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CELER BIOTECNOLOGIA

A Celer Biotecnologia é uma empresa mineira que atua no segmento de 
diagnóstico clínico humano e veterinário e no desenvolvimento e produção de sistemas de 
instrumentação e automação laboratorial.

Fundada em 2001, pelo pesquisador e engenheiro Dr. Denilson Laudares Rodrigues, 
com o objetivo modernizar e automatizar processos de diagnóstico, a Celer Biotecnologia 
desenvolve e entrega soluções inovadoras em diagnóstico rápido, de forma ágil e acessível, 
buscando gerar valor para a sustentabilidade do sistema de saúde.

Por meio de uma equipe altamente qualificada e relacionamentos com universidades, 
institutos de pesquisa e empresas da saúde, a Celer leva inovação e ciência para a área, 
oferece soluções em automação laboratorial e fornece um suporte técnico preventivo e 
corretivo com garantia de operação. Além disso, a empresa possui um sistema de gestão 
da qualidade no processo de produção com rastreabilidade de todos os componentes.

BIOSYNEX

Biosynex é um laboratório francês, especializado na concepção, produção e 
distribuição de tecnologias Point of Care, Biologia Molecular e Testes de Diagnóstico 
Rápido. Sua missão é contribuir para a saúde pública, através do desenvolvimento de 
soluções diagnósticas inovadoras, rápidas, simples e que facilitem a prevenção, o rastreio 
e a implementação do tratamento médico.

Desde 2020, Biosynex tornou-se um ator importante no mercado mundial na luta 
contra a Covid-19 e está presente hoje em mais de 80 países.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE PATOLOGIA CLÍNICA MEDICINA 
LABORATORIAL

Através da realização de exames laboratoriais, a Patologia Clínica/Medicina 
Laboratorial fornece informações ao médico, de modo a proporcionar-lhe os meios necessários 
para atuar na prevenção, diagnóstico, tratamento, prognóstico e acompanhamento das 
enfermidades em geral. Para atingir esse propósito, o médico depende, essencialmente, 
da rapidez, precisão e exatidão dos valores fornecidos pelo laboratório de sua confiança.

Os exames mais frequentes são realizados em sangue, urina, fezes e outros líquidos 
biológicos. Através desses exames é possível identificar substâncias e quantificar muitas 
delas. As metodologias utilizadas são variadas. Os laboratórios brasileiros dispõem de 



instrumentos iguais aos utilizados em países mais desenvolvidos.

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE PAIS, FAMILIARES, AMIGOS E CUIDADORES 
DE BEBÊS PREMATUROS

A Associação Brasileira de Pais, Familiares, Amigos e Cuidadores de Bebês 
Prematuros (ONG Prematuridade.com) é a única organização sem fins lucrativos 
dedicada, em âmbito nacional, à prevenção da prematuridade, à educação continuada para 
profissionais de saúde e à defesa de políticas públicas voltadas aos interesses das famílias 
de bebês prematuros.

 Desde 2014, a ONG é referência para ações voltadas à prematuridade e 
representa o Brasil em iniciativas e redes globais que visam o cuidado com a saúde 
materna e neonatal. A organização desenvolve ações políticas e sociais, bem como 
projetos em parceria com a iniciativa privada, tais como campanhas de conscientização, 
ações beneficentes, capacitação de profissionais de saúde, colaboração em pesquisas, 
aconselhamento jurídico e acolhimento às famílias, entre outras.

Atualmente, são cerca de 5 mil famílias cadastradas, mais de 200 voluntários em 23 
estados brasileiros e um Conselho Científico Interdisciplinar de excelência. 

Mais informações: https://www.prematuridade.com.
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SOBRE OS ORGANIZADORES
HENRI AUGUSTO KORKES- Mestre e Doutor em ciências pelo Departamento de Obstetrícia 
da EPM / Unifesp. Doutorado Sanduíche pelo Departamento de Medicina da Harvard Medical 
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PREFÁCIO

Com muita honra e alegria, recebi a tarefa gratificante de escrever algumas palavras 
no prefácio desta obra que se inaugura. Agradeço esta oportunidade e reitero minha 
gratidão aos professores Enoch Quinderé de Sa Barreto, Henri Augusto Korkes, Francisco 
Lazaro Pereira Sousa e Ricardo de Carvalho Cavalli. Posso testemunhar a qualificação e o 
entusiasmo deles com densa carreira acadêmica.

Oferecer qualificação e segurança na saúde materno-infantil em nosso país tem 
sido uma enorme tarefa. Nos dias atuais, diante do enfrentamento da Covid-19, muito 
foi-se perdido diante da tragédia sanitária que nos abateu recentemente. Diante disso, 
muitas ações foram adiadas ou desperdiçadas em vista das necessidades urgentes que se 
apresentavam. Frente a nova realidade e, em especial, nas áreas da saúde materno-infantil, 
precisamos estar prontos para retomar, de forma qualificada, as tarefas acumuladas. 

Ao longo de nossa travessia, a prematuridade sempre nos assolou diante de muitas 
condições clínicas intrigantes, tais como a ruptura prematura das membranas e infecções 
frequentemente associadas, bem como a necessidade da tomada de decisões sensíveis 
diante de quadros graves de pré-eclâmpsia, nos quais os riscos de morte materna exigiam 
a antecipação do parto. Em muitos casos, momentos críticos foram decisivos para 
interromper a gestação em idades gestacionais extremamente precoces onde as chances 
de sobrevida do recém-nascido eram praticamente impossíveis. Acrescente-se ainda que, 
muitas vezes, a ocorrência de morte materna também se instalava ao redor. 

Estas histórias marcantes ainda rondam a assistência materna e fetal em nosso país 
e, infelizmente, ações efetivas para esta redução caminham em passos muito lentos. Desta 
forma, tenho convicção de que os itens que compõem esta obra, em especial relacionados 
à prematuridade, poderão apoiar a tomada de decisões e reduzir danos maternos e 
neonatais.  

Entretanto, um elemento intrigante ainda se sobrepõe: mesmo diante do atual nível 
de conhecimento dos problemas aqui relacionados, as taxas de partos prematuros e suas 
consequências, aparentemente, se mantêm com relativa estabilidade. Mesmo países com 
melhor qualificação na assistência, quando comparados com a realidade brasileira, ainda 
não conseguiram reduzir de forma expressiva seus indicadores.

Então, a quem se destina esta obra? Em primeiro lugar, garantir a melhor qualificação 
para a fixação de conhecimentos preciosos entre os que se iniciam na área, ou seja, alunos 
e residentes em formação. Em segundo lugar, oferecer atualização para que a melhor 
técnica empregada seja adotada entre os profissionais dedicados às áreas da saúde, 



resultando nos melhores desfechos possíveis. Por último, inspirar pesquisas e técnicas 
inovadoras diante do cenário que se apresenta relacionados ao conhecimento atual.

 Assim sendo, tenho ampla convicção de que esta obra irá atingir estes objetivos, 
considerando a qualificação e a dedicação daqueles que se debruçaram nesta tarefa.

Nelson Sass

Professor Associado Livre Docente do Departamento de Obstetrícia da UNIFESP 
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CAPÍTULO 23
O PAPEL DAS ORGANIZAÇÕES NÃO 

GOVERNAMENTAIS (ONGS) NO CONTEXTO DA 
PREMATURIDADE 

Aline Hennemann

Daniel Simões neris 

Denise Suguitani 

O nascimento prematuro vem sendo cada 
vez mais discutido, tendo em vista o aumento 
de casos em todo o mundo. As instituições 
hospitalares e as redes públicas se dedicam 
a estudar e criar diretrizes e protocolos que 
possam atender a esta crescente demanda. 
Sabe-se que, mesmo com todos estes esforços, 
é preciso mais. A fim de criar formas de auxiliar 
as famílias e profissionais da saúde que atendem 
esta população, buscar formas de diminuir o 
número de nascimentos prematuros e trabalhar 
com educação em saúde em parceria com o 
poder público e privado é que organizações não 
governamentais vêm ampliando sua atuação, 
criando um elo entre o paciente e o mundo ao 
seu redor.   

As organizações não governamentais 
(ONGs) fazem parte do chamado “terceiro setor”, 
que consiste em uma variedade de organizações 
da sociedade civil sem fins lucrativos, tais como 
entidades filantrópicas, igrejas, associações e 
fundações.(1)

Aqui no Brasil, assim como em outros 
países, observa-se o crescimento do terceiro 
setor, coexistindo com os dois setores 
tradicionais: o primeiro setor, aquele no qual a 
origem e a destinação dos recursos são públicas, 
corresponde às ações do Estado; e o segundo 
setor, correspondente ao capital privado, sendo 
a aplicação dos recursos revertida em benefício 
próprio.(2)

O terceiro setor, portanto, constitui-se na 
esfera de atuação pública não estatal, formado 
a partir de iniciativas privadas, voluntárias, sem 
fins lucrativos, no sentido do bem comum.(2)

Essas organizações surgiram em resposta 
a uma ineficiência do Estado em relação às 
necessidades da sociedade, com o papel de 
reduzir a pobreza, promover o desenvolvimento 
e melhorar a qualidade de vida da população.(1)

O terceiro setor tem algo em comum 
com o setor público já que suas atividades não 
geram lucros e procuram atuar em prol do bem 
comum. As ONGs, portanto, não estão sujeitas a 
controle político direto e têm independência para 
determinar seu próprio futuro. Em linhas gerais, 
podemos afirmar que o terceiro setor é o espaço da 
economia ocupado especialmente pelo conjunto 
de entidades privadas, sem fins lucrativos, que 
realizam atividades complementares às públicas, 
visando contribuir para a solução de problemas 
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sociais.(1)

A ativa participação das entidades sem fins lucrativos na sociedade brasileira 
teve início no final do século XIX. Já o processo de formação e consolidação das ONGs, 
existentes hoje no cenário naciona.l surgiu nas décadas de 60 e 70, período marcado 
por restrições político-partidárias impostas por governos militares, mas ganhou força nas 
décadas de 80 e 90 (século XX), período em que mais cresceram e ganharam visibilidade.(2)

Apesar da evolução recente, as ONGs tiveram papel relevante, enquanto 
catalisadoras dos movimentos e aspirações sociais e políticas da população brasileira (2)

O trabalho das ONGs envolve um conjunto de ações e finalidades que vão, desde 
a questão filantrópica a ações de cidadania e defesa do ser humano, luta pela inclusão 
social e o fortalecimento dos movimentos sociais, além de outras imprescindíveis para a 
sociedade como um todo.(1)

Associações como a Prematuridade.com têm sido agentes imprescindíveis no 
processo de mudança social, pois respondem a necessidades coletivas não atendidas pelo 
poder público. 

Nos últimos anos, houve uma melhora significativa na qualidade da assistência pré-
natal e neonatal(3), o que levou a uma diminuição dos casos de mortalidade e da morbidez 
perinatal nas três últimas décadas.(3) Apesar disso, a prematuridade ainda é a maior causa 
mundial direta de mortes de recém-nascidos e de morbidez de curto e longo prazo.(4)

A necessidade de uma internação em uma unidade de terapia intensiva neonatal 
movimenta de forma muito significativa a vida das famílias, chegando até a causar uma 
revolução na estrutura socioeconômica e, por que não dizer, com impactos praticamente 
imensuráveis.(5, 6) Os pais durante o período de internação precisam assumir funções antes 
não imaginadas e, o pior, muitas vezes, em condições adversas.(7) 

Um dos grandes desafios das famílias é sentir que fazem parte do processo do 
cuidado. A separação física do recém-nascido, as condições muitas vezes inóspitas para a 
realização do cuidado e a interação rigorosamente controlada normalmente agravam esse 
quadro.(7)

O turbilhão de sentimentos é vivido a cada dia, a cada hora. É comum testemunharmos 
medo relacionado à sobrevida e futuras sequelas que esta internação pode provocar. Isso 
tudo junto a um sentimento forte de amor, felicidade e, principalmente, esperança de que 
tudo vai acabar bem. (8,9) 

Cada vez mais estudos descrevem a importância de orientar e informar de forma 
adequada, o que é confirmado pelos pais.(10) Confiar na equipe que atende o recém-nascido 
prematuro, bem como receber apoio dos profissionais que fazem parte dela, é de suma 
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importância para viver este momento de uma forma menos traumática.(11, 12, 13)

O sucesso das práticas assistenciais depende não só do cuidado com o prematuro, 
mas também do cuidado com a família. É muito importante que consigamos dentro da 
unidade transmitir aos pais confiança, considerando as necessidades e valores da família, 
e buscar respeitar aquilo que é trazido como referência.(11, 12,14) Respeito e afeto podem 
contribuir para a diminuição do estresse parental entre outros sintomas psicopatológicos.
(13,15)

Realizar a assistência integral e os devidos encaminhamentos é parte do dia a dia 
da ONG. Organizações não governamentais podem auxiliar com a realização de interfaces 
com poder público, privado e político. Ter organizações que apoiem não só o prematuro, 
mas também as famílias é algo fundamental para estabelecer mais um espaço onde estas 
famílias possam ser ouvidas. 

A PROBLEMÁTICA SOCIAL DA PREMATURIDADE

O parto prematuro é hoje a principal causa de mortalidade infantil antes dos 5 anos 
de idade no mundo todo, de acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS).

A prematuridade tornou-se uma epidemia e é, sem dúvida, um grande problema de 
saúde pública no nosso país. Ela impacta a vida das famílias e da sociedade como um todo 
de várias formas, deixando traumas psicológicos para os pais e possivelmente sequelas de 
saúde para o bebê que nasce prematuro, tais como transtornos respiratórios, neurológicos 
e de crescimento, muitas vezes sendo estes incapacitantes. Além disso, tira as mães do 
mercado de trabalho, pois elas acabam abandonando seus empregos para cuidar do filho 
prematuro.

Com o avanço da medicina, da tecnologia e das terapias utilizadas nas UTIs 
neonatais, cada vez mais prematuros extremos têm sobrevivido a longas internações. 
Ao passo que esse dado soa animador, estamos testemunhando o nascimento de uma 
geração de crianças com diversas deficiências, o que terá impacto na nossa sociedade 
dentro de alguns anos.

Outro fator envolvido na prematuridade é o custo que esses bebês têm para o 
governo. Um estudo americano comprovou que um bebê prematuro custa em torno de 12 
vezes mais para o sistema de saúde do que um bebê que nasce a termo.

Além do custo dos cuidados existe uma importante questão logística, já que o Brasil 
precisa aumentar em 30% a oferta de leitos neonatais para atender à recomendação do 
Ministério da Saúde e da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), que é de quatro leitos de 
UTI para cada mil bebês nascidos vivos.
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Uma pesquisa liderada pela Universidade Federal de Pelotas (UFPel) em parceria 
com outras 12 universidades do país, com o Fundo das Nações Unidas para a Infância 
(Unicef) e com o Ministério da Saúde, em revisão de dados de 2010, revela um importante 
número: 11,7% dos partos brasileiros são prematuros.

De acordo com o Ministério da Saúde, a prematuridade é a principal causa de morte 
no primeiro mês de vida – cerca de 70% dos óbitos de crianças ocorrem nos primeiros 28 
dias após o nascimento. 

Todos anos nascem 15 milhões de crianças prematuras em todo o mundo, uma 
média de 1 em cada 10 nascimentos.

O Brasil está em décimo lugar entre os países em que mais nascem bebês antes 
da hora, o que nos coloca no mesmo patamar de países de baixa renda, nos quais há a 
prevalência é de 11,8%. Já nas nações de renda média, o percentual é de 9,4%, segundo 
o relatório “Born too soon” divulgado pela OMS no ano passado.

As regiões mais desenvolvidas do Brasil (Sul e Sudeste) são as que apresentam os 
maiores percentuais de prematuridade: 12% e 12,5%, respectivamente. Em seguida, vem 
o Centro-Oeste (11,5%), o Nordeste (10,9%) e o Norte (10,8%).

As mães indígenas apresentaram o maior percentual de bebês prematuros: 8,1%. 
Depois, estão as mulheres negras (7,7%), pardas (7,1%) e amarelas (6,3%).

Um terceiro fator que pode influenciar nos partos prematuros é a idade da mãe, 
revela a pesquisa. Entre gestantes abaixo de 15 anos, a prevalência foi de 10,8%, contra 
6,7% entre grávidas na faixa dos 20 aos 34 anos.

Para países como o Brasil, onde a taxa de mortalidade na infância está abaixo de 20 
por mil, o desafio é reduzir a taxa nas populações mais vulneráveis. Segundo o Unicef, o 
cumprimento dessa meta histórica salvará a vida de mais 45 milhões de crianças até 2035.

CRIAÇÃO DA PRIMEIRA ONG NACIONAL ATENDENDO BEBÊS PREMATUROS, 
SUAS FAMÍLIAS E PROFISSIONAIS DE SAÚDE

O Prematuridade.com foi o primeiro portal na internet dedicado à temática da 
prematuridade no Brasil. O site foi fundado em abril de 2011 pela nutricionista Denise 
Suguitani, por sua experiência profissional em UTI Neonatal e convívio diário com bebês 
prematuros, identificou a necessidade de uma fonte de informação e apoio on-line às 
famílias desses bebês.

Em pouco tempo, o site tornou-se referência em conteúdo e acabou constituindo a 
maior comunidade de pais e familiares de prematuros nas redes sociais.
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Dada a gravidade da situação da prematuridade no Brasil e às poucas iniciativas para 
evitar os altos índices de partos prematuros, Denise decidiu que poderia ir além; abraçou 
a causa e, em novembro de 2014, fundou a Associação Brasileira de Pais, Familiares, 
Amigos e Cuidadores de Bebês Prematuros - Prematuridade.com, ao lado da hoje vice-
diretora executiva da ONG Prematuridade.com Aline Hennemann, enfermeira, e ativista, e 
de todos os demais integrantes, trazendo toda a bagagem de conteúdo e relacionamento 
com o público do site para a recém-fundada organização.

Com a missão de promover ações para diminuir a incidência de partos prematuros 
no Brasil, bem como garantir a qualidade e a humanização do cuidado ao prematuro e 
suas famílias, a ONG busca ser um agente transformador de referência internacional, 
impactando diretamente na realidade dos bebês prematuros e suas famílias. Transparência, 
Responsabilidade, Eficácia são os valores da organização, enquanto a Ética, a Justiça 
social e o Comprometimento são os princípios. 

A Prematuridade.com é a primeira organização sem fins lucrativos a representar 
os interesses e lutar pelos direitos e bem-estar dos bebês prematuros e suas famílias em 
âmbito nacional.

Os objetivos da ONG incluem à prevenção do parto prematuro e a diminuição de 
danos ao reduzir as desigualdades nos cuidados e melhorar a humanização no atendimento 
aos bebês, a atenção às famílias e o seguimento do cuidado (follow-up).

Dando voz aos pais e familiares, em parceria com profissionais da saúde, 
pesquisadores, empresas e instituições, a ONG busca ajudar a diminuir a incidência 
da prematuridade e a melhorar o prognóstico de saúde dos bebês prematuros no longo 
prazo, garantindo a todos eles, e também às famílias, as melhores opções de tratamento, 
acompanhamento e cuidados. 

A Prematuridade.com faz parte de uma rede internacional de organizações que 
lutam pela causa dos prematuros e pela prevenção da prematuridade, a World Prematurity 
Network e é reconhecida como parceira oficial da instituição americana March of Dimes e 
da Fundação Europeia de Cuidados aos Recém-nascidos (EFCNI). 

Além disso, representa o Brasil em ações globais como o World Prematurity Day, que 
acontece todo dia 17 de novembro, com campanhas on e off-line, ações de enfrentamento 
e iluminação de prédios públicos de roxo, cor-símbolo da causa, durante todo o mês de 
novembro.

A atuação da ONG foi fundamental para que a emenda que estende a licença 
maternidade para mães de prematuros (PEC 99/2015) fosse aprovada por unanimidade 
pela Comissão de Constituição, Justiça e Cidadania como também pelo Senado Federal. 
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Outro trabalho de destaque da Associação foi a elaboração de um projeto de lei 
pioneiro, que estabelece diretrizes sobre o cuidado com os bebês prematuros no Brasil 
(PLS nº 742/2015), que já foi aprovado pela CCJC e seguirá para votação no Senado.

Outro texto apresentado pela Prematuridade.com no Senado foi sobre ações de 
enfrentamento à prematuridade durante todo o mês de novembro, o “Novembro Roxo”, e 
também a oficialização do dia 17 de novembro como o Dia Nacional da Prematuridade.

O QUE JÁ PODEMOS COMEMORAR E FAZER ACONTECER EM TERMOS DE 
DIREITOS

Um dos pilares de atuação da ONG Prematuridade.com é a garantia dos direitos 
dos bebês prematuros e suas famílias. Isso é feito através de um trabalho consistente na 
área de advocacy (políticas públicas) com o apoio do time de “Coordenação de Políticas 
Públicas”.

Para isso, é realizado um constante monitoramento das iniciativas públicas 
relacionadas ao universo da prematuridade. Também é papel da ONG propor o 
aprimoramento de leis existentes, bem como a implementação de novos textos legislativos 
que visem à prevenção do parto prematuro e ao melhor e mais humano atendimento de 
saúde aos prematuros e seus familiares. 

A Associação conta com o apoio de um Comitê Jurídico Voluntário; um grupo de 
profissionais da área do Direito que se dispõe a discutir casos e orientar as famílias quando 
necessário.

Você sabia, por exemplo, que os pais têm direito de estarem ao lado de seus filhos 
na UTI Neonatal em tempo integral? Pai e mãe não são visitas! O Estatuto da Criança e do 
Adolescente, entre outras normativas, garante esse direito.

Além disso, desde março de 2021, todas as mulheres trabalhadoras que contribuem 
para a previdência, cujos filhos precisam ficar internados por mais de 14 dias após o 
nascimento, têm garantida à ampliação da licença-maternidade, de acordo com o tempo 
de internação da criança. Uma grande conquista para toda a sociedade, da qual a ONG 
Prematuridade.com se orgulha de ter participado ativamente.

Abaixo, estão listados os principais direitos das gestantes, das parturientes e 
dos bebês prematuros e das famílias, bem como os principais projetos de lei e políticas 
relacionadas ao universo da prematuridade.
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LICENÇA E SALÁRIO MATERNIDADE

Licença-maternidade é um direito concedido às mulheres trabalhadoras de ficar 
fora do trabalho, sem prejuízo de salário, durante o período do final da gravidez e início 
da vida do recém-nascido. No Brasil, desde 1973, quem paga o salário-maternidade às 
trabalhadoras é a Previdência Social.

É possível receber o salário maternidade em casos de: parto, adoção de menor de 
idade ou guarda judicial em caso de adoção, em caso de natimorto (morte do feto dentro 
do útero ou no parto) e em casos de aborto espontâneo ou previsto em lei (estupro ou risco 
de vida para a mãe).

A duração do benefício é de 120 dias. Para trabalhadoras com carteira assinada, 
se a empresa aderiu ao Programa Empresa Cidadã, o prazo é ampliado em mais 60 dias, 
totalizando uma licença de 180 dias.

LICENÇA-MATERNIDADE AMPLIADA

Um breve histórico, para que você possa entender e contextualizar essa grande 
conquista.

Em março de 2020, através de decisão dos Ministros do Supremo Tribunal Federal 
(STF) na Ação Direta de Inconstitucionalidade (ADI), 6.327, as empresas e o Instituto 
Nacional do Seguro Social (INSS) foram obrigados a ampliar o prazo da licença-maternidade 
das mães de bebês prematuros que trabalhavam em regime CLT, somando ao período 
padrão do benefício o tempo em que o bebê ficou internado após seu nascimento.

Logo após essa decisão, a ONG Prematuridade.com começou a receber relatos de 
mulheres de todo país, informando o desconhecimento e o descumprimento da decisão 
do STF, tanto por parte das empresas, quanto do INSS. Para mudar esse quadro, a ONG 
enviou, através de seu Comitê Jurídico Voluntário, os relatos dessas trabalhadoras e 
também um ofício, solicitando providências para o cumprimento integral da ação.

Em 19 de fevereiro de 2021, o Ministro Edson Fachin emitiu um despacho, intimando 
o INSS a adotar, em até 30 dias, as medidas necessárias para que se fizesse cumprir a 
ampliação do benefício a essas mulheres. Um mês depois em março de 2021, pudemos 
celebrar uma grande conquista para as mães trabalhadoras, para as famílias, para a causa 
da prematuridade e para toda a sociedade brasileira: a publicação da Portaria Conjunta 
nº 28/2021, regulamentando a ADI 6.327 e ainda ampliando o público beneficiado com a 
decisão. A Portaria determina que todas as trabalhadoras que contribuem com a Previdência 
Social, não mais somente as celetistas, cujos bebês – prematuros ou não – necessitem 
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ficar internados por mais de 14 dias após o nascimento, têm direito a ampliar o benefício de 
acordo com o período de hospitalização do bebê.

Sim, a licença estendida já é uma realidade! 

A ONG preparou uma Cartilha com tudo que os pais e empresas precisam saber 
sobre esse direito: quem pode obtê-lo, como conseguir, quando procurar o INSS, o que 
fazer em casos de gêmeos e múltiplos, como as empresas devem cadastrar o benefício 
dentro do sistema e-Social, dentre outras dúvidas. 

Uma vez que as servidoras públicas não foram contempladas pela Portaria Conjunta 
nº 28/2021, a ONG Prematuridade.com, através de suas ações de advocacy, segue na 
luta para que a Proposta de Emenda Constitucional (PEC) nº 181/2015 volte a tramitar. O 
texto desta PEC prevê a ampliação da licença-maternidade em até 120 dias em casos de 
nascimento prematuro, totalizando até 240 dias de benefício, e engloba todas as mulheres 
trabalhadoras, independente do regime trabalhista.

LICENÇA-PATERNIDADE

O pai tem direito de se afastar do trabalho, sem prejuízo de salário, por 5 dias, logo 
após o nascimento do bebê. Se a empresa fizer parte do Programa Empresa Cidadã, esse 
período é de 20 dias.

Já existem projetos de lei em tramitação prevendo o aumento da licença-paternidade 
para até 44 dias; iniciativas que a ONG Prematuridade.com apoia, tanto no sentido da 
convivência e do vínculo familiar, quanto no âmbito da equidade de gênero no mercado de 
trabalho.

É importante lembrar que, no caso de óbito da mãe do bebê, o pai poderá usufruir do 
saldo do período da licença do qual a mãe tinha direito, inclusive nos casos de ampliação 
do benefício.

LICENÇA AMAMENTAÇÃO

As trabalhadoras que amamentam nos primeiros 6 meses de vida do bebê têm 
direito, por lei, a duas pausas diárias de meia hora para amamentar. A regra vale para mães 
biológicas ou adotantes de crianças até 6 meses de idade. Em alguns casos, a empresa 
pode juntar esses dois períodos e reduzir a jornada da empregada em 1 hora. Já outros 
empregadores permitem que a mulher fique mais 15 dias em casa para amamentar o bebê, 
após o término da licença.
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SEPARAÇÃO ZERO: PAI E MÃE NÃO SÃO VISITAS!

Você sabia que os pais têm direito de estarem ao lado de seus filhos na UTI neonatal 
em tempo integral, mesmo em situação de pandemia? Abaixo seguem as normativas legais 
oficiais garantem esse direito.

Lei nº 8.069, de 13 de julho de 1990, o Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA), 
que dispõe o seguinte:

Art. 12. Os estabelecimentos de atendimento à saúde, inclusive as unidades 
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediários, deverão proporcionar 
condições para a permanência em tempo integral de um dos pais ou responsável, nos 
casos de internação de criança ou adolescente.

Além do ECA, outros textos de órgãos de Saúde Pública garantem a presença dos 
pais junto ao bebê prematuro, mesmo durante a pandemia: Nota Técnica nº 14/2020, do 
Ministério da Saúde, diz, entre outras coisas, que: o contato pele a pele deve ser estimulado 
e realizado por mães assintomáticas e que não mantenham contato domiciliar com pessoa 
com síndrome gripal ou infecção respiratória comprovada por SARS-CoV-2;

O aleitamento materno deve ser garantido, visto que os seus benefícios superam os 
potenciais riscos de transmissão da doença e que não existem evidências de transmissão 
por essa via;

As unidades Canguru (UCINca) não devem ser fechadas nem reduzidas;

As instituições devem avaliar a suspensão da entrada de pessoas, que não o pai ou 
a mãe do bebê, ainda que assintomáticas e que não sejam contatos domiciliares.

Já o guia “Manejo Clínico da Covid-19”, publicado em maio de 2020, que é atualizado 
a cada 2 anos pela Organização Mundial da Saúde diz o seguinte:

As mães não devem ser separadas de seus bebês, a menos que estejam muito 
doentes para cuidar dele. Se a mãe não puder cuidar do bebê, outro cuidador familiar deve 
ser identificado;

O contato pele a pele precoce e ininterrupto entre mães e bebês deve ser facilitado e 
incentivado o mais rápido possível após o nascimento, aplicando-se as medidas necessárias 
para prevenção e controle de infecções. Isto se aplica também para bebês prematuros ou 
com baixo peso ao nascer;

Se o recém-nascido ou lactente estiver doente e precisar de cuidados especializados 
(como unidade neonatal), providências devem ser feitas para permitir o livre acesso da mãe 
à unidade com as devidas medidas para prevenção e controle de infecções.

A certeza de que temos muito ainda para conquistar para que os direitos dos bebês 
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prematuros e suas famílias sejam conquistados, garantidos e respeitados é grande. Aos 
poucos, vamos conquistando espaços e parceiros que fazem deste movimento uma grande 
força para a mudança. 

As imagens falam sobre o engajamento da sociedade civil e do poder público. 

Caminhada da prematuridade em Florianópolis (SC) 
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Caminhada da prematuridade em São Paulo (SP)

Caminhada da Prematuridade em Juiz de Fora (MG)
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Caminhada da Prematuridade Porto Alegre (RS)

Caminhada da Prematuridade em Uruguaiana (RS)
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Caminhada da Prematuridade em Santos
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Iluminação de prédios públicos e estádios de futebol 
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Reconhecimento pelo trabalho
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Parcerias sólidas e muito cuidado e amor no trabalho  

Ao longo destes anos de trabalho, encontramos muitos profissionais apaixonados 
pela causa presentes em todas as regiões do Brasil. Fica aqui uma declaração cheia de 
amor e afeto de um grande neonatologista e poeta. 

UMA DECLARAÇÃO UNIVERSAL PARA OS DIREITOS DO BEBÊ PREMATURO

‘Uma Declaração Universal de Direitos para o Bebê Prematuro’, publicada 
inicialmente em 2008, buscou ser uma das vozes a dar voz a tantas pequenas “almas 
apressadas” e a suas famílias, apoiando, da mesma forma, os cuidadores, e buscando ser 
mais uma luz entre as luzes que surgiam nessa direção em todo planeta.

Os doze artigos dessa “Declaração...” amplamente acessíveis através da internet, 
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passeiam por direitos inalienáveis que se afirmam já no nascimento, atravessam os 
cuidados dos dias de UTI e chegam ao colo e ao leite materno, garantindo a possibilidade 
de um crescimento protegido e respeitoso.

Recentemente, após meus primeiros contatos com os princípios dos cuidados 
paliativos, que traduzem tão bem como os cuidados individualizados os fundamentos 
do tratamento respeitoso para com o bebê prematuro e sua família, percebi que furtei, 
por conta de minha própria inconsistência, a esses bebês, um direito fundamental e tão 
inalienável quanto os doze primeiros.

Onze anos depois, compreendendo o papel que me cabia ao furto feito, devolvo, 
representado aqui como um pedido de perdão, a todos os bebês prematuros do mundo 
inteiro, às suas famílias e aos seus cuidadores esse seu décimo terceiro direito.”

Veja todos abaixo:

Artigo I

Todos os prematuros nascem livres e iguais em dignidade e direitos. São dotados 
de razão e consciência. Possuem vida anterior ao nascimento, bem como memória, 
aprendizado, emoção e capacidade de resposta e interação com o mundo a sua volta.

Artigo II

Todo prematuro tem o direito de ser, em todos os lugares, reconhecido como pessoa 
perante a lei.

Artigo III

Nenhum prematuro será arbitrariamente exilado de seu contexto familiar de modo 
brusco ou por tempo prolongado. A preservação deste vínculo, ainda quando silenciosa e 
discreta, é parte fundamental de sua vida.

Artigo IV

Todo prematuro tem direito ao tratamento estabelecido pela ciência, sem distinção de 
qualquer espécie, seja de raça, cor, sexo, ou de outra natureza, origem nacional ou social, 
riqueza, nascimento, ou qualquer outra condição. Assim, todo prematuro tem o direito de 
ser cuidado por uma equipe multidisciplinar capacitada a compreendê-lo, interagir com ele 



 
Capítulo 23 358

e a tomar decisões harmônicas em seu benefício e em prol de seu desenvolvimento.

Artigo V

Todo prematuro tem direito à liberdade de opinião e expressão, portanto deverá 
ter seus sinais de aproximação e afastamento identificados, compreendidos, valorizados 
e respeitados pela equipe de cuidadores. Nenhum procedimento será considerado ético 
quando não levar em conta para a sua execução as necessidades individuais de contato 
ou recolhimento do bebê prematuro.

Artigo VI

Nenhum prematuro será submetido a tortura nem a tratamento ou castigo cruel, 
desumano ou degradante. Sua dor deverá ser sempre considerada, prevenida e tratada 
através dos processos disponibilizados pela ciência atual. Nenhum novo procedimento 
doloroso poderá ser iniciado até que o bebê se reorganize e se restabeleça da intervenção 
anterior. Negar-lhe esse direito é crime de tortura contra a vida humana.

Artigo VII

Todo prematuro tem direito ao repouso, devendo por isso ter respeitados seus 
períodos de sono superficial e profundo que doravante serão tomados como essenciais 
para seu desenvolvimento psíquico adequado e sua regulação biológica. Interromper de 
forma aleatória e irresponsável sem motivo justificado o sono de um prematuro é indicativo 
de maus-tratos.

Artigo VIII

Todo prematuro tem direito inalienável ao silêncio que o permita sentir-se o mais 
próximo possível do ambiente sonoro intrauterino, em respeito a seus limiares e à sua 
sensibilidade. Qualquer fonte sonora que desrespeite esse direito será considerada 
criminosa, hedionda e repugnante.

Artigo IX

Nenhum prematuro deverá, sob qualquer justificativa, ser submetido a procedimento 
estressante aplicado de forma displicente e injustificada pela Equipe de Saúde, sob pena 
de a mesma ser considerada negligente, desumana e irresponsável.
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Artigo X

Todo prematuro tem direito a perceber a alternância entre a claridade e a penumbra, 
que passarão a representar para ele o dia e a noite. Nenhuma luz intensa permanecerá 
o tempo inteiro acesa e nenhuma sombra será impedida de existir sob a alegação de 
monitorização contínua sem que os responsáveis por estes comportamentos deixem de ser 
considerados displicentes, agressores e de atitude dolosa.

Artigo XI

Todo prematuro tem direito, uma vez atingidas as condições básicas de equilíbrio e 
vitalidade, ao amor materno, ao calor materno e ao leite materno, que lhe são oferecidos 
pelo Método Mãe-Canguru. Caberá à Equipe de Saúde prover as condições estruturais 
mínimas necessárias a esse vínculo essencial e transformador do ambiente prematuro. 
Nenhum profissional ou cargo de comando, em nenhuma esfera, tem a prerrogativa 
de impedir ou negar a possibilidade desse vínculo que é símbolo da ciência tecnocrata 
redimida.

Artigo XII

Todo prematuro tem direito a ser alimentado com o leite de sua própria mãe ou, 
na falta desta, com o de uma outra mulher tão logo suas condições clínicas o permitirem. 
Deverá ter sua sucção corretamente trabalhada desde o início da vida e caberá à equipe 
de saúde garantir-lhe esse direito, afastando de seu entorno bicos de chupetas, chucas ou 
qualquer outro elemento que venha interferir negativamente em sua sucção saudável, bem 
como assegurar-lhe seu acompanhamento por profissionais capacitados a facilitar esse 
processo. Nenhum custo financeiro será considerado demasiadamente grande quando 
aplicado com esse fim. Nenhuma fórmula láctea será displicentemente prescrita e nenhum 
zelo será descuidadamente aplicado, sem que isso signifique desatenção e desamparo. O 
leite materno, doravante, será considerado e tratado como parte fundamental da sua vida.

Artigo XIII

Todo prematuro tem o direito a uma morte digna, acompanhada, e livre, tanto 
quanto possível, de sofrimento. Nenhuma tecnologia será aplicada de forma protocolar ou 
desnecessária quando sua utilização for motivada por prolongamento artificial do processo 
de morte, e isto vier a ser causa de sofrimento abusivo para o bebê, atitude equiparável 
à tortura. Caberá à equipe profissional entender e aplicar os princípios paliativos como 
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tradução da ampliação do cuidado, como valorização e proteção da vida. Nenhuma forma 
de apoio à família deverá ser protelada ou tratada como medida secundária. A família 
do bebê deverá ser informada do processo de finitude desde a sua identificação, sempre 
respeitando sua capacidade de compreensão e resposta ao quadro. O estabelecimento de 
uma comunicação compassiva entre equipe e família é parte fundamental deste processo. 
Caberá à equipe profissional desenvolver habilidades para se proteger da sensação de 
fracasso ou frustração diante da morte, por entender que mesmo diante de uma doença 
que não será vencida, o bebê e sua família serão cuidados por sua humanidade, e o seu 
sofrimento será compreendido e acolhido até após a cessação da respiração. O direito a 
uma morte respeitada, a partir desse mandamento inegociável, será tomado como etapa 
pertencente e intransferível da vida e por conta disso, tratado como vida mesmo após seu 
acontecimento. Todo prematuro tem o direito de despedir-se da vida no colo de seus pais, 
quando isso for possível e se esse for seu desejo. Todo prematuro tem o direito de ser 
cuidado com o amor de alguém até o fim e para além dos dias.

A percepção de que todo prematuro, assim como qualquer habitante do planeta, tem 
direito a uma morte boa durou onze anos para florescer em meu coração. Foram preciso 
onze anos desde que escrevi a “Declaração...” para perceber que as mortes miseráveis 
não poderiam ser desmascaradas apenas com sensação de impotência diante delas. Será 
preciso mais que isso para reconhecer a morte descuidada de tantos milhares de bebês 
prematuros diariamente em todo planeta como um evento inaceitável. Haverá um reflexo 
de esperança no dia em que esse decimo terceiro direito for reconhecido e aplicado não 
como um direito que fala da morte, mas como um direito que fala mais do que nunca da vida 
que permanece vida mesmo depois que se vai.”

(Por Luis Alberto Mussa Tavares – 

 Pediatra de Campos dos Goytacazes (RJ), outubro de 2020).

JUNTOS SOMOS MAIS FORTES: OUTRAS ONGS PELO MUNDO

Além do Prematuridade.com e do ONG Viver e Sorrir de São Paulo, outras 
associações pelo mundo que lutam pela causa dos prematuros e que fazem parte da Rede 
Mundial de Prematuridade são:

• EFCNI (Europa)

• Little Big Souls (África)

• National Premmie Foundation (Austrália)
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• March of Dimes (Estados Unidos)

• Home for Premature Babies (China)

• BLISS, the Baby Charity (Reino Unido)

• Borngreat Foundation (África)

• Con Amor Venceras (México)

• Canadian Premature Babies Foundation (Canadá).

REFERÊNCIAS
1. Mañas AV, Medeiros EE. Terceiro setor: um estudo sobre a sua importância no processo de 
desenvolvimento socioeconômico. Perspectivas em Gestão e Conhecimento. 2012; 2: 15-29. 
Disponível em: http://periodicos.ufpb.br/index.php/pgc/article/viewFile/12664/8472. 

2. BNDES – Gerência de Estudos Setoriais. Terceiro setor e desenvolvimento social: relato setorial. 
2001. Disponível em: http://www.bndes.gov.br/SiteBNDES/export/sites/default/bndes_pt/Galerias/
Arquivos/conhecimento/relato/tsetor.pdf. 

3. Saigal S, Doyle LW. An overview of mortality and sequelae of preterm birth from infancy to adulthood. 
Lancet. 2008;371: 261-9. 

4. Howson CP, Kinney MV, Lawn JE. Born Too Soon: The Global Action Report on Preterm Birth. 
World Health Organization, Geneva; 2012. (March of Dimes, PMNCH, Save the Children, World Health 
Organization). 

5. Lasiuk GC, Comeau T, Newburn-Cook C. Unexpected: an interpretive description of parental traumas 
associated with preterm birth. BMC Pregnancy Childbirth. 2013;13: S13. 

6. Rich-Edwards JW, Fraser A, Lawlor DA, Catov JM. Pregnancy characteristics and women’s future 
cardiovascular health: an underused opportunity to improve women’s health? Epidemiol Rev. 2013;36: 
57-70. 

7. Flacking R, Ewald U, Nyqvist KH, Starrin B. Trustful bonds: a key to ‘‘becoming a mother’’ and to 
reciprocal breastfeeding. Stories of mothers of very preterm infants at a neonatal unit. Soc Sci Med. 
2006;62: 70-80. 

8. Padden TG. Maternal experiences of preterm birth and neonatal intensive care. J Reprod Infant Psyc. 
1997;15: 121-39. 

9. Carvalho JB, Araujo AC, Costa Ido C, Brito RS, Souza NL. Social representation of fathers regarding 
their premature child in the Neonatal Intensive Care Unit. Rev Bras Enferm. 2009; 62: 734-8. 

10. Arockiasamy V, Holsti L, Albersheim S. Fathers’ experiences in the neonatal intensive care unit: a 
search for control. Pediatrics. 2008;121: e215-22. 



 
Capítulo 23 362

11. Bernaix LW, Schmidt CA, Jamerson PA, Seiter L, Smith J. The NICU experience of lactation and its 
relationship to family management style. MCN Am J Matern Child Nurs. 2006;31: 95-100.

12. Pepper D, Rempel G, Austin W, Ceci C, Hendson L. More than information: a qualitative study of 
parents’ perspectives on neonatal intensive care at the extremes of prematurity. Adv Neonatal Care. 
2012; 12: 303-9.

13. Alves E, Severo M, Amorim M, Grande C, Silva S. A short form of the neonatal intensive care unit 
family needs inventory. J Pediatr (Rio J). 2016;92: 73-80.

14. Staniszewska S, Brett J, Redshaw M, Hamilton K, Newburn M, Jones N, et al. The Poppy study: 
developing a model of family-centred care for neonatal units. Worldviews Evid Based Nurs. 2012;9: 
243-55. 

15. Jubinville J, Newburn-Cook C, Hegadoren K, Lacaze-Masmonteil T. Symptoms of acute stress 
disorder in mothers of premature infants. Adv Neonatal Care. 2012;12: 246-53.



 
Capítulo 26 395

4 |  CONCLUSÃO

Os custos financeiros relacionados aos cuidados de pacientes de muito baixo 
peso envolvem o período de internação hospitalar, e também o pós-alta, devido à elevada 
ocorrência de sequelas nestes pacientes. O custo efetivo deve ser levado em consideração, 
pois a redução da mortalidade não é o único objetivo dos cuidados e terapêuticas adotados. 
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