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RELATORIO DE GESTAO

Em cumprimento das disposicoes legais e estatutarias, vimos apresentar o
relatorio de atividades da XXS - Associagao Portuguesa de Apoio ao Bebé
Prematuro, relativo ao ano de 2021.

1. Descricao da Atividade

Em 2021, ainda no contexto mundial de pandemia em que nos encontramos, a
XXS - Associacao Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro continuou a contar
com o0s seus membros e voluntarios para divulgacdao da associacao,
colaboragdo no cumprimento do seu propdsito, prestando apoio aos pais e
restante familia de bebés prematuros através do projeto “Share for Care
online”, realizando entre uma a duas sessdes mensais em conjunto com 0s
profissionais de saude de cada Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCINs). Neste dominio, a iniciativa digital “XXS Talks” continuou também a ser
feita através da pagina do Facebook da associag¢ao, cujo inicio em janeiro teve
como tema a “Presenca do Pai do Bebé XXS na Unidade”, que contou com o
testemunho e partilha de experiéncias de pais mentores, ndo sé da XXS,
intermediado pela Paula Guerra.

ApoGs algum regresso a normalidade e reabertura dos servicos a entrada de
outro pessoal, a XXS conseguiu concluir as entregas de material resultante da
campanha “XXS, XXL - Pequeno No Tamanho, Grande No Coragao” de 2019-
2020, pelas 21 UCINs do pais. A colaboragdo dos nossos parceiros foi
fundamental no sucesso desta agao.

No primeiro trimestre do ano, a XXS avangou com a tradugao dos “European
Standards of Care for Newborn Health” de inglés para portugués, tendo em
vista uma adequada e eficaz implementacao em Portugal. Os “Standards of
Care” sado constituidos por 11 tépicos que agregam um total de 104 standards
que se referem a varios aspetos fundamentais da assisténcia perinatal. Este

extenso documento foi apenas divulgado em versao inglesa e com o apoio da



Takeda e revisao cientifica da Sociedade Portuguesa de Neontaologia (SPN), a
XXS conseguiu traduzi-lo para a versao portuguesa, disponivel no website da
Fundacao Europeia para o Tratamento de Recém-Nascidos (EFCNI).

No dia 19 de maio, a XXS associou-se a campanha internacional da EFCNI,
‘Human Milk Matters - Human Milk Cares”, com vista a sensibilizacdo da
comunidade sobre os beneficios do leite materno na saude dos bebés
prematuros e doentes.

Em junho, em representacao da XXS, a Paula Guerra deu uma entrevista a
Irina Golovanova, fundadora da “The Body Language Academy”, anfitria da
rubrica “Pessoas como nos”, no ambito das comemoragdes do Dia Mundial da
Crianca.

No més seguinte, a XXS e o Centro de Formacédo “Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment Program” (NIDCAP) em Portugal do
Centro Hospitalar Universitario de S&o Joao, no Porto, iniciaram uma
cooperagao, onde a associacao teve a oportunidade de comunicar a todas as
Unidades de Neonatologia de nivel Il do pais a sua comparticipagao e
investimento no programa FINE - “Family and Infant Neurodevelopmental
Education”. Este programa, inserido no NIDCAP, consiste numa formagao
especializada de dois niveis para os cuidados centrados no desenvolvimento
infantil e na familia, dirigida a profissionais de saude da area. O curriculo inclui
temas como o neuro-desenvolvimento do recém-nascido, a relacéo entre os
pais e 0 bebé, a gestao do stress e da dor, a observagao e compreensao do
comportamento do bebé. Esta comparticipagao no valor total de 15.000 € teve
por base o valor gerado através da consignagao dos 0,5% do IRS atribuido
pelos portugueses a XXS no ano de 2021, cujas inscricdoes para realizacao
desta formacao foram efetuadas e enviadas a XXS pelos responsaveis das
unidades dos servicos de neonatologia. A distribuicao do valor por cada UCIN
foi efetuada com base no Registo do numero de nascimentos de Muito Baixo
Peso (< 32 semanas) do ano de 2019, segundo dados facultados pela SPN.

Em agosto, a XXS juntou-se novamente a EFCNI nas celebragées da Semana
Mundial da Amamentagcdo com o tema deste ano: “Proteja e promova a
amamentacao em tempos de pandemia”, para chamar a atengao e sensibilizar
a comunidade para este importante assunto. Neste seguimento, foi igualmente

possivel a associacao participar no JENS — “Congress of joint European



Neonatal Societies”, que decorreu de forma digital de 14 a 18 de setembro,
promovido também pela Fundacao Europeia.

Enquadrado de igual modo nas participagdes anuais da XXS, ocorreu, no final
de setembro, o0 22 Seminario do Projeto NIDCare dedicado a parentalidade e as
questdes de literacia em saude dos pais nas Unidades de Neonatologia. Neste
evento online, a XXS integrou um dos grupos de oradores que se dedicou a
discussao sobre a promoc¢ao dos cuidados centrados na familia.

No ambito das celebracoes do Dia Mundial da Prematuridade, a XXS organizou
um debate intitulado “Separacao Zero e Importancia de Manter Juntos Pais e
Bebés que Nascem Cedo Demais”, que teve como objetivo alertar para a
necessidade de serem criadas as condicoes necessarias em Portugal para que
0s pais possam estar 24h por dia junto dos seus bebés, fomentando a sua
recuperacao e reforcando os cuidados centrados na crianca e na familia. Este
Debate XXS contou com o apoio e parceria da Nestlé e da Final Solution, onde
foram convidados profissionais de saude, cientistas, representantes da
administracao publica e a XXS em representacao dos pais de prematuros.
Ainda no més da prematuridade foi langada uma nova iniciativa da associagao
para celebrar e assinalar as pequenas grandes vitérias dos bebés que nascem
antes do tempo, premiando as suas conquistas diarias durante a sua estadia
nas Unidades de Neonatologia. As “Conquistas XXL", nome da iniciativa,
resultou da parceria com a WaterWipes Portugal e consistiu na impressao de
8.000 packs com 12 cartées diferentes a entregar aos pais, que foram
distribuidas em 20 Unidades de Neonatologia com maior numero de
nascimentos prematuros do pais.

No fim do més, em representacao da XXS, a Paula Guerra participou também
na Conferéncia “Desafios Emergentes na Prevencao do Virus Sincicial
Respiratério”, um virus comum que pode afetar bebés com menos de dois anos
e, em especial, os bebés prematuros. O evento realizou-se na Culturgest em

Lisboa e teve transmissao em direto nas plataformas digitais do jornal Publico.

2. Receitas e Despesas

Em 2021, a XXS - Associacao Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro
terminou o ano fiscal com um resultado liquido positivo de € 83.436,95 (oitenta



e trés mil, quatrocentos e trinta e seis euros e noventa e cinco céntimos), tendo
tido receitas no montante de € 115.340,91 (cento e quinze mil, trezentos e
quarenta euros e noventa e um céntimos), e despesas no montante de €

31.903,96 (trinta e um mil, novecentos e trés e noventa e seis céntimos).



