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PENTRU ¥ PREMATURI| DIN ROMANIA

Dreptul la viata — o prioritate!

e

Scrisoare manifest catre Ministrul Sanatatii

Bucuresti, 9 decembrie 2015

Stimate domnule Ministru PATRICIU-ANDREI ACHIMAS-CADARIU,

Vrem sd va prezentdm modul prolific in care Asociatia Unu si Unu a colaborat cu
Ministerul Sanatatii, dar sa si tragem un semnal de alarma privind sanatatea materna si
a nou-nascutilor in Romania.

Ne-am bucura daca si domnia voastra veti fi alaturi de aceasta cauza si impreuna vom
gasi noi modalitati de lucru pentru binele copiilor nascuti prematur in Romania.

Am trdim in ultima perioada clipe istorice si realizam tot mai mult ca trebuie schimbat
ceva, ca nu mai putem amana decizii. Ca trebuie sa luam atitudine, ca trebuie sa punem
viata mai presus de orice si cd dreptul la viata trebuie sa fie acelasi indiferent ca ne
referim la pacienti de cateva sute de grame, de tineri sau de batrani.

Intr-o tari in care natalitatea scade, dar sunt inregistrate 18.000 de nasteri premature
in 2014, adica o medie de 50 de nou-nascuti prematuri in fiecare zi se lupta in terapie
intensiva sa supravietuiasca si doar o parte din ei reusesc, pentru ca doar o parte din ei
au noroc sa beneficieze de echipamente, tratamente adecvate, astfel ca Romania are cea
mai mare ratd a mortalitatii infantile din Europa, cu doar 20 de sectii de terapie
intensiva de grad III in toata tara si de cele mai multe ori sunt liste de asteptare pentru
transport neonatal (si acesta insuficient pentru rata mare a prematuritatii) la zeci sau
chiar sute de Km distanta, care sa le salveze viata micutilor sau macar sa li se dea o
sansa si astfel unii nici nu mai ajung sa fie transferati, dar sunt condusi pe ultimul drum
de cdtre parintii lor.

S-a spus in aceastda perioada despre ca Romania ca este tara unde programe care ar
asigura accesul la tratamente de preventie sunt eliminate, sunt liste de asteptare pentru
bebelusi care au nevoie de incubatoare, ventilatoare si acestea donate de catre alte ONG-
uri sau achizitionate de cadrele medicale care organizeaza evenimente caritabile. Si se
mai spune cd Romania este tara unde parintii acestori micuti trebuie uneori sa cumpere
medicamentatie, gavaje, fase sterile si cate si mai cate.

Auzim ca Romania este tara unde guverneaza legea “scapa cine poate” si unde statul nu
garanteaza drepturi, ca spitalele si sectiile sunt prada bacteriilor.
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Asociatia Unu si Unu considera ca sanatatea trebuie sa devina o prioritate.

Romania are nevoie sa faca pasi importanti catre civilizatie si a venit momentul ca acesti
pasi sa fie facuti intr-un ritm accelerat, iar tara noastra trebuie sa se alinieze
standardelor internationale de ingrijire a nou nascutilor prematuri si de a deveni una
din tarile care lupta realmente impotriva prematuritatii.

Tragedii se intampla zilnic in Romania in terapii intensive neonatale in care cadrele
medicale trebuie sa aleagd pe cine salveazd, cine primeste tratamente, cine intrd in
incubator, cine va supravietui si cu ce sechele. Va dati seama ce traiesc acei medici? Va
imaginati cam ce este in sufletul parintilor? Va dati seama ca doar norocul decide cine
traieste si cine nu? De ce? Asa asiguram sanse egale pentru acesti micuti? Asa
construim noi viitorul? Asa avem grija de copiii nostri? Aceste tragedii trebuie sa
inceteze si trebuie stiute.

Prin aceaste decizii consideram ca este incalcat dreptul prematurilor la viata si la o
dezvoltare normala, in conditiile in care oricum acestia duc inca din primele clipe o
lupta crancena de supravietuire.

La doar cateva zile dupa Ziua Internationala a prematuritatii Asociatia Unu si Unu trage
un semnal de alarma cu privire la problemele cu care se confrunta parintii si bebelusii
nascuti prematur in Romania si rugam sa se actioneze cu celeritate si dreptul la viata sa
devina o prioritate pentru orice fel de pacient.

Medicii sunt putini, asistentele care sa monitorizeze pacientii aflati in stare critica sunt
supra-incarcate si nu fac fatad. Nu mai avem nevoie de tragedii in care bebelusi si
tineri isi pierd vietile, si ard de vii.

Nu trebuie sa traim accidente grave ca sa incepem sa ne mobilizam si sa
facem din sanatate o prioritate, iar respectarea legilor nu trebuie sa fie o
exceptie.

In aceste zile am vazut o comunicare exemplara din partea cadrelor medicale si ne-am
dori ca acest lucru sa devina firescul si pentru parintii supravietuitorilor de sute de
grame

Viata unui parinte cu un copil prematur nu este usoara, este plind de necunoscute si de
provocari, din pacate, nu in sensul pozitiv. Lipsa de informatii si, de cele mai multe ori,
lipsa de comunicare dintre medic si parinti, ingreuneaza si mai mult viata acestor
familii. Prematuritatea in Romania este o problema intens mediatizata, de interes
national, insa medicii, oricat ar vrea, nu au intodeauna timpul necesar pentru a
raspunde la toate necunoscutele parintilor.

Consilirea psihologica trebuie sa faca parte din serviciul standard oferit parintilor pe
toata perioada spitalizarii copilului. Asociatia Unu si Unu ofera acest serviciu gratuit de
mai bine de 1 an, in regim de VOLUNTARIAT, in unitatile medicale unde medicii inteleg
necesitatea acestui suport.
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In ultimile 6 luni am primit sesizari din partea parintilor si a medicilor neonatologi cu
privire la situatia din ce in ce mai dificila a accesului prematurilor la tratamente care le
pot salva viata.

In timp ce in ultima perioadd autorititile au declarat ci vaccinarea devine obligatorie
pentru inscrierea copiilor la scoala, bebelusilor de doar cateva sute de grame nu li se
ofera dreptul la tratamente care si-i protejeze si care le-ar putea da sansa sa ajunga si ei
elevi.

Am intalnit in spitale medici care se uitau la mine cu durere, cu sectia plina, si Imi
spunea despre un bebelus de nici 1700 de grame care se nascuse de doar cateva ore
,Uite. Protesteazd ca nu-i place. Nu poate respira bine. Ar trebui sa-l bag intr-un
incubator inchis. Are nevoie de oxigen. Dar ce bebelus sa scot? Pe care sa-I sacrific?”.
Sau ,vine iarna si nu avem incalzire in terapie intensiva. Am cerut de la primarie sa ne
ajute, dar speram sa nu ne prindd iarna aceasta.”

Pentru un prematur sunt situatii cand doar un singur tratament poate ajunge la 10.000
de ron, suma imposibil de acoperit de catre parinti. In acest context, Asociatia Unu si
Unu lanseaza un apel deschis catre autoritati si medici neonatologi si pediatrii, pentru a
analiza cu atentie accesul la tratamente, imunizari vitale, la aparatura si consumabilele
aferente.

De exemplu, dintre cei 18.000 care se nasc anual, aproximativ 2600 de bebelusi ar
trebuie sa beneficieze de imunizare impotriva virusul sincitial, acestia fiind prematuri
nascuti sub 28 de saptdmani, bebelusi cu malformatii congenitale cardiace sau displazie
bronhopulmonara. Dintre acestia in 2014 doar 160 de bebelusi au beneficiat de acest
tratament prin programul national de sanatate a femeii si a copilului, iar acum acesta a
fost scos din lista de tratamente oferite prematurilor si decontate de stat.

Multe din mesajele primite din partea parintilor sunt emotionante si prezintd in
intregime temerile si incercdrile dure prin care trec familiile afectate de prematuritate.

Gasiti mai jos citate extrase din mesajele parintilor:

“Din pacate programul national nu mai exista. Dar vaccinul a fost extrem de eficient si
bine venit mai ales pentru prematureii foarte mici ...”

"Pentru anul in care traim, lipsurile cu care se confrunta si carora trebuie sa le faca fata
sunt ABSURDE: este absurd sia nu existe generator de curent al sectiei de terapie
intensiva si sa auzi in miez de noapte doctorite si asistente alergand de la un incubator la
altul pentru a-i ventila mecanic pe bebelusii care nu respira singuri ("generatorul mare
al spitalului porneste mai greu")... este absurd sa nu existe substante dezinfectante
pentru maini sau pentru instrumentar intr-un mediu care trebuie sa fie absolut steril...
sa nu existe consumabile pentru aparatura medicala... incubatoarele din dotare (primite
printr-un program national al Bancii Mondiale) sd nu poata fi reparate din lipsa de
firme care sa asigure mentenanta..."

“Sunt o0 mamica disperata cu un bebe care are bronhodisplazie. Sunt in Polizu si am
mare nevoie de un vaccin care sa-1 ajute sa respire mai bine. Aveti idee unde se gaseste?
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"Am rupt, am sfasiat, am muscat peretii de durere, iar in momentele de luciditate ma
taram la reanimare si imi tineam puiul de manuta, 1i spuneam in fiecare secunda ca este
cel mai puternic, cel mai iubit... Cu toate aceastea mie mi se parea perfect.”

“Patrick s-a nascut cu 630g la 277 de saptamani si a fost imunizat. Are 2 ani si 4 luni reale
si a fost racit o singura data. Daca e posibil sa fie introdus in program de doi ani, ar fi
extraordinar. Desi este foarte costisitor, face minuni.”

"Imi voi aminti toatd viata cu emotie cum a fost prima oari cind am intrat la ea la
terapie intensiva unde a stat o luna de zile, era atat de micuta, doar piele si os si prin
incubator se auzea foarte incet plansul ei, am inceput sa 1i vorbesc si s-a linistit brusc,
parea ca ma asculta."”

"Abia atunci am realizat cu adevarat ce inseamna un copil nascut cu 2 luni inainte de
termen. Cand am vazut prima data copilul in incubator si conectat la tot felul de aparate,
incapabil sa respire singur, cu o branula care 1i tragea pielea fina a bratului, brat ce era
putin mai gros ca degetul unui adult, am ramas fara suflare."

"Nu voi uita niciodata sunetul facut de un aparat care incepea sa “tipe” cand saturatia de
oxigen a unui bebelus sciddea sub un anumit prag. Nu voi uita bucuria cu care mamele
isi pregdateau hainutele mult prea largi pentru a-si lua copiii acasa si usurarea cu care ne
spuneau “La pranz am plecat.”

Asadar, Asociatia Unu si Unu considera ca sanatatea si supravietuirea nou-nascutului
trebuie sd devina o prioritate pentru fiecare din factorii implicati, inclusiv Presedintele
Romaniei si noul cabinet al Guvernului si isi exprima deschiderea de a se implica activ si
de a stabili impreuna cu autoritatile o rezolvare.

Avem incredere ca doar impreuna si printr-o stransa colaborare putem sa schimbam in
bine soarta celor 18.000 de nou-néscuti prematuri si implicit viitorul acestei tari.

Romania, printre dintre tarile cu cea mai mare rata de mortalitate infantila
din Europa

In decursul unui an, in Europa se inregistreazi peste 500.000 de nasteri premature, iar
in Romania, rata este de 10%, unul din 10 copii fiind adus pe lume inainte de termen. in
prezent, tara noastra are una dintre cele mai ridicate rate de mortalitate infantila din
intreaga Europa.

Conform datelor oficiale, nasterea prematura reprezinta una dintre principalele cauze
ale mortalitatii infantile, cu impact in dezvoltarea pe termen scurt si lung a nenumarate
probleme de sanatate, atat pentru nou-nascuti, cat si pentru mame: probleme de auz sau
vaz, afectiuni cronice ale plamanilor, simptome specifice paraliziilor cerebrale, dislexiei,
hiperactivitatii, depresiei s.a.

Anul trecut, Institutul pentru Ocrotirea Mamei si Copilului si Fundatia CRED au
publicat in documentul “Evaluarea regionalizarii ingrijirilor pentru nou-ndscuti in anul
2014" o serie de date preliminare despre greutatea copiilor nou-nascuti in tara noastra,
una dintre cauzele nasterilor premature. La ora actuald, Romania inregistreaza printre
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cele mai crescute rate ale copiilor nascuti cu greutatea egala sau mai mica de 2500 gr —
10,24%, din care 3,5% sub 1999 gr.

Primul ghid din Roméania dedicat parintilor cu copii prematuri

Asociatia Unu si Unu a lansat la Ministerul Sanatatii, Primul Ghid din Roménia dedicat
parintilor cu copii prematuri, un document in 20.000 de exemplare la nivel national,
elaborat impreuna cu specialisti, medici sefi de sectie neonatologie. Aceasta ,carte” a
parintilor de prematuri cuprinde de la cauze posibile ale prematuritatii, investigatii,
tratamente, pana la recomandari pentru familiile cu bebelusi veniti pe lume inainte de
termen, fiind menita sa 1i ajute pe parinti sa traverseze mai usor aceasta incercare, sa ii
ghideze 1n aceasta cdlatorie si sa raspunda la cat mai multe intrebari. Acest ghid este in
totalitate finantat (realizare, productie, distributie) de catre Asociatia Unu si Unu prin
campania de fundraising intreprinsa de Asociatia noastra.

Despre Asociatia Unu si Unu

Asociatia Unu si Unu este prima si singura asociatie de parinti care apara drepturile
copiilor din sarcini multiple si/sau prematuri si ale familiei acestora, oferind suport pe
perioada spitalizarii si dupa externare. Asociatia Unu si Unu este membra a EFCNI
(European Foundation for the Care of Newborn Infants), organizatie care aduna
reprezentanti din peste 50 de tari.

EFCNI, cu sediul in Germania, este prima organizatie pan-europeand care reprezinta
interesele prematurilor si ale nou-nascutilor, dar si ale parintilor acestora. Misiunea
Unu si Unu este de a imbunatati sanatatea bebelusilor prin proiecte de preventie privind
nasterea prematurd, informare si educare a societatii civile privind nasterea inainte de
termen, oferirea de suport parintilor cu copii ndscuti inainte de termen si derularea de
proiecte privind urmarirea, monitorizarea copiilor dupa externare pana la varsta de 2
ani. Viziunea Asociatiei Unu si Unu este sa devina vocea prematurilor, a multipletilor si
a parintilor lor din Romania.

Diana Gamulescu
Vicepresedinte Asociatia Unu si Unu
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