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CELER BIOTECNOLOGIA

A Celer Biotecnologia é uma empresa mineira que atua no segmento de
diagnéstico clinico humano e veterinario e no desenvolvimento e produgéo de sistemas de

instrumentacéo e automacao laboratorial.

Fundada em 2001, pelo pesquisador e engenheiro Dr. Denilson Laudares Rodrigues,
com o0 objetivo modernizar e automatizar processos de diagnéstico, a Celer Biotecnologia
desenvolve e entrega solugdes inovadoras em diagndstico rapido, de forma agil e acessivel,

buscando gerar valor para a sustentabilidade do sistema de saude.

Por meio de uma equipe altamente qualificada e relacionamentos com universidades,
institutos de pesquisa e empresas da saude, a Celer leva inovagao e ciéncia para a area,
oferece solugdes em automacéo laboratorial e fornece um suporte técnico preventivo e
corretivo com garantia de operagé@o. Além disso, a empresa possui um sistema de gestao

da qualidade no processo de producéo com rastreabilidade de todos os componentes.

BIOSYNEX

Biosynex & um laboratério francés, especializado na concepc¢éo, produgédo e
distribuicdo de tecnologias Point of Care, Biologia Molecular e Testes de Diagnostico
Rapido. Sua missdo é contribuir para a saude publica, através do desenvolvimento de
solugcdes diagnosticas inovadoras, rapidas, simples e que facilitem a prevencao, o rastreio

e a implementacgao do tratamento médico.

Desde 2020, Biosynex tornou-se um ator importante no mercado mundial na luta

contra a Covid-19 e esta presente hoje em mais de 80 paises.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE PATOLOGIA CLINICA MEDICINA
LABORATORIAL
Através da realizacdo de exames laboratoriais, a Patologia Clinica/Medicina
Laboratorialforneceinformag¢desaomédico,demodoaproporcionar-lhe osmeiosnecessarios
para atuar na prevencgdo, diagnostico, tratamento, prognéstico e acompanhamento das
enfermidades em geral. Para atingir esse propésito, 0 médico depende, essencialmente,

da rapidez, precisdo e exatidao dos valores fornecidos pelo laboratério de sua confianca.
Os exames mais frequentes séo realizados em sangue, urina, fezes e outros liquidos
biolégicos. Através desses exames € possivel identificar substancias e quantificar muitas

delas. As metodologias utilizadas séo variadas. Os laboratérios brasileiros dispéem de



instrumentos iguais aos utilizados em paises mais desenvolvidos.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE PAIS, FAMILIARES, AMIGOS E CUIDADORES
DE BEBES PREMATUROS

A Associacdo Brasileira de Pais, Familiares, Amigos e Cuidadores de Bebés
Prematuros (ONG Prematuridade.com) é a Unica organizagdo sem fins lucrativos
dedicada, em ambito nacional, a prevengédo da prematuridade, a educagéo continuada para
profissionais de saude e a defesa de politicas publicas voltadas aos interesses das familias

de bebés prematuros.

Desde 2014, a ONG é referéncia para agbes voltadas a prematuridade e
representa o Brasil em iniciativas e redes globais que visam o cuidado com a salde
materna e neonatal. A organizacdo desenvolve acdes politicas e sociais, bem como
projetos em parceria com a iniciativa privada, tais como campanhas de conscientizagéo,
acoes beneficentes, capacitagdo de profissionais de salde, colaboracdo em pesquisas,

aconselhamento juridico e acolhimento as familias, entre outras.

Atualmente, sdo cerca de 5 mil familias cadastradas, mais de 200 voluntéarios em 23

estados brasileiros e um Conselho Cientifico Interdisciplinar de exceléncia.

Mais informagdes: https://www.prematuridade.com.
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PREFACIO

Com muita honra e alegria, recebi a tarefa gratificante de escrever algumas palavras
no prefacio desta obra que se inaugura. Agradeco esta oportunidade e reitero minha
gratidéo aos professores Enoch Quinderé de Sa Barreto, Henri Augusto Korkes, Francisco
Lazaro Pereira Sousa e Ricardo de Carvalho Cavalli. Posso testemunhar a qualificacéo e o

entusiasmo deles com densa carreira académica.

Oferecer qualificagdo e seguranga na salde materno-infantil em nosso pais tem
sido uma enorme tarefa. Nos dias atuais, diante do enfrentamento da Covid-19, muito
foi-se perdido diante da tragédia sanitaria que nos abateu recentemente. Diante disso,
muitas acdes foram adiadas ou desperdicadas em vista das necessidades urgentes que se
apresentavam. Frente a nova realidade e, em especial, nas areas da salde 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
condigbes clinicas intrigantes, tais como a ruptura prematura das membranas e infec¢cbes
frequentemente associadas, bem como a necessidade da tomada de decisbes sensiveis
diante de quadros graves de pré-eclampsia, nos quais os riscos de morte materna exigiam
a antecipacdo do parto. Em muitos casos, momentos criticos foram decisivos para
interromper a gestacdo em idades gestacionais extremamente precoces onde as chances
de sobrevida do recém-nascido eram praticamente impossiveis. Acrescente-se ainda que,

muitas vezes, a ocorréncia de morte materna também se instalava ao redor.

Estas histérias marcantes ainda rondam a assisténcia materna e fetal em nosso pais
e, infelizmente, a¢des efetivas para esta reducédo caminham em passos muito lentos. Desta
forma, tenho convicgéo de que os itens que compdem esta obra, em especial relacionados
a prematuridade, poderdo apoiar a tomada de decisdes e reduzir danos maternos e

neonatais.

Entretanto, um elemento intrigante ainda se sobrepde: mesmo diante do atual nivel
de conhecimento dos problemas aqui relacionados, as taxas de partos prematuros e suas
consequéncias, aparentemente, se mantém com relativa estabilidade. Mesmo paises com
melhor qualificagcdo na assisténcia, quando comparados com a realidade brasileira, ainda

nédo conseguiram reduzir de forma expressiva seus indicadores.

Entéo, a quem se destina esta obra? Em primeiro lugar, garantir a melhor qualificagao
para a fixagdo de conhecimentos preciosos entre os que se iniciam na area, ou seja, alunos
e residentes em formacdo. Em segundo lugar, oferecer atualizacdo para que a melhor

técnica empregada seja adotada entre os profissionais dedicados as areas da saulde,



resultando nos melhores desfechos possiveis. Por Gltimo, inspirar pesquisas e técnicas

inovadoras diante do cenario que se apresenta relacionados ao conhecimento atual.

Assim sendo, tenho ampla conviccdo de que esta obra ira atingir estes objetivos,

considerando a qualificagdo e a dedicagdo daqueles que se debrugcaram nesta tarefa.

Nelson Sass

Professor Associado Livre Docente do Departamento de Obstetricia da UNIFESP
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O nascimento prematuro vem sendo cada
vez mais discutido, tendo em vista 0 aumento
de casos em todo o mundo. As instituicoes
hospitalares e as redes publicas se dedicam
a estudar e criar diretrizes e protocolos que
possam atender a esta crescente demanda.
Sabe-se que, mesmo com todos estes esforgos,
€ preciso mais. A fim de criar formas de auxiliar
as familias e profissionais da satde que atendem
esta populacdo, buscar formas de diminuir o
namero de nascimentos prematuros e trabalhar
com educacdo em saude em parceria com 0O
poder publico e privado é que organizagdes ndo
governamentais vém ampliando sua atuagéo,
criando um elo entre o paciente e 0 mundo ao

seu redor.

As organizagbes ndo governamentais
(ONGs) fazem parte do chamado “terceiro setor”,
que consiste em uma variedade de organizacdes
da sociedade civil sem fins lucrativos, tais como
entidades filantropicas, igrejas, associagbes e

fundacoes.

PREMATURIDADE

Aqui no Brasil, assim como em outros
paises, observa-se o crescimento do terceiro
setor, coexistindo com os dois setores
tradicionais: o primeiro setor, aquele no qual a
origem e a destinacdo dos recursos sao publicas,
corresponde as acdes do Estado; e o segundo
setor, correspondente ao capital privado, sendo
a aplicagdo dos recursos revertida em beneficio
préprio.®

O terceiro setor, portanto, constitui-se na
esfera de atuacdo publica nédo estatal, formado
a partir de iniciativas privadas, voluntarias, sem

fins lucrativos, no sentido do bem comum.®

Essas organizacgbes surgiram em resposta
a uma ineficiéncia do Estado em relagdo as
necessidades da sociedade, com o papel de
reduzir a pobreza, promover o desenvolvimento

e melhorar a qualidade de vida da populagdo.™

O terceiro setor tem algo em comum
com o setor publico ja que suas atividades néo
geram lucros e procuram atuar em prol do bem
comum. As ONGs, portanto, ndo estao sujeitas a
controle politico direto e tém independéncia para
determinar seu proprio futuro. Em linhas gerais,
podemos afirmar que o terceiro setor € o espagoda
economia ocupado especialmente pelo conjunto
de entidades privadas, sem fins lucrativos, que
realizam atividades complementares as publicas,

visando contribuir para a solu¢cdo de problemas
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sociais.

A ativa participacdo das entidades sem fins lucrativos na sociedade brasileira
teve inicio no final do século XIX. J&4 o processo de formagéo e consolidagcdo das ONGs,
existentes hoje no cenario naciona.l surgiu nas décadas de 60 e 70, periodo marcado
por restricbes politico-partidarias impostas por governos militares, mas ganhou for¢a nas

décadas de 80 e 90 (século XX), periodo em que mais cresceram e ganharam visibilidade.?®

Apesar da evolugdo recente, as ONGs tiveram papel relevante, enquanto

catalisadoras dos movimentos e aspiragdes sociais e politicas da populagéo brasileira @

O trabalho das ONGs envolve um conjunto de ac¢des e finalidades que vao, desde
a questéo filantrépica a acdes de cidadania e defesa do ser humano, luta pela incluséo
social e o fortalecimento dos movimentos sociais, além de outras imprescindiveis para a

sociedade como um todo.™

Associagbes como a Prematuridade.com tém sido agentes imprescindiveis no
processo de mudanca social, pois respondem a necessidades coletivas ndo atendidas pelo
poder publico.

Nos ultimos anos, houve uma melhora significativa na qualidade da assisténcia pré-
natal e neonatal®, o que levou a uma diminuicdo dos casos de mortalidade e da morbidez
perinatal nas trés ultimas décadas.® Apesar disso, a prematuridade ainda é a maior causa

mundial direta de mortes de recém-nascidos e de morbidez de curto e longo prazo.®

A necessidade de uma internagdo em uma unidade de terapia intensiva neonatal
movimenta de forma muito significativa a vida das familias, chegando até a causar uma
revolugdo na estrutura socioecondémica e, por que nao dizer, com impactos praticamente
imensuraveis.® ® Os pais durante o periodo de internagdo precisam assumir fungdes antes

ndo imaginadas e, o pior, muitas vezes, em condi¢des adversas.”

Um dos grandes desafios das familias é sentir que fazem parte do processo do
cuidado. A separagéo fisica do recém-nascido, as condi¢gdes muitas vezes inospitas para a
realizacdo do cuidado e a interagdo rigorosamente controlada normalmente agravam esse

quadro.®

O turbilhdo de sentimentos é vivido a cada dia, a cada hora. E comum testemunharmos
medo relacionado a sobrevida e futuras sequelas que esta internagédo pode provocar. Isso
tudo junto a um sentimento forte de amor, felicidade e, principalmente, esperanca de que

tudo vai acabar bem. @9

Cada vez mais estudos descrevem a importancia de orientar e informar de forma
adequada, o que é confirmado pelos pais.('” Confiar na equipe que atende o recém-nascido

prematuro, bem como receber apoio dos profissionais que fazem parte dela, &€ de suma
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importancia para viver este momento de uma forma menos traumatica.(" 12 13

O sucesso das praticas assistenciais depende nédo sé do cuidado com o prematuro,
mas também do cuidado com a familia. E muito importante que consigamos dentro da
unidade transmitir aos pais confianga, considerando as necessidades e valores da familia,
e buscar respeitar aquilo que é trazido como referéncia.(': 1219 Respeito e afeto podem

contribuir para a diminuicdo do estresse parental entre outros sintomas psicopatologicos.

(13,15)

Realizar a assisténcia integral e os devidos encaminhamentos é parte do dia a dia
da ONG. Organizagbes ndao governamentais podem auxiliar com a realizagdo de interfaces
com poder publico, privado e politico. Ter organiza¢gdes que apoiem ndo sb o prematuro,
mas também as familias € algo fundamental para estabelecer mais um espaco onde estas

familias possam ser ouvidas.

A PROBLEMATICA 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 Organizagdo Mundial de Saude (OMS).

A prematuridade tornou-se uma epidemia e é, sem davida, um grande problema de
saude publica no nosso pais. Ela impacta a vida das familias e da sociedade como um todo
de vérias formas, deixando traumas psicologicos para os pais e possivelmente sequelas de
saude para o bebé que nasce prematuro, tais como transtornos respiratérios, neurologicos
e de crescimento, muitas vezes sendo estes incapacitantes. Além disso, tira as maes do
mercado de trabalho, pois elas acabam abandonando seus empregos para cuidar do filho

prematuro.

Com o avango da medicina, da tecnologia e das terapias utilizadas nas UTls
neonatais, cada vez mais prematuros extremos tém sobrevivido a longas internagoes.
Ao passo que esse dado soa animador, estamos testemunhando o nascimento de uma
geragdo de criangas com diversas deficiéncias, o que tera impacto na nossa sociedade

dentro de alguns anos.

Outro fator envolvido na prematuridade é o custo que esses bebés tém para o
governo. Um estudo americano comprovou que um bebé prematuro custa em torno de 12
vezes mais para o sistema de salde do que um bebé que nasce a termo.

Além do custo dos cuidados existe uma importante questao logistica, j& que o Brasil
precisa aumentar em 30% a oferta de leitos neonatais para atender a recomendacédo do
Ministério da Saude e da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), que € de quatro leitos de

UTI para cada mil bebés nascidos vivos.
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Uma pesquisa liderada pela Universidade Federal de Pelotas (UFPel) em parceria
com outras 12 universidades do pais, com o Fundo das Nag¢bes Unidas para a Infancia
(Unicef) e com o Ministério da Salide, em revisdo de dados de 2010, revela um importante

namero: 11,7% dos partos brasileiros sdo prematuros.

De acordo com o Ministério da Saude, a prematuridade é a principal causa de morte
no primeiro més de vida — cerca de 70% dos ébitos de criangas ocorrem nos primeiros 28

dias ap6s o nascimento.

Todos anos nascem 15 milhdes de criangas prematuras em todo o mundo, uma

média de 1 em cada 10 nascimentos.

O Brasil estd em décimo lugar entre os paises em que mais nascem bebés antes
da hora, o que nos coloca no mesmo patamar de paises de baixa renda, nos quais ha a
prevaléncia é de 11,8%. Ja nas nagdes de renda média, o percentual é de 9,4%, segundo

o relatério “Born too soon” divulgado pela OMS no ano passado.

As regides mais desenvolvidas do Brasil (Sul e Sudeste) séo 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 maes indigenas apresentaram o maior percentual de bebés prematuros: 8,1%.

Depois, estao as mulheres negras (7,7%), pardas (7,1%) e amarelas (6,3%).

Um terceiro fator que pode influenciar nos partos prematuros € a idade da mae,
revela a pesquisa. Entre gestantes abaixo de 15 anos, a prevaléncia foi de 10,8%, contra

6,7% entre gravidas na faixa dos 20 aos 34 anos.

Para paises como o Brasil, onde a taxa de mortalidade na infancia esta abaixo de 20
por mil, o desafio é reduzir a taxa nas popula¢cdes mais vulneraveis. Segundo o Unicef, o

cumprimento dessa meta histérica salvara a vida de mais 45 milhdes de criancas até 2035.

CRIACAO DA PRIMEIRA ONG NACIONAL ATENDENDO BEBES PREMATUROS,
SUAS FAMILIAS E PROFISSIONAIS DE SAUDE

O Prematuridade.com foi o primeiro portal na internet dedicado a tematica da
prematuridade no Brasil. O site foi fundado em abril de 2011 pela nutricionista Denise
Suguitani, por sua experiéncia profissional em UTI Neonatal e convivio diario com bebés
prematuros, identificou a necessidade de uma fonte de informagcédo e apoio on-line as

familias desses bebés.

Em pouco tempo, o site tornou-se referéncia em conteudo e acabou constituindo a

maior comunidade de pais e familiares de prematuros nas redes sociais.
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Dada a gravidade da situagéo da prematuridade no Brasil e as poucas iniciativas para
evitar os altos indices de partos prematuros, Denise decidiu que poderia ir além; abragou
a causa e, em novembro de 2014, fundou a Associacao Brasileira de Pais, Familiares,
Amigos e Cuidadores de Bebés 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 contetdo e relacionamento

com o publico do site para a recém-fundada organizagao.

Com a missédo de promover a¢des para diminuir a incidéncia de partos prematuros
no Brasil, bem como garantir a qualidade e a humaniza¢do do cuidado ao prematuro e
suas familias, a ONG busca ser um agente transformador de referéncia internacional,
impactando diretamente na realidade dos bebés prematuros e suas familias. Transparéncia,
Responsabilidade, Eficacia sdo os valores da organizagdo, enquanto a Etica, a Justica

social e o Comprometimento sdo os principios.

A Prematuridade.com é a primeira organizacdo sem fins lucrativos a representar
os interesses e lutar pelos direitos e bem-estar dos bebés prematuros e suas familias em

ambito nacional.

Os objetivos da ONG incluem a prevencado do parto prematuro e a diminuigcdo de
danos ao reduzir as desigualdades nos cuidados e melhorar a humanizag¢éo no atendimento

aos bebés, a atencéo as familias e o seguimento do cuidado (follow-up).

Dando voz aos pais e familiares, em parceria com profissionais da salde,
pesquisadores, empresas e instituicdbes, a ONG busca ajudar a diminuir a incidéncia
da prematuridade e a melhorar o prognéstico de saude dos bebés prematuros no longo
prazo, garantindo a todos eles, e também as familias, as melhores opgdes de tratamento,

acompanhamento e cuidados.

A Prematuridade.com faz parte de uma rede internacional de organiza¢des que
lutam pela causa dos prematuros e pela prevencéo da prematuridade, a World Prematurity
Network e é reconhecida como parceira oficial da instituicdo americana March of Dimes e

da Fundacgéo Europeia de Cuidados aos Recém-nascidos (EFCNI).

Além disso, representa o Brasil em a¢des globais como o World Prematurity Day, que
acontece todo dia 17 de novembro, com campanhas on e off-line, agbes de enfrentamento
e iluminacdo de prédios publicos de roxo, cor-simbolo da causa, durante todo o més de

novembro.

A atuagdo da ONG foi fundamental para que a emenda que estende a licenga
maternidade para méaes de prematuros (PEC 99/2015) fosse aprovada por unanimidade

pela Comisséo de Constituicdo, Justica e Cidadania como também pelo Senado Federal.

Capitulo 23 m



Outro trabalho de destaque da Associacdo foi a elaboragdo de um projeto de lei
pioneiro, que estabelece diretrizes sobre o cuidado com os bebés prematuros no Brasil

(PLS n° 742/2015), que ja foi aprovado pela CCJC e seguira para votagéo no Senado.

Outro texto apresentado pela Prematuridade.com no Senado foi sobre agdes de
enfrentamento a prematuridade durante todo o més de novembro, o “Novembro Roxo”, e

também a oficializagéo do dia 17 de novembro como o Dia Nacional da Prematuridade.

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

Um dos pilares de atuagdo da ONG Prematuridade.com é a garantia dos direitos
dos bebés prematuros e suas familias. Isso é feito através de um trabalho consistente na
area de advocacy (politicas publicas) com o apoio do time de “Coordenacéo de Politicas
Publicas”.

Para isso, é realizado um constante monitoramento das iniciativas publicas
relacionadas ao universo da prematuridade. Também é papel da ONG propor o
aprimoramento de leis existentes, bem como a implementagao de novos textos legislativos
que visem a prevencgao do parto prematuro e ao melhor e mais humano atendimento de

saude aos prematuros e seus familiares.

A Associacao conta com o apoio de um Comité Juridico Voluntério; um grupo de
profissionais da area do Direito que se dispde a discutir casos e orientar as familias quando

necessario.

Vocé sabia, por exemplo, que os pais tém direito de estarem ao lado de seus filhos
na UTI Neonatal em tempo integral? Pai e mae nao sao visitas! O Estatuto da Crianca e do

Adolescente, entre outras normativas, garante esse direito.

Além disso, desde marco de 2021, todas as mulheres trabalhadoras que contribuem
para a previdéncia, cujos filhos precisam ficar internados por mais de 14 dias ap6s o
nascimento, tém garantida a ampliagcdo da licengca-maternidade, de acordo com o tempo
de internacdo da crianga. Uma grande conquista para toda a sociedade, da qual a ONG

Prematuridade.com se orgulha de ter participado ativamente.

Abaixo, estédo listados os principais direitos das gestantes, das parturientes e
dos bebés prematuros e das familias, bem como os principais projetos de lei e politicas

relacionadas ao universo da prematuridade.
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LICENGCA E SALARIO MATERNIDADE

Licenca-maternidade € um direito concedido as mulheres trabalhadoras de ficar
fora do trabalho, sem prejuizo de salério, durante o periodo do final da gravidez e inicio
da vida do recém-nascido. No Brasil, desde 1973, quem paga o salario-maternidade as

trabalhadoras é a Previdéncia Social.

E possivel receber o salario maternidade em casos de: parto, adogédo de menor de
idade ou guarda judicial em caso de adocdo, em caso de natimorto (morte do feto dentro
do Utero ou no parto) e em casos de aborto espontaneo ou previsto em lei (estupro ou risco

de vida para a mae).

A duragéo do beneficio € de 120 dias. Para trabalhadoras com carteira assinada,
se a empresa aderiu ao Programa Empresa Cidada, o prazo é ampliado em mais 60 dias,

totalizando uma licenca de 180 dias.

LICENCA-MATERNIDADE AMPLIADA

Um breve historico, para que vocé possa entender e contextualizar essa grande

conquista.

Em margo de 2020, através de decisao dos Ministros do Supremo Tribunal Federal
(STF) na Acéo Direta de Inconstitucionalidade (ADI), 6.327, as empresas e o Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS) foram obrigados a ampliar o prazo da licenga-maternidade
das mées de bebés prematuros que trabalhavam em regime CLT, somando ao periodo

padrao do beneficio o tempo em que o bebé ficou internado apbs seu nascimento.

Logo apds essa decisédo, a ONG Prematuridade.com comecou a receber relatos de
mulheres de todo pais, informando o desconhecimento e o descumprimento da decisédo
do STF, tanto por parte das empresas, quanto do INSS. Para mudar esse quadro, a ONG
enviou, através de seu Comité Juridico Voluntario, os relatos dessas trabalhadoras e

também um oficio, solicitando providéncias para o cumprimento integral da acéo.

Em 19 de fevereiro de 2021, o Ministro Edson Fachin emitiu um despacho, intimando
o INSS a adotar, em até 30 dias, as medidas necessarias para que se fizesse cumprir a
ampliacao do beneficio a essas mulheres. Um més depois em mar¢o de 2021, pudemos
celebrar uma grande conquista para as maes trabalhadoras, para as familias, para a causa
da prematuridade e para toda a sociedade brasileira: a publicagdo da Portaria Conjunta
n°® 28/2021, regulamentando a ADI 6.327 e ainda ampliando o publico beneficiado com a
decis&o. A Portaria determina que todas as trabalhadoras que contribuem com a Previdéncia

Social, ndo mais somente as celetistas, cujos bebés — prematuros ou ndo — necessitem
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ficar internados por mais de 14 dias apés o nascimento, tém direito a ampliar o beneficio de

acordo com o periodo de hospitalizagéo do bebé.
Sim, a licenca estendida ja é uma realidade!

A ONG preparou uma Cartilha com tudo que os pais € empresas precisam saber
sobre esse direito: quem pode obté-lo, como conseguir, quando procurar o INSS, o que
fazer em casos de gémeos e multiplos, como as empresas devem cadastrar o beneficio

dentro do sistema e-Social, dentre outras duvidas.

Uma vez que as servidoras publicas ndo foram contempladas pela Portaria Conjunta
n°® 28/2021, a ONG Prematuridade.com, através de suas ag¢des de advocacy, segue na
luta para que a Proposta de Emenda Constitucional (PEC) n°® 181/2015 volte a tramitar. O
texto desta PEC prevé a ampliagéo da licenga-maternidade em até 120 dias em casos de
nascimento prematuro, totalizando até 240 dias de beneficio, e engloba todas as mulheres

trabalhadoras, independente do regime trabalhista.

LICENCA-PATERNIDADE

O pai tem direito de se afastar do trabalho, sem prejuizo de salério, por 5 dias, logo
apés o nascimento do bebé. Se a empresa fizer parte do Programa Empresa Cidada, esse

periodo é de 20 dias.

Jé existem projetos de lei em tramitag@o prevendo o aumento da licenga-paternidade
para até 44 dias; iniciativas que a ONG Prematuridade.com apoia, tanto no sentido da
convivéncia e do vinculo familiar, quanto no &mbito da equidade de género no mercado de

trabalho.

E importante lembrar que, no caso de 6bito da mée do bebé, o pai podera usufruir do
saldo do periodo da licenga do qual a méae tinha direito, inclusive nos casos de ampliagéo

do beneficio.

LICENGCA AMAMENTAGAO

As trabalhadoras que amamentam nos primeiros 6 meses de vida do bebé tém
direito, por lei, a duas pausas diarias de meia hora para amamentar. A regra vale para maes
biolégicas ou adotantes de criancas até 6 meses de idade. Em alguns casos, a empresa
pode juntar esses dois periodos e reduzir a jornada da empregada em 1 hora. Ja outros
empregadores permitem que a mulher fique mais 15 dias em casa para amamentar o bebé,

apos o término da licenga.
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SEPARACAO ZERO: PAI E MAE NAO SAOQ VISITAS!

Vocé sabia que os pais tém direito de estarem ao lado de seus filhos na UTI neonatal
em tempo integral, mesmo em situacéo de pandemia? Abaixo seguem as normativas legais

oficiais garantem esse direito.

Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
que dispde o seguinte:

Art. 12. Os estabelecimentos de atendimento a saulde, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar
condigbes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos

casos de internacgdo de crianca ou adolescente.

Além do ECA, outros textos de 6rgdos de Saude Publica garantem a presenca dos
pais junto ao bebé prematuro, mesmo durante a pandemia: Nota Técnica n° 14/2020, do
Ministério da Salde, diz, entre outras coisas, que: o contato pele a pele deve ser estimulado
e realizado por maes assintomaticas e que ndo mantenham contato domiciliar com pessoa

com sindrome gripal ou infec¢éo respiratéria comprovada por SARS-CoV-2;

O aleitamento materno deve ser garantido, visto que os seus beneficios superam os
potenciais riscos de transmissdo da doenca e que ndo existem evidéncias de transmisséo

por essa via;

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

As instituicdes devem avaliar a suspenséao da entrada de pessoas, que néao o pai ou
a mae do bebé, ainda que assintomaticas e que ndo sejam contatos domiciliares.

Ja o guia “Manejo Clinico da Covid-19”, publicado em maio de 2020, que € atualizado
a cada 2 anos pela Organizagdo Mundial da Saude diz o seguinte:

As mées ndo devem ser separadas de seus bebés, a menos que estejam muito
doentes para cuidar dele. Se a mée nao puder cuidar do bebé, outro cuidador familiar deve
ser identificado;

O contato pele a pele precoce e ininterrupto entre maes e bebés deve ser facilitado e
incentivado o mais rapido possivel apds o nascimento, aplicando-se as medidas necessarias
para prevencéo e controle de infecgdes. Isto se aplica também para bebés prematuros ou
com baixo peso ao nascer;

Se o recém-nascido ou lactente estiver doente e precisar de cuidados especializados
(como unidade neonatal), providéncias devem ser feitas para permitir o livre acesso da mae

a unidade com as devidas medidas para prevenc¢ao e controle de infecg¢oes.

A certeza de que temos muito ainda para conquistar para que os direitos dos bebés
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prematuros e suas familias sejam conquistados, garantidos e respeitados é grande. Aos
poucos, vamos conquistando espacos e parceiros que fazem deste movimento uma grande

for¢a para a mudanca.

As imagens falam sobre 0 engajamento da sociedade civil e do poder publico.

Caminhada da prematuridade em Florianépolis (SC)
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Caminhada da prematuridade em S&o 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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lluminacéo de prédios publicos e estadios de futebol
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Reconhecimento pelo trabalho
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Parcerias sélidas e muito cuidado e amor no trabalho

Ao longo destes anos de trabalho, encontramos muitos profissionais apaixonados
pela causa presentes em todas as regides do Brasil. Fica aqui uma declaragédo cheia de

amor e afeto de um grande neonatologista e poeta.

UMA DECLARAGCAO UNIVERSAL PARA OS DIREITOS DO BEBE PREMATURO

‘Uma Declaragdo Universal de Direitos para o Bebé Prematuro’, publicada
inicialmente em 2008, buscou ser uma das vozes a dar voz a tantas pequenas “almas
apressadas” e a suas familias, apoiando, da mesma forma, os cuidadores, e buscando ser

mais uma luz entre as luzes que surgiam nessa direcao em todo planeta.

Os doze artigos dessa “Declaragdo...” amplamente acessiveis através da internet,
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passeiam por direitos inalienaveis que se afirmam ja 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, apdés meus primeiros contatos com os principios dos cuidados
paliativos, que traduzem t&do bem como os cuidados individualizados os fundamentos
do tratamento respeitoso para com o bebé prematuro e sua familia, percebi que furtei,
por conta de minha proépria inconsisténcia, a esses bebés, um direito fundamental e tao

inalienavel quanto os doze primeiros.

Onze anos depois, compreendendo o papel que me cabia ao furto feito, devolvo,
representado aqui como um pedido de perdao, a todos os bebés prematuros do mundo

inteiro, as suas familias e aos seus cuidadores esse seu décimo terceiro direito.”

Veja todos abaixo:

Artigo |

Todos os prematuros nascem livres e iguais em dignidade e direitos. Sao dotados
de razdo e consciéncia. Possuem vida anterior ao nascimento, bem como memobria,

aprendizado, emog¢éo e capacidade de resposta e interacdo com o mundo a sua volta.

Artigo Il

Todo prematuro tem o direito de ser, em todos os lugares, reconhecido como pessoa

perante a lei.

Artigo IlI

Nenhum prematuro seré arbitrariamente exilado de seu contexto familiar de modo
brusco ou por tempo prolongado. A preservacao deste vinculo, ainda quando silenciosa e

discreta, é parte fundamental de sua vida.

Artigo IV

Todo prematuro tem direito ao tratamento estabelecido pela ciéncia, sem distingédo de
qualquer espécie, seja de raga, cor, sexo, ou de outra natureza, origem nacional ou social,
riqueza, nascimento, ou qualquer outra condigdo. Assim, todo prematuro tem o direito de

ser cuidado por uma equipe multidisciplinar capacitada a compreendé-lo, interagir com ele
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e a tomar decisdes harmdOnicas em seu beneficio e em prol de seu desenvolvimento.

Artigo V

Todo prematuro tem direito a liberdade de opinido e expressao, portanto devera
ter seus sinais de aproximacao e afastamento identificados, compreendidos, valorizados
e respeitados pela equipe de cuidadores. Nenhum procedimento sera considerado ético
quando néo levar em conta para a sua execuc¢do as necessidades individuais de contato

ou recolhimento do bebé prematuro.

Artigo VI

Nenhum prematuro sera submetido a tortura nem a tratamento ou castigo cruel,
desumano ou degradante. Sua dor devera ser sempre considerada, prevenida e tratada
através dos processos disponibilizados pela ciéncia atual. Nenhum novo procedimento
doloroso podera ser iniciado até que o bebé se reorganize e se restabeleca da intervencéao

anterior. Negar-lhe esse direito € crime de tortura contra a vida humana.

Artigo VII

Todo prematuro tem direito ao repouso, devendo por isso ter respeitados seus
periodos de sono superficial e profundo que doravante serdo tomados como essenciais
para seu desenvolvimento psiquico adequado e sua regulagédo biolégica. Interromper de
forma aleatéria e irresponsavel sem motivo justificado o sono de um prematuro é indicativo

de maus-tratos.

Artigo VIII

Todo prematuro tem direito inalienavel ao siléncio que o permita sentir-se 0 mais
préximo possivel do ambiente sonoro intrauterino, em respeito a seus limiares e a sua
sensibilidade. Qualquer fonte sonora que desrespeite esse direito sera considerada

criminosa, hedionda e repugnante.

Artigo IX

Nenhum prematuro devera, sob qualquer justificativa, ser submetido a procedimento
estressante aplicado de forma displicente e injustificada pela Equipe de Saude, sob pena

de a mesma ser considerada negligente, desumana e irresponsavel.
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Artigo X

Todo prematuro tem direito a perceber a alternéncia entre a claridade 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 sera impedida de existir sob a alegacéo de
monitorizagao 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 condi¢des basicas de equilibrio e
vitalidade, ao amor materno, ao calor materno e ao leite materno, que Ihe séo oferecidos
pelo Método Mae-Canguru. Cabera a Equipe de Saude prover as condi¢des estruturais
minimas necessarias a esse vinculo 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 vinculo que é simbolo da ciéncia tecnocrata

redimida.

Artigo Xl

Todo prematuro tem direito a ser alimentado com o leite de sua prépria méae ou,
na falta desta, com o de uma outra mulher tdo logo suas condi¢des clinicas o permitirem.
Deveré ter sua succédo corretamente trabalhada desde o inicio da vida e caberd a equipe
de salde garantir-lhe esse direito, afastando de seu entorno bicos de chupetas, chucas ou
qualquer outro elemento que venha interferir negativamente em sua succ¢éo saudavel, bem
como assegurar-lhe seu acompanhamento por profissionais capacitados a facilitar esse
processo. Nenhum custo financeiro sera considerado demasiadamente grande quando
aplicado com esse fim. Nenhuma férmula lactea sera displicentemente prescrita € nenhum
zelo sera descuidadamente aplicado, sem que isso signifique desatengéo e desamparo. O

leite materno, doravante, sera 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 sofrimento. Nenhuma tecnologia sera aplicada de forma protocolar ou
desnecessaria quando sua utilizagao for motivada por prolongamento artificial do processo
de morte, e isto vier a ser causa de sofrimento abusivo para o bebé, atitude equiparavel

a tortura. Cabera a equipe profissional entender e aplicar os principios paliativos como
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tradugcéo da ampliagdo do cuidado, como valorizagéo e protecéo da vida. Nenhuma forma
de apoio a familia devera ser protelada ou tratada como medida secundaria. A familia
do bebé devera ser informada do processo de finitude desde a sua identificagdo, sempre
respeitando sua capacidade de compreenséo e resposta ao quadro. O estabelecimento de
uma comunicagao compassiva entre equipe e familia & parte fundamental deste processo.
Cabera a equipe profissional desenvolver habilidades para se proteger da sensagédo de
fracasso ou frustragdo diante da morte, por entender que mesmo diante de uma doenca
que nao sera vencida, o bebé e sua familia serdo cuidados por sua humanidade, e o seu
sofrimento serd compreendido e acolhido até apds a cessagéo da respiragdo. O direito a
uma morte respeitada, a partir desse mandamento inegociavel, sera tomado como etapa
pertencente e intransferivel da vida e por conta disso, tratado como vida mesmo apés seu
acontecimento. Todo prematuro tem o direito de despedir-se da vida no colo de seus pais,
quando isso for possivel 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 percepcéo de que todo prematuro, assim como qualquer habitante do planeta, tem
direito a uma morte boa durou onze anos para florescer em meu corac¢do. Foram preciso
onze anos desde que escrevi a “Declaragdo...” para perceber que as mortes miseraveis
ndo poderiam ser desmascaradas apenas com sensagdo de impoténcia diante delas. Sera
preciso mais que isso para reconhecer a morte descuidada de tantos milhares de bebés
prematuros diariamente em todo planeta como um evento inaceitavel. Havera um reflexo
de esperanga no dia em que esse decimo terceiro direito for reconhecido e aplicado nao
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 Sdo Paulo, outras
associagdes pelo mundo que lutam pela causa dos prematuros e que fazem parte da Rede

Mundial de Prematuridade s&o:
+  EFCNI (Europa)
«  Little Big Souls (Africa)

+ National Premmie Foundation (Australia)
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«  March of Dimes (Estados Unidos)

*  Home for Premature Babies (China)

+  BLISS, the Baby Charity (Reino Unido)
+  Borngreat Foundation (Africa)

+ Con Amor Venceras (México)

+  Canadian Premature Babies Foundation (Canada).
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41 CONCLUSAO

Os custos financeiros relacionados aos cuidados de pacientes de muito baixo
peso envolvem o periodo de internagéo hospitalar, e também o p6s-alta, devido a elevada
ocorréncia de sequelas nestes pacientes. O custo efetivo deve ser levado em consideragéao,

pois a redugéo da mortalidade n&o € o unico objetivo dos cuidados e terapéuticas adotados.
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