Regulação da licença de parentalidade em pais de crianças muito pré-termo
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O nascimento muito pré-termo de uma criança, antes das 32 semanas de gestação e a sua hospitalização numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) constitui um acontecimento adverso com repercussões na saúde, bem-estar e qualidade de vida dos pais1. Alterações no desempenho de papéis parentais habituais num ambiente sociotécnico como a NICU, bem como incertezas quanto à saúde e prognóstico da criança, coloca mães e pais em risco para o desenvolvimento de stress parental2, depressão e ansiedade3, com repercussões na sua relação conjugal e qualidade de vida1. Para além disso, o impacto deste acontecimento de vida adverso no bem-estar e estilos de vida4 dos pais pode contribuir para aumentar o risco de desenvolvimento de doenças crónicas no futuro, tais como as doenças cardiovasculares5. 
O apelo à parentalidade intensiva, centrada na criança, emocionalmente envolvente e orientada por especialistas, traduz-se na expectativa de que os pais permaneçam na UCIN sempre que lhes é possível, estabeleçam contacto físico com o seu bebé6, e participem ativamente nos processos de tomada de decisão quanto aos tratamentos e cuidados a prestar à criança7. A literatura tem mostrado como o envolvimento dos pais na UCIN promove o desenvolvimento e reduz a morbilidade de bebés com baixo peso, contribuindo, simultaneamente, para o bem-estar e diminuição de stress parental, através da promoção de sentimentos de confiança e competência nos pais7.  
A presença e participação dos pais de crianças internadas em UCIN são facilitadas em contextos sociopolíticos e legais que apoiam e protegem a família, garantindo uma extensão da licença de parentalidade equivalente ao período de hospitalização. Atendendo a que a atual legislação portuguesa prevê apenas um subsídio para assistência a filho durante o período de hospitalização do mesmo com remuneração de 65% do ordenado de referência, o Partido Comunista Português (PCP) propôs recentemente o Projeto-Lei n.º 621/XII/3.ª que incluía, entre outras medidas, a criação de uma licença de maternidade específica para os casos de prematuridade, garantindo um subsídio a 100% durante o período de internamento hospitalar do nascituro. Esta proposta foi debatida na Assembleia da República em junho de 2014 e rejeitada com os votos contra do PSD e CDS-PP, abstenção do PS e votos favoráveis do PCP, BE e PEV8,9. 
No debate parlamentar, as problemáticas que adquiririam relevância foram as políticas de natalidade, os direitos e o superior interesse das crianças e a igualdade de género, destacando-se a pertinência de medidas transversais (e não meramente pontuais) e a necessidade de promover a responsabilidade social das empresas perante as dificuldades financeiras do país. As experiências e necessidades de mães e pais de crianças muito pré-termo estiveram praticamente ausentes do debate, apesar destes serem parceiros fundamentais na conceção de políticas centradas nos cidadãos, conforme preconizado pela União Europeia.  

Um estudo desenvolvido por investigadores do Instituto de Saúde Pública da Universidade do Porto visa identificar, entre outros aspetos, a perceção dos pais de crianças muito pré-termo internadas em UCIN quanto a mudanças a efetuar na organização dos cuidados, contribuindo para a inclusão do conhecimento parental na governação da saúde10. Entre novembro de 2013 e abril de 2014, foram entrevistados 26 pais e 32 mães de crianças muito pré-termo internadas numa das 7 UCIN nível III do norte de Portugal, cerca de quatro meses depois do parto. 
A reconfiguração da licença de parentalidade foi a proposta identificada mais frequentemente pelos pais, assumindo três direções complementares: 1) garantia de pelo menos um subsídio a 100% durante o período de internamento hospitalar do nascituro; 2) criação de condições que facilitem a presença masculina na UCIN, reforçando o suporte social às mães e a participação ativa dos homens na prestação de cuidados à criança; 3) inclusão da prematuridade como um ponderador na fórmula de cálculo do abono de família e na extensão do número de dias do subsídio para assistência a filho durante um ano. 

Os pais entrevistados sugeriram ainda a consagração do direito a um lugar de estacionamento gratuito no parque do hospital durante o internamento da criança, atendendo à despesa acrescida que a deslocação diária entre a residência e a UCIN representa no orçamento familiar. Adicionalmente, defenderam a comparticipação dos leites especiais e das vacinas aconselháveis para prematuros que não estão contempladas no Plano Nacional de Vacinação, assim como o acesso gratuito às vacinas administradas na UCIN para todas as crianças prematuras e não apenas para as que nascem com menos de 28 semanas de gestação. Para além disso, os pais realçaram a necessidade de estender o período em que a equipa da UCIN pode prestar serviço de urgência aos bebés muito pré-termo depois da alta hospitalar para além de 1 mês, com o objetivo de evitar o contato com outras crianças doentes na urgência pediátrica geral.

Relativamente as condições físicas da UCIN, a necessidade de investir em cadeirões confortáveis para os pais junto das incubadoras e na criação de um banco público de leite humano também foi mencionada pelos entrevistados, em articulação com o reforço da privacidade na sala de amamentação e a disponibilização de informação sobre a documentação exigida pela Segurança Social.

As narrativas produzidas pelos entrevistados em torno das prioridades políticas e sociais no âmbito da prematuridade em Portugal estão sobretudo associadas às dificuldades por eles sentidas no acesso e na utilização dos serviços de saúde, nomeadamente a acessibilidade em termos económicos e de distância-tempo. Mães e pais reconheceram os custos elevados suportados pelo sistema nacional de saúde no âmbito da prematuridade e enfatizaram a confiança depositada nos profissionais de saúde que cuidam dos seus filhos, argumentos usados para privilegiar medidas que beneficiem todos os pais durante o quotidiano da hospitalização e melhorem as condições da UCIN direcionadas para o cuidado prestado à criança. 

A mobilização social e política de mães e pais de crianças muito pré-termo envolve motivações pessoais em relação ao acesso a mais recursos, mas sobretudo preocupações coletivas associadas à promoção da igualdade de género e da equidade no acesso a cuidados de saúde, pilares fundamentais na implementação de políticas de parentalidade centradas na família.
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