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PREFACIO

A histoéria prova que, ao lon-
go de quase 70 anos de trajetéria, a
Apae Brasil, além de trabalhar fir-
memente na defesa e garantia de
direitos e oferecer servigcos que pro-
piciam melhor qualidade de vida as
pessoas com deficiéncia e suas fami-
lias, também tem como caracteristi-
ca inerente a promog¢ao do conhe-
cimento. E, em especial nos ultimos
anos, a organizagao vem realizando
uma série de debates, féruns, jorna-
das, congressos e firmando parce-
rias com empresas e instituicdes de
relevancia, com o propdsito de levar
a sociedade e aos profissionais das
areas técnicas que fazem parte da
Rede Apae os diversos temas refe-
rentes as pessoas com deficiéncia.
Uma dessas parcerias de sucesso é
com a ONG Prematuridade.com.

Em 2020, a parceria sur-
giu com o objetivo de desenvol-
ver agdes conjuntas, de natureza
técnico-cientifica, apoio e estudo
acerca da prematuridade na Rede
apaeana. E, do acordo de atuacgao
conjunta, formou-se um Grupo de
Trabalho, o GT Prematuridade, com
a efetiva participacao dos coorde-
nadores das areas de Assisténcia
Social, Educagao e Agao Pedagogi-
ca, Saude e Prevencgao e Familia e
dos representantes da ONG.

Cabe enfatizar que, desde o
inicio, sempre acreditamos no po-
tencial da parceria, tendo em vista
gue as duas organizag¢des sao con-
vergentes em relagao a valorizagcao
e preservagao da vida. Isto é, preza-
mos pelo respeito ao principio da

dignidade da pessoa humana. E
essa uniao de esforgos resultou em
acbes estratégicas, estudos, pes-
guisas e inumeros outros trabalhos,
a exemplo da cartilha “Prematuri-
dade: o que vocé precisa saber”.

Esta obra pde em evidén-
cia que a prematuridade e as con-
dicdes a ela relacionadas retratam
um dos maiores desafios do perio-
do neonatal. Isto é, o nascimento de
uma crianga em condi¢ao de pre-
maturidade requer conhecimento,
empatia, orientacdo familiar, pro-
gramas de prevencao e interven-
¢ao precoce, entre outros fatores.

Assim sendo, a cartilha é
alicercada no sentido de somar, de
disseminar conhecimento sobre a
prematuridade, suas causas e con-
sequéncias, e de como podemos
assegurar um cenario mais otimis-
ta e justo para os bebés prematu-
ros. Afinal, mais do que sobreviver,
essas criangas vieram ao mundo
para viver e com qualidade de vida,
um direito delas.

Noés acreditamos que, com
essa obra construida em comunhao
com a ONG Prematuridade.com, a
Apae Brasil, no cumprimento impar
de sua missao e visdo, amplia e con-
solida as suas ac¢des, considerando,
portanto, o valor da vida humana,
antes, durante e ao longo da vida.

Saudacdes apaeanas e boa leitura
a todos!

José Turozi
Presidente da Apae Brasil
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APRESENTACAO

Este documento foi cons-
truido pelos profissionais inte-
grantes do GT Apae Prematuri-
dade, formado por profissionais
da Rede Apae Brasil e da ONG
Prematuridade.com. Portanto, é
fruto de varias maos, que se uni-
ram para escrever cada etapa
aqui contida.

Caro leitor, vocé sabia da
parceria da Apae Brasil e ONG
Prematuridade.com? Ela surgiu
de um didlogo entre as partes e
foi crescendo nos seus propdsitos,
especialmente no que diz respei-
to a fomentacdo de pesquisas, es-
tudos e divulgagao dos assuntos
referentes a essa tematica.

A nossa pretensdo foi te-
cer uma escrita dialégica, obje-
tiva e pautada em questodes te-
orico-praticas. A obra se destina
aos pais, demais familiares, pro-
fissionais das areas de assistén-
cia social, educacao e saude e
a sociedade geral. Objetivamos,
ainda, elucidar questdes sobre
a prematuridade, apresentando
conceitos fundamentais e que
podem ser apropriados por to-
dos os leitores.

Este documento é dedi-
cado a vocé que faz da leitura a
ferramenta preciosa para a am-
pliagdo do conhecimento. Estara
a disposicao na Biblioteca Maria
Amélia Vampré Xavier/Uniapae/
Apae Brasil, compondo as di-
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versas fontes de consulta e que
podera ser baixado para outros
acervos. Vamos caminhar conos-
co na divulgacao do material?

O conhecimento engran-
dece, modifica praticas e trans-
forma vidas. Vocé acredita? Va-
mos continuar a nossa leitura?
O documento foi organizado em
capitulos, tépicos especificos,
com registros de temas pensados
devido a essencialidade da obra.

No capitulo 1, “Prematu-
ridade: Conceitos, Causas e Con-
sequéncias”, sdo abordados con-
ceitos, causas e consequéncias
da prematuridade, complicagcdes
gue poderao resultar em prejuizos
na qualidade de vida dos bebés.

No capitulo 2, “Incidén-
cia da Prematuridade no Bra-
sil”, apresentamos dados qua-
li-quantitativos, extraidos de
fontes de pesquisa nacional,
apontando a complexidade e as
especificidades relacionadas a
prematuridade. Dentre os itens
que trazem a compilagdao dos
dados, podemos acompanhar a
incidéncia, tabelas, nascimen-
to, tipo de nascimento, tipo de
parto, parto induzido, anoma-
lia, sexo do bebé, sindrome de
Down, Apgar, dentre outros as-
pectos, que localizam informa-
¢Oes valiosas para maior apro-
fundamento do caso.

No capitulo 3, “Parto Pre-



maturo: O que Podemos Fazer
para Prevenir?”, a escrita de for-
ma objetiva nos explica se é pos-
sivel prevenir, como fazer e o que
fazer, esclarecendo e orientando
caminhos possiveis, casos e causa
da prematuridade a ser analisada
para os esclarecimentos e medi-
das necessarias para a prevencao.

O capitulo 4, “Politicas Pu-
blicas de Protecao ao Bebé Pre-
maturo e Suas Familias: Conquis-
tas e Desafios”, estd organizado
de forma criteriosa, apontando
caminhos para o acesso aos di-
reitos, de forma a esclarecer pro-
fissionais e familias. Ao mesmo
tempo, se esclarece que a prema-
turidade é uma condigado de nas-
cimento e o bebé nascido, dessa
forma, é, antes de tudo, pessoa,
sujeito de direitos, assim como
as outras criangas. Nos ultimos
anos, os profissionais, as familias
e as organizagbes comprome-
tidas com a causa da prematu-
ridade tém conquistado novos
horizontes no encaminhamento
de politicas publicas de protegdo,
seguranga e qualidade de vida.
As politicas publicas sdo voltadas
as garantias fundamentais que
tém modificado o percurso das
criangas que nascem com inter-
corréncias e que tém garantidos
direitos fundamentais, dentre os
guais: acompanhante durante a
internagao hospitalar.

No capitulo 5, “Triagem
Neonatal”, tem-se mais um des-
taque a protegdao garantida na-
cionalmente, pela legislagao vi-
gente no pais. Essas sao medidas

de saude que vém beneficiando,
ao longo da vida, as criangas que,
submetidas a triagem neonatal,
tém conseguido evitar compro-
metimentos no desenvolvimento
global e na qualidade de vida. A
leitura, objetivamente , aponta os
diversos testes disponiveis, logo
apds o nascimento, dos quais
destacamos: o Teste do Pezinho,
da Orelhinha, Hipotireoidismo
Congénito, Anemia Falciforme,
dentre outros, comprovadamen-
te eficientes nas medidas da pre-
vengdo, compondo a rede das
politicas publicas que implemen-
tam dispositivos do arcabouco le-
gal no pais.

No capitulo 6, “Garantin-
do o Desenvolvimento Global,
a Qualidade de Vida e o Melhor
Prognostico para os Prematuros:
Recomendagdes”, sao sugeridas
as instituicdes a composicao da
equipe multidisciplinarideal para
a garantia do desenvolvimento
global das criangas, de forma su-
cinta. Para tanto, descreve-se a
atuagao dos profissionais, quan-
to a atuagao nas unidades de ha-
bilitagdo e reabilitagdo. Dentre os
profissionais, destacam-se: psi-
célogo, fisioterapeuta, fonoaudi-
6logo, terapeuta ocupacional e
assistente social.

No capitulo 7, “O Papel
da Familia no Desenvolvimen-
to do Bebé prematuro: cuida-
dos basicos, fortalecimento do
vinculo, estimulagdao precoce”,
o assunto aqui abordado tem
sido um dos mais requisitados
guando se trata de organizar os
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atendimentos. J& ficou conven-
cionado que o papel da familia é
fundamental para os servigos e
as conquistas do filho, principal-
mente quando se trata de casos
complexos e que precisam do
acolhimento, acompanhamento
e da convivéncia harmbnica no
lar e na comunidade. A relagao
familia x bebé x profissionais x
instituicdo € a chave para me-
Ihores resultados na estimula-
¢ao precoce, no decorrer da vida
da crianga e melhores garantias
futuras.

No capitulo 8, “O Papel
das Instituicdes no Acompa-
nhamento, Apoio e Orientagao
as Familias dos Bebés Prematu-
ros”, destacamos as instituicdes
nos seus trabalhos oferecidos e
0 compromisso com a manuten-
¢ao da parceria com as familias,
mantendo um programa robus-
to para alimentar a interrelagao
e garantir a qualidade das ofer-
tas de ag¢des aos filhos.

No capitulo 9, “Uma De-
claragao Universal para os Di-
reitos do Bebé Prematuro. De
forma leve e poética”, o autor
transmite o alerta a busca dos
direitos do bebé prematuro.

Nés finalizamos este pri-
meiro documento fazendo da nos-
sa mensagem a intencionalidade
do autor na sua manifestagao.
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PREMATURIDADE: CONCEITOS,
CAUSAS E CONSEQUENCIAS

Denise Ledo Suguitani’
Aline Carla Hennemann?

FALANDO EM CONCEITO

Prezado leitor, a nossa
conversa contigo tem como des-
tague um assunto de grande re-
levancia para toda a sociedade.
Conforme anunciado no tema
deste capitulo, falaremos da pre-

maturidade. Nem todos sabem

1 Nutricionista pelas Faculdades IPA-IMEC de Porto Ale-
gre, Mestre em Nutricdo Clinica com Imunologia pela
Universidade de Surrey da Inglaterra. Fundadora e Di-
retora da Associacdo Brasileira de Pais e Familiares de
Bebés Prematuros

2 Graduada em Enfermagem pela Unisinos, Especia-
lista na area materno-infantil pelo Instituto de Ensino
e Pesquisa do Hospital Moinhos de Vento e Mestre em
Sauda da Crianga pela PUC/RS. Vice diretora executiva
da Associagao Brasileira de Pais e Familiares de Bebés
Prematuros.
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do que se trata, quais as causas
e as consequéncias na vida de
uma crianga de nascimento pre-
maturo e as ocorréncias no am-
bito familiar.

Podemos ainda dizer que
a prematuridade é uma das con-
dicdes de nascimento que ainda
desafiam profissionais e familias.
Sdo considerados prematuros os
bebés que nascem com menos
de 37 semanas de gestagao, sen-
do que, no Brasil, cerca de 10% a
12% dos bebés tém nascimento
prematuro, taxa duas vezes maior
gue na Europa e nos Estados Uni-
dos, em que a ocorréncia é esti-
mada um bebé de nascimento



prematuro em cada 10 (MILES,
2021, p. 1)3%. Apds o nascimento, sé-
rios procedimentos por parte dos
médicos e profissionais da salde
representam garantias de vida e
nem sempre tém um final feliz.

Aincompletude que envol-
Ve a crianga € explicita e acentua-
da e quem ja vivenciou episédios
dessa natureza sabe que estou
falando de uma vida que faltam
acabamentos essenciais. Em ou-
tras palavras, a imaturidade pode
ser vista na pele do bebé como no
corpo, bem como nos 6rgaos ex-
ternos e internos que necessitam
do aparelhamento especializado
das Unidades de Terapia Intensiva
(UTls) Neonatais, Unica forma de
se garantir a sobrevivéncia. O Ute-
ro materno passa a ser substituido
pela incubadora, local no qual sdo
efetivadas providéncias das mais
simples as mais requintadas, du-
rante todo o periodo que a crianga
necessitar.

Os desafios sdao indmeros,
ha aos profissionais da sadde con-
centrados em torno da vida do
bebé e os pais, envoltos no luto
pelo nascimento do bebé ndo
idealizado, cheios de incerteza e
indagacdes. E dificil acreditar na
sobrevivéncia diante de quadros
tdo complexos e indescritiveis.
Cada caso é um caso. A luta pela
sobrevivéncia pode ser em cur-
to, médio e/ou longo prazo. Uma
coisa dizemos aos pais: ndo aban-
donem o seu bebé&, acompanhem
cada minuto da sua vida e o in-
centive a lutar para sobreviver. A

3 Ver mais em: https://brasil.babycenter.com/a25029028/
prematuros-perspectivas-semana-a-semanat

familia é o porto seguro, tanto que
a presenca e a voz dos pais na UTI
alimentam a esperancga da vida.

A causa da prematuridade
ainda nao é totalmente conheci-
da pelas familias, aumentando a
rejeicao e o medo pelos resulta-
dos sem resposta. Ha o luto pelo
nascimento do filho nao dese-
jado, a culpa, o medo do desco-
nhecido, a rejeicao, a frustragao,
dentre outros sentimentos. O que
acontece em todo o processo de-
manda pesquisa, principalmen-
te para que sejam implantadas
politicas publicas de prevencao,
aconselhamento e orientagdo
familiar, melhores condicbes de
nascimento, antes, durante e
apos o parto.

Trata-se de um assunto
gue tem as suas demandas, de-
vidos esclarecimentos, providén-
cias, se possivel antes do parto,
imediatamente apdés o médico
j& saber do nascimento de um
bebé, abaixo de 37 semanas de
gestagdo. Assim, é preciso criar
e preparar a familia e os profis-
sionais, potencializando o aco-
Ihimento, o pertencimento e o
recebimento do bebé na familia,
para a preservacgao, qualidade de
vida e desconstrucao do imagi-
nario perverso, que nada contri-
bui para o melhor encaminha-
mento de cada caso.

Ressaltamos que cada
caso € um caso. No geral, a pre-
maturidade acontece por causas
diversas, em lares em situacao de
vulnerabilidade ou em miliona-
rios. A familia precisa entender
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gue o nascimento prematuro é
uma ocorréncia que exige aten-
¢ao, mas que é como outra na
vinda do bebé ao mundo. Princi-
palmente, faz-se mister saber que
a prematuridade, assim como o
diagndstico, ndo sdo destinos.

Segundo a Organizagao
Mundial de Saude (OMS), no
mundo, cerca de 30 milhdes de
bebés nascem prematuros ou
apresentam baixo peso, assim
como adoecem nos primeiros
dias de vida. No relatério do Fun-
do das Nagdes Unidas para a In-
fancia (Unicef), conjuntamente
com a OMS, em 2017, cerca de 2,5
milhdes de recém-nascidos mor-
reram logo aos 28 dias de vida.
Essas mortes poderiam ser evi-
tadas. Sabe o que isso significa?
80% tinham baixo peso e cerca
de 65% eram prematuras.

Isso evidencia porque é
tdo significativo destacarmos
dentre as dreas de conhecimen-
to e pesquisas o assunto prema-
turidade.

De acordo com a Organi-
zacao Mundial de Saude (OMS),
todo bebé que nasce com menos
de 37 semanas de gestagao (36
semanas e 6 dias) é considerado
prematuro ou pré-termo.

Os bebés prematuros po-
dem ser classificados de acordo
com a idade gestacional ao nas-
cer. Essa idade é considerada com
base na data da ultima menstru-
acado. Dessa forma, sao assim de-
nominados:

Prematuros extremos: aque-
les que nascem antes das 28
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semanas;
Muito prematuros: entre 28 e
31 semanas;
Moderados: os que nascem
entre 32 e 36 semanas de ges-
tacgao.

Além disso, com relagao
ao peso de nascimento, os bebés
podem ser divididos em:

Baixo peso: menos de 2,5 kg
(2499 g ou menos);

Muito baixo peso: menos de
1,5 kg (1.499 g ou menos);

Extremo baixo peso: aqueles
com peso menor que 1kg (999g
ou Mmenos).

No Brasil, aproximada-
mente 11% do total de nascimen-
tos ocorre antes das 37 semanas,
taxa que pode variar de regido
para regido (DATASUS, 2018).

Estdo em maior risco para
trabalho de parto prematuro as
mulheres que ja passaram por
um parto prematuro, que estao
gravidas de gémeos ou multiplos
ou com histdria de problemas no
colo do Utero (incontinéncia ist-
mo-cervical) ou malformacgdes
uterinas.

Além disso, outros fatores
podem levar ao parto prematuro:
auséncia do pré-natal, consumo
de fumo, alcool, drogas, situacao
de estresse, infeccbes do trato
urinario, sangramento vaginal,
diabetes, obesidade, baixo peso,
pressao alta ou pré-eclampsia,



disturbios de coagulagao, algu-
mas anomalias congénitas do
bebé, gestagdes muito préximas
(menos de 6 a 9 meses entre o
nascimento de um bebé), gravi-
dez fruto de fertilizagdo in vitro,
bem como idade menor de 17
anos e acima de 35.

Os problemas respirato-
rios sdo 0s Mais comuns, pois 0s
prematuros nascem carentes da
chamada substancia surfactan-
te, uma proteina produzida nos
pulmoes que permite que eles
se encham de ar. Muitas vezes, é
necessario o uso do Continuous
Positive AirWai Pressure, ou seja,
Pressdo Positiva, continua nas
Vias Aéreas (CPAP)%4 que ajuda

4 Leia mais na segdo “A UTI Neo".

o0 bebé a respirar. No caso de o
bebé ndo conseguir respirar so-
zinho, pode haver a necessidade
de ventilagdo mecanica até que
os pulmdes amadurecam. Outro
tratamento consiste na adminis-
tragao do surfactante, para abrir
os alvéolos pulmonares e evitar
a tdo temida “apneia” (pausa na
respiracao).

A complicagdo cardia-
ca mais comum € a persisténcia
do canal arterial, Persisténcia do
Canal Arterial (PCA) ou ducto ar-
terioso, que é uma estrutura vas-
cular fetal essencial, que conecta
a aorta descendente proximal e
o topo da artéria pulmonar per-
to da origem do ramo esquerdo.
Estamos aqui falando de um vaso
que faz com que o sangue nao
passe pelos pulmodes, uma vez
gue o feto recebe o oxigénio por
meio da placenta. Normalmen-
te, este vaso se fecha logo apds
0 nascimento, permitindo que o
sangue chegue aos pulmades. Nos
prematuros, o ducto, por vezes,
nao se fecha de forma adequa-
da, provocando uma insuficiéncia
cardiaca. A persisténcia do ducto
pode ser diagnosticada por eco-
grafias, pelo aparecimento de um
sopro. O tratamento consiste na
administragdo de medicamentos
e, em alguns casos, é necessaria
intervengao cirdrgica.

A enterocolite necroti-
zante (NEC) é uma complicagdo
intestinal grave, que se associa a
uma baixa tolerancia a alimenta-
¢ao, distensao abdominal e piora
clinica geral. O tratamento con-
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siste em suspender a dieta, oferecendo alimentagdo somente intra-
venosa Nutricao Parenteral (NPT)®> e na administragdao de antibidticos.
Por vezes, € necessaria uma intervengao cirdrgica.

Nos prematuros mais extremos, pode ocorrer hemorragia ce-
rebral (ou intraventricular) nos primeiros dias de vida, diagnosticada
pela realizagao de ecografia cerebral. Na maioria dos casos sao hemor-
ragias peguenas que sao reabsorvidas espontaneamente pelo orga-
nismo, sem consequéncias graves. As mais graves podem danificar o
tecido cerebral. Quando ha dilatagao (hidrocefalia) pode ser necessa-
ria a colocagao de uma valvula para drenar os ventriculos cerebrais.

5 Veja mais na segao “Nutrigdo”.
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INCIDENCIA DA PREMATURIDADE
NO BRASIL - LEVANTAMENTO E
ANALISE DE DADOS REALIZADOS PELO
INSTITUTO APAE BRASIL DE ENSINO
E PESQUISA EM PARCERIA COM A
ONG PREMATURIDADE

Nabil Murtadha®
Laura Gontijo’
Aline Hennemann?

INTRODUGAO

A prematuridade é uma
sindrome clinica complexa e

6 Economista pela Universidade de Brasilia e analista de
pesquisa na Apae Brasil até a edicdo desse documento.
7 Assistente social, Mestre e Doutoranda em Sociologia
na Universidade de Brasilia. Pesquisadora na Apae Brasil.
8 Graduada em Enfermagem pela Unisinos, Especialista
na drea materno-infantil pelo Instituto de Ensino e Pes-
quisa do Hospital Moinhos de Vento e Mestre em Sauda
da Crianca pela PUC/RS. Vice-diretora executiva da ONG
Prematuridade.

como tal deve ser abordada, com
multiplas estratégias para a sua
prevencdo. A prematuridade é
um processo que se inicia muito
antes da gestacgdo e é determina-
da por fatores socioeconémicos
e biolégicos, conforme afirmam
especialistas. O nascimento pre-
maturo é definido pela Organi-
zacao Mundial de Saude como
aguele que acontece com idade
gestacional menor de 37 sema-
nas de gestacdo. Os prematuros

Prematuridade: o que vocé precisa saber



extremos sdo aqueles que nasce-
ram com menos de 28 semanas;
0S Muito prematuros agueles que
nasceram com 28 a 31 semanas; e
0s moderados aqueles que nas-
ceram com 32 a 36 semanas.

Para gue possamos co-
nhecer um pouco mais a rea-
lidade do Brasil com relagao a
prematuridade, a Apae Brasil,
em conjunto com a ONG Prema-
turidade.com, analisa abaixo al-
guns dados atuais sobre o tema.
O nUmero de bebés prematuros
nascidos anualmente no pais au-
mentou de 340 mil para 353 mil
nascimentos, no ano de 2021. Por
isso, hd a importancia da coleta e
andlise dos dados do Sistema de
Informacdes sobre Nascidos Vi-
vos (SINASC), que sao apresenta-
dos a seguir.

Segundo dados de 2021,
1,72% dos nascidos vivos no pais
foram bebés prematuros. Esse é
um percentual alto, que coloca o
pais entre os 10 paises com maior
percentual de bebés prematuros
no mundo.

Fonte: SINASC (2021)
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Com relagao ao sexo, po-
demos ver que a diferenga é pe-
guena (estatisticamente nao sig-
nificativa) em relagdo aos bebés
prematuros e nao prematuros,
prevalecendo bebés do sexo mas-
culino entre os prematuros.

Fonte: SINASC (2021)

O local de nascimento
também parece nao intervir em
relacao a prematuridade. O per-
centual é quase o mesmo entre
bebés prematuros e ndo prema-
turos com relagdo ao local de
nascimento.

Fonte: SINASC (2021)

Apesar de uma diferenca
pequena, de 4%, o percentual de



prematuros € maior que o de ndo
prematuros quando se trata de
parto cesareo. Prematuros que
nasceram de parto cesareo foi
de 60% contra 39,88% que nasce-
ram de parto vaginal.

Tabela 4: tipo de parto x prema-
turidade

Fonte: SINASC (2021)
| ANOMALIAS CONGENITAS

No momento do parto, ha
0 registro do que se denomina
“anomalias congénitas estrutu-
rais”, que sao alteragdes funcio-
nais ou estruturais do desenvol-
vimento fetal, cuja origem ocorre
antes do nascimento. Conforme
afirmam Mendes, Jesuino, Pi-
nheiro e Rebelo (2018).

A base do SINASC possui
esses dados. Registram-se ano-
malias congénitas estruturais
visiveis no momento do parto.
Nesse quesito também nao hou-
ve diferenca significativa nos
dados. No ano de 2021, foram

As anomalias estruturais podem
ser divididas em quatro categorias:
malformacgao, ruptura, deformacao
e displasia. A malformacgao acontece
devido a um defeito intrinseco teci-
dual que tem origem durante o de-
senvolvimento dos tecidos ou quan-
do o drgdo é afetado, resultando em
alteragdes persistentes. Nessa ca-
tegoria, também sao considerados
os distUrbios cromossémicos apre-
sentados como sindrome, como a
sindrome de Down, por exemplo. A
ruptura é definida como a destrui-
¢cao ou alteracao de estruturas ja for-
madas e normais, como a redugao
de membros causada por anoma-
lias vasculares, por exemplo. A de-
formacgao pode ser entendida como
uma alteragdo da forma, contorno
Oou posicao de um d6rgao, como o
pé torto congénito. Ja a displasia é
caracterizada como a organizagao
anormal das células nos tecidos, le-
vando a alteragcdes morfoldgicas, o
rim policistico € um exemplo” (MEN-
DES; JESUINO; PINHEIRO; REBELO,
2018, p.2).

| SINDROME DE DOWN

Em 2021, nasceram 813

bebés com sindrome de Down.

detectados 16.247 bebés com al-  podemos ver que a diferenca é

gum tipo de anomalia. estatisticamente nao significati-

. . va em relagao aos bebés prema-
Tabela 5: anomalias congénitas  tyros e ndo prematuros que nas-

x prematuridade ceram com sindrome de Down.

Fonte: SINASC (2021) Prematuridade: o que vocé precisa saber



Tabela 6: sindrome de Down x Tabela 8: tipo de assisténcia x

prematuridade

Fonte: SINASC (2021)

|TIPO DE GRAVIDEZ

Sugere-se, a partir dos
dados apresentados, que a gra-
videz de gémeos aumenta a in-
cidéncia da prematuridade, com
1,28% de prematuros entre os
bebés oriundos de uma gravidez
dupla contra 0,93% entre os nao
prematuros.

Tabela 7: tipo de gravidez x pre-
maturidade

Fonte: SINASC (2021)

TIPO DE ASSISTENCIA RECEBI-
DA DURANTE O PARTO

Com relagao ao tipo de
assisténcia recebida durante o
parto, o percentual de prematu-
ros que receberam assisténcia
de um médico é maior (uma di-
ferenca de quase 3%) em relacao
aos nao prematuros. Enquanto
entre aqueles que receberam
assisténcia de uma enfermeira/
obstetriz, o percentual de nao
prematuros € maior 2% com rela-
¢ao aos prematuros.
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prematuridade

Fonte: SINASC (2021)

|PARTO INDUZIDO

Com relagcao ao parto in-
duzido, os dados sugerem que
a sua incidéncia € maior entre
bebés ndao prematuros que pre-
maturos.

Tabela 9: parto induzido x pre-
maturidade

Fonte: SINASC (2021)

HISTORICO DE FILHO NASCI-
DO MORTO

Aqui, a diferenca também
é bem pequena (3,31%), com pais
gue ja tiveram filho nascido mor-
to com um pouco mais de chan-
ces de ter um bebé prematuro
em relagao aos demais.

Tabela 10: histérico de filho nasci-
do morto x prematuridade

Fonte: SINASC (2021)



| PRIMEIRO PARTO

Com relagao ao primeiro
parto, aparentemente nao ha di-
ferencgas sobre a paridade e a sua
incidéncia em relagdao a prema-
turidade.

Tabela 11: Primeiro parto x Pre-
maturidade

Fonte: SINASC (2021)

| PERFIL DA MAE

A seguir, apresentamos
alguns graficos com caracte-
risticas da mae e do bebé para
avaliar sua possivel incidéncia
sobre a prematuridade.

|IDADE DA MAE

Com relagcdao a idade da mae,
percebe-se pouca diferenga nos
percentuais. H& uma ligeira di-

ferenca entre 1% e 2,8%.

Tabela 11: idade da mae

Fonte: SINASC (2021)

|ESCOLARIDADE DA MAE

Tabela 12: escolaridade da mae

Fonte: SINASC (2021)
|PESO DO BEBE

O grafico a seguir mostra
gue os bebés prematuros nascem
com peso menor, por motivos
6bvios, com média de 2.483,823
gramas. O grafico de distribuicao
evidencia uma maior variagao no
peso do prematuro.

Tabela 13: peso em gramas x
prematuridade
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QUANTIDADE DE CONSULTAS
NO PRE-NATAL

Os dados sugerem que
nao ha uma grande diferenca
em relagdo ao numero de con-
sultas pré-natais e a prematuri-
dade. As consultas sao menores
entre os prematuros, uma vez
gue eles nascem mais cedo.

Tabela 14: quantidade de con-
sultas pré-natal

Fonte: SINASC (2021)
| APGAR 1

O Apgar é um teste feito
nos primeiros minutos de vida
do recém-nascido. Sao testes
qgue avaliam cinco critérios fisi-
cos, sendo eles: frequéncia car-
diaca, respiragao, tdnus muscu-
lar, reflexos e cor da pele, sendo
0 a menor nota e a maxima é 2
(para cada um dos itens). O Ap-
gar 1 é feito no primeiro minuto
de vida e contém o somatoério
dos cinco critérios fisicos.

Critérios do escore de Apgar

a Prematuridade: o que vocé precisa saber

Tabela 15: teste de Apgar - futu-
ros enfermeiros

Fonte: FUTUROS ENFERMEIROS, 2023

Interpretacao dos resultados

a) de 0 a 3 - asfixia grave;

b) de 4 a 6 - asfixia moderada;
c) de 7 a 10 - boa vitalidade, boa
adaptacao.

O resultado do primeiro
minuto, geralmente, esta relacio-
nado com o pH do cordao umbili-
cal e traduz asfixia intraparto.

Bebés prematuros, devi-
do a gravidade, tém maior possi-
bilidade de tirar notas menores,
como mostra o grafico abaixo.

Tabela 16: Apgar 1

Fonte: SINASC (2021)



| APGAR 5

O Apgar 5 é feito no mi-
nuto 5 de vida do bebé. Assim
como o Apgar 1, os bebés pre-
maturos tém notas menores.

Tabela 17: Apgar 5

Fonte: SINASC (2021)

O Apgar do 5° minuto se
relaciona com eventuais seque-
las neuroldégicas. Além disso, o
escore menor que 7 é indicativo
de asfixia perinatal.

PERCENTUAL DE BEBES PRE-
MATUROS POR ESTADO DO
BRASIL E TIPO DE PARTO

De acordo com o mapa
abaixo, os estados que regis-
tram o maior percentual de be-
bés prematuros sao Roraima
e Acre, sendo 14,87% e 14,79%,
respectivamente, seguidos por
Rio Grande do Norte (13,60%),
Amapa (13,30%), Ceara (13,13%) e
Para (13%).

Tabela 18: percentual de bebés
prematuros

Fonte: SINASC (2021)

Com relagdo ao parto ce-
sareo entre os prematuros, esse
percentual € maior no Rio Gran-
de do Sul (69%) e Mato Grosso
(68,7%), seguido por Parana
(67,3%) e Goias (66,2%).

Tabela 19: mapa do percentual
de parto cesario entre prema-
turos

Fonte: SINASC (2021)

PERCENTUAL DE PARTO CESA-
REO ENTRE NAO PREMATU-
ROS

Com relagdo ao parto ce-
sareo entre os nao prematuros,
esse percentual € maior em Ron-
doénia (68,2%) e Goids (67,9%), se-
guidos por Rio Grande do Norte
(64.8%) e Mato Grosso (64,4%).
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Um dado que merece
maior investigagao revelada por
esses trés mapas é que Roraima
e Acre possuem a maior incidén-
cia de bebés prematuros, no en-
tanto, esses bebés ndo nasceram,
Nna sua maioria, por parto cesareo.
Isso sugere a necessidade de es-
tudos mais aprofundados sobre
esses dois estados, para apontar
possiveis fatores que contribuem
para a incidéncia da prematuri-
dade, que nao estao relacionados
ao tipo de parto.
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Tabela 20: mapa do percentual
de parto cesario entre nao pre-
maturos

Fonte: SINASC (2021)



Dra. Liane de Rosso Giuliani®

O parto prematuro é ague-
le que ocorre antes de 37 semanas
de idade gestacional (IG). No Bra-
sil, nascem 3 milh&es de criangas
ao ano, das quais 200.000 apre-
sentam idade gestacional abaixo
de 37 semanas, sendo 35.000 com
peso ao nascer inferior a 1.500 g.
O perfil dos nascimentos no Brasil
pode ser acompanhado pelo Sis-
tema de Informagao Sobre Nasci-
dos Vivos (SINASC): entre 2000 e
2010, 6 e 7% dos recém-nascidos
(RNs) foram prematuros no Brasil.
A partir de 2011, com as mudan-

9 Médica Geneticista (graduada pela UFSM, Residéncia
em Genética Médica e Mestrado pela FMRP-USP Douto-
rado pela UFMS). Profa. FAMED/UFMS. Médica Assisten-
te HUMAP-EBSERH/UFMS. Médica Geneticista Apae de
Campo Grande (MS).

¢as na forma de transcricao dos
dados para a Declaragao de Nas-
cido Vivo (DNV), as estimativas do
SINASC se aproximaram muito
das corrigidas, variando de 9,8% a
11,4% para o pais como um todo.

As causas do parto pre-
maturo sao variaveis relacionadas
aos fatores maternos, fatores in-
trinsecos do feto ou muiltifatoriais.
A maioria dos casos sao devido a
baixa condicdo socioecondmica,
auséncia de pré-natal, gestante
menor de 16 anos, infecgcdes ma-
ternas, doencas maternas nao
infecciosas (agudas e crénicas),
intervalo intergestacional curto,
multiparidade e gestagao multi-
pla, uso de drogas licitas e ilicitas
e infecgdes perinatais.
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Ha evidéncias de que
maes solteiras, com baixa esco-
laridade com menos que sete
consultas pré-natais, tém mais
chances de terem Recém-nasci-
dos Pré-termo (RNPT), uma vez
que, em geral, a baixa escolari-
dade esta associada ao baixo pa-
drdo socioecondmico, fator que
pode predispor a situagdes de
risco para a mae e o recém-nas-
cido, além de dificultar o acesso
as informacgdes e orientagoes, res-
tringir a capacidade de cuidado e
assisténcia, dificultar o exercicio
de direitos e de cidadania. Favo-
rece o inicio tardio e/ou auséncia
ao pré-natal, alimentagdo inade-
qguada e habitos prejudiciais na
gravidez.

Ha maior frequéncia de
prematuros no grupo de méaes
adolescentes (31,4%) em compa-
racao com o de adultas (8,6%),
associado, principalmente, as
consequéncias psicolégicas e so-
cioeconbmicas que uma gravidez
na adolescéncia pode acarretar,
associada a fragilidade de es-
trutura familiar e dificuldade de
acesso aos servigos assistenciais.
Ja em mdes maiores de 40 anos,
a prematuridade estd associada
as doengas maternas, como dia-
betes e hipertensao, bem como
anomalias congénitas:

Doencas infecciosas como:
infecgdes do trato urinario e in-
fecgdes vaginais (muito comuns
na gestacao) podem levar ao
parto prematuro quando néo
tratadas. As infecgbes congé-
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nitas e perinatais, conhecidas
como TORCHS (Toxoplasmos,
Rubéola, Citomegalovirus, Her-
pes Simples e Sifilis; além de
CMV, ZIKA, HIV, entre outras),
estdo associadas a um maior
risco de morbimortalidade neo-
natal e partos prematuros;

Doencas maternas que au-
mentam o risco gestacional:
diabetes, hipertensao, IUpus,
doencgas da tireoide, alteragdes
uterinas (miomas, insuficiéncia
de colo de Utero, dentre outras).
A Sindrome Hipertensiva da
Gestagao pode ser classificada
entdao em quatro formas distin-
tas: 1) pré-eclampsia/eclampsia
(doencga hipertensiva especifica
da gravidez), quando a hiper-
tensdo arterial surge apods 20
semanas de gestacao e asso-
ciada a proteinuria (= 0,3g de
proteina em urina de 24 horas
ou = 2 cruzes em uma amostra
urinaria); 2) hipertensao crbénica
de qualquer etiologia, quando
identificada antes da gesta-
¢ao ou antes de 20 semanas de
gestagao; 3) pré-eclampsia so-
breposta a hipertensido crénica
a paciente previamente hiper-
tensa desenvolveu proteinuria
apos 20 semanas de gestagao g
4) hipertensdo gestacional,
guando a manifestagao ocor-
reu apos a 20° semana de ges-
tagdo. As repercussdes no feto
podem ser. morte intraudtero,
restricao de crescimento intrau-
terino e prematuridade;

Uso de drogas licitas e ilicitas:
o cigarro aumenta significati-



vamente o parto prematuro,
bem como as demais drogas,
inclusive o alcool, devido ao ris-
co elevado de causar anomalias
fetais (tanto crescimento como
desenvolvimento cerebral) e
devido ao comprometimento
placentario (pela falta de nu-
trientes e oxigénio e estresse
oxidativo), que influenciam o
desenvolvimento da gestagao.
O uso de drogas como cocaina
e crack também estao direta-
mente associados a partos pre-
maturos, quando ndo levam ao
aborto;

Fatores como: intervalo in-
tergestacional curto, multipari-
dade e gestagao multipla estao
associados a parto prematuros.
A gestagao multipla é respon-
savel por apenas 2% a 3% de
todos os nascimentos, mas 17
% deles sdao nascimentos an-
tes de 37 semanas de gestacao
e 23% antes de 32 semanas.
Para aquelas mulheres que ja
tiveram parto prematuro, para
uma gestagao subsequente, ha
um risco maior de que ocorra
um parto prematuro novamen-
te, em comparacgdo a qualquer
outra da populagao;

Anomalias multiplas por fato-
res genéticos sao mais dificeis
de prevenir, mas as anomalias
dos fetos relacionadas aos fato-
res ambientais (como drogas e
infecgdes) sao preveniveis.

Portanto, o reconheci-
mento dos fatores de risco modi-
ficdveis e nao modificaveis para

o trabalho de parto prematuro
antes da concepg¢do ou no inicio
da gravidez leva a intervencgdes
que auxiliam a prevenc¢ao dessa
complicagdo e das suas conse-
guéncias sobre o recém-nasci-
do. A realizagao de um pré-natal
adequado é fundamental, pois
aborda os principais fatores de
risco descritos anteriormente
para o parto prematuro. Mudan-
¢as nos habitos de vida que em
geral acontecem numa gestacao
planejada, como alimentacao
saudavel, redugao ou nao inges-
tdo de bebidas alcodlicas, cigarro
ou outras drogas, também aju-
dam muito a reduzir esse risco.
Além disso, um planejamento fa-
miliar adequado minimiza esses
riscos quando as doengas croni-
cas estdo bem controladas antes
de engravidar. Enfim, é possivel
prevenir a maioria dos partos
prematuros.
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POLITICAS PUBLICAS DE PROTEQAO AO
BEBE PREMATURO E AS SUAS FAMILIAS:
CONQUISTAS E DESAFIOS

DIREITOS NO CONTEXTO DA
PREMATURIDADE

Alguns dos direitos de todo
o bebé gque nasce no Brasil sdo:

a) ser registrado gratuitamente;
b) receber a Caderneta de Sau-
de da Crianca (o download da
Caderneta de Saude atualizada,
em 2021, pode ser feito para me-
ninas e meninos);

c) realizar gratuitamente o tes-
te do pezinho e da orelhinha, do
coragaozinho e teste do olhinho,
descritos na sequéncia. Quanto
as triagens, essas tém protoco-
los especificos para atengdo ao
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prematuro retido em unidades
hospitalares.

Aqui, abordamos os direi-
tos relacionados a sadde e a as-
sisténcia social, no contexto da
prematuridade e apresentamos
caminhos para buscar justica, caso
os direitos nao sejam respeitados.

Um dos pilares de atuacgao
da ONG Prematuridade.com € a
garantia dos direitos dos bebés
prematuros e os de suas familias.
Fazemos isso por um trabalho
consistente na area do advocacy
(politicas publicas), com o apoio
do time superespecial da “Coor-
denacao de Politicas Publicas”.



Estamos em constante
monitoramento das iniciativas pu-
blicas relacionadas ao universo da
prematuridade. Também é o nos-
so papel propor o aprimoramen-
to de leis existentes, bem como a
implementagdo de novos textos
legislativos que visem a prevengao
do parto prematuro e ao melhor
e mais humano atendimento de
salde aos prematuros e aos seus
familiares. Além disso, contamos
com o apoio de um Comité Juridi-
co Voluntario, que € um grupo de
profissionais da area do direito que
se dispde a discutir casos e orientar
as familias, quando necessario.

Selecionamos, também,
outros direitos fundamentais, no
ambito do nascimento prematu-
ro, apresentados a seguir.

DIREITO DE ACOMPANHAN-
TE DURANTE A INTERNACAO
HOSPITALAR

O bebé prematuro tem o
direito da presencga dos seus pais
durante a internacao hospitalar.

Mais do que um direito
reconhecido pela Lei n°® 8.069, de
13 de julho de 1990, o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA),
0 contato préoximo dos pais jun-
to ao prematuro internado é re-
comendado, mesmo em casos
de pandemia, pelos 6rgaos ma-
ximos de saude: a Organizacao
Mundial de Saude e o nosso Mi-
nistério da Saude.

O Ministério da Saude re-
comenda, entre outras coisas,
gue “o contato pele a pele deve
ser estimulado e realizado por

O ECA ressalta que:

os estabelecimentos de aten-
dimento a saude, inclusive as
unidades neonatais, de terapia
intensiva e de cuidados inter-
mediarios, deverao proporcio-
nar condi¢gdes para a perma-
néncia em tempo integral de
um dos pais ou responsavel, nos
casos de internagao de crianca

ou adolescente.

maes assintomaticas e que nao
mantenham contato domiciliar
com pessoa com sindrome gri-
pal ou infecgcao respiratdria com-
provada” e que “o aleitamento
materno deve ser garantido, visto
gue os seus beneficios superam
0s potenciais riscos de transmis-
sdo da Covid-19” (BRASIL, 2020).
Ja o guia “Manejo Clinico
da Covid-19”, publicado em maio
de 2020, pela Organizagao Mun-
dial de Saude, ressalta que “os be-
bés ndao devem ser separados de

A n

suas maes, as de seus bebés”, que

o contato pele a pele precoce e
ininterrupto entre maes e bebés
deve ser facilitado e incentiva-
do o mais rapido possivel apods
o nascimento, aplicando-se as

medidas necessarias para pre-
vencao e controle de infeccgdes.
Isto se aplica também para be-
bés prematuros ou com baixo
peso ao nascer.

Ademais, “se o bebé esti-
ver doente e precisar de cuidados
especializados (como uma unida-
de neonatal), providéncias devem
ser tomadas para permitir o livre
acesso da mae a unidade”.
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O Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adoles-
cente (Conanda) aprovou um texto
da Sociedade Brasileira de Pedia-
tria, que deu origem a Resolugdo
n° 41, de 13 de outubro de 1995, re-
lativa aos Direitos da Crianca e do
Adolescente Hospitalizados. O tex-
to aborda 20 direitos que devem
ser garantidos por toda a equipe
de saude a crianga hospitaliza-
da. Sao alguns desses direitos das
criancas e dos adolescentes:

ser acompanhados em perio-
do integral da sua hospitalizacao;

permanecer com a mae ao
nascer e ao aleitamento materno;

direito a medidas farmacolo6-
gicas ou ndo para o alivioda dor;

direito as atividades relacio-
nadas a recreagao e a educacao
escolar;

a participagao ativa dos pais
Ou responsaveis no que tange
as questdes relacionadas aos
procedimentos e terapéutica;

serem respeitados quanto a
aspectos religiosos, bem como
receberem apoio espiritual
guando necessario;

nao serem instrumentos de
pesquisas sem o consentimen-
to dos responsaveis;

receberem toda terapéutica
disponivel no que tange a sua
condigao de saude;

terem a sua imagem e as suas
informacgdes pessoais resguar-
dadas, bem como os seus da-
dos clinicos;
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morrerem de forma digna jun-
to da sua familia, quando o seu
qguadro clinico for irreversivel.

O Estatuto da Crianga e do
Adolescente ressalta que a vaci-
nagao das criangas € obrigatdria
nos casos recomendados pelas
autoridades sanitarias. No fim de
2020, o Supremo Tribunal Fede-
ral decidiu que a obrigatoriedade
da vacinagao é constitucional e
gue o direito a saude coletiva das
criancas deve prevalecer sobre a
liberdade de consciéncia e a con-
vicgao filosdfica das familias.

O calendario de vacinas
do prematuro contempla aquelas
jadisponibilizadas pelo Programa
Nacional de Imunizacdes (PNI),
mas tem especificidades e so-
freu atualizagdes em 2021. Neste
topico serdao apresentados o que
muda e quais as diferencas en-
tre as vacinas dos bebés a termo
para os prematuros.

Vocé precisa de ajuda para
lembrar das vacinas do seu pre-
maturo? Cadastre-se aqui https://
www.prematuridade.com/prote-
ger e a gente te envia alertas de
SMS todo més para lembrar de
manter o seu pequeno livre de
doencas e infecgdes.

O nascimento prematu-
ro pode deixar como sequela de
salde para o bebé algum tipo de
deficiéncia.



Considera-se pessoa com defi-
ciéncia aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de na-
tureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em intera-
¢ao com uma ou mais barreiras,

pode obstruir sua participagao
plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢des com as
demais pessoas (BRASIL, art. 2°.
p. 8, 2015).

As criangas com deficién-
cia, sejam fisicas e/ou cognitivas
como transtorno do espectro au-
tista (TEA), deficiéncia auditiva e
visual, sindrome de Down, defi-
ciéncias multiplas, dentre outras,
tém os seus direitos garantidos
pelo Estatuto da Crianga e do
Adolescente no que tange aos di-
reitos basicos relacionados a sua
saude, educagao, profissionali-
zacao e trabalho, cultura e lazer,
entre outros aspectos, buscando
uma melhor qualidade de vida.

Os direitos das pessoas
com deficiéncia se baseiam no
principio da igualdade, em que
todos devem ter condicdes de
participagao ativa na sociedade e
da equidade e o tratamento dife-
renciado ou preferencial deve ser
adotado pelo Estado para promo-
ver a integragao e o desenvolvi-
mento social das pessoas com de-
ficiéncia, como forma de reduzir
desigualdades e desequilibrios.

No Brasil, os direitos das
pessoas com deficiéncia sao ga-
rantidos principalmente pela
Constituicdo Federal de 1988 e
pela Lei n° 13146/2015, também
chamada de Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia ou Lei Brasileira
de Inclusao (LBI).

Além dos direitos basicos

ja citados, ha o direito a acessibi-
lidade, que garante a eliminagao
de barreiras que dificultem ou
impossibilitem o acesso das pes-
soas com deficiéncia a espagos
publicos, ao transporte, a infor-
magao, a educagao, ao trabalho, a
participacado politica, a saude, ao
lazer, entre outros aspectos.

A LBI criou o Auxilio-Inclu-
sdo, beneficio assistencial para a
pessoa com deficiéncia modera-
da ou grave que receba o Bene-
ficio de Prestagdo Continuada
(BPC) e ingresse no mercado de
trabalho em atividade que a en-
guadre como segurado obrigaté-
riodoregime geral de Previdéncia
Social. A medida visa estimular as
pessoas com deficiéncia a bus-
car o mercado de trabalho sem
medo de, com isso, perder o direi-
to ao recebimento do BPC.

Acesse a Cartilha da nos-
sa parceira, Apae, sobre Direitos
da Crianga e do Adolescente com
Deficiéncia Intelectual.

TRATAMENTO FORA DE DOMI-
CILIO (TFD)

O TFD é um beneficio
gue os usuarios do SUS podem
receber quando todos os meios
existentes para o tratamento de
salde na regiao onde o pacien-
te mora estiverem esgotados ou
ausentes. O SUS devera oferecer
condicdes necessarias para o des-
locamento do paciente até outra
localidade que possua a infraes-
trutura adequada para atender
esse paciente.

As despesas abrangidas
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pelo TFD sao as de transporte, ali-
mentagao e pernoite para pacien-
te e acompanhante (se neces-
sario), devendo ser autorizadas
de acordo com a disponibilidade
orcamentaria do municipio ou
Estado. O beneficio sé se aplica
a localidades que figuem a mais
de 50 km de distancia do local de
residéncia do paciente.

A solicitagdo de TFD de-
vera ser feita pelo médico do pa-
ciente nas unidades vinculadas
ao SUS e autorizada por comisséo
nomeada pelo respectivo gestor
municipal/estadual, que solicita-
ra, se necessario, exames ou do-
cumentos que complementem a
andlise de cada caso.

Alguns municipios, em
substituicao ao reembolso mi-
nimo as despesas com o TFD,
optam por fornecer transporte
didrio para capitais do Estado ou
outros municipios e, € comum
gue, nessas localidades, tais mu-
nicipios possuam casas de apoio
para pacientes, nas quais sao ser-
vidas refei¢cbes e quartos para es-
tadia'.

Prezado leitor, trouxemos
para complementar sua leitura
sobre a tematica da prematuri-
dade um documento resultante
de uma realidade ainda tdo des-
conhecida por grande parte da
populacdo. O texto assume um
tratado estilo linha de frente re-
presentativa do grito daqueles
gue necessitam o lugar que lhes
cabe na sociedade com todas as

10 Informe-se sobre isso na Secretaria de Saude de seu
municipio. Saiba mais sobre o TFD na Portaria N° 55, de
1999.
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garantias universais disponiveis.

Vocé sabia, por exemplo,
gue os pais tém direito de estar
ao lado dos seus filhos na UTI Ne-
onatal em tempo integral? Pai e
made ndo sdo visitas. O Estatuto da
Crianga e do Adolescente (1990),
entre outras normativas, garante
esse direito.

Além disso, desde margo
de 2021, todas as mulheres tra-
balhadoras que contribuem para
a Previdéncia, cujos filhos preci-
sam ficar internados por mais de
14 dias apds o nascimento, tém
garantida a ampliagdo da licen-
¢a-maternidade, de acordo com
o tempo de internagao da crianga.
Essa € uma grande conquista para
toda a sociedade, da qual a ONG
Prematuridade.com se orgulha de
ter participado ativamente.

Separamos, a seguir, os
principais direitos das gestan-
tes, das parturientes e dos bebés
prematuros e das familias, bem
como os principais projetos de lei
e as politicas relacionadas ao uni-
verso da prematuridade.

Em caso de dudvida em re-
lagcdo a esse conteudo, entre em
contato conosco e ficaremos feli-
zes em ajudar.




A licenga-maternidade é
um direito concedido as mulheres
trabalhadoras de ficar fora do tra-
balho, sem prejuizo de salario, du-
rante o periododofinal da gravidez
e inicio da vida do recém-nascido.
No Brasil, desde 1973, quem paga
o saladrio-maternidade as trabalha-
doras é a Previdéncia Social.

E possivel receber o salario
maternidade em casos de: parto,
adogcdo de menor de idade ou
guarda judicial em caso de ado-
¢ao, em caso de natimorto (morte
do feto dentro do Utero ou no par-
to) e em casos de aborto esponta-
neo ou previsto em lei (estupro ou
risco de vida para a mae).

A duragao do beneficio é
de 120 dias. Para trabalhadoras
com carteira assinada, se a em-
presa aderiu ao Programa Em-
presa Cidada, o prazo é ampliado
em mais 60 dias, totalizando uma
licenca de 180 dias.

A seguir, sera apresentado
um breve histdrico, para que se
possa entender e contextualizar
essa grande conquista.

Em marco de 2020, pela
decisdao dos ministros do Supre-
mo Tribunal Federal (STF) na Agao
Direta de Inconstitucionalidade
(ADI) 6.327, as empresas e o Ins-
tituto Nacional do Seguro Social
(INSS) foram obrigadas a ampliar
o prazo da licenga-maternidade

das mades de bebés prematuros
que trabalhavam em regime CLT,
somando ao periodo padrdo do
beneficio o tempo em que o bebé
ficou internado apds o seu nasci-
mento.

Logo apds essa decisao, a
ONG Prematuridade.com come-
Cou a receber relatos de mulheres
de todo pais, informando o desco-
nhecimento e o descumprimento
da decisdo do STF, tanto por parte
dasempresas quanto do INSS. En-
viamos, entdo, pelo nosso Comité
Juridico Voluntario, os relatos des-
sas trabalhadoras e um oficio soli-
citando providéncias para o cum-
primento integral da agao.

Em 19 de fevereiro de 2021,
o ministro Edson Fachin emitiu
um despacho, intimando o INSS
a adotar, em até 30 dias, as me-
didas necessarias para gque se
fizesse cumprir a ampliagdo do
beneficio a essas mulheres. Um
més depois, em margo de 2027,
pudemos celebrar uma grande
conquista para as maes traba-
Ihadoras, para as familias, para a
causa da prematuridade e para
toda a sociedade brasileira: a pu-
blicagdo da Portaria Conjunta n°
28/2021, regulamentando a ADI
6.327 e, ainda, ampliando o pu-
blico beneficiado com a decisao.
A Portaria determina que todas
as trabalhadoras que contri-
buem com a Previdéncia Social,
ndo mMais somente as celetistas,
cujos bebés - prematuros ou nao
- necessitem ficar internados por
mais de 14 dias apds o nascimen-
to, tém direito a ampliar o benefi-
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cio, de acordo com o periodo de
hospitalizagao do bebé.

Preparamos uma cartilha
com tudo que é necessario saber
sobre esse direito: quem pode
obté-lo, como conseguir, quan-
do procurar o INSS, o que fazer
em casos de gémeos e multiplos,
como as empresas devem cadas-
trar o beneficio dentro do sistema
e-Social, dentre outras duvidas.
Faca o download da nossa “Carti-
Iha: Ampliacdo da licengca-mater-
nidade em casos de parto segui-
do de internagao hospitalar”*®.,

Uma vez que as servidoras
publicas nao foram contempladas
pela Portaria Conjunta n°® 28/202],
a ONG Prematuridade.com, pelas
suas acdes de advocacia, segue na
luta para que a Proposta de Emen-
da Constitucional (PEC) 181/2015
volte a tramitar. O texto desta PEC
prevé a ampliacdo da licenca-ma-
ternidade em até 120 dias em ca-
sos de nascimento prematuro, to-
talizando até 240 dias de beneficio
e engloba todas as mulheres tra-
balhadoras, independentemente
do regime trabalhista.

Opaitemdireitodeseafas-
tar do trabalho, sem prejuizo de
salario, por cinco dias, logo apds o
nascimento do bebé. Se a empre-
sa fizer parte do Programa Em-
presa Cidada, esse periodo é de
20 dias.

N https:/bitylicom/C7UWIK (Acesso em 19/01/2023)
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Ja existem projetos de
lei em tramitagao prevendo o
aumento da licenga-paternida-
de para até 44 dias; iniciativas
as quais a ONG Prematuridade
apoia, tanto no sentido da convi-
véncia e do vinculo familiar quan-
to no ambito da equidade de gé-
nero no mercado de trabalho.

E importante lembrar que,
no caso de 6bito da mae do bebé,
0 pai poderd usufruir do saldo do
periodo da licenga do qual a mae
tinha direito, inclusive nos casos
de ampliagdo do beneficio.

Para saber mais sobre li-
cenga-maternidade ampliada,
faga o download da nossa “Carti-
Iha: Ampliagao da licengca-mater-
nidade em casos de parto segui-
do de internagao hospitalar”.

As trabalhadoras que
amamentam nos primeiros seis
meses de vida do bebé tém direi-
to, por lei, a duas pausas diarias
de meia hora para amamentar.
A regra vale para maes biolégi-
cas ou adotantes de criancgas até
seis meses de idade. Em alguns
casos, a empresa pode juntar es-
ses dois periodos e reduzir a jor-
nada da empregada em 1 hora. Ja
outros empregadores permitem
gue a mulher figue mais 15 dias
em casa para amamentar o bebég,
apos o término da licenga.

Os pais tém direito de es-
tar ao lado de seus filhos na UTI


https://prematuridade.com/direitos-de-maes-pais-e-familiares-do-prematuro#:~:text=O%20texto%20desta%20PEC%20prev%C3%AA,trabalhadoras%2C%20independente%20do%20regime%20trabalhista

Neonatal em tempo integral,
mesmo em situagao de pande-
mia. Varias normativas oficiais
garantem esse direito.

Uma delas € a Lei n° 8.069,
de 13 de julho de 1990, o Estatu-
to da Crianca e do Adolescente
(ECA), que dispbe o seguinte:

Art. 12. Os estabelecimentos de
atendimento a saude, inclusi-
ve as unidades neonatais, de
terapia intensiva e de cuidados
intermediarios, deverao propor-

cionar condi¢des para a perma-
néncia em tempo integral de
um dos pais ou responsavel, nos
casos de internagdo de crianga
ou adolescente. (Redacao dada
pela Lei n°13.257, de 2016).

Além do ECA, outros tex-
tos de 6rgaos de saude publica
garantem a presenca dos pais
junto ao bebé prematuro, mesmo
durante a pandemia.

A Nota Técnica N°14/2020
do Ministério da Saude ressalta,
entre outras coisas, que:

a) O contato pele a pele deve
ser estimulado e realizado por
maes assintomaticas e que nao
mantenham contato domici-
liar com pessoa com sindrome
gripal ou infeccao respiratoria
comprovada por SARS-CoV-2;
b) O aleitamento materno deve
ser garantido, visto que os seus
beneficios superam os poten-
ciais riscos de transmissao da
doenca e que nao existem evi-
déncias de transmissao por
essa via;

c) As unidades Canguru (UCIN-
ca) ndo devem ser fechadas
nem reduzidas;

d) As instituicdes devem avaliar
a suspensao da entrada de pes-
soas, que Nao o pai ou a mae do
bebé, ainda que assintomaticas
e que ndo sejam contatos domi-
ciliares.

Ja o guia “Manejo Clinico
da Covid-19”, publicado em maio
de 2020, que € atualizado a cada
dois anos pela Organizagao Mun-
dial de Saude, ressalta:

a) As maes nao devem ser se-
paradas de seus bebés, a me-
Nnos gue estejam muito doentes
para cuidar dele. Se a mae nao
puder cuidar do bebé, outro
cuidador familiar deve ser iden-
tificado;

b) O contato pele a pele precoce
e ininterrupto entre maes e be-
bés deve ser facilitado e incen-
tivado o mais rapido possivel
apo6s o nascimento, aplicando-
-se as medidas necessarias para
prevencado e controle de infec-
coes. Isso se aplica também
para bebés prematuros ou com
baixo peso ao nascer;

c) Se o recém-nascido ou lac-
tente estiver doente e preci-
sar de cuidados especializados
(como unidade neonatal), pro-
vidéncias devem ser feitas para
permitir o livre acesso da mae a
unidade, com as devidas medi-
das para prevencgao e controle
de infecgdes.
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TRIAGEM NEONATAL

Eliane Pereira dos Santos!2

A Lei n° 14154, de 26 de
maio de 2021, altera a Lei n° 8.069,
de 13 de julho de 1990 (Estatu-
to da Crianca e do Adolescen-
te), para aperfeicoar o Programa
Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), pelo estabelecimento de
rol minimo de doencas a serem
rastreadas pelo teste do pezinho
e da outras providéncias.

Como o nosso leitor pode
verificar, optamos por iniciar uma
das medidas protetivas funda-
mentais relativas as providéncias
guanto a triagem neonatal, que
passou a ser reconhecida dentre
os direitos fundamentais. Na se-
guéncia serdo apresentados os

12 Biomédica. Especialista em Saude Publica. Mestran-
da em Saude Publica. Assessora de Saude da Apae
Brasil. Técnica em Saude do Hospital das Clinicas UFG.
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Art. 12. Os estabelecimentos de
atendimento a saude, inclusi-
ve as unidades neonatais, de
terapia intensiva e de cuidados
intermedidrios, deverdo propor-

cionar condigcdes para a perma-
néncia em tempo integral de
um dos pais ou responsavel, nos
casos de internacao de crianca
ou adolescente. (Redagao dada
pela Lei n°13.257, de 2016).

diferentes testes que compdem a
agenda dos neonatos.

| TESTE DO PEZINHO

A triagem neonatal bio-
I6gica conhecida como ‘“teste
do pezinho” tem como objetivo
diagndstico precoce, tratamento
adequado e acompanhamento



clinico para doencgas genéticas,
metabdlicas, enzimaticas e endo-
crinoldgicas, que podem ser trata-
das em tempo oportuno evitando
sequelas ou até a morte. O periodo
preconizado para o rastreamento
é de 0 a 28 dias de vida.

As doencgas preconiza-
das, atualmente, na triagem ne-
onatal biolégica sao evidencia-
das a seguir.

O hipotireoidismo congé-
nito € uma emergéncia pediatri-
ca causada pela incapacidade da
glandula tireoide do recém-nasci-
do em produzir quantidades ade-
guadas de horménios tireoidia-
nos, que resulta numa redugao
generalizada dos processos me-
tabdlicos. A incidéncia estimada
no Brasil é de 1:2500 recém-nasci-
dos vivos.

A fenilcetonudria € um dos
erros inatos do metabolismo, com
padrao de heranga autossdmico
recessivo. O defeito metabdlico,
gerado geralmente da enzima
hepdtica fenilalanina hidroxilase,
leva ao acumulo do aminoécido
fenilalanina (FAL) no sangue e
ao aumento da Fenilalanina e da
excregao urinaria de acido fenilpi-
ravico. E uma doenca metabdlica
rara e varia de acordo com os gru-
pos étnicos, com uma incidéncia
estimada no Brasil de 1:15.000 a
1:25.000 recém-nascidos vivos.

As hemoglobinopatias
sdo alteragcdes genéticas, autos-
sOmico recessivo, de estrutura
ou sintese das cadeias globinicas
(alfa ou beta). A doenca falcifor-
me € uma afeccao genética com
padrao de heranga autossémico
recessiva, causada por um defei-
to na estrutura da cadeia beta da
hemoglobina, que leva as hema-
cias a assumirem forma de lua
minguante, quando exposta a
determinadas condi¢cbées como
febre alta, baixa tensdo de oxi-
génio, infecgdes, dentre outras.
As mutag¢des nessa proteina (he-
moglobina) sdo transmitidas de
geragao em geracao (padrao de
heranca familiar). A incidéncia
pode variar muito conforme et-
nia e regiao geografica. A condi-
¢ao mais frequente do grupo de
hemoglobinopatias € a doenca
falciforme, estimando uma inci-
déncia de 1:1250 nascidos vivos.

A fibrose cistica ou mu-
coviscidose, como também ¢é
conhecida, € uma das doencas
hereditdrias consideradas graves
determinada por um padrdo de
heranca autossbmico recessivo e
afeta, especialmente, os pulmoes
€ O pancreas, em um processo
obstrutivo causado pelo aumen-
to da viscosidade do muco. Nos
pulmodes, esse aumento na vis-
cosidade blogueia as vias aéreas
propiciando a proliferagdo bacte-
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riana (especialmente pseudémo-
nas e estafilococos), o que leva a
infeccdo cronica, a lesdo pulmo-
nar e ao obito por disfungdo res-
piratéria. No pancreas, quando
os ductos estao obstruidos pela
secregao espessa, ha uma perda
de enzimas digestivas, levando a
ma nutricdo. Ha uma incidéncia
de 1:10.000 nascidos vivos.

A denominagao hiperpla-
sia adrenal congénita (HAC) en-
globa um conjunto de sindromes
transmitidas de forma autossdémi-
ca recessiva, que se caracterizam
por diferentes deficiéncias enzi-
maticas na sintese dos esterdides
adrenais. As manifestagdes clini-
cas na HAC dependem da enzima
envolvida e do grau de deficién-
cia enzimatica (total ou parcial).
A apresentagado clinica pode se
expressar por insuficiéncia glico-
corticéide, insuficiéncia minera-
locorticéide, excesso de andro-
genos ou ainda por insuficiéncia
de andrégenos. Na deficiéncia da
21-Hidroxilase, existe um espectro
de manifestagdes clinicas, que
podem ser divididas em trés for-
mas: forma classica perdedora de
sal, forma cldssica ndo perdedo-
ra de sal e forma nao classica. No
Brasil, a incidéncia da forma per-
dedora de sal parece oscilar de 1:
7.500 a 1:10.000 nascidos vivos.

A deficiéncia de biotinida-
se (DBT) é um erro inato do me-
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tabolismo, de origem genética e
heranga autossOmica recessiva,
gue consiste na deficiéncia da en-
zima biotinidase, responsavel pela
absorgcdo e regeneragao organica
da biotina, uma vitamina existen-
te nos alimentos que compdem a
dieta normal, indispensavel para a
atividade de diversas enzimas. De
acordo com a populagao estuda-
da, no Brasil, estima-se uma inci-
déncia de 1:60.000 nascidos vivos.

A expansao da triagem
neonatal se tornou uma podero-
sa ferramenta de diagndsticos de
diversas doencgas raras capaz de
diagnosticar muitas condigdes
simultaneamente, como aminoa-
cidopatias, acidemias organicas e
defeitos de betaoxidagdao de aci-
dos graxos e imunodeficiéncias.
Isso trouxe um aumento explosivo
de informacgdes, que instruem o
diagnostico, a prevencdo e o ma-
nejo apropriado dessas condigdes.

A Lei n° 14154, de 26 de
maio de 2021, prevé a ampliagao
escalonada das seguintes doen-
¢as na triagem neonatal:

| -etapal:
fenilcetondria e outras hiper-
fenilalaninemias;
hipotireoidismo congénito;
doencga falciforme e outras
hemoglobinopatias;
fibrose cistica;
hiperplasia adrenal congénita;
deficiéncia de biotinidase;
toxoplasmose congénita;
Il - etapa 2
galactosemias;
aminoacidopatias;



disturbios do ciclo da uréig;

disturbios da betaoxidagao
dos acidos graxos;
[Il - etapa 3: doengas lisossdmi-
cas;
IV - etapa 4: imunodeficiéncias
primarias;
V - etapa 5: atrofia muscular es-
pinhal.

A ampliagdo complemen-
ta as agdes do governo federal
para o fortalecimento das politi-
cas voltadas aos pacientes com
doengas raras, pois 75% dos casos
se manifestam na infancia.

O Programa Nacional de
Triagem Neonatal esta padro-
nizado em todo o Brasil e segue
protocolos que consistem em
triagem neonatal, confirmacgao
diagnostica, tratamento e acom-
panhamento, quando é detecta-
do uma doenga investigada. Ha
um servico de busca ativa para
garantir o diagnéstico e o trata-
mento dos casos suspeitos.

Para os recém-nascidos
prematuros, hd um protocolo
especifico para o teste do pezi-
nho. Os servicos de referéncia
em triagem neonatal possuem
treinamento para conduzir a tria-
gem, confirmacgao diagnostica e
tratamento, gquando necessario.
Outras informacgdes poderdo ser
vistas no Manual Técnico de Tria-
gem Neonatal do Ministério da
Saude (2016) 13,

No Brasil, existem 6,5 mi-

13 Ver mais em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publica-
coes/triagem_neonatal_biologica_manual_tecnico.pdf.

Ihdes de pessoas com deficiéncia
visual, segundo o IBGE. De acor-
do com a Organizagao Mundial
de Saude, 80% dos casos de de-
ficiéncia visual no mundo seriam
evitados, caso politicas de preven-
¢ao e tratamento da saude ocular
fossem, efetivamente, adotadas.
O teste do reflexo vermelho (tes-
te do olhinho ou teste de Bru-
cker) nos recém-nascidos € uma
forma simples, eficaz e precoce
de pesquisa diagndstica para do-
encas oculares, auxiliando de for-
ma importante a prevengao ou a
atenuacgao de fatores causadores
de deficiéncia visual nos individu-
os. O desenvolvimento visual da
crianga ocorre até o inicio da ida-
de escolar (7-8 anos), sendo que,
qualquer privagdo no estimulo
visual neste periodo, pode ocasio-
nar prejuizos visuais dos mais va-
riados graus e irreversiveis, princi-
palmente se essa privagao ocorrer
antes do primeiro ano de vida.

A deteccao precoce de
doengas oculares que prejudi-
cam o adequado estimulo visual
em criangas € a principal forma
de combate a deficiéncia visu-
al na infancia. O teste do reflexo
vermelho (teste do olhinho) pos-
sibilita a triagem de pacientes
com alta chance de diagndstico
de doengas, como a catarata con-
génita, glaucoma congénito, mal-
formacgdes oculares, bem como a
presencga de traumas de parto e
inflamagdes oculares.

O teste de Brucker (teste

Prematuridade: o que vocé precisa saber



do olhinho) consiste na avalia-
¢do da transparéncia dos meios
oculares buscando a detecgao de
guaisquer opacidades corneanas,
cristalinianas ou vitreas. Além dis-
so, ao ser realizada a pesquisa do
reflexo vermelho, o examinador
pode também detectar alteracdes
em outras estruturas oculares (iris,
esclera, conjuntiva e palpebras).

A avaliagao da transparén-
cia dos meios oculares se da pela
detecgdo ou nao de um reflexo
vermelho (alaranjado ou amare-
lado, dependendo da inclinagao
do feixe luminoso), que surge
pela incidéncia de um feixe de luz
no olho do recém-nascido.

A presenca do reflexo ver-
melho normalmente nao isenta
um diagndstico futuro de doen-
¢as oculares, portanto, a orienta-
¢ao aos familiares da necessidade
de retornos peridédicos com oftal-
mologista é fundamental.

Na suspeita de infecgdes
congénitas (sifilis, toxoplasmose,
rubéola, citomegalovirus e her-
pes) e em recém-nascidos pre-
maturos nascidos com menos de
34 semanas de gestagao, nasci-
dos com menos de 2000g, além
do teste do olhinho, é necessario
0 mapeamento de retina sob mi-
driase com oftalmologista.

Caro leitor, é importante
ressaltar que: “O teste do olhinho
nos bebés prematuros ndo subs-
titui o exame com oftalmologista”
(PAEAPS GO, 2017) 14,

14 Ver mais em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publica-
coes/diretrizes_atencao_saude_ocular_infancia.pdf
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Entende-se que a triagem
seja um processo simples, rapido
e barato, que identifique aque-
les com maior probabilidade de
uma alteracao na funcao testada.
Aqgueles com falha na triagem de-
vem ser encaminhados para pro-
cedimentos de diagndstico, de
maior complexidade.

A TAN deve ser realizada,
preferencialmente, nos primei-
ros dias de vida (24 a 48 horas)
na maternidade e, no Maximo,
durante o primeiro més de vida, a
Nnao ser em casos em que a sau-
de da crianca nao permita a rea-
lizacdo dos exames. No caso de
nascimentos que ocorram em
domicilio, fora do ambiente hos-
pitalar, ou nas maternidades sem
triagem auditiva, a realizagcao do
teste devera ocorrer no primeiro
més de vida. S3ao considerados
neonatos ou lactentes com Indi-
cadores de Risco para Deficiéncia
Auditiva (IRDA) aqueles que apre-
sentarem os fatores apresentados
a seguir nas suas histodrias clinicas
(JCIH, 2007, COMUSA, 2010).

Histéria familiar de deficién-
cia auditiva congénita;

Infeccao congénita (sifilis, to-
xoplasmose, rubéola, citomega-
lovirus e herpes);

Anomalias cranio faciais
(malformacdes de pavilhao au-
ricular, meato acustico externo,
auséncia de filtrum nasal, im-



plantagao baixa da raiz do ca-
belo);

Peso ao nascimento inferior a
1.500 g;

Hiperbilirrubinemia (niveis
séricos indicativos de transfu-
sao exsanguinea);

Medicagdo ototdxica por mais
de cinco dias (aminoglicoside-
0S ou outros, associados ou Nao
aos diuréticos de alga);

Meningite bacteriana;

Boletim Apgar de 0-4 no 1°
minuto ou 0-6 no 5° Mminuto;

Ventilagdo mecanica por peri-
odo minimo de cinco dias;

Sinais ou sindromes associa-
das a deficiéncia auditiva con-
dutiva ou neurossensorial;

Permanéncia em UTI
mais de 5 dias.

por

Preocupacado/suspeita dos
pais com relagdo ao desenvol-
vimento da fala, linguagem ou
audicao;

Meningite bacteriana e ou-
tras infecgbdes associadas com
perda auditiva neurossensorial;

Traumatismo Cranioencefali-
co acompanhado de perda de
consciéncia ou fratura de cra-
nio;

Estigmas ou sinais de sindro-
mes associadas a perdas auditi-
vas condutivas e/ ou neurossen-
soriais;

Medicamentos ototdxicos (in-
cluindo, mas nao se limitando
a agentes quimioterapicos ou
aminoglicosideos, associados

ou nao a diuréticos de alga);

Otite média de repeticdo/per-
sistente, com efusdo por pelo
menos trés meses.

A Triagem Auditiva Ne-
onatal deve ser organizada em
duas etapas (teste e reteste), no
primeiro més de vida. O protocolo
a ser utilizado dependera da au-
séncia ou presenca de indicado-
res de risco.

Grupo sem IRDA (baixo risco):
realizacdo de Emissdes Otoa-
custicas Evocadas (EOAE), an-
tes da alta hospitalar. Caso nao
se obtenha resposta satisfatoéria,
deve-se repetir o registro das
EOQAE. Caso a falha persista, re-
alizar o Peate-Automatico (Pe-
ate-A) ou em modo triagem,
antes da alta hospitalar (teste).
Caso a resposta ndo seja satisfa-
toria, o neonato devera retornar
(reteste) no periodo de 30 dias
para nova avaliagdo com Pea-
te-A. Quando a TAN é realizada
fora do ambiente hospitalar, ou
seja, em centros de referéncia
ou ambulatérios, a mesma se-
guéncia deve ser seguida;

Grupo com IRDA (alto risco):
Nno caso de neonatos que apre-
sentem IRDA, o teste sera reali-
zado com Peate-A ou em modo
triagem (teste). Caso a resposta
ndo seja satisfatéria, o neonato
devera retornar (reteste) no pe-
riodo de 30 dias para nova ava-
liagao com Peate-A.

Neonatos e lactentes com malfor-
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macdo de orelha, mesmo que em
apenas uma delas, deverao ser
encaminhados diretamente para
diagnostico otorrinolaringolégico
e audioldgico.

Todo neonato ou lactente que nao
apresentar respostas adequadas
na triagem ou No mMonitoramen-
to, ou ainda no acompanhamen-
to, devera ser referenciado e ter
acesso ao diagndstico funcional,
nos Centros Especializados em
Reabilitagdo (CER) com o Servigo
de Reabilitagao Auditiva e no Ser-
vigo de Atengdo a Saude Auditiva
de Alta Complexidade habilitados
pelo Ministério da Saude15.

Ainda sdo considerados com
exames de triagem neonatal, os
apresentados a seguir.

O teste do coragaozinho
investiga a cardiopatia congénita.
O exame de oximetria de pulso é
realizado na maternidade antes
da alta hospitalar. Caso seja de-
tectada alguma alteragdao neste
exame, o bebé é avaliado por um
cardiologista imediatamente e s6
apos essa avaliagao tem alta hos-
pitalar, se nao for encontrada ne-
nhuma alteragao.

O teste da linguinha tam-
bém é considerado um exame
de triagem neonatal. A triagem
neonatal da anquiloglossia € um
procedimento simples que per-
mite triar casos suspeitos e en-

15 Ver mais em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publica-
coes/diretrizes_atencao_triagem_auditiva_neonatal.pdf
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caminha-los para comprovagao
diagnostica e tratamento preco-
ce, se necessario. A avaliagdo do
frénulo lingual do recém-nascido,
ou “teste de linguinha”, foi esta-
belecida pela Lei no 13.002, de 20
de junho de 2014, que torna obri-
gatdria a realizagdo desse exame
em todos os hospitais e mater-
nidades do Brasil, permitindo a
triagem e, confirmado o diagnds-
tico, o tratamento precoce das
limitagdes dos movimentos da
lingua, causadas pela lingua pre-
sa. A conduta frente a um recém-
-nascido com teste positivo para
anquiloglossia deve sempre levar
em consideragdo se essa condi-
¢ao interfere ou ndo na amamen-
tagcao. Dessa forma, impde-se a
avaliagdo da mamada utilizando
o Protocolo de Avaliagao da Ma-
mada proposto pelo Unicef.
Ademais, é necessario:

Receber gratuitamente as
vacinas indicadas no calendario
basico de vacinagao;

Ser acompanhado pela fami-
lia e pelos profissionais de sau-
de no seu crescimento e desen-
volvimento;

Viver em ambiente afetuoso
e sem violéncia.

Este capitulo evidencia in-
formacgdes tdo valiosas como as
demais ao longo deste documen-
to. Todas as criangas, ao nascer,
contam com os diferentes testes
que identificam possiveis ocor-
réncias, e, melhor ainda, permi-
tem, caso necessario, as interven-



¢des mais imediatas na vida das criangas, evitando agravamentos e
prejuizos futuros no desenvolvimento global. A leitura nos mostra a
preciosidade das medidas protetivas e € um assunto que precisa ser
de conhecimento de toda a sociedade.
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GARANTINDO O DESENVOLVIMENTO
GLOBAL, A QUALIDADE DE VIDAE O
MELHOR PROGNOSTICO PARA OS
PREMATUROS: RECOMENDAGCOES

Albanir Santana e equipe?®

O TRABALHO INSTITUCIONAL
E MULTIDISCIPLINAR

Considera-se o bebé pre-
maturo ou pré-termo se o nasci-
mento ocorre antes de completar
as 37 semanas de gestacao.

O bebé pode ter com-
plicacdes para respirar, regular
a propria temperatura e se ali-
mentar. Por isso, ele requer cui-
dados especiais e, na maioria
das vezes, na unidade de terapia
intensiva neonatal.

16 Coordenador de Saude e Prevengdo da
Fenapaes.
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Com os avangos na medi-
cina e estudos constantes, permi-
te-se que cada vez mais criangas
prematuras desenvolvam e cres-
¢cam saudaveis.

Os Centros de Atendi-
mentos Especializados em Reabi-
litacao sao unidades que realizam
atendimento multidisciplinar,
habilitagdo e reabilitacao fisica
e intelectual para todas as ida-
des, o que significa um processo
que tem por objetivo o desen-
volvimento de potencialidades,
talentos, habilidades e aptiddes
fisicas, cognitivas, sensoriais, psi-
cossociais, atitudinais, profissio-



nais e artisticas, que contribuam
para a conquista da autonomia
da pessoa com deficiéncia e da
sua participagao social em igual-
dade de condigdes e oportunida-
des com as demais pessoas (Lei
n° 13.146/2015 - LBI). Vocé sabe o
significado desse atendimento
na area da salde e a sua impor-
tdncia na qualidade de vida das
pessoas?

Reabilitagdo é o processo de con-
solidagdo de objetivos terapéuti-
cos que ndo caracteriza area de
exclusividade profissional, mas sim
proposta de atuagdo multiprofis-
sional e interdisciplinar composta
por um conjunto de medidas que
ajudam pessoas com deficiéncias
ou prestes a adquirir deficiéncias a
adquirirem e manterem uma fun-
cionalidade ideal (fisica, sensorial,
intelectual, psicolégica e social) na
interagdo com seu ambiente. Nes-
se sentido, sdo fornecidas as ferra-
mentas que elas necessitam para
atingir a independéncia e a autode-
terminagdo. Algumas vezes se faz
a distingdo entre habilitagdo - que
visa a ajudar os que possuem defi-
ciéncias congénitas ou adquiridas
na primeira infancia a desenvolver
sua maxima funcionalidade - e re-
abilitagdo - que auxilia aqueles que
tiveram perdas funcionais a read-
quiri-las (FENAPAES, 2020, p. 103).

A equipe multidisciplinar
na saude trabalha em prol do
diagnostico, tratamento e recu-
peragao do paciente. Segundo
documento publicado pela Apae
Brasil (2020, p. 104), a multidis-
ciplinaridade & uma perspecti-
va na qual “diversas disciplinas

confluem para estabelecer uma
acdao efetivamente integrada”
(BARROS, 2019). Assim, € prioriza-
do um consenso nas decisdes de
cada intervengao. A meta € alcan-
car melhores resultados.

As terapias oferecidas pela
equipe colaboram de forma sig-
nificativa no desenvolvimento de
criangas prematuras. Dessa forma,
registramos neste documento a
atuacgao de profissionais da area
da saude, gue constituem as equi-
pes técnicas de habilitacdo e rea-
bilitacao, realizando atendimen-
tos essenciais junto as criangas.

A atuacao fonoaudiolo6-
gica com os bebés prematuros
ocorre nos aspectos relacionados
a alimentacdo, ao contato mae/
bebé, ao desenvolvimento da
linguagem e da audigao. O de-
senvolvimento das habilidades
auditivas permite a aquisicao e o
desenvolvimento da linguagem
oral e a producao da fala.

Quanto ao processo de
alimentagcao do recém-nascido,
para que ocorra de forma efi-
ciente, é necessario o adequado
desenvolvimento motor oral e
funcdo de succao forte, ritmica
e coordenada, além do reflexo
de procura e sucgao, vedamen-
to labial completo, movimentos
adequados de lingua e mandibu-
la, ritmo de succgao, eclosdes de
sucgao alternadas com pausas e
coordenacdo entre succao/deglu-
ticdo/respiracdo. O RNPT (Recém-
-nascido pré-termo) apresenta
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imaturidade global e do sistema
sensério motor oral, impossibili-
tando a alimentagao por via oral.
O longo periodo de internagao, o
uso prolongado de sonda gastri-
ca e a privagao de estimulos sen-
soriais na regido oral dificultam
a maturagdao oromotora do RN e
a transicao da dieta para via oral,
retardando, assim, a alta hospita-
lar. Nesse sentido, € necessaria a
intervencao de um fonoaudiodlo-
go com terapia especifica para
auxiliar na maturagdo do sistema
sensoério-motor oral.

Dessa maneira, o uso de téc-
nicas de SNN (Sucg¢do Nao Nutri-
tiva) e de estimulagao oromo-
tora diminuem os transtornos
causados pelo uso prolongado
de sonda gastrica, estimulam os
movimentos envolvidos na suc-
cdo e a coordenacao succdo/de-
gluticdo/respiracéo.

A prematuridade é um fa-
tor de risco bioldgico e pode ge-
rar condicbes que aumentam a
probabilidade de déficits no De-
senvolvimento Neuropsicomotor
(DNPM) da crianca. O cuidado a
salde do prematuro, pelo acom-
panhamento do desenvolvimen-
to infantil nos primeiros anos
de vida, é tarefa essencial para
a promogao a saude, prevencao
de agravos e a identificagao de
atrasos no desenvolvimento neu-
ropsicomotor (MIRANDA; RESEN-
GUE; FIGUEIRAS, 2003).

Bebés pré-termo com peso
<1500 g e/ou idade gestacional in-
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ferior a < 32 semanas sao conside-
rados de maior prioridade para o
acompanhamento em servicos de
saude e vigilancia do desenvolvi-
mento. O destaque dado ao nas-
cimento prematuro diz respeito
ndo apenas a idade gestacional do
bebé&, mas o peso ao nascimento e
os fatores de risco decorrentes da
imaturidade funcional e estrutu-
ral do organismo do pré-termo. E
comum gue ocorra uma sobrepo-
sicdo destes fatores, acarretando
maior probabilidade de ocorrén-
cia de danos (MELLO, 2004, OPAS,
2006; MIRANDA; RESENGUE; FI-
GUEIRAS, 2003).

O nascimento prematuro,
por si sé pode interromper o de-
senvolvimento pulmonar normal,
resultando em anormalidades
na mecanica respiratéria e pode
levar a alteragdes anatdbmicas e
estruturais no cérebro, devido a
interrupgao das etapas de desen-
volvimento, podendo ocasionar
problemas cognitivos e motores.
Comumente, o bebé prematuro
apresenta um percentual de gor-
dura pequeno em seu corpo, a
sua cabeca é relativamente gran-
de em relagdo ao térax, as suas
estruturas o6sseas e musculares
ainda ndo estdo prontas para en-
frentar a forgca da gravidade e o
seu sistema nervoso ainda é ima-
turo. Essas e outras caracteristicas
dificultam a contragao muscular
e o controle do movimento volun-
tario e, por isso, podem aparecer
dificuldades motoras e atrasos no
controle da cabeca, para segurar
objetos, rolar, sentar-se, engati-



nhar e andar.

Dessa forma, afisioterapia
motora é essencial para ajudar a
favorecer o término da matura-
¢ao desses bebés prematuros e
se utiliza de manobras, técnicas
e procedimentos que viabilizam
essa abordagem de forma se-
gura e eficaz. Assim, é realizada
avaliagao minuciosa pela equipe
de fisioterapia. Apds essa avalia-
¢ao, é tragcado um plano de tra-
tamento que visa diagnosticar
alteragdes no desenvolvimento
neuropsicomotor, ajuda na or-
ganizagao global e proporciona
melhor qualidade de postura,
evitando os padrdes atipicos e
oferecendo um tratamento es-
pecializado em bebés com anor-
malidade neurolégica.

Durante as sessbes, sao
realizadas atividades que promo-
vem o desenvolvimento das per-
cepgdes sensoriais, a manipulagao
de objetos, rolar, sentar-se, engati-
nhar, a marcha, a comunicagao e
a socializagao, sempre respeitan-
do a etapa do desenvolvimento
em que a crianga se encontra.

A conduta fisioterapéuti-
ca vai ser tragada de acordo com
os objetivos individuais a serem
alcancados. E importante a pre-
senga da realizagdo do posicio-
namento promovendo a flexdo
e diminuindo a retragao escapu-
lar e do quadril para estimular o
toénus flexor, melhorar a fungao
respiratéria, melhorar a conscién-
cia corporal e prevenir alteragcdes
musculares e articulares; da esti-
mulagdo precoce (oral, tatil, ves-

tibular, labirintica, visual, sensiti-
va) para melhorar a percepgao, a
consciéncia corporal e promover
a sensagao de seguranga; da mo-
bilizagao articular e de mudancgas
de decubito. Outras técnicas e re-
cursos fisioterapéuticos também
podem ser utilizados, de acordo
com as necessidades e as prio-
ridades de cada recém-nascido
prematuro.

Devido a imaturidade do
sistema respiratério, os prematu-
ros apresentam altos riscos de de-
senvolver complicacdes respira-
térias, como o comprometimento
da eliminagao de secregdes das
vias aéreas, pouca eficiéncia da
mecanica respiratdria, vias areas
mais estreitas e imaturidade do
mecanismo de tosse. Além disso,
o sistema imunoldgico apresenta
uma deficiéncia tanto na respos-
ta humoral quanto celular, o que
aumenta a vulnerabilidade de in-
fecgcdes em prematuros.

A maior parte das compli-
cagdes relacionadas a prematuri-
dade é atribuida a alteracdes do
sistema respiratério, como des-
vantagem mecanica dos muscu-
los inspiratérios, predisposicao a
fadiga e colapso das vias aéreas
e, além disso, tém os efeitos dele-
térios que o excesso de secrecdes
pode gerar a esse sistema. Essas
complicagdes do sistema respi-
ratério aumentam a necessidade
do uso de técnicas para remogao
de secrecao brénquica, que por
sua vez melhoram a condutancia
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especifica das vias aéreas.

Dessa forma, o objetivo
principal da fisioterapia respira-
téria é atingir uma fungao respi-
ratéria normal de forma curativa
ou em carater profilatico, ou seja,
evitar complicagbes ou seque-
las definitivas, tendo o intuito de
promover a eliminagao das se-
crecdes, melhorar a ventilagdo
pulmonar, aumentar o trabalho
respiratério, promover a reex-
pansdo pulmonar, melhorar a
oxigenagcao e trocas gasosas,
aumentar a mobilidade toracica,
aumentar a forgca muscular res-
piratoéria, evitar a obstrucao bré-
nquica, hiperinsuflagdo pulmo-
nar, promover a independéncia
respiratéria funcional e acelerar
a reabilitacdo do prematuro.

A atuacgado da fisioterapia
respiratéria consiste em técni-
cas que visem a reeducagao da
fungao muscular respiratoria,
desobstru¢cao broénquica, desin-
suflacao pulmonar, correcdo de
deformidades posturais e uma
melhoria do condicionamento fi-
sico. Nao obstante, também sdo
realizadas intervengdes imediatas
de urgéncia em casos de sinais de
desconforto respiratério modera-
do e grave e encaminhamentos
as unidades hospitalares.

Por fim, pode-se inferir
que o pulmao da crianga prema-
tura, por ser fragil, exige gran-
de prudéncia na assisténcia, e
a fisioterapia respiratéria atua
diretamente na melhoria do sis-
tema cardiorrespiratério, reduz
a hipotrofia muscular e as se-
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cregdes, resultando na melhoria
do desenvolvimento motor. Isso
implica ndo somente beneficios
aquele que necessita da sua
atengdo, mas para a saude publi-
ca como um todo.

A neurologia é a especia-
lidade médica que estuda e trata
dos disturbios estruturais do sis-
tema nervoso: cérebro, medula,
nervos e musculos. O neurologis-
ta é o médico que se dedica ao es-
tudo e tratamento dos problemas
do sistema nervoso. Ele fornece
o diagnéstico e o tratamento de
todas as categorias de doencas
gue envolvem os sistemas nervo-
so central, periférico e auténomo,
incluindo os seus revestimentos,
Vvasos sanguineos e todos os teci-
dos efetores, como os musculos.
A fungdo do médico neurologista
€ investigar, diagnosticar e tra-
tar distUrbios neurolégicos. As
doencas mais comuns tratadas
pelo neurologista sao as dores de
cabeca, problemas de memoria,
disturbios dos movimentos, cri-
ses convulsivas e epilepsia. A neu-
rologia pediatrica ou neuropedia-
tria € uma subespecialidade da
Pediatria dedicada ao cuidado do
desenvolvimento neurolégico de
bebés, criangas e jovens.

A psicologia € uma ciéncia
que estuda o comportamento e
0S processos mentais dos indivi-
duos. Sendo assim, ela atua com



diversas abordagens e em diver-
sos lugares.

A prematuridade é uma
guestdao de salde publica e é
responsavel por grande parte
da mortalidade infantil, afetan-
do os familiares e as criangas
de diferentes maneiras. Ela gera
conflitos, estresse, altos niveis de
ansiedade, depressdo, tristeza e
melancolia.

No servico de psicologia,
o foco de atendimento se da no
acolhimento das familias fragili-
zadas. Realiza-se atendimento as
criangas orientando as familias.

Usa-se a técnica de psico-
educacgdo, que pode ser aplicada
a qualguer tema. Nessa ocasido
se faz importante explicar o que
€ a prematuridade, as causas, as
possiveis consequéncias e tirar
duvidas.

Além disso, é trabalha-
do com a mae as preocupacdes
devido as incertezas da evolugao
clinica do paciente, tristeza de-
sencadeada pelo sentimento de
culpa por nao ter conduzido a
gestacgao até o final e a adapta-
¢ao emocional.

Com os bebés, o foco do
servico de psicologia é avaliar os
marcos do desenvolvimento. Sdo
um conjunto de habilidades que
a crianga desenvolve em um de-
terminado periodo, chamado ja-
nela de oportunidade. Eles sao
usados pelos pais e profissionais
da saude como referéncia do
crescimento dos bebés. A técni-
ca usada € aplicagao de inventa-
rios como o Denver Il e o Portage,

para avaliar criangas de zero a seis
anos, com risco de atraso no de-
senvolvimento. Na observagao cli-
nica que vai além da visdo apenas,
observa-se o comportamento da
diade mae-bebé e sao coletados
dados para ajudar na intervencao.
A intervengdo no servico
de psicologia promove a estimu-
lagdo de habilidades socioemo-
cionais e cognitivas que nao se
desenvolveram no tempo espera-
do. Ademais, ha a estimulagao da
manuten¢ao de habilidades que
ja foram adquiridas pela crianga.

A estimulagao precoce é
um termo que abrange uma va-
riedade de estimulos para auxi-
liar o desenvolvimento motor e
cognitivo de lactentes e criangas
e pode ser definido como um
programa de acompanhamento
e tratamento multiprofissional
para recém-nascidos de risco ou
com alguma deficiéncia.

O cuidado a saude da
crianga, pelo acompanhamen-
to do desenvolvimento infantil
Nnos primeiros anos de vida, é ta-
refa essencial para a promocgao
a saude, prevencao de agravos e
a identificacdo de atrasos no de-
senvolvimento neuropsicomotor.

O desenvolvimento infan-
til pode ser definido como um
processo multidimensional e in-
tegral,que seinicia com a concep-
¢ao e que engloba o crescimento
fisico, a maturacao neurolégica, o
desenvolvimento comportamen-
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tal, sensorial, cognitivo e de lin-
guagem, assim como as relagdes
socioafetivas. O efeito disso é o
de tornar a crianga capaz de res-
ponder as suas necessidades e as
do seu meio, considerando o seu
contexto de vida (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DA SAUDE,
2005).

O diagndstico e o aten-
dimento precoce sdo muito im-
portantes, pois podem prevenir
seguelas ou atraso - quanto mais
cedo se estimular a crianga e
conscientizar a familia das suas
potencialidades, mais resultados
positivos conseguirdo.

As criangas serdo inseridas
nas atividades terapéuticas apods
passarem pela avaliagdo global
e for avaliada a necessidade de
insercao na terapia. Tudo isso é
realizado com o objetivo de tra-
balhar as necessidades relatadas
pelos pais, os questionamentos e
as dificuldades apresentadas no
primeiro contato com a equipe.
Estdo inseridas no programa de
terapia ocupacional as seguintes
terapias:

Fung¢ao de membros superio-
res. esse programa tem como
objetivo estimular o treino sen-
sério motor dos membros supe-
riores, favorecendo a indepen-
déncia da crianga ao brincar;

Estimulagao sensorial tatil,
proprioceptiva e Vvisual: esse
programa tem como objetivo
regular e organizar respostas do
estimulo sensorial que chega
ao cérebro, de forma graduada
e adaptativa.
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O principal objetivo das
acdes desenvolvidas pela area de as-
sisténcia social é possibilitar a familia
integrar e configurar como rede de
apoio na protecao social, fortalecen-
do a participagao politica do usuario
e da familia na defesa e garantia dos
direitos da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla, conquistas das
“segurancas sociais” e pelo fortaleci-
mento da identidade institucional.

Para nortear o trabalho rea-
lizado, contamos com as legislacdes
especificas, o Instrutivo de Reabilita-
¢do Auditiva, Fisica, Intelectual e Visu-
al do Ministério da Saude, documen-
to atualizado em 2020 e as diretrizes
de Estimulacgdo Precoce - Criancas de
0 a 3 anos com atraso no desenvolvi-
mento neuropsicomotor e documen-
to norteador - coordenadorias técni-
cas da Federacao Nacional das Apaes
e demais referéncias no tema.



O PAPEL DA FAMILIA NO _
DESENVOLVIMENTO DO BEBE
PREMATURO: CUIDADOS BASICOS,
FORTALECIMENTO DO VINCULO
E ESTIMULAGAO PRECOCE

Fabiana Maria das Gragas Soares
de Oliveiral”

Como podemos ler nos
capitulos que compdem este
documento, a prematuridade é
envolvida por episédios de sig-
nificativa complexidade, espe-
cialmente no que se refere as
causas, as ocorréncias durante a
gravidez, o nascimento, as incer-
tezas e, em muitos casos, desco-
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nhecimento do futuro do bebé
gue nasce nessa condigao.
Portanto, nao poderiamos
deixar de destacar o papel da fa-
milia na vida das criangas, espe-
cialmente dos membros que es-
tdo mais préximos, a mae e o pai,
cujos sentimentos, agdes e rea-
¢coes refletem nos demais mem-
bros da familia, podendo causar
rejeicao e indiferenca ao bebé.
Nao conseguimos men-
surar o quanto os pais, ao sabe-
rem do nascimento do filho na
condigcdao de prematuridade, fi-
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cam mexidos ou se ao menos
conseguem de imediato perce-
ber as condi¢gdes de nascimento
e as consequéncias que podem
acometer o filho.

Imaginamos que o acom-
panhamento, as orientagdes e
0 apoio dos médicos envolvidos
com a gravidez e o parto sejam
dotados de toda a ética profissio-
nal, de orientagdes abrangentes,
didlogo franco e esclarecedor,
sem omissdes. E preciso que es-
ses profissionais descrevam mi-
nuciosamente possiveis ocorrén-
cias e deem todo o suporte que a
familia precisar.

Evidentemente, nada ird
suprir a perda da imagem do fi-
Iho sonhado, mas, pelo menos, os
pais nao serdo pegos de surpre-
sas, caso o filho seja acometido
de sequelas nem imaginaveis pe-
los efeitos da prematuridade.

O filho, sob qualquer hi-
potese deve ser abandonado e/
ou negligenciado. Antes, apoés
0 nascimento e durante a vida,
nada substitui o amor, o carinho
e 0 aconchego da familia. O am-
biente familiar com acolhimento,
carinho e muita dedicagao ¢ in-
substituivel.

Como ressaltam Neves et
al. (2000, p. 195),

[..] uma crianga ja existe provavel-
mente no discurso de seus pais
antes mesmo de ser gerada, assim
como na fase intra-uterina, duran-
te 0 nascimento e nas circunstan-
cias que se seguem. Dessa forma,
pergunta-se: como o psiquismo da
mae pode influir na experiéncia de
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maternidade e nas trocas de afeto
e de atitudes apresentadas pelas
maes na relagdo com os filhos?
Como esses aspectos interferem
na construgao psiquica desse novo
sujeito?

A gravidez é um aconte-
cimento em familia. Cada uma
tem a sua prdépria histéria. Umas
fazem questao de registrar e so-
cializar, enquanto outras prefe-
rem esquecer e ficar para si. Cada
caso € um caso e, ha mesma fa-
milia, os fatos ndo se repetem. En-
qguanto had mulheres que vivem
sentimentos de plenitude, outras
sdo acometidas de sofrimento,
tristeza e desesperanca. No ge-
ral, vive-se a chegada de mais um
novo sujeito na familia, o bebé. A
vida em familia ndo sera a mesma
e as mudancas se iniciam desde
guando é anunciada a chegada
de um novo membro. Mesmo
ainda no imaginario, o bebé ja faz
diferenga na rotina do casal.

Quando a vida tem inicio?
Para respondermos a essa per-
gunta, é importante analisarmos
o gque evidencia Winnicott (1994).
Esse autor, ao mesmo tempo em
gue considera que o individuo
tem inicio no nascimento, argu-
menta “que o inicio das criancgas
se dd quando elas sdo concebidas
mentalmente”. Segundo Winni-
cott, desde crianga e em todas as
idades imaginamos os filhos que
teremos, ideia que se acentua
guando nos tornamos adultos.

Porém, por mais que se
tenha imaginado um filho mui-
to antes de se concretizar a ideia,



nos planos dos pais ndo constam
conceberem um filho prema-
turo. Por que é importante que
saibam isso durante a gravidez?
Porque a prematuridade é uma
das maiores causas de morte dos
bebés, assim como é uma das
causas de deficiéncia e demais
comorbidades na vida das crian-
cas. Nesse sentido, as familias
precisam estar fortes e devida-
mente orientadas para que nao
se recusem a encarar a realidade,
seja ela qual for.

Apesar da complexidade
gue pode acompanhar a vida de
uma crianga prematura, ha chan-
ces para que superem as adversi-
dades. Caso seja abandonada e/
ou negligenciada, mesmo fican-
do no meio familiar, a crianga po-
derd sofrer prejuizos na qualida-
de de vida, nas aprendizagens e
no desenvolvimento global.

Diferentemente, quando
a familia continua firme nos seus
deveres, forte nos enfrentamen-
tos e sentimentos que a oprime, a
crianca prematura tem surpreen-
dido nas conquistas e superagdes.

Sendo assim, as impossi-
bilidades prescritas pelos diag-
noésticos que acompanham a
crianga apds o nascimento ape-
nas fardo parte de uma histoéria.
Por sua vez, cada conquista da
crianga, sob o apoio da familia,
constituir-se-a em evidéncias im-
portantes a serem reconhecidas
pela ciéncia, no que se refere ao
poder que a familia exerce sobre
0s seus membros, antes, durante
e apds o nascimento.

Imediatamente, na alta
hospitalar, a familia ja deve ser
orientada em todos os aspectos
gue forem necessarios para que
seja garantida uma vida sauda-
vel ao bebé. Quando necessario,
imediatamente a familia deverd
procurar a intervencdo e/ou esti-
mulagdo precoce, programa de
extrema importancia para as su-
peragdes das criangas que nas-
cem em situagao de risco ou com
indicativo de deficiéncia.

Com relagao a estimula-
¢ao precoce, o Ministério da Sau-
de ressalta:

A estimulagdo precoce pode ser
definida como um programa de
acompanhamento e intervengao
clinico-terapéutica multiprofissio-
nal com bebés de alto risco e com
criangas pequenas acometidas
por patologias organicas — entre as
quais, a microcefalia -, buscando o
melhor desenvolvimento possivel,
por meio da mitigagdo de seque-
las do desenvolvimento neuropsi-
comotor, bem como de efeitos na
aquisicao da linguagem, na socia-
lizagdo e na estruturagao subjetiva,
podendo contribuir, inclusive, na
estruturacdo do vinculo mae/bebé
e na compreensao e no acolhimen-
to familiar dessas criangas (BRASIL,
2016, p. 5).

Nesse documento, a area
da saude destaca a estimulagao
precoce como uma das acgodes
prioritarias, tendo em vista a mi-
crocefalia que acometeu criangas
vitimadas pelo virus Zica, cujas
seguelas tém causado, dentre
outras, a microcefalia. Historica-
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mente, a estimulagao precoce ja
se constituia um programa da
educacdo especial, sendo as Apa-
es pioneiras nessa oferta.

O programa passou a ser
oferecido nas escolas especiais
por longos anos, agindo como
forma de prevencgao secundaria,
evitando agravamentos na vida
das criangas. A Politica de Edu-
cagao Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva (2008) institui
a estimulagdo precoce como um
programa do Atendimento Edu-
cacional Especializado. O impor-
tante é que os bebés e suas fa-
milias recebam os beneficios do
programa e que nao sejam negli-
genciados nas suas necessidades.

Os programas consolida-
dos, com profissionais experien-
tes e especializados, precisam
avancar e se adequar as inova-
¢des que o mundo atual requer,
tanto com os novos conhecimen-
tos cientificos como em relagao
a0s espacos, equipamentos, re-
cursos de acessibilidade, tecnolo-
gia assistiva, enfim, superar-se.

Caro leitor, € bom que
voceé saiba que as Apaes e as insti-
tuicdes congéneres, em uma sig-
nificativa maioria, possuem esse
programa. Seja na educagao ou
na saude, os bebés de O a 3 anos,
em situagao de risco, precisam de
politicas publicas e de programas
consistentes, que os empoderem
e favorecam aquisicdes necessa-
rias para gue conquistem qua-
lidade de vida, aprendizagem e
desenvolvimento.
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O PAPEL DAS INSTITUICOES NO
ACOMPANHAMENTO, APOIO E
ORIENTACAO AS FAMILIAS DOS
BEBES PREMATUROS

Fabiana Maria das Gragas Soares
de Oliveiral®

O nascimento do bebé
prematuro é sempre um acon-
tecimento que envolve a familia,
trazendo expectativas, planos,
sonhos, sentimentos e emocdes
das mais diversas. Logo, junta-se
ao grupo familiar profissionais e
a instituicdo hospitalar. E vivida
uma longa e ansiosa espera. E vi-
sivel o quanto as emocgdes ficam
estremecidas nesse processo. Os
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fatos e os caminhos percorridos
antes,durante e apds o nascimen-
to de cada crianga diferem entre
sorrisos e lagrimas. Tudo gira em
torno da chegada do bebé. Quan-
do se trata de um parto de nasci-
mento prematuro, a incerteza fala
alto. Sera que o bebé sobrevivera?

A familia vive a voz da ins-
tituicdo e, de inicio, ndo encontra
respostas. Cada minuto de silén-
cio é representativo do momento
em que as duvidas acometem a
todos. Questiona-se se estao es-
condendo algo. Viver o dia a dia
na longa espera da reagao do
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bebé e os sinais vitais € como es-
perar uma sentenca terrivel. O
préprio ambiente da Unidade de
Terapia Intensiva (UTI) em mater-
nidades e/ou em hospitais depri-
me e assusta.

A cama hospitalar, apesar
dos lengodis brancos, ndo é nada
representativa da paz na alma.
Nao é nada semelhante aquele
berco maravilhoso e todo enfei-
tado que a familia preparou com
todo o carinho e dedicagao para
esperar a chegada do filho. O ba-
rulhno dos aparelhos incomoda,
assim como as vindas dos profis-
sionais dos cuidados intensivos,
0sS equipamentos e remédios,
soro, a dor dos bebés. Eles sen-
tem dor? Das picadas das agu-
Ihas, dos manuseios, enfim, o que
dizer mais? O que acontece na
vida das familias que vivem a re-
alidade aqui tratada? As marcas
serdo superadas?

Caro leitor, embora no
cumprimento das suas finalida-
des, por melhor que seja, o local
de nascimento do bebé, seja a
maternidade e/ou o hospital, de
certa forma, influenciam nos sen-
timentos da familia.

Serd sempre um ambien-
te imaginado com uma equipe
de profissionais especializados
em cuidar e salvar vidas e, no
caso do prematuro, em cuidados
do bebé, que exigem mais ainda
espirito humanitario, sensibilida-
de, amor e sentimento de em-
patia. H& casos de familia em so-
frimento e desesperanca e que
buscam a forca nas instituicdes
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dessa natureza. Estamos falando
de médicos, enfermeiros, tera-
peutas, auxiliares, enfim, todos
aqueles envolvidos. As UTls ne-
cessitam de equipamentos, mo-
biliarios, medicamentos, espac¢os
adequados para os procedimen-
tos de salde, apoio e todos os
cuidados do bebé.

Qualquer que for a noticia
sobre o bebé a familia, é preciso
que seja bem dada. As vezes, a
equipe lidard com familias des-
truidas pela incerteza, pelo sofri-
mento e, nesse sentido, é preciso
ter empatia, saber dar as noticias.
A hora e o autor da noticia pode-
rdo ser invasivos e marcar profun-
damente o emocional da familia.

Hospitais efou maternida-
des sdo as primeiras instituicdes
gue recebem vidas, antes do am-
biente familiar, o microambiente,
no qual o bebé inicia a sua vida
em familia, os seus aprendizados,
relagbes, sentimentos, vivéncia
e adquire as primeiras significa-
¢oes. O proximo ambiente podera
ser o ambiente escolar, consulto-
rios médicos e clinicas. Nem sem-
pre todos os bebés necessitarao
dos mesmos servicos de saude.
As experiéncias e vivéncias sao
crescentes e dependem de cada
situagao familiar, social, cultural e
do contexto.

O qgue ocorre se o bebé
que nasce de parto prematuro
apresentar algum tipo de defici-
éncia? Quando ele necessita de
atendimentos especializados em
instituicdbes como Apaes e simi-
lares? A familia recebe todas as



informacgdes e orientagdes para
o encaminhamento devido do
filho? De antemdo, a institui-
¢ao precisa estar preparada para
atender e ofertar servigcos com-
pativeis com as necessidades das
criangas. Ela deve saber que rece-
bera uma crianga e os seus pais.
Ademais, ndo existe um
manual de instrugdes que acom-
panha o bebé em seu nascimen-
to. As vezes, o agravante é quan-
do ndo se leva em consideragao
0 nascimento na condicdo de
prematuridade em que as possi-
bilidades de sequelas sao fatores
qgue nao devem ser ignorados.
Lembramos que cada crianga é
dnica e nao se repete. Isso sig-
nifica dizer que cada caso € um
caso e a identificagao associada
a intervengao, se necessario, deve
integrar o protocolo institucional.
As ocorréncias, reagdes e condi-
¢des biopsicossociais sao diversas.
Além disso, cabe a instituig¢ao:

Assegurar organizagao, estru-
tura, identificagdo e estimula-
¢do precoce com metas e aten-
dimentos especializados com
qualidade;

Ser transparente e verdadeira
nas suas ofertas, demonstrando
compromisso com o outro, com
a vida, com a inclusao social;

A inter-relagao instituicao e
familia € um fator preponde-
rante para a construgao dos pri-
meiros vinculos, parcerias e divi-
sdo de responsabilidades.

Faz-se necessario destacar
o importante papel da instituicdo

na defesa e garantia de direitos.
Apds 0 nascimento, a instituicao
recebe a crianga e a sua familia.
Como acontece o primeiro con-
tato? Ele é receptivo, cordial, com
restricGes e duvidas? A hora da
noticia ja foi evidenciada em pro-
gramas diversos como ag¢ao pri-
mordial. E melindroso mostrar
fragilidades, descaso ou distan-
ciamento das familias.

Nos casos de duvidas, é
necessario discutir em equipe
e nunca junto a familia. O dever
primordial da instituicao é asse-
gurar a vida com qualidade. Ela
deve atuar com determinacao,
conhecimento das suas finalida-
des, foco e propdsito, elementos
representativos do pensamento
institucional, envolvendo a fami-
lia e estabelecendo um relaciona-
mento de confianga, entre a insti-
tuicao, o profissional e a familia. A
instituicdo deve se comprometer
na eliminagao de acontecimen-
tos invasivos e remogao de bar-
reiras que prejudicam a vida da
crianga? Sim, € isso mesmo que
esperamos. Intervir, eliminando
rétulos e respeitando-a no seu rit-
mo, jeito, tempo e necessidades.
Veja bem, prematuridade nao é
destino. Juntos, instituicao e fa-
milia, poderdo assegurar que a
crianga siga o curso de sua vida
de maneira bem-sucedida.
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O DIREITO A TER DIREITOS
E UNIVERSAL

Dr. Luis Alberto Mussa Tavares

Para finalizar este docu-
mento, queremos apresentar a
Declaracao Universal para os Di-
reitos do Bebé Prematuro, que
nos traz mensagem & de gran-
de importancia no incentivo e
alerta as familias. Muitas ainda
nao conhecem os seus direitos e
deveres, assim como desconhe-
cem 0s que sao direcionados
aos seus filhos.

UMA DECLARAGAO UNIVER-
SAL PARA OS DIREITOS DO
BEBE PREMATURO

A “Declaragao Universal de
Direitos para o Bebé Prematuro”,
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publicada inicialmente em 2008,
buscou ser uma das vozes a dar voz
a tantas pequenas “almas apressa-
das” e as suas familias, apoiando,
da mesma forma, os cuidadores, e
buscando ser mais uma luz entre
as luzes que surgiam nessa dire-
¢ao em todo o planeta.

Os doze artigos dessa De-
claracao, amplamente acessivel
Nna internet, passeiam por direitos
inalienaveis que se afirmam ja no
nascimento, atravessam os cuida-
dos dos dias de UTl e chegam ao
colo e ao leite materno, garantin-
do a possibilidade de um cresci-
mento protegido e respeitoso.

Recentemente, apds os
meus primeiros contatos com os



principios dos cuidados paliati-
Vos, que traduzem tdo bem como
os cuidados individualizados os
fundamentos do tratamento res-
peitoso para com o bebé prema-
turo e sua familia, percebi que
furtei, pela minha prépria incon-
sisténcia, a esses bebés, um direi-
to fundamental e tdo inalienavel
guanto os doze primeiros.

Onze anos depois, com-
preendendo o papel que me ca-
bia ao furto feito, devolvo, repre-
sentado aqui como um pedido de
perddo, a todos os bebés prema-
turos do mundo inteiro, as suas
familias e aos seus cuidadores,
esse seu 13° direito.

Todos esses direitos foram
apresentados a seguir.

Artigo |

Todos os prematuros nascem li-
vres e iguais em dignidade e direi-
tos. Sdo dotados de razdo e cons-
ciéncia. Possuem vida anterior ao
nascimento, bem como memoéria,
aprendizado, emogdo e capacida-
de de resposta e interagao com o
mundo a sua volta.

Artigo Il

Todo prematuro tem o direito de
ser, em todos os lugares, reconheci-
do como pessoa perante a lei.
Artigo 1l

Nenhum prematuro sera arbitra-
riamente exilado de seu contexto
familiar de modo brusco ou por
tempo prolongado. A preservagao
deste vinculo, ainda quando silen-
ciosa e discreta, é parte fundamen-
tal de sua vida.

Artigo IV

Todo prematuro tem direito ao tra-
tamento estabelecido pela ciéncia,
sem distingdo de qualquer espécie,

seja de raga, cor, sexo, ou de outra
natureza, origem nacional ou so-
cial, rigueza, nascimento, ou qual-
quer outra condigdo. Assim, todo
prematuro tem o direito de ser cui-
dado por uma equipe multidiscipli-
nar capacitada a compreendé-lo,
interagir com ele e a tomar deci-
sdes harmobnicas em seu beneficio
e em prol de seu desenvolvimento.
Artigo V

Todo prematuro tem direito a li-
berdade de opinido e expressao,
portanto devera ter seus sinais de
aproximagdo e afastamento iden-
tificados, compreendidos, valoriza-
dos e respeitados pela equipe de
cuidadores. Nenhum procedimen-
to serd considerado ético quando
nao levar em conta para a sua exe-
cugao as necessidades individu-
ais de contato ou recolhimento do
bebé prematuro.

Artigo VI

Nenhum prematuro sera submeti-
do a tortura nem a tratamento ou
castigo cruel, desumano ou degra-
dante. Sua dor devera ser sempre
considerada, prevenida e tratada
através dos processos disponibili-
zados pela ciéncia atual. Nenhum
novo procedimento doloroso po-
derd ser iniciado até que o bebé se
reorganize e se restabeleca da in-
tervengao anterior. Negar-lhe esse
direito é crime de tortura contra a
vida humana.

Artigo VII

Todo prematuro tem direito ao re-
pouso, devendo por isso ter respei-
tados seus periodos de sono su-
perficial e profundo que doravante
serdo tomados como essenciais
para seu desenvolvimento psiquico
adequado e sua regulagao bioldgi-
ca. Interromper de forma aleatdria
e irresponsavel sem motivo justi-
ficado o sono de um prematuro é
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indicativo de maus-tratos.

Artigo VIII

Todo prematuro tem direito ina-
liendvel ao siléncio que o permita
sentir-se o mais préximo possivel
do ambiente sonoro intrauterino,
em respeito a seus limiares e a sua
sensibilidade. Qualquer fonte sono-
ra que desrespeite esse direito sera
considerada criminosa, hedionda e
repugnante.

Artigo IX

Nenhum prematuro deverd, sob
qualquer justificativa, ser subme-
tido a procedimento estressante
aplicado de forma displicente e in-
justificada pela equipe de salde,
sob pena de a mesma ser conside-
rada negligente, desumana e irres-
ponsavel.

Artigo X

Todo prematuro tem direito a per-
ceber a alternancia entre a clarida-
de e a penumbra, que passarao a
representar para ele o dia e a noite.
Nenhuma luz intensa permanecera
o tempo inteiro acesa e nenhuma
sombra serd impedida de existir
sob a alegagdo de monitorizagdo
continua sem que os responsaveis
por estes comportamentos deixem
de ser considerados displicentes,
agressores e de atitude dolosa.
Artigo XI

Todo prematuro tem direito, uma
vez atingidas as condigdes basicas
de equilibrio e vitalidade, ao amor
materno, ao calor materno e ao lei-
te materno, que lhe sdo oferecidos
pelo Método Mae-Canguru. Cabera
a equipe de saude prover as condi-
¢des estruturais minimas necessa-
rias a esse vinculo essencial e trans-
formador do ambiente prematuro.
Nenhum profissional ou cargo de
comando, em nenhuma esfera,
tem a prerrogativa de impedir ou
negar a possibilidade desse vinculo
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gue é simbolo da ciéncia tecnocra-
ta redimida.

Artigo XII

Todo prematuro tem direito a ser
alimentado com o leite de sua pré-
pria mae ou, na falta desta, com o
de uma outra mulher tdo logo suas
condigdes clinicas o permitirem.
Devera ter sua sucg¢ao corretamen-
te trabalhada desde o inicio da vida
e caberd a equipe de saude garan-
tir-lne esse direito, afastando de seu
entorno bicos de chupetas, chucas
ou qualquer outro elemento que
venha interferir negativamente em
sua sucgao saudavel, bem como as-
segurar-lhe seu acompanhamento
por profissionais capacitados a faci-
litar esse processo. Nenhum custo
financeiro serd considerado dema-
siadamente grande quando apli-
cado com esse fim. Nenhuma for-
mula lactea serd displicentemente
prescrita e nenhum zelo serd des-
cuidadamente aplicado sem que
isso signifique desatencao e de-
samparo. O leite materno, doravan-
te, serd considerado e tratado como
parte fundamental da sua vida.
Artigo XilI

Todo prematuro tem o direito a
uma morte digna, acompanhada, e
livre, tanto quanto possivel, de sofri-
mento. Nenhuma tecnologia sera
aplicada de forma protocolar ou
desnecessaria quando sua utiliza-
¢ao for motivada por prolongamen-
to artificial do processo de morte, e
isto vier a ser causa de sofrimento
abusivo para o bebé, atitude equi-
paravel a tortura. Caberd a equipe
profissional entender e aplicar os
principios paliativos como tradugao
da ampliagdo do cuidado, como
valorizagdo e protecao da vida. Ne-
nhuma forma de apoio a familia de-
vera ser protelada ou tratada como
medida secundaria. A familia do



bebé devera ser informada do pro-
cesso de finitude desde a sua iden-
tificagao, sempre respeitando sua
capacidade de compreensao e res-
posta ao quadro. O estabelecimen-
to de uma comunicagdo compas-
siva entre equipe e familia é parte
fundamental deste processo. Ca-
berd a equipe profissional desen-
volver habilidades para se proteger
da sensagdo de fracasso ou frustra-
¢ado diante da morte, por entender
que mesmo diante de uma doenga
gue nao sera vencida, o bebé e sua
familia serdo cuidados por sua hu-
manidade, e o seu sofrimento sera
compreendido e acolhido até apds
a cessagao da respiragao. O direito a
uma morte respeitada, a partir des-
se mandamento inegociavel, serd
tomado como etapa pertencente
e intransferivel da vida e por con-
ta disso, tratado como vida mes-
mo apods seu acontecimento. Todo
prematuro tem o direito de despe-
dir-se da vida no colo de seus pais
guando isso for possivel e se esse
for seu desejo. Todo prematuro
tem o direito de ser cuidado como
o amor de alguém até o fim e para
além dos dias.

A percepgao de que todo prematu-
ro, assim como qualquer habitante
do planeta, tem direito a uma morte
boa durou onze anos para florescer
em meu coragdo. Foram preciso 11
anos desde que escrevi a “Declara-
¢do..” para perceber que as mortes
miseraveis ndo poderiam ser des-
mascaradas apenas com sensagio
de impoténcia diante delas. Serd
preciso mais que isso para reco-
nhecer a morte descuidada de tan-
tos milhares de bebés prematuros
diariamente em todo planeta como
um evento inaceitavel. Haverd um
reflexo de esperanga no dia em que
esse 13° direito for reconhecido e

aplicado nao como um direito que
fala da morte, mas como um direi-
to que fala mais do que nunca da
vida que permanece vida mesmo
depois que se vai (TAVARES, 2020).

Observagao: alguns conteudos e
informacgdes, dentre outros dados
agui mencionados, podem sofrer
alteracdes!®.

Veja aqui como buscar ajuda
caso os direitos do seu bebé
nao sejam respeitados.

19 O conteudo foi atualizado em abril de

2022. Fontes consultadas: Politize.com.br,

Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia

(Unicef), PebMed, Estatuto da Crianga e

do Adolescente, Idec.org, Apadep.org.br,

Instituto Oncoguia e Ministério da Cida-
ania.
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