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Resumo: O artigo analisa as influéncias dos fatores biomédicos (biologicos, genéticos, peri-
natais) e dos ambientais (interacdo pais-bebé, situagdo familiar, situagdo socioecondmica e
outros), através de uma revisdo de varios trabalhos; sobre o desenvolvimento dos recém-
nascidos (RNs) prematuros (PMTs) e os efeitos de intervengdes centradas na familia.
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IMPORTANCE OF THE FAMILY IN THE DEVELOPMENT OF PREMATURE BABY

Abstract: The paper analyzes the influences of biomedical (biologicals, genetics, perina-
tals) and of enviromental factors (parenting interaction, SES, and others), over studies
review about the outcome of prematurely born infant and the family centered interven-
tions.

Keywords: Outcome of prematurely born infants; Family centered interventions; Bio-
medical and environmental factors.

Significado das siglas utilizadas no texto

RN — récem-nascido RNBP — RN de baixo peso, PN <2.500 g SES — situagao socioecondmica
|G —idade gestacional PMT extremo, PN < 1.000 g ROP - retinopatia da prematuridade
PMT — prematuro PC — perimetro cefalico

PN — peso de nascimento  MBP — muito baixo peso, PN<1.500g  BDP — broncodisplasia pulmonar

Introducao

A evolugao tecnoldgica nos colocou diante de um novo desafio: a sobrevivéncia dos
recém-nascidos (RNs) prematuros (PMTs). Novas tecnologias levaram a um aumento de
sobrevida desses bebés sem, no entanto, reduzir a morbidade inerente a essa condigao;
0 que nos coloca diante de uma realidade: um numero crescente de criangas sobreviven-
tes das Unidades Intensivas Neonatais com déficits motores, sensoriais e dificuldade de
aprendizagem.

Segundo uma revisao de Hack et al. (1996) que acompanhou 114 RNs prematuros nas-
cidos entre 1990 e 1992, com peso de nascimento (PN) entre 500 g e 750 g até a idade de
20 meses, foi observado que estes apresentavam: 20% QI subnormal (< 70), 10% paralisia
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cerebral, 2% cegueira, 41% hemorragia intraventricular (12% Grau Il e 1V), 94% retinopa-
tia da prematuridade (ROP) dos quais 6% estagios Il e IV. Outros artigos de literatura inter-
nacional de follow-up de RNs prematuros referem indices de morbidade semelhantes.

Com tantas possibilidades de sobrevida na presenca de morbidade, o investimento nes-
ses RNs PMTs extremos (com PN < 1.000 g) torna-se muitas vezes foco de discussdes éticas.

Interessante notar que numa pesquisa feita entre profissionais de saude (médicos e
enfermeiros) e pais de RNs PMTs extremos, os pais, mesmo informados dos riscos poten-
ciais sobre o desenvolvimento do bebé, sdo mais favoraveis as intervencgdes para salvar o
RN sem qualquer restricido ao peso ou as condi¢gdes de nascimento do que os profissio-
nais de saude.

Embora no passado os neonatologistas tenham sido criticados pelo seu papel no tratamento excessi-
vamente agressivo dos RNs PMTs extremos, nossos achados séo consistentes com estudos recentes que indi-
cam que, em geral, os pais preferem um tratamento mais agressivo do que os médicos para RNs no limite
de viabilidade, e que os médicos geralmente estdo desejando restringir o tratamento desses RNs baseados

nas preocupagdes sobre a qualidade de vida do bebé (Streiner et al., 2001, p. 152).

Entao que fatores influenciam o desenvolvimento desses bebés e qual o papel da
familia na evolugao dessas criangas?

Poderiamos dividir as influéncias sobre o desenvolvimento em dois grandes grupos: os
Fatores Biomédicos e os Fatores Ambientais. Esses fatores interagem, negociam e tém pesos
diferenciados dependendo do momento em que atuam sobre o desenvolvimento do bebé.

Entre os Fatores Biomédicos poderiamos incluir:

1. Intrinsecos, Bioldgicos — questdes relacionadas a capacidade de cada pessoa reagir a
uma agressao diferentemente de outra. Envolve conceitos de resiliéncia, uma mesma
injuria pode levar a efeitos diferentes dependendo da capacidade de cada um resis-
tir aquela agresséo.

2. Gestacionais — envolvem infecgdes congénitas, crescimento intra-uterino retardado
levando a RNs pequenos para idade gestacional (PIG), malformagées.

3. Perinatais, Neonatais — envolvem a maioria dos fatores de risco para desenvolvimento
como asfixia, hemorragia intracraniana, doenga pulmonar crénica, meningite, convul-
sbGes neonatais, hipoglicemia etc. A grande maioria dos artigos de follow-up dos RNs
PMTs se refere a esse tipo de fatores como indicadores de risco para o desenvolvimento.

Entre os Fatores Ambientais, sdo citados os socioeconémicos, psicoafetivos, estrutura
familiar, intervencgao/estimulagéo precoce e reabilitagao.

Fatores biomédicos versus ambientais

A importancia da familia como um fator que pode influenciar positiva ou negativa-
mente o desenvolvimento da crianga, mediando os efeitos das complicagbes médicas ou
potencializando os seus riscos, € cada vez mais difundida.
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De acordo com Bradley & Casey (1992, p. 822-833), em excelente artigo de revisio:

Em 1975, Sameroff e Chandler estabeleceram que o curso do desenvolvimento dos RNs de baixo peso
esta firmemente atado as condigbes socioecondmicas nas quais eles vivem. Eles mostraram evidéncias ao
afirmar que o ambiente familiar da crianga estava mais freqlientemente implicado em um pobre desen-
volvimento do que qualquer problema bioldgico ou complicagdes médicas em particular. A partir desta
publicagdo [...] os estudos sobre ambiente passaram a usar marcadores mais refinados, que estdo mais pro-
ximos de revelar as verdadeiras experiéncias da crianga (interacdes mae-bebé, entrevistas com os pais,
eventos e interagdes domésticas). [...] As pesquisas mudaram de um exame quase descontextualizado para
modelos ecolégicos complexos — incluindo um olhar mais detalhado para a ecologia familiar e especifica-
mente aqueles que podem afetar a qualidade de cuidados que a crianga recebe (stress, suporte social, per-

sonalidade e competéncia dos pais).

Koeppen-Schomerus et al. (2000) realizaram um estudo com um desenho muito inte-
ressante para tentar delinear as influéncias ambientais e genéticas sobre o desenvolvi-
mento cognitivo verbal e ndo-verbal de RNs PMTs aos dois anos de idade. Foram acom-
panhados 2.223 pares de gémeos do mesmo sexo, dos quais 1.134 pares monozigoéticos
e 1.089 pares dizigéticos. Esses foram divididos em trés grupos de acordo com a idade
gestacional (IG): alto risco (25-31 semanas de IG), médio risco (32-33 semanas de IG) e
baixo risco (acima de 34 semanas de IG). Assim, as criangas tinham a mesma idade,
mesmo sexo e a mesma familia, sendo diferenciadas pela heranca genética e pelo risco
de prematuridade. Observou-se que com o aumento da IG, isto é, para os grupos de
baixo e médio risco, houve uma contribuigdo maior dos fatores genéticos nos resultados
dos testes cognitivos, enquanto para os de alto risco predominaram as influéncias am-
bientais, demonstrando a susceptibilidade desse grupo e a importancia especial de pro-
tecéo e cuidados, inclusive médicos, para o desenvolvimento cognitivo.

Em outro estudo, Levy-Shiff et al. (1994) avaliaram dois grupos com 90 adolescentes
de 13 a 14 anos, sob varios aspectos: cognigdo, coordenagao visomotora, memoria visual,
compreensao de leitura e comportamento hiperativo. O grupo de estudo incluiu: RN
PMT com IG de 25-35 semanas de IG e PN entre 620 g a 1.500 g; e um grupo-controle
com IG entre 37-40 semanas de e PN entre 2.500 g e 3.900 g. Foi investigado um amplo
leque de variaveis psicossociais, em que foram usados nove tipos de questionarios. Esses
pesquisadores buscaram avaliar: interagdo pais-crianga, relagdes maritais e familiares,
estado pessoal materno; e correlacionaram com variaveis biomédicas por meio de uma
escala de morbidade. Os resultados mostraram que os prematuros, ainda que com o Ql
dentro da normalidade, apresentaram escores mais baixos em todas as avaliagbes, exce-
to a de compreensao de leitura.

Outros aspectos interessantes surgiram no que se refere aos fatores psicossociais,
mais especificamente no grupo experimental. Atitudes maternas positivas foram asso-
ciadas com menor indice de comportamentos hiperativos € também com menores difi-
culdades de coordenacgao visomotora. Entre as variaveis maritais, as relagbes identificadas
como desajustes foram associadas com comportamento hiperativo.
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O indicador de situagdo socioeconémica (SES) revelou ser uma varidvel preditora importante; sugerin-
do que os PMTs que experimentaram complicagdes perinatais podem ter bons resultados se tiverem um
ambiente estimulador e de classe média, enquanto aqueles com complicagdes leves em um ambiente des-
vantajoso podem ter um resultado pobre a longo prazo. Os resultados das regressdes também indicaram que
a SES pode obscurecer a influéncia de outros fatores psicossociais mais proximos, como relagdes mae-
crianga e ambiente familiar ao ser usado como preditor de QI e coordenagé&o visomotora. No entanto
varios outros fatores psicossociais proximais foram preditivos, mesmo apds os fatores SES terem sido con-
siderados. Isto sugere a importancia de avaliad-los em adi¢gdo as medidas socioecondmicas (Levy-Shiff et al.,
1994, p. 75).

Bradley et al. (1992) avaliaram o desenvolvimento cognitivo de 87 criangas de baixo
peso ao nascimento, com 18 meses de idade. Foram registradas informagdes sobre
ambiente doméstico e histéria médica pds-natal. As criangas com melhores escores no
inventario HOME tiveram melhor desempenho cognitivo, independentemente de ter ou
n&o problemas médicos e do indice de APGAR no 5° minuto.

Ao se considerar a ecologia da familia, deve-se adicionar aos fatores proximais ja cita-
dos, como, idade e educagdo materna, interagcdo mae-bebé, relagbes maritais, estado
pessoal materno, satisfagdo com a vida familiar, qualidade de suporte institucional
(recursos de saude, programas sociais), a estrutura da familia ampliada, incluindo paren-
tes do sexo feminino que podem servir como rede de apoio — aspecto particularmente
importante no caso de maes jovens e solteiras.

Pope et al. (1993) demonstraram a importancia da presenca da avo, no caso de maes
adolescentes para o desenvolvimento cognitivo dos RNs PMTs avaliados com 3 anos de
idade. Foram acompanhadas 272 criangas com PN < 2.500 g e IG < 37 semanas de IG, filhos
de maes jovens e adolescentes com idades entre 15 e 24 anos. Foram avaliados como fato-
res de risco os que se referiam ao RN (perinatais), a mae (habilidade verbal, etnia, saude
mental) e a familiares (indicadores de pobreza, outros filhos e co-residéncia com a avo).

Foram identificados quatro fatores de risco com associagdo significativa aos baixos escores de Ql: habi-
lidade verbal baixa da méae, etnia (negra ou hispanica) e o fato de néo residir com a avé. [...] A co-residén-
cia com a avé aos 12 meses de idade foi associada com melhora no desenvolvimento cognitivo e também teve
efeitos positivos na saude das criangas de maes com habilidade verbal baixa. [...] Os resultados suge-
rem que a familia estendida tem um papel protetor no desenvolvimento destas criangas (Pope et al., 1993, p.
1398-1400).

Abandono e maus-tratos

Quando pensamos nas influéncias que o meio ambiente pode exercer sobre o desen-
volvimento de uma crianga, geralmente pensamos nos efeitos positivos que a familia
pode desempenhar, estimulando, intervindo, tratando, e também no que a crianca dei-
xou de receber quando se encontra em uma situacao desvantajosa.

No caso de negligéncia e de maus-tratos, ndo se trata apenas do que a crianga dei-
xou de receber, ficando limitadas as circunstancias. A situagao de negligéncia € mais do
que isso: trata-se do que Ihe foi tirado — o efeito deletério dessa condi¢ado se refere a um
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rebaixamento cognitivo e da medida de perimetro cefalico progressivos, como nos rela-
ta este estudo realizado na Australia.

Strathearn et al. acompanharam prospectivamente 353 criangas com PN < 1.000 g até
a idade de 4 anos. Dessas apenas 269 realizaram as avaliagbes cognitivas aos 4 anos.
Foram registrados dados perinatais, dados parentais, referéncia quanto a maus-tratos,
desenvolvimento neurossensorial e cognitivo.

Deste grupo, 15% (n=52) foram referidas por suspeita de maus-tratos, sendo que a metade antes dos 5
meses de idade. Segundo as 117 queixas registradas, 48% das quais confirmadas, os tipos de maus-tra-
tos foram divididos em: negligéncia (71), abuso emocional (51), abusos fisicos (39) e abuso sexual (6). Abu-
sos associados: negligéncia e abuso emocional (22), negligéncia e abuso fisico (14), e negligéncia, abuso
fisico e emocional (13). [...] Observou-se que nenhum fator médico ou perinatal foi associado com aumen-
to significante na incidéncia de queixas de maus-tratos. [...] Embora deficiéncia em geral tenha sido impli-
cada como um fator de risco para maus-tratos, no nosso estudo, deficiéncias fisicas ndo foram associadas
a uma taxa maior de maus-tratos. [...] Todos os fatores parentais foram fortemente associados a queixas
de maus-tratos e os mesmos fatores foram preditores significantes de queixas de negligéncia (Strathearn
et al., 2001, p. 144-149).

Considerando a relagédo entre negligéncia e cognigao, Strathearn et al. (2001, p. 146)
descrevem:

Negligéncia foi o uUnico subtipo de maus-tratos associado independentemente com atraso cognitivo
[...] (abuso sexual foi excluido da analise). Avaliagdes cognitivas aos 12 meses e aos 2 anos mostraram um
declinio progressivo nos escores cognitivos das criangas referidas por negligéncia, chegando ao nivel de

retardo mental neste grupo aos 4 anos.

Os mesmos autores observaram as seguintes relacdes entre negligéncia e perimetro
cefalico (PC):

O PC das criangas com queixa de negligéncia [...] medido aos 2 e 4 anos de idade foi significativamente
menor, apesar de ao nascimento ter sido equivalente aos ndo referidos por negligéncia. [...] Outros tipos
de maus-tratos, incluindo abuso fisico, ndo estavam associados com reducdo do PC aos 4 anos de idade.
Negligéncia infantii é um fator independente altamente significante, associado com retardo mental e
reducdo do PC (Strathearn et al., 2001, p. 146-147).

Os efeitos do parto prematuro sobre a mae

Acreditando que o desenvolvimento é o resultado de uma interacdo dindmica entre
a crianga e o ambiente, e cada um influencia e é influenciado pelas respostas do outro,
avaliar os efeitos do nascimento de um bebé prematuro sobre a familia e, especialmen-
te, sobre a mée nos permite antever sob quais circunstancias esse RN sera recebido em
casa. Interagdes essas que ja comegam a ser construidas ainda dentro da Unidade Inten-
siva numa situagao muito peculiar de fragilidade e estresse familiar.
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A integridade do sistema crianga-familia total depende de constante reforgo de cada componente do
sistema, de maneira que possa enviar influéncia positiva aos outros componentes do sistema (Bradley &
Casey, 1992, p. 825).

DeMier et al. (2000) analisaram 189 questionarios enviados a maes de RNs PMTs
(somente 64% responderam) e observaram a presenga de sintomas de Transtorno Pds-
Traumatico ao Estresse, cuja frequéncia foi correlacionada com a severidade de compli-
cagdes pos-natais de seus bebés.

Singer et al. (1999) acompanharam prospectivamente um grupo de maes de RN de
MBP (PN < 1.500 g), do nascimento até os 3 anos de idade. Essas mées foram divididas
em trés grupos: RN de alto risco — com quadro de broncodisplasia pulmonar (BDP)
(n=122); RN de baixo risco — PMT sem comprometimento clinico (n=84); RN a termo —
grupo-controle (n=123). Foram usados quatro tipos de questionarios para as méaes, e as
criangas foram avaliadas cognitivamente.

Com um més de idade:

Sintomas Alto risco Baixo risco Controle
Depresséo severa 9% 9% -
Sofrimento geral 13% 13% 1%
Estresse menos severo 32% 29% 17%
Comportamento obsessivo compulsivo 39% 23% 15%
Ansiedade 26% 23% 7%

Aos 2 anos de idade:

Sintomas Alto risco Baixo risco Controle
Depressdo moderada 24% 0% 10%
Sofrimento geral 24% 0% 13%

Aos 3 anos de idade: nao ha diferengas entre os trés grupos de maes na incidéncia de estresse psico-
I6gico.

Maes do grupo de alto risco tiveram mais sintomas de sofrimento psicolégico do que
as maes de RNs a termo ou do que as maes de RNs PMTs sem comprometimento clinico
grave. Esses resultados sugerem uma adaptacao psicolégica, embora demorada, aos 3
anos de idade da crianga.

Estes resultados indicam que o impacto psicossocial do nascimento de um RN de MBP varia na de-
pendéncia do risco médico, idade e evolugdo quanto ao desenvolvimento da crianga (Singer et al.,

1999, p. 804).

Em relagdo aos efeitos da depressdo materna na avaliagdo cognitiva das criancgas,
observou-se uma significante correlagdo negativa entre os escores do Bayley e depres-
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s&o materna no grupo de RNs PMTs de MBP (alto e baixo riscos), enquanto ndo foram
encontradas correlagdes significantes no grupo de RNs a termo.

O efeito a longo prazo da prematuridade sobre a familia

Saigal et al. (2000) analisaram as respostas obtidas por meio de questionarios distri-
buidos para 145 pais de RNs PMTs extremos e 123 para RNs a termo, quando estes ja
eram adolescentes.

A incidéncia de deficiéncia neurossensorial foi de 26% entre os PMTs extremos e de
2% entre os RNs a termo. Uma proporgao significativamente maior de pais do grupo de
PMTs extremos respondeu, dentre outras coisas, que a saude de seus filhos tinha impac-
to na sua propria saude; provocava outros efeitos negativos na familia; foi um fator de
maior importancia no caso de separagdo e divorcio; afetou negativamente os irmaos,
principalmente porque recebiam menos atencido dos pais; foram incapazes de conseguir
emprego por causa da saude da crianga.

Ao se excluir os pais dos adolescentes com deficiéncias, as diferengas ente o grupo-controle e os PMTs
extremos diminuem na maioria das variaveis. [...] Os autores concluem que, a longo prazo, os pais de RN
PMT se ajustaram razoavelmente bem na maioria dos aspectos: trabalho e familia. Entretanto isso n&o

minimiza as dificuldades experimentadas anteriormente por estes pais (Saigal et al., 2000, p. 704-705).

Intervengdes centradas na familia

Atualmente existem varios tipos de Programas de Intervengdo visando a prevenir
danos e melhorar o desenvolvimento neuropsicomotor de RNs PMTs. Esses programas
geralmente priorizam uma intervengcdo multidisciplinar iniciada ainda no ambiente da
UTI-neonatal, com manuseios e cuidados que objetivam o desenvolvimento. A presenca
e participagéo dos pais nos cuidados do RN, o contato pele a pele, a amamentagéo exclu-
siva ao seio materno vém complementar e potencializar a intervengdo da equipe multi-
profissional.

Ha evidéncia direta que o ambiente tradicional da UTI-neonatal tem efeitos adversos no desenvolvi-
mento, resultando de estados de sono difuso e choro ndo atendido, posicionamento em supino, manuseio
rotineiro e excessivo, ambiente ruidoso, falta de oportunidade para sugar e pobreza de interagdes sociais
e de cuidados (Als & Gilkerson, 1997, p. 180).

Als vem, ha muitos anos, estudando o comportamento peculiar dos RNs PMTs e des-
ses conhecimentos organizou uma intervencao baseada na observacdo do RN PMT, pela
familia em cumplicidade com a equipe da unidade neonatal.

Os objetivos de suporte a familia mudaram da intervengdo da crise ao apoio baseado em um relacio-
namento, com os objetivos de assegurar que a familia continue como cuidador primario dos seus bebés e
que os pais sejam fortalecidos pela experiéncia com maior competéncia e seguranga nos seus papéis. [

O modelo de programa NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program)
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envolve uma observagdo comportamental detalhada e documentada da linguagem comportamental do
bebé através de trés canais de comunicagdo: o Sistema Nervoso Auténomo, o Sistema Motor e o Sistema
de Estados de Consciéncia (Als & Gilkerson, 1997, p. 178 e 180).

Essa observagéo periddica (a cada 10 dias) € repassada para os pais e equipe por meio
de estratégias de manuseio do RN e intervengédo no meio ambiente, se necessario.

Os resultados do primeiro programa implantado, apds oito anos, foram publicados
em 1991, demonstrando beneficios de longo prazo do Programa, com variagbes de meio
a 2 desvios padrao de diferenga em relagdo ao controle, nos escores das Escalas de
Desenvolvimento Mac Carthy.

Os cuidados apropriados voltados para o desenvolvimento do modelo NIDCAP podem ser associados
com melhora cortical e especificamente desenvolvimento do lobo frontal desde o comego, mostrando efei-

tos duradouros na idade escolar (Als & Gilkerson, 1997, p. 184).

Outros estudos envolvendo o modelo NIDCAP e o seguimento de RNs PMTs tém mos-
trado diferencas entre esses RNs e o grupo-controle.

Kleberg et al. (2000), no acompanhamento de 21 RNs de MBP (< 1.500 g) e de um
grupo-controle, até os 3 anos de idade, constatou trés diferengas estatisticamente signi-
ficantes: qualidade e competéncia motora da crianga, qualidade e quantidade de conta-
to fisico e qualidade e quantidade de contato visual entre pais e criangas que participa-
ram do NIDCAP.

Melnyk et al. (2001) também demonstraram melhor desempenho cognitivo em 42
RNs de baixo peso aos 3 e 6 meses de idade, quando comparados ao controle. O tipo de
intervencdo usada também faz parte dessa segunda geragao de programas focados nos
pais, assim como outros. Nesse caso foi chamado de COPE (Creating Opportunities for
Parent Empowerment).

Conclusodes

O desenvolvimento do recém-nascido prematuro é multifacetado, envolvendo um
intrincado nimero de fatores; € o resultante de uma interagdo dindmica continua entre
os fatores biomédicos e ambientais.

A familia tem um papel fundamental, podendo potencializar esse desenvolvimento,
amenizar os efeitos das lesGes pos-natais ou, ao contrario, exercer um efeito devastador,
como no caso de negligéncia e de maus-tratos.

A importancia dos programas de intervencdo centrados na familia decorre da possi-
bilidade de melhorar o progndstico dessas criangas, mediado pela intervengéo da fami-
lia, que vai além dos pais e pode incluir outros parentes.

Dessa forma esperamos que, ao se planejarem programas de intervengdo com obje-
tivos de melhorar o desenvolvimento de RNs PMTs, a familia seja valorizada como um dos
principais instrumentos de intervencdo, aliada a atuagcdo de uma equipe multidisci-
plinar.
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