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Rio elogia Macedo
Rui Rio escreveu na sua conta
de Twitter que sempre acre-
ditou “que Miguel Macedo
estava inocente”. O regresso
de Macedo nas legislativas
como candidato por Braga é
uma possibilidade.

Portagens com
desconto no interior
Governo anunciou a reducio
de portagens para o transpor-
te de mercadorias nas ex-Scut
eaindaum desconto adicional
de 25% para empresas nos ter-
ritorios de baixa densidade.

Concurso para
novos comboios

O langamento do concurso
para a compra de 22 novos
comboios pela CP vai decor-
rer na segunda-feira, na esta-
¢do de Marco de Canaveses,
com a presenca do primeiro-
-ministro, Anténio Costa.

Tolerancia

no corte da luz
Proposta de novos regulamen-
tos na eletricidade prevé que
os consumidores que recebam
avisos de corte da energia dis-
ponham de 10 dias adicionais
para regularizar o pagamento
ou a leitura do contador.

Governo pressiona
OCDE a mudar
capitulo sobre
COrrupcao

© Tema surge pela primeira vez num relatério
pela mao de Alvaro Santos Pereira e deixa
Portugal mal na fotografia @ Governo exige
mudancas por considerar a referéncia forcada e
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Professores
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sem mais
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Governo indisponivel
para ceder mais verba.
Negociacdes avangam mas
no governo admite-se que
fique tudo como esti

As negociacdes com os sindi-
catos de professores vao ser
reabertas, mas no Governo
ndo ha margem de cedéncia
orcamental. No final, pode nio
mudar nada. E acabar tdo na
Assembleia. ps
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MP livra
Duarte
Lima

de um dos
crimes

Procuradora admite que ex-
-depumdo nio ficou com os
cinco milhdes de Rosalina.
Lima quer cumprir resto da
pena num hospital-prisio

Duarte Lima enfrenta trés casos
na Justica. No Homeland tem
ainda um dltimo trunfo, que vai
jogar agora. Ji no caso daalega-
da burlaa Rosalina, o MP esti do
seut lado. O que o pode ilibar da
suspeita de homicidio. p22

Lei da Saude
e LPM
discutidas
em tempo
relampago

Lei de Bases da Saiide
e Lei da Programacio
Militar vio ter menos
de uma hora de debate
cada no Parlamento p4

Jonathan

Littell: “A minha
escrita avanga
na escuridao,
naona luz”

BRASIL

Bolsonaro corta a eito
nos primeiros dias r2s
Miguel Sousa Tavares
critica Marcelo:
“Bolsonaro nao é meu
irmao, o Brasil é que €" es

. ACONFIANGA TAMBEM E FEITA DE INVESTIMENTO NA COMUNIDADE.

MAIS DE 10 MILHOES DE EUROS EM 2018 PARA APOIO AS UNIVERSIDADES, CULTURA E PROJETOS SOCIAIS.

CONFIANCA FEITA DE CERTEZAS.
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No Hospital
Amadora-Sintra,
uma equipa de

enfermeiros visita

os bebés prematuros
apos aalta, em casa.
Mais do que os
recém-nascidos,

é a familia que chora
por ajuda. Ninguem
esta preparado para
cuidar de um filho
que pesa menos que
dois pacotes de arroz

Os guardioes
dos meninos




TIARA Descansa no colo da
mae, Sonia, durante a visitaa
casa da enfermeira Andieia
Bento. Nasceu de 32 semanas.

O primeiro filho do casal

guineense, tambeém prematuro,
marreu aos sete meses sem
nunca sair do hospital




peraram dias, semanas, alguns até meses, pelo
anuncio da alta hospitalar. Festejaram cada peque-
na conquista, a autonomia respiratoria, o primei-
1o colo pele com pele (e o primeiro adormecer), a
circulacio sanguinea perfeita, a pericia na suc¢io
e degluticdo do leite, os olhos livres de retinopatia,
cada milimetro a mais na fita métrica, cada grama
acrescido na balanga, e agora que os médicos lhes
dizem que podem levar o seu bebé prematuro para
casa nao sabem como reagir. Deviam dar pulos de
alegria, mas o medo anula qualquer cuforia, nio a
deixa sair. Saem ldigrimas, ambiguas.

O filho estd pronto para ir, mas dificilmente os
pais se sentem totalmente preparados para o levar.
Pesam os pros e os contras e a balanca emocional
transforma-se num balancé que nunca estabiliza,
ora para cima ora para baixo, a mimetizar a inse-
guranca parental. Sio menos de dois quilos de gen-
te, um corpinho XXS ao qual sobra pele, roupa e
imaturidade — imunitdria, respiratoria, alimentar
—, protegido como flor de estufa desde que nasceu
cedo de mais. Sair do hospital, da neonatologia, é,

spara eles, perder a rede, saltar sem paraquedas, vi-
ver sem airbag.

Aprenderam a cuidar do filho numa unidade de
cuidados intensivos entre apitos, mdquinas e exa-
mes, valores e linhas evolutivas, mas em casa desa-
parece essa traducio do bem-estar. Nio hd monito-
res a registar de forma continua o numero e o ritmo
dos batimentos do coragio, a temperatura cutinea,
a pressdo arterial e o grau de oxigenacdo do sangue,
nem sensores de apneia que apitam sempre que o
bebé se esquece de respirar por mais de 15 segun-
dos. O choro serd agora o tinico meio de comuni-
cacio, e terd multiplos significados a que se chega
por eliminacdo de hipdteses. Fome, sede, calor, frio,
sono, colicas, xixi, cocd. Chegou a altura de serem
pais de um filho cuja vida ji ndo estd presa por fios,
nem estd por um fio.

No Hospital Fernando da Fonseca (Amadora-
-Sintra), porém, o cordio nio se corta logo, é elds-
tico, segue a familia até 4 nova morada e mantém-
-se unido durante os primeiros tempos. A Unidade
Movel de Apoio Domicilidrio (UMAD), que integra
alternadamente trés enfermeiros de neonatologia
e pediatria, visita em casa todos os bebés que te-
nham ali nascido antes das 32 semanas de gestacao
ou com um peso inferior a um quilo e meio e todas
as criangas que tenham alta hospitalar com menos
de 2,5kg. O projeto, iniciado em 2009 em parceria
com a Fundacio do Gil, ji permitiu reduzir em 60 %
os episédios de urgéncia dos prematuros e em me-
tade os reinternamentos no primeiro ano de vida.

“Servimos uma populac¢io carenciada, muitos
imigrantes, alguns que ndo falam ou nio sabem
ler em portugués, com muita iliteracia para sau-
de, e sentimos a necessidade de ajudar a integrar

TEXTO estes bebés tdo pequenos, que nos apareciam de-

RAQUEL MOLEIRO masiadas vezes na urgéncia pouco depois da alta

por questdes que podiam ser evitiveis com apoio

domicilidrio nos primeiros dias. Alguns nem estio

inscritos no centro de satde, nao tém médico de

familia e uma crianca com 1,8kg nio pode esperar

um més por uma primeira consulta”, explica Hugo

Martins, coordenador da equipa de enfermagem

da UMAD. “Nio queremos que o prematuro seja

acompanhado no hospital, passe aqui meses con-

nosco ¢ de repente adeus. Até a nds nos custa, prin-

FOTOGRAFIA cipalmente com os casais e bebés que estdo cd mais
ANTONIO PEDRO FERREIRA tempo, que fazem quase parte da nossa familia.”
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MARIA Foiacompanhada até aos 18 meses, alturaem que morreu de uma doenga metabdlica rara. Numa das dltimas visitas a sua casa ndo largoua mao ao enfermeiro
Hugo Martins. A Unidade Mével de Apoio Domicilidrio do Hospital Fernando da Fonseca acompanha prematuros, mas também presta cuidados paliativos pediatricos



RAVANNA Nasceu de 24 semanas, com apenas 640 gramas, no limiar da sobrevivéncia.

—

N

O enfermeiro Hugo Martins pega-lhe paraa pesar. A extrema prematuridade causou-lhe

hidrocefalia. Os pais, angolanos, estavam de férias em Portugal quando ocorreu o parto. A mae nao voltou a casa, alugou um andar nos arredores e pediu & mae para se juntaraela

Sénia e Vladimir, guineenses, sio dos que fa-
zem parte, pela pior das razées. Em 2017 perde-
ram no Amadora-Sintra o primeiro filho, depois
de sete meses de internamento na Unidade de Cui-
dados Intensivos Neonatais. Nascera de 24 sema-
nas, quando uma gestacao de termo deveria che-
gar as 40. O casal esteve sempre 14, todos os dias,
mas nunca chegou alevd-lo para casa. O pai estava
convencido que fora o excesso de trabalho de Sonia,
nas limpezas do Pingo Doce, que tinha provocado o
parto prematuro, e foi precisa uma segunda gravi-
dez, agora de baixa, para perceber que estava erra-
do. Novamente as 24 semanas, Sénia dd entrada nas
urgéncias. O colo do titero esta tdo curto, que ape-
nas 4 milimetros separam o bebé do exterior. Podia
nascer a qualquer momento. A grvida ficou inter-
nada, imével durante dois meses, perdeu muscu-
lo, teve de reaprender a andar mas conseguiu que a
gestagdo de Tiara aguentasse até a filha ter 1,650kg.
Duas semanas depois estava em casa. Uma semana
depois, a enfermeira Andreia Bento tocou 4 porta.

Sonia estava ansiosa, nervosa, em suspiros
constantes para se acalmar antes de falar. O passa-
do estava a pesar mais no presente do que ela pre-
vira. Tinha medo, muito medo de errar. De perder
outra vez. Este era o primeiro filho que trazia para
casa e estava obcecada com a sua prote¢io. “Entio,
temos passeado?”, perguntou-lhes a enfermeira,

enquanto despe Tiara para a pesar. A mie olhou-
-a com estupefacdo. “Claro que nio”, respondeu,
mesmo sabendo que podia. Enquanto conseguisse
manteria a filha numa redoma invisivel, a que mui-
to pouca gente poderia levantar a tampa. Vladimir
comprou dlcool suficiente para desinfetar as mios
a um regimento de cavalaria durante um més, as
visitas foram limitadas ao estritamente necessdrio
e o colo € um exclusivo dos pais e avds. “Os nossos
patricios levam a mal, querem logo pegar e, como
ndo deixamos, falam mal do nosso nome. Mas eu
ndo quero nem saber”, garante Sénia. Vive bem
com isso, sabendo que ¢é assim que protege Tiara
de infe¢bes, mas confessa que ainda nio consegue
aproveitar a filha, ainda ndo consegue ser sé mie,
ainda € a cuidadora obcecada de um bebé de risco.

“Dois quilos e cinco gramas. Vamos dar leite de
duas em duas horas para continuar a engordar”,
aconselha a enfermeira. “Mas € pouco? E bom? E
suficiente?, dispara Sonia. Quer também saber em
pormenor quais os sinais de alarme que devem le-
vd-laa correr para o hospital, e como distinguir um
nariz entupido de uma infecio respiratéria.

Até junho, estas davidas eram tiradas no Ama-
dora-Sintra na sala de pré-alta da neonatologia,
com seis bercos, onde os pais aprendiam — e exe-
cutavam - os cuidados diretos ao recém-nascido:
o banho, o posicionar, o deitar, as rotinas de sono, a

[ el |

alimentacdo. Em casa, a UMAD s6 fazia o reforco e
avalidagdo. Mas a falta de enfermeiros no hospital,
com asaida de muitos profissionais para os centros
de saude, ditou o encerramento da sala, obrigou a
juncao das equipas de pediatria e neonatologia e
agora o ultimo estigio dos prematuros € no inter-
namento pedidtrico.

“O objetivo daquele espaco era simular a casa,
50 faltava montar um quartinho... Podiam estar ali
dois dias, uma semana, um més, variava muito,
mas agora vao para o internamento de pediatria e
tém alta I4. E eu sei que se tenta fazer o melhor pos-
sivel, mas ali trabalham especialistas no cuidado de
criancas com doencas. Os nossos prematuros nio
estdo doentes, é uma condicdo de saude. A equipa
tem uma certa dificuldade em focalizar-se nos en-
sinos para a alta porque nio estio orientados para
isso e o servico ndo estava estruturado para la ter
seis criangas tdo pequeninas, que comem de trés
em (rés horas, e pais a precisarem de ensino do ba-
nho”, esclarece Hugo Martins. A situacdo tempord-
ria, s para o verdo, sé até que o Tesouro autorizasse
contratacdes, mantém-se até hoje.

A UMAD também sofreu cortes. As trés safdas
semanais passaram (com raras exce¢des) a duas,
reduzindo o numero de menores que podem ser
acompanhados. Em cada saida, a carrinha da Fun-
dacdo do Gil leva o enfermeiro de servico a trés ou




JELING Prematuro de 31semanas, € um caso de risco social. A enfermeira Andreia Bento conversa com Amélia, a mae. Revelou-se desvinculada do bebé, ndo tem berco, nem

alcofa e recusou-se a mostrar o quarto onde dorme com ele. Nem ela nem o pai trabalham. Adelino tem demasiada roupa, esta demasiado tapado e tem dificuldade em respirar

quatro familias. Paulo, o motorista, tem o GPS cheio
de nomes de criancas. No primeiro semestre deste
ano fizeram 129 visitas a 51 prematuros nos conce-
lhos da Amadora e Sintra (num total de 361 visitas
a 88 criancas e 2513 quilémetros percorridos se se
incluirem as visitas a doentes pedidtricos croni-
cos). Hd unidades moveis semelhantes no Hospi-
tal de Santa Maria (a primeira, de 2006), Estefania
e mais recentemente no Sio Jodo, do Porto, mas s6
a equipa do Amadora-Sintra presta apoio especifi-
co a transi¢do para o domicilio de recém-nascidos
prematuros, além dos cuidados pedidtricos a crian-
cas e adolescentes com doengas cronicas.

Paulo estaciona agora a porta de Maria dos An-
jos, uma angolana de 32 anos, em Mem-Martins. E
a terceira visita desde que Valdemar foi para casa
com 1,8kg. E 0 peso minimo para ter alta hospita-
lar. “Cada vez mais evitamos que os internamen-
tos sejam muito prolongados e tentamos que o re-
cém-nascido saia quando atinge os minimos: 34
semanas, autonomia alimentar (saber comer ou
na mama ou no biberio) e respiratoria e 1,8kg de
peso. Somos uma unidade ji com alguns anos e hd
um risco associado de infe¢des hospitalares. Mes-
mo com todos os cuidados jd hd agentes residuais”,
esclarece Hugo Martins.

Esta foi uma gravidez pouco vigiada. Subitamen-
te, as 32 semanas, Maria comecou com convulsoes

que lhe interromperam o sono, a gravidez e o cur-
so de contabilidade. Saberia mais tarde que foi pré-
-eclampsia (pressio arterial perigosamente alta),
condicdo que poderia matar ambos. O seu primei-
ro filho nasceria nessa noite com pouco mais de um
quilo. S6 dois meses depois o levaria para casa, com
reniténcia, assustada pela auséncia dos sensores do
hospital, do pai que trabalha no Algarve, e de qua-
se tudo. Nem berco tinha. E aqui que também entra
a Fundacdo do Gil: com a gindstica possivel resolve
lacunas de alimentos, produtos de higiene, camas,
colchdes, cadeiras de transporte, alcofas, bergos. A
roupa ¢ fornecida pelos voluntdrios do hospital.

Na ultima visita, o berco ji 14 estava, ainda des-
montado, encostado a parede do quarto, 4 espera
do regresso do marido, que até trabalha no Ikea. Hd
humidade junto as janelas, mas nada que preocupe
a enfermeira Andreia Bento. A casa estd aquecida,
limpa, arejada. “J4 fui a habitac6es que nem janelas
tém, cheias de bolor, vdrios adultos e vdrias criancas
aviver na mesma divisdo”, recorda. Maria dos Anjos
mostra como esteriliza o material, como limpa o na-
riz do Valdemar com uma seringa cheia de soro (que
ele odeia), verifica a inclinacio do bergo, explica a
frequéncia da amamentacio. “E quase um teste s
maes, que por vezes acham que ¢ um exame, mas a
maioria agradece e aprende os ensinamentos”, ga-
rante a enfermeira.



JALDEMAR O primeiro filho de Maria dos Anjos, foi para casa com 1,8 kg, o peso minimo para ter alta hospitalar. As 32 semanas de gestacao,
convulsdes interromperam-lhe a gravidez. Em casa ainda nio tinha quase nada, nem bergo. A Fundacéo do Gil, parceira do Hospital Fernanda Fonseca na UMAD,
colmatou as faltas. O curso de contabilidade ficou para trds. Agora trabalha no McDonald's




Na lista das consultas, hd uma falta a oftalmo-
logia. “Faltei porque havia greve de comboios”, ex-
plica a mie. O lado social atravessa-se recorrente-
mente no lado clinico. Um prematuro nem devia
andar de transportes puiblicos, mas hd realidades
que s6 é possivel atenuar. “No hospital contacto
com multiplas familias em que ndo identificamos
um terco das dificuldades que tém. Quando entra-
mos em casa é que sabemos realmente com o que
estamos a lidar, as vezes com insuficiéncias eco-
némicas enormes, sem saneamento, sem bergos,
mas que fazem um esforco enorme para assegurar
os melhores cuidados”, revela Hugo.

O caso de Adelino, que nasceu com 988 gramas,
é um dos que faz soar o alarme social e clinico da
unidade. Durante o internamento na neonatologia,
a mie, Amélia, teve sempre um comportamento
distante, muito desvinculada do bebé, pouco lhe
pegava. Mas mais do que desinteresse, a atitude
pode ser defesa emocional. Em Angola, onde vivia,
ja perdera um filho, também prematuro. Se nio in-
vestir tanto talvez sofra menos — nio € umareacao
inédita por ali.

Mantém um quase siléncio durante a visita da
UMAD. O apartamento estd praticamente as escu-
ras apesar de estar um dia de sol. Andreia Bento
aclara a sala para poder observar Adelino. Amélia,
uma jovem angolana, responde em sussurro as per-
guntas da enfermeira, como se estivesse a contar
um segredo, como se tivesse medo. Quer ela quer o
marido estdo desempregados. No tem berco, nem
alcofa. O prematuro estd deitado numa espregui-
¢adeira e, 4 noite, dorme com ele na cama. Tem
demasiada roupa, estd demasiado tapado e com
dificuldade em respirar — “Quando sobreaque-
cem podem esquecer-se de respirar”, explica-lhe
a enfermeira, que pede para ver o quarto. A mae
recusa, duas vezes.

A balanga revela o que os refegos sucessivos jd
indiciavam. “Tu estds um balofo”, constata a enfer-
meira. Estd a aumentar 55 gramas por dia, e 0 ex-
cesso de liquidos estd a dificultar-lhe a respiragio.
Esta ainda ndo serd a ultima visita. Hi demasiados
indicadores a travar a “alta domicilidria”.

ICER

Em Massamd, a idade de Chaenne, mie aos 15
anos, também era um indicador de risco, mas aqui
a teoria falhou redondamente. A filha Beatriz nasceu
com 32 semanas, devido a uma pré-eclampsia, e ela
nio saiu de perto. O pai, de 21 anos, nunca apareceu.
Os enfermeiros recordam uma “jovem superorien-
tada, disponivel, meiga, madura, 6tima cuidadora”.

Em casa, continua assim, ainda que dispute
com a mie e as irmds as atencdes e cuidados a re-
cém-nascida, que dorme num berco junto a sua
cama. Esguia, num vestido de capulana vermelha
e 0 cabelo apanhado em trancinhas, vai dominan-
do a arte de vestir um body XXS a Beatriz enquanto
ouve as recomendacdes da enfermeira. Estd tudo
OK, quer a filha quer a mle. Apesar da gravidez
adolescente, e do parto prematuro, Chaenne ter-
minou o 8” ano e continua na escola.

Além das visitas aos prematuros, a equipa da
UMAD presta cuidados pedidtricos domicilidrios
a criancas com doencas crénicas ou a necessitar
de acompanhamento médico. O caso de Rayanna
junta as duas valéncias da unidade. Nasceu de 24
semanas, quatro meses antes do tempo, com 640
gramas, no minimo da sobrevivéncia. Os pais, an-
golanos, estavam de férias em Portugal quando se
desencadeou o parto. Leonor, a mie, nunca mais
partiu. O pai teve de voltar ao trabalho, regressan-
do de tempos a tempos a Lisboa, mas mandou de
Angola a avé materna como apoio familiar.

A extrema prematuridade da bebé deixou mar-
cas, provocou-The hidrocefalia (acumulacdo de li-
quido na cavidade craniana) e obrigou a pequenas
cirurgias, mas, durante a visita, o enfermeiro Hugo
Martins apenas registou como parimetro anormal
o perimetro encefélico, agigantado, que a mae dis-
farca com fitas e flores enormes. Enquanto que no
caso dos prematuros, a equipa realiza apenas uma
média de duas a trés visitas a cada crianga, nos pe-
didtricos ndo hd “alta domicilidria”. A equipa vol-
tard as vezes que forem precisas, pelo tempo que
for necessdrio.

Maria foi acompanhada até ao fim. Morreu com
uma doenca metabdlica rara, de seu nome ganglio-
sidose GM1. S6 surge um caso a cada 100 mil ou 200
mil nascimentos, e a raridade impediu, até agora,
que alguém investisse numa cura para colmatar a
enzima em falta. Foi isso que os médicos explica-
ram a Lucia, a mie, depois de meses a tentar per-
ceber porque a sua bebé, loira puré, nao tinha for-
¢a nos membros e ndo crescia como crescera o fi-
lho mais velho. O nome da maleita veio junto com
a sentenca: nenhuma crianca sobreviveu além dos
24 meses. Ela ndo chegou ld.

Na visita que o Expresso acompanhou, Maria
dormiu o tempo todo, mas em momento algum lar-
gou a mio ao enfermeiro Hugo. Ele falou com Lu-
cia sobre o futuro que ninguém queria nem sabia
quando ia chegar, e sobre o impacto da tristeza no
filho mais velho. Mais do que para a menina, aquela
visita foi para a familia. Tal como a da semana pas-
sada, quando passou naquele rés do chio da Venda
Nova, na Amadora, e ld deixou um cabaz de Natal,
jd apos a morte da Maria. “Aquela crianga viveu um
ano e meio e durante esse tempo conviveu com a
equipa. Nio faz sentido haver uma quebra abrupta.
O desprender também tem de ser gradual”, explica
Hugo. Lucia recebeu-o. E falaram do presente. Do
futuro ainda nio consegue falar. ®
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