportamento em
criangas com menos de 2000 gramas, através de
questionarios que foram respondidos por pais e
professores, avaliando os distlrbios de conduta
(agressividade, desobediéncia, comportamento
anti-social) e os disturbios emocionais (ansieda-
de, tristeza dentre outros). Os resultados mostra-
ram que 36% das criangas tinham algum tipo de
distarbio de comportamento segundo os pais e
para os professores 27% delas. Para esses autores
é possivel que, a longo prazo, as criancas de bai-
X0 peso venham a desenvolver problemas psiquia-
tricos, 0 que faz com que essas criangas necessi-
tem de seguimento prolongado.

O crescimento e desenvolvimento do filho
pré-termo trouxe para a familia muitas preocupa-
¢Oes; desde aquelas ligadas ao crescimento fisico
até aos aspectos emocionais e psicologicos da
crianga.

Sub-tema 2 - Alimentacao

O aleitamento materno surge nos discur-
sos maternos de maneira forte e, principalmente,
traz a tona algumas dificuldades que essas maes
enfrentaram no decorrer da hospitalizacéo do fi-
Iho, indo contra a representacdo de que para ama-
mentar basta querer, ou seja, depende exclusiva-
mente da mae. Concordamos com JAVORSKI
(1997) ao afirmar que amamentar uma crianga pre-
termo ndo depende s da mée, uma vez que exis-
tem fatores outros que podem interferir nessa
decisdo, como é o caso da imaturidade da coor-
denagdo entre a succdo, a degluti¢do e a respira-
cdo, do estresse materno e do longo periodo de
hospitalizagéo da crianca; todos esses fatores po-
dem dificultar a manutencdo da amarnentacéo.

As falas das mées, mesmo muitos anos
apds o nascimento do filho algumas até onze anos,
como é o caso da mée da crianca S que relembra
a amamentagdo do filho como se ela tivesse pas-
sado por isso ha pouco tempo, repetem bem o
esforco dispendido por ela e até pelo pai, para
assegurar o leite materno ao filho.

*...eu amamentei uma menina por um ano
para meu leite ndo secar, doava leite pro hospi-
tal, eu bebia meu leite, ele (pai) bebia, tinha uma
outra menininha da vizinha que bebia.” (Méae
Crianca S)
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Nas Ultimas décadas, o aleitamento mater-
no vem sendo revalorizado e o ato tem sido sim-
bolizado como uma demonstragdo de apego e
dedicacdo materna. E n6s, enquanto profissionais,
mesmo que de forma inconsciente, acabamos por
demonstrar essa visdo para as familias com as
quais lidamos.

“Teve um tempo, no inicio teve aquela coi-
sa dela ndo querer mamar; teve aquela coisa em
cima de mim que eu ndo queria dar mamar; ...
porgue eu sabia que ndo era aquilo que eles (fa-
milia) estavam falando, estavam julgando, por-
que eu sabia, conversei com varios médicos e eles
falavam pra mim que nao era questao de eu que-
rer, era questao de que ela ndo conseguia sugar™
(Mae Crianca C)

JAVORSKI (1997), em estudo com mées
que estavam passando pela experiéncia de ama-
mentar um filho pré-termo em unidade de cuida-
do canguru, verificou a relagdo entre maternida-
de e amamentacéo; para elas a mée que amamenta
€ uma boa mae, é perfeita, ndo é negligente e se
sente mais mae ao amamentar.

As méaes que entrevistamos associam as di-
ficuldades alimentares das criancas ao fato delas
terem sido pré-termo.

“Ele s6 é sensivel com a alimentag&o, qual-
quer coisa mais gordurosa, mais temperada ele
sente.” (Mé&e Crianca S)

“... a Unica coisa dela é que ela ndo tem
aquela coisa de comer, se vocé ver a comidinha
dela, tem dias que ela come carne, uma saladinha,
mas tem dias que s6 arroz, sem verdura, sem fei-
jéo, adora farofa.” (Mée Crianca J)

“...também ele é ruim pré comer, ele sem-
pre magrinho.” (Mée Crianca G)

Para as mées, o filho pré-termo se diferen-
ciatambém pelas caracteristicas alimentares, pois
desde do inicio da alimentacdo tem dificuldades.

Sub-tema 3 - Saude atual

Embora a maioria das mées diz que 0s
filhos sdo saudaveis, apreendemos pelos rela-
tos e observacgdes que algumas criangas apre-
sentam, atualmente, problemas de salde diag-
nosticados, sendo acompanhadas por
especialistas. Alguns desses problemas podem
estar associados a prematuridade e a terapéuti-
ca. As mées descrevem problemas visuais, neu-
roldgicos e cardiaco:

“A salde dele s6 aquela internacéo por
causa dos abcessos e o problema de coragédo que
ele teve, mas ndo prejudicaele.” (Mae Crianga Q)

“...0 problema dele ¢ a vista...”” (crianca
estrabica com déficit visual)... ele diz que as ve-
zes enxerga dois, diz também que a vista dele ndo
ta ajudando muito...”” (Mé&e Crianga N)
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*...s0 fomos perceber que ele ndo enxerga-
va com s meses.. ja operou de uma vista e a gente
viu que nao teve resultado... teve as crises, ainda
tem, € epilepsia, até hoje toma remédio e acompa-
nha com a neurologista.”” (Mae Crianca P)

De modo geral, os problemas de saude re-
latados pelas mées sdo, em sua maioria, doencas
comuns da infancia, sem maior gravidade quan-
do tratadas adequadamente.

“Ela é saudavel, as vezes tem uma
gripinha”. (Mé&e Crianca O)

“Elatinha é bronquite... (Mae Crianca H)

Os problemas de satide mais frequentemen-
te relatados foram os do aparelho respiratorio, le-
vando, algumas vezes, a internagdes hospitalares.

A Unica crianga que apresenta intercor-
réncia incapacitante severa (crianga P) ndo quis
falar sobre o0 assunto. Ele é cego, mas durante sua
fala nos disse enxergar vultos quando esta perto,
mas em seguida mudou de assunto, numa atitude
clara de ndo querer falar de algo que o incomoda.
Tanto a av6 como os pais afirmaram que a crianca
tem estado preocupada com a doenca e, ultima-
mente, tem se apegado a religido em busca de cura.

Todas as criancas entrevistadas tiveram aces-
S0 aum programa de seguimento, mas somente uma
permaneceu no referido programa até a idade pre-
conizada (7 anos) e outras duas até a idade pré-es-
colar (5 anos); o restante das criangas freqiientaram
0 programa apenas por alguns meses. Convém lem-
brar que algumas familias possuem una situagio
econdmica mais favoraveL além do que metade de-
las tém acesso a atendimento médico através de pla-
no ou seguro de satide, o que lhes da a oportunidade
de procurar assisténcia em outros servigos que ndo
0 hospital escola.

Considerando a qualidade de vida relacio-
nada a sadde, quando retomamos a histdria de vida
dessas criangas e comparamos com seu estado de
salde atual, percebemos que a qualidade de vida
das mesmas hoje pode ter sido influenciada dire-
tamente pelas condi¢des de nascimento e estrato
social da familia. Tomando como referéncia os
dados de nascimento das criangas, podemos afir-
mar que praticamente todas as criangas que hoje
apresentam problemas de sadde tiveram um indi-
ce de Apgar baixo no primeiro e quinto minutos,
idade gestacional no nascimento em torno de 32
a 33 semanas e algumas criangas tinham peso de
nascimento menor de 1500 gramas, necessitando
de um longo tempo de internacéo.

Esses achados corroboram aqueles da lite-
ratura apontando que o progndstico das criancas
pré-termo sofre influéncia de variaveis como ida-
de gestacional, peso ao nascer e complicacGes
apresentadas, dentre outros (FONTES, 1984;
HACK, 1993).
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Ndcleo Tematico 2 - FAMILIA

Sub-tema | - Revivendo a gravidez e o
nascimento do filho pré-termo

Apesar dos filhos estarem em idade esco-
lar, as maes ainda traziam muito viva na memoria
falos da gestacdo e do nascimento. A gravidez é
descrita como dificil e problematica desde o ini-
cio, sendo considerada de risco, tanto para a mae,
como para o filho. Amée da crianga Q deixa cla-
ro como foi esse periodo:

“...ele (médico) falou, olha vocé vai so-
frer um pouco, mas agora ndo tem mais jeito ja
esta gravida, agora vamos ver o que vai dar, e
desse dia em diante a vida, a minha e de minha
familia mudou, né...eu lava com 6 meses e tive
que internar, internar assim as pressas né. A pres-
sao tava muito alta, fiquei correndo risco de vida,
inicio de ecl®ampsia. Tive que internar e ficar
internada um tempo até ele nascer:”

O nascimento de um filho pré-termo e o
conviver com a internacdo em uma UTIN geram
nos pais sentimentos de revolta, culpa, angustia,
tristeza, medos e esperanga, 0s quais também fo-
ram encontrados em varios outros estudos com
mées que tiveram filhos pré-termo (GOMES,
1992; LAMY, 1995; JAVORSKI, 1997). As falas
seguintes retratam esse aspecto.

*.. foi triste né porque sofri muito” (Mae
Crianca G).

“Eu naquela época eu até me assustei. Eu
nunca tinha visto uma crianca pré-termo, quan-
do nasceu ele até assustei, pequeninho. Sera que
é meu filho? (Mé&e Crianga N)

*“...mas a sensac¢do de culpa porque vocé
nao foi capaz, isso ai € muito triste, ela vocé car-
rega muito tempo... quando eu via na rua aque-
las mulheres, qualquer mulher com aquela
barrigona grande, eu olhava e sentia, eu nao fui
capaz, pré mim elas (filhas) representavam uma
impoténcia minha.” (Mae Criangas A/B).

A representacdo de que a mulher nasceu
para ser mée e dar a luz a bebés robustos ainda é
muito forte, o que vem reforcar a culpa, impotén-
cia e o sofrimento sentido pelas mées de pré-ter-
mo. Algumas delas até duvidam que o pré-termo
seja seu mesmo, talvez na tentativa de minimizar
estes sentimentos.

Sub-tema 2 - A ida para casa com o filho
pré-termo

A alta ¢ 0 momento mais esperado para 0s
pais de um bebé pré-termo, mas também o mais
temido. N&o importa quanta experiéncia tenham
tido no manuseio do filho, esse periodo sera pro-
blematico para os pais, pois estardo angustiados e
muito assustados, ja que agora serdo 0s responsa-
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veis pela seguranca do bebé e ndo mais os profis-
sionais do hospital. Dentro da rede informal de
apoio, os pais buscam ajuda entre 0s membros da
familia e dividem ndo s6 as tarefas do cuidar, mas
também as preocupacdes.

“Todo mundo ajudava, meus filhos, noras.
Entrou todo mundo para ajudar.” (Méae Crianga N)

“Quando veio para casa... todos 0s irméaos
ajudaram a cuidar.” (Mé&e Crianga O)

O estereotipo cultural da maternidade ain-
da estd muito presente em nossa sociedade, e ape-
sar das transformac6es ocorridas na estrutura fa-
miliar, o pai tem um papel subsidiario a mae no
relacionamento e no cuidado direto do filho; ele é
aquele que da o apoio financeiro.

“Eu cuidei dela sozinha...meu marido tra-
balhando fora.. .”” (Mae Crianca J)

*““Cuidei dela sozinha, meu marido quase
ndo ajudava, que ele nao tem tempo.”” (Mae Crian-
caG)

Independentemente da cultura, a respon-
sabilidade do cuidado e educacéo dos filhos, no
ambito da familia, destina-se primordialrnente as
mulheres (PARKER, 1991).

Apesar da hegemonia do papel masculino
ainda ser acentuada na sociedade contemporanea,
mudangas vém ocorrendo em relagdo aos papéis
desempenhados no publico e no privado. Em uma
das entrevistas, isso fica bem evidente.

“Quando ela nasceu eu (pai) entrei de li-
cenca especial. Os trés meses que eu estava de
licenca fiquei aqui em casa ajudando ela (mée)
no dia a dia, e em cuidar da nenen também” (Pai
Crianca H).

Percebe-se claramente nesse caso que o pai
passa a atuar em uma area até entdo considerada
de competéncia da mulher. Para ROMANELLI
(1991) o fato do homem atuar na producéo de
valores de uso no ambito do privado, estabelece
novas formas de socializagdo na familia e torna o
relacionamento entre pai e filhos mais préximo.

Alguns aspectos que ndo foram evidencia-
dos nas falas das mées emergem nitidamente nos
discursos das criancas. A religiosidade parece ser
um fato importante na vida familiar dessas crian-
cas, ja que surge em praticamente todas as falas
das criangas de mais idade:

*...a0s domingos vou na igreja...”” (Crian-
cal)

“Sou adventista, no sabado néo saio, a
igreja ndo permite, fico em casa...”” (Crianga S).

Sabemos da influéncia que a familia tem
nessa idade quanto a religiosidade, ou seja, nor-
malmente a crianca acompanha os pais a igreja
como mais uma obrigacdo familiar e ndo uma
opcao sua, no entanto, percebe-se que quando es-
sas criangas falain das atividades religiosas, estdo
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falando delas; inclusive as maes relatam ndo ter
influenciado em suas escolhas para freqtientar ou
ndo um curso religioso/catequese.

O lazer foi outro aspecto ndo presenciado
nos discursos das maes, mas todas as criangas ao
contar seu dia a dia traziam atividades de recrea-
¢do. Se considerarmos a TV como lazer, ela esta
presente em todas as falas, independentemente do
estrato social da crianca.

““Levanto, brinco, assisto TV.”” (Crianca G)

“Atardinha fago as tarefas, assisto TV, de-
senhos e novela Zaza™ (Crianga O).

Esse dado vem ao encontro dos resultados
da pesquisa realizada por MORAES (1994), que
ao analisar os hébitos de lazer infantil, detectou
que 93% das criangas independente da idade, sexo
e classe social véem TV no dia a dia.

O lazer das criangas de um estrato so-
cial mais favorecido economicamente esta li-
gado aos esportes coletivos, clubes e vidro
garne. Por outro lado, aquelas de estrato so-
cial menos favorecido utilizam-se das brinca-
deiras coletivas com irmaos ou amigos, como
brincar de boneca, escolinha, jogar bola, den-
tre outras. Essas criancas relatam também
como atividade de lazer ir & feira livre com o
pai e frequentar a igreja.

Nucleo Tematico 3 - ESCOLA

Sub-tema | - Funcédo da escola

A crianga em idade escolar inicia uma eta-
pa da vida em que sua rotina diaria é ampliada
pela inclusdo da escola e de novos companheiros
para brincar e estudar. E a partir dos 6 a 7 anos
que a crianca principia a construir seu projeto de
ser, fundamentado na expectativa familiar e am-
pliado pelo contato com outras experiéncias no
meio social e escolar.

Ao falarem da educagdo dos filhos, as maes
deixam transparecer a idéia de que a escola é pra-
ticamente o Gnico meio de ascenséo social e me-
Ihoria de vida.

“Ah quero o melhor praela, quero que ela
estude, principalmente o estudo, porque a gente
que € pobre e ndo tem como dar uma riqueza
material pré ela, faz de tudo pré ela estudar...”
(Avo Crianca F)

“...quero que ela estude e seja alguém na
vida...”” (Mée Crianca O)

Em relacéo ao nivel do ensino, percebe-
mos que existe por parte das maes uma idéia pré
concebida de que a escola particular é a melhor
escola e que a éscola publica tem um ensino fra-
co. Apesar desse conceito, nem as maes que tém
filhos em escolas particulares (Mae da crianga D)
e nem aquelas que tem criancas em escola publi-
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ca (Mae da crianga Q) estéo satisfeitos com o en-
sino e querem trocar os filhos de escola.

*...ele estava indo bem, mas ai teve a gre-
ve e f cou muito tempo parado, quase dois meses
de greve. ..”” (Mée Crianga Q)

*“acho a escola um pouco fraca por ser par-
ticular...” (Mé&e Crianca D)

N&o existe escola ideal, devemos ter claro
que a melhor escola é aquela que preenche as ex-
pectativas e os planos que as familias tém acerca
dos filhos.

A escola também assume na vida das crian-
¢as uma importancia semelhante a descrita pelas
mées, isso é percebido, quando elas descrevem
suas atividades, colocando sempre a escola em
primeiro lugar e o estudo como uma atividade que
gostam de fazer.

*“... eu gosto de estudar. ..”” (Crianca C)

*“ir a escola eu gosto mais...” (Crianca E)

“...minhas notas sao boas” (Crianca L)

Algumas mées também enfatizam o desem-
penho da crianga em seus discursos.

“Na escola nunca deu problema, mandar
fazer tarefas, estudar, as notas dela sdo sempre
boas, as professoras sempre elogiam ela, sempre
t4 adiantada’ (Mé&e Crianga D)

“...nunca teve problema na escola, sem-
pre teve nota boa...”” (Avo Crianca F)

A educagéo/escola foi uma preocupacédo
presente tanto nos discursos maternos como das
criangas; o bom desempenho do filho na escola
foi muito valorizado pelas maes. Acreditamos que
essa valorizagdo esteja associada a representacéo
de que a crianga pré-termo esta sujeita a danos
neurolégicos e que o fato de ir bem na escola
significabom prognastico para a sadde futura.

Sub-tema 2 - Dificuldades escolares

Um outro aspecto que se destacou nas falas
das maes e das criancas refere-se as dificuldades
para ficar na escola, expressas pelo chorar e com-
portamento de recusa na hora de ir para a escola.

“No inicio da escola, no pré ela chorava,
até a 12 série ela era assim, a professora saia para
ir a sala dos professores e ela ia junto...”” (Mae
Crianca C)

*““...quando eu era menor eu chorava
quando ia comecar as aulas ai minha mae
precisava ir la e falar com a professora. Mas
desde do ano passado me acostumei e nédo
choro mais.” (Crianca B)

Em todo processo de desenvolvimento a
crianca passa por algumas situagdes de transicao
que podem ser consideradas como eventos
estressantes, como € o caso do ingresso a escola,
que pode ter efeitos negativos sobre o comporta-
mento. Devemos considerar também que o grau
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de adaptacdo é variavel entre criancas, algumas
sentem mais que outras.

LIMA e col. (1987) afirmam que aquelas
criangas que tenham sido previamente prepara-
das para a socializacdo secundaria e que apresen-
tam amadurecimento intelectual, emocional e fi-
sico suficiente para aceitar as modificagdes em
sua rotina de vida com o ingresso na escola, ndo
terdo dificuldades de adaptagdo.

Uma outra questdo relacionada a apren-
dizagem escolar que esteve muito presente nas
falas de mées e criangas foram as chamadas “di-
ficuldades de aprendizagem” ou “mal rendimen-
to escolar”. Quando falamos em dificuldades
de aprendizagem, nesse estudo, estamos nos re-
ferindo & crianca que tem rendimento escolar
inferior, bem como aquelas que tem muita difi-
culdade em concluir uma série, necessitando
freqUentar aulas de recuperacdo e/ou reforco;
ndo necessariamente sdo criangas que tém re-
provacGes em seu histérico escolar. A
prematuridade é abordada na literatura em ge-
ral como um fator de risco para as dificuldades
de aprendizagem (LIMA e col., 1987; BRANDT
e col. 1992; LOW e col. 1992; ROUSSOUNIS
e col. 1993).

Ao analisarmos os discursos das criangas,
percebemos que elas ndo demonstram nenhum
constrangimento em assumir suas dificuldades em
aprender, embora saibam o quanto seus pais es-
peram por seu sucesso estudantil.

“Minhas notas nesse bimestre fui meio cai-
do, portugués tirei 4, vou fazer recuperagdo, no
teste tirei 6, ndo fiquei de recuperaco em mais
nada....Nunca reprovei.” (Crianca S)

“Nas Ultimas provas tirei nota vermelha,
mas ja recuperei.” (Crianca T)

Apesar das dificuldades de aprendizagem,
essas criangas nunca tiveram nenhuma reprova-
¢ao e estdo na seérie esperada para a idade; talvez
por esse fato ndo estejam ainda estigmatizadas
nem na escola e nem na familia, o que se torna
muito comum entre as criangas portadoras de di-
ficuldades de aprendizagem, que comegam a ser
marginalizadas dentro da prépria familia e conti-
nuam a ser discriminadas na escola.

A crianca T pertence a uma familia com
uma melhor condi¢do socioeconémica, estuda em
uma escola particular e os pais tém nivel superior
de escolaridade; entretanto, enfrenta problemas
de aprendizado desde o inicio da escolarizacéo,
como podemos ver na fala da mée:

“...fez a classe de alfabetizacao (CA) por
duas vezes, porque o diretor chamou e perguntou
0 que eu achava dele fazer outra vez o CA, por-
que ele era muito imaturo, ai eu concordei.” (Méae
Crianga T)
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Existe uma diferenga no tratamento das di-
ficuldades de aprendizagem de acordo com o nivel
socioecondmico da familia. As maes que perten-
cem a um estrato social mais desfavorecido eco-
nomicamente buscam resolver esse problema den-
tro da prépria escola e com ajuda da professora; as
familias que possuem facilidades econémicas vado
buscar auxilio fora da escola (aulas particulares,
pediatras, neurologistas, psicélogo etc).

Um outro recurso utilizado pelas familias
nos casos de dificuldades ou baixo rendimento
escolar dos filhos é o uso das aulas de reforco.
Esse recurso tem sido também utilizado pelas fa-
milias que nao dispdem de tempo para acompa-
nhar os deveres escolares de seus filhos, indepen-
dente destes terem ou ndo dificuldades.

Tomando por base os dados acima discuti-
dos, podemos afirmar que o acesso a educacdo,
enquanto um direito de cidadania, todas as crian-
cas a tém, pois estdo matriculadas em escolas de
primeiro grau publicas ou privadas; algumas tém
acesso ao ensino especial como € o caso da crian-
¢a P. Outras criangas dispdem de formas comple-
mentares de educacdo como aulas de lingua. Ob-
servamos também que ha uma uma diferenciacéo
social desse acesso, ja que as de maior poder aqui-
sitivo estdo em escolas particulares e as de menor
nas escolas publicas.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta investigacdo possibilitou apreender
nas falas das mées/familiares sentimentos contra-
ditérios acerca da vida cotidiana do filho hoje.
Em alguns momentos consideram que, apesar de
pré-termo, ele é uma criangca normal, mas em ou-
tros ele é considerado uma crianga “diferente”.

Um outro aspecto que evidencia essas con-
tradigdes foi expresso em forma de preocupagdes
com a vida futura dos filhos. Mesmo consideran-
do os filhos como criangas normais, como qual-
quer outra crianca, seus pais preocupam-se com
0 aparecimento de problemas futuros ligados prin-
cipalmente aos aspectos psicoldgico e emocional
dessas criangas.

Em nosso entender essas contradi¢fes e
negacdes sdo decorrentes da representagdo que
essas familias possuem de prematuridade, ou seja,
de que a crianca que nasce pré-termo é uma crian-
ca diferente/anormal. Essa representacéo é muito
evidente, principalmente no inicio da vida da
crianca, mas perdura em algumas familias até hoje.

A percepcdo de prematuridade que as fa-
milias tém faz com que assumam frente ao filho
comportamentos de superprotecdo. Ao olharmos
ainda a vida cotidiana na perspectiva das maes/
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familiares, observamos que para elas os filhos sdo
criangas saudaveis, algumas criancas tém exce-
lente desempenho escolar, enquanto outras tém
dificuldades de aprendizagem.

Detendo-nos nas falas das criangas per-
cebe-se que elas tém conhecimento que nasce-
ram pré-termo, além de ter percepcao semelhan-
te a que a familia possui acerca da prematuridade.
As criangas ao relatarem suas percepcdes acer-
ca da vida cotidiana trazem como aspectos fun-
damentais a vida familiar, a escola, o lazer e a
religido, os quais divergem um pouco da percep-
¢do de suas familias.

Observamos que as familias utilizam es-
tratégias diferentes para lidar com as dificulda-
des que os filhos pré-termo apresentam na idade
escolar. Em relacdo a saude, as familias que pos-
suem situacdo econdmica mais favorecida procu-
ram profissionais ligados a rede privada ou
conveniada de saude, quando seus filhos apresen-
tam problemas. Por outro lado, as familias de baixa
renda recorrem ao programa de seguimento ou ao
posto de salde mais proximo de sua residéncia.
Esse comportamento legitima o modelo de aten-
¢do vigente, no qual as a¢des sao focais e centradas
na doenca.

No que diz respeito a questdo educacio-
nal, observamos que as familias utilizam estraté-
gias diferentes para lidar com as dificuldades de
aprendizagem de seus filhos: aquelas de melho-
res condi¢Bes socioecondmicas procuram ajuda
junto aos profissionais das mais diversas especia-
lidades (neurologista, homeopata, psicélogo, te-
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rapeuta ocupacional), bem como aulas de refor¢o
continuas em escola particular; aquelas de menor
poder aquisitivo recorrein a propria escola que o
filho estuda, na tentativa de solucionar o proble-
ma apresentado.

No que diz respeito a qualidade de vida
podemos considerar que todas as criangas estu-
dadas tiveram acesso a moradia, saneamento, bens
de consumo individual e coletivo, educacao, seja
ela publica ou privada, e lazer, embora houvesse
variacOes segundo o estrato social. Mas hem to-
das as criangas foram atendidas em suas necessi-
dades de satde.

As criangas estudadas ndo apresentaram
limitag@es funcionais graves, exceto uma delas.
No entanto, algumas criangas apresentam
autoestima diminuida em virtude de problemas
de sadde e outras convivem com dificuldades de
aprendizagem.

Podemos dizer pelos resultados obtido que
a prematuridade ndo pode ser vista, enquanto um
fator unicausal que vai determinar a qualidade de
vida dessas criancas, mas que fatores como as
condicBes socioecondmicas, ambientais e cultu-
rais em que estas vivem interferem diretamente.
Ademais, considerando esses fatores e o0 que apre-
goa o Estatuto da Crianga e do Adolescente, ndo
podemos afirmar que todas as criangas desse es-
tudo vivem uma vida de qualidade, ja que a qua-
lidade de vida dessas ndo esta ligada somente as
condi¢Bes de nascimento, mas também as condi-
¢Oes ambientais e emocionais presentes em todo
0 Processo de seu desenvolvimento.

Abstract: This is a qualitative study whose objective was to analyze the perception regarding the
daily life of prematurely born children now of school age according to the opinion of the mothers/
relatives and the children themselves. Semistructured interviews, document analysis and
asystematic observations were the procedures used. The analysis was based on the technique of
thematic analysis and was carried out starting from the identification of three Thematic Nuclei:
Health, Family and School. The results revealed that the mothers/relatives perceive the daily
life of their children as follows: their children are healthy/normal, some ofthem do very well at
school, whereas others have learning difficulties. The children perceive themselves as any other
children, most of them have no health problems and their family life emerges as a fundamental
aspect. Leisure and religion are also part oftheir daily life. Studying is very important for them
and most have no difficuties at school, but those who do experience difficulties consider this
fact to be natural. Finally? with respect to the quality of life, it is possible to state that all
children are well provided for in terms of their housing, education and leisure needs, but not all
of them receive the health care they need; in addition, some children present functional limitations.
Thus, not all the children studied live a life of quality.

Key-words: students, premature, children, family.
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