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Apresentacao

“toda crianga precisa de pelo menos
uma pessoa que é irracionalmente
louca por ele ou ela”

(Urie Bronfenbrenner)

Este ¢ um livro que fala de afeto, porque fala das relagoes
humanas, os Processos que sao o motor do desenvolvimento de
cada pessoa. Também fala de esperanca, porque sublinha que nas-
cer prematuro nao 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 construgao 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
percepcao do sentimento de desamparo devido a pouca infor-
magao quanto ao desenvolvimento e cuidado da crianga apos 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 promocao do desenvolvimento funcional
das criancas nessa condicao. 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 criangas 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 trajetdrias 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 crianca prematura. Mas visa ser uma ferra-
menta de apoio para as familias, bem como profissionais e servigos
que as assistem.

O material apresenta, ao longo da histéria, orientagdes para o
cuidado e promocao 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
validacao, as instituicdes coparticipantes (HU-UFJF e DSCA-PJF)
e a FAPESP pelo apoio financeiro.

Boa leitura! Que a interacdo 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 Pés-Graduagao em
Enfermagem da Escola de Enfermagem da USP.

Membro do Grupo de Pesquisa Cuidado em Saude e
Promocao do Desenvolvimento Infantil-GRUCRIA.
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1. Comecando a Historia

OI4! Eu sou a Sofia!
E esta é 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 comecamos uma longa
historia 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 é que,
quando vivemos situagoes parecidas, podemos compar-
tilhar nossa experiéncia e ela pode ser util para familias
diferentes!

Cole aqui a foto ou faga um desenho da
sua familia e escreva o nome de cada um:




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
para aincubadora. 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 mae 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.
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2. Sentimentos e preocupacgoes da familia:

Visitando a cabeca e o coracao 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.

... Eume sentia muito cansada,
com sensacao de fraqueza,
dores de cabeca e problemas
de estobmago. Nao conseguia
terminar as tarefas de casa e
conversar com a familia e ami-
gos, falar sobre a Sofia. Pensei
que estava com depressao!

Mas hoje sei que todas as familias que tém filhos que
nascem prematuros se sentem assim como eu me sentia!
E sei também que podemos procurar ajuda.

Procurar ajuda dos profissionais de saude e falar com a
familia destes sentimentos e sensacdes é o melhor nessa
situacao. Eu ndo sabia disso e tinha medo, vergonha e
dificuldade de falar que estava me sentindo assim.
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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
criancas 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, nao recebemos
muitas informacoes 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 tao 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 sera a saude dela?

Em casa, eu tinha meu companheiro que também queria
cuidar da Sofia.

Nos tentavamos fazer tudo
igual na UTI, os mesmos
horéarios para tudo.

14



As vezes nio concordavamos sobre a melhor forma de
cuidar. Discutiamos entre nds e entre outros membros da fami-
lia, cada um falava uma coisa. Era dificil tomar decisdes e resol-
ver problemas juntos, nem sempre sabiamos como nos apoiar.

Ficavamos 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.

Estes palpites foram uma influéncia negativa para nés, por-
que parecia que todo mundo sabia mais do que a gente.

Tudo isto gerava uma grande expectativa sobre o desen-
volvimento dela. Queriamos que aprendesse tudo, bem
rapido, e a gente comparava o desenvolvimento com o
de outras criancas da mesma idade.

E ficamos muito superprotetores, cheio de coisinha com
ela, de tudo limpinho, de limitar as atividades. Protegendo
demais.




3. Compartilhando experiéncias e

primeiros aprendizados de quem cuida

Aos poucos, com a ajuda de outros pais que viveram a
mesma experiéncia e com os profissionais de saude, nos
aprendemos algumas coisas, que vamos compartilhar:

Nao precisamos repetir o cuidadoigual ao da UTI. E bom
para nossa crianca sentir que esta em sua casa e criar a
nossa rotina.

O mais importante é amar a crianca! Interagir, obser-
var e conhecer o seu jeito. Estar sempre presente!
O afeto ¢ uma das principais forcas para a crianca
desenvolver!

AUMENTACAO
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2.

E importante enfrentar as dificuldades juntos! Conver-
sar sobre o que sentimos e nossas dificuldades, ouvindo
com atencdo, sem criticar um ao outro, isto fortalece a
nossa familia.

Uma boa conversa pode aliviar o coracdo das ansiedades!

E quando o pai ou a mée cuida sozinho, é importante
contar com apoio de outras pessoas amigas, pois criar
um bebé é uma tarefa muito exigente!

3.

Quando os palpites de outras pessoas nos incomoda-
rem, ¢ bom conversar e consultar os profissionais que
atendem nossa crianga
falando tudo o que nos
preocupa. Também
ajuda olhar materiais
confiaveis que os pro-
fissionais e cuidadores
mais experientes pos-

sam nos indicar, como . -k
livros ou péaginas da / N (g, M0A
internet. Veja alguns W\jRA

na bibliografia deste
material.

E preciso ouvir as
pessoas certas!
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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 o que esperar e como ajudar o desenvolvimento
da sua crianca.

Na consulta de acompanhamento aprendemos algo
muito importante que ¢ a ldade corrigida! Vocé sabe o que
é isto? Nos explicaram assim:

Ser prematuro significa ter nascido antes das semanas
esperadas de gestacao. 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.

18



O tempo normal da gravidez é de 40 a 42 semanas e, se
nascer antes de completar pelo menos 37 semanas,
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 informacéo: ldade Gestacional ou IG, que significa a
quantidade de semanas de gravidez.

Quando a crianca nasce antes do tempo certo, os profis-
sionais de saude 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 0 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 vao avaliar como
esta o crescimento e o desenvolvimento dela:

Como isto é feito?

( Tempo certo de gravidez )

menos a

( Idade Gestacional )

e igual ao

( Tempo que precisa descontar )

40 semanas — 30 semanas = 10 semanas

19



Assim, se hoje o bebé estiver com trés meses de idade, a
Idade Corrigida dele sera:

— 10 semanas = 2 semanas

Ou seja, a crianca serd avaliada como tendo apenas
2 semanas de idade, ou 15 dias! E ndo trés meses!

E poristo que nao podemos comparar o desenvolvimento
de uma crianca nascida prematura com uma crianca de trés
meses que Nao nasceu prematura:

Pois na verdade, ¢ como se elas tivessem idades dife-
rentes!

Mas, atencao! Aiidade real da crianca continua valendo
para outras coisas, como a vacinacao, por exemplo!

Vamos calcular a Idade Corrigida de Sua crianca?

idade gesta.cmnal — semanas que
da sua crianca — nasceu antes

Idade atual em sema- semanas que — idade
. — — . .
nas da sua crianca nasceu antes corrigida

Depois dessa explicacao cheia de matematica, o que nés
aprendemos também é que essa Idade Corrigida é mais
importante para os profissionais que acompanham o
desenvolvimento. Para nés, 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 -
orientacoes 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 crianca 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 nao 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 mudanca de postura, leitura de historias infan-
tis, musica, convivio com outras criancas e adultos.




Mesmo ainda muito pequena, a crianca pode par-
ticipar destas atividades, que sao 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
alimentacao e higiene para interagir com elas.

A propria crianga mostra quais atividades e quanto tempo
de interacdo devemos oferecer. E importante ir observando
as reacoes dela durante as atividades: se esta tranquila, se
acompanha com os olhos e presta atencao.

22



A crianca 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, sao
temporarios, passageiros.
Por isto, o acompanha-
mento com os profissionais
de satide é muito necessa-
rio! Os profissionais vao
verificando a evolucédo 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, é 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, nos
vamos percebendo
o desenvolvimento
e o aprendizado 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 ultimas 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 nds
realizamos juntos, na hora da
alimentacao, 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!

25



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:

}
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Observando a Sofia, nés
aprendemos a entender
suas necessidades.

A maneira como as crian-
cas reagem aos cuidados
nos ajudam a conhecé-las
e perceber como sao ati-
vas no desenvolvimento.

27



5. Outra conversa: Pessoas e

Contextos importantes

O estimulo do desenvolvimento acontece o tempo todo,
principalmente quando criamos ambientes desafiadores que
estimulam a crianca 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 crianca se mover e criar
brincadeiras

v Respeito ao tempo suficiente para a criancga exercitar
suas brincadeiras

28



v’ Liberdade para a crianca praticar as habilidades no seu
ritmo e do seu jeito, isto ¢, sem apressa-la nem querer
estabelecer a forma certa de brincar

v Oportunidade para a crianga brincar com outras criangas
e escolher seus brinquedos

v" Umafamilia que estimula as brincadeiras, ¢ compreensiva
e oferece seguranca

v Vestimentas que facilitam o movimento

v" Limites e disciplina na hora certa, sem violéncia, para ela
saber o que pode fazer, e 0 que nao pode fazer

CRECHE
| ICrianga Feli

Como nos 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
criancas 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.

29



QOutras pessoas importantes que nos apoiam e ajudam
no cuidado da nossa crianca sao os avos.

Quando as vovods e vovos sao presentes, amorosos e
disponiveis, eles formam para nés 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 avdés podem ser pessoas que nos ajudam a
cuidar de n6s 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, é bom
contar com outros membros da familia e amigos.

30



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 nés! 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
crianca prematura. No final deste livro, colocamos a histoéria
de algumas familias, pois cada familia tem suas experiéncias.
E incluimos 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 preocupacgoes e alegrias.
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uem sao as pessoas que ajudam
no cuidado de sua crianca?
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Noés também temos conversado muito com os profissio-
nais da saude que acompanham a Sofia. A nossa expe-
riéncia com estes profissionais e servigos de saude 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 saude e

Acompanhamento do desenvolvimento:
Mais orientagoes praticas

Terum 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 criancas que nasceram prematuras podem precisar
de mais atendimentos no servigo de saide. Também podem
precisar de atendimentos com fisioterapeutas, que ajudam a
estimular o desenvolvimento de habilidades e movimentos,
fonoaudidlogos que orientam a estimulacdo da alimentacao
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 crianga estava na UT]I. Isto é comum entre os
pais. Mas uma crianga que tem um bom acompanhamento e
que ¢ atendida rapidamente quando nao esta bem, tem mais
chances de continuar sua vida de forma saudavel.

-Quais profissionais acompanham sua crianca?

e e o

e

Os profissionais de saude 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 crianca prematura pode demo-
rar um pouco mais a aprender as habilidades do dia a dia,
necessarias para seu autocuidado, para a sua movimentacao
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
crianca! S3o os principais responsaveis para que ela
cresca feliz e com bom desenvolvimento. Mas, nés 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
estdo demorando demais para fazer alguma atividade sozi-
nhas. Em muitos casos, observamos que as familias estao
ajudando muito ou até fazendo as atividades por elas,
porque acham que precisam desta ajuda. Isso pode limitar
seu aprendizado e independéncial!

A familia 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 vao 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 ndo mudam,
foram aprendidas, habilidades conquistadas.

O desenvolvimento engloba varias areas, mas uma forma
de perceber todas integradas e como estdo evoluindo é
acompanhar as capacidades que as criangas vao mos-
trando durante a realizacdo das atividades do dia a dia,
que nds profissionais de satide, chamamos de habilidades
funcionais.

Os quadros das habilidades funcionais, que estdo 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 crianca, com paciéncia, e entendendo que
ela precisa de tempo e repeticio para aprender. E comum
ela repetir uma acao e prestar atengdo no que acontece:
elafazisto porque esta aprendendo sobre os efeitos das
agoes que ela faz, através da observacgao.
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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 criancas 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 variacdes da nor-
malidade, que ndo sdo deficiéncias!

Mas precisamos ficar atentos para saber diferenciar
uma variacao normal de um prejuizo, atraso ou alteracdo 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 nao 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 ligacoes especificas no sistema
nervoso que sao essenciais para o desenvolvimento.

40



Existem alguns sinais e posturas que devemos
prestar a atencao e comunicar aos profissionais.

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 Crianca muito “molinha”,
movimentar a crianca, flacida, coxas e pernas
trocar fraldas, corpo na posturadera

rigido, crianca 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.

Quando levantada e ou Quando levantadae
segurada pelas axilas segurada pelas axilas
estica muito as perninhas quase nao mexe, ficacom
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/bracgos), 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 duvida em relacao a estes sinais de
alerta ou outros comportamentos ou situagdes que preo-
cupem voceé, converse com os profissionais de saude que
acompanham sua crianga. Nao tenha medo ou vergonha!
Ficar com duvidas na cabeca traz muita ansiedade e pode
nos levar a perder um tempo precioso para a crianga!
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Hoje nds 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,
espagos publicos para
ela brincar, vizinhanca
solidaria. Precisa de cul-
tura, de lazer, de acesso
as coisas que favorecem
seu desenvolvimento.

As criancas precisam ser protegidas! E nos, 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 realizacdo 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 servicos que acompanham as familias, podem ajudar a
esclarecer sobre a legislacao e direitos.

Os profissionais também precisam orientar a familia
sobre o acompanhamento da crianga apds a alta do hospital.
Peca o sumario de alta e aindicacao 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 criancas...
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9. Compartilhando Historias

Relatos de familias que viveram a experiéncia do nasci-
mento de uma crianca prematura

Historia de Camila

Devido a pré-eclampsia, a Camila nasceu de 32 sema-
nas e ja chegou rompendo com todas as minhas “certezas’,
tanto sobre maternidade como sobre gestacdo. 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 diarias a UTIN, varias 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 néo 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 publicacao)

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
foiamamentada somente uma semana, depois o leite secou e
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ndo 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
estd desenvolvendo réapido. Hoje com 8 meses, cheia de vida,
me faz muito feliz! E tudo o que posso dizer!

(Relato escrito pela Mae Adriele, autorizado para publicacao)

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 angustia
sem saber o futuro da minha filha. Isabelle sé péde vir para
o meu colo com quase 2 meses porque ndo respirava sem
ajuda de oxigénio e ndo podia sair da incubadora. Sofreu
com uma infeccdo hospitalar, justo quando achavamos que
ja poderia respirar sozinha. Mas gracas 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 publicacio)

Historia de Thiago

Ola, eu sou a Aline, mae do Thiago Mateus. Ele nasceu
de 34 semanas devido ao meu quadro de pré-ecldmpsia.
Gracgas 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 béncgédo. A gente vivia comparando o
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desenvolvimento dele com de outras criangas 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 protecdo, ele ndo 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 publicacao)

Historia de Maria Vitoria

Minha gravidez foi de alto risco, pois tinha miomas que
geravam muitos sangramentos e me obrigaram a permane-
cer em repouso ao longo da gestacdo. Depois de 7 meses,
a Maria precisou ser retirada. Ela nasceu com um sopro no
coragdo e precisou ficar na UTIN. Eu também fiquei inter-
nada. Mas tudo correu bem. Tivemos alta juntas. Hoje Maria
Vitéria se encontra com 2 anos e é perfeita! Gracas a Deus
somos uma familia feliz!

(Relato escrito pela Mae Elizabete, autorizado para publicacao)
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10. Contando a nossa Historia
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11. Lista de servicos e telefones uteis

Escreva aqui os contatos importantes para o apoio no
cuidado com sua crianga.
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ldade

ORDEM DO DESENVOLVIMENTO DAS HABILIDADES FUNCIONAIS *Até os 2 anos de idade utilize a idade corrigida (ver p. 17) para acompanhar as habilidades de sua crianca.

Habilidades de Autocuidado

Habilidades de Mobilidade

Habilidades de Funcao social

Antes
dos

meses

* Quer se envolver na atividade de alimentacao.
* Chora ou mostrairritacao quando esta com fome ou com a fralda suja.
» Para de chorar, mostra satisfacao e fica tranquilo quando é alimentado

elimpo
0

SN Yo

* Controla o tronco e cada vez mais vai deixando as maos
livres para explorar brinquedos e objetos apropriados para
sua idade.

Comega a mostrar aos pais como reage aos seus cuida-
dos, parecendo feliz e satisfeita quando vé sua pessoa
preferida, olhando, sorrindo, fazendo sons ou gestos
como levantar os bragos.

Indica sensagdes como prazer ou alegria.
Vai ficando cada vez mais tempo acordada, mostra
atencao visual, sorri para as pessoas que interagem
com ela.
Olha para cenas do dia a dia com atencao, vira-se em
direcao aos sons.

6m

TTm

* Come alimento amassado.

* Come usando os dedos.

* Segura com firmeza mamadeira
e/ou copo com bico ou canudo.

* Rola, arrasta, gira em torno de si mesma, engatinha no chao.
* Podeficar de pé, mas ainda nao se equilibra o suficiente para
caminhar sozinha.

Orienta-se em direcao ao som, virando os
olhos ou a cabeca para localizar o que
escutou.

Percebe a presenca de outra crianca, pode
gesticular, fazer sons para os companhei-
ros, quer cumprimentar.

Faz gestos apontando para o que quer, es-
tende os bragos para ser segurada, faz sons
com intengdes especificas.

Pode engatinhar para um local proibido
e ficar esperando por uma reacao do cui-
dador.

Responde a presenca das pessoas de con-
fianca solicitando que fiquem.

Responde aauséncia de pessoas desconhe-
cidas solicitando que se afastem.




ORDEM DO DESENVOLVIMENTO DAS HABILIDADES FUNCIONAIS *Até os 2 anos de idade utilize a idade corrigida (ver p. 17) para acompanhar as habilidades de sua crianca.

Idade Habilidades de Autocuidado Habilidades de Mobilidade Habilidades de Funcao social
* Come Alimento moido e granulado » Fica sentada na cadeira de adulto segurada pelo cuidador * Gesticula, por exemplo, balancando a cabeca para dizer ndo, aponta para ajudar a achar um brinquedo.
* Levanta o copo para beber, mas pode derramar * Movimenta-se dentro do carro, por exemplo, entra e sai da cadeirinha, se movi- | * Interage com adulto querendo brincar, olha fixamen-
* Leva pente/escova a cabeca aprendendo e praticandoos | menta do assento até a porta do carro. te, sorri, vocaliza, imita os gesto do adulto com quem
passos desta tarefa. * Passa de deitado para sentado esta interagindo numa brincadeira.
* Estende as maos para que sejam lavadas na cama. * Manipula com o objetivo especifico do objeto, para
* Ajuda avestir as mangas de roupas estendendo os bracos. | * Anda segurando em mobilia, provocar algum efeito, como empurrar um brinque-
parede ou adulto. Movimenta do com rodinhas, apertar as teclas de um pianinho.
1ano em um comodo sem dificulda- * Pode mostrar desgosto perto de estranhos e medo
a deeentre os comodos da casa de separacao de seus cuidadores, porque precisa
1 ;noe com alguma dificuldade estar segura de que seus pais estarao la quando ela
m * Move objetos pelo chao, em- precisar.
purrando ou puxando um car- * Entende mais do que expressa linguagem, pode usar
rinho, por exemplo, e muda de poucas palavras.
lugar intencionalmente.
» Carrega objetos pequenos
como fantoches e giz de cera
usando uma das maos.
* Usa colher, mas deixa cair um pouco de alimento. * Entra e sai do chuveiro, abre e fecha a cortina do Box. * Responde quando dizem “nao” para ela, interrompendo a atividade que esta realizando,
» Segura escova de dente, mantém a cabeca firme paraque | * Anda sem ajuda. * Quando chamam seu nome, levanta o olhar
os dentes sejam escovados. * Movimenta-se entre os comodos da para a pessoa que chamou,
* Esfrega as maos para limpa-las lava-las, mas precisa de | casa sem dificuldade. * Reconhece o nome de pessoas da familia,
ajuda para lavar bem toda a mao. » Carrega objetos grandes como uma ou “mamae” e “papai’”.
» Ajuda a vestir calcas. bola ou quebra-cabegas usando as * Compreende 10 palavras, aponta ou olha
lanoe duas méos. para pessoas, brinquedos, figuras em livros
6m * Move-se por distancias de até mais de quando nomeados.
a 10 carros enfileirados (mais de 50m), * Compreende frases curtas como “Jogue a
llalno e em superficies planas e niveladas, ou bola!”, “Papai esta indo embora, tchau!”.
m

superficies irregulares e em rampas.

* Sobe e desce da calcada.

* Arrasta ou engatinha para cimae para
baixo mais de 15 degraus.

» £ totalmente independente para se
locomover dentro de casa.

* Usa palavras isoladas com significado como
‘mae’, “pai’, “tchau”, “ndo”.

* Interage com outras criangas em uma brin-
cadeira de curta duragao espontaneamente,
sem planejamento anterior da brincadeira,
por exemplo, trombam carrinhos enquanto

brinca com seus proprios brinquedos.
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Idade Habilidades de Autocuidado Habilidades de Mobilidade Habilidades de Funcao social
* Levanta com firmeza copo sem tampa segurando com as | * Fica sentada no vaso sanitario, segurada pelo cuidador. | * Entende relagdes como, por exemplo, aquele brinquedo ¢é do seu irmao e este € seu,
duas méos. * Senta e levanta de cadeira baixa/infantil. * Entende as localizagOes, por exemplo, a bola esta embaixo da mesa, olhando e indicando onde a bola esta.
» Escova os dentes da frente, o cuidador precisa fazer a esco- | * Senta na beirada da cama. * Compreende comandos de duas etapas, por exemplo, leve 0 copo na cozinha e depois pega suco ao papai.
vacao completa. » Consegue manipular objetos e brinquedos pequenos e que | * Entende duas frases juntas sobre 0 mesmo assunto e com contetidos diferentes, por exemplo: “Estamos indo a pracinha.
* Deixa o nariz ser limpo. nao oferecem perigo. O que voceé quer fazer 13?”.
* Tenta lavar partes do corpo como bracos e pernas, mas o * Nomeia coisas especificas corretamente como “mamae” se referindo a sua mae, “cachorro” se referindo ao animal.
banho completo precisa de ajuda. * Solicita uma acao, por exemplo, falando “suco!” para pedir suco.
* Retira camisa, agasalho, vestido sem fecho, ajuda com os * Fala seu primeiro nome.
fechos imitando comportamento de adulto. * Combina duas palavras com significado ade-

quado como: “tchau mamae”

» Fala frases de 4 a 5 palavras na ordem apro-
priada, como: “Mamae, a comida esta gosto-
sa’, ou “Papai vai trabalhar de carro”, ainda

* Retira meias e sapatos desamarrados ou abertos.

que as palavras nao sejam pronunciadas cor-
retamente. /
* Inicia uma brincadeira/ interacao com um Y
Za:os adulto. Por exemplo, pede para brincar de
2 anos ‘cavalinho’.
e5m * Quando o0 ambiente domiciliar oferece segu- NAO NAO!
ranca, consegue brincar com pouca vigilancia NAO PODE!

dos cuidadores.

* Comegaaser obediente as regras de seguran-
ca, tomando cuidado com escadas e objetos _
quentgs ou cortantes, quando orientado pe- {U(f’
los cuidadores. o g
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ORDEM DO DESENVOLVIMENTO DAS HABILIDADES FUNCIONAIS *Até os 2 anos de idade utilize a idade corrigida (ver p. 17) para acompanhar as habilidades de sua crianca.

Idade Habilidades de Autocuidado Habilidades de Mobilidade Habilidades de Funcao social
* Usa bem a colher » Senta e levanta do penico, vaso infantil, ou troninho. * Imita os adultos depois de ver uma acao que realizaram.
* Limpa o nariz quando solicitado » Ficasentadasemapoio, senta e levanta da cadeira de adulto semajuda. |  Por exemplo, 0 adulto lanca a bola para a crianca e ela langa
* Pegaosaboneteeaes- * Sobe e desce da cama de volta.
ponja no banho * Abre e fecha torneira * Elabora planos simples para brincar com outra crianga como
* Retira calcas com elas- * Abre e fecha portas sugerir que construam um prédio, e cada um trabalha nesta
tico na cintura * Sobe e desce varios degraus tarefa revezando sem muita discussao.
2anos | - Ajydanomanejoderou- o de escada na posicao em pé
ebm pas no banheiro como 7 A sem dificuldade
Za:os puxar a saia ou pegas { % ™~ . E‘independente para se mo-
e11m | ntimaspara baixo N [T vimentar na cama, cadeiras,
* Avisa que esta molha- |z banheiro em sua propria casa
da e indica que preci- 753 X\ ~ e em outros ambientes, tam-
sa ser trocada, avisa | /{58 /// > ™~ | bém em ambientes externos
quando quer fazer xixi oy~ ¥ como quintais, parquinho,
e quando quer fazer 1 R pracinhas, sal0es de festa.
coco. '(@3'\
* Come alimento picado em pedacos e de todas as texturas. * Senta e levanta do vaso * Varia a forma de falar para indicar uma pergunta.Como por
* Abre e fecha torneira sem ajuda. sanitario com a ajuda dos exemplo: "Vamos brincar?"
* Veste calca com elastico na cintura. bracos e fica sentada nele * Descreve objetos ou uma acao como: carrinho pesado; mas-
+ Calca o sapato, mas coloca no pé errado. sem apoio de adulto. sinha grudenta.
* Lida com as roupas antes e depois de usar o vaso sanitario. * Entra e sai do carro com * Mostra um problema, como um brinquedo quebrado, e
* Vai ao banheiro pouca ajuda, dando ape- pede ajuda.
sozinha para fazer nas a mao para suporte * Brinca de faz de conta como dar comida para a boneca, falar
3anos | Xxixi,sabeadiferen- do cuidador. em telefone de brinquedo. Pode ter um amigo imaginario.
a ca entre fazer xixi * Passanaroletado onibus. * Agrupa 3 partes para formar alguma coisa, como construir
3anos | e coco e avisa que * Eindependente para su- torre com copos, encaixar pecas de tamanho diferente uma
e>m quer fazer coco até bir e descer escadas. dentro da outra.

ficarindependente
para o controle do
Xixi e coco.

* Locomove-se deformain-
dependente dentro e fora
de casa, e em escadas.

+ Comeca a cuidar de seus pertences, como guardar seus
brinquedos quando orientado o local de guardar, e a fazer
pequenas tarefas domésticas, como levar a roupa para o ces-
to delavar, colocar guardanapos na mesa, quando orientada.

* Circula por ambientes familiares e consegue se comportar
conforme regras de seguranca que foram ensinadas, em
locais como casa de avos, casa do vizinho, pracinha.

Baseado em Mancini 2005 e Brazelton e Greenspan 2002.
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Este livro surgiu da motivacao das autoras em
apoiar o desenvolvimento e o cuidado da crianca
nascida prematura, apds a alta do hospital. Ele foi
produzido de forma participativa, com familias e
profissionais.

Historia “de Sofia” (do grego sophia, que signi-
fica “sabedoria”), e nao “da Sofia”, porque ¢ a his-
toria da Camila, do Joao, da Emanuele, do Thiago,
da Isabelle e de todas as criancas e familias que
podem se identificar com ela.

O livro apresenta, ao longo da histéria, orien-
tacoes para o cuidado e promocao do desenvol-
vimento da crianca. Traz, também, um encarte
descrevendo os comportamentos e as habilidades
esperadas no periodo dos zero aos 3 anos e meio.
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