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Sobre a nossa participacao ...
"Quando
tudo nos

parece dar
errado,(...)




Sobre a nossa participacao ...

)

acontecem
coisas boas,
gue nao
teriam
acontecido se.
tudo tivesse [ .
dado certo.”

\ Renato Russo




Quem somos ?

Um grupo de Pais que viveu a experiéncia da
prematuridade na primeira pessoa e partilha o seu tempo
apoiando outras familias confrontadas com a mesma
realidade

O que nos motiva?
52 \ ,
* Haver cada vez mais bebés a nascer antes do tempo

b 4 AN ;
* Qualquer familia poder ser repentinamente confrontada
com esta realidade
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Nunca ninguém estar preparado para o impacto

A / B
Existirem algumas lacunas e muitas necessidades & A
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MissGo

A XXS e uma associacao sem fins lucrativos funda

Tem como Missao ajudar os bebés prematuros e as suas familias
a ultrapassarem aqueles que poderao ser os momentos mais dificeis
das suas vidas.

Como o pretendemos fazer ?

52 1) N \ .
%" Promovendo o didlogo com as familias dos bebés prematuros, ajudando a
suportar os momentos de crise parental e facilitando o dialogo com os

profissionais
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Desenvolvendo todas as actividades para ajudar a prevenir a
prematuridade
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Sensibilizando a opinido publica e os legisladores para as questdes
da prematuridade

Juntando a si a exceléncia da investigacao na busca de respos&~—‘
na area da prematuridade ‘
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Meédicos e
Outros
Profissionais

de Salide

Poder
Politico

Enquadramento da XX$

European
Foundation
for the Care
of Newborn
Infants
(EFCNI)

Seccao de
Neonatologia
da
Sociedade
Portuguesa
de Pediatria
(SPP)




A dimensdo da questdo —
Porqu le a pena AGIR !!

1 em cada 10 nasce prematuro, em todo o Mun
Portugal nao é excepcao ...
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I E as sequelas da prematuridade podem ser inumeras:
pulmonares, neurologicas, imunologicas,
oftalmologicas, cardiacas, desenvolvimento.
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Porque vale a pena agir ?

* Os bebés que nascem prematuros tém maior risco de
desenvolver complicagcdes de saude de curto prazo e doencas
cronicas que terdao um impacto ao longo da vida de um
individuo.

J

» Os bebés prematuros representam o maior grupo Europeu de
pacientes infantis e existe, por toda a Europa nos ultimos 10
anos, um numero crescente de bebés prematuros e com
tendéncia a aumentar.

A
« Em consequéncia, o numero de bebes que nascem prematuros
adulta.

vai subir e com estes ir-se-a verificar o aumento do risco de
doencas cronicas ao longo do desenvolvimento e na idade




A economia da questdo -
Porque vale a pena AGIR !!

Se existirem sequelas de maior ...

« Custos significativos ao longo da vida

Se existirem dificuldades de aprendizagem ...

* Problemas ao nivel da Educacéo
» Problemas ao nivel do Emprego
* Problemas ao nivel da Coesao Social

E se forem tomadas medidas de prevencéo !

* Reducao muito significativa de custos por apenas + 1
semana de gestacéo ou - 1 dia de internamento

* Intervencdes da familia eficientes em termos de custos

N




CCI" 1'0 ACﬁOh fOI’ NeWbOm HeCI"'h Apelo a UE e decisores do dmbito

politico, econémico e da prestacdo de cuidados de saude para que publiquem uma recomendacdo

Europeia relativa a saude dos recém-nascidos. Para que cada bebé que nasce na Europa possa ter um
sélido comecgo de vidalw

Reconhecer os cuidados maternos e neonatais como umap

saude publica e integra-los nas estratégias Europeias e nacionais sobre a

saude publica, as condi¢Ges cronicas, o envelhecimento saudavel e a
investigacao.

Elaborar e implementar estratégias nacionais direcionadas para minimizar
os riscos da gravidez com base nas melhores praticas partilhadas entre os

Estados-Membros da Unidao Europeia e com recomendacdes de grupos de
trabalho interdisciplinares.

Garantir qgue os recém-nascidos de alto risco recebem servicos
especializados adequados e programas de cuidados continuados.
Incentivar a troca de standards comuns de neonatologia e indicacoes
estatisticas para melhor elaborar as politicas nacionais de saude.

Incentivar através das unidades hospitalares neonatais a adopcéo de
uma Abordagem Centrada na Familia e nos cuidados de Developmental
Care para ajudar a aliviar o stress e a ansiedade do recém-nascido e dos pais
e para promover papeis parentais tanto no hospital como apos a alta.

Providenciar acesso semelhante e facil a informacé
e, Se necessario, a formacao dos pais sobre concep¢
maternas, prematuridade e cuidados ao recém-nascida@




Cq" 1'0 ACﬂOI"l fOI‘ NeWbOI'n HeCI"h Apelo a UE e decisores do

ambito politico, econdmico e da prestacdo de cuidados de salde para que publiquem uma
recomendacdo Europeia relativa a saude dos recém-nascidos. Para que cada bebé que nasce na
Europa possa ter um soli idal

Investir na formacéao de jovens meédicos, parteiras e enferme
trabalham nas areas da pré-concepcéo, maternidade, cuidados ao recém-
nascido e cuidados continuados. Atencdo particular a formacé&o ao longo da
vida dos profissionais de saude para melhorar a qualidade do atendimento.

Promover o direito dos pais de ter acesso a sistemas adequados de apoio
psicologico e social a fim de proporcionar um ambiente estavel para o
nascimento e cuidados ao recém-nascido durante a sua infancia.

Lancar em larga escala campanhas de sensibilizacdo de saude publica
em torno da gravidez saudavel, a crescente incidéncia da prematuridade e os
riscos associados.

Estabelecer conjuntos de dados Europeus harmonizados sobre saude
materna e nascimento prematuro, sendo a recolha fundada na base de
definicdes e critérios comuns para permitir um estudo abrangente, uma
analise comparativa e para monitorizar e melhorar os resultados de saude.
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Investir na pesquisa sobre saude materna e neonatal e de ¢
continuados que visa prevenir 0 hascimento prematuro e red
de doencas croénicas sofridas pelos bebés que nascem prema




Every Newborn Action Plan da OMS

Ira fornecer um roteiro e uma plataforma de ac&o conjunta para a reducao"oe
evitavel. Ira permitir aos decisores politicos e outros tomar medidas para acelerar os pla
nacionais para alcancar resultados claros para a sobrevivéncia dos recém-nascidos, aumentando
0 alcance de metas mais amplas para a saude das mulheres e das criancas. Ira definir o papel e
as responsabilidades das partes interessadas, definindo uma visédo, metas e objetivos, com
acdes-chave recomendadas para implementacédo com base em estratégias comprovadas
paraa mudanca e as mais recentes evidéncias sobre a eficacia, os custos e impacto
esperado das intervencgoes.

1ati Reforcgar e investir nos cuidados durante o parto, o
S ObJ eFIV_OS nascimento do bebé e no primeiro dia e semana de vida
Estrategicos

Melhorar a qualidade dos cuidados maternos e neonatais

Alcancar todas as mulheres e recém-nascidos; reduzir as
desigualdades

Trabalhar em parceria com as capacidades dos pais, '
familias e comunidades

Contar cada recém-nascido - measurement, tracking e
accountability




3 Areas de Atuacdo das Conversas de
Pais para Profissionais

1. Planeamento e Prevencao da
Prematuridade




1. Planeamento e Prevencdo da
Prematuridade

—

|ldentificacao das maiores necessidades dos pais,
atraves de testemunhos dos proprios pais

|ldentificacao de acoes de sensibilizacao e
prevencao

Debate com profissionais de saude (ginecologia,
obstetricia e neonatologia)




2. Internamento da Mdae e do Bebé
|dentificacdo das maiores necessidades dos pais,
através de testemunhos dos préprios pais

ldentificacao de acdes de melhoria a realizar

Debate com profissionais de saude (ginecologia,
obstetricia, neonatologia, psicologia)




3. Pos-Alta e Follow-Up

|dentificacao das maiores necessidades das

criancas e do suporte aos pais e a familia, através
de testemunhos dos proprios pais

ldentificacao de acdes de melhoria a realizar

Debate com profissionais de salude e educacao
(pediatras, terapeutas, educadores de infancia,
psicologos)




Conclusdo

* Investimento nainformacé&o e formacao dos pais

* Investimento numa Abordagem Centrada na Familia
y,

* Intervir precocemente garantindo tudo o que esta ao h

nosso alcance para atenuar os efeitos de um nascimento
prematuro, melhorando a qualidade de vida destas

criancas y,

SO assim vamos conseguir contribuir .KA
para uma maior economia na saude e ‘

melhoria dos cuidados prestados ! $




Contactos da XXS

Direccao

Sidonia Santos, Presidente
Paula Guerra, Tesoureira
Ana Santos, Secretaria

Conselho Fiscal
Rita Bruno, Presidente
Cristina Cardiga, 12 vogal
Estela Coutinho, 22 vogal

Assembleia Geral
Antonio Tavares, Presidente
Katia Teixeira, Vice-presidente
Rosa Nazaré, Secretaria

Contactos

XXS — Associagcao Portuguesa de Apoio
ao Bebé Prematuro

Maternidade Dr. Alfredo da Costa
Rua Viriato, S. Sebastido da Pedreira
1069-089 Lisboa

WWW.XXS-prematuros.com
Email: geral@xxs-prematuros.com
Facebook: http://www.facebook.com/xxs.prematuros

NIF: 508741149
NIB: 0035 0027 0008336173028
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