APOIOS NA COMUNIDADE

Vinte anos de cuidados intensivos neonatais, conduziram a um aumento da sobrevivéncia de

recém nascidos de muito baixo peso, sendo estes 0s mais frageis entre 0s mais pequenos.

A prevencao de défices neurosensoriais, associadas ao parto pré-termo, constitui hoje em dia

um dos principais objectivos dos cuidados perinatais.

Esta € uma nova populacdo que a todos deve preocupar, fazer pensar e agir através do apoio

as suas familias.

Sao criangas que tiveram longos internamentos e apds a alta, a medida que vao crescendo
torna-se necessério manté-las sob vigilancia (consulta de desenvolvimento, fisioterapia,
neurologia, oftalmologia, audiologia, psicologia, apoios educativos e servico social). Durante os
primeiros anos de vida vao exigir maior recurso a cuidados de saude multidisciplinares,
frequentemente tém uma maior taxa de re-internamentos e tudo isto contribui para o grande

stress a que estas familias ficam sujeitas, com repercussodes a longo prazo.

Existem estudos que demonstram que a maior parte dos pais de recém nascidos prematuros
se adaptam razoavelmente bem as novas condi¢@es tanto laborais como familiares. No entanto
isto ndo minimiza as dificuldades experimentadas e sempre agravadas com a inseguranca
resultante da vulnerabilidade destas criancas. Porque a VIDA ainda néo significa qualidade da

mesma, alguns destes bebés podem crescer com limitac8es graves no seu desenvolvimento.

Toda esta problematica é aliviada quando o processo ocorre num ambiente familiar estavel
com boa aceitacdo da crianca. Para isso é importante uma intervencdo empenhada dos
técnicos de saude. Assim é fundamental pensar e actuar no apoio aos pais e familia pois s6
com o reforco da seguranga e bem estar psicolégico destes, podemos garantir uma melhoria
dos cuidados ao ex-prematuro, diminuindo o impacto do risco das possiveis alteracdes de

desenvolvimento.

A instituicdo hospitalar que abrigou 0 recém-nascido nos seus primeiros tempos de vida deve

estar sempre aberta para orientar os cuidadores da crianga nos primeiros tempos apos a alta.

Também o pediatra, responsavel pela vigilancia de salude da crianca € um pilar importante
neste processo. E ele que, merecendo a confianca da familia, oferece a sua disponibilidade

para ajudar a esclarecer as multiplas davidas que vao surgindo aos pais.

Para além disso deve ser incentivado o convivio entre familias que tém em comum a existéncia
de ex-prematuros no seu seio. Esta troca de experiéncias contribui para destruir receios,
esclarecer duvidas, corrigir comportamentos e consequentemente aumentar a seguranca e

melhorar a confianca.



E referido no art. 7 da Declaracdo dos Direitos das Criancas de Alto Risco:

...... "Tém direito a uma sociedade que saiba criar todas as condi¢des necessérias e adequadas

para dar sentido as vidas que quis salvar”.

As associacdes de pais e amigos das criancas de alto risco que vao surgindo em Portugal
(IPPS) tém um papel relevante nestes apoios. Tém por objectivos, contribuir para a incluséo

social destas criancas, através de iniciativas de:

» Intervencao precoce, em tempo util

* Apoio aos pais

* Intervencdo comunitaria

» Coordenacéo de Accgdes/Servigos de apoio
» Sensibiliza¢do dos 6rgéaos do poder

» Solidariedade da Comunidade

» Convivios de caracter ludico

» Defesa dos direitos da crianca

As IPSS, sao Instituicbes Particulares de Solidariedade Social constituidas sem finalidade
lucrativa, por iniciativa de particulares, com o propdsito de dar expressado organizada ao dever
moral de solidariedade e de justica entre os individuos, ndo administradas pelo Estado nem por
um corpo autdrquico, para prosseguir, entre outros, 0s seguintes objectivos, mediante a

concessao de bens e a prestacéo de servigos:
- Apoio a criancas e jovens;
- Apoio a familia;
- Apoio a integracéo social e comunitaria;
- Proteccéo dos cidadaos na velhice e invalidez e em todas as situa¢des de falta ou
diminuicdo de meios de subsisténcia ou de capacidade para o trabalho;

- Promocdao e proteccao da saude, nomeadamente através da prestacdo de cuidados de

medicina preventiva, curativa e de reabilitacéo;
- Educacéo e formacéo profissional dos cidadaos;

- Resolucgéo dos problemas habitacionais das populacoes.



Estas diversas instituicdes estdo sedeadas por todo o pais. Os seus contactos, servicos
prestados e os horarios de funcionamento, podem ser consultados em (
http:/195.245.197.196/left.asp?01.03.01) ou nos Centros de Saude da area de residéncia.

Os prematuros, ao nascer, possuem capacidades proprias da sua etapa de amadurecimento;
porém a sua exposicdo aos cuidados intensivos neonatais numa fase tdo precoce do
amadurecimento exige a participacdo de competéncias ainda néo existentes, sobrecarregando
0 seu processo de desenvolvimento integral. Assim sendo apdés a alta hospitalar, as equipes de
saude multidisciplinares, devem estar atentas para detectar e intervir sempre que for
necessario, sendo a avaliacdo do desempenho intelectual uma parte importante desse

acompanhamento.

Os problemas surgem frequentemente na entrada da escola, na aprendizagem da leitura e do
célculo, podendo gerar atitudes educativas coercivas por parte da familia. Esta compreenséao é

importante para que se possa oferecer a essas criancas e suas familias o suporte adequado.

Varios factores contribuem para o futuro desempenho dessas criancas. A familia tem um papel
fundamental, podendo potencializar esse desenvolvimento, amenizando os efeitos das les6es
pés-natais quando existem, ou pelo contrario, exercer um efeito devastador, como no caso de

negligéncia e de maus-tratos.

Os programas de intervengdo precoce visando a integracdo com sucesso destas criangas na
comunidade, terdo forgosamente de ser centrados na familia, valorizada como um dos

principais pilares de intervencado, que vai além dos pais e pode incluir outros parentes.



