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O nascimento muito pré-termo de uma crianga, antes
das 32 semanas de gestacdo, e a sua hospitalizacdo numa
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) consti-
tui um acontecimento adverso com repercussdes na sau-
de, bem-estar e qualidade de vida dos pais." Alteragdes no
desempenho de papéis parentais habituais num ambiente
sociotécnico como a UCIN, bem como incertezas quanto
a saude e prognéstico da crianga, coloca méaes e pais em
risco para o desenvolvimento de stress parental,? depres-
sdo e ansiedade,® com implicagdes na sua relagdo conju-
gal e qualidade de vida." Para além disso, o impacto deste
acontecimento de vida adverso no bem-estar e estilos de
vida* dos pais pode contribuir para aumentar o risco de de-
senvolvimento de doengas crénicas no futuro, tais como as
doengas cardiovasculares.®

O apelo a parentalidade intensiva, centrada na criancga,
emocionalmente envolvente e orientada por especialistas,
traduz-se na expectativa de que os pais permanegam na
UCIN sempre que lhes é possivel, estabelegam contacto fi-
sico com o seu bebé,® e participem ativamente nos proces-
sos de tomada de decisdo quanto aos tratamentos e cuida-
dos a prestar a crianga.” A literatura tem mostrado como o
envolvimento dos pais na UCIN promove o desenvolvimen-
to e reduz a morbilidade de bebés com baixo peso, contri-
buindo, simultaneamente, para o bem-estar e diminuicao
de stress parental, através da promogao de sentimentos de
confianca e competéncia nos pais.”

A presenca e participagao dos pais de criangas interna-
das em UCIN sao facilitadas em contextos sociopoliticos e
legais que apoiam e protegem a familia, garantindo uma
extensao da licenga de parentalidade equivalente ao perio-
do de hospitalizagdo. Atendendo a que a atual legislagéo
portuguesa prevé apenas um subsidio para assisténcia a
filho durante o periodo de hospitalizagdo do mesmo com
remuneragao de 65% do ordenado de referéncia, o Partido
Comunista Portugués (PCP) propds recentemente o Pro-
jeto-Lei n.° 621/XI1/3.2 que incluia, entre outras medidas, a
criagdo de uma licenga de maternidade especifica para os
casos de prematuridade, garantindo um subsidio a 100%

durante o periodo de internamento hospitalar do bebé. Esta
proposta foi debatida na Assembleia da Republica em ju-
nho de 2014 e rejeitada com os votos contra do PSD e
CDS-PP, abstencgdo do PS e votos favoraveis do PCP, BE e
PEV.89

No debate parlamentar, as problematicas que adquiri-
ram relevancia foram as politicas de natalidade, os direitos
e o superior interesse das criancas e a igualdade de géne-
ro, destacando-se a pertinéncia de medidas transversais (e
ndo meramente pontuais) e a necessidade de promover a
responsabilidade social das empresas perante as dificulda-
des financeiras do pais. As experiéncias e necessidades de
maes e pais de criangas muito pré-termo estiveram pratica-
mente ausentes do debate, apesar destes serem parceiros
fundamentais na concegao de politicas centradas nos cida-
daos, conforme preconizado pela Unido Europeia.

Um estudo desenvolvido por investigadores do Instituto
de Saude Publica da Universidade do Porto, cujo protoco-
lo foi previamente descrito,'® visa identificar, entre outros
aspetos, a perceg¢ao dos pais de criangas muito pré-termo
internadas em UCIN quanto a mudangas a efetuar na or-
ganizacdo dos cuidados, contribuindo para a inclusdo do
conhecimento parental na governacdo da saude. Entre
novembro de 2013 e abril de 2014, foram analisadas 32
entrevistas qualitativas semiestruturadas, realizadas em
casal (n = 26) e individualmente (seis mulheres), a maes e
pais de criangas muito pré-termo internadas numa das sete
UCIN nivel Ill do norte de Portugal, quatro meses depois
do parto. De seguida, descrevem-se os resultados da ana-
lise de conteludo tematica realizada as respostas obtidas
as seguintes questbes: Na sua opinido, ha alguma coisa
mais que os profissionais de saude podiam fazer por maes
e pais de bebés muito prematuros? E o Estado — ha alguma
coisa mais que possa fazer por maes e pais de bebés muito
prematuros?

A reconfiguracéo da licenga de parentalidade foi a pro-
posta identificada mais frequentemente pelas maes e pais,
assumindo trés diregbes complementares: 1) garantia de
pelo menos um subsidio a 100% durante o periodo de
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internamento hospitalar do bebé; 2) criagdo de condigbes
que facilitem a presenga masculina na UCIN, reforgando o
suporte social as maes e a participagado ativa dos homens
na prestagdo de cuidados a crianga; 3) inclusdo da pre-
maturidade como um ponderador na formula de calculo do
abono de familia e na extensdo do nimero de dias do sub-
sidio para assisténcia a filho durante um ano.

Os entrevistados sugeriram ainda a consagragao do di-
reito a um lugar de estacionamento gratuito no parque do
hospital durante o internamento da crianga, atendendo a
despesa acrescida que a deslocagéo diaria entre a residén-
cia e a UCIN representa no orgamento familiar. Adicional-
mente, defenderam a comparticipagao dos leites especiais
e das vacinas aconselhaveis para prematuros que nao es-
tdo contempladas no Plano Nacional de Vacinagao, assim
como o acesso gratuito as vacinas administradas na UCIN
para todas as criangas prematuras e ndo apenas para as
que nascem com menos de 28 semanas de gestacdo. As
maes e 0s pais realgaram ainda a necessidade de estender
o periodo em que a equipa da UCIN pode prestar servigo
de urgéncia aos bebés muito pré-termo depois da alta hos-
pitalar para além de um més, com o objetivo de evitar o
contato com outras criangas doentes na urgéncia pediatrica
geral.

Relativamente as condigdes fisicas da UCIN, a neces-
sidade de investir em cadeirdes confortaveis para os pais
junto das incubadoras e na criagdo de um banco publico
de leite humano também foi mencionada pelos entrevista-
dos, em articulagdo com o refor¢o da privacidade na sala
de amamentagéo e a disponibilizagdo de informagao sobre
a documentagao exigida pela Seguranga Social.

As narrativas produzidas pelos entrevistados em torno
das prioridades politicas e sociais no ambito da prematu-
ridade em Portugal estdo sobretudo associadas as difi-
culdades por eles sentidas no acesso e na utilizagdo dos
servicos de saude, nomeadamente a acessibilidade em
termos econdmicos e de distancia-tempo. Maes e pais re-
conheceram os custos elevados suportados pelo sistema
nacional de saide no ambito da prematuridade e enfatiza-
ram a confianga depositada nos profissionais de saude que
cuidam dos seus filhos, argumentos usados para privilegiar

REFERENCIAS

1. Van Lunenburg A, van der Pal SM, van Dommelen P, van der Pal-de
Bruin KM, Bennebroek Gravenhorst J, Verrips GH. Changes in quality
of life into adulthood after very preterm birth and/or very low birth
weight in the Netherlands. Health Qual Life Outcomes. 2013;11:51.

2. Garel M, Bahuaud M, Blondel B. Conséquences pour la famille
d’'une naissance trés prématurée deux mois aprés le retour a la
maison. Résultats de I'enquéte qualitative d’EPIPAGE. Arch Pediatr.
2004;11:1299-307.

3. Davis L, Edwards H, Mohay H, Wollin J. The impact of very premature
birth on the psychological health of mothers. Early Hum Dev.
2003;73:61-70.

4. Alves E, Azevedo A, Correia S, Barros H. Long-term maintenance
of smoking cessation in pregnancy: an analysis of the birth cohort
generation XXI. Nicotine Tob Res. 2013;15:1598-607.

5. Yusuf S, Hawken S, Ounpuu S, Dans T, Avezum A, Lanas F, et al.
Effect of potentially modifiable risk factors associated with myocardial
infarction in 52 countries (the INTERHEART study): case-control study.
Lancet. 2004;364:937-52.

282

medidas que beneficiem todos os pais durante o quotidiano
da hospitalizagdo e melhorem as condigdes da UCIN dire-
cionadas para o cuidado prestado a crianga.

A mobilizagéo social e politica de maes e pais de crian-
¢as muito pré-termo envolve motivagdes pessoais em
relagdo ao acesso a mais recursos, mas sobretudo preo-
cupagdes coletivas associadas a promogdo da igualdade
de género e da equidade no acesso a cuidados de saude,
pilares fundamentais na implementagéo de politicas de pa-
rentalidade centradas na familia.
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