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Em cumprimento das disposi¢des legais e estatutarias, vimos apresentar o relatério de
atividades da XXS - Associagao Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro, relativo ao ano
de 2016.

1. Descricao da Atividade

Em 2016, a XXS - Associacao Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro, continuou a
contar com o apoio de algumas personalidades portuguesas com destaque
internacional - designadamente a fadista Mariza - com o objetivo de alertar o maior
numero de pessoas para causa da prematuridade. Durante o corrente ano membros da
XXS continuaram a colaborar na divulgacao da associacao.

Em janeiro de 2016, a XXS recebeu um donativo no valor de €27.090,66 atribuido através
do concurso televisivo “Temos Negocio” da estagcao de televisao independente, TVI, tendo
sido distribuido parte do valor equitativamente por oito Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatais pré-selecionadas de acordo com as suas necessidades e prioridades em
termos de material e equipamento. A restante quantia foi utilizada para gestao e
manutencgéo das atividades da Associagao.

Desde o inicio do ano que o Projeto Share for Care continuou com a sua execugao nas
unidades ja abrangidas e onde foi implementado, reforgando o seu papel no apoio e
acompanhamento aos pais de bebés prematuros através dos grupos de ajuda mutua.
Contudo, o grande objetivo para o ano de 2016 foi o alargamento do projeto a mais
hospitais, com a formagao e realizagao de entrevistas a pais mentores, bem como
algumas reunides com profissionais de saude, para criagdo de um maior numero de
Grupos de Pais para Pais XXS.

Em fevereiro de 2016, a Paula Guerra e a Estela Coutinho, em representagao da XXS,
participaram no “12" Parent Organisations Meeting” da EFCNI em Munique, na
Alemanha, com o apoio da Abbvie, Lda. para deslocacbes e hotel da segunda
participante. Em outubro, as co-fundadoras voltaram a estar presentes no “Standards of
Care” promovido também pela Fundagéo.

Durante o0 més de maio e junho, a XXS, em parceria com a empresa multinacional - MHII
Solutions, Lda. -, deu inicio a um projeto inovador que consistiu na criagcdo de uma
plataforma digital para apoio aos pais de bebés prematuros internados em Unidades de
Cuidados Intensivos Neonatais. Esta plataforma visa permitir o acesso dos pais a toda a
informacao disponivel sobre a problematica da prematuridade através de conteudos
informativos e educativos, ajudando a melhorar os cuidados centrados na familia.

Nos meses seguintes, a XXS esteve em contacto permanente com os VdA - Sociedade
de Advogados, Lda. para registo do projeto e respetiva notificagdo a Comissao Nacional
de Protecdo de Dados (CNPD), assim como com a Sociedade Portuguesa de
Neonatologia, presidida na altura pela Dra. Rosalina Barroso e com a assisténcia da Dra.



Cristina Matos, para implementacao gradual do projeto pelas diversas unidades de nivel
[l do pais.

Ainda no més de junho, a XXS colaborou no langamento do livro “Viver a Prematuridade”,
da autoria da jornalista Claudia Pinto e promovido pelo Instituto de Saude Publica da
Universidade do Porto (ISPUP), na cidade de Lisboa.

Em outubro de 2016, a Presidente, Siddnia Santos, participou no Il Seminario de
Neurodesenvolvimento e (Re)habilitagdo Precoce, em representagdo da Associagao, no
seguimento de convite que nos foi enderegado.

Em novembro, a semelhanga dos anos anteriores, a XXS associou-se a comemorac¢ao do
Dia Mundial da Prematuridade com a iluminagdo do Cristo Rei no ambito da Global
lllumination Initiative. Ainda no contexto das comemoragdes, a Paula Guerra esteve
presente no programa "Vocé na TV" da estacao televisiva TVI e foi re-langada novamente
a "Campanha XXS-XXL, Pequeno no Tamanho, Grande na Missao", tendo conseguido
angariar cerca de €8.900,00 em material para as unidades de neonatologia de nivel lll do
pais.

Além disso, pela primeira vez este ano, a XXS em conjunto com o PIN — Centro de
Desenvolvimento para o Progresso Infantil organizou o 12 Congresso Nacional sobre
Prematuridade dirigido a pais e familiares de bebés prematuros, e a profissionais de
saude. A fadista Mariza n&o deixou de se juntar a esta causa e participou na elaboragéo
de um pequeno video com testemunhos e fotografias de pais e seus bebés na vivéncia da
prematuridade.

Por ultimo, a XXS foi igualmente convidada a fazer uma parceria através da Unidade de
Neonatologia da MAC para a organizagao de um Workshop sobre o Método Canguru,
realizado pela Dra. Aude Buil, especialista em psicomotricidade pelo Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce, em Paris.

2. Receitas e Despesas

Em 2016, a XXS - Associacao Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro terminou 0 ano
fiscal com um resultado liquido positivo de € 12.815,04 (doze mil oitocentos e quinze
euros e quatro céntimos), tendo tido receitas no montante de € 40.309,21 (quarenta mil
trezentos e nove euros e vinte e um céntimos), e despesas no montante de € 27.494,17
(vinte e sete mil quatrocentos e noventa e quatro euros e dezasete céntimos).



