A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengao precoce

Introducao

A transi¢do para a parentalidade tem inicio com o nascimento do primeiro filho
(Silva, 2011a). Os pais e maes passam por um “periodo de crise” considerado normal,
atravessando experiéncias emocionais completamente novas. Contudo, as 40 semanas
gestacionais deixam espago para que estes dois elementos se possam ir adaptando a
estas mudangas emocionais e de papel no seio familiar (Younger, Kendell, & Pickler,
1997).

A familia ndo ¢ resultado exclusivo dos membros que a constituem mas antes o
conjunto das interacdes que estes estabelecem entre si, sendo que as agdes de cada um
influenciam e afetam o sistema como um todo, sendo este, para Whaley e Wong (1999),
0 amago geral do conceito de familia e que consideraremos ao longo do trabalho.

Este sistema familiar ¢ desafiado pelo nascimento de um recém-nascido prematuro.
As expetativas t€ém de ser revistas de modo repentino, surgem novas atribuicdes e cada
sistema familiar ¢ um sistema ecocultural Unico, onde se incluem ordem de nascimento,
status socioecondmico, idade materna, habilitagdes literarias, questdes culturais,
crengas, rotinas e sistemas de apoio social (Chesney & Champion, 2008).

Este nascimento prematuro vai criar diversas alteragdes ao sistema familiar, nas
quais sao desconstruidas expectativas face ao bebé sonhado e em que os pais,
apresentam um misto de sentimentos negativos, juntamente com niveis de stress
elevados (Brazelton, 1987, in Geara, 2005; Chesney & Champion, 2008; Haut,
Peddicord & O’Brien, 1994; Santos, Moraes, Vasconcelos, & Araujo, 2007).

Com base nesta nova experiéncia de vida, seguindo uma perspetiva sistémica
social, em que cada familia ¢ Unica, ndo devem ser esquecidas as suas necessidades e
preocupacdes que veem surgir seja durante o internamento do bebé, como apos a alta
hospitalar. Inserida na comunidade e rodeada de recursos nos quais se pode apoiar,
devem os servicos hospitalares, numa primeira ordem, conhecer o que preocupa os pais
em cada momento e quais os apoios com que podem contar.

Assumindo-se a prematuridade como um fator de risco biologico, elegivel para
integrar para os servicos de Intervengao Precoce na Infancia (IPI) e sendo este sistema
reconhecido na nossa legislacao, ¢ de extrema pertinéncia que estas equipas possam ser

integradas, através de um dos seus elementos, na preparagdo da alta hospitalar e passem
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a ser responsaveis pelo acompanhamento do desenvolvimento da crianga e pelo suporte
a nova estrutura familiar, quando esta for para casa.

A investigacdo na area serve hoje em dia como ponto de partida para a criacao de
politicas sociais € econdmicas com base nas evidéncias e adequadas a nossa realidade.
Os varios investigadores nacionais e internacionais nesta area, t€m demonstrado, junto
dos seus governantes, que uma intervencdo de caracter preventivo e habilitativo junto
das familias beneficia, ndo s6 o desenvolvimento infantil das criangas apoiadas, como
favorece o desenvolvimento das competéncias familiares e permite a diminuicdo dos
custos com intervengdes mais tardias de remediacao.

Tendo em consideracdo as linhas de pensamento anteriormente apresentadas
procurdmos levar a cabo um estudo que pudesse dar indicagdes e algumas respostas a
uma principal pergunta: “Que apoio ¢ dado aos pais de bebés prematuros durante a
transi¢do hospital-casa e de que modo ¢ que estes o percecionam?”. Deste modo, o
presente estudo tem como objetivo geral compreender o fendmeno do regresso a casa
para as familias de bebés prematuros, analisando os apoios recebidos pelo hospital e
pela IPI, as necessidades, as redes de apoio e o stress sentido por estes pais.

Para um enquadramento do tema em estudo, a primeira parte do trabalho ¢ assim
dedicada a revisdo da literatura, comegando pela questdo da prematuridade em si,
passando pela vivéncia da hospitalizagdo e alta hospitalar, até as questdes relacionadas
com as parcerias/articulagdes passiveis de ser executadas entre os diferentes
intervenientes em todo o processo, como € o caso dos pais (e bebé), hospital e servigos
de IPI. Para finalizar sdo apresentados os objetivos do estudo bem como as questdes de
investigacdo que lhe servirdo de base.

Na segunda parte do estudo apresentamos toda a metodologia seguida e que
enquadra o estudo que foi elaborado.

Na terceira e ultima parte dedicamo-nos a apresentacdo dos resultados e sua
discussdo a luz da pesquisa bibliografica feita ao longo de toda a primeira parte da tese.
Esta dissertagdo termina com apresentacdo das conclusdes, sugerindo-se também
algumas consideragdes que possam ser refletidas tendo em vista estudos futuros, mas
que principalmente possam permitir um melhor acompanhamento a estes pais durante

todo o tempo que estes necessitem.
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I PARTE

ENQUADRAMENTO TEORICO
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1. Prematuridade

O nascimento de um filho implica sempre, também, o nascimento de uma nova
dinamica na familia, pois leva a necessidade de reformulacdes nos papéis e regras do
funcionamento familiar, afetando com maior impacto, numa primeira ordem, o nucleo
familiar mais préximo do bebé que nasce, como o pai, a mae e os irmaos, se existirem, e
numa ordem mais alargada, a restante familia como, por exemplo, os avoés e tios.

A vivéncia da gravidez ¢ experienciada de maneira diferente em cada familia,
decorrente da sua individualidade e durante a qual ocorre a consumacgao da ideia do
bebé desejado/idealizado.

A adaptacdo a esta nova condicdo, a parentalidade, coloca ao casal um desafio e a
indispensabilidade de reorganizagdo, tanto a nivel mais material (gestdo financeira,
introducdo de novas rotinas, organizacdo da casa e dos pertences do bebé¢), mas,
principalmente, a um nivel emocional, no qual os futuros pai e mae se preparam para a
exigéncia e responsabilidade sobre um novo ser, que nos primeiros anos de vida ¢
totalmente dependente deles. A parentalidade comeca assim, ainda, durante a gravidez,
momento no qual se inicia a ligagao afetiva com o bebé (Brazelton & Cramer, 1989).

Os 9 meses de gravidez, por norma, ddo tempo aos pais para se sentirem completos
e preparados (Brazelton & Cramer, 1989), contudo quando este tempo ¢ subitamente
interrompido, devido a um parto prematuro, os pais tendem a sentir-se perdidos e
incompletos dando origem a sentimentos de confusdo, angustia e incertezas (Brazelton
& Cramer, 1989, Hanline & Deppe, 1990, Rabelo, Chaves, Cardoso & Sherlock, 2007,
Santos, Moraes, Vasconcelos & Aratijo, 2007). Estes pais tornam-se eles proprios, pais
prematuros (Andreani, Custodio & Crepaldi, 2006).

Neste capitulo pretende-se fazer uma revisitagdo sobre o conceito de

prematuridade, como defini¢do e etiologia e as implicagdes que dela derivam.
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1.1 Defini¢do, Prevaléncia e Etiologia

“Everything ought to be done to ensure that an infant be born at term, well developed, and in a healthy
condition. But in spite of every care, infants are born prematurely...”

Pierre Budin - The Nursling (1907, p.69)

Wolke (1991) descreve que estes bebés recebem pela primeira vez a denominagao
de “recém-nascidos pré-termo” em Leipzig, no ano de 1884, com a introdugdo da
incubadora por Carl Crede. E com Pierre Budin, em 1895, que ¢ inaugurada a primeira
unidade de cuidados intensivos para recém-nascidos prematuros, este que foi um dos
primeiros interessados no estudo sobre este tema.

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) define o nascimento prematuro como
todo aquele que ocorre antes das 37 semanas de gestagdo. A condi¢@o de prematuridade
¢ diretamente influenciada pelo nimero de semanas de gestacdo e pelo peso a nascenca.
Estes dois fatores assumem um papel relevante na maturidade de diversos sistemas
organicos do bebé prematuro (Andreani, Custddio, & Crepaldi, 2006). Relativamente ao
nimero de semanas de gestagdo sdo consideradas trés categorias de nascimentos
prematuros (March of Dimes, PMNCH, Save the Children & WHO, 2012):

- Pré-termo tardio: nascimento compreendido entre as 32 e as 37 semanas de gestagao;

- Grande pré-termo: nascimento compreendido entre as 28 e as 31 semanas ¢ 6 dias de
gestacao;

- Pré-termo extremo: menos de 28 semanas de gestagdo.

Como ja foi afirmado, a prematuridade pode ainda ser apresentada tendo em conta o
peso a nascenga, encontrando-se definida da seguinte maneira (Beckwith & Rodning,
1991):

- prematuros de baixo peso: entre 1500g e 2500g;

- prematuros de muito baixo peso: entre 1000g e 1500g;

- prematuros de extremo baixo peso: menos de 1000g.

Para Rosenblatt (1997, in por Botelho & Leal, 2001) uma definicdo mais global e
correta de prematuridade deve incluir, tal como ja referimos, ndo s6 que o nascimento
ocorra antes das 37 semanas de gestacdo como se deve ter em conta o peso a nascenga.

O’Brien, Soliday e McCluskey-Fawcett (1995) fazem ressalva a existéncia de duas
situacdes associadas ao peso a nascenca. Por um lado, ¢ um fator a ter em conta na

prematuridade pois € utilizado para definir o risco a que o bebé esta sujeito, por outro
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existem ainda aqueles que sdo “pequenos” ou com peso inferior para a idade gestacional
com que nascem.

Os chamados “grandes prematuros”, ou seja, aqueles em que a baixa idade
gestacional estd associada ao extremo baixo peso, encontram-se na faixa que estd
associada uma maior taxa de mortalidade ou maior probabilidade de sequelas (Martinet,
2008; Pearl, 1993 in Hadden, 2000).

Sao bebés de aparéncia muito fragil e com uma fisionomia que provoca sensagoes
de choque e estranheza nos pais. Além da caracteristica associada ao peso ja referida
apresentam outras, como (Roqués, nao datado; Sec¢ao Neonatologia, 2007):
comprimento reduzido; pele fina e rosada; veias visiveis sob a pele, pouca gordura;
pouco cabelo; cabeca grande em comparagdo com o resto do corpo; atividade motora
reduzida; reflexos de succ¢do e de degluti¢ao fracos ou inexistentes; respiracao irregular.

O parto pré-termo pode ocorrer (Secgao Neonatologia, 2007): espontaneamente (20
a 30 % dos casos); rotura de membranas - bolsa de aguas (30 a 40% dos casos);

induzido medicamente (35 a 40% dos casos).

- Estatisticas dos partos prematuros em Portugal

Nascem aproximadamente 15 milhdes de bebés prematuros, em todo o mundo,
todos os anos (March of Dimes et al., 2012).

Em Portugal, os ultimos dados estatisticos ddo conta de que o numero de
nascimentos prematuros tem vindo a aumentar ao longo dos anos, embora os registos de
natalidade apontem para uma diminui¢do da mesma. Segundo dados do Instituto
Nacional de Estatistica (INE) (2013) referentes ao ano de 2011, nasceram 96.856
nados-vivos, o que representa uma quebra de -14,1% quando comparado com o ano de
2001.

No que a prematuridade diz respeito, através dos dados obtidos pelo INE (2013),
esta institui¢do apresenta que em 2011 houve um total de 7191 nados-vivos prematuros
(bebés nascidos antes das 37 semanas de idade gestacional), obtendo-se uma taxa 7,4%
de nascimentos prematuros, enquanto que em 2001 esta taxa se situava nos 5,6%.

Os dados levantados pelo INE (2013) permitem ainda observar que foi nas maes
com idade inferior a 20 anos e nas maes de idades nos grupos etarios acima dos 34 anos
que se registaram maiores incidéncias de nados vivos prematuros, relativamente ao total

de nados vivos de maes nos mesmos grupos etarios.
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Griéfico 3: Percentagem de Nados-Vivos Prematuros 2001-2011
(INE, 2013)

- Limites de viabilidade e prognosticos de desenvolvimento

As possibilidades de sobrevivéncia de um bebé prematuro estdo diretamente
relacionadas com a sua idade gestacional, o peso a nascenca e a existéncia de problemas
de saude significativos.

O Ilimite de viabilidade determinado atualmente pela comunidade médica
portuguesa situa-se nas 24 semanas de gestacdo, tal facto fica a dever-se por se

considerar que ¢ a idade minima de maturidade dos 6rgdos vitais no qual o bebé podera
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vir a conseguir sobreviver com a ajuda das novas tecnologias (Silva, 2008). Associado a
este limiar estdo também questdes éticas, como as condi¢des de sobrevivéncia e
existéncia de sequelas graves nos bebés, sendo, ainda, muito acesa a discussao a nivel
mundial sobre este assunto, nomeadamente no que respeita a reanimacao (Chesney &
Champion, 2008; Silva, 2008).

De acordo com a Sec¢do Neonatologia (2007), as taxas de sobrevivéncia dos bebés
com peso ao nascer inferior a 1500g tém aumentado gradualmente para mais de 85%. A
data da publica¢ao do guia para os pais de prematuros (2007), um bebé com um peso a
nascenga superior a 1000g tinha uma probabilidade de sobreviver superior a 95%. E em
relacdo as sequelas, os autores da mesma publicagdo indicam que a percentagem ¢
significativa mas, avaliados ap6s a alta, cerca de 70% dos prematuros ficardo sem
qualquer problema. Apesar dos recém-nascidos prematuros terem um risco aumentado
de problemas ao nivel do desenvolvimento neuroldgico em comparagdo com a
populagdo em geral, a maioria ndo apresenta deficiéncias graves e o0 seu
desenvolvimento estd dentro da faixa normal (Allen, 1998; Chesney & Champion,
2008).

A probabilidade de que algo possa ndo correr bem durante o desenvolvimento

aumenta conforme a diminui¢do da idade gestacional.

- Epidemiologia e fatores de risco para a ocorréncia de partos prematuros

Durante muito tempo as causas associadas a este fenomeno, prematuridade, eram
desconhecidas na maior parte dos casos (Seabra, 1993), mas a preocupacao em perceber
quais os fatores que estariam ligados a esta enfermidade levou os investigadores a
investirem na procura de respostas.

Hoje sdo varias as publicagdes de investigadores sobre este tema e pela leitura das
suas conclusdes encontramos que as causas sdo diversas e transversais a condicio
econdmica e social das mulheres em idade fértil, podendo referir-se, desde ja, que o
ritmo de vida nos paises mais desenvolvidos e industrializados e o stress relacionado,
leva a que se registem acréscimos significativos no nimero de partos prematuros
(Araujo, Pereira, & Kac, 2007).

Pela leitura realizada encontramos uma etiologia multifatorial, nos quais diferentes
autores defendem que varios sdo os fatores que, isoladamente ou conjugados,
contribuem para o crescente aumento de partos prematuros (Almeida, Jesus, Lima,

Araujo, & Aratjo, 2012). Podem ser classificados em trés categorias principais:
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FATORES BIOMEDICOS E
ANATOMICOS
(Almeida et al., 2012;
Johansson, 2008; Secgao
Neonatologia, 2007; Tucker &
McGuire, 2004)

FATORES
SOCIOECONOMICOS E
DEMOGRAFICOS

(Almeida et al., 2012; Goldberg
& DiVitto, 2002; Johansson,
2008; Sec¢dao Neonatologia,

2007; Tucker & McGuire, 2004)

FATORES PSICOLOGICOS

(Almeida et al, 2012; Araujo et
al., 2007; Botelho & Leal, 2001;
Johansson, 2008)

eInterrupgdo de gravidez,
voluntéria ou espontanea;

*Gravidez gemelar;

*Partos prematuros
anteriores;

eInfegdes maternas ou
fetais;

* Anomalias €

*Etnia das maes (maior
incidéncia em gestantes
de etnia negra);
*Gravidezes ndo vigiadas
ou mal vigiadas;

*Baixo  nivel  socio-
econoémico;

*Pobreza;

* Ansiedade;
Stress extremo;
«Situacoes do dia-a-dia.

*Tabaco;
*Ingestdo de alcool ou

malformagdes uterinas;
* Problemas de saude

cronicos da mae outros toxicos;
(hipertensao arterial, *Condi¢des de  vida
diabetes, obesidade, desfavoraveis a situagdo
problemas cardiacos); de gravidez;

*Alteragdes € eIldade materna muito
malformagdes jovem (inferior a 18
cromossomicas e/ou

anos) ou muito avangada

congénitas do feto. (superior a 35/40 anos).

Figura 1 - Fatores de risco para o parto prematuro

Quanto maior for a concorréncia de fatores, maior € o risco de ocorrer um parto

prematuro e a existéncia de complicagdes.

1.2 Complicacdes médicas para os bebés prematuros

O nascimento prematuro ¢ normalmente acompanhado de complicagdes fisiologicas
e de problemas de saude associados para o bebé, que v€ interrompidas e alteradas as
suas condi¢goes de vida fora do ttero da mae, surgindo como situacdo mais frequentes
(Carvalho, Linhares, & Martinez, 2001; Martinet, 2008; Sec¢ao Neonatologia, 2007):
- infe¢des generalizadas, conhecidas como sépsis;
- dificuldades respiratorias — também conhecida por Sindrome de Dificuldade
Respiratéria [SDR];
- doengas metabolicas;

- hemorragias intraventriculares e hemorragias cerebrais;
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- dificuldades ou patologias alimentares e complicagdes pulmonares.

Em casos muito graves, os pais e os diversos profissionais confrontam-se, ainda,
com patologias neuroldgicas (Martinet, 2008).

E, igualmente, aceite por variados autores que a prematuridade provoca uma maior
probabilidade de as criancas apresentarem ainda outros diversos problemas de
desenvolvimento: défices sensoriais e mentais, problemas de comportamento e ao nivel
da linguagem, dificuldades sociais e de relacionamento, dificuldades no funcionamento
cognitivo e de aprendizagem, tendo também uma maior probabilidade de
desenvolverem perturbagoes do sono e alimentares, dificuldades psicomotoras e
problemas emocionais (Carvalho et al., 2001; Chesney & Champion, 2008; Linhares,
Carvalho, Bordin, Chimello, Martinez, & Jorge, 2000; Martinet, 2008).

Novello, Degraw ¢ Kleinnan (1992) referem mesmo que as criangas pré-termo de
baixo peso apresentam um risco 7 a 10 vezes superior relativamente ao surgimento de
problemas quer ao nivel do funcionamento mental quer problemas de saude (paralisia
cerebral, surdez, etc.), quando comparadas com criancas de termo e peso acima dos
2500g.

Nao se devem, ainda, esquecer fatores ambientais e sociais como potenciais
elementos negativos que podem pdér em risco o desenvolvimento do bebé,
principalmente com a vivéncia fora do contexto hospitalar (Linhares et al., 2000;
Powers, Ramamurthy, Schoolfields, & Matula, 2008).

O comportamento dos pais, € a sua reagao ao nascimento prematuro, sao também
considerado fatores preditivos do desenrolar do desenvolvimento dos seus filhos
(Botelho & Leal, 2001; Goldberg & Di Vitto, 2002).

Todas estas questdes do desenvolvimento causam impacto nas oportunidades de

vida futuras destas criangas.

1.3 Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

Como ja foi referido, Pierre Budin, obstetra francés, foi o grande impulsionador
para a melhoria das condi¢des de desenvolvimento dos bebés que nasciam antes de
tempo, sendo responsavel pelos primeiros textos na area da neonatologia (Goldberg &

Di Vitto, 2002).
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O nascimento de bebés prematuros e a existéncia de recém-nascidos que necessitam
de cuidados cirurgicos levou a necessidade de criagdo de Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCIN), que se revelaram um contributo enorme para a
diminui¢do da mortalidade destes bebés. Os avangos da medicina e tecnologia tém
permitido que bebés extremamente prematuros com muito baixo peso sejam capazes de
se desenvolver num ambiente altamente especializado que se pretende aproximar ao
maximo das condi¢des do ventre da mae (Couto & Praga, 2009).

Os avangos tecnoldgicos estdo associados a maquinas sofisticadas, que possibilitam
a monitorizagdo dos batimentos cardiacos, frequéncia respiratoria, tensao arterial,
temperatura, niveis de oxigénio e didoxido de carbono, totalmente adaptadas a recém-
nascidos (Sec¢ao Neonatologia, 2007). Os bebés encontram-se dentro de incubadoras
que apresentam as condigdes que melhor representam o ambiente intrauterino. Quando
algum dos valores se encontra alterado as maquinas dispdem de um alarme que avisa a
equipa de medicina e enfermagem. Existem, ainda, muitos outros instrumentos que
auxiliam o bebé a manter os seus sinais vitais, como ventiladores, aspiradores de
secrecoes, CPAP nasal (tubos no nariz que forcam o ar a ir para os pulmades), cateteres
para realizagdo de andlises e/ou fornecimento de alimentacdo, entre outros (Seccao
Neonatologia, 2007). Todos estes dispositivos sdo adaptados e usados consoante a
individualidade de cada caso.

Aliada a tecnologia de ponta que atras referimos, estd associada uma equipa que
varia no niamero consoante o tamanho da UCIN de cada hospital e que conta na sua
esséncia com profissionais na drea da medicina (neonatologistas, médicos internos de
pediatria), na 4rea da enfermagem (geralmente enfermeiros especializados em
neonatologia) e ainda auxiliares de acdo médica (secretdria, limpeza). Frequentemente,
sao ainda chamados a comparecerem nas UCIN outros profissionais de diferentes areas
da medicina, terapia e servi¢o social para acompanharem os bebés e suas familias (por
exemplo: cardiologistas, cirurgides, neurologistas pedidtricos, fisiatras, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, geneticistas, radiologistas, oftamologistas, assistentes sociais €
psicologos) (Secgao Neonatologia, 2007).

A par destes avancos tecnoldgicos focados essencialmente na sobrevivéncia dos
bebés, diversos autores tém vindo a defender a importancia de acompanhar estes ganhos
direcionando a intervengdo dos profissionais das UCIN para o envolvimento pleno da

familia do bebé prematuro, em especial, dos pais.
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As UCIN sao lugares muito sofisticados, barulhentos e intrusivos nos quais os pais
se sentem perdidos e assustados com toda a tecnologia envolta, impedindo muitas vezes
um contato mais direto com o bebé, deixando no ar a duvida constante da sua
capacidade de sobreviver (Barros, 2001; Freitas, Kimura & Ferreira, 2007; Soares,
Santos, & Gasparino, 2010).

Esta vivéncia neste novo e desconhecido contexto, leva os pais a romperem
abruptamente por momentos com as suas idealizagcdes sobre o cuidado e o papel que
deveriam assegurar apos o nascimento do seu filho. Em vez disso, veem-se na iminéncia
de terem de construir, sob um pano de fundo repleto de sentimentos negativos, um novo
conhecimento sobre as suas fungdes enquanto dura o internamento (Freitas, Kimura, &
Ferreira, 2007).

Os pais devem estar sempre ao corrente de tudo o que se relacione com o seu bebé,
questionando e expondo duvidas, bem como prevendo quais as necessidades do bebé
apds a alta e questdes sobre o desenvolvimento no futuro (Hadden, 2000; Secc¢do
Neonatologia, 2007). Couto (2009), decorrente do seu estudo e pratica profissional
refere que a especificidade dos cuidados médicos a prestar ao recém-nascido prematuro
ndo deve remeter os pais ao papel de meros observadores, devendo ser reconhecida a
individualidade da familia, dando-lhe a oportunidade de uma agdo mais direta sobre o
seu filho. A envolvéncia da familia deve ocorrer ndo sé ao nivel dos cuidados primarios
como a higiene, alimentagdo, administracdo de medicamentos, esclarecimento sobre
funcionamento das maquinas e desmistificacao sobre os sinais de alarme, mas também a
um nivel mais emocional promovendo a interacdo com o bebé dando rumo ao

estabelecimento de um vinculo entre ambos.

1.3.1 O Processo da alta hospitalar

Determinar quando dar alta a um recém-nascido que estd internado na UCIN ¢ um
processo complexo.

Por norma, em alguns dos nossos hospitais, a medida que a situagao clinica do bebé
vai melhorando, este passa da ja referida UCIN, para uma unidade de cuidados
intermédios (uma unidade menos especializada) e posteriormente para uma unidade de

bergario.
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Segundo Arenson (1988, in O’Brien, McCluskey-Fawcett & Sheikh, 1993), os pais
que ndo sdao devidamente acompanhados e preparados para a alta do seu bebé podem
ndo sentir-se competentes nem confiantes nas suas capacidades para cuidar do seu bebé
prematuro.

O planeamento deve ocorrer com tempo antes da alta para dar a familia a
oportunidade para se preparar, ter a casa preparada e procurar junto da comunidade os
recursos/servicos de suporte que poderdo vir a ser necessarios (Zarbock, 1998). Hadden
(2000), O’Brien, McCluskey-Fawcett e Sheikh (1993) e Rabelo et al. (2007)
corroboram esta ideia ao afirmar que, no momento da alta as familias encontram-se tao
ansiosas, que nao tém capacidade emocional para processar todas as novas informagdes.

O’Brien, Mc-Cluskey-Fawcett e Sheikh (1993) concordam que aos pais a quem ao
longo do internamento sdo dadas as mesmas informagdes repetidamente, sdo aqueles
que mais facilmente conseguem relembrar esses conhecimentos, quando em
comparagdo com aqueles pais que recebem a informacdo toda ao mesmo tempo no
momento da alta, pois estando sob o efeito de muito stress t€ém mais dificuldade em
lidar com a mesma (Hadden, 2000).

Aos pais devem ser fornecidas informacgdes claras, concisas e simples. Este tipo de
comunica¢do adequada minimiza a ansiedade e aumenta as potencialidades dos pais em
assimilarem as orientagdes dadas e serem capazes de as replicarem em casa, bem como
aos elementos das suas redes de apoio (Rabelo et al., 2007).

Alguns autores defendem que esta informacdao deve ser fornecida de diferentes
maneiras, como por exemplo: conversando, folhetos, livros, videos, entre outros, tendo
também em linha de conta as habilitagdes literarias dos pais (Hadden, 2000; Meck,
Fowler, Clafin, & Rasmussen, 1995)

O importante ¢ ter em mente a individualidade de cada familia e identificar sempre
que possivel as necessidades e redes de apoio informais e formais (Bruder & Walker,
1990; Hanline & Deppe, 1990; Hummel & Cronin, 2004 in Couto & Praga, 2009;
Rabelo et al., 2007; Zarbock, 1998). Hadden (2000) e Couto (2009) afirmam que um
planeamento efetivo ajuda a que os pais recebam informagao sobre os topicos que sao
importantes para eles, que podem ir além de questdes unicamente relacionadas com o
estado de saude, como por exemplo como se desenvolverd o seu filho e sobre outras
questdes que poderdo surgir apds a alta.

O objetivo do planeamento ¢ assegurar o sucesso da transi¢ao hospital-casa e deve

comegar quando se tem a certeza da recuperagao do bebé, mesmo que nao exista ainda
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uma data especifica (Zarbock, 1998, Meck et al, 1995). Couto e Praca (2009), Hadden
(2000) e Sousa, Silva e Guimaraes, (2008), na sua revisdo bibliografica sobre o tema
referem que as orientacdes aos pais e os cuidados prestados ao bebé, por estes, devem
ser incentivados desde o primeiro momento de internamento. Esta agdo precoce
promove o envolvimento e ¢ fundamental para o reforco das competéncias parentais e
ajuda a um posterior planeamento da alta, suprimindo-se muitas necessidades fisicas e
psicossociais do bebé e sua familia. Este atendimento precoce deve funcionar como um
ensinamento de profissionais-familia levando a que muitas duvidas e questdes se

possam ir dissipando, ainda antes da alta, como por exemplo questdes especificas com o

cuidar do bebé (Couto, 2009; Silva, 2011Db).

Tabela 1 — Exemplo de um formulario que permite aos pais identificar necessidades e ajuda os profissionais a
nao deixarem de fora tdpicos importantes. (adaptado de Meck et al., 1995 in Hadden, 2000)

GUIA DE PLANEAMENTO DA ALTA HOSPITALAR

Bebé Profissional Responsavel
Sinto-me Gostaria de Membro da
) confortavel com o receber mais equipa
Topicos meu conhecimento | informagées sobre responsavel por
sobre este topico este topico assegurar este

topico
Monitorizacio da saiide do bebé:
Temperatura/respiragdo/reanimagao
Quando chamar o médico
Equipamento médico

Monitorizacido do desenvolvimento:
Desenvolvimento do prematuro
Comportamento do bebé

Maneiras de estimular o desenvolvimento

Cuidados a longo prazo:
Seguimento pelo pediatra

Seguimento clinico

Enfermagem cuidados primarios
Audigdo/Visao

Seguimento do desenvolvimento:
Intervencdo Precoce

Fisioterapia

Terapia ocupacional

Terapia da fala

Suporte para a familia:

Grupos de apoio para pais

Grupos de brincadeiras para pais e filhos

Creche

Centros de repouso

Servigos sociais

Assisténcia Financeira:

Contas de medicamentos

Formularios de seguradoras

Requisigdes para abonos e/ou outros apoios do estado
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Zarbock (1998) e Couto e Praca (2009) apresentam alguns fatores chave a ter em
conta no planeamento da alta:
- estabilizagao fisioldgica do bebé;

- capacidade da familia para conseguir fornecer o apoio necessario ao bebé em

casa,
- existéncia de um pediatra preparado para assumir o caso;
- desenvolvimento de um plano sobre os cuidados a ter em casa;
- identificacao e mobilizagdo de servigos de suporte na comunidade onde vive a
familia.

Para Hadden (2000), o focus do planeamento deve incidir na educagdo parental, na
continuidade dos cuidados e no follow-up.

Lee, Garfield e Kim (2011) apontam como extrema importancia os fatores
previamente apresentados, refor¢cando a ideia de que os pais necessitam de ganhar
confianga em si mesmos e receber conhecimentos e informagdes sobre os cuidados a ter
em casa e para tal toda a equipa da UCIN deve encorajar a participacdo dos pais e
envolvé-los em todos os passos do processo da alta. Os profissionais devem ter
presentes e inerentes a si algumas caracteristicas pessoais e profissionais, como:
paciéncia, organizacdo, conhecimentos e competéncias (Rabelo et al., 2007). S6 assim
poderdo ser capazes de orientar os pais na responsabilidade que, em breve, irdo acartar
sozinhos.

Os mesmos autores, no seu estudo que visava o desenvolvimento de uma aplicagao
movel que pudesse ajudar os pais de prematuros de extremo baixo peso durante o
periodo de transi¢do, verificaram que apesar do esfor¢o das equipas das UCIN, nem
sempre as necessidades de informagao e comunicacao dos pais sao atendidas.

O’Brien, McCluskey-Fawcett e Sheikh (1993) apresentam um estudo no qual foram
tentar perceber as percegdes da equipa da UCIN e dos pais sobre a preparacdo que estes
recebem para a alta hospitalar. Para cada tdpico, os enfermeiros foram questionados
sobre qudo importante o assunto ¢ para os pais antes da alta, se os pais estdo
efetivamente a receber instrugdes sobre os temas, e quem entre o pessoal da UCIN ¢
responsavel pela instru¢do sobre o tema. Aos pais foi dado um questionario semelhante.
Os resultados mostraram que, para a maioria dos itens, a equipa e os pais, tém diferentes
percecdes, a percentagem dos enfermeiros a afirmar que os topicos foram discutidos

com os pais foi maior do que a percentagem dos pais que se recorda de ter recebido
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essas informagdes. Ainda assim os resultados mostram, também, que os pais e
enfermeiros, de maneira geral, concordam na importancia/valor que os topicos tém.
Enquanto que para algumas familias a alta ¢ uma oportunidade para voltar a
normalidade e a rotina didria (Bruder & Cole, 1991), para outras surgem problemas
emocionais ¢ logisticos ao planear esta transi¢cdo, que se transformam em fatores
stressores adicionais (Bruder & Cole, 1991; Balbino, 2004 in Couto & Praga, 2009).
O acompanhamento deve manter-se apos a alta enquanto a familia e o bebé assim

precisarem (Zarbock, 1998).

1.4 Legislacdo Portuguesa util a pais de bebés Prematuros

A Constitui¢do Portuguesa reconhece aos seus cidadaos o direito a paternidade e
maternidade.
Atualmente o Codigo do Trabalho define as licengas da seguinte maneira:

Licenga de maternidade:

“l - A trabalhadora tem direito a uma licenca por maternidade de 120 dias
consecutivos, 90 dos quais necessariamente a seguir ao parto, podendo os restantes ser
gozados, total ou parcialmente, antes ou depois do parto.

2 - No caso de nascimentos multiplos, o periodo de licen¢a previsto no numero anterior é
acrescido de 30 dias por cada gemelar além do primeiro.

3 - Nas situagoes de risco clinico para a trabalhadora ou para o nascituro, impeditivo do
exercicio de funcgoes, independentemente do motivo que determine esse impedimento,
caso ndo lhe seja garantido o exercicio de fungbes ou local compativeis com o seu
estado, a trabalhadora goza do direito a licenca, anterior ao parto, pelo periodo de
tempo necessdario para prevenir o risco, fixado por prescricio médica, sem prejuizo da
licenga por maternidade prevista no n.° 1.

4 - E obrigatério o gozo de, pelo menos, seis semanas de licenca por maternidade a
seguir ao parto.

5 - Em caso de internamento hospitalar da mae ou da crianca durante o periodo de
licenga a seguir ao parto, este periodo é suspenso, a pedido daquela, pelo tempo de
duragdo do internamento.” (conforme art. 35° DL n°99/2003, de 27 de Agosto);

“A trabalhadora pode optar por uma licen¢a por maternidade de 150 dias, devendo neste
caso informar o empregador até 7 dias apos o parto, nos termos da lei de seguranca
social” (conforme art. 68°, DL n°35/2004, de 29 de Julho);

“Se a opgdo for a licenga de 150 dias, o acréscimo devera ser gozado, obrigatoriamente,
a seguir ao parto e o montante diario dos subsidios de maternidade e paternidade é igual

a 80% da remuneragdo de referéncia” (conforme art. 9, DL n°77/2005, de 13 de Abril)”
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Licenca de paternidade:

“l - O pai tem direito a uma licenga por paternidade de cinco dias uteis, seguidos ou
interpolados, que sdo obrigatoriamente gozados no primeiro més a seguir ao nascimento
do filho.

2 - O pai tem ainda direito a licenga, por periodo de duragdo igual aquele a que a mde
teria direito nos termos do n.° I do artigo anterior, ou ao remanescente daquele periodo
caso a mde ja tenha gozado alguns dias de licenga, nos seguintes casos:

a) Incapacidade fisica ou psiquica da mde, e enquanto esta se mantiver;

b) Morte da mde;

¢) Decisdo conjunta dos pais.

3 - No caso previsto na alinea b) do numero anterior o periodo minimo de licenca
assegurado ao pai é de 30 dias.

4 - A morte ou incapacidade fisica ou psiquica da mde ndo trabalhadora durante o
periodo de 120 dias imediatamente a seguir ao parto confere ao pai os direitos previstos

nos n.os 2 e 3.” (conforme n’l, art. 36°, DL n°99/2003, de 27 de Agosto).

Os direitos dos pais de um prematuro, reconhecidos pela nossa legislacdo, sao
semelhantes aos dos pais de um bebé de termo.

A lei portuguesa ndo salvaguarda, de modo claro e especifico, a situacao dos casos
de pais de bebés prematuros, que, como ja vimos, podem necessitar de internamentos
muito prolongados e uma vez em casa, sdo bebés frageis e com necessidades
particulares. Esta situa¢do pode gerar ansiedade e stress aos pais numa fase tdo critica
da vida familiar.

Para minorar esta situagdo existem condi¢des na lei portuguesa e subsidios da
Seguranca Social que permitem um maior acompanhamento dos pais junto dos seus
filhos. Os pais podem solicitar suspensdo da contagem do tempo de licenca de
maternidade/paternidade enquanto durar o internamento, contudo esta suspensdao da
lugar a perda do ordenado, podendo nestes casos os pais pedirem um subsidio parental a
Seguranca Social. Existe, também, a possibilidade de incluir durante este periodo os 30
dias anuais (ou o tempo que decorrer o internamento) que os pais tém direito para
assisténcia na doenca aos filhos menores até¢ aos 10 anos, sejam eles portadores de
deficiéncia/doenca cronica ou nao. No caso de serem gémeos o periodo de licenca ¢
acrescido de 30 dias, por cada gémeo além do primeiro.

Existem, também outras alinecas na nossa lei que permitem uma
redugdo/flexibilizagdo do horario de trabalho da mae ou pai para assisténcia a filho com

idade nao superior a 6 anos.
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A saber, os pais devem consultar:

- DL n°99/2003, de 27 de Agosto — Aprovacao do Cddigo de Trabalho;

- DL n°35/2004, de 29 de Julho — Regulamenta a lei que aprovou o Codigo de
Trabalho;

- DL n° 77/2005, de 13 de Abril — Fixa as normas que permitam o pagamento dos
subsidios de maternidade e paternidade durante o periodo de licenga correspondente a
150 dias;

- Consultar a Seguranca Social e conhecer os subsidios de que pode usufruir, como por
exemplo:

Subsidio parental inicial;

Subsidio parental inicial exclusivo da mae;

Subsidio parental inicial exclusivo do pai;

Subsidio parental inicial de um progenitor em caso de impossibilidade do outro;

Subsidio parental alargado;

Subsidio para assisténcia a filho;

Subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca cronica;

Apoio social para criangas com defici€éncia — intervengdo precoce na infancia;

Abono de familia para criangas e jovens - bonificag@o por deficiéncia.

Aquando da alta hospitalar, para os bebés prematuros, mesmo tendo ou ndo
problemas decorrentes da sua prematuridade, ¢ estabelecido um plano de seguimento, o
qual pode implicar consultas médicas regulares, terapias ou acompanhamento por parte
de uma equipa de Intervencao Precoce, entre outros.

Os primeiros meses sdo os mais complicados para os pais, pois desejam voltar a sua
rotina normal, mas veem-se perante um novo desafio, encontrar um ponto de equilibrio
entre a vida pessoal/parental e a vida profissional.

Assim, considera-se que ¢ muito importante um acompanhamento aos pais desde
cedo por parte dos servigos sociais que os possam informar de todos os direitos que tém
para prestar assisténcia aos seus filhos sem sairem prejudicados junto das suas entidades

empregadoras.
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2. Transicao para a Parentalidade na Prematuridade

A experiéncia de um nascimento prematuro de um novo membro da familia, muito
pouco ou na maioria das vezes nada responsivo e reciproco, desafia todos os elementos
da familia, gerando alteragdes de dindmicas e relacionamentos, sobressaindo a
dificuldade de pai e mae atuarem de acordo com o padrdo que imaginaram durante
algum tempo pondo em causa as suas competéncias e papéis.

Com uma abrupta interrup¢do da gravidez, os pais de recém-nascidos prematuros
necessitam de mais tempo para se adaptarem a nova e dura realidade, precisando de
saber lidar com sentimentos de frustragdo e de luto por um bebé muito diferente do
idealizado (Brazelton, 1987, in Geara, 2005; Maldonado, 1989, in Andreani, Custodio
& Crepaldi, 2006; Silva, 2011a).

As crengas e percecdes, frequentemente associadas, entre outras, a confianga em si
para cuidar do filho e nas suas competéncias parentais, definidas como conhecimentos
especificos e estratégias para ajudar a promover o desenvolvimento da crianga (Kaiser
et al., 1999, in Coutinho, 2004; Mahoney et al., 1999; McCollum, 1999) que os pais
constroem durante o processo da gravidez sdo desfragmentadas no momento do
nascimento prematuro € veem-se obrigados a construir novas, a0 mesmo tempo que
vivem dias desgastantes entre sentimentos de culpa e ansiedade face a incerteza do
futuro do seu filho (Santos et al., 2007).

Os pais passam por um periodo de desequilibrio, agitagdo, ficando temporariamente
incapazes de responderem adequadamente, necessitando de tempo para construirem
novas defesas e encontrarem recursos. O processo de reequilibracdo vai-se erguendo a
medida que os pais se vao apercebendo da recuperacao do bebé e reajustando a imagem
do bebé que idealizaram a imagem real do bebé que tém a sua frente (Geara, 2005;
Hutchinson, Spillett, & Cronin, 2012).

O internamento longo do bebé numa UCIN vem, assim, alterar o processo
normativo da transi¢do para a parentalidade (Hutchinson, Spillett, & Cronin, 2012).
Segundo Andreani et al. (2006), a vivéncia do dia-a-dia na UCIN aumenta-lhes a
angustia pela forcada separagdo, que interfere com a criacdo de vinculos afetivos entre
eles e o seu bebé.

Boykova e Kenner (2012), referem que a transicdo ¢ um fendmeno complexo,

multidimensional dificil de descrever ou definir. De acordo com as autoras, ndo € certo
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se a transicao ¢ um processo de mudanca, resultado da mudanga ou uma adaptagdo a
mudanga. Ainda assim, Chick e Meleis (1986, in Hutchinson, Spillett, & Cronin, 2012)
apresentam uma defini¢@o para este constructo como sendo “uma passagem de uma fase
da vida, das condigdes ou estado para outro e integrando os elementos do processo, bem
como a sua percegao e tempo de duragao”.

De acordo com Hutchinson, Spillett e Cronin (2012), as caracteristicas da transicao
incluem: a passagem de uma fase para outra; perturbacdo devido a perda de uma
expetativa; a percecao individualizada do significado; resposta a transigao.

O que torna a transi¢ao do hospital para casa especialmente dificil para os pais € o
facto de na verdade estarem a passar por duas grandes transi¢des: transicdo para a
parentalidade (principalmente para os de “primeira viagem”, entenda-se primeiro filho)

e a transicao para casa (Boykova & Kenner, 2012).

2.1 A vivéncia da hospitalizagdo de um filho prematuro

Quando um bebé nasce prematuro, os pais frequentemente reagem com sentimentos
de choque, tristeza, raiva, luto, desapontamento, e¢ culpa, mantendo dificuldade em
seguir com a rotina e ordem nas suas vidas (Hanline & Deppe, 1990; Younger, Kendell,
& Pickler, 1997).

Nenhum pai/mae ndo estd preparado para ter um filho internado na UCIN. A lidar
com o choque de um nascimento prematuro, veem-se rodeados por um ambiente
tecnologico estranho e em pouco tempo apercebem-se da necessidade em entender para
que servem tantos equipamentos e entender as terminologias e procedimentos médicos
(Hadden, 2000). Sera, portanto, importante que os pais possam ser preparados e
orientados para este novo ambiente e, acima de tudo, para o primeiro contato com o seu
filho (Herbst & Maree, 2006; Sousa, Silva, & Guimaraes, 2008), dando-lhes, acima de
tudo, espago para exporem as suas duvidas ao invés de fornecer informagdes que podem
ndo ser importantes para os pais naquele momento (Lamy, Gomes, & Carvalho, 1997).

E geralmente nesta altura que os pais se comegam a questionar sobre o que
aconteceu de errado, quem ¢ o culpado para a situagdo que estdo viver, ficando
estabelecida a crise no seio familiar (Sousa, Silva, & Guimaraes, 2008). Esta questdo da
culpa ¢, na maioria da vezes, assumida pela mae, pela incapacidade de levar a gestagao

até ao fim, ou pela possibilidade de ter feito ou ter deixado de fazer algo durante a
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gravidez que tenha afetado do bebé e que tal tenha resultado no nascimento prematuro
(Geara, 2005).

Segundo Shah, Clements e Poehlmann (2011), para as maes de bebés prematuros a
separacado do seu filho e o sentimento de incapacidade para cumprir as
responsabilidades parentais enquanto estes estdo internados, juntamente com aparéncia
do bebé e a falta de resposta a vinculagdo parental, aumenta a falta de confianca nas
suas competéncias parentais e gera, em alguns casos, sentimentos de auséncia de
parentalidade. Para que este sentimento seja atenuado ¢ importante que, a partir do
primeiro momento, os pais sejam incentivados a participar nos cuidados ao seu bebé
(Hadden, 2000), como ¢, por exemplo, o caso dos seguintes momentos: monitorizagao
dos seus sinais vitais, identificagdo e atuagdo em episodios de apneia ou outras
condigdes que inspirem maiores cuidados, alimentagdo, cuidados de higiene, massagem
e método canguru. A atencdo a ser dada aos pais quando visitam os seus filhos
prematuros na UCIN deve ser continua, para que se possam transformar em verdadeiros
colaboradores na promogao da saude do bebé (Rabelo et al., 2007).

Em 2006, Herbst e Maree, levaram a cabo um estudo onde exploraram o
empowerment dos pais nas UCIN e na apresentacdo dos resultados os autores indicam
que os pais sublinham a importancia de se sentirem informados sobre tudo o que se
relaciona sobre o seu filho (condigdo de saude; investigagdes; prognosticos;
tratamentos; progressos; entre outros) € serem envolvidos nas tomadas de decisdao. Os
mesmos investigadores aconselham, ainda, que as equipas das UCIN devem ser
amigaveis e comunicativas, tornando o espaco o mais confortavel e privado para os pais
com o seu bebé, tanto quanto possivel.

No seu estudo sobre a capacidade das equipas dos hospitais suprimirem as
necessidades das maes cujos filhos estdo internados, McCluskey-Fawcett, O’Brien,
Robinson e Asay (1992) aperceberam-se que o conhecimento da situagdo clinica dos
seus filhos ajuda as maes a baixarem o seu indice de stress. Hughes (1992, in Meck et
al., 1995) reforca esta ideia ao chamar aten¢do para a importancia de se explicarem aos
pais o funcionamento e objetivo de cada uma das maquinas existentes nas UCIN.

A partir do momento em que o seu filho passa a estar com uma condigdo clinica
considerada estavel pelos médicos, os pais comegam a poder estar mais presentes nos
cuidados diarios (Herbst & Maree, 2006; Meck et al., 1995), beneficiando com o
estabelecimento da vinculag¢do, aumentando o sentimento de controlo sobre a situagao

incrementando dessa maneira a sua confianga e competéncia nas tarefas parentais
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(Bruder & Walker, 1990), contribuindo para os cuidados pos-hospitalares executados

pelos proprios pais em casa (Sousa, Silva, & Guimaraes, 2008).

stadio I

eriodo critico
e

obrevivéncia
o bebé

*Os pais vivenciam
a incerteza da
sobrevivéncia do
bebeé. Assumem
sentimentos de
culpa.  Recebem
muita informag¢do
médica sobre o
estado do bebé e
com linguagem
muito técnica,
estando sob muito
stress, ndo
conseguindo
assimilar da
melhora maneira o
que lhes é dito.

j

Estadio II1

Transicdo da
UCIN e

crescimento e
aumento de
eso de bebé

iplaneamento
da alta
hospitalar

2
*A condi¢do médica *Os  pais ﬁcam\
do bebé estabiliza assustados por irem
e o0s pais estdo passar a tomar
mais envolvidos no conta do seu bebé
seu cuidado. As sozinhos. E  um
suas suas momento para se
necessidades  de conhecerem as
informagdo e necessidades
interesse sobre os individuais. Implica
cuidados e trabalho de equipa
desenvolvimento assegurando  uma
do bebé aumentam passagem suave
para os servigos da
comunidade
v

Figura 2 — Divisao da vivéncia do periodo de hospitaliza¢do em trés fases (Flynn & McCollum, 1989)

Para cada uma das fases exibidas pela Figura 2, é possivel que possa haver

necessidade de intervencdo de diferentes profissionais em cada uma e podem estar

presentes diferentes tipos de apoio prestados aos pais (Flynn & McCollum, 1989).

Naio se sentarn

(Acontecimentos)

- — A

pais

sred
IS-TI) UL

(Emogoes)

Figura 3 — Modelo de Progressao Parental. (Hutchinson, Spillett & Cronin, 2012).
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Para tentarem compreender melhor este momento tdo delicado da vida destas
familias, Hutchinson, Spillett ¢ Cronin (2012) levaram a cabo um estudo junto de pais
de recém-nascidos prematuros, onde procuraram perceber quais as experiéncias dos pais
durante o internamento. Assim, resultado da analise dos dados que obtiveram,

apresentam um modelo, composto por quatro fases, que ajuda a assimilar este fenomeno

- “Pais prematuros” — as maes experienciam um parto prematuro ¢ diavida sobre a
capacidade de poderem ou ndo segurar no seu bebé imediatamente apds o nascimento,
gerando sentimentos de medo, incerteza e preocupagdo sobre a possibilidade de morte;

Poder paternal incompleto — alguns eventos como a primeira visita dos pais a UCIN, a

impossibilidade de pegarem no seu bebé e a alta hospitalar da mae sem o seu bebé,
geram sentimentos de tristeza, culpa. Tém a confirmacdo de que sdo pais, mas ndo
competentes para cuidarem dele sem todo o envolvimento existente numa UCIN;

Envolvimento dos pais — é-lhes permitido pegarem no bebé pela primeira vez, registam-

se melhorias na satide do bebé e comegam a estar mais presentes nos cuidados ao seu
filho, ajudando-os sentirem-se mais capazes, esperancados, aumentando as suas

expectativas sobre o papel parental; Poder parental completo — o bebé esta pronto para ir

para casa e 0s pais sentem-se agora no seu papel de pais e responsaveis por tomarem
decisdes sobre os cuidados diarios ao seu filho. Estes acontecimentos associados a
diferentes emocdes, ajudam os pais na transicdo de ndo se sentirem pais para sentirem-

se pais (figura 3).

2.2 A transi¢do do hospital para casa

Para muitas familias, a alta hospitalar ¢ o culminar de um periodo de internamento
longo durante o qual passaram por momentos de muito stress, emocdes e necessidades
inesperadas (Bruder & Cole, 1991).

Ao mesmo tempo que os pais se preparam para levar o seu bebé para casa sentindo
um alivio, com a aproximacao do dia aumenta a ansiedade (Hadden, 2000; Rabelo et al.,
2007). Passam a ser eles os principais responsaveis pelos cuidados ao bebé, que ainda
olham como muito vulneravel, enquanto até ai essa tarefa era maioritamente da
responsabilidade dos profissionais de saude do hospital (Easterbrooks, 1988 in Meck et

al, 1995; Gaiva & Ferriani, 2001; Silva, 2011a), suscitando-lhes sentimentos de solidao

35

Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce

e isolamento, por medo de exporem o seu bebé a infegdes ao sairem de casa (Hanline &
Deppe, 1990).

Sousa, Silva e Guimardes (2008), no seu estudo sobre a preparacdo da alta
hospitalar, observaram que assim que os pais receberam o antncio que a alta estaria
para breve, comecaram a revelar sentimentos positivos de alegria, satisfagdo, alivio e
gratiddo, demonstrados pelo seu discurso e expressdes faciais e corporais. Os pais ficam
muito expectantes em poderem ir, finalmente, vivenciar um momento adiado aquando
do nascimento do bebé.

Apesar desta alegria e expectativa, os pais, com frequéncia, referem nao estar
preparados para levar o seu bebé para casa, dai que seja extremamente importante um
adequado e atempado planeamento da transi¢do (Bruder & Cole, 1991; Couto & Praca
2009; Hanline & Deppe, 1990). Por outro lado, McCluskey et al. (1992) concluem que
os pais que tém a oportunidade de cuidar do seu bebé enquanto este estd internado
sentem-se mais confiantes nas suas capacidades para cuidar dele em casa.

Silva (2011a) refere que aos enfermeiros compete escutarem e tentarem
compreender os pais, fazendo suscitar nestes sentimentos de seguranga e tranquilidade,
indo-lhes delegando os cuidados a prestar ao bebé.

Os pais nos primeiros tempos em casa podem sentir-se sozinhos e desamparados,
pela “perda” do apoio da equipa do hospital e pela “auséncia” da companhia e contacto
com os outros pais que conheceram no hospital (Cloherty, Eichenwald & Stark, 2005;
Hanline & Deppe, 1990).

As primeiras duas semanas em casa representam o tempo mais propicio a re-
hospitalizagdes para bebés prematuros, quando comparados com bebés de termo, como
tal ¢ fundamental um maior acompanhamento pelo pediatra e/ou médicos especialistas
(Boykova & Kenner, 2012).

De acordo com Boykova e Kenner (2012), diversos estudos referem que neste
momento de transi¢do se assiste a um aumento das necessidades de informagdo e
suporte, a uma inadequada orientagdo dos cuidados a prestar, a existéncia de falhas na
comunicagdo entre os membros da equipa e¢ a familia, a falha na coordenagdao dos
servicos apods a alta, o que resulta numa diminui¢ao da qualidade dos cuidados de saude
e um aumento dos custos nos cuidados de saiude especialmente em re-hospitalizagdes
que poderiam ser evitadas.

A experiéncia da transi¢ao cria desorganizagdo e confusdo para os pais quando

comegam a ter de gerir mudangas inesperadas (Hutchinson, Spillett, & Cronin, 2012).
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2.2.1 As necessidades da familia face ao acompanhamento do filho

em casa

O constructo de necessidade da familia pode ser definido como "uma ocorréncia,
que se atendida, alivia, diminui a angustia, melhora a sensacao de adequacdao ou de
bem-estar." (Leske, 1986 in, Mundy, 2010).

Cada familia ¢ inica e com necessidades proprias, que na eventualidade se podem
agravar, ou ndo, consoante as caracteristicas da familia, as caracteristicas da crianca e da
sua propria situagao clinica (Silva, 2011a).

Os avangos da tecnologia tém permitido a sobrevivéncia de muitos prematuros
extremos, ¢ muito embora para Meck, Fowler, Claflin e Rasmussen, em 1995, a
sociedade estivesse a ser lenta em dar a devida importancia as necessidades das familias
dos bebés internatos nas UCIN, hoje em dia sdo ja varios os estudos que ao longo dos
anos tém sido feitos nesta area em geral, e na avaliacdo e percecdo das necessidades dos
pais, em particular.

Baker, Kuhlman e Magliaro (1989, in Meck et al., 1995) contextualizam as

necessidades dos pais quando o seu bebé esta internado, em dois tipos:

h l l Necessidades de informacdao l

» Aprender sobre o crescimento e
desenvolvimento do bebé;

* Envolvimento nos cuidados ao bebé¢; * Recursos da comunidade para apoio
: S aos cuidados com o bebé;
» Estabelecer uma maior ligacdo e e )
contato com o bebé.  Estratégias para gerir 0s gastos

financeiros com os cuidados
médicos do bebé.

Figura 4 — Quadro das necessidades dos pais durante o internamento

Estas necessidades vao variando durante o tempo de internamento, consoante o
estadio de hospitalizacdo em que a crianga se encontra (Bull & Lawrence, 1985 in Meck
et al., 1995).

Tal como aconteceu no, ja referido anteriormente, estudo de Mundy (2010), quando
esta procurou saber se as necessidades que as enfermeiras apontavam como sendo
aquelas que consideravam ser de maior importancia para os pais quando os seus filhos

estavam internados nas UCIN, também em 1993, num estudo que levaram a cabo sobre
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as percecoes que os enfermeiros tinham sobre aquelas que eram as maiores necessidades
dos pais na preparacao da alta hospitalar dos seus filhos, O’Brien, McCluskey-Fawcett e
Sheik observaram que os dados obtidos indicavam diferengas sobre os topicos que os
pais consideravam mais importante de serem discutidos na preparacdo da alta quando
em comparacdo com os que haviam sido apontados pelas equipas, mas fazem a ressalva
que esta discrepancia nos dados obtidos ndo indica necessariamente que a equipa se
mostrasse negligente com o planeamento, afirmando que os dados nao foram recolhidos
por observagdao ou gravados nao havendo por isso acesso aos topicos que foram na
realidade discutidos. Em causa estava o facto dos dados terem sido recolhidos 4 a 6
semanas apds a ida para casa e os pais terem recebido demasiada informagdo no
momento da alta e ndo terem sido capazes de se lembrarem de tudo o que lhes foi dito
na altura. E aqui as autoras focam um ponto muito importante que € a importancia dos
follow-up regulares que permitam acompanhar as continuas necessidades de
informacgdes por parte dos pais.

Nos primeiros dias em casa com o seu bebé em que os pais tém de realizar todas as
tarefas sem a presenca da equipa da UCIN, os pais maioritariamente sentem-se
despreparados e sentem necessidade de obter informagdes e comunicar com a equipa
(Lee, Garfield & Kim, 2011).

A leitura dos estudos permite-nos observar que, na maioria das vezes, as
necessidades de seguranga e informacao sao identificadas como as de maior importancia
para os familiares de bebés internatos nas UCIN (Bialoskurski, Cox, & Wiggins, 2002;
Freitas, Kimura, & Ferreira, 2007; Fisher, 1994; Kasper & Nyamathi, 1988; Mundy,
2010; Ward, 2001). E, embora mantendo-se numa cotagdo elevada quando comparadas
com os pais de bebés de termos, as necessidades que parecem ser de menor importancia,
sdao aquelas relativas ao Suporte ¢ ao Conforto (Freitas, Kimura, & Ferreira, 2007;
Mundy, 2010; Ward, 2001).

Em Soares, Santos e Gasparino (2010), encontramos, ainda, que a necessidade de
seguranca esta relacionada a de informagdo, na medida em que a falta de informagao
adequada conduz os familiares a incertezas que lhes causam apreensdo e ansiedade,
dificultando ainda mais o enfrentamento desta situagao.

Apesar dos resultados referidos anteriormente relativamente as necessidades de
suporte e conforto, Dobbins, Bohlig e Sutphen (1994, in Mundy, 2010) mostraram que
73,7% dos participantes, no seu estudo, revelaram vontade de falar com outro pai que

passava por uma situagdo semelhante e 54% desejavam um grupo de apoio a familia. Os
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autores justificam estes valores afirmando que os participantes foram entrevistados apos
o seu filho ter tido alta, ou seja, uma altura em que as necessidades de suporte poderdo
ser mais valorizadas. Pearson e Andersen (2001, in Mundy, 2010) avaliaram um
programa de apoio aos pais e encontraram que o grupo ajudou os pais a superarem 0s
obstaculos e a desenvolverem estratégias para uma parentalidade mais positiva.

Meck et al. (1995), num estudo para conhecer as percecdes e grau de satisfacio
com os cuidados que lhes foram dados e ao seu bebé um més e sete meses apos a alta da
UCIN, verificaram que algumas maes referem lembrar-se de receber informagdes que
outras ndo se lembram de ter recebido. Além de outros fatores, os autores apontam
como possivel causa, a capacidade das maes compreenderem ou ndo as informagdes
dadas pela equipa e ainda apesar da equipa por ter dado todas as informagoes, a familia

pode ndo ter dado a importancia devida até sentir essa necessidade emergir.

2.2.2 As redes de apoio da familia face ao acompanhamento do filho

em casa

Sluzki (1997, in Andreani, Custodio, & Crepaldi, 2006), apresenta o conceito de
redes de apoio como “as relagoes que compreendem ndo apenas a familia nuclear ou
extensa, mas aos vinculos interpessoais ampliados como os amigos, os colegas de
trabalho ou de estudo, e as relagoes que sdo estabelecidas na comunidade”.

Dentro das redes de apoio podemos encontrar dois tipos:

*"A soma de todas as relagdes que um individuo percebe
como significativas ou define como diferenciadas da
massa anonima da sociedade" (Sluzki, 1997, in Custodio,
2010);

*"Grupo de pessoas, membros da familia, vizinhos,
amigos e outras pessoas com capacidade de aportar uma
ajuda e um apoio tdo real como duradouro a um
individuo ou familia" (Speck, 1989, in Custodio, 2010).

Redes de apoio

informal

eEstruturas institucionais da comunidade, de diferentes

g areas sociais (saude, educagdo, acgdo social, religiosa),
Redes de apoio que fornecem apoio técnico e formal a familia, ajudando-
l as a satisfazer as suas necessidades individuais,
f orma protegendo-as do  risco, promovendo o0 seu
desenvolvimento (Custodio, 2010).

Figura 5 — Quadro das Redes de Apoio Informal e Formal
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O choque gerado pelo nascimento prematuro imprime a necessidade de se criarem
estratégias de apoio familiar ndo s6 durante o tempo em que decorre o internamento,
mas principalmente para o dia-a-dia apds a alta hospitalar (Geara, 2005). E enquanto
algumas familias sdo capazes de lidar com a situagao do seu bebé e mobilizam suportes
e recursos conforme precisam, muitas outras vivenciam a experiéncia sob um stress tao
grande que ndo sdo capazes de lidar com o acontecimento (McAllister & Dionne, 2006).
Bruder e Cole (1991) referem que o suporte familiar ¢ essencial para os pais de criancas
internadas na UCIN.

Antes mesmo da alta do bebé¢, ¢ importante que a equipa da UCIN reveja com o0s
pais aquela que ¢ a sua rede de apoio informal, servindo, tanto, como uma rede
emocional de apoio como na contribui¢do dos cuidados a prestar ao bebé (Andreani,
Custodio & Crepaldi, 2006; Custddio, 2010; Sousa, Silva & Guimaraes, 2008). A falta
deste reconhecimento junto dos pais por parte das entidades do hospital, em especifico
das UCIN, pode levar a ocorréncia de situacdes stressantes que se virdo a refletir nos
cuidados ao bebé internado ou mesmo em casa, como por exemplo a existéncia de
irmaos mais velhos, outras pessoas ao cuidado dos pais ou mesmo situacdes de
dificuldades financeiras ou de emprego. Para Dabas (2000, in Custddio, 2010), a
recolha de informagdo sobre as redes de apoio dos pais deve constar na histéria clinica
do bebé¢ internado.

O apoio das pessoas em quem os pais confiam e t€ém afetividade sdo uma valiosa
fonte de suporte emocional. Os pais entrevistados por, Sousa, Silva, e Guimaraes
(2008), referiram por diversas vezes a importancia de poderem contar com o apoio da
familia mais alargada, como avos, tios e primos. No estudo de Rapoport (2003), os avos
e os pais foram destacados como os maiores apoios da mae no primeiro ano de vida da
crianga, no sentido de lhe oferecer apoio emocional, pratico e de informacgdes.

Este trabalho pode ser feito com recurso a uma metodologia que se denomina de
ECOMAPA (Andreani, Custodio, & Crepaldi, 2006).

O ECOMAPA caracteriza-se pela esquematizacdo das relacdes que a familia
estabelece com as redes sociais informais e formais que tem a sua disposi¢do. Pretende-
se promover a relagdo da familia com os seus contextos, fazendo a identificagdo dos
potenciais recursos € apoios, bem como identificar possiveis fontes de stress,
percecionando-se a intensidade e frequéncia destes mesmos apoios reconhecidos pela

propria familia.
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Couto e Praca (2009) acreditam que a presenga dos pais e familiares na UCIN
estimula a criagdo de um vinculo entre estes e o bebé e fortalece as redes de apoios
informais dos pais, constituida principalmente por familiares e que se revelam o
principal suporte destes ap6s a alta hospitalar (Bruder & Cole, 1991).

As mesmas autoras referem que a valorizacao de redes de apoio formal (como os
cuidados primarios de saide) sdo um importante suporte para os pais quando o seu bebé
vai para casa, pois servem como referéncia na continuidade do apoio prestado ao bebé e
familia.

Couto (2009) no seu estudo sobre a vivéncia das maes no domicilio, apds a alta,
destaca a importancia que as mesmas atribuem as estruturas de apoio formal e informal
como redes de apoio que oferecem seguranca no cuidado do seu bebé em casa.

O apoio que os pais procuram esta diretamente relacionado com a forma como os
restantes familiares e amigos percecionam e reconhecem as necessidades especiais da
criangca (McWilliam, 2003).

Identificar e utilizar os recursos da comunidade pode ser um desafio para as
familias (Hanline & Deppe, 1990).

Um dos desafios dos pais ao partirem sozinhos na busca de servigos que os possam
ajudar a ultrapassar determinadas necessidades, ¢ a insuficiéncia de informagao sobre os
mesmos e sobre as quais possam tomar uma decisdo, tornando mais dificil e extenuante
a procura e posteriormente a escolha. Além deste aspeto, associa-se o facto de terem de
se tornar disponiveis para aceitar no seu seio da sua vida familiar um estranho, que os
coloca numa posic¢ao de vulnerabilidade (Hanline & Deppe, 1990).

Embora os pais se apoiem um no outro e recorram ao seu circulo familiar e de
amizades criando o seu sistema informal de apoio, deve o hospital estar preparado para
oferecer todo o apoio e dando a conhecer aos pais outras redes, de caracter mais formal,
com as quais os pais também podem contar (Flynn & McCollum, 1989).

Para ajudar a reduzir os sentimentos de soliddo — “Isto s6 me acontece a mim?” — os
pais podem vir a desejar fazer parte de um grupo de apoio ou entrar em contacto com
outros pais que estejam ou tenham passado pela sua situacao (Hanline & Deppe, 1990).
A provisao do apoio a dar aos pais deve ser consistente e continuo (Flynn & McCollum,
1989).

Couto e Praga (2009), realgam a importancia da criagdo de grupos de pais, que
permitam a existéncia de um espaco para esclarecimento de duvidas e partilhas entre

pais e com os profissionais.
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Em Portugal, neste momento, existem, formalmente, duas associagdes de pais de
prematuros — XXS  (www.xxs-prematuros.com) ¢ PAIS PREMATUROS
(www.paisprematuros.pt) - cuja fundagdo partiu de um conjunto de pais de bebés
prematuros € em que a missdo e valores se orientam para este apoio direto a pais que
passam por esta vivéncia, que pode em muitos casos ser traumatica. Além destes
contactos, salvaguardamos a existéncia de outros sites na internet, criados e geridos a
titulo independente por outros pais e até mesmo enfermeiros muito ligados a esta area
de intervencdo (ex: www.serprematuro.com; www.omundodoprematuro.com,
wWww.nascerprematuro.org) € em que o seu objetivo se baseia na passagem de
testemunhos e informagdes essenciais que todos os estes pais procuram a dado

momento da sua “viagem”.

2.2.3 O stress dos pais face ao acompanhamento do filho em casa

Os niveis de stress nos pais de prematuros t€ém vindo a ser estudado durante o
internamento do bebé, contudo ainda sdo muito parcos os estudos que avaliem esta
dimensdo apds a alta hospitalar, bem como os fatores que se destacam como
provocadores de maior stress para os pais nesta nova fase.

Os estudos até entdo realizados tém demonstrado que existem fatores que podem
influenciarem positiva ou negativamente os indices de stress dos pais consoante:
caracteristicas pessoais dos pais, caracteristicas da prematuridade do bebé (estado de
saude), bem como o contexto social e familiar dos pais.

O periodo imediato a alta hospitalar € de extremo stress para os pais, onde em casa
sdo os principais cuidadores, tendo de assumir todas as tarefas e responsabilidades que
isso acarreta (Boykova & Kenner, 2012).

O stress ¢ ainda maior quanto mais prematuro nasce o bebé e mais cuidados de
saude especiais necessita em casa, como por exemplo necessidade de monitoriza¢ao do
oxigénio, existéncia de tubos gastricos para alimentagdo e diferentes tomas de
medicagdo didrias (Lee, Garfield & Kim, 2011).

Singer et al. (1999) verificaram que as maes de bebés prematuros manifestavam
indices de stress mais elevados, quando comparadas com maes de bebés de termo, no
desenrolar do seu papel como maes, tornando-se o stress mais elevado na propor¢ao

direta dos cuidados de satide que os seus bebés inspiravam. Estes autores observaram,
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ainda, que para as maes de bebés prematuros de baixo risco os niveis de stress so
igualava os das maes de bebés de termo ao fim de dois anos, enquanto que para as maes
de bebés prematuros de alto risco a frequéncia de sentimentos negativos comegavam a
baixar apods trés anos da data de nascimento do bebé, embora os indices de stress ainda
se mantivessem elevados.

Fornecer apoio emocional e social aos pais pode ajudar a moderar o efeito negativo
de toda esta experiéncia stressante, bem como ter um efeito positivo na interacdo entre
os pais e o bebé (Custodio, 2010).

Muller-Nix, Forcada-Guex, Perrehumbert, Jaunin, Borghini ¢ Ansermet (2004)
assinalam a necessidade e importancia de se identificarem os pais com bebés
prematuros € que vivenciam experiéncias stressantes com a finalidade de se planearem
intervengdes de apoio, que poderdo ajuda-los a lidar com as dificuldades da transi¢ao

para a parentalidade.
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3. Intervencao Precoce na Infancia

Ao longo dos primeiros seis anos de vida, assistimos a uma extraordinaria evolugao
do ser humano, desde o desafio que o bebé, quando nasce, parece assumir no sentido de
engrandecimento das suas potencialidades e progressivas realiza¢des, passando pelas
aventuras e desventuras das primeiras descobertas na relagdo com ele mesmo, até a
ligacdo que constroi gradualmente com o outro. Citando Fonseca (1987), a adaptagdo
constante que a crianga estabelece face ao meio esta condicionada pelas esferas da
afetividade. Ao falar desta adaptacdo, importa referir que ¢ essencialmente construida
através da interagdo, ou seja, com base na relagdo existente entre dois elementos, nestes
casos em especial, a crianca e a sua familia nuclear e posteriormente a comunidade onde
esta inserida. Estas relacdes sendo forem cuidadas e promotoras de apoio ¢ bem-estar,
geram situagdes de risco e vulnerabilidade (Shonkoff & Phillips, 2000). Aqui reside o
cerne da IPI, ou seja, o ato de intervir, de ajudar, de apoiar de uma forma precoce
(antecipada) as criangas e suas familias, de forma a potenciar as suas capacidades.
Segundo Thurman (1997), a IPI ¢ definida como um sistema de servigos operacionais
que sdo postos em pratica através de parcerias com as familias com fim de promover o
seu bem-estar e o bem-estar das suas criangas, cujo desenvolvimento pode estar em
risco devido a uma combinagdo de fatores bioldgicos e ambientais.

Segundo Shonkoff e Phillips (2000), experiéncias precoces e a influéncia da
componente bioldgica e ambiental estdo intimamente ligadas com o desenvolvimento
cerebral e com a evolucdo do comportamento humano. Para que este processo,
dependente em parte da experiéncia, aconteca de forma harmoniosa ¢ de todo
aconselhavel que se dé primazia a ocorréncia de situagdes favoraveis ao
desenvolvimento, promovidas através da capacidade dos profissionais chegarem perto
das familias e, em articulagdo, porem em pratica intervengdes corretamente planeadas.

Nos tempos em que vivemos ¢ de extrema importancia que estes programas se
desenvolvam de forma estruturada e bem fomentada, para tal temos assistido, em
Portugal, a um crescente aumento das politicas ligadas a primeira infancia € no nosso
caso especifico ligadas a IPI. Estas politicas corroboram a ideia que Heckman (prémio
Nobel da economia, 2000, in Brandao, 2007) defende, ao afirmar que investir nos
primeiros anos de vida da crianca constitui uma politica economicamente eficaz com

elevados retornos no futuro.
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3.1 Bases teoricas e conceptuais na Intervengao Precoce na Infancia

A analise da evolugdao ¢ mudanga a que assistimos nos modelos teoricos de base a
IPI, permite-nos perceber como a ténica da intervencao foi deixando de estar totalmente
centrada na crianga e em especial nas suas dificuldades, para com o tempo se ir dando
mais atengdo as suas reais competéncias e ao seu papel no contexto onde estd inserida.
Este enfoque no ambiente que envolve a crianga, comegou a ter mais relevancia com
Bronfenbrenner (1979, in Almeida, 2009) e Sameroff (1975, in Almeida, 2009) com as
suas perspetivas ecologicas e transacionais nas quais a crianca se desenvolve através das
interacdes que tem com os meios que a rodeiam. Assim, a familia, como principal
contexto de desenvolvimento da crianga, passou a ter um papel de destaque como
elemento central da intervencao.

Como refere Almeida (2009), esta mudanca de perspetiva veio permitir que a
alteracdo das condi¢des do meio possam levar a uma verdadeira diminui¢do de possiveis
fatores de risco, sejam eles de cariz bioldgico ou ambiental. A mesma autora aponta,
ainda, a importancia da interven¢do dever ter em conta ndo sé a intera¢ao da crianca
com o seu meio social bem como as experiéncias que dai advém e o modo como ¢ capaz
de as gerir.

Assim, as praticas recomendadas hoje em dia em IPI sugerem uma intervencao feita
nos contextos de vida da crianga, alargando o enfoque na crianga para contextos mais
distais, que ndo estando diretamente afetos a esta, se possam refletir negativamente no
seu desenvolvimento. Dai que as praticas pressuponham um trabalho com a familia no
sentido de recolher toda a informacao relativa a reais necessidades e davidas desta, para
que, com orientagdo e sentido de organizacdo, possa ser capaz de procurar na
comunidade os recursos e for¢as de que necessita para ultrapassar as dificuldades e
promover condi¢des de desenvolvimento mais favoraveis a sua crianca.

Almeida (2009) sublinha a importancia destas teorias nao so pelas razdes ja acima
mencionadas mas, também, pela possibilidade de enquadramento conceptual que
permite uma organizacao cuidada e cientifica das praticas em IPI, focando os principais
pontos na “necessidade de articular esfor¢os em termos de vontade politica, servigos,
profissionais no terreno e elementos da comunidade que, trabalhando em colaboragao,

funcionem como um apoio eficaz as criangas e familias que dele necessitem.”.
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Ao longo dos tempos, varios especialistas e profissionais desta area tém vindo a dar
a conhecer as suas perspetivas tedricas € que permitem enquadrar praticas
recomendadas e baseadas na evidéncia, que tém como pano de fundo valorizar o papel
das interagdes no desenvolvimento humano e realgar a importancia da familia e da
comunidade nestas relagdes (Almeida, 2009).

Assim os proximos topicos serdo dedicados, de uma forma sucinta, a enquadrar os

aspetos chave de 4 teorias associadas a IPI:

*Modelo de Contextualismo Desenvolvimental (Lerner, 2002, in Almeida, 2009)

Neste modelo, Lerner (2002, in Almeida, 2009) vem defender que o individuo ¢ um
ser ativo, bem como o sdo os contextos onde estd inserido. Assim, para o autor, este
processo de desenvolvimento baseia-se nas constantes mudangas nas relagoes reciprocas
e dinamicas entre o ser ativo ¢ a diversidade de contextos da qual faz parte. Ponto
importante do modelo, assenta na base que o desenvolvimento ocorre das acdes
bidirecionais entre o meio e o individuo, no nosso caso em especial na crianga. As
relagdes reciprocas em constante mudanga (ou interagdes dinamicas), entre o individuo
e os multiplos contextos em que vivem, constituem o processo de desenvolvimento

humano.

* Modelo Transacional do Desenvolvimento (Sameroff, 1975, in Almeida, 2009)

Com este modelo o autor vem afastar-se das ideias de que o curso do
desenvolvimento inicial da crianca seria preditor do seu desenvolvimento futuro. Para
Sameroff (1975, in Almeida, 2009) este estd inteiramente relacionado com as ligagdes
que a crianca estabelece na familia e no seu meio social.

Este modelo, descrito entdo por Sameroft (1990, in Almeida, 2009), ¢ determinado
pela importancia que ¢ dada igualmente quer a crianga quer ao meio, no qual o
desenvolvimento ¢ considerado como o produto de interagdes continuas e dindmicas da
crianca e as experiéncias proporcionadas pela familia e o contexto social. Deste modo,
este modelo preconiza que acontecimentos de risco biolodgico ou social, capazes de
alterar o desenvolvimento inicial da crianga, podem ser prevenidos, remediados ou
mesmo impulsionadores, dependendo sempre de condi¢des do meio que poderdo ser ou

ndo benéficas.
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* Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano (Bronfenbrenner, 1989,

1995, in Almeida, 2009)

Bronfenbrenner (1979, in Bairrdo e Almeida, 2003) apresenta-nos uma primeira
teoria ecoldgica, onde o desenvolvimento seria produto de um processo de interacdo
entre a crianga € os seus contextos habituais. Destes contextos tanto faziam parte os
mais proximos da crianca como a familia, escola e comunidade (micro e mesossistema),
como os mais longinquos que tém interferéncia com os anteriores, como ¢ o caso dos
valores, cultura e politicas sociais e econdmicas, entre outros (€xo € macrossistema).

Anos mais tarde e sobre influéncia das ideias de Sameroff, Bronfenbrenner (1989,
in Bairrdo & Almeida, 2003) traz a publico uma nova perspetiva assente desta feita num
Modelo Bioecolégico que vem considerar que o “desenvolvimento ocorre através de
processos de interagoes reciprocas cada vez mais complexas, entre um organismo
humano biopsicologico em evolugcdo e as pessoas, objetos e simbolos do seu meio
ambiente externo”. Bronfenbrenner (1989, in Bairrdo & Almeida, 2003) passa a
valorizar o teor e duracdo das ligacdes que o individuo estabelece e que afetam mais
diretamente o seu desenvolvimento, tendo em conta que estas interagdes variam em
funcao das caracteristicas da pessoa, do ambiente e das circunstancias politicas e sociais

da comunidade da qual o individuo faz parte.

* Modelo Desenvolvimental de Guralnick (2001, 2005, 20006)

Este autor vem realgar a importancia dos padrdes de interagdo familiares entre a
criancga e a familia e 0 modo como estes padrdes sdo determinantes em varias areas do
desenvolvimento da crianga. Todas as familias confrontam-se com diversos fatores
stressores ou de risco ambientais e psicossociais que afetam estes padroes e pdem em
causa o normal desenvolvimento das competéncias sociais e intelectuais da crianca.

O desenvolvimento da qualidade dos padrdes de interagdo varia entre as familias e
muitas destas variagdes alteram o desenvolvimento da crianga, principalmente nas
idades mais precoces.

Quando as criangas exibem algumas caracteristicas desenvolvimentais especificas,
devido a condigdes genéticas, agentes infeciosos ou outras causas biologicas, estas
situagdes pdem a prova a qualidade das interacdes das familias, mesmo aquelas que
aparentam ser mais conscientes e dedicadas.

Existem muitos caminhos que as familias podem seguir para assegurar um positivo

desenvolvimento das competéncias sociais e intelectuais dos seus filhos. Quando
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estamos perante familias com criangas em condi¢do de risco bioldgico ou estabelecido,
os padroes sdo afetados sendo essencial identificar os tipos de stressores associados as
caracteristicas das criangas em risco e as caracteristicas da familia. Esta identificagdo
pode levar a manutengao ou estruturacao dos padrdes de interagcdo considerados ideais.
Estes fatores stressores poem em risco o desenvolvimento da crianca e da uniao
familiar e podem estar associados as condi¢des de risco bioldgico ou estabelecido das

criangas ou ainda a fatores ambientais e/ou psicossociais ja existentes nas familias.

A TPI pode e deve maximizar o desenvolvimento positivo dos padrdes de interacao
familiares das criangas mais vulneraveis tendo em conta os envolvimentos ¢ ambientes
onde estdo inseridas. A IPI deve assegurar:

- Apoio ao nivel dos recursos - conhecimento e acesso a servigos coordenados, apoios a
nivel financeiro, de transporte, etc.;

- Apoio social para a familia - grupos de pais, aconselhamento familiar, estabelecimento
de redes informais de apoio, etc.;

- Informacao e servigos para a familia - programas formais de intervengdo precoce a
nivel domicilidrio ou em centros especializados, estabelecimento de relagdes pais
profissionais, terapias individuais, etc.

Os objetivos da IPI focam-se no apoio dado as familias de criangas em risco ou
com deficiéncia, de modo a que possam alcancar os seus objetivos e fomentar nos
membros da familia interagdes positivas que promovam a partilha de sentimentos de
competéncia e sucesso. Para se conseguir que a crianca obtenha os melhores resultados
o foco da intervencdo deve incluir o sistema familiar (Cornwell & Korteland, 1997).
Desta forma, Guralnick (1997) refere que o mais dificil no planeamento da intervengao
centra-se na selecdo dos programas que melhor se adequem as caracteristicas das
criangas e suas familias. Este enfoque numa visdo mais ecoldgica, veio permitir que os
profissionais possam abranger um maior leque de fatores que diariamente interferem
nas interacdes familiares e os quais as familias, na maioria das vezes, ndo sabem
identificar e como ultrapassa-los, necessitando o profissional de IPI de os orientar nesta
descoberta, enaltecendo, também, os seus pontos fortes enquanto individuos e também
enquanto familia.

A interveng¢do nao terd sucesso a longo prazo se a familia ndo tiver um papel ativo e

direto na tomada de decisoes (Cornwell & Korteland, 1997) e se ndo participar com o
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intuito de querer melhorar o seu quadro relacional. Assim, ¢ muito importante reforgar a
ideia de que, para alcangar bons resultados, ¢ fundamental que; se mantenham as
competéncias familiares de empowerment e de capacitagdo, através de um trabalho de
parceria com a familia. Estas parcerias devem assentar na aceitacdo, confianga,
reciprocidade, trabalhar no sentido de encontrar solugdes e ndo por o enfoque na causa,
criar vias de comunicagdo eficazes, capacidade para aceitar a rejei¢do e a negociacao e
acima de tudo trabalhar com vista as necessidades e prioridades da familia (Cornwell &

Korteland, 1997).

3.2 Interven¢do Precoce na Infancia em Portugal

Ao longo dos tempos temos assistido a avangos e recuos no percurso da
implementagao da IPI em Portugal, decorrentes essencialmente da evolugdo da ciéncia,
das mudangas politicas e da variabilidade de praticas a que assistimos.

O caminho da IPI no nosso pais ¢ ainda recente, Almeida (2009) marca o percurso
da IPI em Portugal por dois momentos: o primeiro, dos anos 80 até a saida do Despacho
Conjunto 891/99 de 19 de Outubro e, o segundo, da data de publicagao do Despacho até
aos dias de hoje.

Os anos 80 e 90 sdo marcados por um maior reconhecimento da importancia de agir
e criar oportunidades para as criangas na 1* infancia. Surgem os primeiros programas
revolucionarios na IPI, em Lisboa e em Coimbra. No final dos anos 90, assistimos a um
marco de extrema importancia na histéria da IPI, a saida do Despacho Conjunto 891/99
de 19 de Outubro. A partir desta altura, assistimos a intervengdes mais centradas na
familia e baseadas na comunidade ¢ nos seus recursos, fomentacdo de um trabalho em
equipa com uma filosofia interdisciplinar e maior colaboragdo integrada dos servigos
em [PL

Hoje, passadas duas décadas, escreve-se uma nova pagina na historia da IPI com a
entrada em vigor do Decreto-Lei 281/09 de 6 de Outubro. Esta medida politica veio
valorizar a importancia dos servigos de IPI, com a criagdo de um Sistema Nacional de

Intervencdo Precoce na Infancia.

49

Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce

3.3 Equipas Locais de Intervengdo

Com a publicagdo do Decreto-lei 281/2009, foi criado o Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI). Esta entidade funciona através da atuagdo
coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Educagdo e da
Satde, conjuntamente com o envolvimento das familias e da comunidade.

O SNIPI tem a missdo de garantir a Intervengdo Precoce na Infancia, entendendo-se
como um conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga e na familia,
incluindo agdes de natureza preventiva e reabilitativa, no dmbito da educagdo, da saude
e da acdo social.

Os destinatarios sao criancgas até aos 6 anos de idade, com alteragdes ou em risco de
apresentar alteragdes nas estruturas ou fungdes do corpo, tendo em linha de conta o seu
normal desenvolvimento.

O trabalho no terreno orientado pelo SNIPI pressupde assegurar um sistema de
interacdo entre as familias e as instituigdes para que todos os casos sejam devidamente
identificados e sinalizados tao rapidamente quanto possivel.

A operacionalizacdo destes pressupostos ¢ levada a cabo pelas Equipas Locais de
Intervencdo (ELI) e que devem acionar os mecanismos necessarios a definicdo de um
plano individual (Plano Individual de Interven¢dao Precoce — PIIP) atento as
necessidades das familias.

As ELI sdo constituidas por equipas pluridisciplinares com base em parcerias

institucionais envolvendo véarios profissionais:
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de infincia

de IP /\

Médico de
Psicologos familia
/pediatra

Assistentes

outros e
sociais

Terapeutas Enfermeiro

Figura 6 — Elementos constituintes das ELI

Sdo reconhecidas como funcdes das ELI as seguintes alineas:

Identificar as criangas e familias imediatamente elegiveis para o SNIPI;
Assegurar a vigilancia as criangas e familias que, embora ndo imediatamente
elegiveis, requeiram avaliagdo perioddica, devido a natureza dos seus fatores de
risco e probabilidade de evolucao;

Encaminhar criangas e familias nao elegiveis, mas carenciadas de apoio social;
Elaborar e executar o PIIP em fun¢do do diagnostico da situacao;

Identificar necessidades e recursos das comunidades da sua area de intervencgao,
dinamizando redes formais e informais de apoio social,

Articular, sempre que se justifique, com as comissdes de prote¢do de criangas e
jovens, com os nucleos da saude de criangas € jovens em risco ou outras
entidades com atividade na area da protecdo infantil;

Assegurar, para cada crianca, processos de transi¢do adequados para outros
programas, servicos ou contextos educativos;

Articular com os docentes das creches e jardins-de-infancia em que se

encontrem colocadas as criangas integradas em IP1.

r

Enquadrado no tema deste estudo ¢ importante deixar registada a salvaguarda

apontada pela coordenadora da subcomissao do SNIPI para a regido de Lisboa e Vale do
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Tejo (LVT) aquando do pedido de autorizacdo para a realizagdo do estudo junto das ELI

desta regido (anexo A):
“A implementagdo das ELI e o seu funcionamento na regido Lisboa e Vale do Tejo apenas teve
inicio no final do ano de 2011, estando ainda em curso uma maior informagdo e sensibilizagdo
sobre o SNIPI as entidades hospitalares por parte da subcomissdo, niicleos de supervisdo
distritais e ELL. Na sua maior parte, as UCIN dos hospitais da regido Lisboa e Vale do Tejo
ainda ndo tiveram tempo para integrar a informacgdo sobre o funcionamento do SNIPI e o

trabalho das ELL.”
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4. Parcerias profissionais - familias

Brazelton e Cramer (1989) afirmam que o ambiente familiar pode ser um mediador
importante para o desenvolvimento das potencialidades da crianca e para minimizar os
efeitos adversos da vulnerabilidade biologica, como a prematuridade e o baixo peso ao
nascer. Os mesmos autores consideram, ainda, que no trabalho de acompanhamento de
bebés o melhor indicio de progndstico ¢ a interacdo mae-bebé e ndo apenas o
desenvolvimento infantil isoladamente. Linhares (2003) afirma que a interagdo da mae
com seu filho prematuro pode ser considerada como um mecanismo protetor e promotor
do desenvolvimento da crianca.

Os bebés extremamente prematuros continuardo a nascer € sobreviver e perante tal
facto sabemos que intervencdes que comegam cedo, € que priorizam uma relagdo
cuidador-crianca e juntamente com estratégias adequadas, t€ém melhor chance de
promover o desenvolvimento ideal e, portanto, impedir ou reduzir a probabilidade de
surgirem problemas maiores nesta populagdo tio vulneravel (Champion, 2005). E
importante compreender qual o impacto da prematuridade na trajetoria de vida das
criangas e dos seus pais (Chesney & Champion, 2008).

A experiéncia dos pais apds a alta pode aumentar a necessidade de discutirem e
obterem informagdes sobre determinados topicos, como por exemplo sobre o
desenvolvimento do bebé, que na altura da alta ndo constavam da sua lista de
prioridades (Meck et al., 1995).

Reconhecer o momento ideal para fornecer informagdes de modo a que estas sejam
relevantes para as necessidades da familia ¢ fundamental para qualquer planeamento da
alta hospitalar e pode surgir a necessidade de acompanhamento ja quando o bebé e a
familia estdo em casa (Meck et al., 1995).

Fornecer apoio apropriado comeca por aceitar e compreender a realidade de cada
familia, trabalhando em equipa sem criar julgamentos perante tal quadro de referéncia
(Hanline & Deppe, 1990).

Lubbe (2005), no seu estudo sobre a implementacdo de um programa de
intervencao especifico para a familia de bebés internados em UCIN, refere que as maes
que tém dificuldades em interagir com o seu bebé podem melhorar a comunicagio e
ligacdo com o seu filho se estas questdes forem percecionadas atempadamente e com

apoio precoce, dirigindo, por exemplo, a sua aten¢ao para aspetos positivos do seu filho.
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Em Cardinal e Shum (1993), encontramos algumas estratégias para facilitar a
adaptacdo e reorganizagcdo das familias com bebés internados em UCIN, como por
exemplo: intervengdo focada na relacdo (Affleck, McGrade, McQueeney, & Allen,
1982); intervencdo focada na familia (Dunst, 1985); intervengao baseada nos valores
(Kaiser & Hemmeter, 1989); e intervencdo focada na capacitacdo e empowerment
(Dunst & Trivette, 1989). Estas abordagens pretendem afastar a ideia do profissional
visto como o expert, mas sim promover enfoque da interven¢do nas familias, em que
sao estas que determinam e adquirem o papel ativo em todo o processo. A familia torna-
se essencialmente uma parte da equipa.

Park e Turnbull (2003) sugerem que para uma parceria efetiva entre os pais e
profissionais, devem estar presentes fatores como respeito e portas de comunicacdo
eficazes de ambos os lados.

As parcerias entre os pais € os profissionais de saude e o envolvimento dos pais nos
processos de cuidados ao bebé sdo dois exemplos que tém sido descritos como
benéficos para os pais (Griffin, 2006).

O impacto de iniciativas de cuidados centrados na familia tem surtido efeitos
positivos sobre o stress parental, conforto e confianca (Cooper, Gooding, Gallagher,
Sternesky, Ledsky & Berns, 2007).

A importancia dos programas de intervencdo centrados na familia decorre da
possibilidade de melhorar o prognostico dos bebés prematuros, mediado pela
intervengdo na familia, que vai além dos pais e pode incluir outros parentes. Dessa
forma esperamos que, ao se planearem programas de intervencdo com objetivos de
melhorar o desenvolvimento destes bebés, a familia seja valorizada como um dos
principais instrumentos de intervencao, aliada a atua¢ao de uma equipa multidisciplinar.

Esta intervencdo permite inscrever o aspeto humanistico na relagdo interpessoal
entre institui¢des, bebés e familias, privilegiando-se uma pratica centrada na relagao,
para que se alcance efetivamente uma assisténcia humanizada e integral a crianga e a
familia.

A 1identifica¢do atempada de alguma alteragdo no desenvolvimento da crianga, seja
de caracter bioldgico ou ambiental, possibilita uma intervencdo oportuna e com alta
probabilidade de sucesso. Assim como ¢ igualmente importante identificar os fatores
que podem ser preditivos de um bom desenvolvimento, em especial na interven¢do com

criancas que apresentam desde cedo uma caracteristica como a prematuridade ja
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conhecida por ser um fator de risco para a possibilidade de algum desvio no
desenvolvimento.

Para atender as necessidades dos pais e do bebé, os profissionais de saude devem
considerar seriamente uma forma de minimizar o stress € a intromissao no espago
parental enquanto prestam os cuidados. O estabelecimento de uma parceria pode ajudar
a construir a confianga dos pais e potencialmente otimizar o seu papel no cuidado ao seu
recém-nascido doente (McAllister & Dionne, 2006).

Os cuidados centrados na familia sdo cada vez mais um padrdo de atendimento nas
UCIN. Visualizando a familia como fonte primaria de for¢a e apoio da crianga, esta
filosofia incorpora respeito, informacao, escolha, flexibilidade, autonomia, colaboracao
e apoio em todos os niveis de prestacdo de servicos. Mas, mais importante, os cuidados
centrados na familia tém sido associados a inumeros beneficios, tais como, diminui¢ao
do tempo de internamento, maior interagdo mae-beb¢, melhoria do bem-estar dos bebés,
melhores predigdes do desenvolvimento em termos de saide mental, melhor alocagao
de recursos, diminui¢do da probabilidade de existéncia de processos legais e maiores
indices de satisfagdao das familias (Cooper et al., 2007).

De acordo com Trivette e Dunst (2000), a intervengdo, tendo em vista o trabalho
centrado na familia, permite uma facilidade no acesso a recursos e suportes formais e
informais que permitem ganhos de tempo, energia e conhecimentos necessarios para
que as familias cuidem dos seus filhos e dessa forma promovam oportunidades de
aprendizagem que os ajudem a desenvolver-se da melhor maneira.

Os mesmos autores referem que numa intervencdo centrada na familia hd que ter
em conta que a organizacdo da pratica deve assentar em premissas como: as familias e
os profissionais partilham responsabilidades e trabalham colaborativamente; as boas
praticas fortalecem o funcionamento da familia; a intervengao deve ser individualizada
e flexivel; a intervengao deve basear-se nas forgas da crian¢a e da familia.

O envolvimento dos pais neste processo estd em grande parte, posteriormente,
associado a melhorias substanciais no desenvolvimento da crianga (Bagnato &
Neisworth, 2000).

Bruder e Cole (1991) apresentam uma revisao sobre um projeto levado a cabo no
Connecticut, Estados Unidos da América, no qual o seu objetivo era melhorar e
expandir a implementagdo de praticas centradas na familia, baseadas na comunidade
para familias que passavam pela transicdo do hospital para casa. O focus do projeto era

desenvolver um modelo de cuidados, acessivel e standartizado que pudesse ser
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implementado numa a¢do coordenada entre os hospitais e servicos da comunidade
daquele estado. O amago do projeto centrava-se na ideia de que enquanto algumas
familias podiam necessitar de servigos extra (ex: intervencdo precoce, consultas de
desenvolvimento), todas as familias deviam ter acesso a estratégias que promovam uma
transi¢dao suave do hospital para casa. As autoras apontam algumas das “boas praticas”
que podem ser levadas a cabo, como por exemplo reconhecer a importancia do suporte
de apoio informal como os grupos de pais, existéncia de um plano de alta construido
com a familia na qual s3o atendidas as suas necessidades e apoios, existéncia de um
plano de cuidados continuo, que facilite a familia o acesso a servigos que necessitam e
por fim a necessidade de formagao continua para os profissionais que lidam com estas
familias, promovendo a interacdo e trabalho de equipa entre profissionais de varias
areas e com diferentes orientagcdes. Para as autoras, as praticas aqui apresentadas podem
ajudar a diminuir o stress e ansiedade das familias. Johnson, McGonigel ¢ Kaufmann
(1989, in Bruder & Cole, 1991) defendem que este plano pode ser logo usado como
parte do Plano Individual de Intervencdo Precoce (PIIP) para aquelas criangas que
venham a precisar do apoio da Intervencao Precoce,

O profissional de IPI pode e deve ajudar os pais a desenvolver estratégias para
suprimirem por eles proprios as suas necessidades (Hanline & Deppe, 1990).

Hadden (2000), enquadrando-se nas praticas da IPI e enaltecendo a importancia
deste acompanhamento desde cedo, refere que ¢ uma mais-valia a existéncia de um
responsavel de caso, alguém que esteja proximo da familia.

A abordagem da IPI envolve um conjunto de profissionais de diferentes areas de
interven¢do e inclusive de diferentes agéncias/institui¢des, que trabalham juntas e
desenvolvem e atingem objetivos, expetativas e recursos comuns (Garland & Linder,
1990).

O papel dos educadores, psicologos e outros profissionais ligados a IPI a
trabalharem com familias com criangas pré-termo pode ser visto como “motor de
arranque’ para ajudar a familia a restaurar a sua confianca e as suas aspiragdes para os
seus filhos (Carpenter, 2005).

A equipa deve ter o cuidado de convocar a familia para todos os passos do processo
e usar sempre uma linguagem que a familia compreenda. Desta forma, promovem-se
intervengdes mais individualizadas e direcionadas para as necessidades de cada familia.

O objetivo de toda a intervengdo sera poder ajudar os pais a sentirem que retomam

o controlo da sua vida. A existéncia de um plano de colaboragdo entre profissionais e
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pais promove a capacitagdo e empowerment, sobressaindo a necessidade de fornecer aos
pais os conhecimentos para serem capazes de tomar decisdes sobre a sua familia.

Essa abordagem ajuda a familia a desenvolver confianca em si e na sua capacidade
de tomar decisoes sobre os melhores cuidados a prestar ao seu filho. Os pais que se
sentem no comando da situagdo tendem a aumentar a sua participagdo na intervengao o
que permite desenvolver uma relacdo entre todos os envolvidos mais positiva e
colaborativa (McWilliam, 2003).

Woods e Lindeman (2008), referem que para uma pratica bem fundamentada ¢
muito importante que os técnicos recolham informagdes e atuem, nos contextos
naturais, sobre as rotinas e atividades que s@o habitos familiares, tanto em casa como na
comunidade.

Dunst, Trivette e Deal (1988) realgam a importancia que os técnicos tém na
habilitagdo das familias para serem capazes de gerir e tomar responsabilidade sobre as
suas acdes, apds aprenderem a definir as suas prioridades e necessidades. Isto ¢ possivel
criando oportunidades as familias para adquirirem os conhecimentos necessarios para se
tornarem mais fortes, através da procura de recursos formais e informais que t€ém ao seu
dispor na sua comunidade, visando uma independéncia cada vez maior do técnico de IPI
que os acompanha.

Devido as diversas necessidades das familias de bebés prematuros ¢ importante que
existam servigos que possam estar disponiveis para os acompanhar.

Estes servigos devem estar relacionados com a idade e condi¢des do prematuro e as
caracteristicas da familia, na medida em que algumas familias poderdo necessitar apenas
de uma monitorizagdo periddica do desenvolvimento, enquanto que outras podem
necessitar de recursos mais presentes € com maior area de agao (por exemplo programas
de intervencgdo precoce que prestam servigos educacionais e terapéuticos especializados
e individualizados) existentes na sua comunidade (Hanline & Deppe, 1990).

A existéncia de um gestor de caso durante a transi¢do hospital-casa (membro de
uma equipa de IPI) pode assegurar a continuidade de cuidados e recursos na
comunidade onde a familia esté inserida (Cardinal & Shum, 1993).

Delegar a coordenacao de servigos apos a alta para os profissionais do hospital que
tém outras grandes responsabilidades (por exemplo, as enfermeiras, os médicos) pode
afetar a transi¢do do hospital para casa e muito possivelmente, pode limitar a viabilidade

de uma transi¢ado potencialmente eficaz (Cardinal & Shum, 1993).
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Um estudo amplo realizado por Robinson et al. (1998), analisou a eficicia de um
programa domiciliar de educa¢do no desenvolvimento de 309 bebés pré-termo (com
menos de 32 semanas) com base no Programa Portage, dividindo-os em trés grupos: a)
acompanhado pelo Portage; b) somente orientagdo e aconselhamento aos pais; ¢)
controle. Para avaliar os resultados aos 2 anos de idade foi utilizada a Griffiths Mental
Development Scales, e apesar de ndo se registarem grandes diferengas entre os grupos,
os autores verificaram que os resultados da interven¢do com o Portage tiveram maior
sucesso para os bebés com baixo peso ao nascer (menos de 1250g) e/ou com deficiéncia
neurologica. Os autores sugerem que para este grupo especifico um programa
estruturado de intervengdo oferece maiores vantagens em relagdo apenas ao
fornecimento de apoio social.

Cooper et al. (2007) apresentam um estudo no qual foi avaliado o impacto de um
projeto intitulado “Suporte a familia na UCIN”, qual foi avaliado sob o ponto de vista
dos pais e dos profissionais. Para o desenvolvimento deste projeto, a Fundagdo March
of Dimes (associacdo americana que fornece apoio aos pais de bebés de prematuros,
bem como desenvolve varias acdes dentro deste ambito), disponibilizou para estar
presente nas UCIN, com o devido consentimento dos 6rgaos diretivos dos hospitais,
especialistas em apoio familiar, cujo enfoque era poderem estar perto das familias e
apoid-las no que fosse preciso. De maneira geral, o resultado foi positivo, os
profissionais das UCIN e respetivas direcdes afirmaram que a presenga deste elemento
nas UCIN surge como um refor¢o e um complemento ao trabalho j& realizado nas
UCIN. Para muitos profissionais, a pressdo hospitalar faz com que centrem a sua
prioridade nas questdes médicas e urgéncias o que limita os esfor¢os para se centrarem
mais nas familias. Assim, este elemento parece ser visto e percecionado como um
facilitador na relagdo com as familias fornecendo-lhes conforto e segurancga. A presenca
deste especialista parece ter tido efeitos positivos, tendo os autores registado que, em
alguns casos de hospitais, foi possivel comecar algumas mudancas de intervengao,
permitindo que os profissionais das UCIN comegassem a prestar mais atengdo as
necessidades dos pais. Do ponto de vista dos pais, este projeto foi uma mais valia para
promover suporte, informagdo e conforto, através de materiais educativos, programas e
servigos , permitindo reduzir o stress, tornando-os mais confiantes nas suas
responsabilidades parentais.

Cardinal e Shum (1993), no estudo sobre a analise de praticas centradas na familia

questionando os profissionais das UCIN, retiveram que somente aquelas criancas e
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familias que estavam severamente em risco ¢ que eram encaminhados para programas
de apoio. Consideraram que, algumas criangas ¢ familias podiam estar em risco,
contudo por ndo ter sido realizada uma verdadeira avaliacio dos seus casos, ndo
estavam a receber o apoio necessario.

Parece ser do melhor interesse dos bebés das UCIN e das suas familias, se os
servigos prestados tanto pelo hospital como pelas instituicdes da comunidade forem
capazes de trabalhar em colaboracdo, desse modo poderemos estar presentes perante um
processo eficaz e de suporte, minimizando a probabilidade de hospitaliza¢ao da crianga
e aumentando uma transi¢ao suave e positiva do hospital para casa e para a comunidade
(Cardinal & Shum, 1993).

Embora os cuidados médicos iniciais ao recém-nascido estejam a cargo das UCIN
dos hospitais, existem outras institui¢des (publicas ou privadas) na comunidade que
podem ter impacto positivo no atendimento aos pais/bebé e que devem poder estar
presentes durante a transicdo para casa, em colaboracdo com o hospital, caso se
verifique essa necessidade, de modo a nao existir uma quebra no acompanhamento
desta familia que pelo sucedido tem uma crianga considerada em risco (Cardinal &
Shum, 1993).

Able-Boone e Stevens (1994) apontam para o facto de que as familias, por vezes,
encontram algumas dificuldades em aceder por elas proprias aos servicos da
comunidade, quando estes ndo sao automaticamente orientados ou aconselhados pelas
equipas dos hospitais. Para que estes casos sejam apenas excegdes a uma regra, o
trabalho conjunto e articulado entre estas duas instancias (entenda-se cuidados de satide
e servicos da comunidade) ajuda a garantir que as necessidades das familias e das
criancas sao asseguradas apos a alta hospitalar (Cardinal & Shum, 1996).

E desafiante a implementagdo de servigos de IPI no hospital, uma vez que o
contexto ¢ diferente daquele que encontramos jé inserido e a funcionar na comunidade
(Long, Artis & Dobbins, 1993). A execucdo deste programa implica a capacidade das
equipas (UCIN e de IPI) trabalharem em conjunto, criando-se canais de comunicagao
eficazes, trabalhando-se em prol de um objetivo comum, fornecer o melhor
acompanhamento a cada familia. Por vezes, o uso de diferentes terminologias e
metodologias de ac¢do ou uso de conceitos desconhecidos entre as equipas pode

dificultar esta ligacdo (Long, Artis & Dobbins, 1993).
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Uma comunicacdo efetiva ¢ vital para uma parceria colaborativa. Em hospital a
comunicagdo pode ocorrer através de reuniGes, contactos telefonicos e cartas,
enquanto que a informacdo pode ser partilhada através de documentos formais e
planos de desenvolvimento.

As familias de criangas hospitalizadas durante” muito tempo tem muito
interesse em adquirir estratégios que promovam o desenvolvimento do seu
filho. A elaboragao do Plano Individual de Intervengao Precoce (PIIP) é um
excelente meio para ajudar a familia.

U PDd C O d diudd pPo O d d O OULroO Pd C UdCOC
semelhantes. Grupos de apoio pais para pais nos hospitais ¢ uma maneira
de centrar os cuidados na familia

Um unico contacto hospitalar melhora a cooperagao entre os servigos de IP e
os funcionarios do hospital

O treino de praticas centradas na familia deve ser continuo num ambiente hospitalar,
devido a natureza da instituicdo e dos seus quadros de pessoal

Figura 7 — Diretrizes para a pratica da IPI em contexto hospitalar (Long, Artis & Dobbins, 1993).

Existe a necessidade de levar a cabo avaliacdes baseadas em evidéncias sobre a
transicao dos pais do hospital para casa a fim de se poderem projetar intervengdes mais
adequadas proporcionando, assim, um atendimento mais eficaz (Boykova & Kenner,
2012).

A importancia da responsabilizagdo da sociedade para o desenvolvimento das
criangas nos primeiros anos de vida ¢ primordial, para que se fomente uma cultura e
valores que se baseiem no atendimento e intervencdo o mais precocemente possivel,
numa perspetiva preventiva e atempada, com consequente diminui¢do de fatores de
risco quer bioldgico, quer ambiental.

Em jeito de sintese, como ja vimos, esta responsabilidade deve assim comecar pelas
estruturas que se encontram mais proximas destes pais, que sdo neste caso especifico, a

equipa do hospital ao longo do internamento e a equipa de IPI apds a alta hospitalar.
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5. Objetivos do Estudo

A investigagdo sobre a prematuridade no nosso pais, principalmente nas areas das

ciéncias sociais e humanas, ¢ ainda escassa observando-se a existéncia de pouco

material publicado e sobre o qual nos possamos basear. As praticas quotidianas dos

servicos hospitalares e restantes servicos da comunidade (por ex., IPI) junto destas

familias parecem ja reconhecé-las como o eixo central da intervencdo, mas pouco se

sabe sobre a satisfacdo, percecdo e reconhecimento que os pais tém sobre este trabalho.

Este estudo pretende, assim, vir preencher um pouco mais essa lacuna, procurando ser

um contributo para o trabalho diario, das diferentes institui¢des, no apoio que pode e

deve ser fornecido e orientado aos pais de bebés que nascem prematuramente.

Deste modo assumem-se como objetivos do presente trabalho:

o

Saber se as principais necessidades dos pais de prematuros sdo atendidas no
momento da transi¢ao para casa;

Perceber quais as redes de apoio formais e informais que mais estdo presentes
para os pais no momento da transi¢cdo do hospital para casa;

Perceber quais os fatores de maior stress dos pais de prematuros no momento da
transicao para casa;

Conhecer a percegdao dos pais de prematuros relativamente ao apoio fornecido
pelo hospital,

Conhecer a percecdo dos pais de prematuros relativamente ao apoio fornecido
pela IP;

Conhecer a perce¢do dos profissionais das ELI relativamente trabalho articulado

com os hospitais.

6. Questoes de investigacio

De acordo com o0s objetivos previamente apresentados, foram delineadas as

seguintes questdes de investigacao:

©)

De maneira geral os topicos que abordam possiveis necessidades dos pais sao
discutidas com estes no momento da preparagao da alta hospitalar?
Quais as principais redes de apoio dos pais apds a alta hospitalar?

Quais as situagdes que criam mais stress para os pais apos a alta hospitalar?
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o Como ¢ que os pais percecionam o apoio dado pelos profissionais da UCIN
nesta transi¢ao?

o Como ¢ que os pais percecionam o apoio dado pelos pela equipa de IPI nesta
transicao?

o Como ¢ que as ELI percecionam a articulacdo com os profissionais dos

hospitais?
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11 PARTE

ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

A fase metodologica operacionaliza o estudo, precisando o tipo de estudo, as defini¢ées
operacionais das variaveis, o meio onde se desenrola o estudo e a populagdo”™

(Fortin, 1999)
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1. Caracteristicas do estudo

O presente estudo ajusta-se no tipo exploratorio-descritivo, uma vez que se
pretende obter informagdes (percecdo acerca dos apoios recebidos) e caracteristicas
(necessidades, redes de apoio e stress) sobre uma determinada amostra (pais € maes de
bebés prematuros), para a qual existem poucos trabalhos de investigacao,
principalmente no nosso pais, e sobre o qual importa caracterizar o fendmeno, maneira
pela qual ele se manifesta e outros fatores com os quais ele se relaciona (Fortin, 1999).

Enquadrado neste tipo de estudo foram delineadas questdes de investigacao
(premissas sobre as quais se apoiam os resultados da investigacdo (Talbot, 1995, in
Fortin, 1999)), que decorrem diretamente dos objetivos gerais e especificam os aspetos
a estudar (Fortin, 1999).

O objetivo final deste tipo de investigacdo ¢ de oferecer um retrato global da
amostra (Fortin, 1999).

O método usado para a colheita de dados foi o questionario (preenchido pelo
proprio inquirido, com assisténcia via telefone ou e-mail em caso de duvida ou
necessidade de esclarecimento). As questdes foram concebidas com o objetivo de obter
informagdo factual sobre os inquiridos, acontecimentos ou situa¢des conhecidas,
atitudes, crengas e intengdes dos participantes (Fortin, 1999).

Foi escolhido o questionario por ser uma metodologia menos invasiva, permitindo
um melhor controlo dos enviesamentos. Esta metodologia permitiria também alargar o
nimero da amostra, ao invés da utilizagdo da entrevista, por ser um processo menos

moroso.

2. Participantes

A amostra deste estudo é composta por 2 grupos distintos: I) grupo de pais e maes
de bebés prematuros (n=104); II) ELI’s do distrito de lisboa (n=7), agrupamento de
escolas de referéncia para a IP do distrito de lisboa (n=1) e equipa de IP do distrito de
lisboa (n=1).

A amostra foi selecionada por conveniéncia e, no que respeita ao grupo I através do

recurso ao googledocs.
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2.1 Caraterizag¢do da amostra (Grupo I)

Em seguida serdo apresentados os dados sociodemograficos discriminados relativos

ao grupo I).

Caracteriza¢ao da amostra relativamente aos inquiridos

A idade dos pais que responderam ao inquérito variou entre um minimo de 24 anos
e um maximo de 43 anos, tendo-se considerado duas respostas nulas pelo facto de as
respostas nao corresponderem a idade dos inquiridos. A média de idades corresponde a

33,41 anos, com um desvio padrao de 3,84, sendo que 13,5% dos pais tinham 31 anos.

Relativamente ao sexo, a maioria das respostas ao questionario foi feita por maes
(mulheres) de bebés prematuros, 92,3%, (n=96), enquanto que apenas 7,7% (n=8) das

respostas foi realizada por pais (homens) de prematuros.

Quanto a distribuicdo da amostra no que respeita ao grupo étnico, 94,2% (n=98)
relatou ser de etnia caucasiana, 1,9% (n=2) de etnia mista, nomeadamente asiatica-
caucasiana e outro caso negra-caucasiana, 1,9% (n=2) de etnia negra e dois inquiridos

nao responderam (1,9%).

uanto ao estado civil (Tabela 2 odemos observar que 62.5% (n=65) dos
Q estado civil ( ), P q 5% ( )

inquiridos sdo casados.

Tabela 2 - Distribui¢do da amostra segundo o estado civil

FREQUENCIA (N) | PERCENTAGEM (%)
Casado(a) 65 62,5
Divorciado(a)/Separado(a) 2 1,9
Solteiro(a) 11 10,6
Unido de Facto 25 24,0
Viuvo(a) 1 1,0
ToTAL 104 100,0

\

Para a andlise da distribuicdo geografica da amostra as respostas a varidvel

associada ao concelho de residéncia foram agrupadas pelo respetivo distrito (Tabela 3).

Assim, temos que 37,5% (n=39) dos pais que responderam ao questionario residem no
distrito de Lisboa, 20,2% (n=21) responderam que residem no distrito do Porto, 12,5%

(n=13) correspondem a residentes no distrito de Braga. Esta distribui¢do, com maior
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incidéncia nestes distritos, provavelmente ficou a dever-se ao facto de trés dos pedidos

feitos para divulgag@o dos questionarios se situarem nestas zonas geograficas.

Tabela 3 - Distribuicdo da amostra segundo o distrito em que residem

FREQUENCIA (N) | PERCENTAGEM (%)
Aveiro 4 3,8
Beja 2 1,9
Braga 13 12,5
Castelo Branco 2 1,9
Coimbra 3 2,9
Evora 1 1,0
Faro 7 6,7
Funchal 1 1,0
Leiria 1 1,0
Lisboa 39 37,5
Porto 21 20,2
Setibal 7 6,7
Viana do Castelo 2 1,9
Viseu 1 1,0
TOTAL 104 100,0

Em relacdo ao local de residéncia, 76% (n=79) dos inquiridos reside numa zona urbana,

17,3% (n=18) reside numa zona rural, enquanto 6,7% (n=7) refere viver uma zona

suburbana.

No que diz respeito as habilitagdes literdrias (Tabela 4) dos inquiridos verifica-se

que 33,7% (n=35) tém o ensino secundario completo e 31,7% (n=33) sdo portadores de

uma licenciatura.

Tabela 4 - Distribuicdo da amostra segundo as habilita¢des literarias

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Doutoramento 1 1,0
Mestrado 10 9,6
Pos-Graduagao 9 8,7
Licenciatura 33 31,7
Bacharelato 7 6,7
Secundario 35 33,7
3° Ciclo 8 7,7
1° Ciclo 1 1,0
TOTAL 104 100,0
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No que diz respeito ao agregado familiar, como ¢ possivel observar pela leitura da

Tabela 5, 89,4% (n=93) dos inquiridos refere viver com o(a) marido/ mulher/

companheiro(a).

Tabela S - Distribuicdo da amostra segundo a constitui¢do do agregado familiar

FREQUENCIA (N) | PERCENTAGEM (%)

Vive com familiares 3 2.9
Vive com o(a) marido/ mulher/ companheiro(a) 93 89,4
Vive com o(a) marido/ mulher/ companheiro(a), 4 3.8

Vive com familiares

Vive sozinho(a) 4 3,8
TOTAL 104 100,0

Das 104 respostas obtidas, verifica-se que 89,4% (n=93) dos pais afirmam ter

proximidade fisica com familia alargada, enquanto que para 10,6% (n=11) tal facto ndo

acontece.

A média do numero de filhos dos pais e maes que responderam a este questionario

¢ de 1,57 filhos, com um desvio padrao de 0,822, sendo que o minimo corresponde a 1

(n=61, 58,7%) e 0 maximo a 5.

Relativamente a experiéncia prévia a cuidar de outros bebés, 45,2% (n=47) dos pais

que responderam ao questiondrio referiram ndo ter experiéncia, enquanto que 53,8%

(n=56) respondeu positivamente. Registou-se uma resposta em branco (1%).

Verificou-se que 84,6% (n=88) dos pais ndo tinha experiéncias prévias com

hospitalizacdo de um filho e 15,4% (n=16) referiram ter tido ja essa experiéncia.

Caracterizacdo da amostra relativamente ao bebé prematuro
No que respeita ao sexo do bebé, 51% (n=53) era do sexo masculino e 49% (n=51)

do sexo feminino.

Relativamente a idade gestacional (Tabela 6) 44,2% (n=46) dos bebés nasceram

entre a 27* e a 30" semana de gestagcdo, enquanto apenas 1% (n=1) corresponde ao bebé

que nasceu entre a 35" ¢ a 37" semana de gestacao.
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Tabela 6 - Distribui¢do da amostra relativamente a idade gestacional do bebé

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
23-26 semanas 22 21,2
27-30 semanas 46 44,2
31-34 semanas 35 33,7
35-37 semanas 1 1,0
ToTAL 104 100,0

Na Tabela 7 podemos observar a distribuicdo do peso a nascenca dos bebés da

amostra.

Tabela 7 - Distribuicdo da amostra relativamente ao peso a nascenga do bebé

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Menos de 750g 18 17,3
Entre 750g e 1000g 24 23,1
Entre 1000g e 1250g 21 20,2
Entre 1250g e 1500g 23 22,1
Mais de 1500g 18 17,3
ToTAL 104 100,0

A maioria dos bebés (n=66) apresentou um tempo de internamento na UCIN

(Tabela 8) superior a 31 dias (63,5%).

Tabela 8 - Distribuicao da amostra relativamente ao tempo de internamento do bebé na UCIN

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
- de 7 dias 3 2.9
7 a 14 dias 13 12,5
15 a 30 dias 22 21,2
+ de 31 dias 66 63,5
TOTAL 104 100,0

Em relagdo ao tempo de internamento no global (UCIN+bergario — Tabela 9),

observamos que 43,3% (n=45) dos bebés permaneceu mais de 61 dias no hospital.

Tabela 9 - Distribuicdo da amostra relativamente ao tempo de internamento do bebé no global

FREQUENCIA (N) | PERCENTAGEM (%)
16 a 30 dias 20 19,2
31 a 60 dias 38 36,5
+ de 61 dias 45 43,3
TOTAL 103 100,0
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Relativamente a questdo sobre se as criancas apresentam atualmente algum
problema, 68,3% (n=71) dos pais respondeu negativamente. Da parcela que respondeu
positivamente (31,7% dos inquiridos, n=33), observou-se que os problemas mais
recorrentes sdo: problemas respiratorios; constipacdes constantes; atraso no
desenvolvimento; problemas gastrointestinais; problemas oftalmologicos; paralisia

cerebral; entre outros.

2.2 Caraterizagao da amostra (Grupo II)

Todas as equipas estao localizadas dentro do distrito de Lisboa.

Tabela 10 - Distribuicdo da amostra segundo o local onde estdo sediadas as equipas de IP

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Agrupamento de escolas 1 11,1
Centro de Saude 4 44 4
IPSS 4 444
ToTAL 9 100,0

Com exce¢do de uma equipa que respondeu negativamente, todas as restantes afirmam
fazer divulgagao do trabalho da equipa junto dos servigos de saude da sua area de agao,
bem como estabelecem contatos regulares com a equipa da consulta de

desenvolvimento dos hospitais da sua area de agao.

Sintese: Como podemos observar a nossa amostra (grupo 1), em relagdo aos inquiridos,
apresenta como principais caracteristicas: a maioria das respostas foi dada pelas maes; a
média de idade dos inquiridos situa-se nos 33,41 anos; sdo na sua larga maioria de
origem caucasiana e casados; mais de metade ¢ licenciada ou tem grau superior; vivem
com o (a) marido/mulher/companheiro(a) e tém proximidade fisica com a familia
alargada; tém apenas um filho. No que respeita aos bebés prematuros: apresentam uma
distribuicdo semelhante em relagdo ao sexo do bebé; regista-se predominancia de bebés
que nasceram entre as 27 e as 30 semanas; apresentacdo do peso a nascenga muito
distribuido pelas categorias existentes; o tempo de internamento na UCIN superior a 31

dias e o tempo de internamento no global superior a 61 dias.
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3. Procedimentos

O primeiro passo para a realizagdo do estudo passou por contactar a Associagao
XXS (Associagdo Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro), no sentido de partilhar
algumas ideias e recolher informacdes necessarias ao delineamento de todo o desenho
de investigagao.

Apos esse ponto de partida foram elaborados os questiondrios que viriam a ser
usados, a0 mesmo tempo que foi enviada a sub-comissao regional de LVT do SNIPI um
pedido de autorizacdo para aplicagdo dos questionarios junto das ELI do distrito de
Lisboa.

Foi realizado um pré-teste, no qual foi pedido a 7 individuos (sexo masculino e
feminino e pais de criangas) para preencherem o questiondrio e posteriormente
referirem o tempo médio que levaram a completa-lo, apontar alguma questio menos
compreensivel, identificagdo de algum erro (itens mal construidos), opinido geral do
questionario ¢ ao permitindo ao mesmo tempo estabelecer uma familiarizagdo com o
sistema informatico do Google Docs e verificar se todas as respostas estavam a ser
recebidas e gravadas corretamente.

O acesso aos participantes (pais de bebés prematuros) foi realizado contactando
(via e-mail e facebook) duas associacdes de pais (XXS — Associagdo Portuguesa de
Apoio ao Bebé Prematuro e Associagdo Pais Prematuros), bem como dois enfermeiros
que trabalham em UCIN, que sdo responsaveis por duas paginas na internet e facebook
direcionadas a pais e profissionais de satde da 4rea da neonatologia, especificamente a
prematuridade.

A distribuicdo do questiondrio online ocorreu principalmente pelas paginas do
Facebook destes 4 contactos (via versdo eletronica do Google Docs), uma vez que as
mesmas sdo maioritariamente frequentadas pelo publico-alvo que se pretendia
encontrar. Foi, também, contactada a Associacdo Francisquinhos para recolha de
respostas junto dos seus utentes. Aqui, foram entregues os questionarios impressos em
papel (impressao da versao eletronica do Google docs).

Na divulgacdo do mesmo foram referidos os respetivos critérios de inclusdao. O
questionario destinava-se a ser preenchido por pais de bebés prematuros, nascidos até as
37 semanas, com pelo menos 15 dias de internamento e tivessem até a data do

preenchimento ndo mais que 6 anos de idade.
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O processo de recolha de dados ocorreu entre de Outubro de 2012 e Fevereiro de
2013.

Junto de cada questiondrio estava previamente clarificado o objetivo geral do
estudo bem como garantido o seu carater confidencial e voluntario, ficando depreendido
que a devolugdo do questionario respondido correspondia a aceitagdo de participagdo no
estudo.

Apds o consentimento por parte da sub-comissao regional de LVT para a realizagado
do estudo junto das ELI, foram contactadas (via e-mail) 15 ELI do distrito de Lisboa, e
a Associacdo Francisquinhos pedindo o preenchimento do questionario através do
ficheiro do Google docs onde o mesmo estava alojado. O processo de recolha de dados

ocorreu entre Janeiro e Marco de 2013.

4. Instrumentos de recolha de dados

A recolha de dados foi realizada com base em dois questionarios construidos pela
autora do trabalho.

O questionario para os pais (anexo B) constou numa primeira parte em recolha de
informacao sociodemografica (idade; género; grupo étnico; local de residéncia;
habilitagdes literarias; profissdo/ocupacdo; constituicgdo do agregado familiar;
proximidade fisica com familia alargada; nimero de filhos; experiéncia em cuidar de
outros bebés; experiéncia anterior com hospitalizacdo de um filho; idade dos pais no
nascimento do bebé prematuro) bem como questdes relativas ao bebé prematuro (sexo;
idade gestacional; peso a nascenca; tempo de internamento; complicacdes de saude).
Desta parte constaram, ainda, questodes relativas aos apoios recebidos tanto pelo hospital
como pela IP. As mesmas constaram de respostas de sim/ndo, escala de tipo likert de 5 e
6 pontos, escolha multipla e espagos em branco para respostas a questdes fechadas.

Numa segunda parte foram recolhidas informacdes sobre os temas principais do
estudo: necessidades (reportando ao periodo de preparacdo para a alta), redes de apoio
(ap0s a alta hospitalar) e indice de stress (ap6s a alta hospitalar). Para a elaboracao desta
fase do questionario, baseamo-nos no Inventario das Necessidades da Familia (Bailey &
Simeonsson, 1990), Escala de Avaliagdo do Apoio Social a Familia (Dunst, Jenkins,
Trivette, 1984) e Escala de Stress Parental: Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

(versdo adaptada por Reina, 2005), respetivamente.
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Para as necessidades, partindo da questao “Na preparacdo da alta hospitalar falou
sobre os assuntos, que a seguir sdo apresentados, com alguém?”, foram apresentadas
16 frases (exemplos: “Informacgdo acerca de qualquer problema ou deficiéncia que o
meu filho pudesse ter”, “Explicar o problema do meu filho a familiares mais proximos”,
“Localizar um médico que compreendesse as minhas necessidades e do meu filho”)
cujas respostas poderiam ser: Nao (nem senti necessidade); Nado (mas senti
necessidade); Sim. Mantiveram-se as dimensdes presentes no inventdrio original:
informacao (composta por 4 itens — 1,2,3,4); apoio familiar e social (composta por 1
item — 5); apoio econdomico (onde se incluem 3 itens — 6,7,8); explicar a outros (inclui 3
itens — 9,10,11); servicos da comunidade (composto por 3 itens — 12, 13, 14); outras
ajudas profissionais (constituida por 2 itens — 15,16).

Para a escala das redes de apoio, comecando pela questdo “Em que medida cada
uma das seguintes pessoas ou grupos foram uteis para ajudar a criar o(s) seu(s)
filho(s), logo apos a alta hospitalar?”, foram apresentadas 11 frases (exemplos: “Os
meus pais”, “Os nossos amigos”, “A consulta com o pediatra de desenvolvimento”)
cujas respostas assentavam numa escala tipo likert: 1- Nao se aplica; 2- Nada util; 3-
Por vezes ¢ util; 4- Geralmente util; 5- Muito util; 6- Muitissimo util. Das 11 frases, 8
foram respeitantes a redes de apoio informal e 3 relativas a redes de apoio formal.

Para a recolha de informagdo respeitante ao stress parental foi colocada a seguinte
questdo: “De seguida é apresentada uma lista de varias experiéncias que os pais de um
bebé prematuro podem considerar geradoras de stress. Por favor indique o qudo
stressante cada situagdo foi para si logo apos a alta hospitalar, assinalando uma das
possiveis respostas que sdo apresentadas”. Para tal, foram apresentadas 15 frases
(exemplos: “Ficar sozinha(o) com o bebé em casa (sem apoio médico)”, “Precisar de
conciliar os cuidados ao meu filho com o meu trabalho”, “O meu filho ter algum
problema ou deficiéncia”) cujas respostas assentavam numa escala tipo likert: - Nao se
aplica; 2- Nada Stressante; 3- Um pouco Stressante; 4- Moderamente Stressante; 5-
Muito Stressante; 6- Extremamente stressante.

O questionario para as ELI (anexo C) era constituido por 11 questdes, tendo sido
construido pela autora do estudo adequando-se as perguntas a informagdo que
importava recolher para a investigagdo em curso. Das 11 questdes, 5 eram de resposta
sim/ndo, 3 usando a escala de tipo likert de 5 pontos e outras 3 de escolha multipla.
Foram, também, deixado espacos em branco para justificagdes a duas questdes caso a

resposta fosse negativa € um outro para comentarios/sugestdes.
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Ambos os questionarios foram redigidos utilizando-se a plataforma informéatica do

Google Docs preparada para a construcao deste tipo de ficheiros.

5. Métodos de analise e tratamento de dados

Os dados recolhidos, tanto do questionario dos pais como das ELI, foram
transferidos do Google Docs para um ficheiro de Excel e posteriormente para o
programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences - versao 17.0
para Windows).

Para responder as questdes de investigagdo colocadas, indo ao encontro dos
objetivos gerais do estudo, foi feita uma abordagem quantitativa dos dados, na qual as
variaveis medidas sdo descritas com a ajuda de estatisticas. Usando o programa SPSS,
foram calculadas varias estatisticas descritivas, nomeadamente, frequéncias de respostas
e percentagem correspondente, médias e desvios-padrao e valores maximos e minimos,

tendo em conta o tipo de variaveis envolvidas.
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111 PARTE

APRESENTACAO DE RESULTADOS

DISCUSSAO E CONCLUSAO
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1. Apresentacio e analise dos resultados

1.1 Apoios Recebidos

Conhecer a percecdo dos pais relativamente aos apoios que lhes sdo oferecidos
torna-se fundamental para aferir o sucesso ou nao deste acompanhamento, bem como
perceber se 0 mesmo estd a chegar as familias da maneira como foi projetado e conferir
se as estratégias utilizadas se mantém atualizadas e adequadas as necessidades destas.

Este sub-capitulo destina-se, assim, apresentar resultados recolhidos sobre a
percecao dos pais em alguns pontos fundamentais dos apoios recebidos, essencialmente

do hospital onde o seu filho esteve internado e da IPL.

Hospital
Como se sentiu envolvido no planeamento da alta hospitalar do seu filho?

Tabela 11 — Distribuicdo da amostra relativamente a perceg¢do do envolvimento no planeamento da alta
hospitalar do seu filho

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Nada envolvido 2 1,9
Pouco envolvido 11 10,6
Moderamente envolvido 17 16,3
Muito envolvido 39 37,5
Extremamente envolvido 35 33,7
ToTAL 104 100,0

Envolver (no dicionario') - Incluir; meter (entre outros, ou como participante em

alguma coisa); Comprometer, Implicar

Dos resultados obtidos, ¢ possivel verificar que a maioria dos pais considera que se
sentiu “muito envolvido” (n=39) e “extremamente envolvido” (n=35) no planeamento da
alta hospitalar. Mostrando que dos 104 inquiridos, 71,2% (n= 74) cotam nos valores

mais elevado, revelando assim que se sentiram envolvidos no processo da alta do seu

! Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa.
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filho. Na medida seguinte surgem 17 inquiridos (16,3%) que referem terem-se sentido
“moderamente envolvido”. Dos 104 participantes, 11 (10,6) apontam que se sentiram
“pouco envolvidos”, enquanto 2 inquiridos respondem mesmo que se sentiram “nada

envolvidos”.

Como avalia o seu grau de satisfacido relativamente ao planeamento e preparacio

feita para a alta hospitalar do seu filho?

Tabela 12 - Distribuicdo da amostra relativamente ao grau de satisfacdo no planeamento e preparagao
feita para a alta hospitalar do seu filho

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Nada satisfeito 2 1,9
Pouco satisfeito 3 2,9
Moderamente satisfeito 25 24,0
Muito satisfeito 39 37,5
Extremamente satisfeito 35 33,7
ToTAL 104 100,0

Satisfacio (dicionario®) — Ato ou efeito de satisfazer; Alegria; Contentamento;
Prazer.

Quando questionados sobre o grau de satisfagdo a maioria dos inquiridos (n=74)
continua a cotar nos niveis mais elevados, desta amostra n=35 (33,7%) afirma estar
“extremamente satisfeito” e n=39 (37,5%) apontaram estarem “muito satisfeitos” com o
planeamento e preparacdo da alta hospitalar. Temos, também, a realgar os 25 inquiridos

(24%) que referiram estar “moderamente satisfeitos”.

Sente que a equipa da UCIN teve em linha de conta as suas necessidades e
preocupacoes especificas, na preparacio da alta hospitalar?

Da totalidade das respostas sobressai uma maior percentagem (88,5%, n=92) de
inquiridos que refere positivamente o facto da equipa da UCIN ter tido em linha de
conta as suas necessidades e preocupagdes. Apenas 12 auscultados (11,5%) ndo

consideram que as suas necessidades e preocupagdes individuais tenham sido ouvidas.

% Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa.
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Vocé e a sua familia tiveram apoio de outros profissionais do hospital na
preparacio da alta hospitalar?

Na questdo sobre outros apoios recebidos por profissionais do hospital, além dos
médicos e enfermeiros da UCIN, sobressai uma grande mancha (n=60, 57,7%) de
respostas a apontar para “ndo tivemos apoio de mais ninguém, a exce¢do da equipa de
médicos e enfermeiros onde o nosso filho esteve internado”. No que diz respeito as
restantes respostas sdo varios os profissionais que as familias foram apontado e em
alguns casos mais do que um por area profissional. Como a mais significativa surge o
“pediatra que passou acompanhar o nosso filho” (n=31). As remanescentes respostas
espalham-se entre “assistente social” (n=7), “psicologo” (n=17), “outros” (n=4),

“técnico de intervengdo precoce” (n=1).

Quando o seu filho saiu do hospital deram-lhe toda a documentacio referente ao
seu internamento?

A esmagadora maioria dos dados (n=96, 92,3%) aponta para que as familias
tenham tido acesso a documentacdo sobre o internamento do seu filho. Apenas 8

inquiridos (7,7%) respondeu negativamente.

Antes de sair do hospital foi-lhe dado a conhecer qual o profissional que passou a
estar responsavel pelo acompanhamento médico/terapéutico do seu filho?

Na nossa amostra, 72 familias (69,2%) tiveram conhecimento previamente a alta
hospitalar sobre quem passaria a estar responsavel pelo acompanhamento clinico ao seu
filho. Por outro lado, 32 familias (30,8%) responderam negativamente a questdo,
presumindo-se que nao foram informadas do profissional que passaria a estar

encarregado de fazer o seguimento clinico do seu filho apos a alta hospitalar.
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Intervenciao precoce

O seu filho e familia beneficiam/beneficiaram do apoio da Intervenc¢ao Precoce?
Das 104 respostas obtidas observamos que apenas 24 familias (23,1%) beneficiam /
beneficiaram do apoio da IPI, enquanto 80 familias (76,9%) responderam

negativamente.

Que idade tinha a crianca quando comecou a receber o apoio da Intervencao
Precoce?

E importante ressalvar que esta resposta ndo podera servir para retirar conclusdes
uma vez que, por lapso, na pergunta nao foi discriminado se a idade pedida era a real ou
corrigida e nas respostas obtidas em alguns casos tivemos familias a responder em idade
real, ndo sendo certo se, as outras familias que apenas referiram o valor da idade,
tiveram esse fator em conta. Obtiveram-se 24 respostas.

Contudo, fazendo o célculo como se os valores fossem todos respeitantes a idade
real, a média de idades em que as criangas do estudo e respetivas familias iniciaram o

apoio em IPI situa-se nos 12,95 meses, com um desvio padrdo de 10,71.

Como teve conhecimento da equipa de Intervencio Precoce?

Os dados obtidos nesta questdo mostraram que 74 inquiridos (71,2%) afirmam ndo
ter tido conhecimento de alguma equipa de IP. Os restantes indagados apresentaram
respostas variadas dentro das possibilidades oferecidas, verificando-se que alguns
apontaram mais do que uma fonte de informagdo. A realcar, observou-se que foi no
“hospital pela equipa da UCIN” (cerca de 13 respostas) que as familias mais ouviram
falar da IP, seguindo-se a “consulta de desenvolvimento” (cerca de 6 respostas) e
posteriormente com 4, 3 e 2 respostas surgem o “centro de saude” (n=4), o “pediatra do
meu filho” (n=3), no “hospital por outros profissionais de saude” (n=3), “através de
familiares e/ou amigos” (n=3), na “creche/jardim-de-infancia do meu filho” (n=2) e

finalmente no “local de trabalho” (n=2).
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Quem fez a referenciacio/encaminhamento para a equipa de Intervenciao Precoce?

Tabela 13 - Distribuicdo da amostra relativamente a referenciacdo/encaminhamento para a equipa de IPI

FREQUENCIA (N)

"Nao recebeu apoio" 80

A equipa da UCIN

Consulta de desenvolvimento

Hospital

Educadores/Professores

Enfermeira de familia

Pais

Centro de saude

Pediatra

e L L L L I S I 7S T ¥ G -

Terapeutas

TOTAL 104
(0) presente quadro mostra  a distribuicao do pedido de

referenciagdo/encaminhamento para a IP para a amostra que referiu beneficiar ou ter

beneficiado da IP.
Se o seu(sua) filho(a) e familia recebem/receberam o apoio da Intervenc¢ao Precoce,
por favor, assinale a importancia que este apoio tem/teve para a sua familia e

filho(a)

Tabela 14 - Distribui¢cdo da amostra relativamente a importancia que as familias atribuem ao apoio da IPI

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
“Nao se aplica” 80 76,9
Geralmente importante 2 1,9
Muito importante 8 7,7
Muitissimo importante 14 13,5
TOTAL 104 100,0

Importancia (no dicionario) - Qualidade de importante; Valor.

Da amostra de 24 familias que recebem/receberam o apoio da IP, n=14 (13,5)
caracteriza este apoio de “muitissimo importante”, n=8 (7,7%) apontam como “‘muito

importante”, enquanto que n=2 referem-se a este apoio como “geralmente importante”.
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1.2 Necessidades

Em seguida serdo apresentados os dados recolhidos da escala referente as
necessidades dos pais. Nesta fase foi pedido as familias que assinalassem os topicos que
se lembravam de terem sido discutidos com elas durante a preparacao da alta hospitalar.
Os resultados sdo revelados consoante as seis dimensdes que compunham o inventario,

apresentando as frequéncias e percentagens de resposta para cada item.

Tabela 15 — Resultados da escala das Necessidades

" NAO NAO "
S (Nem senti (Mas senti &
é necessidade) necessidade) SIM %z
E . N N N £
a Topicos %) (%) %) ©
, . 22 27 53],
Como ¢ que as criangas crescem e se desenvolvem
(21,2%) (26%) (51%)
2 Informac@o acerca de qualquer problema ou deficiéncia que o 21 21 62 0
%{ meu filho pudesse ter (20,2%) (20,2%) (59,6%)
2 Informacdo acerca dos servigos que o meu filho podia 21 31 52 0
Z beneficiar naquele momento (20,2%) (29,8%) (50%)
Informacéo acerca de servigos que o meu filho poderia vir a 36 33 34 1
beneficiar no futuro (34,6%) (31,7%) (32,7%)
54): =
g 3 é Falar com alguém da minha familia ou amigos sobre coisas 26 22 52 4
£ E % que me preocupavam (25%) (21,2%) (50%)
° Como pagar despesas tais como, comida, casa, roupas ou 73 19 9 3
% transportes (70,2%) (18,3%) (8,7%)
'S
z Como arranjar qualquer tipo de equipamento especial que o 50 25 27 5
HE meu filho necessitasse (48,1%) (24%) (26%)
S Como pagar infantario, terapias ou outros servigos que o meu 71 21 9 3
< filho necessitasse (68,3%) (20,2%) (8,7%)
8 Explicar o problema do meu filho a familiares mais proximos 48 22 31 3
& (46,2%) (21,2%) (29,8%)
8 Saber como responder aos meus amigos, vizinhos ou 53 20 29
; estranhos quando eles fizessem perguntas acerca do meu 2
< filho (51%) (19,2%) (27,9%)
§ Conseguir o contato com outras familias que tém um filho 40 33 28 3
= com os mesmos problemas do meu, para falar com elas (38,5%) (31,7%) (26,9%)
Localizar amas ou creches 77 16 9 2
5 é (74%) (15,4%) (8,7%)
é 8 | Conseguir alguém que ficasse com o meu filho quando 70 16 16 5
5 % precisasse de sair (67,3%) (15,4%) (15,4%)
[8a]
A O | Localizar um médico que compreendesse as minhas 28 18 56 9
necessidades e do meu filho (26,9%) (17,3%) (53,8%)
E Ter mais tempo para falar com os terapeutas do meu filho 54 28 18 4
222 (51,9%) | (269%) | (17,3%)
5 5 % Encontrar-me regularmente com um conselheiro (psicologo, 51 37 15
o< § técnico de servigo social, psiquiatra, etc.) para poder falar . . . 1
A< | sobre os problemas do meu filho (49%) (35.6%) (14,4%)
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Para a andlise da tabela em cima foram consideradas as respostas “SIM” e “NAO”,

sendo posteriormente feita a devida separacio dentro das respostas “NAO .

Dimensao Informacao

As premissas desta dimensao estao associadas a necessidade dos pais se manterem
informados sobre questdes relativas ao estado clinico do seu filho, bem como o seu
desenvolvimento e possiveis servicos que possam ser importantes para assegurar estas
duas ultimas vertentes.

Ressalta das respostas dadas que, com excecdo da alinea “Informagdo acerca de
servigos que o meu filho poderia vir a beneficiar no futuro”, o “SIM” ¢é maioritario ou
igual as respostas “NAO”. Quanto as respostas “NAO”, é de salientar a prevaléncia do
“NAO, Mas senti necessidade” relativamente ao “Ndo, Nem senti necessidade”, exceto
na alinea “Informagdo acerca de servigos que o meu filho poderia vir a beneficiar no

Sfuturo”.

Dimensao Apoio Familiar e Social

Para esta dimensdo procurava-se saber se os pais recebem apoio junto de pessoas de
referéncia. Os resultados revelam que para metade dos pais essa necessidade foi
assegurada. Os inquiridos da amostra que responderam negativamente (n=26) referiram
ndo ter sentido essa necessidade, enquanto que para n=22 dos consultados foi uma

necessidade que ficou por colmatar.

Dimensao Apoio Econdomico

Para as trés alineas que compunham esta dimensao, observou-se que o nimero de
familias com quem estes assuntos foram discutidos foi substancialmente menor do que
com aqueles que afirmaram ndo terem falado sobre eles no hospital.

Ainda assim, os resultados mostram que as questdes econdémicas, principalmente
como pagar os bens essenciais ou creches/amas, quando ndo abordadas com os pais, ndo

constituem a sua principal necessidade durante a preparacao da alta.

Dimensao Explicar a Outros

Para esta dimensdo, verifica-se que a resposta “SIM” ¢ francamente minoritaria,

embora com alguma expressao. No entanto, deve, ainda, referir-se um significativo
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volume de resposta “NAO, Mas senti necessidade” (cerca de 30%) que podera revelar a

preocupagdo ou falta de preparagdo quanto a esta questao.

Dimensao Servicos da Comunidade

Nesta dimensao realgamos o baixo registo de respostas “SIM” relativos a
localizagao de amas/creches, revelando ndo ser um assunto que esteja habitualmente
integrado nas questdes que os profissionais das UCIN discutem com os pais durante a
preparagdo. Mas, pelo numero de respostas “NAO, nem senti necessidade” a esta
questdo (n=77) também se revela como nao sendo uma preocupagao primaria dos pais.

No que diz respeito a alinea “Conseguir alguém que ficasse com o meu filho
quando precisasse de sair” os dados sdo muito semelhantes aos anteriores, havendo
apenas a passagem de 7 respostas do “NAO, nem senti necessidade” para o “SIM”
demonstrando, embora sem expressividade, que para alguns profissionais dos hospitais
¢ um fator em conta na preparacdo da alta.

Dentro desta medida, e com resultados inversos as duas questdes anteriores,
observamos que “Localizar um médico que compreendesse as minhas necessidades e do
meu filho” foi discutido com a maioria do nosso universo amostral (n=56). Para 28
elementos da nossa amostra este ndo foi um assunto analisado durante a preparagdo da
alta, mas estes elementos também revelaram ndo ter sentido necessidade de o fazer,
enquanto que para 18 inquiridos foi um tema que sentiram necessidade de ter discutido

durante esse periodo.

Dimensao OQutras Ajudas Profissionais

Esta Dimensdo apresenta um numero reduzido de respostas “SIM”, embora deva
referir-se que a resposta “NAO, mas senti necessidade” representa cerca de 30% do total

das respostas negativas.

1.3 Redes de Apoio

Fomos procurar saber junto das familias quais as suas principais redes de apoio
apos a alta hospitalar. Os resultados encontram-se na tabela em baixo, comportando as

redes consideradas informais e formais.
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Registaram-se omissdes (auséncia de resposta, minimo 1 e maximo 4) em

praticamente todos os itens com exce¢ao das redes de apoio referentes a: “os meus pais”

e “os pais do meu marido/mulher ou companheiro(a)”.

A média das respostas foi calculada com base nas respostas cotadas na seguinte

escala:

muitissimo util”.

“2 - nada util”; “3 - pouco util”; “4 - geralmente util”; “5 - muito util”; “6 -

E apresentado o nimero de respostas “ndo se aplica” e numero de respostas cotadas

para uma melhor compreensao dos resultados recolhidos.

Tabela 16 — Resultados da escala das Redes de Apoio

N° de Desvio
Redes de ApOiO respostas N° de Média das Padrao das
N° Total de “Nao se respostas respostas respostas
respostas aplica” cotadas cotadas cotadas
Os meus pais 104 9 95 4,92 1,310
Os pais do meu
marido/mulher ou 104 14 90 4,24 1,509
companheiro(a)
Os nossos familiares 101 10 91 4 1,220
2
E Os nossos amigos 103 11 92 3,71 1,191
o
2 Os nossos filhos 102 80 22 4,77 1,412
Colegas de trabalho 101 52 49 3,53 1,401
Vizinhos 102 58 44 2,93 1,169
Grupos de pais 100 64 36 3,94 1,308
A equipa do hospital
onde o meu filho 102 17 87 4,49 1,337
esteve internado
é A consulta com o
5 pediatra de 101 7 94 5,04 1,077
Lg desenvolvimento
A cquipa - de 102 77 25 5,28 0,792
intervengdo precoce

Os dados obtidos

permitem-nos verificar que as redes em cima referidas

encontram-se entre o “geralmente util” e o “muito util”, sendo apenas a rede de apoio

dos vizinhos considerada de “pouco util”.
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Da informag¢do recolhida acerca das redes informais sobressaem os seguintes
resultados:

- Os avos sdo considerados suportes sociais “geralmente util” e “muito util”;

- Embora se verifique um elevado niimero de respostas “ndo se aplica” no item “os
nossos filhos” (pela maioria da amostra ter apenas um filho) observamos que estes sao
uma rede de apoio considerada “muito util”. Poderemos inferir, devido a idade dos
irmaos, que este suporte devera ser essencialmente emocional e de conforto;

- As restantes grupos de apoio foram cotados como “geralmente util”;

- O grupo que diz respeito aos “vizinhos” parece destacar-se como aquele em que os
pais parecem recorrer menos.

No que diz respeito as redes formais temos a destacar o seguinte:

- Os pais atribuem ao suporte social formal uma cotacdo igualmente elevada,
situando-se “a equipa do hospital onde o meu filho esteve internado” e “a consulta com
o pediatra de desenvolvimento” no nivel de “muito util”,

- Ainda que também neste item, “a equipa de intervengdo precoce”, se tenha
verificado um elevado nimero de respostas “ndo se aplica” (uma vez que os pais que
ndo beneficiam deste apoio ndo o cotaram), para as familias que recebem o

acompanhamento da IP o seu apoio é cotado como “muito util”.

1.4 Stress Parental

Para averiguar que condigdes provocam mais stress aos pais nos primeiros
momentos em casa, elaboramos uma lista de situagdes a qual pedimos as familias para
cotarem individualmente.

A média das respostas foi calculada com base nas respostas cotadas na seguinte
escala: “2 - nada stressante’; “3 - um pouco stressante’; “4 - moderamente stressante’;
“5 - muito stressante’; ““6 - extremamente stressante”.

Registaram-se omissdes (auséncia de resposta, minimo 1 e maximo 6) em
praticamente todos os itens com exce¢do de: “ndo conseguir dar aten¢do aos meus
outros filhos” e “o meu filho ter algum problema ou deficiéncia’.

E apresentado o niimero de respostas “ndo se aplica” e niimero de respostas cotadas

para uma melhor compreensao dos resultados recolhidos.
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Tabela 17 — Resultados da escala de Stress Parental

N° Total de
respostas

N° de
respostas
“Nao se
aplica”

N° de
respostas
cotadas

Média das
respostas
cotadas

Desvio
Padrao das
respostas
cotadas

Ficar sozinha(o) com o bebé
em casa (sem apoio médico)

102

3

99

3,47

1,232

Criar uma relagdo com o meu
filho

103

11

92

2,49

0,932

Deixar o meu filho com outros
familiares para ir trabalhar ou
tratar de assuntos importantes

103

10

93

4,25

1,248

Deixar o meu filho numa ama
ou creche para ir trabalhar ou
tratar de assuntos importantes

103

40

63

4,46

1,342

Nao ter apoio dos profissionais
do hospital onde o meu filho
esteve internado

102

55

47

3,47

1,248

Nao ter apoio da equipa de
Intervencao Precoce

103

81

22

4,09

1,601

Precisar de conciliar os
cuidados ao meu filho com o

meu trabalho

103

29

74

4,09

1,357

Nao ter com quem falar sobre o
que se passou/passa com 0 meu
filho

102

32

70

3,70

1,366

Nao conseguir dar atengdo aos
meus outros filhos

104

77

27

4,19

1,469

O meu local de trabalho ndo
compreender as minhas
preocupacdes/necessidades

face ao meu filho

103

52

51

4,18

1,479

Nido poder acompanhar o meu
filho nos primeiros tempos em
casa por estar acabar ou ter
acabado a minha licenca de
maternidade/paternidade

103

48

55

4,44

1,450

O meu filho ter algum

problema ou deficiéncia

104

46

58

4,72

1,308

Procurar informagéo sobre as
questdes relacionadas com a
satde do meu filho

101

18

83

3,53

1,130

Arranjar  qualquer tipo de
terapia ou equipamento
especial que o meu filho

necessite

98

45

53

3,58

1,365

Pagar  cuidados  médicos,
terapias ou outros servigos que

o meu filho necessite

103

38

65

3,55

1,370

Numa primeira abordagem, salta a vista o elevado nimero de respostas “ndo se

aplica”, em grande parte dos itens, considerando-se que possa ter havido em alguns
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casos incompreensdo da premissa. Em seguida analisamos com algum pormenor os
pontos onde esta resposta foi superior ao numero de respostas cotadas:

- No item “ndo ter apoio dos profissionais do hospital onde o meu filho esteve
internado” presume-se que o numero de respostas “ndo se aplica” se deve ao facto do
bebé ja ndo estar internado e em muitos casos estes profissionais deixarem de fazer
parte do dia-a-dia dos pais;

- Na alinea “ndo ter apoio da equipa de intervengdo precoce”, tal facto deve-se as
familias que responderam nao estarem a ser acompanhadas pela IP, terem colocado
“ndo se aplica”;

- No topico “ndo conseguir dar aten¢do aos meus outros filhos”, justifica-se o
aumento do nimero de respostas “ndo se aplica”, uma vez que a maioria dos inquiridos
referiu ter apenas 1 filho;

- Para a premissa “o meu local de trabalho ndo compreender as minhas
preocupagoes/necessidades face ao meu filho” nao se encontrou qualquer possivel
justificacdo no cruzamento com dados sociodemograficos prévios.

Da leitura dos resultados retiramos que as respostas cotadas se situam entre o
“pouco stressante” [1], “moderamente stressante” [12], “muito stressante’ [2].

Para os pais “criar uma relagdo com o meu filho” nao se revelou uma situagdo que os
alarme e lhes traga muitas dificuldades e/ou duvidas, tendo a sua cotagdo ficado pelo
“pouco stressante”.

No ponto oposto encontramos como situagdes muito stressantes: “Deixar o meu
filho numa ama ou creche para ir trabalhar ou tratar de assuntos importantes”, “O meu
filho ter algum problema ou deficiéncia”.

Todas as outras condi¢cdes foram cotadas como “moderamente stressante”.
Algumas destas condi¢des incluem-se neste nivel de cotacdo apds um arredondamento
as décimas, apresentando, desse modo, menor valor expressivo, como: “Ficar
sozinha(o) com o bebé em casa (sem apoio médico)”, “Ndo ter o apoio dos profissionais
do hospital onde o meu filho esteve internado”, “Procurar informagdo sobre as

2

questoes relacionadas com a saude do meu filho”, “Arranjar qualquer tipo de terapia
ou equipamento especial que o meu filho necessite”, “Pagar cuidados médicos, terapias

ou outros servigos que o meu filho necessite”.
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1.5 Resultados dos questionarios das Equipas de Intervengdo Precoce

Passamos apresentar os dados recolhidos dos questionarios realizados as Equipas

de Intervengao Precoce.

A sua equipa esta presente no momento de planeamento da alta hospitalar dos
bebés prematuros dos hospitais, com Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais,

da sua darea de acao?

Tabela 18 - Distribui¢do da amostra relativamente a presenca da equipa no planeamento da alta hospitalar

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Nunca 6 66,7
Raramente 2 22,2
Quase Sempre 1 11,1
ToTAL 9 100,0

Os dados mostram que a maioria das equipas “Nunca” (n=6, 66,7%) esta

presente no planeamento da alta hospitalar.

A sua equipa articula com a equipa das Unidades de Cuidados Intensivos

Neonatais dos hospitais da sua area de aciao?

Tabela 19 - Distribui¢do da amostra relativamente a articulagdo com a equipa das UCIN

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Nunca 1 11,1
Raramente 5 55,6
Quase sempre 2 22,2
Sempre 1 11,1
TOTAL 9 100,0

Observa-se que, metade das equipas de IPI inquiridas, “Raramente” (n=5,

55,6%) faz articulagdo com as equipas das UCIN.
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Em que consta essa articulacio?

Tendo-se verificado em alguns casos mais do que uma resposta por equipa
verificdmos que na maioria das vezes a articulacdo surge para “encaminhamento de
casos” (n=8, 88,9%), em seguida para “consultas pontuais” (n=2, 22,2%) e
“acompanhamento da alta hospitalar” (n=2, 22,2%). Apenas uma (11,1%) das equipas
referiu que a articulagdo também ocorre para ‘“‘formagdo”, enquanto que uma outra

(11,1%) referiu ndo realizar qualquer articulagao.

Por norma, quem faz o encaminhamento de bebés prematuros para os servicos de

IP da vossa equipa?

Esta era, também, uma questao com possibilidade de resposta multipla. Assim,
observamos que todas as equipas referiram que os encaminhamentos sao realizados pelo
“pediatra de desenvolvimento”. Além deste, também os “profissionais das UCIN” sdo
responsdveis por encaminhamento (n=4, 44,4%). Em seguida, as equipas apontam os
“educadores de infancia” (n=3, 33,3%), o “pediatra” (n=3, 33,3%) e os “pais” (n=3,

33,3%) como responsaveis pelo encaminhamentos dos bebés para a IPL.

De maneira geral considera que os casos de prematuridade chegam a vossa equipa

precocemente?

Tabela 20 - Distribuicdo da amostra relativamente a perce¢do que as equipas tém no que respeita a
chegada precoce dos casos

FREQUENCIA (N) PERCENTAGEM (%)
Raramente 2 22,2
Quase sempre 6 66,6
Sempre 1 11,1
TOTAL 9 100,0

Mais de metade das equipas (n=6, 66,6%) considera que os casos chegam

precocemente.
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Considera pertinente a existéncia de uma articulacdo préoxima entre os profissinais

das UCIN e as ELI’s?

Todos os inquiridos responderam “Sim” (n=9, 100%).

Considera exequivel a existéncia dessa articulacao?

Todas as equipas responderam afirmativamente (n=9, 100%).
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2. Discussao dos Resultados

Este capitulo destina-se a analise e discussao dos resultados recolhidos. Para tal
recorremos a algum do enquadramento tedrico ja apresentado e outros estudos de
investigacdo nesta area ja realizados no nosso pais que permitam e ajudem a traduzir
alguns dos dados obtidos.

Para uma compreensao e melhor organizagao dos assuntos em causa, abordaremos
as questdes de investigacdo, que serviram de ponto de partida a este estudo,

individualmente, procurando dar resposta as mesmas ¢ aos objetivos gerais do estudo.

o De maneira geral os tépicos que abordam possiveis necessidades dos pais
sdo discutidas com estes no momento da preparacio da alta hospitalar?

Através anélise das respostas “SIM” e “NAO”, do nosso questiondrio, é possivel
verificarmos um consideravel niimero de respostas negativas, demonstrando tal
resultado que sdo variados os assuntos que os pais afirmam nao terem sido discutidos
com eles durante a preparagao da alta. Para estes resultados poderdo, também, contribuir
dois fatores: a) existéncia de desfasamento de tempo entre 0 momento em que ocorreu a
preparagdo da alta e o momento de resposta a este questionario; b) os pais encontram-se
sob um turbilhdo de sentimentos no momento da preparacao da alta hospitalar que por
vezes ndo sdo capazes de assimilar toda a informagdao que recebem (Hadden, 2000;
O’Brien, McCluskey-Fawcett, & Sheikh, 1993; Rabelo et al., 2007).

Das dimensdes analisadas, pelo numero de respostas “SIM”, a que diz respeito a
Informacdo parece ser aquela que ¢ mais frequentemente discutida com os pais. Diaz
(2012) e Silva (2011a) observaram que, para os pais, na preparacao da alta hospitalar, ¢
importante obterem informagdes, junto dos profissionais do hospital, sobre como lidar
com o bebé em casa, quais os cuidados que necessitam, bem como os cuidados de saude
especiais que o bebé necessitard. Segundo as mesmas autoras, também os profissionais
das UCIN realcam as necessidades de informagao para os pais como importantes. No
ponto oposto, ou seja, aquela dimensdo que se apresenta como a que menos ¢ discutida

com o0s pais ¢ Apoio Econdomico. Neste ultimo ponto, ndo sendo assumida como a

principal preocupagdo dos pais, pode emergir como uma necessidade importante, pois

os pais reconhecem que o seu filho pode vir a precisar de assisténcia médica e
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terapé€utica adicional, bem como ajustamentos necessarios a fazer em casa, podendo
estes ndo estarem financeiramente preparados para tal encargos (Diaz, 2012).

Dentro das respostas “NAO”, na maioria das alineas sobressai a resposta “NAO,
nem senti necessidade”, ainda assim, em alguns casos o niimero de respostas “NAO,
mas senti necessidade” ¢ significativo.

A presenga do niimero de respostas “NAO, nem senti necessidade”, além das
possiveis justificacdes ja em cima referidas, poderd eventualmente ser explicada pelas
habilitagdes literarias da maioria da nossa amostra que se situa ao nivel do ensino
superior, através do qual poderemos inferir serem possuidores de um nivel de
conhecimentos mais vasto e a possibilidade de acesso a informagdo, caso necessitem,
por variadas formas que ndo Unica e especificamente os profissionais do hospital.

Diferentes autores apontam outros fatores que podem influenciar a existéncia do
nimero de respostas “NAO, mas senti necessidade”. E imprescindivel que a equipa
conhega a familia e saiba o tipo de informagdes que os pais precisam, em que formato
preferem e quando estdo preparados para as receber, pois estas ndo sdo transversais e
enquanto algumas podem ter bem definidas as suas duvidas e preocupagdes para outras
tal facto nao acontece (Hanline & Deppe, 1990; Meck et al., 1995).

Para que os profissionais da UCIN possam prestar o melhor apoio ao recém-nascido
e aos seus pais, ¢ fundamental saberem como € que esta situacdo os afeta e quais as suas
maiores necessidades (Soares, Santos & Gasparino, 2010), pois, na verdade, aquelas
que os profissionais consideram/percecionam como as mais importantes necessidades
da familia, na maioria dos casos, difere daquelas que as proprias familias indicam como
as mais importantes (Latour, Hazelzet, Duivenvoorden, Goudoever, 2010; Mundy,
2010).

Outros autores defendem, ainda, que nao se trata de a equipa do hospital fornecer
informagodes de que as familias ndo necessitam, mas sim de estas ndo serem orientadas
nos momentos em que as familias sentem essas necessidades especificas. Refor¢cando a
ideia da importancia em construir um plano de alta com véarias fases e que nao se
conclua apds o bebé e a familia sairem do hospital (Meck et al, 1995).

Torna-se, assim, fundamental que se procurem solugdes e estratégias, adequadas a
realidade da agdo dos nossos hospitais, bem como existéncia de recursos da comunidade
(centro de saude, IPSS, ...) que funcionando em articulagdo possam diminuir situagdes
que nao sendo discutidas com os pais representam, num determinado momento, uma

necessidade.
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o Quais as principais redes de apoio dos pais apos a alta hospitalar?

Através da pesquisa bibliografica ja percebemos o quao importante ¢ a existéncia
de redes de apoio para estes pais.

No que diz respeito as redes de apoio informal encontramos resultados semelhantes
em Rapoport (2003) e Veiga (2005), em que os avds sdo fortes fontes de suporte.
Através da revisao dos dados sociodemograficos podemos observar que, embora grande
parte da nossa amostra refira que vive apenas com o(a) marido/ mulher/ companheiro(a)
(89,4%), quando questionados sobre a proximidade fisica a familia alargada verificamos
que 89,4% responde afirmativamente. Embora ndo possamos traduzir estes dados em
apoio efetivo, certamente que sera um fator a ter em conta. Veiga (2005) discrimina este
apoio como sendo mais instrumental, pontual e breve (por exemplo, apoio para ficar
com o bebé quando a mae tem de sair, em ajuda quando se sentem mais aflitas, cuidar
de outros filhos ou de questdes mais associadas a lida da casa). Os mesmos autores
verificaram que ¢ o conjuge (pai) o elemento privilegiado para a partilha de cuidados ao
bebé. Também em Bruder e Cole (1991), Couto e Praca (2009) e Sousa, Silva e
Guimaraes (2008) encontramos resultados que corroboram 0s nossos no que respeita ao
apoio da familia mais alargada, principalmente os avos e os tios. Estes autores realgam a
importancia de estes apoios mais diretos serem identificados ainda durante o
internamento e eventualmente serem incluidos na aprendizagem dos cuidados que sdo
prestados ao bebé. Esta inclusdo dos avos e dos tios nos cuidados ao bebé pode
eventualmente ajudar os pais, no sentido de se sentirem mais seguros em deixar o seu
filho fragil e com necessidades especiais aos cuidados de outras figuras de referéncia.

Baido (2009), Lau (2001) e Linhares et al (2000) observaram a existéncia de uma
associacdo entre niveis mais elevados de stress quando existe um menor apoio
(conjugal/familiar), salientando-se dessa forma a relevancia deste suporte,
principalmente para as maes, que se torna relevante para a forma como os pais lidam
com a prematuridade e com o sentimento de competéncia parental.

Relativamente ao papel dos amigos, ndo encontramos muitos estudos que
traduzissem o valor desta variavel. Veiga (2005) no seu estudo (entrevista a 20 casais)
verificou que para os pais (sendo mais evidente no pai-homem) o apoio emocional dos
amigos era mais significativo apos o parto (durante o internamento) em relagao a apos a
alta. A autora justifica este acontecimento com o possivel isolamento dos pais quando
tém o filho em casa, centrando-se mais no bebé¢, alterando habitos e restringindo as

visitas ao sistema familiar mais nuclear. Em Diaz (2012) observamos que os pais
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tendem a fazer uma gestdo das visitas, com medo de exporem o bebé a algum risco de
infe¢do. No nosso estudo, os dados fornecidos pelos pais caracterizam os amigos como
“geralmente util”, revelando assim que sdo, de uma forma moderada, um recurso dos
pais. Estes amigos serdo possivelmente orientadores de uma ajuda mais ao nivel
emocional e de conforto. O mesmo se sucederd para os colegas de trabalho, cujos
resultados se revelaram semelhantes, e para os vizinhos (estes ultimos, muito embora,
com menor expressao em relagcdo aos anteriores).

Em relagdo aos grupos de pais, Couto e Praca (2009), realcam a importancia da
criacdo de grupos de pais, que permitam a existéncia de um espago para esclarecimento
de davidas e partilhas entre pais e com os profissionais. Para Hanline e Deppe (1990),
estes grupos ajudam os pais a sentirem-se menos sozinhos, permitindo a existéncia de
uma troca de experiéncias e participagdo em atividades e servigos do seu interesse.
Através das respostas recolhidas observamos que esta ¢ uma rede informal a quem os
pais atribuem como sendo “geralmente util”. Também em Silva, (2011a), a autora
verificou que para os pais as reunides e encontros com outros pais, bem como a
formacao de grupos de apoio facilitam na adaptagdo a este novo acontecimento de vida.
Como ja referimos, no nosso pais comegam a surgir associagdes de pais cujo foco de
intervengdo se centra neste amparo a outros pais que passam por situacdes semelhantes,
servindo como ponto de informacdo, de partilha e de apoio emocional. A sua acdo é
cada vez mais visivel tanto junto das UCIN dos nossos hospitais como nas redes sociais
e na internet, refletindo-se assim a importancia que vao tendo e funcionando como uma
efetiva rede de apoio informal.

Relativamente aos apoios formais os resultados obtidos mostram que estes sdo
muito Uteis para os pais.

Mesmo o bebé ja ndo estando internado no hospital, estes profissionais, de acordo
com os valores observados, parecem continuar a ser uma referéncia para estes pais.
Poderdo existir em alguns hospitais, consultas de seguimento imediatas a alta ou
telefones de contacto em caso de necessidade que de certa maneira sossegam os pais €
lhes permitem sentir na equipa do hospital um recurso disponivel as suas necessidades.

O papel da consulta de desenvolvimento sobressai nas redes de suporte formal, pelo
carater (acompanhamento médico ao beb¢) bastante valorizado pelos pais. Encontramos
resultados semelhantes em Veiga (2005), onde a autora também verificou que os pais

valorizam muito esta consulta, associando-se a sentimentos de ansiedade e inseguranga.
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Os pais procuram junto destas consultas reunir informac¢des que minimizem a incerteza
face ao desenvolvimento futuro do seu filho (Veiga, 2005).

Por fim, surge a equipa de intervenc¢do precoce, cujas familias que beneficiam deste
apoio lhe reconhecem a sua importancia como um sistema de suporte existente nas suas
vidas. Embora o numero de respostas ndo seja representativo da populagao apoiada pela
IP, os resultados indicam que a tendéncia é para que os pais considerem esta rede como
muito util. Por esta razdo, deve a mesma ser apresentada aos pais logo na UCIN de
modo a terem conhecimento da sua existéncia e ser identificada qual a que abrange a
sua area de residéncia e todas as informagdes que possam ser necessarias caso 0s pais
venham a precisar deste acompanhamento no futuro.

De acordo com Flynn e McCollum (1989) o elemento responsavel pelo
acompanhamento aos pais deve ter conhecimentos sobre 0s recursos € servigos que
existem na comunidade ¢ que podem vir ajudar a familia apdés a alta hospitalar. Uma
outra opcao ¢ a inclusdo dos profissionais desses servicos no processo de transicao.
Cada uma destas saidas ¢ uma oportunidade para assegurar uma transi¢do suave e sem
vazios entre o apoio que os pais recebiam no hospital e aquele que podem receber

quando ja estdo em casa.

o Quais as situa¢des que criam mais stress para os pais apds a alta hospitalar?

Como ja foi referido ndo foram encontrados estudos que tratem a questao do stress
dos pais de bebés prematuros nesta fase de transicdo e nos primeiros tempos em casa,
ndo sendo como tal possivel proceder a comparagdes de resultados com outros estudos.
Faremos alusdo a estudos sobre este tema que nao se reportando ao mesmo espago
temporal poderdo ajudar a retirar algumas conclusoes.

Embora o tamanho da nossa amostra ndo possa ser considerado significativo em
relacdo ao numero de nascimentos prematuros anuais no nosso pais, e em algumas
questdes o numero de inquiridos a responder tenha sido ainda mais diminuto, poderao,
contudo, evidenciar uma tendéncia em alguns casos.

Tal como aconteceu no momento da discussdo das necessidades dos pais, também
aqui poderemos inferir que as habilitacdes literarias, bem como a ocupagdo profissional,
dos pais que compdem esta amostra, poderdo ser dois fatores potencialmente positivos

para a diminui¢ao dos indices de stress destes pais em determinadas situagoes.
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A média das respostas as nossas premissas encontra-se maioritariamente no
“moderadamente stressante”. Ao procurarmos a defini¢cio de moderado no dicionario’
temos: adj. que observa o meio-termo; que ndo ¢ exagerado; regular, comedido,
circunspecto. Esta descricdo vem ajudar-nos a compreender que muito embora nao haja
auséncia de stress, 0 mesmo ¢, em muitas situagoes e diferentes dimensoes, razoavel.

Lau (2001) e Baido (2009) dos seus estudos concluem que os pais parecem ir-se
adaptando a situagdo da prematuridade e as suas consequéncias o que leva os seus niveis
de stress a baixarem. Para as autoras, esta adaptagdo e consequentes niveis mais baixos
de stress parecem estar diretamente associados a evolugao do estado clinico do bebé.

Ao mesmo tempo, Goldberg e Di Vitto (2002) e Baido (2009) referem que o apoio
que ¢ prestado as maes dos bebés prematuros, durante o internamento pela equipa do
hospital, bem como a possibilidade que lhes ¢ acedida de participarem nos cuidados
prestados ao bebé influencia a forma como as maes se sentem apoiadas € o seu
sentimento de competéncia para cuidar do bebé. Fica assim mais uma vez visivel que
esta atuagdo das maes contribui positivamente para a constru¢do de uma relacdo com o
seu filho, pois no nosso estudo as questdes associadas a prestagao de cuidados ao bebé e
estabelecimento de uma relagao foram as que apresentaram valores na escala de stress
mais reduzidos.

Mesmo sendo os familiares percecionados pelos pais como uma rede de apoio
muito forte, verificamos que ¢ com alguma ansiedade e inquietude, afirmando ser
“moderamente stressante”, que os pais deixam o seu filho com os familiares, na sua
auséncia.

Em Veiga (2005) encontramos nas suas conclusdes dados que nos podem ajudar a
compreender os valores por nos recolhidos para a questao: “Deixar o meu filho numa
ama ou creche para ir trabalhar ou tratar de assuntos importantes”. Esta autora
observou que para os pais, sobretudo para as maes, a creche apresenta-se para umas
COMO um risco € para outras como um recurso, mas que em todo o caso, as maes apenas
recorrem a esta na falta de outras alternativas. Nao podendo discriminar se foi o que
aconteceu no nosso estudo, podemos observar que ¢ um assunto que os pais apontam
como “muito stressante”.

Nao podemos deixar de comentar os valores atribuidos pelos pais as questdes

relacionadas com o seu local de trabalho. Como jé tivemos oportunidade de manifestar,

3. )
Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa.
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no nosso pais ndo temos uma legislacdo que proteja especificamente os pais dos bebés
prematuros, que como sabemos sdo sujeitos a longos internamentos apds o nascimento e
a cuidados redobrados e consultas médicas e terapéuticas constantes apds a alta
hospitalar. Estes factos levam a que os pais possam ter de faltar com maior regularidade
ao trabalho e necessitem de um maior acompanhamento ao seu filho, interferindo nas
suas atividades laborais. Por sua vez, a incompatibilidade ou a dificil gestdo entre a vida
familiar e profissional pode levar a um menor rendimento, podendo ser dispensados do
emprego, ou mesmo por eles proprios sentirem que no momento € mais importante
estarem mais presentes para o seu filho, despedindo-se, o que a curto prazo podera
levantar outros problemas associados a dificuldades financeiras. Por estas razdes, se
considera justificaveis os valores de stress que os pais atribuem a estes topicos.

Estas questdes de indole financeira, ja vimos em Diaz (2012) serem importantes e
fazerem parte das preocupagdes, mas quando interrogados quanto ao nivel de stress
sobre como arranjar equipamentos/terapias e paga-las, os pais situam-nas na fronteira do
“pouco stressante” com o “moderamente stressante” mostrando assim que sao
assuntos que fazendo parte das suas inquietacdes sdao, talvez, capazes de os
resolver/ultrapassar sozinhos.

Nao podendo nds ter a percegdo quais os niveis de stress dos pais de bebés de termo
para estas mesmas questdes, continuara a ser interessante e muito importante, do ponto
de vista da interven¢ao e legislagdo, perceber quais as estratégias e que recursos os pais
de bebés prematuros tém a sua disposi¢do que lhes permitam ultrapassar estes desafios e

por consequéncia baixarem, ainda mais, os seus niveis de stress.

o Como é que os pais percecionam o apoio dado pelos profissionais da UCIN
nesta transicao?

O acompanhamento feito aos pais quando o seu bebé estd internado numa UCIN
tem vindo a ser objeto de investigacdo ja ha uns anos. Os estudos defendem praticas
centradas na familia, reconhecendo nestas o veiculo promotor de um bom
desenvolvimento para o bebé e propria familia, uma vez que sera esta tltima a principal
responsavel pelos seus cuidados quando o bebé tiver alta. Como ja vimos, varios autores
afirmam que quanto mais cedo os pais forem envolvidos nos cuidados ao bebé, maior
serd a relacao e sentimento de autoconfianga, saindo, assim, reforcadas a sua imagem e

sentimento de competéncia parental. Para Mello e Rocha (1999), a ajuda aos pais deve
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decorrer durante o internamento, ajudando-os a construir estratégias adequadas para
superarem os sentimentos negativos e converté-los em esperanca e forga orientada para
a relagao com o seu bebé.

Este acompanhamento deve ocorrer desde a primeira hora de entrada do bebé na
UCIN (ou em alguns casos até antes, quando existe ja previsao de um parto prematuro),
tendo sempre em mente que a preparagdo da alta comega nesse instante (Couto & Praga,
2009; Hadden, 2000; Sousa, Silva, & Guimaraes, 2008).

Este planeamento requer a coordenagdo de uma equipa multidisciplinar de suporte a
familia, na qual devem estar presentes: pais, médico neonatologista, pediatra,
enfermeiros, assistente social e outros profissionais se justificar (Flynn & McCollum,
1989; Seccao Neonatologia, 2007).

O seguimento por parte de um profissional com conhecimentos em cuidados
primarios de saude, desenvolvimento infantil e servico social ¢ fundamental para
acompanhar a familia apos a alta, podendo ir acompanhando as necessidades desta a
medida que vao surgindo (Hanline & Deppe, 1990).

Os nossos dados apresentam alguns indicadores positivos e outros que devem
carecer da atengdo dos profissionais das UCIN e hospitais para que possam ser
melhorados.

Uma grande percentagem da nossa amostra garante que durante a preparagdo da
alta hospitalar foram tidas em consideracdo as suas necessidades e preocupagdes
pessoais. Estes valores representam a perce¢ao dos pais em relagao a existéncia de um
cuidado dos profissionais ao irem ao encontro das familias, preparando-as dentro da sua
especificidade e individualidade e que contribuiram certamente para o grau de
satisfacao apresentado pelas familias e o seu sentimento de envolvimento ao longo do
processo. Estes sdo sinais positivos da atuacao das equipas hospitalares, mas ¢
importante haver uma continuidade de trabalho e existéncia de inquéritos de satisfacdo e
avaliacdo feitos aos pais que permitam, cada vez mais, ir adequando a intervengdo a
populacdo que pertence ao seu raio de agdo. Esta monitorizagdo ajudard também a
compreender o que podera ndo ter corrido tdo bem, tentando-se perceber o que falhou
para algumas familias, dando aos hospitais oportunidade de entender se foi um caso
pontual que originou a insatisfacdo ou se ¢ necessario ajustar ou modificar as medidas
que estdo protocoladas.

Por outro lado, observa-se que o acompanhamento do psicélogo e da assistente

social, durante a preparagao da alta hospitalar, aconteceu apenas num niimero reduzido
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de casos, estando o apoio aos pais, na sua maioria, entregue a equipa de médicos e
enfermeiros das UCIN e em algumas circunstancias ao pediatra que passou acompanhar
o bebé. As equipas de enfermagem, das nossas UCIN, sdo altamente formadas e
competentes nas suas fungdes, sendo desde a primeira hora o apoio fundamental e
primordial dos pais. No estudo de Silva, (2011a), os pais consideraram que o0s
enfermeiros de neonatologia os ajudaram muito bem na adaptacdo do seu filho
prematuro em casa. Para Silva, Soares e Linhares (2007, in Silva, 2011a), o enfermeiro
de neonatologia deve ajudar os pais a conhecer o seu filho, bem como facilitar as
condigdes para que estes se sintam preparados a todos os niveis para cuidarem do bebé
em casa. A presenca de outros profissionais no seio da equipa, nomeadamente de
psicologo e assistente social, complementa a atuacdo dos enfermeiros. A formagdo
especifica destes profissionais permite um acompanhamento especializado aos pais,
dando-lhes oportunidade para desabafar e discutir situacdes para as quais, tanto o
psicologo como o assistente social poderdo estar mais atentos e preparados para dar uma
resposta mais adequada e ajustada as necessidades dos pais.

No nosso pais, 62% das UCIN ndo tem um programa estruturado de interveng¢ao
para os recém-nascidos de muito baixo peso; das UCIN que apresentam um programa
de intervengdo, em 25% destas, o programa ¢ levado a cabo apenas por neonatologistas
e enfermeiras (Cunha et al., 2010). No entanto, estes programas obrigam a existéncia de
equipas multidisciplinares e com treino especifico neste tipo de intervengao (Cunha et
al., 2010). Quando passamos para a consulta de desenvolvimento, esta ¢ realizada na
maioria dos casos por neonatologistas e em, apenas, 25% dos nossos hospitais por
equipas multidisciplinares que incluem Medicina Fisica e Reabilitagdo, Oftalmologia,
Otorrinolaringologia, Fisioterapia, Terapia da Fala, Terapia Ocupacional, Enfermagem,
Psicologia e Psicomotricidade (Cunha et al, 2010). A maioria das criancas (61,5%) ¢
acompanhada at¢ a idade escolar, mas menos de metade por uma equipa
multidisciplinar (Cunha et al., 2010).

Como aspeto menos positivo, ndo podemos deixar, também, de referir os 30,8% de
maes e pais que mencionaram nao lhes ter sido dado a conhecer o profissional que
passou a estar responsavel pelo acompanhamento médico/terapéutico do seu filho. Este
indicador pode levar a existéncia de stress adicional nos pais, pela ansiedade que podera
causar o sentimento de auséncia ou vazio no seguimento clinico do bebé. Cunha,
Cadete, Virella e Grupo do registo nacional de muito baixo peso (2010) afirmam que a

totalidade dos Recém-Nascidos Muito Baixo Peso (RNMBP) tem programado
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acompanhamento ambulatério em consulta de desenvolvimento. E embora nos nossos
hospitais, exista este acompanhamento pds hospitalar como sendo uma pratica corrente
levada a cabo por uma equipa de referéncia e competente, os dados indicam que, em

alguns casos, os pais podem vir a conhecé-la, apenas, no momento da primeira consulta.

o Como é que os pais percecionam o apoio dado pela equipa de IPI nesta
transicao?

O curso do desenvolvimento da crianga pode ser alterado na primeira infancia,
através de intervencdes eficazes em favor de resultados mais positivos e adaptativos,
mantendo o equilibrio entre os fatores de risco e de protegao.

A fase de crescimento em meio extra-uterino, assume-se como de extrema
importancia para o desenvolvimento cerebral do bebé prematuro e dela resultam, como
as mais importantes sequelas da prematuridade, as alteragdes do neurodesenvolvimento.
E, pelas razdes apresentadas, de extrema importancia que a intervengdo tenha inicio o
mais precocemente possivel, com vista a minorar as adversidades a que a crianga possa
estar sujeita.

Estando perante um risco biologico, estes bebés necessitam de um
acompanhamento pds-hospitalar pluridisciplinar, especifico, estruturado e prolongado
(Cunha et al., 2010). Desse modo, podera proceder-se a identificagdo precoce de
perturbacdes do desenvolvimento e, assim, planificar-se uma intervengdo e
disponibilizagdo dos recursos necessarios, tanto hospitalares como comunitarios
(Oliveira, Cunha, Ferreira, Figueiredo, Cadete, & Machado, 2008). A existéncia de uma
maior e mais antecipada articulacao entre a UCIN e restantes servicos do hospital bem
como com os servicos da comunidade, permite aos profissionais das UCIN “libertar”
estas familias para outros profissionais que lhes transmitam a mesma seguranga e
certeza da continuidade do apoio prestado.

A existéncia de resposta atempada e interligada das estruturas da satde, educagdo e
sociais pode prevenir o insucesso escolar e a ndo necessidade de apoio da educagdo
especial numa fase futura da vida destas criangas e familias (Cunha et al,, 2010). Uma
destas respostas integrada esta legislada no nosso pais e acessivel as familias que dela
necessitem — Intervengdo Precoce na Infancia. Os programas de IPI centrados na familia
do recém-nascido prematuro, em que sdo delineados objetivos concretos orientados

pelas necessidades evidenciadas pelas familias, aumentam a possibilidade de melhorar
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os prognosticos de desenvolvimento destes bebés (Silva, 2002; Gaiva & Ferriani, 2001;
Mundy, 2010).

Realizdmos uma pesquisa informdtica para ver se encontravamos estudos ja
realizados no nosso pais onde tivessem sido realizados inquéritos a pais de recém-
nascidos prematuros que beneficiassem de IPI, porém ndo encontramos esses dados
disponiveis online, ndo podendo assim usa-los para comparar ou sustentar a nossa
discussao.

Do total da nossa amostra apenas 24 familias beneficiam/beneficiaram do apoio
desta estrutura (IPI), tendo a maioria cotado este apoio como “muitissimo importante”.
Estes resultados revelam que o apoio que as equipas prestam aos pais serdo essenciais
para responder as necessidades da crianca e da familia.

A média de idades de inicio da intervencdo situou-se nos 13 meses. Durante o
calculo desta média observou-se a existéncia de casos que apenas iniciaram intervengao
aos 24 meses ou superior. O que de certo modo vai em contra ciclo com o que mostram
as evidéncias ao registar maiores ¢ melhores “outcomes” quanto mais precoce ¢ a
intervencao.

Observamos, ainda, que das 24 familias em intervencao, 19 (79,1%) residem numa
zona urbana, 2 (8,3%) numa zona suburbana e 3 (12,5%) numa zona rural. Podemos
aqui conjeturar que a permanéncia da habitacdo numa zona urbana podera permitir um
maior acesso, ou pelo menos com maior facilidade, a estes recursos da comunidade.

Por tltimo, ndo podemos deixar de referir a elevada percentagem de inquiridos que
referiu ndo ter tido conhecimento de uma equipa de IPI. Ainda que possam ndo vir a
necessitar dos seus servicos, consideramos que deve fazer parte das comunicagdes feitas
aos pais no momento da alta este tipo de informagdo, podendo mesmo ser
disponibilizado pelas ELI as UCIN varios folhetos/flyers onde venham sucintamente

descritos os objetivos do trabalho que realizam bem como os telefones de contato.

o Como é que as ELI percecionam a articulacio com os profissionais dos
hospitais?

Embora a nossa amostra seja muito reduzida, as respostas obtidas sdo indicadoras,
no entanto, de uma orientagdo que podera ser demonstrativa da nossa realidade,
enquanto distrito de Lisboa. A esmagadora maioria das equipas referiu nao estar

presente no planeamento da alta hospitalar dos bebés prematuros e quando questionadas
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se existe articulagdo com as equipas das UCIN os dados mostram que, salvo 3 casos,
raramente existe troca de contactos entre estas duas equipas, mas a surgir ¢ para
encaminhamento de casos. Observamos que por norma ¢ o pediatra de desenvolvimento
que ¢ responsavel por esta referenciacao.

Diversos autores refor¢am a ideia que a articulacao entre os servigos de IPI e da
UCIN deve comecar ainda antes da alta do bebé, de modo a fornecer um suporte a
familia durante todo o processo ajudando a sentir-se cada vez mais competente e
confiante, evitando o acontecimento de duas situagdes possiveis: um processo de
contato com uma nova equipa ou mesmo auséncia de apoio num momento de stress
como o da transi¢cdo (Hanline & Deppe, 1990, Flynn & McCollum, 1993). Os mesmos
investigadores ¢ Hadden (2000) sublinham a importancia de uma colaboracio estreita
entre a equipa da UCIN, a familia e a comunidade para que seja assegurado a familia o
acesso aos servigos que esta tltima tem a sua disposigao.

O que se tem vindo a preconizar ¢ um atendimento as familias cada vez mais
atempado e que careca de sobressaltos e alteracdes, fomentado assim a suavidade em
todas as transi¢des do processo. E para que este trabalho possa ajudar cada vez melhor e
de uma maneira mais integrada as familias, como referem Flynn e McCollum (1993),
estas praticas devem comecar ainda antes da alta hospitalar, no qual as equipas de IPI e
os servigos de enfermagem locais (por exemplo dos centros de satide) devem fazer
parte, juntamente com os outros elementos residentes do hospital.

Atualmente, esta ainda ndo € uma pratica corrente no nosso pais, a articulacao
existente entre os hospitais e as ELI ainda ndo ¢ fluente, ndo estando estas ainda
presentes no planeamento da alta hospitalar.

Com este ponto, o nosso objetivo prendia-se com a recolha de dados que pudessem
fornecer uma ideia muito geral e breve da atuagdo das ELI, nesta area de atuagao tao
especifica como a prematuridade.

Para refletir fica a opinido unanime das equipas auscultadas no que respeita a
pertinéncia e exequibilidade da existéncia de uma articulagdo entre estas e as equipas
das UCIN. Todas as ELI consideram ser possivel existir uma parceria com as UCIN.
Perante esta abertura, sugere-se uma reflexdo sobre de que modo este trabalho se pode
tornar mais efetivo e eficiente junto das familias que dele possam vir a beneficiar,

dando-se primazia a uma interven¢do mais precoce e continuada junto das mesmas.

101

Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce

3. Limitac¢oes do estudo

Tal como na maioria dos estudos, também este revelou caracteristicas e vicissitudes
que poderdo ter limitado a capacidade para podermos retirar mais ¢ mais validas
conclusdes. O presente capitulo destina-se a apresentacdo dessas mesmas limitagdes
para que possam ser tidas em conta no decorrer da leitura do trabalho e possam servir
para futuros trabalhos.

A utilizagdo do questionario revelou-se uma metodologia de recolha de informagao
bastante eficaz para aumentar o nimero da amostra, e podera ter permitido uma maior
veracidade das respostas por ser de caracter andnimo (em outros estudos realizados
através de entrevista, os seus autores referiram que em assuntos mais sensiveis 0s pais
parecem ficar inibidos e nao responder aquilo que realmente sentem e percecionam.).
Contudo, neste estudo observamos alguns acontecimentos que limitam maiores
conclusdes, como:

- A existéncia de tantas respostas “ndo se aplica” em alguns itens injustificados
pode ter decorrido de alguma incompreensdo dos itens ou mesmo itens pouco
explicitos;

- Associado ao ponto acima referido, talvez tivesse sido pertinente incluir uma
outra possibilidade de resposta, como “ndo sabe/nao responde”;

- A distribui¢do do questiondrio ter decorrido maioritariamente através da internet,
via facebook, limitou a amostra aos utilizadores destas redes de comunicacao ¢ ainda a
falta de controlo mais rigoroso sobre quem responde ao questionario;

- Embora através desta modalidade ndo seja possivel afirmar tal facto, supde-se
(também pela experiéncia de leitura de outros estudos) que a existéncia, em algumas
respostas, de distdncia temporal entre a transi¢do do hospital para casa e a data em que ¢
respondido o questionario possa levar a uma cotagcdo menos fidedigna;

- O tultimo ponto prende-se com a amostra se ter apresentado muito diferenciada,

sendo predominantemente os inquiridos do sexo feminino.
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4. Conclusao

Apesar de importantes avangos médicos, o parto prematuro continua a ser uma
grande preocupagdo com consequéncias significativas para o desenvolvimento das
criangas e suas familias (Guralnick, 2012).

Uma preparagdo efetiva da alta da UCIN deve pressupor objetivos concretos,
nomeadamente o incremento das competéncias parentais e sentimentos de confianga que
levem a uma diminuicdo do stress sentido neste momento de transi¢do para casa,
procurando-se os recursos disponiveis na comunidade que os possam ajudar,
funcionando, a0 mesmo tempo como medida preventiva a eventuais re-hospitalizagdes
(Arenson, 1988, in O’Brien, McCluskey-Fawcett, & Sheikh, 1993; Sousa, Silva &
Guimaraes, 2008).

Para facilitar esta transi¢do e tentar manter todos os beneficios positivos que
possam ter ocorrido na UCIN, foram idealizadas vérias intervengdes, que tém inicio no
internamento e se prolongam apds a alta hospitalar, com o objetivo de ajudar as familias
a adaptarem-se a essas novas circunstancias e viverem num ambiente promotor de um
desenvolvimento saudavel (Guralnick, 2012).

Estas intervengdes tém na sua esséncia a identificacdo e promocgdo da resiliéncia
nestas familias, focando-as numa adaptacao ao stress, ajudando-as a desenvolver forgas
e assim fortalecerem a sua identidade familiar (Gomes-Pedro, Torgal, Sobral, &
Goldschmidt, 2004).

Tendo-se tido a preocupagdo em apresentar uma vasta pesquisa bibliografica e
atualizada sobre o tema, espera-se que este trabalho possa contribuir para um melhor
acompanhamento aos pais de bebés prematuros durante a preparacdo e apoOs a alta
hospitalar. Focdmo-nos em areas centrais como as necessidades, redes de apoio e stress
que os pais vivenciam durante este momento de transi¢cdo, bem como nos apoios que
recebem e obtivemos resultados que, muito embora possamos considerar positivos, nos
indicam que ainda existe um caminho a percorrer € onde ¢ possivel melhorar:

. Assegurar a existéncia de um psicologo, assistente social e outros técnicos para
estarem presentes para os pais durante o internamento e acompanharem o0s
procedimentos da preparagdo da alta hospitalar;

. Garantir que os pais conhecem quem ficara responsavel pelo seguimento clinico e

terapéutico do seu filho ap6s a alta, ainda durante a preparagdo da ida para casa;
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. Passar informagao aos pais sobre a existéncia das equipas de intervengao precoce,
quais os seus objetivos de trabalho e como poderdo contactd-las no futuro, caso
necessitem;

. Assegurar o atendimento das necessidades reais e individuais dos pais durante a
preparacgao da alta, podendo seguir um plano como o exemplo apresentado (pag.26);

. Reconhecer a importancia dos avés e irmaos como fortes redes suporte social
informal e inclui-los no trabalho a ser desenvolvido durante a preparacdo da alta
hospitalar;

. A falta de legislagdo que vise a protecio dos direitos dos pais de bebés
prematuros, deve ser dado conhecimento aos pais de toda a documentacao legislativa e
subsidios disponiveis de que poderao fazer uso junto das suas entidades empregadoras;

. Estabelecer, fomentar, fortalecer e reconhecer a importancia do trabalho articulado
entre o0s servicos hospitalares (nomeadamente UCIN) e as ELI, visando
encaminhamento de casos mais atempados, presenca na preparacdo da alta hospitalar
como também, promovendo situagdes de formagdo profissional e acdes de
sensibilizacao conjuntas.

Os estudos recolhidos sobre os temas em discussao reportam-se na sua grande
maioria ao periodo do internamento, focando-se principalmente na recolha das
necessidades, preocupagdes e stress dos pais. E importante continuar este trabalho e
perceber como correm os primeiros tempos em casa, uma vez que se nao forem
devidamente acompanhados podem levar a rehospitalizagdes e deterioragdo das
condi¢des de saude destes bebés e consequentemente do ambiente pessoal, familiar e
social destes pais.

O reconhecimento da importancia de uma intervengdo atempada e continuada a
estes bebés e suas familias € ja objeto de estudo e com evidéncias comprovadas e com
reflexdes muito positivas nas praticas dos hospitais. Mas ¢ importante irmos
acompanhando estas atividades didrias com estudos que envolvam a nossa realidade e
percebermos se as atuacdes estdo adequadas a nossa populacdo e qual o grau de
satisfagdo das nossas familias de prematuros. E igualmente importante que estes estudos
sejam levados a cabo por profissionais de diferentes areas profissionais, de modo a
generalizarmos a visdo e o ponto de vista de quem coordena o estudo, sendo desse
modo englobadas diferentes varidveis e no qual experiéncia e vivéncia de cada

investigador possa introduzir novos dados e novos indicadores sobre o
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acompanhamento da prematuridade em Portugal, nas suas diferentes dimensdes (por
exemplo, beb¢, familia, profissionais,...).

Fica a expetativa que os resultados obtidos e discutidos possam servir de apoio para
que se levem a cabo cada vez mais e melhores intervencdes junto destas familias,
capacitando-as nas suas competéncias parentais, promovendo a adaptacao a situagao de
prematuridade, tendo sempre ao seu dispor uma rede de apoio informal, mas
principalmente uma rede de apoio formal cimentada em bases de articulacdo e
interligacao entre os varios setores da sociedade (saude, educagdo e sistema social) que

estao ao dispor das familias.
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A

Resposta ao pedido de autorizagao a

Sub-Comissao Regional de Lisboa e

Vale do Tejo SNIPI
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23/11/2012

Mestranda Inés Correia

Decorrente de fatores externos a esta Subcomisséao, nao ira ser celebrado o acordo de parceria
entre o SNIPI e o ISEC.

Dado que o seu trabalho estda em curso, tendo como orientadores Ana Raquel Corval e Nuno
Amado do Mestrado do ISEC, e para que possa ter dados para a concretizagao do seu
mestrado, esta Subcomissao considerou autorizado o contacto com ELI desta Regido de
Lisboa e Vale do Tejo.

Contudo, gostariamos de ter acesso aos documentos a serem utilizados no estudo
(questionario ao Coordenador da ELI e questionario junto das familias), e que ficasse
salvaguardado no estudo que a implementacao das ELI e seu funcionamento nesta Regido
LVT apenas teve inicio no final do ano de 2011, estando ainda em curso uma maior informagéao
e sensibilizacdo sobre o SNIPI as entidades Hospitalares por parte da Subcomissao, Nucleos
de Supervisao Distritais e ELI. Na sua maior parte, as UCIN dos Hospitais desta Regido LVT
ainda nao tiveram tempo para integrar a informagéao sobre o funcionamento do SNIPI e trabalho
das ELI. A salvaguarda destas condi¢des permitirdo por certo a credibilidade deste estudo.

Um exemplar do estudo devera ser enviado a esta Subcomissado Regional LVT do SNIPI.

Com os melhores cumprimentos
Teresa Nunes Marques

Coordenadora da Subcomissio do SNIPI para a Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Centro Joaquim Bairrdo - Av. EUA n° 37, 11.°
1749-062 Lisboa
Tel: 218420666 * Fax: 218420753
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Questionario (versao pais)
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A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce

127

Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce

128

Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengao precoce

Questionario (versao ELI)
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



A transigdo do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce
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Tese de Mestrado em Intervengdo Precoce — ISEC
Inés Andrade Teles de Viterbo Correia



