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RESUMO

QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS COM HISTORIA DE
HOSPITALIZACAO EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL. Sheila
Jaqueline Gomes dos Santos Oliveira, Aracaju-SE, 2022.

Introducdo: Ha evidéncias de que o ambiente da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN) pode ter um impacto negativo no bem-estar psicolégico materno, especialmente em
ambientes de baixa e média renda. No entanto, a maioria dos estudos sobre estresse e qualidade
de vida em maes de recém-nascidos que precisavam de cuidados médicos intensivos mediram
os resultados centrados no paciente em apenas um ponto no tempo. Objetivo: Avaliar desfechos
centrados em mées de criangas com histéria de hospitalizacdo em UTIN de uma maternidade de
risco habitual do estado de Sergipe. Método: Realizamos um estudo longitudinal com avaliacéo
seriada em uma regido com os piores indicadores socioecondmicos do Brasil. Foram incluidas
maes que tiveram recém-nascidos internados na UTIN.O acompanhamento de seguimento das
mées incluidas no estudo compreendeu em cinco momentos: na admissao e alta hospitalar do
RN na UTIN, com 6 meses, 12 meses e 24 meses de vida da crianga Nosso desfecho primario
foi a qualidade de vida, medida pelo instrumento WHOQOL-BREF da Organiza¢do Mundial
da Saude. Os desfechos secundarios incluiram niveis de ansiedade (Inventario de Ansiedade
Estado-Traco de Spielberger) e sintomas depressivos (Inventario de Depressdo de Beck).
Resultados: Cinquenta e quatro maes foram incluidas. Durante as primeiras 48 horas apos a
admissdo na UTIN, a mediana do escore de qualidade de vida foi de 62,5 (IQR 56,3-68,8), e
niveis severos de ansiedade-estado foram observados em 61,1% das mées. Observou-se uma
relacdo positiva entre niveis de ansiedade-estado (p = 0,003), sintomas depressivos (p < 0,001)
e tempo de permanéncia na UTIN. Apds 6 meses do nascimento, escores mais baixos de
qualidade de vida foram observados entre as mées de recém-nascidos com asfixia neonatal e
malformagdes congénitas. Uma melhora significativa no escore global de qualidade de vida das
mées foi observada apenas 12 meses ap0s 0 nascimento da crianga, que permaneceu inalterada
na avaliacdo de 24 meses. Conclusdo: O presente estudo encontrou mudancas significativas
nos escores de saude mental e qualidade de vida maternas no momento da admissao dos recém-
nascidos na UTIN. Apesar da melhora desses desfechos na alta, observamos uma influéncia do
tempo de internagdo, nos niveis de ansiedade e sintomas depressivos nessa populacdo. Além
disso mudancas na qualidade de vida apodem estar associadas as condigdes clinicas das criangas
ao longo do tempo.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Ansiedade; Depressdo; Cuidado Intensivo Neonatal,
Salude Materna.



ABSTRACT




ABSTRACT

QUALITY OF LIFE OF MOTHERS OF CHILDREN WITH A HISTORY OF
HOSPITALIZATION IN A NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT. Sheila Jagueline Gomes
dos Santos Oliveira, Aracaju-SE, 2022.

Introduction: There is evidence that the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) environment
can have a negative impact on maternal psychological well-being, especially in low- and
middle-income settings. However, most studies on stress and quality of life in mothers of
newborns requiring intensive medical care have measured patient-centered outcomes at only
one point in time. Objective: To evaluate outcomes focused on mothers of children with a
history of hospitalization in the NICU of a usual risk maternity hospital in the state of Sergipe.
Method: We carried out a longitudinal study with serial evaluation in a region with the worst
socioeconomic indicators in Brazil. Mothers who had newborns hospitalized in the NICU were
included. primary outcome was quality of life, measured by the WHOQOL-BREF instrument
of the World Health Organization. Secondary outcomes included levels of anxiety (Spielberger
State-Trait Anxiety Inventory) and depressive symptoms (Beck Depression Inventory).
Results: Fifty-four mothers were included. During the first 48 hours after admission to the
NICU, the median quality of life score was 62.5 (IQR 56.3-68.8), and severe levels of state
anxiety were observed in 61.1% of the patients. mothers. A positive relationship was observed
between levels of state anxiety (p = 0.003), depressive symptoms (p < 0.001) and length of stay
in the NICU. After 6 months of birth, lower quality of life scores were observed among mothers
of newborns with neonatal asphyxia and congenital malformations. A significant improvement
in the mothers' global quality of life score was observed only 12 months after the child's birth,
which remained unchanged at the 24-month assessment. Conclusion: The present study found
significant changes in maternal mental health and quality of life scores at the time of admission
of newborns to the NICU. Despite the improvement in these outcomes at discharge, we
observed an influence of length of hospital stay, levels of anxiety and depressive symptoms in
this population. In addition, changes in quality of life may be associated with children's clinical
conditions over time.

Keywords: Quality of life; Anxiety; Depression; Neonatal Intensive Care; Maternal health.
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1 INTRODUCAO

O periodo neonatal compreende os primeiros 28 dias de nascimento de um recém-
nascido (RN) e é considerado um momento critico a sua sobrevivéncia. Em 2020, 2,4 milhdes
de recém-nascidos morreram em todo o mundo antes de completar o primeiro més de vida,
sendo que 75% dos Obitos ocorrem na primeira semana de vida (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2022) . No Brasil, 81% dos ébitos infantis sdo registrados no primeiro més
de vida, principalmente durante a primeira semana ap0s 0 hascimento, e as maiores causas estdo
relacionados a prematuridade, asfixia durante o parto e infec¢es neonatais (BRASIL, 2019).

Nesse contexto, é importante a qualidade na prestacdo de servigo pré-natal, no trabalho
de parto, na assisténcia adequada ao nascimento e aos agravos materno-fetais. As complicacgoes
durante o periodo gestacional ou intraparto podem ocasionar o nascimento precoce do RN, que
requer uma hospitalizacdo imediata devido as condicdes de saude a fim de garantir sua
sobrevivéncia (LANSKY et al., 2014; WORD HEALTH ORGANIZATION, 2020).

A prematuridade é uma das principais causas de admissdo na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) (BRASIL, 2019; HARRISON; GOLDENBERG, 2016), assim
como a malformacao congénita (JEONG et al., 2013; KASPARIAN et al., 2019), a asfixia
neonatal (BOUILLER et al., 2016; SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020; WALAS et al., 2020)
e o desconforto respiratério (BAACK; REUTER; MOSER, 2014; HERMANSEN;
MAHAJAN, 2015).

A maioria desses RN necessitam de assisténcia qualificada na UTIN (HARRISON;
GOLDENBERG, 2016; LEMMON et al., 2020; ONG et al., 2019), ambiente terapéutico
apropriado para tratamento de RN de risco, sendo considerado de alta complexidade (GREENE
et al., 2018; GRUNBERG et al., 2019). Alem da condicdo de saude e da separagdo fisica e
prematura do bindmio mae-bebé apds o parto, o ambiente complexo da UTIN e seus fatores
estressores causam um impacto negativo no estado emocional e mental dos pais, principalmente
da genitora (ALEXOPOULOU et al., 2018; BRY; WIGERT, 2019; KRAFT et al., 2021;
SKELTON et al., 2019; THORNE et al., 2018).

O tempo de permanéncia na UTIN, a gravidade e as complica¢Bes de saude do RN
afetam a dinamica familiar traduzida em separacdo e em auséncia do cuidado direto
(GRUNBERG et al., 2019). Essa nova experiéncia vivenciada pela mée traz consigo a
fragilidade do RN em um ambiente novo (CAKMAK; KARACAM, 2018; ONG et al., 2019).
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Elevados niveis de ansiedade (LISANTI et al., 2017), estresse (CHERRY et al., 2016;
ONG et al., 2019) e depressdao (COLE et al., 2018) tém sido observados em médes de RN
admitidos em UTIN com reflexos significativos em sua qualidade de vida (DOS SANTOS
OLIVEIRA et al., 2016 ; FRYBOVA et al., 2017). A investigacdo prematura dos sinais iniciais
de ansiedade e depresséo podem contribuir para a melhoria na relagdo do bindbmio mée-bebé
(ALEXOPOULOQU et al., 2018), no bem-estar psicoldgico materno e no crescimento e
desenvolvimento neuropsicomotor da crianca (BOZKURT et al., 2017). Nesse contexto, nosso
estudo tem como objetivo avaliar os desfechos centrados em mées de criangas com historia de

hospitalizagdo em UTIN acompanhada durante os seus dois primeiros anos de vida.

1.1 Estrutura da tese
Esta tese foi estruturada conforme Instrugcdo Normativa n® 01/2020 do Programa de Pos-
graduacdo em Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Sergipe, que estabelece normas e
procedimentos sobre as formas de apresentacdo das Dissertacdes e Teses. Portanto, o formato
tradicional contendo os seguintes campos obrigatérios Introducdo, Revisdo de Literatura,
Objetivos, Metodologia, Resultados, Discusséo e Conclusdo foi utilizado. Os artigos
submetidos, aceitos ou publicados até 0 momento e que transitam na &area de interesse da

presente tese sdo 0s seguintes:

e Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns with congenital
anomalies: a follow-up study during the first year after birth. Artigo publicado na
Research, Society & Development (Anexo A).

e Anxiety, depression, and quality of life in mothers of children with congenital Zika
syndrome: results of 5-year follow-up study. Artigo publicado na Revista da Sociedade
Brasileira de Medicina Tropical (Anexo B).

e Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted to the neonatal
intensive care unit: a follow-up study from birth to the first two years of life. Artigo

submetido no Women and Birth (Anexo C).
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 O recém-nascido e a morbimortalidade neonatal

A Neonatologia como especialidade surgiu na Franca em 1882, quando Dr. Pierre Budin
estendeu as preocupacOes além da sala de parto e criou um ambulatério de puericultura no
hospital Charité de Paris. Posteriormente, chefiou um departamento especial para debilitados
estabelecido na maternidade por Madame Hery. Em 1914, foi criado o primeiro centro de RN
prematuros no Hospital Michel Reese, em Chicago. Na sequéncia, foram criados outros centros
que seguiram os principios do Dr. Budin e Dr. Hess, para atendimento especializado a RN com
finalidade de assegurar que enfermeiras treinadas e dispositivos proprios, incluindo incubadoras
e procedimentos rigorosos, fossem utilizados para a prevencao de infeccdes. No Brasil, a pratica
médica em UTIN surgiu em 1972 com a iniciativa da Dra. Luci Duailibi Casanova, do Hospital
do Servidor Publico Estadual Francisco Morato de Oliveira em S&o Paulo e do Dr. Fabio Lineu
Pileggi do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo
(ALMEIDA, 2009).

A UTIN é um ambiente complexo com tratamentos especificos a cada tipo de condicédo
clinica, com exposigéo intensa do RN a estimulos e procedimentos invasivos, como: coleta de
exames, afericdo de glicemia, ruidos no local e iluminagdo intensa (CONG et al., 2017). A
sobrevivéncia depende diretamente do tratamento especializado e de uma equipe de
profissionais de saude qualificados (BRY; WIGERT, 2019). Entretanto, os vinculos familiares
sdo interrompidos no momento da admissdo na UTIN e fortemente impactados, devido a
aparéncia do RN, instabilidade clinica, incerteza da sobrevivéncia, possiveis complicacdes
(GRUNBERG et al., 2019) e comprometimento no desenvolvimento neuroldgico (CONG et
al., 2017) .

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) classifica os RN de acordo com a idade
gestacional em semanas, subdividindo-se em idade gestacional a termo (37 semanas completas
a 41 semanas e 6 dias), pos-termo (a partir de 42 semanas completas) e pré-termo (< 37
semanas) (BLENCOWE et al., 2013). Para a classificacdo dos RN também pode ser adotado o
critério relacionado ao peso do nascimento: baixo peso (< 2500g), peso insuficiente (25009 a
2999q), peso adequado (3000 g a 3999 g) e excesso de peso (4000g ou mais) (BRASIL, 2014).
Essas classificagdes visam facilitar a divisdo para analises epidemioldgicas e agrupam os RN
com caracteristicas semelhantes, facilitando o desenvolvimento de estudos e estratégias de
cuidados especificos para cada grupo (FRANCA; LANSKY, 2016).
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O periodo neonatal comega no nascimento e termina 28 dias completos ap0s o parto. As
mortes neonatais podem ser classificadas em precoces, aquelas que ocorrem durante os sete
primeiros dias de vida; e tardias, as que ocorrem apds esse periodo. A mortalidade pds-neonatal

é caracterizada pelos 6bitos ocorridos entre 29 a 364 dias completos de vida (BRASIL, 2019).

O RN também ¢é avaliado pela condicdo clinica no nascimento, proposta por Virginia
Apgar em 1953. Essa avaliacdo consiste na observacao da respiracdo, frequéncia cardiaca,
irritabilidade reflexa, tbnus muscular e coloracao da pele que varia cada item de zero a dois e a
soma pode chegar ao total de dez. Quando o RN nasce com escores entre sete e dez é
considerado sadio e quando abaixo de sete indica-se sinal de alerta e risco de asfixia neonatal.
Os escores de Apgar, peso ao nascer e idade gestacional sdo altamente associados a
sobrevivéncia e em combinacgdo ao éxito na assisténcia do RN na sala de parto (OLIVEIRA et
al., 2012).

A mortalidade neonatal precoce esta relacionada as condi¢Ges de parto, intraparto e
assisténcia ao RN grave. Por sua vez, a mortalidade neonatal tardia esta mais associada as
condicgdes socioecondmicas das familias, ao meio ambiente e infeccdes perinatais (BRASIL,
2019). Globalmente, as principais causas de mortalidade neonatal precoce sdo prematuridade,
asfixia neonatal, sepse neonatal, malformacdes congénitas e outras condigdes neonatais
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). No Brasil, a principal causa de mortalidade é
a prematuridade seguida da malformacdo congénita, infeccOes, fatores maternos e asfixia
neonatal. A mortalidade neonatal no Brasil alcangam uma estimativa média de 9,46 obitos por
mil nascidos vivos entre os anos de 2007 a 2017, sendo maiores nas regides Norte (11,02 por
mil nascidos vivos) e Nordeste (10,97 por mil nascidos vivos) (BERNARDINO et al., 2022) .

Criancas prematuras tém maior risco de mortalidade ao longo da infancia, além da
possiblidade de danos ao sistema neuroldgico incluindo paralisia cerebral (BRASIL, 2019),
dificuldade de aprendizado, problemas auditivos e visuais (WORD HEALTH
ORGANIZATION, 2018). A malformacdo congénita também pode acarretar sequelas
neurologicas (WALAS et al., 2020), e em muitas situacdes Sdo necessarias cirurgias de

reparacao e correcao e recorrentes internacdes hospitalares (JEONG et al., 2013).
2.2 As principais patologias do recém-nascido grave

O nascimento de RN prematuros e gravemente doentes sdo 0s principais motivos de
admissdo na UTIN (ALEXOPOULOU et al., 2018; KRAFT et al., 2021; OBEIDAT; BOND;
CALLISTER, 2009), além da asfixia neonatal (BOUILLER et al., 2016; KERSTJENS et al.,
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2012; SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020), a malformagéo congénita (JEONG et al., 2013;
WITVLIET et al., 2015) e o desconforto pulmonar (BAACK; REUTER; MOSER, 2014).

Estima-se que mais de 15 milhdes de RN nascem de parto prematuro em todo mundo e
suas complicacOes séo a principal causa de morte em criangas menores de cinco anos (WORD
HEALTH ORGANIZATION, 2018). O parto prematuro é definido como qualquer nascimento
antes das 37 semanas de gestacdo, ou menos de 259 dias desde o primeiro dia do Gltimo periodo
menstrual da mulher. Assim, a prematuridade pode ser classificada de acordo com a idade
gestacional em pré-termo extremo (<28 semanas), pré-termo moderado (28 - 32 semanas) e pré-
termo limitrofe (32 - 37 semanas completas de gestacdo). As principais causas que podem
ocasionar o parto prematuro sao diabetes, hipertensdo, uso de alcool e tabaco, idade materna (<
17 anos ou > 40 anos), gravidez mdaltipla e condigdes genéticas. A prevencdo para esse evento
seria a adocdo de algumas condutas, como a participacdo de profissionais qualificados,
orientacGes sobre dieta saudavel durante a gestacdo (WORD HEALTH ORGANIZATION,
2018), realizacdo do pré-natal com qualidade e deteccdo de infeccdes (LANSKY et al., 2014).

A asfixia neonatal é a segunda causa de ébito neonatal no mundo e umas das principais
causas de deficiéncia neuroldgica em criangas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018).
E outra gravidade do RN que se caracteriza pela falta de oxigénio (hipdxia) ou falta de perfusio
(isquemia) em varios Orgdos, acompanhada de acidose lactica nos tecidos associada a
hipoventilacdo e hipercapnia. Essa associacdo de isquemia com hipoxia resulta em diversas
modificacOes bioguimicas que afetam o corpo, em especial ao cérebro que pode evoluir para
morte ou dano neural (KERSTJENS et al., 2012; SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020). As
consequéncias neuroldgicas sdo graves e atingem o desenvolvimento neuropsicomotor da
crianca por toda sua vida (KERSTJENS et al., 2012; SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020;
WALAS et al., 2020).

No mundo, estima-se que cerca de 6% das criangcas nascam com algum tipo de
malformagdo congénita, havendo 295.000 mortes anuais por complicacGes associadas durante
o0 primeiro més de vida. As malformag6es ou anomalias congénitas caracterizam-se como um
grupo de alteracGes estruturais ou funcionais de origem multifatorial que ocorrem durante a
vida intrauterina (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020). As malformacdes congénitas
mais comuns incluem as doencas cardiacas, a sindrome de Down, os defeitos do tubo neural,
as anomalias do trato urinario e as deformidades dos membros (DOLK; LOANE; GARNE,
2010; OLIVEIRA-BRANCATI et al., 2020). A internacdo em UTIN na maioria das vezes é
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inevitavel e permanece por longos periodos de tempo devido as complicagdes e intercorréncias
devido a patologia (JEONG et al., 2013).

Outra condicéo clinica que pode ocorrer apds o nascimento do RN € o desconforto
respiratério. Esse evento € muito comum nas admissdes na UTIN e é definido pelo esforco
respiratério caracterizado pela taquipneia, retracGes nasais, retracGes toracicas e geméncia
expiratoria. Os principais tipos de desconforto respiratério sdo: taquipneia transitéria do RN,
que se manifesta apos duas horas do nascimento e pode persistir por 72 horas; sindrome da
angustia respiratoria, comum em RN abaixo de 34 semanas devido a deficiéncia de surfactante
e imaturidade pulmonar com piora ap6s 12 horas de vida; e sindrome da aspiracdo de meconio
(HERMANSEN; MAHAJAN, 2015). As causas das alterac6es pulmonares do RN ao nascer
estdo relacionadas a transicdo para a vida extrauterina e alteracdes do desenvolvimento
pulmonar e devem ser reconhecidas de imediato afim de prevenir a parada cardiorrespiratéria
(BAACK; REUTER; MOSER, 2014).

Diante dessas condi¢es, a insercdo do RN gravemente enfermo é imprescindivel na
UTIN. A hospitalizacdo na unidade hospitalar com cenario de tecnologias complexas, com
técnicas especificas e procedimentos de alta complexidade (CAKMAK; KARACAM, 2018;
CHERRY etal., 2016; ONG et al., 2019; SANTOS et al., 2016) logo ap6s o0 nascimento rompe
0 primeiro contato familiar com o RN, em especial com sua mde (ALEXOPOULOU et al.,
2018; BOZKURT et al., 2017; BRY; WIGERT, 2019; HARRISON; GOLDENBERG, 2016).

2.3 Qualidade de vida, niveis de ansiedade e sintomas depressivos

Apds admissdo do RN na UTIN, transparece nas mées sentimentos negativos acerca do
seu papel parental, exposta a situacdo estresse (CHERRY et al., 2016; GREENE et al., 2018),
a mudanca no seu cotidiano e a aceitacdo dessa nova dinamica de vida (JEONG et al., 2013).
Assim, elevam-se 0s riscos de transtornos mentais como a ansiedade e depressao que atingem
a mulher e podem afetar a sua qualidade de vida como também a do seu bebé (WHO, 2017).

A ansiedade é um dos sintomas mais comum nas maes de RN em UTIN, sendo atribuida
a vulnerabilidade, ao periodo de permanéncia hospitalar, a incapacidade de exercer o papel
maternal (BOZKURT et al., 2017; CHERRY et al., 2016; ONG et al., 2019), as possiveis
complicacdes ao longo da vida e aparéncia do seu bebé (JEONG et al., 2013; WITVLIET et al.,
2015).

Outro transtorno comumente observado € a depresséo materna (MONTEIRO; LAGE,

2007), que atinge cerca 13% das mulheres que acabaram de dar a luz em todo mundo e 19,8 %
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em paises em desenvolvimento (SIDHU et al., 2019). A depressdo e a ansiedade possuem
caracteristicas especificas e fazem parte do processo psicolégico estressor (PEROSA et al.,
2009). A saude mental prejudicada da genitora interfere na relacdo com seu filho podendo
interferir no bom desenvolvimento ao longo da infancia, no atraso cognitivo e nas dificuldades
emocionais e comportamentais (BALLANTYNE; BENZIES; TRUTE, 2013).

O departamento de saude mental materna da OMS tem como uns dos objetivos
identificar precocemente transtornos mentais maternos e fortalecer os sistemas de informagéo,
evidéncias e investigacdo relevantes para a saude mental das mées (SIDHU et al., 2019). A
importancia da deteccdo precoce dos transtornos mentais trard uma melhor qualidade de vida
materna, bem como uma melhor qualidade da atencéo perinatal e um melhor cuidado a longo
prazo para a crianca (MOURA et al., 2017).

A qualidade de vida é um dos parametros importantes para avaliagdo das maes em
UTIN. Dentre os diversos instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida, destaca-se o
WHOQoL-BREF, instrumento da OMS com caracteristicas psicométricas satisfatorias para
avaliar este desfecho em méaes nesse ambiente (WEBSTER et al., 2010). Atualmente, a
avaliacdo de desfechos centrados em pacientes permite que profissionais de salde tomem as
melhores decisdes referentes ao cuidado através de informacgdes fornecidas pelos proprios
pacientes (SNYDER et al., 2013).

Assim, dentro do contexto de desfechos centrados em pacientes, a avaliacdo da
qualidade de vida nessa populacao torna-se fundamental na detecgdo precoce de transtornos
mentais e pode contribuir para a realizacdo de uma assisténcia sistematizada e integralizada
(BALLANTYNE; BENZIES; TRUTE, 2013; BUSSE et al., 2015; TAHIRKHELI etal., 2014),
propiciando um melhor desenvolvimento cognitivo, psicossocial e crescimento do RN apos alta
hospitalar (JEFFERIES et al., 2014; WELCH et al., 2016).

O estudo de Mishina et al. (2012) investigou a relacdo entre ansiedade e qualidade de
vida materna. Foram coletados dados durante os primeiros quatro anos de vida da crianca,
utilizando-se 0 WHOQoL-BREF. As maes que eram primiparas, solteiras e que tiveram seu
bebé internado na UTIN possuiam altos indices de ansiedade e diminuicao da qualidade de vida.
Os resultados demostraram uma estreita relacdo entre a ansiedade e o dominio da saude
psicoldgica nessa populacdo (MISHINA et al., 2012).

A adocdo de um projeto que vincule a familia a0 RN é um canal importante para
humanizagdo e para o fortalecimento familiar (BRY; WIGERT, 2019). No Brasil, temos o
Método Canguru gque tem como objetivo a humanizagdo como eixo norteador das praticas de

atencdo e gestdo em todas as instancias do SUS. E uma tecnologia que visa os cuidados
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prestados ao bebé, agrega a necessidade de uma atencdo voltada para os pais, irméos, avos e
redes de apoio familiar e social para construcdo de vinculos que irdo garantir a continuidade do
aleitamento materno e dos cuidados ap6s a alta (MINISTERIO DA SAUDE, 2011). Em 2011,
foi criada a Rede Cegonha com a perspectiva da melhoria na assisténcia materno infantil, com
um dos objetivos de priorizar agcdes que visem a reducdo da morbimortalidade perinatal e
neonatal e que possibilite o desenvolvimento saudavel do RN e sua integracdo na familia e
sociedade (BRASIL, 2019).

Os profissionais de saude sdo importantes na emissao de informacdes sobre as condi¢Ges
do RN grave, na inser¢cdo dos pais aos cuidados durante o internamento ou no cuidado
domiciliar, facilitando a interacdo entre a familia e o RN, elaborando estratégias que favorecam
o fortalecimento do vinculo, diminuicdo do estresse, ansiedade da familia e oferecendo
qualidade na assisténcia (FLACKING; THOMSON; AXELIN, 2016; SKELTON et al., 2019).

A insercdo das mées aos cuidados do RN na UTIN facilita a compreensdo do
diagnostico, tratamento e diminui o risco de ansiedade e depressdo (BRY; WIGERT, 2019;
WELCH et al., 2016). Como papel importante de educador na salde, a deteccdo precoce dos
transtornos mentais pode contribuir para a realizacdo de uma assisténcia sistematizada e
integralizada (BALLANTYNE; BENZIES; TRUTE, 2013).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar desfechos centrados em maes de criangas com histéria de hospitalizacdo em
UTIN de uma maternidade de risco habitual do estado de Sergipe.

3.2 Objetivos especificos

a) Comparar as caracteristicas socioeconémicas, demograficas, obstétricas e neonatais das
mées incluidas no estudo com aquelas excluidas por perda de seguimento;

b) Avaliar os escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos durante o
periodo de internamento;

¢) Relacionar o tempo de internamento e os escores de qualidade de vida, ansiedade e
sintomas depressivos no momento da alta da UTIN;

d) Comparar os escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos ao longo
de dois anos de vida da crianca;

e) Comparar os escores qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos de acordo

com a condic&o clinica para cada tempo de avaliagéo.
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4 CASUISTICA E METODO

4.1 Delineamento
Estudo longitudinal com desfechos centrados em maes de criangas hospitalizadas em
UTIN com avaliacOes seriadas desde o nascimento da crianga até os seus dois primeiros anos

de vida.

4.2 Universo da pesquisa

A pesquisa foi realizada no Hospital e Maternidade Santa Isabel, localizada no
municipio de Aracaju, Sergipe. Além dos pacientes de Aracaju e regido metropolitana, esta
instituicdo de saude atende pacientes provenientes de todas as regiGes do estado de Sergipe,
bem como de municipios dos Estados da Bahia e de Alagoas. Trata-se de uma instituicdo
filantropica sem fins lucrativos, classificada como risco habitual por atender diversas
especialidades, porém, o maior nimero de atendimentos € na &rea obstétrica e € a Unica
maternidade de risco habitual no Estado com cerca de 1200 partos mensais. Possui 418 leitos,
sendo 30 leitos de UTIN que admite RN da propria maternidade e de outras localidades do
Estado. As maestém livre acesso a UTIN e as informagbes do seu bebé junto a equipe
multiprofissional durante 24hs. A maternidade ndo possui instalacGes para acomodar as mées

durante a permanéncia do RN na UTIN.

4.3 Participantes

4.3.1 Recrutamento e seguimento

As maes foram recrutadas a partir da avaliacdo clinica dos RN, realizada pelo pediatra
na sala de parto, sem interferéncia dos pesquisadores. Apds avaliacdo do pediatra e admissdo
dos RN na UTIN, foi realizada a selecdo das maes conforme os critérios de elegibilidade
estabelecidos. A técnica de amostragem utilizada foi ndo-probabilistica, por acessibilidade e
conveniéncia. O periodo de recrutamento ocorreu de marco de 2018 a junho de 2019, sendo

junho de 2021 a data-limite de seguimento.

4.3.2 Critérios de elegibilidade

Foram incluidas no estudo (1) maes que tiveram RN admitidos na UTIN; (2) que
estavam presentes para visita na UTIN entre 24h e 48h ap6s o internamento do RN; e (3) aquelas
com seguimento completo durante os dois primeiros anos de vida da crianca. Foram excluidas

as méaescom transtornos mentais previamente diagnosticados, aquelas em que o RN evoluiu
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para o 6Obito durante a hospitalizacdo ou em domicilio ou que foram transferidos para outras

instituicdes.

4.4 Instrumentos de coleta de dados e desfechos de interesse

4.4.1 Instrumento de caracterizacdo

A caracterizacdo das mdes foi realizada a partir de um instrumento estruturado

elaborado pela pesquisadora, divido em trés partes: 1 — Dados socioeconémicos e demograficos

(Apéndice A); 2 — Dados obstétricos e neonatais (Apéndice A); e 3 - Caracteristicas de saude

da crianca nos dois primeiros anos de vida e dados maternos (Apéndice B).

As variaveis do instrumento foram coletadas conforme descri¢édo abaixo:

a) Caracteristicas socioecondémicas e demograficas:

a.
b.

e.

f.

Idade

Estado civil: Solteira, casada, unido estavel ou outras
Area de residéncia

Reside com companheiro: Sim ou nao

Casa propria: Sim ou nao

Escolaridade: Sem escolaridade, fundamental incompleto,

fundamental completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo,

superior incompleto ou superior completo

g.

Renda: menor que um sal&rio-minimo, 1 a 3 salarios-minimos, 3

a 6 salarios-minimos ou maior que 6 salarios-minimos

b) Dados obstétricos e neonatais:

o

o o

o Q o

NUmero de gestacdes

NUmero de partos

NUmero de nascidos vivos

NUmero de abortos

Gestacdo desejada: Sim ou ndo
Tipo de parto: Normal ou ceséreo
Realizacdo de pré-natal: Sim ou ndo
N° de consultas de pré-natal

Idade gestacional

Peso ao nascer do RN
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K. Apgar 1° e 5° minuto
l. Malformacdo ou sindrome genética: Sim (especificar) ou ndo

m. Diagnostico do RN

C) Seguimento da evolucéo da crianga /dados maternos

a. Idade da mae

b. Estado civil: Solteira, casada, unido estavel ou outras

C. Area de residéncia

d. Reside com companheiro: Sim ou ndo

e. Casa propria: Sim ou ndo

f. Renda: menor que um salario-minimo, 1 a 3 salarios-minimos, 3

a 6 salarios-minimos ou maior que 6 salarios-minimos.
g. Idade da crianca
h. Internacao hospitalar: Sim (quantas vezes) ou ndo
I. Motivo da internacédo
J. Uso de medicamento controlado

K. Acompanhamento multiprofissional: Sim (especificar) ou ndo

4.4.2 Desfecho Primario: Qualidade de vida

A qualidade de vida é caracterizada de forma subjetiva, multidimensional e incorpora
de forma complexa os conceitos de salde fisica, estado psicolégico, nivel de independéncia,
relagdes sociais, crencas e suas relagcdes com o ambiente (FLECK et al., 2000).

O instrumento de avaliagdo utilizado foi 0 WHOQoL-BREF (Anexo D) , instrumento
objetivo, de facil aplicacdo e recomendado pela OMS. O WHOQoL-BREF é um instrumento
reduzido que inclui 24 questdes distribuidas em quatro dominios (fisico, psicoldgico, relacdes
sociais e meio ambiente) relacionados a qualidade de vida e duas questdes gerais (percepgao da
qualidade de vida global e da satde em geral) (FLECK et al., 2004). Em cada dominio sédo
realizadas perguntas curtas onde as respostas aliados ao desempenho, em linguagem simples e
com varios niveis de resposta e utilizando a escala Likert (variam de 1 a 5 ) para escala de
intensidade (nada a extremamente, de frequencia (nuna a sempre), de capacidade (nada a
completamente) e avaliacdo (muito ruim ou muito insatisfeito a muito bom ou muito satisfeito)
Para cada dominio, os escores variam de 0 a 100 pontos , e os maiores valores indicam melhor
qualidade de vida (FLECK et al., 2000).



Quadro 1. Dominios e os itens avaliados pelo WHOQOL

35

Dominios

ITENS

PSICOLOGICO

5. Sentimentos positivos
6.Espiritualidade/Crenca pessoal

7. Pensar, aprender, memorias e concentracdo
11. Imagem corporal e aparéncia

19. Auto-estima

26. Sentimentos negativos

SOCIAL

20. Relagdes sociais
21.Atividade sexual
22.Suporte/Apoio social

FisICO

3.Dor e desconforto

4.Dependencia de medicamentos ou tratamento
10. Energia e fadiga

15.Mobilidade

16. Sono e repouso

17. Atividades do cotidiano

18. Capacidade de trabalho

MEIO AMBIENTE.

8.Seguranca

9. Ambiente fisico/poluicdo/clima/ruido
12. Recursos financeiros

13. Oportunidade de informacoes
14.0portunidade de lazer

23. Ambiente no lar

24. Cuidados saude e sociais

25. Transporte

Fonte: Fleck,2000

4.4.3 Desfechos Secundarios

4.4.3.1 Ansiedade

Para avaliacdo dos niveis de ansiedade, foi utilizado o inventario de ansiedade estado-

traco (IDATE) de Spielberger, traduzido para o portugués por Biaggio e Natalicio (Anexo E).

O estado de ansiedade € o estado emocional transitério ou condi¢do do organismo humano que

pode variar de intensidade e tempo caracterizado por momentos desagradaveis de tensdo e

apreensdo conscientemente percebidos. O traco de ansiedade se refere as situacdes ameacadoras

com aumento da intensidade da ansiedade geralmente influenciado por experiéncias passadas
do individuo (BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977).
Possui duas escalas distintas, uma para identificar o traco (IDATE-T) e outra o estado

(IDATE-E) de ansiedade. Cada uma dessas escalas é constituida por 20 questdes. Para cada
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escala, o individuo é instruido a ler cada um dos itens e assinalar a resposta que melhor
corresponde as sensagdes experimentadas no momento da entrevista. As respostam variam de
1 (“quase nunca” para o IDATE-T e “nem sempre” para o IDATE-E) a 4 (“quase sempre” para
0 IDATE-T e “muitissimo” para o IDATE-E), e a somatéria dos valores obtidos em cada
resposta varia entre 20 e 80 pontos. Quanto maior o escore obtido, maior o nivel de ansiedade
(BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977).

Tabela 1. Niveis de ansiedade conforme distribuicdo dos escores do IDATE.

Nivel Ansiedade traco / estado
Baixo 20a 40
Médio 41a60

Alto 60 a 80

(BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977)

4.4.3.2 Sintomas Depressivos

Para avaliacédo dos sintomas depressivos, foi utilizado o inventario de depresséo de Beck
(IDB) (1961), traduzido e adaptado para o Brasil por Cunha (2001). A escala inclui a escolha
de alternativas que descrevem o que 0 sujeito tem sentido na ultima semana, inclusive na data
da aplicacdo do inventario, com perguntas relacionadas ao humor, pessimismo, sensacdo de
fracasso, auto-insatisfacdo, culpa, punicéo, auto-aversao, auto- acusacgao, ideias suicidas, choro,
irritabilidade, retraimento social, indecisdo, alteracdo da imagem corporal, dificuldade para
trabalhar, insonia, fadiga, perda de apetite, perda de peso, preocupagdo somatica e perda da
libido (CUNHA, 2001).

O IDB pode ser utilizado em pacientes psiquiatricos e ndo-psiquiatricos na populacao
em geral (GANDINI et al., 2007). Na hospitalizacao infantil, o IDB foi utilizado em genitores
que tinham RN com cardiopatias congénitas nos trés primeiros meses de vida (BELAVICQUA
etal., 2013). E um questionario auto-administrado (Anexo F) composto por 21 itens. Cada item
é classificado em uma escala de resposta ordinal de 0 a 3 para uma faixa de pontuacéo total de
0 a 63, com valores mais altos indicando maiores niveis de sintomas depressivos. Conforme as
normas da versdo em portugués, os niveis de depressdo podem ser categorizados em minimo,

leve, moderado ou grave.
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4.5 Sistematica da coleta de dados

As maes foram entrevistadas face-a-face por uma equipe de trés assistentes treinadas
junto com pesquisadora para a coleta de dados apds admissdo do RN na UTIN. Essas méaes
eram localizadas ap0s a visita ao RN. As entrevistas foram realizadas de forma reservada, entre
24h e 48h apos o internamento do RN, no periodo das 8:00 as 17:00 horas. Todas as mées
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C).

No que concerne ao acompanhamento das maes, foi empreendida a busca ativa por meio
de contato telefénico para agenda de visita domiciliar e atendimento no ambulatério da prépria
instituicdo. As mées foram reavaliadas em sala reservada quando estavam no ambulatério no
periodo de setembro de 2018 a junho de 2021. Abaixo, segue esquema detalhado de

acompanhamento das méaes incluidas no estudo:

e 12 Avaliacdo: 48 horas ap0s a admissao do RN na UTIN;
e 22 Avaliacdo: Alta hospitalar da UTIN;

e 3% Avaliacdo: 6 meses de vida da crianca;

e 42 Avaliacdo: 12 meses de vida da criancga;

e 5% Avaliacdo: 24 meses de vida da crianca.

4.6 Analise dos dados
4.6.1 Estatistica descritiva
Os resultados do presente estudo foram expressos em valores absolutos e relativos para

as varidveis categoricas e como medianas com intervalo interquartil para as variaveis continuas.

4.6.2 Estatistica inferencial

As analises inferenciais foram realizadas usando o software estatistico JASP (Versao 9.
1.0; Amsterdam, The Netherlands; http://jasp-stats.org/) e Bioestat (Versao 5.3) com um nivel
de significancia de 5%. As andlises realizadas para cada objetivo da tese estdo detalhadas no
Quadro 1.


http://jasp-stats.org/
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Quadro 2. Andlises realizadas de acordo com o0s objetivos da tese.

Objetivo

Analise

Comparacdo das caracteristicas socioecondmicas,
demograficos, obstétricas e neonatais das mdes
incluidas no estudo com aquelas excluidas por perda

de seguimento.

Para esta andlise, foi utilizado o teste de qui-quadrado para
comparagdo entre varidveis categdricas e o teste de Mann-Whitney

para as variaveis continuas.

Avaliacéo dos escores de qualidade de vida, ansiedade

e depressdo durante o periodo de internamento.

Os escores entre admisséo e alta para as maes dos RN incluidas no
estudo foram comparados através do teste de Wilcoxon.

Relacdo entre tempo de internamento e escores de
qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos
no momento de alta da UTIN.

A influéncia do tempo de internamento do RN nos escores de
qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos maternos foi
avaliada através de um modelo de regressao linear simples. Para
isso, o tempo de internamento foi considerado a variavel
independente e os desfechos centrados nas mdes as variaveis
dependentes. Coeficientes de regressdo () positivos indicaram
uma relagdo direta entre tempo de internamento e os desfechos de

interesse.

Mudangas nos escores maternos relacionados a
qualidade de vida, niveis de ansiedade e sintomas

depressivos ao longo de dois anos de vida da crianga.

As mudancas longitudinais nos escores dos desfechos de interesse
foram analisadas através do teste de Friedman com avaliacédo post-

hoc de Conover para multiplas comparagdes.

Comparacdo dos escores de qualidade de vida,
ansiedade e depressdo de acordo com a condicéo
clinica para cada tempo de avaliacéo.

Para esta analise, foi utilizado o teste de Kruskal-Wallis com
avaliacdo post-hoc de Tukey para multiplas comparagdes.

4.7 Aspectos Eticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de

Sergipe sob nimero de aprovacao 1.313,654. Todos os direitos e identidade dos participantes

foram resguardados, bem como foram atendidos os padrdes éticos estabelecidos na Declaragédo

de Helsink e as recomendacdes da resolugdo de nimero 466/2012 do Conselho Nacional de

Saude do Ministério de Saude (Anexo G).

Todos os voluntarios incluidos no estudo assinaram o TCLE no periodo de recrutamento

e foram convidados para o seguimento do estudo e assim firmar o acompanhamento das méaes

por dois anos ap6s nascimento da crianca. Esse € um instrumento pré-coleta de dados, realizado

em duas vias de igual teor, compreende os dados de identificacdo dos sujeitos da pesquisa ou

responsavel legal, dados sobre a pesquisa, termo de consentimento e informacdes sobre 0s

pesquisadores.
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5. RESULTADOS

5.1 Participantes
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Durante o periodo de recrutamento do presente estudo, foram realizados 14 219 partos

na instituicdo, com 456 RN necessitando de admissdo na UTIN. Cento e cinco RN foram a

6bito durante a hospitalizagdo, sete foram transferidos para outra instituicdo, 222 maes nao

compareceram para 0 recrutamento e uma genitora tinha diagndstico prévio de transtorno

psiquiatrico. Assim, 121 méaes foram selecionadas para um acompanhamento de 24 meses.

Entretanto, foram registradas 67 perdas de seguimento e, finalmente, 54 maes foram incluidas

(Figura 1).
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partos

456 admissdes em UTIN

Recrutamento

105 dbitos neonatais durante o internamento

7 transferéncias para outro hospital

222 genitoras ndo compareceram para o recrutamento
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Figura 1. Fluxograma de selecdo do presente estudo.



41

5.2 Caracteristicas gerais

A mediana de idade das 54 mées incluidas neste estudo foi de 25.5 anos. A maioria era
casada ou estava em unido estavel (68.5%), tinha ensino médio ou superior (70.4%) e todas
ganhavam até 3 salarios-minimos por més. Na maioria das situacdes as gestacdes foram
desejadas (70.4%%), os partos vaginais (70.4%) e a termo (85.2%). Em relacdo aos RN, a
maioria era do sexo masculino (55.6%) e a mediana do peso ao nascer foi de 2972.5g. A maior
causa de internamento em UTIN foi o desconforto respiratdrio (33.3%), seguido da asfixia
neonatal (27.8%), malformacdes congénitas (24.1%) e prematuridade (14.8%). O tempo de
internamento teve uma mediana de 20 dias. As mées que foram excluidas em decorréncia da
perda de seguimento tinham menos anos de escolaridade e seus RN tiveram menor tempo de
permanéncia na UTIN. Além disso, a propor¢cdo de RN internados com malformacGes
congénitas foi menor entre essas maes (Tabela 1).

Com relacdo as caracteristicas das participantes com perdas de seguimento do estudo,
as mdes tinham uma mediana de idade de 24 anos. A maioria era casada ou em unido estavel
(65,7%), tinha ensino médio ou superior (50,7%). Em relacdo aos dados obstétricos a maioria
foram de partos vaginais (64,2%) e com gestacdo desejada (71,6%). Em relacdo aos dados
neonatais a maioria do sexo masculino (56,7%) e a condi¢do clinica predominante foi

desconforto respiratorio (46,3%).
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Tabela 2. Caracteristicas das maes e dos recém-nascidos admitidos na Unidade de Terapia

Intensiva Neonatal (UTIN).

Mées com acompanhamento

Maes excluidas por

Variaveis de 24 meses perda de seguimento p-value
(n=54) (n=67)
Maes
Idade” 25.5(21.0 - 30.8) 24.0 (21.0 - 29.0) 0.575
Estado civil
Casada / unido estavel 37 (68.5%) 44 (65.7%) 0.891
Solteira / divorciada 17 (31.5%) 23 (34.3%)
Escolaridade
Ateé 9 anos de escolaridade 16 (29.6%) 34 (50.7%) 0.031¥
> 9 anos de escolaridade 38 (70.4%) 33 (49.3%)
Consultas pré-natais” 7.0(5.0-8.0) 6.0 (5.0-8.0) 0.263
Tipo de parto
Vaginal 38 (70.4%) 43 (64.2%) 0.599
Cesareo 16 (29.6%) 24 (35.8%)
Gestacdo planejada
Sim 38 (70.4%) 48 (71.6%) 0.962
Nao 16 (29.6%) 19 (28.4%)
Numero de filhos” 1.0 (1.0-2.0) 2.0(1.0-2.0) 0.276
Recém-nascidos
Sexo
Masculino 30 (55.6%) 38 (56.7%) 0.955
Feminino 24 (44.4%) 29 (43.3%)
Apgar”
1° minuto 8.0 (6.0-8.0) 7.0(5.0-8.0) 0.242
5° minuto 8.0(7.0-9.0) 8.0(7.0-9.0) 0.335
Peso (g)" 2972.5 (2236.3 — 3365.0) 3004.0 (272.0 — 3202.5) 0.451
Perimetro cefalico (cm)” 33.0(32.0 - 34.0) 33.0(31.0-34.0) 0.725
Condigdo Clinica
Desconforto respiratdrio 18 (33.3%) 31 (46.3%) 0.034*
Asfixia neonatal 15 (27.8%) 23 (34.3%)
Prematuridade 8 (14.8%) 9 (13.4%)
Malformaces congénitas 13 (24.1%) 4 (6.0%)
Tempo de internamento (dias)” 20.0 (14.0 - 28.0) 14.0 (7.0 — 20.0) 0.003¥

¥ Dados reportados como mediana e intervalo interquartil (Q1 — Q3).
¥ valores de p < 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.
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5.3 Avaliacdo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo durante o
periodo de internamento

Durante as primeiras 48 horas da admissdo do RN na UTIN, a mediana do escore global
de qualidade de vida foi de 62.5 (IQR 56.3 — 68.8), enquanto os dominios fisico, psicoldgico,
social e ambiental tiveram escores de 75.0 (IQR 64.3 — 78.6), 66.7 (IQR 58.3—75.0), 75.0 (IQR
60.4 — 75.0) e 62.5 (IQR 56.3 — 68.8), respectivamente. No momento da alta, um aumento
significativo foi observado no escore global de qualidade de vida (71.9, IQR 65.0 — 77.7; p =
0.017) e no dominio psicolodgico (75.0, IQR 63.6 — 79.2; p = 0.002).

Em relacdo a ansiedade, os escores obtidos para o IDADE-T e IDADE-E na primeira
avaliacdo foram de 44.5 (IQR 35.0 — 49.0) e 46.0 (IQR 38.0 — 55.8), respectivamente. Niveis
severos de ansiedade-traco e ansiedade-estado durante as primeiras 48 horas de admissao foram
observados em 50.0% e 61.1% das mées, respectivamente. Uma diminui¢do nos escores de
ansiedade-traco (37.5, IQR 30.3 — 46.8; p = 0.019) e ansiedade-estado (42.5, IQR 34.0 — 50.0;
p = 0.014) foi observado no momento da alta em relacdo a admissao, sendo classificados como
severo em 29.6% e 38.9% das mdes, respectivamente. Uma diminuicdo nos escores de

depressdo também foi verificada no momento da alta da UTIN (p = 0.001) (Tabela 2).

Tabela 3. Escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo durante o periodo de
internamento em UTIN.

Desfechos Admissdo Alta p-valor
Qualidade de vida
Global 62.5 (56.3 - 68.8) 71.9 (65.0 - 77.7) 0.017¥
Dominio fisico 75.0 (64.3 — 78.6) 75.0 (71.4 — 82.1) 0.084
Dominio psicologico 66.7 (58.3 — 75.0) 75.0 (63.6 —79.2) 0.002*
Dominio social 75.0 (60.4 — 75.0) 75.0 (66.7 — 75.0) 0.654
Dominio ambiental 62.5 (56.3 — 68.8) 65.6 (59.4 — 75.0) 0.058
Ansiedade
Trago 445 (35.0 — 49.0) 37.5(30.3 - 46.8) 0.019¥
Estado 46.0 (38.0 — 55.8) 42.5 (34.0 — 50.0) 0.014¥
Depressdo 9.0 (5.0-12.8) 5.0(3.0-7.8) 0.001¥

* valores de p < 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.
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5.4 Relagdo entre tempo de internamento e escores de qualidade de vida, ansiedade e

depressdo no momento de alta da UTIN

Uma relacgdo positiva foi observada entre os niveis de ansiedade-traco (f = 0.328, IC
95% 0.140 — 0.515; p < 0.001), ansiedade-estado ( = 0.322, IC 95% 0.112 — 0.532; p = 0.003)
e depressao (B =0.172, IC 95% 0.082 — 0.259; p < 0.001) e o tempo de internamento na UTIN
(Figura 2). Entretanto, os escores de qualidade de vida n&o foram influenciados pelo tempo de
internamento (fisico: p = 0.084, psicoldgico: p = 0.461, social: p = 0.431, ambiental: p = 0.730,
global: p = 0.255).
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Figura 2. Scatter plots mostrando a relacéo entre os niveis de ansiedade-traco (A), ansiedade-
estado (B) e depressdo (C) das mées e o tempo de internamento dos recém-nascidos na UTIN.
Em azul, as linhas de regressdo com intervalo de confianca de 95%.

5.5 Avaliacdo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressao durante o
periodo de acompanhamento domiciliar

Uma melhora significativa no escore global de qualidade de vida das maes foi observada
apenas ap6s 12 meses do nascimento da crianca, o qual manteve-se sem alteracdo na avaliacdo
de 24 meses. Comportamento semelhante foi notado em relacdo aos dominios fisico e
psicoldgico, e na reducdo dos niveis de ansiedade-traco, ansiedade-estado e depressdo. Nao
foram verificadas alteragdes nos escores de qualidade de vida referentes aos dominios social e

ambiental ao longo do tempo (Tabela 4).



Tabela 4. Escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo durante o periodo de acompanhamento domiciliar.

Desfechos Alta 6 meses 12 meses 24 meses p-valor
Qualidade de vida
Global 71.9 (65.0 - 77.7) 73.2 (67.7-77.2) 76.2 (72.5-77.8) 76.0 (72.7 - 77.0) 0.012¥
Dominio fisico 75.0 (71.4 - 82.1) 75.0 (71.4 - 82.1) 82.1 (78.6 — 82.1) 82.1(78.6 — 82.1) <0.001¥
Dominio psicoldgico 75.0 (63.6 — 79.2) 75.0 (66.7 —82.3) 79.2 (75.0 -79.2) 79.2 (75.0 -79.2) 0.025*
Dominio social 75.0 (66.7 — 75.0) 75.0 (66.7 — 75.0) 75.0 (75.0 — 75.0) 75.0 (75.0 — 75.0) 0.588
Dominio ambiental 65.6 (59.4 — 75.0) 68.8 (59.4 — 75.0) 71.9 (59.4 — 75.0) 68.8 (62.5 - 71.9) 0.438
Ansiedade
Traco 37.5 (30.3 — 46.8) 39.5 (31.3 - 50.3) 25.0 (23.0 — 33.8) 26.0 (24.0 — 29.8) <0.001¥
Estado 42.5 (34.0 — 50.0) 39.5 (34.0 - 52.8) 31.5 (28.0 — 34.0) 31.0 (28.0 - 34.0) <0.001¥
Depressdo 5.0(3.0-7.8) 4.0(2.0-6.8) 2.0 (0.0-5.0) 1.0 (0.0 -3.0) <0.001¥
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¥ valores de p < 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.

Global: Alta vs. 12 meses: p = 0.018; Alta vs. 24 meses: p = 0.010; 6 meses vs. 12 meses: p = 0.045; 6 meses vs. 24 meses: p = 0.026.

Dominio fisico: Alta vs. 12 meses: p = 0.012; Alta vs. 24 meses: p = 0.001; 6 meses vs. 12 meses: p = 0.005; 6 meses vs. 24 meses: p < 0.001.
Dominio psicoldgico: Alta vs. 12 meses: p = 0.001; Alta vs. 24 meses: p = 0.016.

Ansiedade-traco: Alta vs. 12 meses: p < 0.001; Alta vs. 24 meses: p < 0.001; 6 meses vs. 12 meses: p < 0.001; 6 meses vs. 24 meses: p < 0.001.
Ansiedade-estado: Alta vs. 12 meses: p < 0.001; Alta vs. 24 meses: p < 0.001; 6 meses vs. 12 meses: p < 0.001; 6 meses vs. 24 meses: p < 0.001.
Depressdo: Alta vs. 12 meses: p < 0.001; Alta vs. 24 meses: p < 0.001; 6 meses vs. 12 meses: p = 0.002; 6 meses vs. 24 meses: p < 0.001.
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5.6 Comparacao dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo de
acordo com a condicéo clinica

No momento da admissao do RN na UTIN, ndo foram observadas diferencgas nos escores
de qualidade de vida, ansiedade e depressao das mées conforme a condi¢éo clinica apresentado
(Tabela 5). Entretanto, no momento da alta, as maes dos RN internados com asfixia neonatal
tiveram os escores mais baixos nos dominios fisico e social, enquanto as méaes daqueles
nascidos com malformacdes congénitas tiveram os valores mais baixos para o dominio
psicoldgico. Os escores de depressdo também foram mais elevados para as médes dos RN com
asfixia neonatal e malformacdes congénitas (Tabela 6). Ap6s 6 meses do nascimento, escores
mais baixos de qualidade também foram observados entre as maes daqueles com asfixia
neonatal e malformacdes congénitas. Além disso, foi verificado um aumento importante nos
niveis de ansiedade entre as mées de criangas nascidas com malformac6es. Nesta fase, escores
mais baixos no dominio ambiental e niveis mais altos de sintomas depressivos também foram
observados nesse grupo, apesar de nao haver diferenca estatisticamente significante em relacéo
as demais mées (Tabela 7). Apds 12 (Tabela 8) e 24 (Tabela 9) meses de nascimento, nao foram

verificadas diferencas dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depresséo entre 0s grupos.



Tabela 5. Comparagéo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressao de acordo com a condi¢do clinica no momento da admissao na

UTIN.

Desfechos

Desconforto respiratorio

Asfixia neonatal

Prematuridade

Malformagdes congénitas

p-valor

Qualidade de vida
Global
Dominio fisico
Dominio psicolégico
Dominio social
Dominio ambiental
Ansiedade
Traco
Estado

Depressao

66.9 (62.7 — 72.8)
67.9 (61.6 — 75.0)
68.8 (59.4 — 75.0)
75.0 (68.8 — 75.0)
62.5 (56.3 — 68.8)

42.5 (35.3 - 49.8)
45.0 (38.5 — 54.0)

8.5(3.3-11.8)

67.1 (63.6 — 72.8)
75.0 (59.1 — 78.6)
62.5 (58.3 — 75.0)
75.0 (66.7 — 75.0)
62.5 (56.3 — 68.8)

49.0 (38.0 — 52.0)
47.0 (35.0 — 54.5)

10.0 (5.0 - 15.5)

71.7 (67.1-75.7)
76.8 (74.1— 79.5)
72.9 (62.5—76.1)
75.0 (68.8 — 77.1)
65.6 (62.5 — 69.6)

45.0 (36.0 — 46.3)
48.0 (36.8 — 56.5)

8.0 (6.3 — 15.0)

64.5 (56.1 — 74.3)
75.0 (67.9 — 78.6)
62.5 (54.2 — 70.8)
66.7 (50.0 — 75.0)
62.5 (53.1 - 65.6)

41.0 (34.0 — 44.0)
50.0 (42.0 — 55.0)

8.0 (5.0 - 9.0)

0.574
0.584
0.375
0.708
0.622

0.315
0.894

0.703
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Tabela 6. Comparagéo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo de acordo com a condicédo clinica no momento da alta da UTIN.

Desfechos Desconforto respiratorio Asfixia neonatal Prematuridade Malformac6es congénitas p-valor
Qualidade de vida
Global 72.8 (65.1-78.2) 68.9 (64.7 - 71.9) 81.1 (75.3-85.7) 72.7 (63.9 - 77.8) 0.045*
Dominio fisico 75.0 (71.4 - 82.1) 71.4 (62.5 - 75.0) 85.7 (75.0 — 86.6) 78.5 (75.0 - 82.1) 0.032*
Dominio psicoldgico 77.1(67.7-79.2) 66.7 (64.6 — 79.2) 81.3(78.2-87.5) 66.7 (62.5 —75.0) 0.047¥
Dominio social 75.0 (68.8 — 75.0) 66.7 (54.2 - 70.9) 75.0 (75.0 - 87.5) 75.0 (75.0 - 75.0) 0.010*
Dominio ambiental 65.6 (59.4 —74.2) 68.8 (61.0 — 68.8) 81.5 (57.8 —88.3) 62.5 (59.4 — 75.0) 0.700
Ansiedade
Traco 33.5(29.3-43.0) 47.0 (35.0 - 49.0) 40.0 (32.8 —45.5) 38.0 (29.0 - 43.0) 0.116
Estado 36.5 (33.3-43.3) 44.0 (37.0 - 47.5) 48.0 (34.0 —52.8) 46.0 (40.0 - 52.0) 0.111
Depressdo 3.0(1.3-5.0) 6.0 (3.5-11.5) 45(4.0-73) 6.0 (4.0 -8.0) 0.042¥

¥ valores de p < 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.

Global: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratorio: p = 0.039; Asfixia neonatal vs. Prematuridade: p = 0.003; Malformag6es vs. Prematuridade: p = 0.048.

Dominio fisico: Asfixia neonatal vs. Prematuridade: p = 0.003; Asfixia neonatal vs. Malformagdes: p = 0.024; Desconforto respiratorio vs. Prematuridade: p = 0.029.

Dominio psicoldgico: Asfixia neonatal vs. Prematuridade: p = 0.013; Desconforto respiratorio vs. Malformag@es: p = 0.043; Malformagdes vs. Prematuridade: p = 0.011.
Dominio social: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratdrio: p = 0.005; Asfixia neonatal vs. Prematuridade: p = 0.001; Asfixia neonatal vs. Malformagdes: p = 0.020.
Depresséo: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratdrio: p = 0.005; Desconforto respiratorio vs. Malformagdes: p = 0.016; Desconforto respiratorio vs. Prematuridade: p = 0.049.



Tabela 7. Comparagéo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressao de acordo com a condicao clinica 6 meses apds o nascimento.

Desfechos Desconforto respiratorio Asfixia neonatal Prematuridade Malformac6es congénitas p-valor
Qualidade de vida
Global 76.7 (74.5-80.7) 71.5 (64.0 - 73.6) 75.5 (67.2-78.2) 67.6 (58.0 — 73.8) <0.001¥
Dominio fisico 82.1 (75.9 - 84.8) 71.4 (69.7 — 76.8) 75.0 (70.5 - 83.0) 71.4 (53.6 — 78.6) 0.010*
Dominio psicoldgico 79.2 (79.2-90.7) 70.8 (66.7 —79.2) 79.2 (74.0 -82.3) 62.5 (50.0 — 66.7) <0.001¥
Dominio social 75.0 (75.0 - 75.0) 75.0 (50.0 — 75.0) 75.0 (68.8 — 75.0) 75.0 (50.0 — 75.0) 0.380
Dominio ambiental 70.4 (65.6 — 75.0) 68.8 (61.0 —71.9) 64.1 (62.5-72.7) 53.1 (43.8 - 75.0) 0.146
Ansiedade
Traco 34.5 (27.5-40.5) 36.0 (32.0-42.0) 42.5 (29.8 —58.0) 51.0 (43.0 - 60.0) 0.008*
Estado 36.0 (32.3-44.0) 39.0 (35.0—45.0) 41.0 (33.0-53.8) 55.0 (45.0 - 57.0) 0.040¥
Depressdo 3.0(1.0-4.3) 40(25-7.0) 3.0(1.8-5.5) 6.0 (3.0-18.0) 0.108

¥ valores de p < 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.

Global: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratério: p = 0.002; Desconforto respiratério vs. Malformagdes: p < 0.001; Malformacdes vs. Prematuridade: p = 0.019.

Dominio fisico: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratorio: p = 0.004; Desconforto respiratorio vs. Malformagdes: p = 0.001.

Dominio psicoldgico: Asfixia neonatal vs. Desconforto respiratério: p = 0.004; Desconforto respiratorio vs. Malformagdes: p < 0.001; Malformagdes vs. Prematuridade: p = 0.003.
Ansiedade-trago: Asfixia neonatal vs. Malformacdes: p = 0.005; Desconforto respiratdrio vs. Malformagdes: p <0.001.

Ansiedade-estado: Asfixia neonatal vs. Malformagdes: p = 0.015; Desconforto respiratorio vs. Malformagdes: p = 0.003.
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Tabela 8. Comparacao dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressdo de acordo com a condicao clinica 12 meses apds o nascimento.

Desfechos

Desconforto respiratorio Asfixia neonatal Prematuridade Malformacoes congénitas p-valor

Qualidade de vida

Global 76.7 (72.3-77.7) 74.7 (71.5-77.8) 77.0 (75.2-717.9) 75.7 (72.4 - 77.0) 0.726
Dominio fisico 82.1(78.6 —82.1) 82.1(75.0-82.1) 82.1 (81.2-83.0) 82.1(82.1-82.1) 0.524
Dominio psicoldgico 79.2 (79.2-79.2) 79.2 (66.7 — 79.2) 79.2 (78.2-80.2) 75.0 (66.7 —79.2) 0.172
Dominio social 75.0 (75.0 — 75.0) 75.0 (62.5 - 75.0) 75.0 (75.0 - 75.0) 75.0 (75.0 — 75.0) 0.471
Dominio ambiental 68.8 (59.4 —71.9) 71.9 (62.5-75.0) 71.9 (66.4 — 73.5) 71.9 (59.4 —71.9) 0.693
Ansiedade
Traco 25.0 (23.0 - 26.8) 31.0 (24.0-35.5) 245 (22.8 - 27.8) 28.0 (24.0-37.0) 0.330
Estado 29.5(25.3-34.0) 31.0 (29.0-36.5) 32.0 (27.5-36.3) 32.0 (31.0-35.0) 0.249
Depressdo 1.5 (1.0 -4.0) 3.0(0.0-6.5) 1.5 (0.0 -4.0) 2.0(1.0-6.0) 0.910




Tabela 9. Comparacao dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressao de acordo com a condicao clinica 24 meses apds o nascimento.
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Desfechos

Desconforto respiratério

Asfixia neonatal

Prematuridade

Malformac6es congénitas

p-valor

Qualidade de vida
Global

Dominio fisico

Dominio psicolégico

Dominio social
Dominio ambiental
Ansiedade

Trago

Estado

Depressao

76.3 (72.2 - 77.6)
82.1(82.1-82.1)
79.2 (75.0 - 79.2)
75.0 (75.0 — 75.0)
68.8 (62.5 — 74.2)

26.0 (23.0 — 30.8)
31.5(29.3 - 35.8)
0.0 (0.0 2.0)

76.0 (71.1 - 77.4)
82.1(76.8 - 82.1)
79.2 (75.0 - 79.2)
75.0 (75.0 — 75.0)
68.8 (61.0 — 73.5)

27.0 (24.0 - 29.5)
29.0 (26.5 - 33.5)
1.0 (0.0 - 4.0)

75.0 (73.6 — 76.2)
78.6 (78.6 — 82.1)
79.2 (78.2-79.2)
75.0 (75.0 — 75.0)
68.8 (64.8 — 71.9)

24.5 (23.8 - 26.0)
31.0 (28.8 - 34.0)
1.0 (0.0 - 1.5)

75.5 (73.7 - 77.0)
82.1(82.1 - 82.1)
79.2 (75.0 - 79.2)
75.0 (75.0 — 75.0)
65.6 (62.5 — 71.9)

25.0 (24.0 — 30.0)
31.0 (28.0 - 33.0)
2.0 (1.0-3.0)

0.895
0.107
0.890
0.917
0.948

0.539
0.610
0.427
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6 DISCUSSAO
6.1 Caracteristicas das participantes e fatores relacionados a perda de seguimento

O estudo foi realizado em uma maternidade filantropica de risco habitual na area
obstétrica no Estado de Sergipe e avaliou a qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos
de mé&es de RN admitidos na UTIN com continuidade do acompanhamento durante os primeiros
dois anos de vida da crianca. Além disso, foi realizada a comparacéo dos desfechos maternos
de acordo com as condigdes clinicas (desconforto respiratoria, asfixia neonatal, prematuridade

e malformacdo congénita).

Durante o periodo de recrutamento, houve o internamento de 456 RN na UTIN, com a
exclusdo de 222 méaes que ndo compareceram para entrevista, sete transferéncias hospitalares
para cirurgia cardiaca e uma genitora com diagnéstico psiquiatrico. Cento e cinco Obitos
neonatais foram registrados durante a hospitalizacdo e trés oObitos apds a alta hospitalar.
Finalmente, 67 perdas de seguimento foram registradas ao longo dos 24 meses de
acompanhamento, a maioria das mdes de baixa escolaridade, com RN internados em
decorréncia de desconforto respiratorio por taquipneia transitoria e, assim, com necessidade de

menor tempo de permanéncia na UTIN.

No que se refere as caracteristicas socioecondmicas e demograficas das maes incluidas
e acompanhadas durante todo o percurso do estudo, verificou-se que a maioria era casada ou
estava em unido estavel, tinha uma mediana de 25.5 anos de idade, mais de nove anos de
escolaridade, uma mediana de sete consultas pré-natais e gestacao desejada, e realizaram parto
vaginal. Tais resultados sdo encontrados por Montanhaur et al. (2021) em estudo realizado em
uma UTIN na cidade de Bauru em S&o Paulo, com 50 maes apresentaram caracteristicas
semelhantes relacionadas a gravidez desejada e ao perfil sociodemografico (MONTANHAUR,;
RODRIGUES; ARENALES, 2021). Essas caracteristicas sociodemograficas atuam como fator
de protecdo para possiveis transtornos psicoldgicos durante o periodo de internamento na UTIN
(OBEIDAT; BOND; CALLISTER, 2009).

Em nossos achados, a maioria dos partos foram classificados como a termo e a maioria
das criangas nasceram via vaginal e com peso adequado para idade gestacional. Além disso,
verificou-se que a causa mais comum de internamento na UTIN foi o desconforto respiratorio,
seguido de asfixia neonatal neonatal, malforma¢ao congénita e prematuridade, diferindo dos

dados nacionais e globais que destaca a prematuridade como principal causa de internamento
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na UTIN (BRASIL, 2019; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). Isso também é
justificado pela maternidade escolhida para a conducdo do estudo ter perfil obstétrico de risco
habitual, ou seja, admitir gestantes que ndo apresentam fatores de risco individual,
sociodemografico e agravo ou doenca durante a gravidez anterior e atual (MOURA et al., 2017).
As gestantes de alto risco ou com gestacdo prematura sdo encaminhadas para maternidade

referéncia do Estado.

O desconforto respiratorio ¢ um dos motivos mais comuns de admissao na UTIN que
pode afetar o RN (BAACK; REUTER; MOSER, 2014), sendo que cerca de 40% evoluem para
essa condicdo clinica pela relacdo direta ao tipo de parto (CONDO et al., 2017) ou pela
maturacdo pulmonar ndo desenvolvida que normalmente ocorrera na idade de dois a cinco anos
de idade (BAACK; REUTER; MOSER, 2014). As intercorréncias no intraparto podem
interferir na evolugdo do trabalho de parto e no nascimento do RN e, diante disso, é necessario
0 preparo de profissionais qualificados e treinados para deteccdo precoce dessas condicOes
clinicas. O desconforto respiratério € um dos motivos mais comuns de admissdo na UTIN que
pode afeta 0 RN e cerca de 40% evoluem para essa condicao clinica pela relacdo direta ao tipo
de parto (CONDO et al., 2017) ou pela maturagio pulmonar néo desenvolvida que normalmente
ocorrera na idade de dois a cinco anos de idade (BAACK; REUTER; MOSER, 2014).). O
preparo de profissionais qualificados e treinados para detec¢do precoce dessas agravos bem
como o reconhecimento dosinais de desconforto respiratérios do RN ainda na sala de parto
(BRASIL, 2019; LANSKY et al., 2014).

Para as maes incluidas no presente estudo, o tempo de permanéncia de seus bebés na
UTIN foi de cerca de 20 dias, considerado prolongado (HAGEN; IVERSEN; SVINDSETH,
2016; KARA et al., 2013) e com repercussdes negativas no bindmio mae-bebé decorrente da
separacao inesperada e precoce, acarretando em niveis elevados de ansiedade, sintomas
depressivos (ALEXOPOULOU et al., 2018; BOZKURT et al., 2017; CHERRY et al., 2016;
STASIK-O’BRIEN; MCCABE-BEANE; SEGRE, 2019) e estresse (BRY; WIGERT, 2019;
CHERRY etal.,2016; GREENE et al., 2018; ONG et al., 2019), ¢ demandando custo financeiro
em assisténcia médica (ALEXOPOULOU et al., 2018).
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6.2 Evolucao dos escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos

A gualidade de vida global é definida como a percepc¢do do individuo de sua insercédo
na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacgdes e sua avaliacdo é fundamental e fornece
subsidios para detectar comprometimento nos diversos aspectos da vida (WORD HEALTH
ORGANIZATION, 1996). Nossos resultados mostraram baixo escore de qualidade de vida
global nas primeiras horas de internamento com melhora na alta hospitalar. Esse escore na
admissao esta ligado ao puerpério imediato, ao desconforto pds-parto, a nova rotina diaria e o
inicio da amamentagdo (MOURA et al., 2017). Também houve melhora dos escores de
qualidade de vida para o dominio psicoldgico, bem como uma redugdo dos niveis de ansiedade
e sintomas depressivos no momento da alta. De forma interessante, os escores relacionado ao
dominio ambiental permaneceram baixos ao longo do periodo de acompanhamento no hospital.
O ambiente da UTIN, a auséncia do papel maternal, o longo tempo de internamento, a incerteza
em relagdo a sobrevivéncia (BOZKURT et al., 2017; CHERRY et al., 2016; GRUNBERG et
al., 2019; JEONG et al., 2013; STASIK-O’BRIEN; MCCABE-BEANE; SEGRE, 2019) e os
procedimentos aos quais 0s RN sao submetidos (KRAFT et al., 2021) contribuem sobremaneira
para o sofrimento psicoldgico das maes durante esse periodo, especialmente nos primeiros dias

de internamento de seu filho.

Assim, a melhora dos escores global de qualidade de vida e do dominio psicologico,
bem como a reducdo dos niveis de ansiedade e sintomas depressivos pode estar relacionada a
sensagdo de vitdria pela vida e ao momento de satisfagdo da familia que finalmente cuidara do
bebe em domicilio (MOURA et al., 2017). Resultados contrastante sdo observados em outros
estudos, em que a saide mental afetada durante o internamento na UTIN permanece ap0s a alta
hospitalar e estd associada a resultados negativos atribuidos a presenga de morbidades da
crianca, como as sequelas neurologicas, motoras, auditivas e visuais (GRUNBERG et al., 2019;
HARRISON; GOLDENBERG, 2016). Esse fato ¢ mais marcante em maes com baixa
escolaridade e muito jovens (GONZALEZ-HERNANDEZ et al., 2019; HARTMANN;
MENDOZA-SASSI; CESAR, 2017), sem apoio financeiro e sobrecarga de trabalho na
assisténcia a crianca (MOURA et al., 2017).

Apesar de ndo termos observado uma relagdo entre tempo de internamento e os escores
de qualidade de vida, a andlise de regressdo linear demonstrou uma relagdo positiva entre o

maior tempo de internamento e niveis mais elevados de ansiedade e sintomas depressivos entre
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as maes. Nesse contexto, sabe-se que ansiedade e sintomas depressivos maternos elevados
(CHERRY et al., 2016; GREENE et al., 2018; STASIK-O’BRIEN; MCCABE-BEANE;
SEGRE, 2019) estdo associados ao longo tempo hospitalizagdo, a interrup¢ao no vinculo
maternal e a restrigdo do contato materno imediato (BRITTON, 2008; GRUNBERG et al.,
2019; MIZRAK; DENIZ; ACIKGOZ, 2015; STASIK-O’BRIEN; MCCABE-BEANE;
SEGRE, 2019) e aparéncia do RN (JEONG et al., 2013; WITVLIET et al., 2015). Esse
sofrimento psicoldgico contribuem para o comprometimento da evolugdo infantil, afetando o
desenvolvimento motor fino (GREENE et al., 2018), desenvolvimento neurolégico
(BOUILLER et al., 2016) e a sobrevivéncia apds alta hospitalar (JEONG et al., 2013;
SKELTON et al., 2019; WORD HEALTH ORGANIZATION, 2018). Diante desses fatores, o
cuidado centrado na familia dever ser priorizado, pois os pais necessitam de suporte emocional
e social. Esse vinculo deve ser realizado no momento que os pais se sentirem preparados para
facilitar a aceitagdo do RN (LISANTI et al., 2017; SKELTON et al., 2019). O profissional de
saude deve informar de forma clara o estado de satde do bebé, sua condigao clinica e estimular
a aproximagdo com contato direto tornando os pais mais seguros proporcionado um alivio da
angustia e dos sintomas de ansiedade (FLACKING; THOMSON; AXELIN, 2016; SKELTON
etal., 2019).

Atualmente, o servico de neonatologia do Hospital e Maternidade Santa Isabel dispde
de uma equipe multiprofissional composta de neonatologistas, enfermeiros, cirurgides
pediatricos, neurologistas, fonoaudiologas, fisioterapeutas, psicologos e assistentes sociais que
desenvolvem um trabalho individualizado a cada RN e a mae inserida na UTIN do momento
da internacdo e apoOs a alta hospitalar. No ambulatorio dessa maternidade ¢ realizado o
acompanhamento de RN prematuros, com histéria de asfixia neonatal, pds-cirurgicos e
malformados com atendimento individual e seguidos durante o primeiro ano de vida.
Dependendo da necessidade do RN, alguns sdo encaminhados para os centros de referéncia do
Estado para especialidades nao oferecidas no servico. Em 2016, realizamos um estudo nessa
maternidade com maes de RN com sindrome congénita do virus Zika, e nesse estudo haviamos
observado importantes mudangas psicoldgicas maternas no momento da admissao (DOS
SANTOS OLIVEIRA et al., 2016) e ao longo do primeiro ano de vida das criancas(DOS
SANTOS OLIVEIRA et al., 2017). Com base nesses resultados, houve uma mudan¢a no
protocolo de atendimento as familias na maternidade, com o aumento de profissionais da
psicologia na UTIN para rastreamento precoce de sintomas psiquiatricos, tratamento e

acompanhamento, além de proporcionar assisténcia humanizada e centrada na familia.
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Outro resultado relevante do nosso estudo ¢ que no acompanhamento das maes do
momento da alta hospitalar aos 6 meses de vida da crianga ndo houve evolugao dos escores de
qualidade de vida global, fisico e psicoldgico, como também permaneceram elevados os niveis
de ansiedade e sintomas depressivos durante esse periodo. Os condigdes clinicas podem estar
associados a esses resultados e destacamos a asfixia neonatal, malformagdes congénitas e a
prematuridade como fatores de morbimortalidade neonatal (BRASIL, 2019; LANSKY et al.,
2014) podendo evoluir com sequelas neuroldgicas (JEONG et al., 2013; KERSTJENS et al.,
2012; SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020), dificuldade intelectual e problemas na visdo e
audicdo (WORD HEALTH ORGANIZATION, 2018).

A cuidadora principal da crianga ¢ a mae, que assume a responsabilidade de cuidar, dar
suporte ou assistir a necessidade do cuidado com intuito de melhorar sua qualidade de vida.
Cuidar é um ato de vida que assegura, garante ¢ promove a continuidade da vida (LEITAO;
ALMEIDA, 2000). A crianca portadora de doenca cronica ou sequelas que afetam seu
desenvolvimento neuropsicomotor necessitam de uma maior aten¢do e cuidado (JEONG et al.,
2013; WALAS et al., 2020). O cuidador ¢ afetado pela sobrecarga de trabalho que despende de
tempo e um desgaste fisico e emocional que acarreta aumento da ansiedade e estresse, que

podem comprometer a qualidade de vida da genitora.

Em pleno século XXI, as mulheres se encontram ativas no mercado de trabalho e na
transformacéo e organizacao da sociedade. Conquistaram um importante papel no meio social
e econébmico e, em decorréncia, aumentaram suas tarefas profissionais, domésticas como 0s
cuidados aos seus filhos, individuais e sociais. No Brasil, 0 governo de Getulio Vargas criou a
Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT) que dispdem direitos especificos a prote¢do da
mulher e ao bebe, como por exemplo, o direito a licenca maternidade de 120 dias e ao
aleitamento materno (GARCIA,; VIECILI, 2018). O retorno as atividades laborais é necessario,
e caracteriza uma nova fase de adaptacao da sua vida com a jornada diaria de trabalho. Nesse
momento, podem ser despertados sentimento de frustracao, culpa e angustia frente a separacao
do seu bebé (GONCALVES et al., 2006). Os elevados niveis de ansiedade e sintomas
depressivos presentes da alta aos seis meses da crianga podem ter associacdo a essa nova
adaptacdo em que a maioria das maes possuem renda familiar de até trés salarios-minimos e

trabalham no mercado formal e informal.

No entanto, durante o acompanhamento de 12 e 24 meses das criangas, as maes

avaliadas apresentaram crescentes escores de qualidade de vida, bem como decrescentes niveis
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de ansiedade e sintomas depressivos. Durante esse periodo, as maes se adaptam a nova realidade
¢ estabelecem estratégias de enfrentamento para o processo de crescimento e desenvolvimento
infantil, preservando sua saude mental (MOURA et al., 2017; WITVLIET et al., 2015).
Entretanto, controverso ao nosso estudo, os resultados de Moura et al. (2017) mostraram que
as mées com criancas na idade de 24 meses e historia de prematuridade apresentaram pior

qualidade de vida pela sobrecarga no cuidado e a preocupacdo no desenvolvimento da crianca.

6.3 Evolucao dos escores de qualidade de vida, ansiedade e depressao de acordo

com as condicoes clinicas do RN

Apesar de ndo termos encontrado diferengas nos escores dos desfechos maternos
conforme a condigdo clinica dos RN no momento da sua admissao na UTIN, no momento da
alta foram verificadas alteracdes significativas nos dominios fisico e social entre as maes de
RN internados com asfixia neonatal e no dominio psicoldégico para aquelas com RN
diagnosticados com malformagdes congénitas. Além disso, um aumento nos niveis de sintomas
depressivos foi verificado entre as mdes dos RN com asfixia neonatal e malformacdes

congénitas.

Apesar dos avangos na assisténcia obstétrica, neonatal e perinatal, a asfixia neonatal ou
asfixia neonatal é a segunda causa de morte neonatal e a terceira causa de mortalidade infantil
em menores de 5 anos. A escala de Apgar é usada principalmente para avaliar as condi¢fes de
nascimento do RN e quando abaixo de sete significa comprometimento das condicGes clinicas
e principalmente da condicdo neuroldgico (OLIVEIRA et al., 2012). Nas mées de RN com
asfixia neonatal, nds observamos o comprometimento do escore do dominio fisico na alta
hospitalar, o que pode estar relacionado ao trabalho de parto estressante, a dor perineal e fadiga.
Esses problemas fisicos sdo amplamente reconhecidos entre mées de parto normal acrescido de
problemas na amamentacdao, sinais de estresse, desconforto mamario e dor lombar (MOURA et
al., 2017).

Ainda assim, as alteragfes no dominio social podem ser resultado da falta de apoio
familiar ou do conjuge, o que de fato foi observado em diversas situagdes em que os pais do
RN ndo compareciam para a visita hospitalar, impedindo a relagédo e fortalecimento dos lacos
paternais com o bebé e desestimulando as maes nesse enfrentamento (BRY; WIGERT, 2019;
COOKE, 2012; FLACKING; THOMSON; AXELIN, 2016; MALM-BUATSI et al., 2015;
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SKELTON et al., 2019). A maioria dessas criangas também evoluem com comprometimento
neurolégico, com uso continuo de medicamentos controlados e dependentes de servigos de
saude especializados (SENDEKU; AZEZE; FENTA, 2020; WALAS et al., 2020). Desta forma,
0 empenho para arcar com as despesas decorrentes das condigdes clinicas das criancas acaba
sendo prioridade em detrimento das atividades sociais, com reflexos negativos na qualidade de
vida dessas maes (MOURA et al., 2017).

Nossos resultados também demonstraram um comprometimento psicoldgico
significativo no momento da alta na UTIN entre mées de RN com malformacdes congénitas. A
anomalia congénita blogueia a identidade materna e é impactada diante da aparéncia fisica do
bebé, das incertezas em relacdo a sua evolucdo clinica e das possiveis hospitalizacdes durante
o ciclo de vida (JEONG et al., 2013; SKELTON et al., 2019) Algumas mées se isolam e evitam
contato com outras pessoas devido a imagem e ao diagndstico do RN (JEONG et al., 2013)
sofrendo com a situacdo e comprometendo sua qualidade de vida (MAZER et al., 2008). A
aparéncia € fator importante para o convivio social e autoaceitacdo da sociedade, fazendo com
que 0s pais precisem se preparar para esse enfrentamento presente nas criangas com
malformacao congénita. Os indices elevados de depressdo surgem diante da problematica acima
e reforgam que o vinculo deve ser realizado desde a admissao na UTIN para facilitar a aceitagio
desse bebé, momento em que o profissional de satide deve encorajar a proximidade dos pais
com informagdes claras e concisas e a inser¢cdo nos cuidados diretos do bebé (FLACKING;

THOMSON; AXELIN, 2016; TAHIRKHELI et al., 2014).

Durante o periodo de acompanhamento domiciliar apds 6 meses do nascimento,
verificamos alteracdes significativas nos dominios fisico e psicologico e aumento nos niveis de
ansiedade especialmente entre as médes de RN malformagdes congénitas, bem como baixos
escores no dominio ambiental de qualidade de vida. E importante destacar que na pratica
clinica, os RN com anomalias congénitas ndo sdo submetidos as cirurgias para corre¢do ou
reparacdo de deformidades logo apds o nascimento, mas geralmente aguardam a idade de trés
meses a 12 meses para realizacdo desses procedimentos (JEONG et al., 2013). Nesse periodo,
essas méaes sdo expostas a uma nova hospitalizacdo, ocasionado lembrancas e experiéncias ja
vivenciadas emergindo sentimentos de ansiedade, estresse e depressdo (JEONG et al., 2013;
SKELTON et al., 2019). Contrariando os resultados do nosso estudo, Moura et al. (2017)
observaram que apds os 6 meses de vida da crianca as maes percebem melhor o estado fisico

da crianga e apresentam poucos sintomas depressivos comparando-se a alta hospitalar.
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As criancas com asfixia neonatal e malformacdo congénita sdo propicias a serias
complicacdes que necessitam de tratamento rigoroso para melhoria da qualidade de vida.
Entretanto, a qualidade de vida das mées é prejudicada por ser a cuidadora principal e apresentar
sobrecarga de trabalho e inUmeras obrigacdes, contribuindo também para o prejuizo da sua
salde mental. Apesar de ndo termos observado diferenca nos escores de qualidade de vida e
nos niveis de ansiedade e sintomas depressivos entre 0s grupos no seguimento de 12 e 24 meses,
possivelmente em decorréncia da utilizacdo de estratégias de enfrentamento ou mesmo por
algumas das condigdes clinicas aqui relatadas ndo causarem comprometimento em longo prazo,
é importante estar atento a qualquer alteracdo no comportamento das mées, o que pode
prejudicar o desenvolvimento da crianca, destacando-se o atraso cognitivo, as dificuldades
emocionais e comportamentais (BALLANTYNE; BENZIES; TRUTE, 2013).

Essas estratégias de enfrentamento dependem do perfil dos cuidadores, do ambiente em
que vive e o contexto familiar e social. Apesar das mées possuirem uma forma de lidar
individualmente com situacGes estressoras e gerenciar a dificuldade e bem-estar (FAIRFAX et
al., 2019), os profissionais de saude devem ser preparados para detectar precocemente 0s
transtornos mentais maternos ja no periodo de admissdo na UTIN com a intengéo de reduzir
traumas a longo prazo. A formacéao de grupos de apoio seria necessaria para fornecer educacao
e elucidar possiveis davidas, promovendo esclarecimentos acerca da condicao clinica do seu
bebé. O fortalecimento do vinculo familiar e contato direto com a crianga nos diversos tipos de
diagnosticos favorece essa conexao parental e o alivio de sentimentos negativos, medo, angustia

e a ansiedade.

6.4 Limitacoes do estudo

Apesar do presente estudo ter realizado um acompanhamento a longo prazo das maes
de criangas com historia de internamento em UTIN, algumas limitages precisam ser destacadas
e incluem: (a) a falta de um grupo controle composto por maes de criangas nascidas saudaveis;
(b) a importante perda de seguimento ao longo dos dois anos de acompanhamento; e (3) e 0
emergéncia da pandemia de COVID-19, o que dificultou a realizacdo das entrevistas das méaes

nos ambulatdrios e as visitas domiciliares.
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7 CONCLUSAO

O presente estudo encontrou mudangas significativas nos escores de saude mental e
qualidade de vida maternas no momento da admisséo dos recem-nascidos na UTIN. Apesar da
melhora desses desfechos na alta, observamos uma influéncia do tempo de internacéo nos niveis
de ansiedade e sintomas depressivos nessa populacdo. Além disso, mudancas na qualidade de
vida e na saude mental parecem estar associadas aos tipos das condic@es clinicas das criancas
ao longo do tempo. Mées de criangas com asfixia perinatal e malformacgfes congénitas
apresentaram piores escores de qualidade de vida e satide mental em comparagdo com outras
mées, principalmente no momento da alta e 6 meses pds-parto. Uma melhora significativa nos
resultados centrados na méae foi observada apenas a partir de 12 meses ap6s o nascimento.

A deteccdo precoce de alteracdes clinicas fetais é fundamental para preparar as mées
para o parto, tratamento, prognostico da crianca e possiveis internac@es. As instituicdes devem
oferecer programas de apoio psicossocial que contribuam para a investigacdo de transtornos
mentais e mudancas na qualidade de vida das maes, a fim de melhorar seu bem-estar, lidar

melhor com a situacdo clinica e contribuir para uma melhor assisténcia a crianca.
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APENDICE A: FORMULARIO DE AVALIACAO DA GENITORA NA
ADMISSAO NA UTIN

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE

FORMULARIO

Numero do Formulario: Data da coleta: / /

CARACTERIZAGAO DA PUERPERA DO ESTUDO

PARTE |- DADOS SOCIOECONOMICOS E DEMOGRAFICOS

Idade: Situacdo conjugal: ( ) 1.Casada ( )2.Solteira ( )3.Viuva
’ ( )4.Unido Estavel ( )5.Separada (  )6.N3oinformado
Area de residéncia: () 1. Rural ( )2.Urbana Cidade/UF:
Reside com companheiro? ( ) 1.Sim ( ) 2. Casa propria? () 1.Sim ( ) 2. Ndo
Quantas pessoas residem nacasa? ( )2 ( )3 ()4 ( )5oumais

Escolaridade (Ultima série concluida):

( )1.Semescolaridade () 2.Fundamental | (12a 42série) ( ) 3. Fundamental Il (52 a 82
série) () 4. Médio (antigo 22 grau) ( ) 5. Superior incompleto () 6. Superior completo
Salario: ( ) 1. menos que 1 salario-minimo ( ) 2. entre 1 a 3 salarios-minimos

() 3.Entre 4 a6 salarios-minimos ( ) 4.Acimas de 6 salarios-minimos

PARTE 11- DADOS OBSTETRICOS E NEONATAIS

Historico Gestacional:

N° de gestacgao: / _ N°de partos /___ N°de nascidos vivos / N° de abortos /

Gestacdo desejada?( )1.Sim ( )2.Na&o Tipode parto ? ( ) 1. Normal ( ) 2. Ceséreo

Realizou pré-natal: () 1.Sim ( )2.Nao Se sim, nimerodeconsultas: ____ /
Ja teve algum filho na UTIN? 1 ( )sim2 ( ) ndo

Peso do récem nascido: gr Sexo:( )masc ( )fem Data de nascimento_ / /
Data da admissdo / / Data da Alta / /

Idade Gestacional ( ) 1.prétermo( )2.atermo( )3.pdstermo

Apgar 12 min Apgar 52 Mal formacdo congénita( ) 1.Sim ( ) 2.Nado
Qual tipo de mal formagao Sindrome genetica ( ) sim ( ) ndo Se sim qual

Diagnostico do RN
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APENDICE B - FORMULARIO DO SEGUIMENTO DA EVOLUGAO DA
CRIANCA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE

FORMULARIO- SEGUIMENTO DA CRIANGA

Numero do Formulario: Data da coleta: / /

CARACTERIZAGAO DA GENITORA DO ESTUDO

DADOS MATERNOS
Idade: Situacdo conjugal: ( ) 1.Casada ( )2.Solteira ( )3.Viuva
’ ( )4.Unido Estavel ( )5.Separada (  )6.N3oinformado
Area de residéncia: () 1. Rural ( )2.Urbana Cidade/UF:
Reside com companheiro? ( ) 1.Sim ( ) 2. Casa propria? () 1.Sim ( ) 2. Ndo

Saldrio: ( ) 1. menos que 1 salario-minimo ( ) 2. entre 1 a 3 salarios-minimos
() 3.Entre 4 a6 salarios-minimos ( ) 4.Acimas de 6 salarios-minimos

DADOS DO SEGUIMENTO DE EVOLUGCAO DA CRIANGCA

Idade da crianca: ( ) 6 meses de vida da crianca( ) 12 meses de vida da crianga ( ) 24 meses de vida da
crianga Peso atual:

Houve internacdo hospitalar durante esse ano? ( ) 1.Sim ( )2.Nao

Motivo : Quantasvezes:( )1 ()2 ( )3 ( ) 4 ou mais

Uso de medicamento controlado ou de rotina?( ) 1.5im () 2.Nado
Qual (is) ?

Acompanhamento multiprofissional?

()1.Sim ( )2.Nao

Quais profissionais?

( )1.Pediatra ( )2.Neuropediatra ( ) 3.Fisioterapia ( )4.Cardiopediatra
()5.Outros
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APENDICE C- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

- ~
FLUENDO CRESCIT
Q V0

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PROGRAMA DE POS-GRAI?UA(;AO EM MEDICINA
DOUTORADO EM CIENCIAS DA SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
SEGUIMENTO DA POPULACAO

Eu, ., voluntariamente
autorizo a minha participacdo no Projeto de Pesquisa intitulado “Qualidade de vida das
maes com recém-nascidos em Unidade de terapia intensiva neonatal ”. Estou ciente de
que responderei 0s questionarios de caracterizacdo, avaliacdo da qualidade de vida e
aplicacdo da escala de avaliacdo de depressdo BDI e avaliacdo da ansiedade pelo
instrumento IDATE que serdo aplicados pela pesquisadora. Concordo que seja realizada
a pesquisa em trés periodos: primeiro periodo compreende um ano apdés a internagdo de
novembro 2016 a julho de 2017; segundo periodo refere dois anos apds a internacéo de
novembro 2017 a julho de 2018 e o terceiro periodo refere trés anos ap0s a internacdo de
novembro 2018 a julho de 2019.

Fui informado que o referido estudo esta sob a responsabilidade da Enf® Sheila Jaqueline
Gomes dos Santos Oliveira, orientacdo do prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins
Filho.Eu entendo que o objetivo deste estudo é Analisar a qualidade de vida e os niveis
de ansiedade e depressao nas maes com recém-nascidos que foram internados em unidade
de terapia intensiva no municipio no estado de Sergipe.

Fui orientado a ter total liberdade para, a qualquer momento solicitar a minha saida no
estudo.

Eu li e entendi a explicacdo e agora estou compreendendo totalmente o estudo e entendo
que 0s questionarios apresentam questdes abertas e fechadas que contemplam indagagdes
referentes aos temas supracitados. As respostas e colocagOes serdo tratadas de forma
andnima e confidencial, isto &, 0s nomes ndo serdo citados em nenhum momento.

As informacGes coletadas servirdo somente para fins cientificos, podendo ser divulgados
em pesquisas, eventos, revistas e/ou livros. Em caso de ddvida entrar em contato com 0s
responsaveis pelo telefone (79) 99270968 ou pelo e-mail: sheilagomes09@hotmail.com

, de 201

Assinatura do responsavel Sheila Jaqueline Gomes dos Santos  Oliveira
(Pesquisadora
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ANEXO A- Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns with
congenital anomalies: a follow-up study during the first year after birth. Artigo
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Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos de maes de recém-nascidos com
malformacdes congénitas admitidos na unidade de terapia intensiva (UTIN) e acompanhados no seu primeiro ano de
vida. Métodos: Estudo longitudinal realizado com mées que tiveram recém-nascidos com malformagdes congénitas
estruturais admitidos na UTIN. Foram avaliados trés desfechos: (1) qualidade de vida através do WHOQoL-BREF,
(2) ansiedade pelo Inventario de Ansiedade Trago-Estado, e (3) sintomas depressivos através do Inventario de
Depressdo de Beck. Cinco avaliacBes foram realizadas: entre 24h e 48h ap6s o internamento do recém-nascido, na alta
da UTIN e aos trés, seis e 12 meses de vida da crianca. As mudancas longitudinais nos escores dos desfechos de
interesse foram analisadas através do teste de Friedman com avaliacdo post-hoc de Conover para multiplas
comparagOes. Resultados: Dezesseis mées foram seguidas durante um ano. Durante o periodo de acompanhamento,
ndo foram observadas mudangas significativas nos escores de qualidade de vida, com excecdo do dominio psicoldgico
(p = 0.023) especialmente comparando-se a admissdo com os valores obtidos 12 meses ap0s 0 nascimento da crianga
(p = 0.006). Um aumento nos escores de ansiedade-traco e ansiedade-estado foi observado aos 6 meses de vida da
crianca em relacdo a primeira avaliagdo, sendo classificado como severo em 75.0% e 87.5% das maes,
respectivamente. Conclusdo: Mées de criancas com malformacGes congénitas apresentaram alteragcdes importantes em
seu estado psicoldgico. E necessaria a implementagdo de programas de apoio psicossocial que promovam a
investigacao e tratamento de transtornos mentais maternos especialmente durante os seis primeiros meses de vida da
crianca.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Ansiedade; Depressdo; Anomalias congénitas.
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Abstract

Objective: To evaluate the quality of life, anxiety, and depressive symptoms of mothers of newborns with congenital
malformations admitted to the neonatal intensive care unit (NICU) and followed up during their first year of life.
Methods: Longitudinal study carried out with mothers who had newborns with structural congenital malformations
admitted to the NICU. Three outcomes were evaluated: (1) quality of life using the WHOQoL-BREF, (2) anxiety
using the State-Trait Anxiety Inventory, and (3) depressive symptoms using the Beck Depression Inventory. Five
evaluations were carried out: between 24h and 48h after the newborn's hospitalization, upon discharge from the
NICU, three, six, and 12 months of life. Longitudinal changes in the scores of the outcomes of interest were analyzed
using the Friedman test with post-hoc Conover assessment for multiple comparisons. Results: Sixteen mothers were
followed for one year. During the follow-up period, no significant changes were observed in the quality of life scores,
with the exception of the psychological domain (p = 0.023), especially when comparing admission to the NICU with
values obtained 12 months after the child's birth (p = 0.006). Increased scores of trait-anxiety and state-anxiety were
observed at 6 months of life in relation to the first assessment, being classified as severe in 75.0% and 87.5% of the
mothers, respectively. Conclusion: Mothers of children with congenital malformations showed important changes in
their psychological state. It is necessary to implement psychosocial support programs that promote the investigation
and treatment of maternal mental disorders, especially during the first six months of the child's life.

Keywords: Quality of life; Anxiety; Depression; Congenital anomalies.

Resumen

Obijetivo: Evaluar la calidad de vida, ansiedad y sintomas depresivos de madres de recién nacidos con malformaciones
congénitas ingresadas en la unidad de cuidado intensivo neonatal (UCIN) y seguidas durante el primer afio de vida.
Métodos: estudio longitudinal realizado con madres que tuvieron recién nacidos con malformaciones congénitas
estructurales ingresadas en la UCIN. Se evaluaron tres resultados: (1) calidad de vida mediante el WHOQoL-BREF,
(2) ansiedad mediante el Inventario de ansiedad State-Trait y (3) sintomas depresivos mediante el Inventario de
depresion de Beck. Se realizaron cinco evaluaciones: entre las 24 y las 48 horas posteriores a la hospitalizacion del
recién nacido, al alta de la UCIN, a los tres, seis y 12 meses de vida. Los cambios longitudinales en las puntuaciones
de los resultados de interés se analizaron mediante la prueba de Friedman con evaluacion post-hoc de Conover.
Resultados: Se sigui6é a 16 madres durante un afio. Durante el periodo de seguimiento, no se observaron cambios
significativos en las puntuaciones de calidad de vida, con excepcion del dominio psicoldgico (p = 0.023),
especialmente al comparar el ingreso a la UCIN con los valores obtenidos 12 meses después del nacimiento del nifio
(p = 0.006). Se observaron mayores puntuaciones de ansiedad rasgo y ansiedad estado a los 6 meses de vida en
relacion con la primera evaluacién, clasificandose como severo en el 75.0% y 87.5% de las madres, respectivamente.
Conclusién: Las madres de nifios con malformaciones congénitas mostraron cambios importantes en su estado
psicoldgico. Es necesario implementar programas de apoyo psicosocial que promuevan la investigacion y el
tratamiento de los trastornos mentales maternos, especialmente durante los primeros seis meses de vida del nifio.
Palabras clave: Calidad de vida; Ansiedad; Depresion; Anomalias congénitas.

1. Introducéo

As malformac6es ou anomalias congénitas caracterizam-se como um grupo de alteragdes estruturais ou funcionais de
origem multifatorial que ocorrem durante a vida intrauterina. No mundo, estima-se que cerca de 6% das crian¢as nascam com
algum tipo de malformagdo congénita havendo 295.000 mortes anuais por complica¢fes associadas durante o primeiro més de
vida (World Health Organization, 2020) As malformacbes congénitas mais comuns incluem as doencas cardiacas, a sindrome
de Down, os defeitos do tubo neural, as anomalias do trato urinario e as deformidades dos membros (Dolk et al., 2010;
Oliveira-Brancati, et al., 2020).

A maioria dos recém-nascidos com malformagdes congénitas necessitam de admissdo em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) (Hijkoop, et al., 2019; Lisanti, et al., 2017), ambiente terapéutico apropriado para tratamento de
recém-nascidos de risco, sendo considerado de alta complexidade (Costa & Padilha, 2011). Além da condicdo de salde e da
separacdo fisica e prematura do bebé e da mae apds o parto, o ambiente complexo da UTIN e seus fatores estressores causam
um impacto negativo no estado emocional e mental dos pais, principalmente da genitora (Alexopoulou, et al., 2018; Bry &
Wigert, 2019; Kraft, et al., 2021; Ong, et al., 2019; Skelton, et al., 2019; Thorne, et al., 2018).

Elevados niveis de ansiedade (Lisanti, et al., 2017), estresse (Cherry, et al., 2016; Ong, et al., 2019) e depresséo (Cole,
et al., 2018) tém sido observados em mdaes de recém-nascidos admitidos em UTIN com reflexos significativos em sua

qualidade de vida (dos Santos Oliveira, et al., 2016; Frybova, et al., 2017). Uma investigacdo precoce dos sinais iniciais de
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ansiedade e depressdo podem contribuir para a melhoria na relacdo do bindmio mée-bebé (Alexopoulou, et al., 2018), no bem-
estar psicologico materno e no crescimento e desenvolvimento neuropsicomotor da crianga (Bozkurt, et al., 2017). Nesse
contexto, nosso estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos de mées de recém-

nascidos com malformagdes congénitas admitidos em UTIN e acompanhados no seu primeiro ano de vida.

2. Metodologia
2.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo observacional, prospectivo, com mées de recém-nascidos com malformacdes congénitas
admitidos em UTIN em uma maternidade de risco habitual localizada no municipio de Aracaju, Sergipe, Nordeste do Brasil. E
uma instituicdo filantrépica sem fins lucrativos, classificada como hospital geral por atender diversas especialidades, porém, o
maior nimero de atendimentos é na area obstétrica com a realizacdo de cerca de 1200 partos mensais. Possui 418 leitos, sendo
30 leitos de UTIN e 30 leitos de Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal Convencional. Além dos pacientes de Aracaju e
regido metropolitana, esta instituicdo de salde atende pacientes provenientes de todas as regides do estado de Sergipe, bem

como de municipios dos estados da Bahia e de Alagoas.

2.2 Critérios de elegibilidade

Foram incluidas no estudo mées que tiveram recém-nascidos com malformacdes congénitas estruturais admitidos na
UTIN, com tempo de internamento igual ou superior a 24 horas. Foram excluidas as genitoras com transtornos mentais
previamente diagnosticados e aquelas com recém-nascidos com anomalias congénitas funcionais, com evolucéo para o ébito

durante a hospitalizacdo ou que foram transferidos para outras instituicées.

2.3 Recrutamento e seguimento

As maes foram recrutadas a partir da avaliagdo clinica dos recém-nascidos, realizada pelo pediatra na sala de parto,
sem interferéncia dos pesquisadores. Apds avaliacdo do pediatra e admissdo dos recém-nascidos na UTIN, foi realizada a
selecdo das maes conforme os critérios de elegibilidade estabelecidos. A técnica de amostragem utilizada foi néo-
probabilistica, por acessibilidade. O periodo de recrutamento ocorreu de marco de 2018 a junho de 2019, sendo junho de 2020

a data-limite de seguimento.

2.4 Instrumentos de coleta de dados e desfechos de interesse

A partir de uma planilha pré-formatada, foram coletados dados socioeconémicos, demograficos, obstétricos,
neonatais, e informacdes relativas a salide da crianga em seu primeiro ano de vida. Além disso, foram avaliados trés desfechos:
(1) Qualidade de vida, (2) Ansiedade e (3) Sintomas depressivos. A qualidade de vida foi avaliada por meio do WHOQoL-
BREF, instrumento recomendado pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS) composto por 26 questdes, sendo duas questdes
gerais (percepcdo da qualidade de vida global e saide em geral) e 24 distribuidas em de quatro dominios: fisico, psicoldgico,
social e ambiental (Fleck, et al., 2004). Os itens sdo graduados em uma escala de cinco pontos que refletem a intensidade,
frequéncia, capacidade ou avaliacdo, com maiores escores indicando melhor qualidade de vida (Fleck, 2000).

Para avalia¢do dos niveis de ansiedade, foi utilizado o Inventério de Ansiedade Estado-Trago (IDATE). O instrumento
possui duas escalas distintas: uma para identificar o trago (IDATE-T) e outra o estado (IDATE-E) de ansiedade. Cada uma
dessas escalas € constituida por 20 questfes e as respostam variam de 1 a 4, sendo: 1 = quase nunca; 2 = as vezes; 3 =
frequentemente; e 4 = quase sempre. A somatoria das respostas obtidas em cada escala varia entre 20 e 80 pontos. Assim,

quanto maior o escore obtido, maior o nivel de ansiedade. Pontuagdes > 40 sugerem a presenca de sintomas clinicamente
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significativos de ansiedade (Biaggio et al., 1977)

A presenca de sintomas depressivos foi analisada através do Inventario de Depresséo de Beck (IDB). A escala inclui a
escolha de alternativas que descrevem o0 que 0 sujeito tem sentido na Gltima semana, inclusive na data da aplicacdo do
inventario. A intencdo é que ele aponte um traco mais persistente e ndo apenas do estado de humor do dia em que foi
administrada a escala. O questionario é composto por 21 itens, sendo que cada um deles contém quatro alternativas que variam
de 0 a 3 indicando graus crescentes de cada sintoma. A somatéria das respostas obtidas nesse inventario varia de 0 a 63 pontos,
com maiores escores indicando maiores niveis de sintomas depressivos. Pontuagdes > 30 sugerem niveis severos de sintomas

depressivos (Gandini, et al., 2007).

2.5 Sistematica de coleta de dados

As maes foram entrevistadas face-a-face por uma assistente de pesquisa treinada para a coleta de dados. As primeiras
entrevistas foram realizadas de forma reservada, entre 24h e 48h apds o internamento do recém-nascido na UTIN, no periodo
das 8:00 as 17:00 horas. Quatro avaliagdes posteriores foram realizadas: na alta da UTIN e aos trés, seis € 12 meses de vida da
crianca. Para a coleta de dados ap0s a alta hospitalar, as mées foram contactadas via telefone para agenda de visita domiciliar
ou atendimento no ambulatério da instituicdo. Todas as maes selecionadas concederam anuéncia verbal e escrita para

participacdo voluntaria nesse estudo com assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

2.6 Andlise estatistica

Os escores referentes aos desfechos de interesse foram expressos em mediana e quartis (Q1 e Q3). As mudancas
longitudinais nos escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos foram analisadas através do teste de
Friedman com avaliagdo post-hoc de Conover para multiplas comparagdes. As analises foram realizadas usando o software

estatistico JASP (Versdo 9. 1.0; Amsterdam, The Netherlands; http://jasp-stats.org/) com um nivel de significancia de 5%.

2.7 Aspectos éticos
A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sergipe (CAAE
50165815.6.0000.5546).

3. Resultados
3.1 Participantes

Durante o periodo de recrutamento do presente estudo, foram realizados 14 219 partos na instituicdo. Do total de
recém-nascidos, 456 necessitaram de admissdo em UTIN, 78 destes diagnosticados com malformagdes congénitas estruturais.
Vinte e oito recém-nascidos foram a 6bito durante a hospitalizagdo, quatro foram transferidos para outra instituicdo, 28
genitoras ndo estavam presentes no momento do recrutamento e uma genitora tinha diagndstico prévio de transtorno
psiquiatrico. Finalmente, 17 mées de recém-nascidos com malformacgdes congénitas foram selecionadas e 16 acompanhadas ao

longo de 12 meses (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma de selecdo e acompanhamento das mées incluidas no presente estudo.
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Fonte: Autores.

3.2 Caracteristicas gerais

A média de idade das 16 mées incluidas neste estudo foi de 24 anos (minimo 18 anos e maximo 45 anos). A maioria
tinha ensino médio ou superior (75.0%) e ganhava até 3 salarios-minimos por més (93.8%). Na maioria das situagdes as
gestacdes foram desejadas (81.3%) e os partos a termo (75.0%), sendo a metade partos vaginais. Em relagdo aos recém-
nascidos, a metade era do sexo feminino e o peso médio ao nascer foi de 3145.4g (minimo 2235g e maximo 4680g). Seis
(37.5%) bebés nasceram com anomalias anorretais ou geniturinérias, seis (37.5%) com hidrocefalia, trés (18.7%) com
malformagdes de membros e um (6.3%) com fenda labial. O tempo médio de internamento na UTIN foi de 29 dias (minimo 15

dias e maximo 56 dias).

3.3 Avaliacéo dos escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos

Durante as primeiras 48 horas da admissdo do recém-nascido na UTIN, a mediana do escore global de qualidade de
vida foi de 63.4 (55.8 — 74.2), enquanto os dominios fisico, psicolégico, social e ambiental tiveram escores de 73.2 (66.1 —
79.5), 64.6 (56.2 — 70.8), 70.9 (50.0 — 75.0) e 62.5 (53.1 — 68.8), respectivamente. Durante o periodo de acompanhamento, nao
foram observadas mudancas significativas nestes escores, com exce¢do do dominio psicoldgico (p = 0.023) especialmente
comparando-se a admisséo com os valores obtidos 12 meses ap6s 0 nascimento da crianca (p = 0.006).

Em relagdo a ansiedade, os escores obtidos para o IDADE-T e IDADE-E na primeira avaliacdo foram de 39.5 (34.0 -
45.0) e 48.0 (41.5 — 61.3), respectivamente. A presenca de sintomas clinicamente significativos de ansiedade-traco e
ansiedade-estado durante as primeiras 48 horas de admisséo foram observados em 50.0% e 81.3% das maes, respectivamente.
Um aumento nos escores de ansiedade-traco e ansiedade-estado foi observado aos 6 meses de vida da crianga em relagdo a
primeira avaliagdo, sendo classificado como severo em 75.0% e 87.5% das mades, respectivamente. Os menores niveis de

ansiedade ao longo de todo o periodo de acompanhamento foram verificados aos 12 meses, havendo diferenca estatisticamente
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significante em comparacéo aos demais periodos de avaliagdo (p < 0.001). Nao foram verificadas mudancas significativas em

relagdo aos sintomas depressivos ao longo do tempo (p = 0.304) (Tabela 1).

Tabela 1. Escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos em mées de recém-nascidos com malformagdes

congeénitas.
Desfechos Admissao Alta 3 meses 6 meses 12 meses p-valor
Qualidade de vida
Global 63.4(55.8-742) 718(61.6-749) 71.9(63.1-743) 67.9(61.0-738) 73.4(59.7-76.4) 0.631
Dominio fisico 73.2(66.1-79.5) 75.0(69.6-82.1) 75.0(705-79.5) 75.0(59.8-78.6) 82.1(73.2-82.1) 0.375
Dominio psicolégico 64.6 (56.2—-70.8) 68.8(625-76.1) 72.9(625-79.2) 66.7(60.4-70.8) 75.0(69.8-79.2) 0.023¥
Dominio social 70.9(50.0-75.0) 75.0(62.9-75.0) 75.0(66.7-75.0) 75.0(50.0-75.0) 75.0(56.2—-75.0) 0.998
Dominio ambiental 62.5(53.1-68.8) 625(58.7-72.7) 65.6(50.0-69.5) 54.7(50.0-750) 61.0(53.1-71.9) 0.910
Ansiedade
Trago 39.5(34.0-45.0) 385(28.3-44.3) 345(28.8-43.3) 46.0(42.0-57.8) 26.5(23.8-35.5) <0.001*
Estado 48.0(415-61.3) 46.0(39.3-529) 385(33.8-48.3) 51.0(435-57.5) 34.0(31.8-35.8) < 0.001**
Sintomas depressivos 8.0 (45-9.3) 6.5(4.0-9.0) 45 (2.0-10.0) 6.0 (3.8-13.0) 25(1.0-6.0) 0.304

¥ Admisséo vs. 12 meses: p = 0.006; 6 meses vs. 12 meses: p = 0.011.

* Admisséo vs. 12 meses: p = 0.005; Alta vs. 12 meses: p = 0.030; 3 meses vs. 6 meses: p = 0.023; 6 meses vs. 12 meses: p < 0.001.
** Admissdo vs. 12 meses: p < 0.001; Alta vs. 12 meses: p < 0.001; 3 meses vs. 6 meses: p = 0.019; 6 meses vs. 12 meses: p < 0.001.
Fonte: Autores.

4. Discusséo

A rotina de trabalho na UTIN é permeada por uma série de particularidades, com técnicas especificas e procedimentos
de alta complexidade relacionados a assisténcia interdisciplinar qualificada ao recém-nascido gravemente enfermo (Marques &
Melo, 2011). Com o nascimento inesperado de um recém-nascido com malformacdo congénita, surgem sentimentos de
negacdo, culpa, ansiedade, estresse e sinais de depressdo, provocando uma instabilidade emocional e afetando o
comportamento e a relagdo com o bebé (Jeong, et al., 2013; Mazer, et al., 2008; Skelton, et al., 2019).

A ansiedade é um dos principais sintomas entre mées de recém-nascidos com anomalias congénitas, a qual é atribuida
a vulnerabilidade, ao periodo de permanéncia hospitalar, a incapacidade parental e as possiveis complica¢fes ao longo da vida
da crianga (Jeong, et al., 2013; Skelton, et al., 2019; Witvliet, et al., 2015). O instrumento utilizado no presente estudo para
avaliacdo da ansiedade foi o IDATE, o qual mensura o trago e o estado de ansiedade, este Gltimo voltado para anélise da
situagdo na qual o individuo vivencia (Biaggio et al., 1977; Fioravanti, et al., 2006)

Nossos resultados mostram que a admissdo do recém-nascido com malformagéo congénita na UTIN traz para os pais
a primeira experiéncia negativa vivenciada ap0os o parto, a qual pode ser influenciada por uma série de fatores estressores. No
estudo de Lisanti et al. (2017), em que 62 méaes de bebés portadores de cardiopatias congénitas internados na UTIN foram
avaliadas, a aparéncia e o comportamento do bebé foram os maiores estressores parentais, seguidos pela alteracdo do papel dos
pais, e pelas imagens e sons presentes na unidade de internamento (Lisanti, et al., 2017). O ambiente complexo e estressante da
UTIN proporciona nas mées uma mudancga na estrutura familiar e um desajuste na relagdo mée-filho devido as novas rotinas
diérias de cuidados especificos, a patologia e imagem do recém-nascido (Jeong, et al., 2013; Perosa, et al, 2009; Skelton, et al.,
2019; Witvliet, et al., 2015).

Além disso, durante o acompanhamento do recém-nascido, foram verificados niveis mais altos de sintomas de
ansiedade aos seis meses ap6s 0 nascimento, condi¢do possivelmente atribuida ao fato de que esse momento €é considerado o
ideal para que a crianca com malformacdo congénita seja submetida a cirurgias corretivas. Os recém-nascidos com
malformagdes congénitas geralmente nao sdo submetidos as cirurgias para correcdo ou reparagdo de deformidades logo apés o
nascimento. Muitos aguardam um periodo de trés a 12 meses de idade para realizagdo desse procedimento (Jeong, et al., 2013).

Nesse momento, essas maes sdo expostas a uma nova hospitalizagdo, trazendo a tona lembrancas e experiéncias ja vivenciadas
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e incertezas em relagdo a salde do seu filho. Da mesma forma, os primeiros meses de vida de uma crianga portadora de
malformagdo congénita tendem a ser caracterizados pelo isolamento social da familia (Jeong, et al., 2013) e por reflexos
negativos na qualidade de vida de seus membros, especialmente entre as genitoras (Mazer, et al., 2008).

Ao completar o primeiro ano de vida, conforme os resultados do presente estudo, os escores de ansiedade diminuiram
e aumentaram aqueles relacionados ao dominio psicoldgico da qualidade de vida, o que pode ser resultado da adaptacdo e do
enfrentamento das maes ao processo de crescimento e desenvolvimento da crianca com malformacdo congénita. As méaes, ao
longo do tempo, adotam estratégias para diminuir a ansiedade contribuindo para uma melhora em sua satde mental (Witvliet,
et al., 2015). E importante que as méaes de criancas com deficiéncia compreendam os fatores de estresse que podem afetar os
resultados de salde de seus filhos e ndo sejam desencorajadas a encontrar solugdes para os problemas que surgem em sua
rotina como cuidadoras.

Resultados contrastantes foram observados em relacdo aos sintomas depressivos, 0s quais mantiveram-se sem
alteracdo e em niveis considerados aceitaveis ao longo do primeiro ano de vida da crianga. Em outros estudos, foram
observados elevados niveis de depressdo entre genitoras de recém-nascidos com malformagdes congénitas (Giménez &
Sanchez-Luna, 2015; Perosa, et al., 2009), o que pode ser resultado de diferencas relacionadas a coexisténcia de outras
enfermidades, vivéncia, cultura, perdas e preocupagdes. De qualquer forma, a presenga de sintomas depressivos ndo pode ser
negligenciada, uma vez que pode causar prejuizos a salde da méae e ao desenvolvimento da crian¢a, destacando o atraso
cognitivo, as dificuldades emocionais e comportamentais (Ballantyne et al., 2013).

Os profissionais de saude devem ser preparados para detectar precocemente o0s transtornos mentais nessas maes
durante a admissdo na UTIN com a intencdo de reduzir traumas a longo prazo. A formacdo de grupos de apoio seria necessaria
para fornecer educacdo e elucidar possiveis dividas, promovendo esclarecimentos acerca da condigdo de sadde da crianca. A
permanéncia do vinculo familiar e o contato direto com a crianga favorece o fortalecimento dessa conexdo e alivio de

sentimentos negativos, medo, angustia e a ansiedade.

5. Concluséo

Mées de criancas com malformagdes congénitas apresentaram alteragbes importantes em seu estado psicoldgico. E
necessaria a implementacdo de programas de apoio psicossocial que promovam a investigacdo e tratamento de transtornos
mentais maternos especialmente durante os seis primeiros meses de vida da criangca. Futuros estudos devem avaliar as
mudancas nos escores de qualidade de vida, ansiedade e sintomas depressivos a longo prazo e seu impacto no cuidado e

desenvolvimento das criancgas.
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Dear Editor

From 2014 to 2017, an outbreak of Zika virus (ZIKV) infection
spread in the Americas and Pacific region, and was later linked to
congenital microcephaly and neurological disorders in children.
Children with congenital microcephaly have severe abnormalities in
the central nervous system, including brain dysgenesis and intracranial
calcifications consistent with intrauterine infection. The spectrum of
anomalies found in children with presumed or laboratory confirmed
ZIKV infection is known as congenital Zika syndrome (CZS)'.

In 2016, we published the first report evaluating nine mothers
of infants with CZS born in a public maternity in Sergipe state,
Brazil, which had one of the highest rates of ZIKV infection in
the country. This study showed high levels of anxiety and low
scores of psychological well-being among mothers during
the first 24 h after birth2. In 2017, a second study showed that
these mothers continued to have high levels of anxiety and
low quality of life during the first year of their children’s lives®.
As functional limitations, co-occurring clinical conditions, and
long-term dependence of children with CZS can lead to a long-
term negative impact on maternal quality of life and increased risk
of adverse mental health outcomes; we evaluated anxiety levels,
depressive symptoms, and quality of life of these mothers in a
5-year follow-up study.

To complement the data available from the 24 h and 1-year
post-birth previously reported, we assessed anxiety and depression
symptoms at 5-years post-birth using the State Anxiety Inventory
(SAl) and the Beck Depression Inventory (BDI), respectively. The
interviews were conducted in August 2021. A cut-off point of 39 was
used to detect clinically significant symptoms of anxiety. BDI scores of
10-18, 19-29, and 30-63 were used to distinguish mild to moderate
depression, moderate to severe depression, and severe depression,
respectively. Quality of life was assessed using the short version of
the World Health Organization Questionnaire (WHOQoL-BREF).

The results are presented as median (25th [Q1]-75th [Q3]
percentiles). We used the Friedman test with post-hoc Conover
to compare scores 24 h after birth, during the first year, and at
5-year follow-up. The level of statistical significance was set at
a=0.05, and all statistical tests were two-tailed. The analyses
were performed using the statistical software JASP (Version 9-1-0;
Amsterdam, The Netherlands; http://jasp-stats.org/).

During the 5 years of follow-up, one child with CZS died and
eight mothers who had been evaluated in 2016 and 2017 were
analyzed in this study. The mothers’ ages ranged from 22 to 45
years. Five years after the children were born, all mothers had
clinically significant symptoms of anxiety. The median SAl scores
in the in-hospital evaluation, during the first year after birth, and
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TABLE 1: Changes in quality of life, depressive symptoms, and anxiety levels among mothers of children with congenital zika syndrome.

p-value
Outcomes In-hospital 1-year 5-year SIS [P I G
Riiscuan In-hospital vs. In-hospital vs. 1-year vs.
1-year 5-year 5-year
Quality of life
Physical 64.3 (56.2-73.2)  64.3 (46.4-70.6) 64.3 (59.8-67.9) 0.733 0.697 0.697 0.441
Psychological 60.4 (57.3-66.7) 584 (45.8-66.7)  58.3 (54.2-62.5) 0.381 0.308 0.207 0.795
Social 66.7 (58.3-79.2) 584 (47.9-77.1)  66.7 (56.2-75.0) 0.485 0.254 0.441 0.697
Environmental 56.3 (49.2-67.2)  51.6 (45.2-63.3)  50.0 (46.1-57.1) 0.250 0.326 0.120 0.535
Global 61.6 (56.4-67.0)  56.6 (49.8-63.7)  59.7 (55.9-63.8) 0417 0.334 0.232 0.806
Depressive symptoms 5.0 (0.0-9.0) 11.0 (5.8-16.5) 8.0 (7.0-10.0) 0.159 0.077 0.458 0.271
State anxiety 38.5(34.0-44.8)  47.5(41.3-49.0)  47.0 (43.8-48.5) 0.044* 0.096 0.030* 0.535
Statistical significance was set at p < 0.05. Data are reported as median and interquartile range (Q1-Q3).
at 5-year follow-up were 38.5 (34.0-44.8), 47.5 (41.3-49.0), and REFERENCES

47.0 (43.8-48.5), respectively. We found higher levels of anxiety
at 5-year after birth compared to the in-hospital evaluation
(p = 0.030). Three (37.5%) mothers had mild to moderate
depression at 5-year follow-up, and the median BDI score of the
entire sample was 8.0 (7.0-10.0). The median global quality of life
score was 59.7 (55.9-63.8). However, no differences in quality of
life or depressive symptoms were observed over time (Table 1).

This study showed that mothers of children with CZS had a
long-term course of clinically significant levels of anxiety symptoms.
In addition, quality of life scores remained low over time. Previously,
we reported that these mothers had significantly lower scores
in the psychological domain of WHOQoL-BREF than mothers of
healthy neonates and the lack of maternal psychosocial support
and counseling during the first year of follow-up?. Poor mental
health in mothers of children with CZS may also be associated with
the health demands and care of the child*, lack of social support>®,
changes in occupational roles?, and stigmatization of the disease*.
A previous study found a relationship between increased levels of
anxiety and lower levels of acceptance of self and life among these
mothers®. In addition, the lack of health rehabilitation services,
especially in the poorest regions, Constitutional Amendment 95
that reduces public investment in health, reformulations in social
cash transfer programs, general impoverishment of the Brazilian
population, increase in unemployment and inflation rates, and the
emergence of the coronavirus disease-2019 pandemic are critical
macrostructural factors that affect the living conditions of families
and the care of children with disabilities.

The mental health status of mothers of children with CZS
has been neglected. We call for attention and action to provide
these mothers with psychological support, social assistance,
and counseling, as well as an employment and income
generation program, especially for mothers in situations of
higher socioeconomic vulnerability. Furthermore, it is necessary
to guarantee continuous and specialized care for children with
CZS, which must be articulated within the national health system.

e www.scielo.br/rsbmt | www.rsbmt.org.br

Moore CA, Staples JE, Dobyns WB, Pessoa A, Ventura CV, Fonseca
EB, et al. Characterizing the pattern of anomalies in congenital Zika
syndrome for pediatric clinicians. JAMA Pediatr. 2017;171(3):288-95.

dos Santos Oliveira SJG, de Melo ES, Reinheimer DM, Gurgel RQ,
Santos VS, Martins-Filho PRS. Anxiety, depression, and quality of life
in mothers of newborns with microcephaly and presumed congenital
Zika virus infection. Arch Womens Ment Health. 2016;19(6):
1149-51.

dos Santos Oliveira SJG, dos Reis CL, Cipolotti R, Gurgel RQ, Santos
VS, Martins-Filho PRS. Anxiety, depression, and quality of life in
mothers of newborns with microcephaly and presumed congenital
Zika virus infection: a follow-up study during the first year after birth.
Arch Womens Ment Health. 2017;20(3):473-5.

Santos-Pinto CDB, de Almeida Soares-Marangoni D, Ferrari FP,
Ajalla MEA, Venancio FA, Rosa TS, et al. Health demands and care
of children with congenital Zika syndrome and their mothers in a
Brazilian state. BMC Public Health. 2020;20(1):762.

Lima TJS de, Souza LEC de. Social support as a protective factor for
the mothers of children with Congenital Zika Syndrome. Cien Saude
Colet. 2021;26(8):3031-40.

Kuper H, Moreira MEL, Aratjo TVB, Valongueiro S, Fernandes S, Pinto
M, et al. The association of depression, anxiety, and stress with caring
for a child with congenital Zika syndrome in Brazil; Results of a cross-
sectional study. PLoS Negl Trop Dis. 2019;13(9):e0007768.

Carla da Silva Reis M, Aratjo Carvalho AC, Souza Tavares CS, Santos
VS, Santos HP Jr, Martins-Filho PRS. Changes in occupational roles
and common mental disorders in mothers of children with congenital
Zika syndrome. Am J Occup Ther. 2019;74(1):7401345010p1-
7401345010p5.

Santos VS, Tavares CSS, de Oliveira SJG, de Abreu de Vasconcellos
SJA, Vaez AC, Santos HP Jr, et al. Resilience in Mothers of Children with
Congenital Zika Syndrome. Matern Child Health J. 2021;25(6):855-9.

Received 3 December 2021 | Accepted 24 January 2022

OPEN



https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

87

ANEXO C- Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted
to the neonatal intensive care unit: a follow-up study from birth to the first two years

of life. Artigo submetido no Women and Birth



Women and Birth

Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted to the neonatal
intensive care unit: a follow-up study from birth to the first two years of life

Manuscript Number:
Article Type:
Section/Category:
Keywords:

Corresponding Author:

First Author:
Order of Authors:

Abstract:

--Manuscript Draft--

Research Paper — Quantitative Research
Quantitative Research
Quality of life; Anxiety; Depression; Intensive Care, Neonatal, Maternal health.

Paulo Ricardo Martins-Filho, PhD
Federal University of Sergipe
Aracaju, Sergipe BRAZIL

Sheila Jaqueline Gomes dos Santos Oliveira, MSc
Sheila Jaqueline Gomes dos Santos Oliveira, MSc
Carolina Santos Souza Tavares, MSc

Andreia Centenaro Vaez, PhD

Victor Santana Santos, PhD

Eliana dos Santos Estevam, MD

Débora Cristina Fontes Leite, PhD

Paulo Ricardo Martins-Filho, PhD

Background

There is evidence that the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) environment can have
a negative impact on maternal psychological well-being, especially in low- and middle-
income settings. However, most studies on distress and quality of life in mothers of
newborns who needed intensive medical care have measured patient-centered
outcomes at only one time-point.

Aim

To evaluate the levels of anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns
admitted to the NICU with follow-up throughout the first 2 years of the child’s life.
Methods

We performed a longitudinal study in a region with the worst socioeconomic indicators
in Brazil. We included mothers who had newborns admitted to the NICU. Our primary
outcome of interest was quality of life, as measured by the WHOQOL-BREF
instrument. Secondary endpoints included anxiety levels (Spielberger’s State-Trace
Anxiety Inventory) and depressive symptoms (Beck Depression Inventory).

Results

Fifty-four mothers were included. During the first 48 h after NICU admission, the
median quality of life score was 62.5 (IQR 56.3-68.8), and severe levels of state
anxiety were observed in 61.1% of mothers. A positive relationship was observed
between levels of state anxiety (p = 0.003), depressive symptoms (p < 0.001), and
length of stay in the NICU. A significant improvement in the mothers’ global quality of
life score was observed only 12 months after the child’s birth, which remained
unchanged at the 24-month assessment.

Conclusions

Our findings suggested that the admission of newborns to the NICU may have a long-
term impact on maternal mental health.
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Despite the importance of highly specialized care that premature and high-risk newborns receive in the NICU setting and
its impact on reducing neonatal mortality rates, a NICU admission exerts a substantial economic burden, increases the
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cope with the clinical situation, and contribute to better care for the child to promote the child’s healthy development.

We strongly believe that this manuscript is suitable for Women and Birth and is an important communication for
the scientific community and health decision-makers. All authors have contributed significantly, have read the final
draft and agree with the content of the manuscript. On behalf of my co-authors, | declare that we have no competing
interests. We hope you may consider our paper for publication, and we are open to making the adjustments you feel are

necessary.

Sincerely yours,
Paulo Ricardo Martins-Filho, PhD

Graduate Program in Medicine, Federal University of Sergipe, Brazil




Title Page (with Author Details)

Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted to the neonatal

Iintensive care unit: a follow-up study from birth to the first two years of life

Sheila Jaqueline Gomes dos Santos Oliveiral®
Carolina Santos Souza Tavares'®

Andreia Centenaro Vaez?

Victor Santana Santos!?

Eliana dos Santos Estevam*

Débora Cristina Fontes Leite*

Paulo Ricardo Martins-Filho®

1 Graduate Program in Health Sciences, Federal University of Sergipe, Aracaju, SE, Brazil.
2 Department of Nursing, Federal University of Sergipe, Aracaju, SE, Brazil.

3 Department of Medicine, Federal University of Sergipe, Aracaju, SE, Brazil.

4 Hospital e Maternidade Santa Isabel, Neonatal Intensive Care Unit, Aracaju, SE, Brazil.

5 Investigative Pathology Laboratory, Federal University of Sergipe, Aracaju, SE, Brazil.

Address for correspondence: Prof. Paulo Ricardo Martins-Filho. Universidade Federal de Sergipe, Hospital
Universitario, Laboratério de Patologia Investigativa. Rua Claudio Batista, s/n. Bairro Sanatério. Aracaju, Sergipe,
Brasil. CEP: 49060-100. Email: prmartinsfh@gmail.com



Manuscript (without Author Details) Click here to view linked References %

Anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted to the neonatal

Iintensive care unit: a follow-up study from birth to the first two years of life

Abstract
Background

There is evidence that the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) environment can have a negative impact on
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maternal psychological well-being, especially in low- and middle-income settings. However, most studies on
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distress and quality of life in mothers of newborns who needed intensive medical care have measured patient-
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To evaluate the levels of anxiety, depression, and quality of life in mothers of newborns admitted to the NICU
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with follow-up throughout the first 2 years of the child’s life.
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We performed a longitudinal study in a region with the worst socioeconomic indicators in Brazil. We included
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mothers who had newborns admitted to the NICU. Our primary outcome of interest was quality of life, as
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measured by the WHOQOL-BREF instrument. Secondary endpoints included anxiety levels (Spielberger’s
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State-Trace Anxiety Inventory) and depressive symptoms (Beck Depression Inventory).
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Results
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Fifty-four mothers were included. During the first 48 h after NICU admission, the median quality of life score
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was 62.5 (IQR 56.3-68.8), and severe levels of state anxiety were observed in 61.1% of mothers. A positive
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relationship was observed between levels of state anxiety (p = 0.003), depressive symptoms (p < 0.001), and
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length of stay in the NICU. A significant improvement in the mothers’ global quality of life score was observed
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only 12 months after the child’s birth, which remained unchanged at the 24-month assessment.
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Our findings suggested that the admission of newborns to the NICU may have a long-term impact on maternal
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mental health.
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Introduction

Improving maternal, newborn, and child health is considered a priority on the global health agenda, especially
in low- and middle-income countries. In 2020, 2.4 million newborns died worldwide during their first month
of life, most associated with preterm birth, birth-related complications, infections, and birth defects [1].
Preterm birth is the leading cause of death among children, accounting for 18% of all deaths among those

under 5 years and up to 35% of all newborn deaths [2].

In Brazil, an increase in admissions to the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) due to complications of
prematurity has been observed in recent years, which can be related to the poor quality of health care and the
excessive medicalization of childbirth [3]. Despite the importance of highly specialized care that premature
and high-risk newborns receive in the NICU setting and its impact on reducing neonatal mortality rates, a
NICU admission exerts a substantial economic burden [4], increases the newborn’s exposure to invasive

procedures that lead to pain and distress [5], and is a major source of stress for both mothers and fathers [6].

The physical and premature separation of the mother-baby binomial after delivery, the complex environment
of the NICU, and its stressors have a negative impact on the emotional and mental state of the parents,
especially of the mother [7-9]. Early investigation of signs of anxiety and depression can contribute to
improving maternal quality of life and child development [7,10]. In addition, quality of life has been
recognized as an important outcome measure to evaluate interventions and quality of care from the patient’s
perspective [11]. However, most studies on distress and quality of life in mothers of newborns who needed
intensive medical care in low- and middle-income countries have measured patient-centered outcomes at only
one time-point. In this study, we evaluate the levels of anxiety, depression, and quality of life in mothers of
newborns admitted to the NICU with follow-up throughout the first 2 years of the child’s life.

Methods
Study design

We performed a longitudinal study to evaluate the levels of anxiety, depression, and quality of life in mothers
of newborns who were admitted to the NICU in a public maternity hospital in Sergipe state, Northeast region,
Brazil. The Sergipe state is located in a region with the worst socioeconomic indicators in the country, and its
estimated population is 2.3 million. The state has a Human Development Index of 0.665 and the infant

mortality rate is approximately 15 per 1000 live births.

Eligibility criteria

We included in this study mothers (1) who had newborns admitted to the NICU; (2) who were present for a
visit in the NICU 24-48 h after the newborn’s hospitalization; and (3) who had complete follow-up during the

child’s first 2 years of life. Mothers with previously diagnosed mental disorders, with newborns who died

during hospitalization or at home, or who were transferred to other institutions were excluded.
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Recruitment and follow-up

Mothers were recruited after clinical assessment of the newborn by the pediatrician in the delivery room,
without interference from the researchers. The recruitment period occurred between March 2018 and June
2019, with follow-up until June 2021. The sample was non-probabilistic, for accessibility and convenience.
Data were collected in five moments: (1) 24 h after NICU admission; (2) in the discharge home; (3) in the full
follow-up of the child’s first 6 months of life; (4) in the full follow-up of the child’s first year of life; and (5)

in the full follow-up of the child’s second year of life.
Interviews

Mothers were interviewed face-to-face after admission of the newborn to the NICU. The interviews were
carried out between the hours of 8:00 am and 5:00 pm in a reserved room, between 24 and 48 h after admission
of the newborn. Regarding the mothers’ follow-up, we contacted them by telephone to schedule home visits
or care at the institution’s outpatient clinic. Revaluations were performed from September 2018 to June 2021.

Socioeconomic, demographic, obstetrical, and neonatal data

For mothers, data regarding age, marital status, education, income, number of prenatal visits, type of delivery,
planned pregnancy, and number of children were collected. For newborns, we collected data on gender, Apgar
score, weight, head circumference, neonatal outcome, and length of hospitalization.

Outcomes

The primary outcome of the present study was quality of life, as measured by the WHOQOL-BREF instrument
recommended by the World Health Organization. The WHOQOL-BREF is a short instrument that includes
24 questions distributed across four domains (physical, psychological, social relations, and environment) and
two general questions (perception of global quality of life and general health) [12,13]. For each domain, scores

range from 0 to 100, with higher values indicating better self-reported quality of life.

Secondary endpoints included anxiety levels and depressive symptoms. To assess anxiety levels, Spielberger’s
State-Trace Anxiety Inventory (STAI), translated into Portuguese by Biaggio and Natalicio, was used [14,15].
This instrument has two subscales: one to identify the trait (T-Anxiety) and the other the anxiety state (S-
Anxiety). Each subscale consists of 20 questions. For each subscale, the individual is instructed to read each
item and mark the answer that best corresponds to the sensations experienced at the time of the interview.
Each subscale uses a 4-point Likert scale with a range from 1 (“not at all” for S-Anxiety or “almost never” for
T-Anxiety) to 4 (“very much so” for S-Anxiety and “almost always” for T-Anxiety). Reverse scoring is used
for anxiety-absent items (e.g., “I feel calm” or “I am happy”). Thus, the sum of the values obtained in each

response varies between 20 and 80 points, with scores above 60 indicating high self-reported levels of anxiety.

To evaluate the depressive symptoms, the Beck Depression Inventory (BDI), translated and adapted to Brazil
by Cunha [16], was used. This 21-item scale includes questions about what the subject has been feeling in the

last week with questions related to mood, pessimism, feeling of failure, self-satisfaction, guilt, punishment,
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self-loathing, self-accusation, suicidal ideas, crying, irritability, social withdrawal, indecision, body image
alteration, difficulty at work, insomnia, fatigue, loss of appetite, weight loss, somatic preoccupation, and loss
of libido [16,17]. Each item is rated on an ordinal response scale from 0 to 3, for a total score range of 0 to 63,
with higher values indicating higher levels of self-reported depressive symptoms.

Statistical analysis

The results of the present study were expressed as absolute and relative values for categorical variables and
as medians with interquartile range for continuous variables. Inferential analyses were performed using JASP
statistical software (Version 9. 1.0; Amsterdam, The Netherlands; http://jasp-stats.org/), with a 5%

significance level.

First, we compared the socioeconomic, demographic, obstetric, and neonatal characteristics of mothers
included in the study with those of mothers excluded in the study due to loss to follow-up using the chi-square
or Mann—Whitney U test. Second, we assessed changes in quality of life scores and levels of anxiety and
depression during the hospitalization period (admission vs. discharge) using Wilcoxon’s test. Third, the
influence of the length of stay of the newborn on the outcomes of interest was assessed using a simple linear
regression model. For this, length of stay was considered the independent variable, and the mother-centered
outcomes were considered the dependent variables. Positive regression coefficients (B) indicated a direct
relationship between length of stay and quality, anxiety, and depression scores. Finally, longitudinal changes
in the scores of the outcomes of interest over the 2 years of the children’s lives were analyzed using Friedman’s
test with Conover’s post hoc evaluation for multiple comparisons.

Ethical considerations

The research was approved by the Research Ethics Committee of the Federal University of Sergipe (Protocol
No. 50165815.6.0000.5546). The identity of the participants was safeguarded, and we adhered to the ethical
standards established in the Declaration of Helsinki and the recommendations of Resolution No. 466/2012 of
the National Health Council of the Ministry of Health. All volunteers included in the study signed an informed

consent form during the recruitment period.

Results

During the recruitment period, 14 219 deliveries were performed at the institution, with 456 newborns
requiring admission to the NICU. One hundred and five newborns died during hospitalization, seven were
transferred to another institution, 222 mothers did not show up for recruitment, and one mother had a previous
diagnosis of a psychiatric disorder. Thus, 121 mothers were selected for a 24-month follow-up. However, 67
follow-up losses were recorded; ultimately, 54 mothers were included in the present study (Figure 1).

General characteristics

The median age of the 54 mothers included in this study was 25.5 years. Most were married or in a stable

union (68.5%), had more than 9 years of schooling (70.4%), and all earned up to 3 minimum wages per month.
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In most situations the pregnancies were desired (70.4%%) and the births were vaginal (70.4%) and at term
(85.2%). Regarding newborns, most were male (55.6%) and the median birth weight was 2972.5 g. The major
cause of NICU admission was respiratory distress (33.3%), followed by neonatal anoxia (27.8%), congenital
malformations (24.1%), and prematurity (14.8%). The median length of stay was 20 days. Mothers who were
excluded due to loss to follow-up had fewer years of education and their newborns had shorter NICU stays.
In addition, the proportion of hospitalized newborns with congenital malformations was lower among these
mothers (Table 1).

Evaluation of quality of life, anxiety, and depression scores during hospitalization

During the first 48 h after admission of the newborn to the NICU, the median overall quality of life score was
62.5 (IQR 56.3-68.8), whereas the physical, psychological, social, and environmental domains had scores of
75.0 (IQR 64.3-78.6), 66.7 (IQR 58.3-75.0), 75.0 (IQR 60.4-75.0), and 62.5 (IQR 56.3-68.8), respectively.
At discharge, a significant increase was observed in the overall quality of life score (71.9, IQR 65.0-77.7; p
=0.017) and in the psychological domain score (75.0, IQR 63.6-79.2; p = 0.002).

Regarding anxiety, the scores obtained for T- and S-Anxiety at the first assessment were 44.5 (IQR 35.0-49.0)
and 46.0 (IQR 38.0-55.8), respectively. Severe levels of trait anxiety and state anxiety during the first 48 h of
admission were observed in 50.0% and 61.1% of mothers, respectively. A decrease in scores of trait anxiety
(37.5, IQR 30.3-46.8; p = 0.019) and state anxiety (42.5, IQR 34.0-50.0; p = 0.014) was observed at discharge
compared to admission, being rated as severe in 29.6% and 38.9% of mothers, respectively. A decrease in

depression scores was also seen at the time of NICU discharge (p = 0.001) (Table 2).

Relationship between length of stay and quality of life, anxiety, and depression scores at the time of
discharge from the NICU

A positive relationship was observed between levels of trait anxiety (B = 0.328, 95% CI 0.140-0.515; p <
0.001), state anxiety ( = 0.322, 95% CI 0.112-0.532; p = 0.003), depressive symptoms (f = 0.172, 95% CI
0.082-0.259; p < 0.001), and length of stay in the NICU (Figure 2). However, quality of life scores were not
influenced by length of stay (physical: p = 0.084; psychological: p = 0.461; social: p = 0.431; environmental:
p = 0.730; global: p = 0.255).

Evaluation of quality of life, anxiety, and depression scores during the home monitoring period

A significant improvement in the mothers’ global quality of life score was observed only 12 months after the
child’s birth, which remained unchanged at the 24-month assessment. Similar behavior was noted in relation
to the physical and psychological domains, and in the reduction of levels of trait anxiety, state anxiety, and
depression. There were no changes in quality of life scores in the social and environmental domains over time
(Table 3).

Comparison of quality of life, anxiety, and depression scores according to neonatal outcome

At the time of admission of the newborn to the NICU, no differences were observed in the mothers’ scores of
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quality of life, anxiety, and depression according to the neonatal outcome presented. However, at discharge,
mothers of newborns hospitalized with anoxia had the lowest scores in the physical and social domains, while
mothers of those born with congenital malformations had the lowest values for the psychological domain.
Depression scores were also higher for mothers of newborns with anoxia and congenital malformations. After
6 months from birth, lower quality of life scores were also observed among mothers of those with anoxia and
congenital malformations. In addition, a significant increase in anxiety levels was found among mothers of
children born with malformations. At this stage, lower scores in the environmental domain and higher levels
of depressive symptoms were also observed in this group, although there was no statistically significant
difference compared to the other mothers. After 12 and 24 months since birth, no differences in quality of life,

anxiety, and depression scores were found between the groups (supplementary material).
Discussion

This study showed that the NICU environment is a factor significantly associated with high levels of anxiety
and depression and poor quality of life. Our findings suggested that the admission of newborns to the NICU
increases psychological distress and decreases the mother’s global quality of life. Although we did not observe
a relationship between the length of hospital stay and quality of life scores, the linear regression analysis
showed a positive relationship between longer hospital stay and higher levels of anxiety and depressive
symptoms among mothers. After the baby’s admission to the NICU, parents are faced with critical care and
life support decisions, may spend extended periods in the NICU, and experience the strain of distance, travel,
and separation from supportive family members [10,18-20]. In addition, the absence of the maternal role, the
uncertainty regarding the newborn's survival, and the procedures to which newborns are submitted contribute
to the increase of the emotional burden on mothers during this period, especially in situations that require a

longer hospital stay.

In the present study, there was an improvement in the quality of life scores for the psychological domain as
well as a reduction in the levels of anxiety and depressive symptoms at the discharge of the newborn from the
NICU, which may be related to the feeling of victory for life and the moment of satisfaction experienced by
the family, who are finally able to care for the baby at home [21]. However, it has been observed that the
sustained high levels of anxiety and depression symptoms at hospital discharge may be associated with the
type of morbidity presented by the child, including neurological [22], motor, hearing, and visual dysfunctions
[19]; the family’s socioeconomic conditions, and the work overload in child care [22]. Given these factors,
family-centered care should also be prioritized during the newborn’s hospitalization. The health professional
must clearly inform the newborn’s clinical condition and encourage the parents’ closeness to the newborn,
making them feel more secure and providing relief from distress and possibly other psychological symptoms

[9,23,24].

Previously, we had conducted a study in this maternity hospital with mothers of newborns with congenital
Zika syndrome, and in this study, we observed important maternal psychological changes at the time of
admission to the NICU [25] and throughout the first year of life of these children [26]. Based on these results,
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there was a change in the protocol of care to parents in the maternity ward, with the addition of psychology
professionals in the NICU for early screening of psychiatric symptoms, treatment, and follow-up, and to
provide humanized and family-centered care. Currently, the neonatology service of the hospital where this
study was conducted has a multidisciplinary team composed of neonatologists, nurses, pediatric surgeons,
neurologists, speech therapists, physical therapists, psychologists, and social workers who develop an
individualized work with each newborn and the mother in the NICU from the time of admission until hospital
discharge. In the maternity ambulatory, premature newborns, those with a history of neonatal anoxia or
congenital malformations, and those who have undergone surgical procedures are monitored. Depending on
the newborn’s needs, some are referred to reference centers in the state for specialties not offered in the current
service, such as pediatric geneticists and cardiologists. Thus, improvements in parental care throughout recent
years may have contributed to the improvement in quality of life scores and psychological symptoms of
mothers during the hospitalization of newborns.

It is important that symptoms of psychological distress are identified and treated early and properly while
mothers are still in the NICU, a crucial period in the development of mother—infant co-regulation [27,28].
Psychosocial intervention programs can significantly contribute to short-term maternal mental health,
including reducing anxiety and depression symptom severity and improving self-esteem [29]. A feeling of
inclusion or participation can also be achieved when mothers have an open line of communication with the
NICU staff, which can lead to greater trust, closeness, and familiarity with their baby [30,31]. Traumatic
experiences in the NICU can lead to long-term negative emotional outcomes for babies, parents, and families.
Therefore, in the NICU environment, caring for the emotional and educational needs of parents are of equal

importance to the health and development of their newborns [32].

During the follow-up of the mothers from the hospital discharge until the child was 6 months old, there was
no improvement in global, physical, and psychological quality of life scores, and no reduction in levels of
anxiety and depressive symptoms. However, when these results are analyzed considering neonatal outcomes,
lower quality of life scores were observed among mothers of newborns with anoxia and congenital
malformations. In addition, changes in environmental scores and in levels of anxiety and depression were
observed among mothers of infants with congenital malformations. It is important to highlight that in clinical
practice, newborns with congenital anomalies are not referred for surgery for correction or repair of
deformities right after birth, but usually wait until the age of 3-12 months to undergo such procedures. At this
time, these mothers experience hospitalization anew, bringing up memories and experiences already lived and
uncertainties regarding the health of their child. Likewise, the first months of life of a child with a congenital
malformation tend to be characterized by the family’s social isolation [33] and by negative effects on the
quality of life of its members, especially the mother, who are characterized as the main caregiver and who
experience intense care overload, also contributing to poor mental health [34]. The appearance of the newborn
with a congenital malformation [35] has also been pointed out as a factor that interferes with parents’ social
interaction and acceptance by society, making them need to prepare for this coping.
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Although we observed improvement in quality of life scores and levels of anxiety and depression at the 12-
and 24-month follow-up, possibly as a result of the use of coping strategies and adaptation to their new reality
[36], it is important to attempt for any changes in mothers’ behaviors [37]. However, most of these children
have several morbidities, continuously use controlled medications, and are dependent on specialized health
care services [22,38]. In addition, the effort to deal with the expenses arising from the child’s medical needs
becomes a priority, which can compromise the family budget and the quality of life of family members.
Although the present study carried out a long-term follow-up of mothers of children with a history of NICU
hospitalization, some limitations must be highlighted and include (1) the lack of a control group composed of
mothers of children born healthy; (2) the significant loss of follow-up over the 2-year follow-up period; and
(3) the emergence of the COVID-19 pandemic, which made it difficult to conduct interviews of mothers in

the outpatient clinics and during home visits.

The present study found significant changes in maternal mental health and quality of life scores at the time of
admission of newborns to the NICU. Despite the improvement in these outcomes at discharge, we observed
an influence of length of stay on anxiety levels and depressive symptoms in this population. In addition,
changes in quality of life and mental health appear to be associated with the types of neonatal outcomes.
Mothers of children with perinatal asphyxia and congenital malformations had worse quality of life and mental
health scores compared to other mothers, especially at the time of discharge and 6 months post-partum. A
significant improvement in mother-centered outcomes was observed only from 12 months after birth. Early
detection of fetal clinical changes is critical to prepare mothers for birth, treatment, child prognosis, and
possible hospitalizations. Institutions should provide psychosocial support programs that contribute to the
investigation of mental disorders and changes in quality of life of the mothers in order to improve their well-
being, better cope with the clinical situation, and contribute to better care for the child to promote the child’s
healthy development.
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Figure legends
; Figure 1. Flow diagram for the selection of mothers of newborns admitted to the neonatal intensive care unit.
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4 Figure 2. Scatter plots showing the relationship between the mothers' trait anxiety (A), state anxiety (B) and
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Table 1. Characteristics of mothers and newborns admitted to the Neonatal Intensive Care Unit (NICU).

Mothers with 24-month

Mothers excluded due to

Variables follow-up (n=54) loss of follow-up (n=67) p-value
Mothers
Age” 25.5(21.0-30.8) 24.0 (21.0-29.0) 0.575
Marital status
Married / stable union 37 (68.5%) 44 (65.7%) 0.891
Single / divorced 17 (31.5%) 23 (34.3%)
Schooling
Up to 9 years of schooling 16 (29.6%) 34 (50.7%) 0.031*
> 9 years of schooling 38 (70.4%) 33 (49.3%)
Prenatal consultations” 7.0(5.0-8.0) 6.0 (5.0 -8.0) 0.263
Type of delivery
Vaginal 38 (70.4%) 43 (64.2%) 0.599
Cesarean 16 (29.6%) 24 (35.8%)
Desired pregnancy
Yes 38 (70.4%) 48 (71.6%) 0.962
No 16 (29.6%) 19 (28.4%)
Number of children” 1.0(1.0-2.0) 2.0(1.0-2.0) 0.276
Newborns
Sex
Male 30 (55.6%) 38 (56.7%) 0.955
Female 24 (44.4%) 29 (43.3%)
Apgar”
1° minute 8.0 (6.0 -8.0) 7.0 (5.0-8.0) 0.242
5° minute 8.0(7.0-9.0) 8.0(7.0-9.0) 0.335
Weight (g)” 2972.5 (2236.3 — 3365.0) 3004.0 (272.0 — 3202.5) 0.451
Cephalic perimeter (cm)” 33.0(32.0-34.0) 33.0 (31.0-34.0) 0.725
Neonatal outcome
Respiratory distress 18 (33.3%) 31 (46.3%) 0.034*
Anoxia 15 (27.8%) 23 (34.3%)
Preterm birth 8 (14.8%) 9 (13.4%)
Congenital malformation 13 (24.1%) 4 (6.0%)
Length of stay (days)” 20.0 (14.0 — 28.0) 14.0 (7.0 — 20.0) 0.003¥

* Data expressed as median and interquartile interval (Q1 — Q3).
¥ p-values less than 0.05 were considered statistically significant.
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Table 2. Quality of life, anxiety, and depression scores during the NICU stay.

Outcomes Admission Discharge p-value
Quality of life
Global 62.5 (56.3 — 68.8) 71.9 (65.0 - 77.7) 0.017¥
Physical domain 75.0 (64.3 - 78.6) 75.0 (71.4-82.1) 0.084
Psychological domain 66.7 (58.3 — 75.0) 75.0 (63.6 — 79.2) 0.002¥
Social domain 75.0 (60.4 — 75.0) 75.0 (66.7 — 75.0) 0.654
Environmental domain 62.5 (56.3 — 68.8) 65.6 (59.4 — 75.0) 0.058
Anxiety
Trace 445 (35.0 — 49.0) 37.5(30.3 - 46.8) 0.019¥
State 46.0 (38.0 — 55.8) 425 (34.0 — 50.0) 0.014¥
Depression 9.0 (5.0-12.8) 5.0(3.0-7.8) 0.001¥

¥ p-values less than 0.05 were considered statistically significant.
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Table 3. Quality of life, anxiety, and depression scores during the home monitoring period.

Click here to access/download;Table;Table 3.docx %

Outcomes Discharge 6 months 12 months 24 months p-value
Quality of life
Global 71.9 (65.0 - 77.7) 732 (67.7-77.2) 76.2 (725 - 77.8) 76.0 (72.7 - 77.0) 0.012¥
Physical domain 75.0 (71.4 - 82.1) 75.0 (71.4 - 82.1) 82.1(78.6 —82.1) 82.1(78.6 —82.1) <0.001¥
Psychological domain 75.0 (63.6 — 79.2) 75.0 (66.7 — 82.3) 79.2 (75.0-79.2) 79.2 (75.0-79.2) 0.025*
Social domain 75.0 (66.7 — 75.0) 75.0 (66.7 — 75.0) 75.0 (75.0 - 75.0) 75.0 (75.0 - 75.0) 0.588
Environmental domain 65.6 (59.4 - 75.0) 68.8 (59.4 - 75.0) 71.9 (59.4 - 75.0) 68.8 (62.5-71.9) 0.438
Anxiety
Trace 37.5(30.3 - 46.8) 39.5(31.3-50.3) 25.0 (23.0 - 33.8) 26.0 (24.0 - 29.8) <0.001¥
State 425 (34.0 - 50.0) 39.5(34.0 - 52.8) 31.5(28.0 - 34.0) 31.0 (28.0 - 34.0) <0.001¥
Depression 5.0(3.0-7.8) 4.0(2.0-6.8) 2.0 (0.0-5.0) 1.0 (0.0-3.0) <0.001¥

¥ p-values less than 0.05 were considered statistically significant.

Global: Discharge vs. 12 months: p = 0.018; Discharge vs. 24 months: p = 0.010; 6 months vs. 12 months: p = 0.045; 6 months vs. 24 months: p = 0.026.
Physical domain: Discharge vs. 12 months: p = 0.012; Discharge vs. 24 months: p = 0.001; 6 months vs. 12 months: p = 0.005; 6 months vs. 24 months: p < 0.001.

Psychological domain: Discharge vs. 12 months: p = 0.001; Discharge vs. 24 months: p = 0.016.

Trace-anxiety: Discharge vs. 12 months: p < 0.001; Discharge vs. 24 months: p < 0.001; 6 months vs. 12 months: p < 0.001; 6 months vs. 24 months: p < 0.001.
State-anxiety: Discharge vs. 12 months: p < 0.001; Discharge vs. 24 months: p < 0.001; 6 months vs. 12 months: p < 0.001; 6 months vs. 24 months: p < 0.001.
Depression: Discharge vs. 12 months: p < 0.001; Discharge vs. 24 months: p < 0.001; 6 months vs. 12 months: p = 0.002; 6 months vs. 24 months: p < 0.001.
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ANEXO D- - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA - WHOQL — Bref

N° DO FORMULARIO: DATA _ |/ /

1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

1- Muito Ruim 2- Ruim 3- Nem Ruim e Nem Boa 4- Boa 5- Muito Boa
2. Qudo satisfeito (a) vocé esta com a sua saude?

1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito

4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
As questdes seguintes perguntam sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
ultimas duas semanas.
3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que precisa?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
4. O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
5. O quanto vocé aproveita a vida?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
6. Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
7. O quanto vocé consegue se concentrar?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
8. Qudo seguro (a) voceé se sente em sua vida diaria?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
9. Quéo saudavel é o seu ambiente (clima, barulho, polui¢éo, atrativos)?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
10. Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
13. Quéo disponiveis para vocé estdo as informacdes que precisa no seu dia-a-dia?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
14. Em que medida vocé tem oportunidade de atividade de lazer?

1- Nada 2- Muito pouco 3- Mais ou menos 4- Bastante 5- Extremamente.
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15. Quéo bem vocé é capaz de se locomover?
1- Muito Ruim 2- Ruim 3- Nem Ruim e Nem Boa 4- Boa 5- Muito Boa.
16. Quao satisfeito (a) vocé estd com seu sono?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
17. Quéo satisfeito (a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as atividades do
dia-a-dia?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
18. Quéo satisfeito (a) vocé esta com sua capacidade de trabalho?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
19. Quéo satisfeito (a) vocé esta consigo mesmo?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
20. Qudo satisfeito (a) vocé esta com suas relagdes pessoais (amigos, parentes,
Conhecidos e colegas)?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
21. Qudo satisfeito (a) vocé esta com sua vida sexual?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
22. Quao satisfeito (a) vocé estd com o apoio que voceé recebe de seus amigos?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
23. Quao satisfeito (a) vocé estd com as condic¢des do local onde vocé mora?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
24. Qudo satisfeito (a) vocé esta com seu acesso a salde?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
25. Quao satisfeito (a) vocé estd com seu meio de transporte?
1- Muito insatisfeito 2- Insatisfeito 3- Nem insatisfeito e nem satisfeito
4- Satisfeito 5- Muito satisfeito.
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26. Com que fregléncia vocé teve sentimentos negativos tais como mau humor,
desespero, ansiedade e depressao?
1- Nunca 2- Algumas vezes 3- Freqlientemente 4- Muito Freqlientemente

5- Sempre .

Alguém Ihe ajudou a preencher este qUESLIONANIO? .........ccceveriereieieeieiee e,

Quanto tempo voceé levou para preencher este qUESLIONArio? .........cccccevveveiievieenenne.

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
OBRIGADA PELA SUA COMPREENSAO



ANEXO E - INVENTARIO DE ANSIEDADE TRACO-ESTADO

IDATE -ESTADO

N° DO FORMULARIO:

Data

/

/

Leia atentamente cada pergunta e faca um circulo ao redor dos nimeros a direita na

melhor afirmacéo que indique o que vocé sente no momento. N&o gaste tempo

pensando nas afirmacdes apenas indique o0 que vocé sente agora.
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Avaliacao

1-Absolutamente ndo  2- Um pouco

3- Bastante

4- Muitissimo

e S e o S e A

© @ N o g R W=

Sinto-me calmo(a)

Sinto-me seguro(a)

Estou tenso(a)

Estou arrependido(a)

Sinto-me a vontade

Sinto-me perturbado(a)

Estou preccupado(a) com possiveis infortunios
Sinto-me descansado(a)

Sinto-me ansioso(a)

Sinto-me “em casa”

. Sinto-me confiante

. Sinto-me nervoso(a)

. Estou agitado(a)

. Sinto-me uma pilha de nervos

. Estou descontraido(a)

. Sinto-me satisfeito(a)

. Estou preocupado(a)

. Sinto-me super excitado(a) e confuso(a)
. Sinto-me alegre

. Sinto-me bem
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IDATE - TRACO

N° do formulario Data / [

Leia atentamente cada pergunta e faca um circulo ao redor dos nimeros a direita na

melhor afirmacéo que indique o que vocé sente no momento. N&o gaste tempo
pensando nas afirmag6es apenas indique o que vocé sente agora
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Avaliacéo

1-Quase nunca  2- Frequentemente 3- Asvezes  4- Quase sempre

o R L=

>

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.

Sinto-me bem

Canso-me facilmente

Tenho vontade de chorar

Gostaria de poder ser tao feliz quanto os outros parecem ser

Perco oportunidades porque ndo consigo tomar decisdes
rapidamente

Sinto-me descansado(a)
Sinto-me calmo(a), ponderado(a) e senhor(a) de mim mesmo

Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal forma que
ndo as consigo resolver

Preocupo-me demais com coisas sem importancia
Sou feliz

Deixo-me afetar muito pelas coisas

N&o tenho muita confianga em mim mesmo(a)
Sinto-me seguro(a)

Evito ter que enfrentar crises ou problemas
Sinto-me deprimidofa)

Estou satisfeito(a)

As vezes idéias sem importdncia me entram na cabecga e ficam-
me preocupando

Levo os desapontamentos tio a sério que ndo consigo tira-los da
cabeca

Sou uma pessoa estavel

Fico tenso(a) e perturbado(a) quando penso em meus problemas
do momento
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ANEXO F — INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK
N° DO FORMULARIO: DATA

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faca
um circulo em torno do niimero (0, 1, 2 ou 3) proximo a afirmagédo, em cada grupo, que descreve melhor a
maneira que vocé tem se sentido na ultima semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo
parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome cuidado de ler todas as
afirmagdes, em cada grupo, antes de fazer sua escolha.

1 | 0 Né&o me sinto triste 7
1 Eu me sinto triste
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair

0 N&o me sinto decepcionado comigo
mesmo

. 1 Estou decepcionado comigo mesmo
disto ) .
< e - . . 2 Estou enojado de mim
3 Estou téo triste ou infeliz que ndo consigo .
3 Eu me odeio
suportar
2 | 0 Nao estou especialmente desanimado 8 | 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que
quantoao futuro 0s outros

1 Sou critico em relagdo a mim por minhas
fraquezas ou erros

2 Eu me culpo sempre por minhas falhas

3 Eu me culpo por tudo de mal que
acontece

1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro

2 Acho que nada tenho a esperar

3 Acho o futuro sem esperancas e tenho a

impress&o de que as coisas ndo podem

melhorar

Nao me sinto um fracasso 9

1 Acho que fracassei mais do que uma
pessoa comum

2 Quando olho pra tras, na minha vida,
tudo o que posso ver € um monte de

0 Nao tenho quaisquer idéias de me matar
1 Tenho idéias de me matar, mas ndo as
executaria

2 Gostaria de me matar

fracassos . . .
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade
3 Acho que, como pessoa, sou um
completo fracasso
4 |0 Tgnhq tanto prazer em tudo como antes |10 0 Néio choro mais que o habitual
1 N&o sinto mais prazer nas coisas como .
antes 1 Choro mais agora do que costumava
« . 2 Agora, choro o tempo todo
2 Nao encontro um prazer real em mais
nada 3 Costumaya ser capaz de chorar, mas .
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo agora Nao Consigo, Mesmo que o quena
5 11
0 Na&o me sinto especialmente culpado 0 N&o sou mais irritado agora do que ja fui
1 Eu me sinto culpado grande parte do 1 Fico aborrecido ou irritado mais
tempo faciimente do que costumava
2 Eu me sinto culpado na maior parte do 2 Agora, eu me sinto irritado o tempo todo
tempo 3 Na&o me irrito mais com coisas que
3 Eu me sinto sempre culpado costumavam me irritar
6 12 | 0 Nao perdi o interesse pelas outras
pessoas
0 Nao acho que esteja sendo punido 1 Estou menos interessado pelas outras
1 Acho que posso ser punido pessoas do que costumava estar
2 Creio que vou ser punido 2 Perdi a maior parte do meu interesse
3 Acho que estou sendo punido pelas outras pessoas
3 Perdi todo o interesse pelas outras

pessoas
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13 | 0 Tomo decisdes tdo bem quanto 18
antes 0 O meu apetite ndo esta pior do que o
1 Adio as tomadas de decisdes mais habitual
do que costumava 1 Meu apetite néo é tdo bom como
2 Tenho mais dificuldades de tomar costumava ser
decisdes do que antes 2 Meu apetite € muito pior agora
3 Absolutamente ndo consigo mais 3 Absolutamente néo tenho mais apetite
tomar decisdes
14 | 0 Na&o acho que de qualquer modo 19
pareco pior do que antes 0 Na&o tenho perdido muito peso se € que
1 Estou preocupado em estar perdi algum recentemente
parecendo velho ou sem atrativo 1 Perdi mais do que 2 quilos e meio
2 Acho que ha mudangas 2 Perdi mais do que 5 quilos
permanentes na minha aparéncia, 3 Perdi mais do que 7 quilos
que me fazem parecer sem Estou tentando perder peso de propdsito,
atrativo comendo menos: Sim N&o
3 Acredito que parego feio
15 20 0 Nao estou mais preocupado com a minha
0 Posso trabalhar tdo bem guanto saude do que o habitual
antes 1 Estou preocupado com problemas fisicos,
1 E preciso algum esforgo extra para tais como dores, indisposi¢éo do
fazer alguma coisa estdmago ou constipagdo
2 Tenho que me esforgar muito para 2 Estou muito preocupado com problemas
fazer alguma coisa fisicos e é dificil pensar em outra coisa
3 Nao consigo mais fazer qualquer 3 Estou téo preocupado com meus
trabalho problemas fisicos que ndo consigo pensar
em qualquer outra coisa
16 | 0 Consigo dormir tdo bem como o 21
habitual 0 N&o notei qualquer mudanca recente no
1 Né&o durmo tdo bem como .
meu interesse por sexo
costumava 1 Estou menos interessado por sexo do que
2 Acordo 1 a 2 horas mais cedo do i
que habitualmente e acho dificil 9 EC ots umava . q
voltar a dormir stou muito menos interessado por sexo
3 Acordo varias horas mais cedo do agora | .
« . 3 Perdi completamente o interesse por sexo
que costumava e ndo consigo
voltar a dormir
17 | 0 Na&o fico mais cansado do que o

habitual

1 Fico cansado mais facilmente do
que costumava

2 Fico cansado em fazer qualquer
coisa

3 Estou cansado demais para fazer
qualquer coisa
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ANEXO G - PARECER DO COMITE DE ETICA

HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
ARACAJU/ UNIVERSIDADE me
FEDERAL DE SERGIPE/ HU-

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS COM RECEM-NASCIDOS EM UNIDADE DE
TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Pesquisador: Sheila Jaqueline Gomes dos Santos Oliveira

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 50165815.6.0000.5546

Instituicdo Proponente: FUNDACAQ UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.313.654

Apresentacao do Projeto:

A hospitalizacdo de um filho em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) acarreta as maes uma
situacao estressante e dilemas do seu cotidiano, como as obrigacdes domiciliares, o acompanhamento ao
tratamento do filho € a nova dindmica institucional a qual esta inserida. Além disso, o internamento de recém
-nascidos em UTIN aumenta os indices de estresse € um elevado risco para transtornos de ansiedade e
depressao poés-parto, acarretando nos pais mudancas importantes na qualidade de vida. O objetivo do
presente estudo & analisar a qualidade de vida e os niveis de ansiedade e depresséo dos pais com recém-
nascidos internados em UTIN em Aracaju, Sergipe. Trata-se de uma coorte de pais com filhos nascidos no
Hospital e Maternidade Santa Isabel, instituicéo filantrépica com maior atendimento obstétrico € neonatal do
Estado. A amostra sera composta por pais de 284 recém-nascidos admitidos na UTIN do referido hospital. O
recrutamento dos pais ocorrera no periodo de 01 de Setembro de 2015 a 31 de Margo de 2016, sendo 31 de
Maio de 2016 a data-limite de seguimento. Serédo aplicados um (1) questionario estruturado com
informagdes referentes as caracteristicas socio-econdmicas dos pais e dados obstétricos e neonatais; (2) o
inventario de ansiedade e depresséo de Beck; e (3) o instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da
Organizacéo Mundial da Saude (WHOQOL-Bref). Os instrumentos de coleta de dados serdo aplicados em
trés momentos: na admissédo do recém-nascido na UTIN, na
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Bairro: Sanatorio CEP: 49.060-110
UF: SE Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)2105-1805 E-mail: cephu@ufs.br
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FEDERAL DE SERGIPE/ HU-

Continuacéo do Parecer: 1.313.654

alta hospitalar da UTIN para a Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal Convencional, e na alta
hospitalar para domicilio. O importante papel na detecg@o precoce dos transtornos mentais e mudangas na
qualidade de vida pode contribuir para a realizagdo de uma assisténcia sistematizada e integralizada.
Portanto, espera-se que o presente estudo sirva de subsidio para o desenvolvimento de um programa de
prevencdo de agravos comportamentais e promo¢do da melhoria na qualidade de vida dos pais com recém-
nascidos internados em UTIN no Estado.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar a qualidade de vida e os niveis de ansiedade e depressdo dos pais com recém-nascidos internados
em unidade de terapia intensiva em um municipio no estado de Sergipe.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

N&o estdo previstos riscos nem beneficios diretos para os participantes. A proponente menciona a
possibilidade de risco de exposicdo de dados, mas, uma vez que ela se propde a adotar procedimentos
adequados para evitar esse tipo de eventualidade, ndo havera problemas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa sobre tema interessante, que podera trazer resultados relevantes no que diz respeito ao trato com
pais de recém-nascidos internados em UTI.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Os termos estdo adequados.

Recomendacodes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
N&o foram detectadas pendéncias.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 01/10/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_567299.pdf 18:55:37
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 01/10/2015 |Sheila Jaqueline Aceito

18:54:07 |Gomes dos Santos
Oliveira
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Qe ™

Declaragdo de Autorizacao.pdf 01/10/2015 |Sheila Jaqueline Aceito
Instituicédo e 18:53:45 |Gomes dos Santos
Infraestrutura Qliveira
Outros Formulario_entrevista.pdf 01/10/2015 | Sheila Jaqueline Aceito

13:18:19 | Gomes dos Santos

Oliveira

Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado.pdf 01/10/2015 |Sheila Jaqueline Aceito
Brochura 13:15:54 | Gomes dos Santos
Investigador Oliveira
TCLE / Termos de | TCLE.docx 01/10/2015 | Sheila Jaqueline Aceito
Assentimento / 13:08:38 |Gomes dos Santos
Justificativa de Oliveira
Auséncia

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

N&o

ARACAJU, 09 de Novembro de 2015

Assinado por:

Anita Herminia Oliveira Souza

(Coordenador)
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ANEXO H- NOTIFICACOES COM ALTERACOES AO COMITE ETICO

Titule da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DOS FAIS COM RECEM-NASCIDOS EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL
Pesquisador Responsavel: Sheila Jaqueline Gomes dos Sanios Dieia

Area Temética:

Versdo: ©

CAAE: 50165815.6.0000 5348

Submetido em: 01/10/2015

Inslihliyén Proponente: FUNDACAD UNNERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE

Situagdo da Versdo do Prajeto: Aprovads

Localizagdo atual da Versao do Projete: Fesquisador Responsdvel

Patrocinador Principal: Financiamenta Praprio

Comprovantz de Recepcdo: ﬁ FE_COMEROVANTE RECEFCAG 567200

Tipo de Motificagdo: Carts oz Autorizag3n da Insfiuicie

Detalhe:

Justificativa: O presente projeto conforme notficago anterior serd tema central da tese d= doutorada no programa de pds graduagdo em ciénciss da salide da UFS, senda os
voluntdrios da pimeira pare do estudo de coore acompanhados em seus domicilios, com avaliapdes anuais durants um penoda de tés anos. Entretanto, devido 3 mudancas de
Enderag SBM COMUNICAgEn & ecUsas recomEntes 0a panicipacio das novas etagas O3 pesquiss, tomou 3 amostra insuficents para ansise exEistics signficantz. Diante disso,
Justifica-se 3 necessidade de ampliar 3 amostra (Com nove recrutaments na matemidads) pars que os resultades possam ser generslizados & sejam representstives. Diante disso,
salicftamos auterizagio para realizar novo recrutamento, para inclus3o na coortz, e assim tomar o estudo represantafive para a regiso. Enviamos em anexo, autoizaglo da
matemidads para novo recrutaments & ressaltamos que nao havera mudanga dos materiais & metodes cutrors descrites.

Data do Envio: 24042018

Situagdo da Notificagdo: Notfieacio aceits

Apreciagio | DatalHora Tipo Trémite |Versio|  Perfil Drigem Desting Informagoes
2510412019 Agzitacan do UF5 - Unnersidade Federal | UFS - Universidade Federal
ha 00:35:18 P T Coordensdor o oz Sergipe
2410412019 MetificagSn . UFS - Universidade Federal | O pressnts projeto conforme notficagdo
a 152455 eniiada T |Pesquisador | PESQUISADOR oz Sergipe anteriar ser mais >
LEGENDA:
) Apreciagio
PQ = Projeto Original de Centro Coordenador POp = Projete Original de Centro Particpante POc = Projeto Original de Centro Coparticpante
E = Emenda de Cantro Coordenador E£p = Emenda da Cantro Participante Ec = Emenda de Cenlro Coparlicipanie
= Notificacdo de Centro Coordenador Np = Nolificagiio de Centro Particpante MNe = Nolificacho de Centro Coparlicipante




