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Resumo

Enquadramento: A Hemofilia e o seu tratamento influenciam a vida diaria das criancas e
familia e tém um impacto na sua qualidade de vida. A hemofilia € uma doenca de tendéncia
hemorragica, ligada ao cromossoma X, que afeta predominantemente os homens. O seu
tratamento consiste na reposi¢cado do fator em falta, que se preconiza ser sob a forma de
profilaxia, objetivando a prevencao de sequelas. O enfermeiro de referéncia estd sempre
presente na vida da crianca portadora de Hemofilia, promovendo a sua autonomia e
incrementando a qualidade de vida e é expectavel que possua especializacdo em saude
infantil e pediatrica. A qualidade de vida percebida pelos pais fornece indicadores objetivando
a melhoria dos cuidados.

Objetivos: Refletir sobre o percurso formativo para aquisicdo de competéncias
especializadas em enfermagem de saude infantil e pediatrica; caracterizar a qualidade de vida
da crianca portadora de hemofilia, percebida pelos pais; conhecer a satisfagdo dos pais com
o papel do enfermeiro de referéncia, na promogéo da qualidade de vida da criangca portadora
de hemofilia.

Metodologia: Realizacdo de estagios de pediatria, neonatologia e saude infantil e pediatrica.
Em termos do estudo empirico trata-se de um estudo misto, envolvendo uma amostra de 27
pais de criancas dos 0 aos 18 anos, inscritos na APH. Como instrumento de recolha de dados,
optou-se por um questionario ad hoc, constituido por respostas abertas e fechadas, com base
na revisdo da literatura e em questionérios de avaliacdo da qualidade de vida das criangas e
cuidadores, revisto por um conjunto de peritos.

Resultados: Na aquisicdo de competéncias como enfermeira especialista em saude infantil
e pediatrica foi integrado a assisténcia a criangal/jovem e a familia, na maximizagéo da sua
saude, passando pelo cuidado da diade em situacBes de especial complexidade e prestando
cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
crianca e do jovem, responsabilidade ética e legal, melhoria continua da qualidade, gestédo
dos cuidados e responsabilidade pelas aprendizagens profissionais. A média de idades das
criangas é 8,37(x 4,82) anos, tendo a maioria como cuidadores 0s pais. A maioria das criangas
(85,2%) faz tratamento sob profilaxia, 22,2% crian¢as com inibidores, 51,9% teve uma ou mais
hemorragias. Em 51,9% das criancas com articulacdes alvo, o tornozelo é a articulagdo mais
afetada, apenas uma crianca refere ter limitacbes. Metade das criancas (51,9%), segundo os
relatos dos pais, ndo praticam desporto. Das 13 criangas com idade superior ou igual a nove
anos, apenas uma autoadministra fator. A qualidade de vida da crianga percebida pelos pais
€ boa, sendo a profilaxia o fator chave, conferindo qualidade de vida e permitindo a crianca
ter uma vida normal pela diminuigdo das intercorréncias. Para alem da profilaxia, os pais
consideram como fatores promotores da qualidade de vida, a crianca ser normal e feliz, sem
limitacbes. A maioria dos pais (70,4%) referem que estdo muito satisfeitos com o papel do
enfermeiro de referéncia, pela importancia na relacdo de ajuda, nos ensinos e
acompanhamento, promovendo a sua autonomia. Quanto a informacao dada pelo enfermeiro
de referéncia constatamos que 61% dos pais estdo muito satisfeitos e 7,4% estdo muito pouco
satisfeitos quer com a satisfacdo da informagdo quer com acompanhamento, pela ndo
presenca do enfermeiro de referéncia, existindo um enfermeiro de apoio. Os pais identificam
0s sentimentos e sabem como atuar perante eventos hemorragicos, recorrendo a
mecanismos de coping.

Conclusao: O referencial teérico que deu sustento ao desenvolvimento dos estagios foi a
teoria de conforto Kolcaba e que esta diretamente relacionado com a qualidade de vida
relacionada com a saude. A qualidade de vida das criancas percebida pelos pais é boa, sendo
o fator chave a profilaxia. A valorizacdo do papel de enfermeiro é elevada, ratificada pelo
empoderamento e a literacia manifestada pelos pais e que se reflete na satisfacdo com os
cuidados, a informagéo e o acompanhamento.

Palavras-chave: qualidade de vida; pais; criancas; hemofilia A e B; percecéao; enfermeiro de
referéncia.






Abstract

Background: Hemophilia and its treatment influence the daily life of children and families and
have an impact on their quality of life. Hemophilia is an X-linked, bleeding-prone disease that
predominantly affects men. Its treatment consists of replacing the missing factor, which is
recommended in the form of prophylaxis, with the aim of preventing sequelae. The primary
nurse is always present in the life of the child with Hemophilia, promoting autonomy and
increasing the quality of life and is expected to have expertise in child and pediatric health. The
quality of life perceived by parents provides indicators aimed at improving care.

Objectives: Reflect on the training path for acquiring specialized skills in child and pediatric
health nursing. To characterize the quality of life of children with hemophilia, as perceived by
the parents; to Know the satisfaction of parents with the role of the primary nurse, in promoting
the quality of life of children with hemophilia.

Methodology: Internships in pediatrics, neonatology and child and pediatric health. In terms
of the empirical study, it is a study It is a mixed study, involving a sample of 27 parents of
children from zero to 18 years old, enrolled in the APH. As a data collection instrument, we
chose a had hoc questionnaire with open and closed answers, carried out ad hoc, based on
the literature review and on questionnaires to assess the quality of life of children and
caregivers, reviewed by a group of experts.

Results: In the acquisition of skills as a specialist nurse in child and pediatric health, assistance
to the child/young person and the family was integrated, in the maximization of their health,
passing through the care of the dyad in situations of special complexity and providing specific
care in response to the needs of the cycle. life and development of children and young people,
ethical and legal responsibility, continuous quality improvement, care management and
responsibility for professional learning. The children's mean age is 8.37(x 4.82) years. The
majority 85.2% of the children are treated under prophylaxis, 22.2% children with inhibitors,
51.9% had one or more bleedings. In 51.9% of children with target joints, the ankle is the most
affected joint, with only one child reporting limitations. Half of the children (51,9%), according
to parents” stories, do not practice sports. Of the 13 children aged 9 years or over, only one
self-administered a factor. The child's quality of life perceived by the parents is good, with
prophylaxis being the key factor, providing quality of life, allowing the child to have a normal
life by reducing intercurrences. In addition to prophylaxis, parents consider as factors that
promote quality of life, the child being normal and happy, without limitations. Most parents
(70.4%) refer that are very satisfied with the role of the primary nurse, for the importance in
the helping relationship, in teaching and monitoring, promoting their autonomy. Regarding the
information given by the primary nurse, we found that 61% of parents are very satisfied,
however 7.4% are very dissatisfied either with the satisfaction of the information or with the
follow-up, due to the absence of the primary nurse, with a support nurse. Parents identify
feelings and know how to act in the face of bleeding events, using coping mechanisms.

Conclusion: The theoretical framework that supported the development of the internships was
the Kolcaba comfort theory, which is directly related to health-related quality of life.The quality
of life of children perceived by parents is good, with prophylaxis being the key factor. The
appreciation of the role of nurses is high, ratified by the empowerment and literacy expressed
by parents, leading to their satisfaction, and which is reflected in satisfaction with care,
information and follow-up.

Keywords: quality of life; parents; children; hemophilia A and B; perception; primary nurse.
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Introducéo

O presente relatorio surge no decorrer do 7.° Curso de Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatria, grau de mestre e 11.° Curso de Pos-licenciatura de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Saude de Viseu.

Tal como esta mencionado no Guia de Estagio (Escola Superior de Saude de Viseu,
2021), pretende-se gue o estudante desenvolva competéncias especializadas, quer ao nivel
do contexto hospitalar quer da comunidade, em situagfes de satde ou doenca, tendo sempre
presente a diade “crianca-pais/cuidador’. E necessario ter um soélido conhecimento, e a
consequente proficiéncia, na sua utilizagdo na pratica assistencial, para desempenhar as
funcgdes de Enfermeiro Especialista (EE). E neste contexto que a Ordem dos Enfermeiros
(2019), refere que o EE é aquele a quem é reconhecida a competéncia técnica, cientifica e

humana, que Ihe permite ser reconhecido como tal.

Este trabalho esta integrado na unidade curricular de Estagio com Relatério Final:
Estégio de Saude Infantil e Familiar, de Pediatria e de Neonatologia. O desenvolvimento desta
unidade curricular pressupfe o planeamento (com a elaboragdo de um projeto); a pratica
clinica (estagio) desenvolvida em regime tutorial com enfermeiro mestre/especialista de cada
servico, sob supervisdo pedagdégica da professora Doutora Ernestina Silva; e o relatorio final

(documento que se apresenta e que sera discutido em provas publicas).

Para o desenvolvimento das competéncias comuns e especificas inerentes a area de
Especializagdo de Enfermagem em Saude Infantil e Pediatrica, o EE deve saber mobilizar e
articular as atividades e intervengfes de enfermagem, aplicando-as no contexto da sua prética
de cuidados, de modo a poder assegurar uma prestacéo de cuidados de qualidade a crianca

e familia ao longo do ciclo de vida (Portugal, Ministério da Saude, 2018)

As teorias de enfermagem servem para explicar, descrever, diagnosticar e prescrever
intervengdes, que sustentam a prética, oferecendo, assim, um corpo cientifico para o
desenvolvimento da profissdo (Bousso et al., 2014). Ainda, para estas autoras, os referenciais
tedricos, em enfermagem, enquanto ciéncia e disciplina, tém um carécter dindmico, que
resultam, da aplicacéo de pesquisas, pela andlise e desenvolvimento dos conceitos e teorias
na pratica assistencial. Toda esta dindmica confere a enfermagem o conceito de
empreendedorismo, que mais ndo é que a pedra basilar para o incremento da visibilidade e
avigoramento da profissdo enquanto “ciéncia, tecnologia e inovagdo nos mais diversos

cenarios e campos de atuacao” (Copelli et al., 2019, p. 302). A teoria que seguimos e na qual
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assentou a nossa conduta, para alem das filosofias inerentes ao cuidar em pediatria, foi a
teoria de conforto de Kolcaba, sendo Kolcaba quem concebe a teoria de médio alcance,
inserida na escola do Cuidar, na qual o conceito de conforto é operacionalizado (Kolcaba,
2001; Apostolo, 2009). O conceito conforto é inerente ao cuidar, sendo um dos principios

holisticos e cientificos que postulam as intervenc¢des de enfermagem (Apdstolo, 2009).

O tema “Enfermeiro de referéncia na promoc¢éao da qualidade vida da crianca portadora
de hemofilia: perce¢ao dos pais” tem intrinseco o conceito 'qualidade de vida' e como pano
de fundo tem as caracteristicas do ambiente fisico, social e emocional, a juntar-se a todos 0s
fatores de stress, associado a doencga cronica, para a crianga e pais, inerentes aos Varios
processos de transicao (Hockenberry & Wilson, 2014).

O modelo concetual implicito e explicito inerente aos cuidados de enfermagem
pediatrica, neste caso em concreto a criangcas portadoras de Hemofilia, centra-se nas
respostas dessas mesmas crian¢as/familias ao seu problema de salde e a forma como esta
resposta afeta a sua qualidade de vida. O método de trabalho por enfermeiro de referéncia é
o que melhor reflete a filosofia de cuidados em pediatria, promovendo a familia como elemento
central do processo assistencial (Mendes, 2012; Santos et al., 2019).

A hemofilia € um distlrbio hemorragico recessivo, congénito, que na sua maioria é
hereditario; mais recentemente estudos referem que cerca de 1/3 dos casos resultam de uma
mutacdo genética (Costa et al.,, 2009; Srivastava et al., 2020). Afeta predominantemente
homens, pois esta associado ao cromossoma X, sendo as mulheres portadoras heterozigotas
da doenca (Franchini & Mannucci, 2012). Estima-se que em Portugal devam existir cerca de
700 a 800 pessoas com hemofilia A ou hemofilia B (Café et al., 2019). Sendo a hemofilia um
distarbio hemorragico, ela é caracterizada por hemorragias espontadneas nos musculos e
articulagbes (Srivastava et al., 2020). Repetida hemorragia, numa so articulagdo, denominada

articulagdo alvo, € uma particularidade especifica da hemofilia; este processo leva a

hemartroses, culminando em artropatia hemofilica crénica (Santos et al., 2018).

O tratamento da hemofilia consiste em reposicdo do fator (terapia substitutiva) que
pode ser feita de duas maneiras: quando ocorre hemorragia (“on demand”), ou por rotina
(duas a trés vezes por semana), denominando-se entdo profilaxia (Manco-Johnson et al.,
2013; Lipe et al., 2016).

Se, por um lado, a terapia domiciliaria veio aumentar a qualidade de vida do binémio,
por outro, trouxe desafios, quer fisicos, quer emocionais, aos pais, pois tinham de puncionar
os seus filhos (Lipe et al., 2016). A importancia de perceber a percecdo dos pais sobre a
gualidade de vida de seus filhos, cruza-se com as experiéncias/vivéncias e esté ligada ao

conceito de satisfacdo uma vez que este se relaciona com a percecdo da pessoa na
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realizacdo das suas necessidades, das suas expectativas e dos resultados obtidos,

respetivamente (Merleau-Ponty, 1999; Padl et al., 1999).

Qualidade de vida relacionada com a saude, pode ser definida neste caso concreto,
como a percecado dos pais sobre a qualidade de vida da crian¢a portadora de hemcofilia, e de
como as limitagdes impostas pela doenca, assim como o impacto da profilaxia, afetam a sua
condicdo de vida util. As doencas crénicas, neste caso a hemofilia, sdo as que mais afetam a
gualidade de vida, devido as limitacdes que imprimem nas articulacdes, limitando a crianca

na sua capacidade produtiva (Hockenberry et al., 2014).

O enfermeiro de referéncia assume, assim, um papel fundamental na capacitacao para
a autonomia na gestao da doenca pela crianca/familia: ensinar, instruir e treinar, esclarecendo
e apoiando a diade. Um dos principais desafios é dar a autonomia que a crianca/familia
precisa e que vai contribuir para a promocéao da qualidade de vida (Muiioz & Palacios, 2015).
As competéncias inerentes ao enfermeiro de referéncia podem agrupar-se em dimensoes:
conhecimento, cuidados, comunicacao e apoio, coordenador e cuidados baseados na ultima
evidéncia cientifica, que visam alcancar os mais elevados padrbées de qualidade (Pollard
et al., 2020).

Perante o exposto, definimos como questdes de investigacdo: Qual a percec¢do dos
pais sobre a qualidade de vida da crianga portadora de Hemofilia? Qual a sua satisfacdo com

os cuidados prestados pelo enfermeiro de referéncia?

Objetiva-se refletir sobre o percurso formativo para aquisicdo de competéncias
especializadas em enfermagem de salde infantil e pediatrica, caraterizar a qualidade de vida
da crianga portadora de hemofilia, percebida pelos pais e conhecer a satisfa¢do dos pais com
o papel do enfermeiro de referéncia, na promogéo da qualidade de vida da criangca portadora

de hemofilia.

Trata-se de um estudo exploratorio descritivo, transversal com abordagens qualitativa
e quantitativa. Foi realizada uma parceria com APH, que enviou o formulario aos pais, a nivel
nacional, resultando numa amostra, ndo probabilistica por conveniéncia, de vinte sete pais,
com citérios de inclusao terem filhos até aos dezoito anos, inscritos na referida associacao.
De referir que o formulario foi enviado aos pais, apds parecer positivo da Comisséo de Etica
do Instituto Politécnico de Viseu (N.° 37A/SUB/2021).

Este estudo visa também contribuir para o desenvolvimento da investigagdo em
hemofilia na vertente da Enfermagem, em Portugal e para a reflexdo no sentido da
uniformizacdo de cuidados de enfermagem prestados nos diversos centros de hemofilia do
pais. Pretendemos também sensibilizar a Ordem dos Enfermeiros para a validacdo da

competéncia acrescida em hemofilia.
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Uma parte importante deste relatério é a descricdo e reflexdo do percurso formativo de
desenvolvimento das competéncias de enfermeira especialista e que foi realizado ao longo
dos estagios: Pediatria, Neonatologia e Saude Infantil e Familiar. Apresentamos também o
suporte tedrico que encetamos para as atividades desenvolvidas em cada um dos contextos,

bem como os referenciais teoricos, filosofias e conceitos no Cuidar em Pediatria.

A segunda parte, e como ja referimos, evidencia o desenvolvimento do estudo empirico,
divido na problematica, o enquadramento tedrico, a metodologia, resultados e discussao de
resultados, culminando com a conclusédo fazendo a sintese integrativa do percurso formativo

de aquisicdo de competéncias de Enfermeiro Especialista e do estudo empirico realizado.



PARTE |






1. PERCURSO FORMATIVO DE AQUISICAO DE COMPETENCIAS DE
ENFERMEIRO ESPECIALISTA

1.1 — As competéncias do enfermeiro especialista e o suporte teérico para o desenvolvimento

dos estagios

E necesséario ter um soélido conhecimento e a consequente proficiéncia, na sua
utilizacdo na pratica assistencial, para desempenhar as fun¢des de Enfermeiro Especialista
(EE). E neste contexto que a Ordem dos Enfermeiros (2019), refere que EE é aquele a quem
€ reconhecida a competéncia técnica, cientifica e humana, que Ihe permite ser reconhecido
como tal. Neste capitulo sdo descritas as atividades realizadas e as competéncias associadas,

gue permitiram a assuncao dos objetivos propostos.

A unidade curricular de Estadgio com Relatorio Final inclui duas componentes: a
componente de Estagio (E) e a componentes de Orientacdo Tutorial (OT). A sua carga letiva
€ de 750 horas de trabalho, das quais 570 séo de contacto (E:390h; OT:180h).

Correspondente as 390 horas previstas para Estagio, 130 horas foram distribuidas por

cada um dos seguintes locais de estagio:

e Estagio | — Pediatria (Servico de Pediatria do Centro Hospitalar do Baixo Vouga de
11 janeiro a 6 de mar¢o 2021);

e Estagio Il — Neonatologia (UCIN no servico de Pediatria do Centro Hospitalar do
Baixo Vouga, de 26 de abril a 4 de junho);

e Estagio lll — Saude Infantil e Familiar (USF Marques de Marialvas, Cantanhede,
de 7 de junho a 15 de julho).

A escolha destes locais de estagio resultou da qualidade/idoneidade dos servigos e
estabelecimento de contatos privilegiados da ESSV e motivacdes/interesses pessoais

da estudante.

O desenvolvimento desta unidade curricular pressupde a realizacdo das seguintes

etapas:

1. Fase de planeamento (onde se incluiu um projeto);

2. Pratica clinica (estagio) — desenvolvida em regime tutorial com enfermeiro mestre
e especialista de cada servico, sob supervisdo pedagodgica da professora Doutora

Ernestina Batoca;
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3. Relatério Final (elaborado, apresentado, discutido e avaliado no final da unidade

curricular).

Na fase de planeamento definimos os objetivos especificos e as atividades a realizar
no sentido do desenvolvimento das competéncias comuns do enfermeiro especialista,
nomeadamente, na pratica profissional ética e legal, melhoria da qualidade, gestdo dos
cuidados e no desenvolvimento das aprendizagens; assim como as competéncias,
especificas do enfermeiro de salde infantil e pediatrica, aos trés niveis de prevencdao:

primaria, secundéria e terciaria.

Prevencdo primaria, sdo os cuidados destinados a obtencédo do bem-estar do binémio;
prevencao secundaria destinados a levar a crianca e a familia a atingir esse bem-estar, e, por
fim, tercidria sendo estes cuidados destinados a manutencédo do bem-estar, num continuo
(Neuman & Fawcett, 2011). De salientar, que estes trés niveis de prevencao, sao transversais
e estao presentes em todos 0s contextos de estagio.

O Regulamento das Competéncias Comuns de Enfermeiro Especialista define
Enfermeiro Especialista (EE) como o profissional “... a quem se reconhece competéncia
cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de enfermagem especializados nas areas
de especialidade em enfermagem” (Portugal, Ministério da Saude, regulamento n.° 140/2019,
p.4744) nas diversas areas de intervencao. E, assim, espectavel que o EE em Saude Infantil
e Pediatrica proporcione beneficios essenciais de saude para a populacdo e que o
desempenho traduza “...a prestacdo de cuidados de nivel avancado...” (Portugal, Ministério
da Saude, regulamento n.° 422/2018, p. 19192).

Nesse sentido, definimos como objetivos: Desenvolver competéncias que permitam a
promocdo do desenvolvimento do recém-nascido, da crianca e jovem e a prestacdo de
cuidados de enfermagem em parceria com a familia, nos processos de saude e doenga, no
ambito do desenvolvimento das competéncias comuns e especificas do EESIP; refletir sobre
o papel do EESIP dos distintos locais de estagio na promoc¢ao da qualidade de vida da crianca

Hemofilica.

Tivemos como base as competéncias comuns e especificas inerentes a area de
Especializacdo de Enfermagem em Saude Infantil e Pediatrica, em que o EE deve saber
mobilizar e articular as atividades e intervencdes de enfermagem, aplicando-as no contexto
da sua pratica de cuidados, de modo a poder assegurar uma prestacdo de cuidados de
gualidade a crianca e familia no ciclo de vida (Portugal, Ministério da Saude, regulamento
n.° 422/2018).
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S&o quatro os dominios das competéncias comuns e para cada um deles definimos
as atividades a desenvolver, a saber (Portugal, Ministério da Saude, regulamento
n.° 140/2019):

1. Responsabilidade profissional, ética e legal:

Colaborar com a equipa na prestacdo de cuidados baseados nos principios emanados
pelo Cédigo Deontoldgico dos Enfermeiros, Carta dos Direitos da Crianca e da Crianca

Hospitalizada, Cédigos Civil e Penal da Republica Portuguesa;

Intervir, sempre que pertinente, no sentido da salvaguarda dos interesses da

crianga/jovem.

2. Melhoria continua da qualidade:

Desenvolver préatica de cuidados baseados em conhecimentos cientificos, de acordo
com as politicas da instituicdo, normas e protocolos do servigo, de forma a promover ambiente

terapéutico ao bindmio crianca-cuidador;

Promover seguranca da crianga, tanto no ambiente hospitalar, como no domicilio,
escola, via publica, intervindo oportunamente junto dos restantes profissionais e/ou
cuidadores, através do cumprimento/sensibilizacdo em diversos aspetos: Prevencdo de
quedas em meio hospitalar, Seguranca na administracdo de medicacdo, homeadamente,
cumprimento da norma n.° 020/2014 DGS! (medicamentos LASA), Prevencédo de acidentes
domésticos, rodoviarios, Sensibilizagcdo para a utilizacdo adequada de dispositivos de

retencdo automovel;
Adotar conduta no sentido de minimizar infecdes associadas aos cuidados de saude;

Aprender a manipular adequadamente os materiais e equipamentos dos servigos, no
sentido de rentabilizar/potenciar a utilizagdo dos membros, otimizando o desempenho a cada

crianca/situacao em particular;

Utilizar criteriosamente os equipamentos de protecéo individual (EPI) em func&o do

risco de contégio (contacto, goticula, via aérea, contaminagéo quimica).

3. Gestao dos cuidados:

1 DGS - norma n.° 020/2014, atualizagdo 2015 — seguranca do doente, seguranca na

medicacdo, medicamentos LASA (Look Alike, Sound-Alike).
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Conhecer organograma da unidade, hierarquias e articulacdo entre as diferentes
classes profissionais, de forma a interagir melhor com os diversos elementos da equipa

interdisciplinar;

Identificar circuito de entrada, permanéncia e saida da crianca/jovem no servi¢o, bem
como a rede de referenciacdo e articulacdo com outras unidades (instituicbes de saude,

escolas, seguranca social, CPCJ) de forma a promover cuidados globais a crianca/familia;

Colaborar com a enfermeira chefe (identificando o tipo de lideranca) na gestdo de

recursos materiais e humanos, nomeadamente gestdo de stocks e elaboracéo de horarios;

Participar no planeamento, execucdo e avaliagdo dos cuidados prestados,
promovendo a continuidade, qualidade e seguranca dos cuidados;

Estabelecer comunicacao assertiva com os demais profissionais de saude, utilizar
linguagem cientifica e metodologia recomendada (ISBAR — norma n.° 001/2017, DGS?) para
assegurar a continuidade dos cuidados de saude, ndao sé nas passagens de turno, como na
articulagdo com outras unidades prestadoras de cuidados a crianca e cuidador.

4. Desenvolvimento das aprendizagens profissionais:

Estabelecer relacdo pedagdgica com o orientador, tutor, enfermeiro chefe e demais

elementos da equipa de saude;
Atualizar/rever conhecimentos teéricos de forma a otimizar prestacéo de cuidados;

Procurar oportunidades de aprendizagens, intervindo sempre com conhecimento e

validacao do tutor;

Identificar modelo conceptual que suporta os cuidados de enfermagem de cada

unidade em particular;

Participar na elaboragdo do processo de enfermagem de cada crianca/jovem em

particular,;

Identificar diagnésticos e levantar intervengdes, com recurso a metodologia/linguagem

recomendada para os cuidados de enfermagem (CIPE);

Participar na formacéo continua da equipa de enfermagem, se for do interesse da

mesma e se for oportuno.

2DGS - norma n.° 001/2017 - comunicacdo eficaz na transicdo de cuidados de salde. | —

Identificacdo; S — Situacdo Atual; B — Antecedentes; A — Avaliacdo; R — Recomendacdes.
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E, ainda, de acordo com o0 Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (), as competéncias que se

pretendem desenvolver e consolidar sdo as seguintes:

5. Assistir a crianca/jovem com a familia, na maximizacado da sua saude:

Implementar e/ou gerir em parceria de um plano de salde promotor da

parentalidade e da gestédo do regime terapéutico;

Reconhecer as doencas comuns e situagdes de risco que possam causar dano a

vida ou qualidade de vida da crianga/jovem.
6. Cuidar da crianca/jovem e familia nas situagcfes de especial complexidade;

Reconhecer as situacdes de instabilidade das funcdes vitais e risco de morte com
prestacéo de cuidados de enfermagem em conformidade;

Gerir a dor e bem-estar da crianca/jovem, de forma diferenciada com relevancia das
respostas;

Reconhecer as doencas raras, identificando os cuidados de enfermagem
apropriados (como a hemofilia);

Prover cuidados a crianga/jovem majorando os ganhos em saude.

7. Prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e do

desenvolvimento da crianca e do jovem:

Promover o crescimento e desenvolvimento infantil;

Promover a vinculagéo;

Estabelecer uma comunicagédo adequada com a crianga/jovem;

Promover a autoestima do adolescente, que conduza a sua autodeterminacao nas

escolhas em saude.

Por forma a dar resposta ao percurso formativo de aquisicdo de competéncias de
EESIP, foram ainda delineados objetivos especificos para cada local/area de estagio onde

decorreram 0s estagios.

Antes de passar & descricdo e reflexao critica do percurso formativo, propriamente
dito, iremos abordar referenciais tedricos de enfermagem, que nortearam o desenvolvimento

do mesmo.



34

A disciplina de Enfermagem, tem vindo a desenvolver-se ao longo dos tempos, o que
permitiu definir como uma sua meta os seguintes paradigmas: saude, pessoa, ambiente e
enfermagem. Sao estes que servem de base as teorias emergentes e que lhe conferem uma
identidade prépria, proporcionando aos profissionais que a exercem os alicerces para a

assisténcia a pessoa (Alligood, 2014).

E pressuposto que todo o conhecimento tenha por base a competéncia ou a aptidao
para produzir conhecimento, resultante da atividade cognitiva, que é realizada em funcao da
apeténcia para se produzir conhecimento e um saber ser que € a soma resultante destas
atividades (Morin, 2015).

A evolucdo da enfermagem, como ciéncia, levou os enfermeiros a questionarem-se
sobre as suas préticas, levando ao emergir de um corpo de conhecimentos tedricos, que
sustentam a prética (Sales et al., 2011). Este corpo de conhecimento, resulta também da
necessidade de se atribuir significado a Enfermagem. Assomam-se, assim, as teorias de
enfermagem, proporcionando a consolidacdo da Enfermagem como disciplina, na atuacdo na
promocado da saude e qualidade de vida (Garcia & Nobrega, 2004). Na opinido das mesmas
autoras, a construgdo do conhecimento em enfermagem como ciéncia, leva a definicdo de
conceitos e teorias, com base nas teorias de enfermagem, que refletem as visdes especificas

da disciplina.

Uma teoria, em enfermagem, pode ser considerada um conjunto de conceitos que
estdo relacionados a realidade da mesma, bem como aos fendbmenos e a consequente
relacdo entre eles. As teorias servem para explicar, descrever, diagnosticar e prescrever
intervencdes, que sustentam a pratica, oferecendo, assim, um corpo cientifico para o
desenvolvimento da profissao (Bousso et al., 2014). Ainda, para estas autoras, os referenciais
tedricos, em enfermagem, enquanto ciéncia e disciplina, tém um caracter dinamico, que
resultam, da aplicagédo de pesquisas, pela analise e desenvolvimento dos conceitos e teorias,

na pratica assistencial.

Todo este processo de procura leva a inovacoes, evolugdes no saber, no saber fazer
e no saber ser da Enfermagem. Pode-se, assim, mencionar o empreendedorismo em
Enfermagem. Tal como referem Copelli, Erdmann e Santos (2019), o empreendedorismo, em
enfermagem, remonta ao século XIX, com a pioneira Florence Nightingale, nos cuidados aos
soldados durante a Guerra da Crimeia. Na altura foi fundada a Escola de Enfermagem, no
Hospital Saint Thomas e considera-se o marco fundador das bases cientificas da
Enfermagem. Na atualidade, o empreendedorismo em Enfermagem, é a pedra basilar para o
incremento da visibilidade e avigoramento da profissdo enquanto “ciéncia, tecnologia e

inovagao nos mais diversos cenarios e campos de atuacao” (Copelli et al., 2019, p. 302).
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Tendo por base a complexidade do ser humano, e em Pediatria a diade pais-crianca,
bem como os aspetos fisico, mental, emocional e espiritual, torna-se imprescindivel falar
sobre a assisténcia de enfermagem, tendo como meta a qualidade de vida (Pereira et al.,
2020). De acordo com o Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros (REPE),
podemos afirmar, que a promocao da qualidade de vida da crianca e familia € um dever do
enfermeiro, pelo respeito a “integridade bio-psico-social, cultural e espiritual da pessoa”
(Portugal, Lei n.° 156/2015, p. 8079). Neste artigo estdo contemplados, os direitos e a
qualidade de vida, pela dignificacdo da vida humana. Pelo exposto, poderemos concluir que
a promocao do conforto ao recém-nascido, crianca, jovem e familia, encontra-se intrinseca a

promocao da qualidade de vida dos mesmos.

Damos énfase a teoria de Kolcaba por enfatizar o conforto como um elemento
integrante e associado aos cuidados de enfermagem. Florence Nightingale, ja abordava o
conforto como meta do cuidado (Wurzbach, 1996). No entanto, este conceito tem assumido
diferentes significados resultantes das mudancas politicas, sociais, técnico-cientificas e
religiosas da humanidade (Apdstolo, 2009). Ainda para este autor, o conforto encontra-se
intrinseco aos cuidados de enfermagem, existindo varias teorias que abordam o seu conceito,
com maior relevo as teorias de Leininger, Jean Watson, Morse e Kolcaba. Enquanto Leininger
e Watson, definem o conforto como sendo uma componente do cuidar, Watson considera que
o conforto é o resultado esperado do Cuidar. Por outro lado, Morse e Kolcaba referem que a
acao de confortar € uma intervencdo de enfermagem e que a enfermagem diz respeito
(Domingues M., 2018). E Kolcaba, quem concebe a teoria de médio alcance, inserida na
escola do Cuidar, na qual o conceito de conforto é operacionalizado (Kolcaba, 2001; Apoéstolo,
2009).

Para Kolcaba, (1994) conforto resulta dos cuidados de enfermagem. Assim pode-se
afirmar que os pressupostos desta teoria referem que os seres humanos respondem aos
estimulos complexos, de diferente maneira, ou seja, diferem de pessoa para pessoa (Dowd,
2004). Também Sousa (2014) refere que o conforto € um dos elementos do cuidado de saude,
sendo a meta do cuidado. Na mesma linha de pensamento, Ponte e Silva (2015), referem que
o conforto surge como resultado dos cuidados de enfermagem. Esta assim patente que os
seres humanos procuram satisfazer as suas necessidades bésicas de conforto, podendo-se
afirmar que a melhoria do conforto leva a comportamentos de procura de saude e, logo, a

melhoria da qualidade de vida (Rosa et al., 2008).

De acordo com Dowd (2002) e Tomy & Alligood (2004), para Kolcaba os conceitos

metaparadigmaticos de Enfermagem, Doente, Ambiente e Saude, foram definidos, como:
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e Enfermagem € “a apreciacao intencional das necessidades de conforto, a concegao
das medidas de conforto para abordar essas necessidades e a reapreciacdo dos

niveis de conforto (...)";

e Doente como aquele “que recebe os cuidados, podem ser individuos, familias,

instituicbes ou comunidades que necessitem de cuidados de saude”;

e Ambiente como “qualquer aspeto do doente, familia, ou meios institucionais que
podem ser manipulados pela(s) enfermeira(s) ou pelos entes queridos para melhorar

0 conforto”;

e Saude como “o funcionamento 6timo, conforme definido pelo paciente ou grupo (...)"
(Dowd, 2002, pp. 485-486).

Kolcaba (2003), subdivide-se o conceito de conforto em sete sub-conceitos: alivio,
tranquilidade, transcendéncia, contexto fisico, contexto psico-espiritual, contexto sociocultural

e contexto ambiental.
Assim;

¢ Alivio € um estado no qual uma necessidade é satisfeita e a pessoa restabelece a

sua autonomia;

e A tranquilidade, é indicada como, o estado de satisfacdo e calma, que conduz a um

desempenho eficiente;

¢ A transcendéncia é definida como um estado em que a pessoa planeia e controla a

sua vida por forma a resolver os seus problemas (Kolcaba & Dimarco, 2005).

Estes 3 estados, desenvolvem-se nos outros 4 subconceitos, designados de
contextos: fisico que se resume aos 5 sentidos; psico-espiritual englobando o autoconceito, a
autoestima e a sexualidade; sociocultural referente as relacdes pessoais, familiares e sociais;
ambiental, que sdo os elementos do meio ambiente circundante (ruido, luz, cores, etc.),
(Domingues, 2018).

Por forma, a operacionalizar o conceito de conforto holistico, Kolcaba utiliza uma
estrutura taxondmica do conforto, onde estéo inseridos os trés tipos de conforto e os quatro

contextos nos quais o conforto ocorre (Dowd, 2004; Domingues, 2018).

No que a saude da crianga diz respeito, a aplicacdo da taxonomia da teoria de conforto
na assisténcia de enfermagem a diade pais-crianca, traduz-se em acrescento de valor, quer
na qualidade dos cuidados prestados, quer na promoc¢éo da qualidade de vida (Kolcaba &
Dimarco, 2005).
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Em sintese, o conceito conforto é inerente ao cuidar, sendo um dos principios
holisticos e cientificos que postulam as intervencbes de enfermagem (Apoéstolo, 2009).
Partindo desta premissa, o enfermeiro tem o dever de atender ao mais infimo pormenor que
possa influenciar o conforto (Dowd, 2002), planeando e intervindo, por forma ao incremento
do conforto, promovendo a qualidade de vida (Apédstolo, 2009), pois o conforto surge como
resultado dos cuidados de enfermagem, ou seja como uma metaa atngir (Kolcaba, 1994;
Sousa, 2014). Esta teoria foi inspiradora para a escolha do tema de investigacdo que se
centrou na percecdo dos pais sobre o papel do enfermeiro de referéncia na promocéo da
gualidade de vida da crianca portadora de hemofilia.

No percurso da nossa formacéo e no cuidar inerente as nossas praticas em pediatria,
baseamo-nos em outros modelos e conceitos inerentes a uma filosofia do cuidar. De facto,
cuidar em pediatria, € baseado numa filosofia e em conceitos muito préprios, privilegiando a
prestacdo de cuidados em parceria e centrados na familia. Assim, ndo se pode apenas cingir
a um conceito, neste caso ao conforto, tal como foi abordado na teoria de Kolcaba, néo é
apenas auséncia de doenga ou sintomas, mas sim de alivio do desconforto, que os sintomas
provocam (Sousa, 2014), e que este alivio de desconforto advém dos cuidados de
enfermagem (Kolcaba, 1994). Considera-se, assim, importante fazer referéncia a outros
modelos de cuidados a crianca e familia: a Teoria das Transi¢des proposta por Afaf I. Meleis,
O Modelo de Promogé&o da Saude de Nola Pender, o modelo de parceria de cuidados de Anne
Casey, a teoria de cuidados centrados na familia e o modelo de cuidados nado traumaticos

(atraumaticos).

A Teoria das Transi¢Oes proposta por Afaf Meleis foi influenciada pelo interacionismo
simbdlico (a partir da interag&o entre as pessoas, as a¢des séo construidas) (Lopes & Jorge,
2005), e das ideias de Florence Nightingale. Meleis define transicdo como um “processo
complexo multidimensional que pode causar e afetar mudancas na vida, saude,
relacionamentos e meio ambiente” (Meleis, 2010, p. 359). Transi¢do, surge assim, como um
conceito central em enfermagem, podendo ser despoletada por situacdes ditas criticas, o que
vai implicar novas aprendizagens e aquisicdo de novas competéncias, podendo-se afirmar
que ha uma redefinicao do “eu” (Meleis et al., 2000). A passagem duma fase da vida, condicéo
ou status para outra, envolve elementos de processo (com fases e sequéncia), intervalo de
tempo (fenédmeno continuo) e percecdo (significado que a transicdo tem para a propria
pessoa) (Meleis, 2010). Nesta perspetiva, 0os enfermeiros encontram-se numa posicao
privilegiada: pela sua prestacdo irdo ajudar a diade nos seus processos de transi¢cao
(Schumacher & Meleis, 1994).
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O modelo de Nola Pender baseia-se na concec¢do de promocao da saude, definida
como a aquisicdo de comportamentos que mantenham ou aumentem o bem-estar da pessoa
guer fisica, psicologica e socialmente (Victor et al., 2005). Surge como “uma proposta para
integrar a enfermagem a ciéncia do comportamento, identificando os fatores que influenciam
comportamentos saudaveis, além de ser um guia para explorar o processo biopsicossocial
gue motiva individuos para se comprometerem em comportamentos produtores de saude”
(Victor et al., 2005, p. 237). Est& proporcionada, assim, uma estrutura simples e clara para
gue a assisténcia de enfermagem, prestada a diade, englobando um cuidado ao nivel
individual (consultas de saude infantil), ou em grupo (saude escolar), permitindo o
planeamento, intervengao e avaliagdo das intervengdes (Pender et al., 2002).

A evidéncia cientifica tem vindo a refletir sobre a evolugéo da préatica dos cuidados, na
centralidade dos cuidados, na pessoa, sendo por isso, um conceito multifacetado e que tem
evoluido nos dltimos anos, enquadrando-os na pratica e na disciplina da enfermagem
(McCormack et al., 2015). A centralidade dos cuidados na pessoa, € considerada um dos
pilares da qualidade na assisténcia de enfermagem (Ferreira & Amendoeira, 2020).
O conceito centralidade dos cuidados na crianca e familia envolve a parceria, que é o
envolvimento e a participagdo parental, no cuidado prestado a crianga (Lusk & Fater, 2013).
O Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey, apresentado em 1988, remete para a
ideia central de que os pais sado os melhores prestadores de cuidados da crianga (seus filhos),
promovendo o seu crescimento e desenvolvimento (Casey, 1993). O enfermeiro, também ele,
€ um parceiro no cuidado, prestando cuidados individualizados, promovendo a autonomia,
minimizando os efeitos negativos da hospitalizacdo, potenciando os seus beneficios e

aprendizagens (Sanders, 2014).

Os cuidados nao traumaticos, conceito também intimamente ligado ao conforto, séo
definidos como “cuidados terapéuticos fornecidos por profissionais através do uso de
intervencdes que eliminem ou minimizem o desconforto psicolégico e fisico experimentado
pela crianca e seus familiares, em qualquer local, do sistema de cuidados de saude”
(Hockenberry et al., 2014, p. 14). Assim, este conceito defende que os profissionais, na sua
assisténcia, prestem cuidados atraumaticos, pela minimizacdo do desconforto psicoldgico e
fisico (Hockenberry et al., 2014).

A escolha das teorias, modelos e conceitos, bem como as filosofias no cuidar em
Pediatria, neste relatorio, justifica-se por serem teorias ditas emergentes, e que se relacionam
com o paradigma inerente ao mesmo, convergindo para uma visdo do ser humano como um
todo, ou seja, com uma visao holistica. Conclui-se que nas teorias estudadas a definicdo de
enfermagem, e do papel do enfermeiro é clara e explicita, destacando sua agcdo na promogao

da saude e, consequentemente na qualidade de vida.
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Ser enfermeiro pressupde capacidade de reflexdo critica num continuo, acerca da
conduta profissional, tendo na mira a melhoria continua dos cuidados prestados (Ordem dos
Enfermeiros, 2002). Em contexto de estagio, esta capacidade reflexiva assume especial
importancia, tendo em conta a aquisi¢cao e desenvolvimento de novas competéncias inerentes
a préatica de cuidados especializados. A presente reflexdo tem na sua génese 0s objetivos
definidos no inicio dos estagios, as atividades desenvolvidas e muitas das experiéncias e

emocdes por ele proporcionadas, fazendo a ponte com a aquisicdo de competéncias.

1.2 — Estégio de pediatria

Considerando que ndo tinhamos experiéncia em contexto pediatrico, procuramos
desde o primeiro dia observar e compreender a dindmica dos servicos e a abrangéncia dos
cuidados de enfermagem prestados. Percebendo que o servi¢o seria bastante proveitoso em
novas experiéncias e considerando o periodo em que o estagio iria decorrer, depardmo-nos
com a primeira dificuldade, o elaborar um projeto de estagio que possibilitasse atingir os
objetivos preconizados. Outra dificuldade sentida prendeu-se com a 3.2 vaga de pandemia
Covid-19, o que levou a uma grande diminuicdo do nimero de criangas internadas e que se
refletiu numa reducéo de oportunidades de aprendizagem. No decorrer do estagio esteve
subjacente na nossa conduta, a capacidade de desenvolver um conjunto de competéncias
comuns e especificas do EE. Existem algumas competéncias que denotamos, pelas
condicionantes acima referidas, que comprometeram a sua concretizacao em pleno, uma vez
que a prestacdo de cuidados a crianga/jovem e familia requer ndo apenas a necessaria
adaptacdo ao servigo, mas também o conhecimento prévio e aprofundado da situagéo clinica
da crianca/jovem, dos seus habitos, do seu contexto familiar, do modo como a crianga reage
em situacao de internamento, da sua historia de dor, entre muitos outros aspetos importantes
para que se possam prestar cuidados seguros e promotores do bem-estar. No entanto e como

ja referido, aproveitamos todas as oportunidades no sentido de ultrapassar estas limitacdes.

Considerando o facto de termos experiéncias diferentes e em contexto de adulto,
quando confrontada com novas situacdes realizamos pesquisa cientifica que sustenta a
préatica, solicitando a enfermeira tutora o esclarecimento de algumas davidas, com o intuito de
promover a prestacao de cuidados tdo seguros e oportunos quanto possivel. No estagio ndo

nos foi possivel colaborar na formacéo da equipa, pelos motivos acima mencionados.

Pela forte relacdo que os enfermeiros do servigco de Pediatria ttm com a dor aguda,
com situacBes complexas de cariz social ou ainda com a preocupacao pelo desenvolvimento
infantil e pediatrico, promovendo a qualidade de vida da diade, este estagio permitiu-nos

desenvolver competéncias comuns e especificas de EE. O servi¢o onde tivemos possibilidade
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de estagiar era um local de internamento de criancas e jovens com patologias por vezes
complexas e que requeriam uma avaliacdo continuada de cuidados, havendo uma partilha de
experiéncias e dos cuidados prestados em equipa multidisciplinar de forma a permitir a
continuidade dos cuidados de saude. O desenvolvimento de uma pratica profissional e ética,
foi demonstrada pela partilha dessas mesmas experiéncias e cuidados, quer com a equipa de

enfermagem na passagem de turno, quer com a tutora.

Nas préaticas de cuidados que respeitam os direitos humanos e responsabilidades
profissionais, tivemos a possibilidade de informar a tutora de algumas situacdes mais
complexas, que levaram a uma intervencao mais diretiva, com efeitos notorios de mudanca
de comportamento. O lado seguro esteve presente porque 0s cuidados que prestava eram
registados em computador, dando-lhes visibilidade e permitindo a sua continuidade. Estes
aspetos permitiram que fossemos de encontro aos direitos das criancas e jovens
hospitalizadas, pois “o hospital deve oferecer as criancas um ambiente que corresponda as
suas necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspeto do equipamento, quer no do
pessoal e da seguranga” (Instituto de Apoio a Crianga [IAC], 2008, p. 12).

A transmissao de informagéo € o elemento essencial na preparagao para a alta e munir
0S pais com 0S recursos necessarios ao bom desempenho da parentalidade, com a
centralidade na familia presente e nas suas potencialidades enquanto cuidadores formais.
O desenvolvimento desta atividade promove a linha de investiga¢do sobre a qualidade de vida
das criangas portadoras de hemofilia: percecdo dos pais, na medida em que o conhecimento
das boas praticas otimiza a segurancga, o conforto e o bem-estar da diade, para a maximizagcéo

da saude.

No decorrer do estagio procuramos sempre que a pratica baseada na evidéncia
constituisse um suporte para a prestacdo de cuidados de qualidade e ser base da praxis

clinica especializada em consistentes padrées de conhecimento.

Promovemos igualmente a seguranca da crian¢ca no ambiente hospitalar, prevenindo
0 risco de quedas em meio hospitalar (baixar a cama, manter as grades elevadas), a
seguranca na administracdo de medicacdo, nomeadamente, cumprimento da norma n.°
020/2014 DGS (medicamentos LASA). A administracdo de terapéutica, na idade pediatrica,
apresenta certas particularidades, pois a crianga ndo € um adulto em miniatura, pelo que as
doses que se adotam, ndo séo determinadas com base numa simples propor¢cédo do seu peso
corporal, como nos adultos. Devido as caracteristicas fisiologicas especificas da crianca, a
absorcéo, a distribuicéo, a biotransformacéo e a excrecdo do medicamento (farmacodinamica
e farmacocinética), dao-se de forma muito particular e estdo relacionadas com a sua

maturacao biolégica. Existem inumeros fatores que interferem na farmacocinética do
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medicamento, o que implica que o enfermeiro conheca estas especificidades. A dose
terapéutica que é administrada na crianca é muito préxima da dose letal, o que implicou em
ndés, uma vez que a hossa pratica € em adulto, uma extrema responsabilidade e
consciencializacdo aquando da preparacdo e administracdo da medicacdo. A dose a
administrar é calculada com base em equacfes matematicas, que tém em conta a idade e o

peso corporal da crianca (Harada et al., 2012).

Adotdmos uma conduta no sentido de minimizar infe¢cdes associadas aos cuidados de
saude, utilizando criteriosamente os equipamentos de protecao individual (EPI) em funcéo do
risco de contagio (contacto, goticula, via aérea, contaminacdo quimica). Quanto a
contaminacgdo quimica néo tivemos a oportunidade de usar, embora em contexto de hospital
de dia haja criancas em protocolos de quimioterapia, mas como referi ndo tivemos a
oportunidade de participar. No entanto questionamos a enfermeira tutora como procediam

nestes casos.

Aprendemos a manipular adequadamente os materiais e equipamentos do servico, no
sentido de rentabilizar/potenciar a utilizacdo dos mesmos, otimizando o desempenho a cada
crianca/situacao em particular.

A identificacdo da situacédo de saude da crianca e os recursos da familia é algo que é
investigado desde a avaliagao inicial e que vai sendo desenvolvido ao longo do internamento,
a medida que, progressivamente, se vai conhecendo a crianca e familia de uma forma mais
aprofundada. A identificagdo da situacdo de saude e dos recursos da crianga/familia é
fundamental para que possamos compreender o seu potencial, tendo em vista a sua
promocao e maxima obtencdo de ganhos em saude. Foi-nos, assim, possivel identificar o
circuito de entrada, permanéncia e saida da crianga/jovem no servigo, bem como a rede de
referenciacdo e articulagdo com outras unidades (instituicdes de salude, escolas, seguranca

social, CPCJ) de forma a promover cuidados globais a crianca/familia.

Tivemos a oportunidade de passar um dia de estagio na area da gestdo de cuidados
(n&o foi possivel observar a realizacdo de horarios). O fornecimento da terapéutica é feito
pelos servigos farmacéuticos sempre que seja elaborado o pedido da mesma. Os
medicamentos que nao existam no servi¢co sdo pedidos sempre que necessario no turno da
manhd ou aquando da sua prescricdo, pela Enfermeira Chefe e/ou por enfermeiro
coordenador. Os produtos de uso corrente sdo fornecidos semanalmente a terca-feira,
mediante pedido efetuado informaticamente pela Enfermeira Chefe ou coordenadora na
segunda-feira. A reposicdo de estupefacientes é feita em articulacdo com a Enfermeira Chefe
e/ou enfermeiro coordenador, através do livro de registo de estupefacientes existente na

Pediatria, que contém informacao relativamente ao nome da crianca e respetivo nimero da
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cama, bem como a dose prescrita e via de administracdo. Em Pediatria 0 uso do sistema de
unidos nao se torna pratico, tendo em conta a grande rotatividade e ao grande nimero de
manipulados, existindo stock de medicacdo. Diariamente, durante a manhd, o enfermeiro
coordenador, verifica se o carro de emergéncia esta selado. Para além disso, realiza o teste
do ventilador e realiza o teste do desfibrilhador. Nos restantes turnos o carro € verificado caso
seja utilizado. Na manha da 1.2 sexta-feira do més o enfermeiro escalado para o efeito faz a
verificacdo do carro de emergéncia de acordo com a respetiva check-list. Tivemos a

oportunidade de participar nestas atividades.

Procurdamos sempre estabelecer uma comunicacdo assertiva com o0s demais
profissionais de saude, utilizar linguagem cientifica e metodologia recomendada (Portugal,
Sistema Nacional de Saude, norma n.° 001/2017) para assegurar a continuidade dos cuidados
de saude, ndo sO nas passagens de turno, como na articulagdo com outras unidades

prestadoras de cuidados a crian¢a/pais/cuidador.

Foi ainda interessante conhecer a estrutura fisica e organizacional dos diversos
servigos de Pediatria do CHBV e contatdmos que o servigo € constituido por duas alas. No
entanto, nesta fase de pandemia, a ala Il foi destinada a dar apoio aos casos Covid19 e ficou
s6 a ala I. A ala | destina-se ao internamento de lactentes e criancas, desde os 29 dias até
aos 4 anos e 364 dias. Esta ala é constituida por dois quartos individuais, quatro enfermarias
(com trés camas cada), sala de trabalho de enfermagem, sala de tratamentos, casa de banho
para profissionais, casa de banho para criangas, arrecadagédo (‘Roupa Limpa”) sala de
material hoteleiro, vestiario para profissionais. A equipa do servigco é constituida por 41
enfermeiros, 8 assistentes operacionais, uma educadora e uma professora do Ensino Basico.
De apoio ao servigo existe também uma técnica de servigo social e uma técnica de audiologia.
O internamento conta ainda com o apoio de uma enfermeira especialista de reabilitacdo,

elemento que faz parte da equipa de reabilitagdo da instituicdo.

No servico existem grupos de trabalho a desenvolver temas especificos, que

passamos a enumerar:
1. Projeto “Dente&Sao”
2. Processo de Acreditacdo
3. Controlo e Avaliagdo da Dor Aguda na Crianca
4. Auditorias CIPE
5. Satisfacdo do Utente/"procedimento privacidade do utente".

Tivemos a oportunidade de colaborar e dar continuidade aos projetos Dente&Séao e

Controlo e Avaliagdo da Dor Aguda na Crianca.
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As criancas internadas na Pediatria sdo admitidas através do Servico de Urgéncia
Pediatrica, Hospital de Dia de Pediatria, Consulta Externa de Pediatria ou através de
transferéncia de outra instituicdo hospitalar. Quando a crianca é admitida a enfermeira

confirma a sua identidade e coloca-lhe uma pulseira de identificacéo.

No que ao diz respeito ao objetivo integrar as equipas nos procedimentos
organizacionais do servi¢co, comecei por apresentar o Projeto de Estagio a Enfermeira tutora,
salientando os objetivos e atividades a desenvolver, no sentido de se criar sinergias e
proatividade na consecucao do mesmo. A observacdo das dindmicas e métodos de trabalho
das diversas equipas multidisciplinares permitiu-nos a observacgéo da prestacdo de cuidados
e a interacdo entre a enfermeira tutora e o bindmio criangal/jovem e familia. A observacao
desta interacdo permitiu-nos conhecer melhor cada crianca/jovem e compreender que 0s
cuidados eram prestados pela pessoa que acompanha o internamento (habitualmente o pai
ou a mae), fruto da negociacdo e parceria de cuidados. Gradualmente, a medida que iamos
tendo mais conhecimentos das diversas situagfes, colaboramos na prestacdo de cuidados
diretos as criangas/jovens, demonstrando conhecimentos sobre as doencas comuns das
varias idades, implementando respostas de enfermagem apropriadas. Relativamente a
organizacdo dos cuidados de enfermagem, o que se preconiza no Servico de Pediatria é o
método de trabalho individual. Este tipo de método consiste na prestagdo de cuidados
individualizados que permitem ao enfermeiro efetuar um planeamento dos cuidados mais

estruturados e gerir os mesmos de forma personalizada.

Quanto ao objetivo desenvolver cuidados de enfermagem a crianca/familia (colher
dados, formular diagnésticos, planear, executar e avaliar cuidados) segundo uma metodologia
cientifica nos diferentes contextos de estagio, encetamos com grande entusiasmo esse

desiderato.

Segundo Domingues et al., 2020, o processo de enfermagem informatizado é a base
cientifica que da sustentacdo as acdes de enfermagem, sendo considerado uma forma
ordenada e sistematica do agir do enfermeiro, para identificar e resolver problemas levantados
junto dos utentes e sendo constituido por 5 fases: a avaliacdo inicial, o diagnostico, a
planificacéo, a implementagédo e a avaliagéo final. Todas as informagdes recolhidas eram

registadas no sistema informatico SClinico.

z

Neste processo, a avaliacdo Inicial é realizada logo a entrada da crianca e
acompanhante no servico. Ap@s a realizacdo da mesma, é possivel escolher quais os focos
de atencdo da crianca e cuidador e, desta forma, definir diagnosticos e intervencbes de
enfermagem e planear os cuidados. E, também, da responsabilidade do enfermeiro de

referéncia planear a alta. Durante o periodo em que decorre o internamento € feita uma
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avaliacdo da familia e promovido o desenvolvimento das competéncias e habilidades
necessarias ao cuidado daquela crianca no domicilio. A partir do SClinico é possivel criar o
processo de enfermagem do utente. Desta forma, apos a avaliacao inicial, eram levantados
os focos de atencdo que permitiam definir/estabelecer diagnosticos de enfermagem. Para
cada diagnéstico selecionava as intervencfes de enfermagem pertinentes e elaborava um
plano de cuidados com base nessas intervencdes. A partir do levantamento dos focos o
SClinico definia as atividades diagndsticas e eram sugeridas intervenc¢des de enfermagem,
gue eram escolhidas de acordo com a crianca; de seguida era atribuido um horario. Desta
forma era construido o plano de cuidados a crianca/cuidador, que é a base da intervencao de
enfermagem. Ao longo do internamento o processo da crianga vai sendo atualizado e vendo
o status alterado de acordo com a sua evolucéo, levando a ganhos em salde e geracdo de
indicadores. Existe também a preocupacdo de conhecer os recursos da comunidade e
estabelecer contacto com a enfermeira de familia, o que favorece a continuidade de cuidados
e a vigilancia regular. Este contacto € feito com a realizacdo da carta de alta, onde esta
preconizado ir informacgéo sobre a presenca de alergias, a gestdo do regime terapéutico,
conhecimento com status de adquirido. No caso de cirurgias € enviada a informacédo dos
autocuidados com a indicag&o de continuagéo de cuidados ao Centro de Satude. No momento
da alta, quando é pertinente, para além da carta de alta feita a todas as criancas internadas,
é feito o contato telefénico com a equipa de enfermagem do Centro de Salude da area de
residéncia. Também na preparacdo da alta em recém-nascidos e bebés tive a oportunidade
de transmitir orientacdes antecipatérias as familias. Durante o estagio tivemos a oportunidade
de assistir a esta preparagéo, fundamental para a manutencao do estado de salde da crianca
e evitar internamentos recorrentes. O uso do processo de enfermagem torna a prestacéo de
cuidados as criancas totais numa perspetiva holistica, cuidados personalizados e com

gualidade.

Os referenciais que suportam os cuidados no servico de Pediatria, sdo a parceria de
cuidados, cuidados centrados na familia e cuidados atraumaticos. No autocuidado o modelo

€ o de Virginia Henderson.

Ainda pela diversidade cultural presente no Hospital em questdo, houve uma
necessidade de investigar sobre a diversidade cultural, prestando cuidados de saude
multiculturais assentes na inclusdo e na interculturalidade. Todo este processo implicou a
interiorizacao individual dos principios da cidadania global. A sensibilizacdo para a
complexidade da multi e interculturalidade e o desenvolvimento da competéncia cultural, lado
a lado com a sensibilidade cultural, elementos de suma importancia capital, integrados na
filosofia de cuidados da enfermagem transcultural, permite sensibilizar para a prevencéo do

risco social e discriminacdo (Vilelas & Janeiro, 2011). Desenvolvemos a sensibilidade para a
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competéncia cultural, impulsionando assim o desenvolvimento de uma outra competéncia: a
prestacdo de cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de

desenvolvimento da crianca e do jovem.

A preocupacado com o bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da crianca e jovem foi
constante ao longo do estdgio e centrou-se na resposta ao objetivo promover o
desenvolvimento de mecanismos de adaptacéo da crianca e familia em situagdo de doenca
aguda e cronica”. A criacdo de uma relacao de confiangca com a crianca e familia foi essencial
para a assisténcia da crianga, jovem e familia, e na maximizacao da sua saude, pois permitiu
uma maior adesdo aos cuidados prestados. Esta relagdo terapéutica tem por base a
comunicagdo, que neste caso tem que ser adequada a idade da crianca. Um dos focos de
enfermagem € o autocuidado, e com a sua avaliagdo promove-se a mudanga de status,
traduzindo-se em ganhos de saude, aumentando a confianga da crianca e jovem. Esta
mudanga de status proporcionou-nos conhecimentos e aprendizagens especializadas as
criangas/jovens e familias, permitindo o desenvolvimento de competéncias para a gestdo dos

processos especificos de saude/doenca.

A dindmica do servico e ainda o contacto com a enfermeira tutora, permitiu-nos o
desenvolvimento do autoconhecimento e assertividade, pela oferta de cuidados em parceria
com uma equipa multidisciplinar, observando, partilhando e discutindo as vérias formas de
cuidar que se assemelhassem, pela existéncia de protocolos, como era o caso dos protocolos
usados para a dor aguda a criangas e jovens submetidos a intervencao cirdrgica e doente

sdo, que tivemos a oportunidade de consultar e colocar em pratica.

O EE em saude infantil e pediatrica (EESIP) ndo pode nunca deixar cair por terra a
relacéo de parceria ou de colaboracao que se estabelece com os pais. Como ja vimos atras,
o modelo de parceria € um dos referenciais que sustentam a pratica. As parcerias/
/negociacdes com o0s pais sdo essenciais para garantir o bem-estar dos filhos e a sua
colaboracdo nos cuidados e nos procedimentos, para além de oferecerem seguranca a
crianga ou jovem, conferem também a diminui¢do do stress, da ansiedade e do medo. As
diminuicbes do medo, da ansiedade e do stress, elevam a atencdo plena que implicam a
capacitacdo das suas competéncias parentais (empoderamento) e, verifica-se a transicédo

para a parentalidade positiva de forma mais duradoura.

s

O internamento da crianca ou do jovem é considerado um tempo de stress, de
incerteza e, por vezes, de desesperanca porque, ao ser hospitalizada, a crianga é retirada do
seu convivio familiar, da sua casa, dos seus brinquedos, da sua escola e estar doente e

hospitalizado n&do é, de todo, um acontecimento facil ou habitual. Com o intuito de minimizar
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o0s possiveis efeitos negativos da hospitalizacao, a crianca, o jovem e sua familia, tém de estar
no centro das aten¢des, adaptando os cuidados ao seu nivel de desenvolvimento e as suas
necessidades. A confianca fomentada pela equipa, reciproca pelo feedback, é primordial para
a construcdo de um ambiente terapéutico, de cumplicidade, seguro, afetuoso, que esta
inerente a filosofia dos cuidados centrados na familia e que facilita a gestdo das emocodes

dos pais.

Face ao objetivo compreender a importancia do internamento da crianga/ jovem como
oportunidade de desenvolvimento e de enriquecimento enquanto pessoa (crianga/jovem, pais
ou familia), tornou-se importante reconhecer a familia como elemento “chave” na participagao
dos cuidados a crianca, pois s6 assim possibilitamos o reconhecimento e respeito das proprias
necessidades da crianca/jovem. Desta forma é possivel assistir a crianga/jovem com a familia,

na maximizacgao da saude.

Tivemos a oportunidade de promover na crianca e jovem, bem como nos pais, a
autorresponsabilizacdo para escolhas saudaveis e adequadas e no equilibrio das suas
necessidades de salde. A cada bindmio crianga e jovem/pais, esta implicito um potencial de
crescimento e desenvolvimento que o EESIP deve maximizar e orientar, auxiliando a gestédo
da parentalidade para a expresséo individual de cada crianca, na busca permanente da sua
autonomia. Este processo leva a um enriquecimento de todos os intervenientes, os pais,
crianga/jovem e EESIP. Estes pressupostos estdo assentes em conhecimentos e técnicas de
comunicagao e no envolvimento dos pais na prestacao de cuidados ao recém-nascido, crianga

e jovem.

Cuidar da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade, foi mais
um objetivo que nos norteou e que procuramos desenvolver. Para além de “aplicar
conhecimentos e habilidades em terapias nao farmacoldgicas para alivio da dor” e “garantir a
gestdo de medidas farmacolégicas de combate a dor” (Ordem dos Enfermeiros, 2018), foi
gratificante considerar o brincar, a distracdo, ou até a imaginacdo guiada, como parte
integrante das intervencdes, uma vez que brincar, usar o espaco ludico, os brinquedos e a
imaginagdo sao medidas tdo importantes como tomar a medicagdo ou fazer exames clinicos
ou tratamentos, devendo ser reconhecidas como uma necessidade especifica do
desenvolvimento. Assente neste pressuposto, existe uma pratica de oferta de livros para ler
ou desenhos para pintar e pude observar a maravilhosa capacidade de adaptacdo da crianca
a adversidade, como por exemplo, ndo podiam pintar coma a méo direita, pintavam com a
mao esquerda e sem drama. Assim, ao brincar, ao imaginar, estdo asseguradas as suas
necessidades integrais, proporcionando um ambiente hospitalar seguro, desenvolvimental e,
em simultaneo, afetuoso. Este clima afetuoso implica também a maior relacdo de confianca

entre EESIP e crianca, e que nos permitiu ouvir frases carinhosas como “o meu coragao bate



a7

a 100% por ti". Todas estas atividades, aliadas a relacdo empatica e de confianca
demonstradas no contexto, permitiram a criagdo e manutencdo de um ambiente terapéutico
e seguro. Assim, a crianca aprendera a enfrentar a dor, a lidar com a separacéo, a solicitar a
ajuda dos profissionais de salde e a confiar neles, no que diz respeito aos cuidados
prestados, apreendendo a autorregular-se, desenvolvendo a autoestima e o autodominio,
aprendendo a transformar cada momento numa experiéncia positiva (ter a mao dominante

imobilizada e ainda assim querer pintar com a mao esquerda, feliz).

Constituiu um Ultimo objetivo abracar durante este percurso de estagio todas as
oportunidades de refletir sobre o papel do EESIP sendo este relevante na promoc¢éao da
qualidade de vida da crianca hemofilica. Assim, sendo que o nosso foco de cuidados foi a
crianca e jovem portadores de hemofilia, mas sem deixar de ser crianca, logo com patologias
inerentes, tivemos a possibilidade de prestar cuidados a varios utentes, compreendendo a
dindmica global de cuidados prestados e centrar-nos em intervencdes tais como o conforto,
medidas de alivio da dor e o brincar da crianca e jovem, 0 que serviu para complementar a

compreenséo do utente através de uma abordagem holistica.

No servico de pediatria, ndo contactamos com criancas portadoras de hemofilia, no
entanto soubemos que existem criangas que sdo acompanhadas em contexto de Hospital de
Dia e os cuidados dirigiram-se aos ensinos, instrucao e treino do bindmio pais/filhos na gestao
do processo/doenca. Fizemos uma entrevista com a Dr.2 Lucia, especialista em
imunohemoterapeuta, através da qual percebemos a dindmica da assisténcia prestada a

criancas portadoras de hemofilia.

1.3 — Estagio de neonatologia

A qualidade de vida relacionada com a salde esta intimamente interligada com a
prevencdo de doenca e promocdo da saude, o que confere ao conceito salide um conceito
dindmico pois ndo se acumula salde, mas sim a saude reflete um histérico de acdes de
educacao para a saude ao nivel de estilos de vida e bem-estar, que resultam de
empoderamento e literacia em salude. Todo este processo inicia-se no berco da vida, isto é,
comecga no RN e ao longo do ciclo vital em que a familia e os pais tém um papel importante
nos processos de transicdo para a parentalidade que se espera que seja positiva (Barros,
2001; Loureiro & Miranda, 2016).

Para a escolha deste local de estagio tivemos em consideracdo o contexto em que 0s
profissionais regem os seus cuidados, que assenta nas filosofias e modelos apresentados
anteriormente neste relatério, e de ser uma unidade acreditada pela Agéncia de Calidad

Sanitaria de Andalucia potenciando a qualidade de prestacao de cuidados desenvolvidos num
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contexto de melhoria continua. Ainda convém acrescentar que faz parte integrante do servico
de Pediatria onde decorreu o0 estdgio anterior, sendo o primeiro objetivo conhecer o

funcionamento, a gestéo e os cuidados prestados na unidade.

A UCIN esta inserida no servico de Pediatria, pelo que h& pontos comuns, sendo
abordados neste capitulo apenas os que que a UCIN dizem respeito. A UCIN destina-se ao
internamento de recém-nascidos, em situacdes de prematuridade, peso inferior a 2000g,
doenca, dificuldades alimentares ou situacdes de risco social. A equipa de enfermagem da
UCIN é composta por 15 enfermeiras. Esta unidade funciona numa sala aberta, subdividida
em areas funcionais constituida por dois balcGes de apoio logistico e trés zonas onde estédo
instalados os recém-nascidos, em funcdo dos cuidados necessarios. Existem ainda a sala da
Consulta de Referéncia de Neonatologia, um hall de entrada, uma antecamara, uma sala de
apoio e dois quartos para as maes de recém-nascidos internados na UCIN. De salientar que
em época de Covid19 a consulta de referéncia deslocou-se para a Consulta Externa. A UCIN
tem um fardamento préprio constituido por calca e tanica azul, disponibilizado no servico, para

cada turno.

Os recém-nascidos tém como proveniéncia o Bloco de Partos/Bloco Operatério de
Obstetricia, o Servico de Obstetricia, o Servico de Urgéncia Pediatrica, a Consulta de
Referéncia de Neonatologia ou podem ter como proveniéncia outra instituicdo hospitalar.
Quando o RN é admitido na UCIN a enfermeira coloca uma pulseira de identificacdo e
seguranca e ativa o sistema HUGS (sistema de transmisséo a partir de pulseiras junto aos

tornozelos dos bebés).

Quando os recém-nascidos internados na UCIN tém alta para o domicilio, pode ser ou
ndo programada uma Visita Domiciliaria de Enfermagem, de acordo com as orientacdes
especificas do Servico e avaliagdo feita aquando da alta. Essa visita é realizada em conjunto
com um elemento da Equipa de Enfermagem do Centro de Salude da area de residéncia do
recém-nascido, no sentido de facilitar a transmissao da informacéo pertinente relativa ao
recém-nascido/familia e promover a continuidade de cuidados e vigilancia por parte do Centro
de Saude. Em tempos de pandemia as visitas domiciliarias foram suspensas, tendo sido

retomadas apés esse periodo.

Tivemos a oportunidade de questionar sobre quais 0s aspetos em que incidiam estas
visitas, sendo reportado exemplos de visitas a acampamentos de pessoas de etnia cigana,
seguimento de pessoas que, em contexto de internamento, demonstraram dificuldades ao na

transicdo para a parentalidade, entre outras.

Na UCIN e Internamento de Pediatria as méaes tém a possibilidade de extrair leite

materno recorrendo as bombas de extracdo de leite manuais existentes ou descolando-se ao
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Servico de Obstetricia (2.° piso), onde podem utilizar bombas de extracdo de leite

automaticas.

Tal como ja foi mencionado, o servigo € acreditado pelo Modelo de Certificacdo ACSA.
Um servico acreditado comprova a existéncia de elementos basicos, de seguranca, quer ao
nivel assistencial, quer ao nivel de estrutura (Oliveira & Matsuda, 2016). Este conceito,
confere maior seguranca na assisténcia da atividade profissional, na realizacdo de protocolos
gue confiram a padronizacdo, cuidados prestados tendo em conta as ultimas evidéncias
cientificas, e na melhoria das condi¢ges de trabalho. Todos estes aspetos sdo convergentes
no rumo a exceléncia do cuidado prestado (Manzo et al., 2012). No nosso caso, foi sem duvida
uma mais-valia, pois o servico onde trabalhamos encontra-se em processo de acreditacdo, o
contato com estes servigos permitiu-nos uma melhor fundamentacéo e tomada de deciséo no

processo e uma maior experiéncia neste assunto.

Uma das competéncias, que procuramos adquirir/aprofundar e que € inerente a
intervencdo do EE em Saude Infantil, € diagnosticar, o0 mais precocemente possivel, para
poder planear e intervir nas doencas comuns e situacfes de risco e que possam afetar a
qualidade de vida do RN (Portugal, Ministério da Saude, Regulamento n.° 422/2018) e das
suas familias, para assim as poder encaminhar. Foi-nos possivel dar cumprimento ao objetivo:
integrar a equipa e os procedimentos, colaborando na prestacao de cuidados de enfermagem

a crianca/familia (colher dados, formular diagnésticos, planear, executar e avaliar cuidados.

A enfermeira tutora era a enfermeira responsavel pela gestdo da UCIN, o que nos
permitiu colaborar também nesta area. Demonstradmos uma preocupacao no desenvolvimento
das competéncias inerentes a esta competéncia, pois consideramos que esta area nos ira
permitir as otimiza¢bes das respostas de enfermagem, aos diversos niveis, garantindo a
seguranca e a qualidade das mesmas. Consideramos assim, 0 aquisi¢cdo e aprofundamento:
na otimizagdo dos recursos as necessidades dos cuidados bem como & promocdo de um

ambiente positivo (gestao de conflitos) e favoravel a pratica dos mesmos.

A organizacdo dos cuidados de enfermagem adotada € o método de trabalho
individual, que consiste na prestacdo de cuidados individualizados, permitindo ao enfermeiro
efetuar um planeamento dos cuidados mais estruturados e gerir o0s mesmos de forma
personalizada. No entanto este método ndo constitui impedimento de trabalho em equipa,

pois, quando é preciso, todos colaboram.

Na UCIN, pelas suas especificidades, existem atividades em que tivemos a
oportunidade de colaborar como sejam a: colocacgéo de pulseira eletrénica a todos os recém-
nascidos/prematuros admitidos na UCIN; introducdo no sistema HUG da identificacdo da

pulseira eletronica atribuida ao recém-nascido/prematuro admitido na UCIN; posicionamento
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de 3/3h, aquando administracdo de leite por tetina e SNG, a excecdo dos recém-
-nascidos/prematuros cuja condicdo clinica ndo o permita; mudanca de seringa de
alimentacéo ap6s cada administracdo de leite; mudanca de seringa com agua fervida para

lavagem de SNG em cada turno; substituicdo de SNG a cada cinco dias.

As filosofias, teorias e modelos que sustentam a préatica do cuidar de enfermagem na
UCIN, foram abordados, neste relatorio; modelo de cuidados centrados na familia, modelo de
parceria de cuidados, cuidados atraumaticos e cuidados voltados para o desenvolvimento.
Este ultimo nao foi abordado ainda, pelo que Ihe vamos dar maior énfase nesta reflexdo do
estagio da neonatologia.

Os cuidados voltados para o desenvolvimento estéo relacionados com a preocupagao
crescente relativa a necessidade de minimizar o impacto do internamento e ambiente
hospitalar no desenvolvimento. O Modelo do Desenvolvimento Sinativo considera-se como o
principal, que sustenta os cuidados centrados no desenvolvimento, no ambito da
Neonatologia (Als, 2009). Em Neonatologia, o0 risco do compromisso do
(neuro)desenvolvimento é inerente, surgindo assim, a necessidade da existéncia de
protocolos de medidas a implementar no sentido de se reduzirem os maleficios da
hiperestimulacdo e promovendo o desenvolvimento do RN prematuro (Costa & Calado, 2019).
Estes cuidados séo os adotados na UCIN onde decorreu o estagio e nos quais colaboramos
ativamente, e traduzindo-se na prestacao de cuidados de acordo com a identificagéo de sinais
de stress/organizacdo do recém-nascido, no agrupamento de cuidados e na diminui¢cdo dos
estimulos ambientais nocivos para o recém-nascido (Santos, 2011). Segundo esta autora, 0s
servicos de Neonatologia que tém esta filosofia de cuidados, sdo locais que proporcionam
bem-estar, resultando assim, em beneficios para os bebés e as suas familias. Tivemos em
linha de conta os aspetos fisicos, psicossociais, culturais, espirituais, geradores de seguranca,
na administragdo segura de terapéutica e prevencdo de incidentes. Ndo nos podemos
esquecer da tomada de decisdo, que assentaram nos principios, valores e normas
deontoldgicas, demonstrando uma pratica de cuidados de respeito pelos direitos humanos

nao esquecendo as responsabilidades inerentes a profissao.

Apo6s a colheita de dados, as intervencdes planeadas, executadas e avaliadas, tiveram
em linha de conta o equilibrio dos sistemas, promovendo a esperanca, a parentalidade, a
vinculacéo e o desenvolvimento infantil, tendo em conta a gestdo do risco. Tivemos assim que
aprofundar conhecimentos e aplica-los, sobre o crescimento e desenvolvimento do RN, em
contexto de neonatologia; a consulta de protocolos, normas e projetos no servigo; a
observacao e participacdo na prestacdo de cuidados ao RN e familia, com necessidade de
internamento nos cuidados Intensivos neonatais e a reflexdo com a enfermeira tutora sobre

situacdes de intervencdo no RN e familia.
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Tivemos a oportunidade de colaborar nos ensinos e treino dos pais, relacionados com
0s cuidados basicos que sd@o necessarios prestar ao recém-nascido, tais como: higiene,
alimentacdo/amamentacdo, vigilancia de saulde/sinais de alarme, transporte seguro,
competéncias do recém-nascido, regime medicamentoso, bem como o teste do pezinho,
vacinas, rastreio de cardiopatias. Tivemos também a oportunidade de colaborar na
preparacdo para alta, que se inicia desde a admissdo, através da prestacdo de cuidados
antecipatorios. Na UCIN utiliza-se a linguagem classificada CIPE como Sistema de
Informacdo em Enfermagem que sustenta a padronizacdo dos registos de enfermagem.
Os registos sdo realizados no SClinico, onde estdo contempladas as intervencdes de
enfermagem que respeitam a identidade referencial dos cuidados prestados aos RN. Quando
o RN crianga € admitido, é elaborada a avalia¢ao inicial, bem como identificados os focos de
enfermagem e prescritas as respetivas intervencbes de enfermagem. Ao longo do
internamento vao-se realizando as avaliacdes de status, que se concretizam em indicadores
de saude, ou seja, ganhos em saude. No momento da alta, a carta de alta é realizada, no
sentido da continuidade de cuidados.

Em todos os cuidados prestados esteve sempre presente a promoc¢ao do ambiente
terapéutico seguro, sendo que este preconiza a adogao de medidas de prevencao e controlo

de infecao.

Para a promogdo do desenvolvimento de mecanismos de adaptacdo da crianca e
familia em situac&o de doenca aguda e crdnica, tivemos em conta durante os primeiros dias
de estagio, identificar as mées com maior défice de conhecimentos, sendo necessaria a
intervengcdo quase constante do enfermeiro, no sentido de colmatar as dificuldades
manifestadas. Com os cuidados antecipatorios e ensinamentos apropriados a situagéo, foi
possivel capacita-las, no sentido da adocdo de estratégias de coping e de adaptacao,

promovendo a relagdo e a comunicagéo assertiva.

Baseada no modelo de parceria, a educacéo para a saude assume um papel fulcral
na promocao de alteracdes que tenham um impacto positivo no comportamento de saude.
Neste sentido, o modelo de Brazelton, no seu conceito de Touchpoints®, enquanto modelo
filosofico preditivo do desenvolvimento humano, oferece a pedra basilar da negociacédo de
cuidados. Este modelo destaca a importancia do EE como fonte de apoio e ajuda na transicédo
para a parentalidade de um RN prematuro, remetendo para o facto que a familia tem de
adquirir capacidades e se reorganizar (Brazelton & Sparrow, 2007). Podemos assim afirmar,
que a crise pela qual uma familia transita, ao ter um RN internado na UCIN, é uma

oportunidade de desenvolvimento e o enfermeiro, neste contexto, assume um papel de

3 Touchpoints — periodos de desorganizacdo que perturbam a dinamica familiar.
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referéncia na promocdo da parentalidade. Por sua vez, as orientacdes antecipatorias
constituiram uma forma da familia desenvolver capacidades e competéncias que facilitam a
sua adaptacdo a situacdo do RN, a gestao do regime terapéutico e a obtencdo de uma maior

autonomia.

Tal como ja supramencionado, o nascimento de um bebé prematuro é um choque para
0s pais (Brazelton, 2013). Este nascimento prematuro interrompe, de forma abrupta, as
expectativas e planos projetados para o momento do nascimento, levando os pais a hecessitar
de apoio para o “luto do filho imaginado” e direcionarem as suas capacidades para a prestagao
de cuidados do seu filho “real”. E nesta perspetiva que segundo a OE (Ordem dos
Enfermeiros, 2011a), se torna crucial a promocao da esperanca e a criacdo de um ambiente
de apoio, levando os pais a verdadeira assuncao do desempenho de papéis. Podemos afirmar
que o objetivo atual do EE é fomentar uma estrutura de coeréncia, para cada familia, a partir
de uma vinculacdo e que esta deve ser organizada desde logo, pois € nesta estrutura de
coeréncia que o RN/crianca iré alicercar o seu desenvolvimento (Gomes-Pedro, 2005). Torna-
se, entdo, evidente que a promocao da vinculagdo é uma prioridade e que esta tem uma
relacdo diretamente proporcional com o desenvolvimento da familia e da criancga, tendo em

vista 0s seus aspetos sociais e emaocionais (Askin & Wilson, 2014).

Tivemos a oportunidade de informar os pais sobre os cuidados a prestar, demonstra-
los de acordo com o grau de conhecimento e o interesse manifestado, tendo como base a
negociacao de cuidados. A informacéo foi fornecida de forma progressiva, 0 que promoveu a
gradual interiorizagdo, utilizando uma comunicacdo e comportamento assertivos,
demonstrando conhecimentos e técnicas de comunicacdo no relacionamento com a
crianga//jovem e familia no respeito pelas suas crengas e cultura. Fomos responsaveis, pelo
ensino e supervisdo dos cuidados, até ao momento que 0s pais se sentiram confiantes para
o fazer, promovendo a parceria de cuidados e nunca esquecendo a promog¢ao da vinculago.
A patologia e a prematuridade, andam de maos dadas e constituem os dois grandes
stressores (intra/inter) pessoais, que afetam o desenvolvimento do RN e o processo de
parentalidade. Consideramos que a nossa intervencdo procurou minimizar este impacto, pois
facultdmos os processos adequados a cada familia, para que esta pudesse adaptar-se a uma

nova realidade, dando-lhe também tempo e espaco para que pudesse evoluir.

O estagio na UCIN permitiu-nos desenvolver competéncias especializadas na
prestacdo de cuidados ao RN e familia com necessidades de cuidados de especial
complexidade, devido a imaturidade do RN. Utilizamos a reflexdo sobre as préticas
desenvolvidas, baseando as mesmas no conhecimento e nos resultados da evidéncia
cientifica, nomeadamente nos cuidados ao RN em isolamento por KPC e na preparacao da

alta e cuidados a ter no domicilio. Realizdmos pesquisa em base de dados cientificos, e
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deixamos as orientacdes, para esta e outras situacdes. Direcionamos a nossa aten¢ao para
a promocao do conforto que, como ja foi referido, esta intimamente ligado a promocao da vida.
No entanto, mantivemos um reconhecimento precoce de situa¢des de instabilidade das

funcdes vitais e de risco de morte, com respostas de enfermagem apropriadas.

Tivemos em linha de conta a promoc¢ao do conforto e bem-estar do recém-nascido e
familia. A vigilancia de forma sisteméatica do conforto no RN € realizada pela alternéancia de
posicionamentos com rolos e ninhos, pela redugédo da luminosidade e ruido, na organizacdo
dos cuidados, avaliagcdo e registo da dor do RN, bem como medidas ndo farmacoldgicas
utilizadas. Estas englobam o toque, a massagem, a contencao, 0 posicionamento, Suc¢ao nao
nutritiva, o0 método canguru, a amamentacao, a utilizacdo da sacarose (nos procedimentos
dolorosos) enquanto cuidados promotores do neuro desenvolvimento (Hockenberry & Wilson,
2014).

O internamento na UCIN, traz a tona a problemética da separacdo do recém-
nascido/mae. O método canguru € uma intervencdo de enfermagem adequada e benéfica
para a promocdo da vinculagdo precoce, assim como para 0 desenvolvimento de
competéncias parentais da mae, ndo esquecendo a amamentacdo. A equipa encontra-se na
fase de implementacdo do método de canguru, na qual tivemos oportunidade de participar

tanto na formacdo como na sua implementacao.

A valorizag&o do impacto do ambiente da UCIN no RN e familia, € uma preocupagéo
crescente pelo desconforto causado. S&o desenvolvidos esforgos para tornar o ambiente
hospitalar o menos nocivo possivel e para promover o bem-estar. A promoc¢do de um
ambiente hospitalar positivo comecga no acolhimento da crianca e familia no Servico, e envolve
entre outros aspetos o favorecer o acompanhamento do RN em permanéncia por um
convivente significativo, a prestacdo de cuidados atraumaticos e adocdo de estratégias de
abordagem da dor. Os protocolos existentes, na UCIN, sdo os seguintes: medidas nao
farmacologicas nos procedimentos dolorosos em recém-nascidos pré-termo e termo;

utilizacdo do EMLA nos procedimentos dolorosos.

Assim, com o objetivo de promover o desenvolvimento harmonioso da crianca, tivemos
a oportunidade de ajudar os pais para que estes desenvolvam competéncias na area da
gestdo da dor. Foi preocupacao envolver os pais nos cuidados a crianca e capacita-los para
gue eles sejam capazes de dar respostas as necessidades identificadas, nesta area. Dentro
desta tematica, tivemos a oportunidade de realizar um poster com o tema “Promog¢ao do
conforto do Recém-Nascido na UCIN” (apéndice 1), que ficou para aprovacao do gabinete de

comunicacgao para posterior, afixacdo a entrada do servico.
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1.4 — Estagio de Saude Infantil e Familiar

O ato de transformar vivencias em experiéncias, permitindo colorir uma tela em branco,
€ exigente e tem na génese o reconhecimento dos limites da formanda. Assim, reconhecemos
ter existido uma dindmica de transformacdo, possibilitando a autoformacdo através da

reflexdo e da pesquisa, que foi conduzindo a comportamentos de adaptabilidade.

A assisténcia de enfermagem ao recém-nascido, a crianca/jovem e suas familias/
/cuidadores, tem implicito e por base uma ponderacdo a nivel dos fatores socioculturais,
demograficos, econdémicos, legais e politicos, com objetivo de se ultrapassar obstaculos,
nomeadamente 0 acesso aos cuidados de saude. Estes fatores colocam desafios a saude
infantil e pediatrica, mediante a atencdo de cuidados integrais e integrantes, tendo como
objetivo principal a promoc¢ao da saude, do bem-estar e qualidade vida.

O presente estagio foi desenvolvido na USF Marqués de Marialva, Cantanhede. Para
dar cumprimento ao objetivo conhecer o funcionamento, a gestéo e estrutura dos cuidados de
saude primarios, come¢aremos por enquadrar esta USF no ACES Baixo Mondego e que
integra os Centros de Saude de Cantanhede, Celas, Eiras, Ferndo de Magalh&es, Norton de
Matos, Santa Clara, S0 Martinho, Condeixa-a-Nova, Figueira da Foz, Mealhada, Mira,

Montemor-o-Velho, Mortdgua, Penacova e Soure.

A populacdo abrangida na area territorial do ACES Baixo Mondego é de 362.361
habitantes, distribuida pelos 10 concelhos que o constituem, correspondendo a 21% da

populacéo residente na Regido Centro do pais.

A USF iniciou a sua atividade em 2007 e ao longo da sua evolucdo foi sofrendo
alteracdes no corpo de profissionais, sendo que a data € constituida por 5 médicos, 5
enfermeiros e 4 secretarias clinicas, com a colaboracdo de uma funcionaria de limpeza
pertencente a uma empresa prestadora de servicos. Em 2017, por estarem reunidas as
condicbes necessarias, apresentaram a sua candidatura ao modelo B, contudo esta
passagem nao foi ainda efetivada devido a situacdo pandémica. A sua area de influéncia
incluiu a Unido de freguesias de Cantanhede e Pocarica e as areas limitrofes, como a
freguesia de Cordinhd, a freguesia de Ourenta e a Unido de freguesias de Portunhos e Outil.
A data de 2020 a populacdo abrangida era de 8.662 habitantes. Cada médico faz equipa com
uma enfermeira e secretaria clinica e tem adstrito um ficheiro de utentes, norteando a
assisténcia numa filosofia de personalizacéo de cuidados a populagao inscrita, garantindo a
acessibilidade, a globalidade, a qualidade e a continuidade dos mesmos. A filosofia de
trabalho da equipa tem por base uma abordagem holistica englobando os aspetos fisicos,
emocionais e sociais, 0 ciclo de cada cliente/familia no seu contexto mais global,

compreendendo a salde e a doenca, atuando aos trés niveis de prevencdo: primaria,
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secundaria e terciaria. Os enfermeiros da USF exercem as suas funcbes segundo o modelo
de Enfermeiro de Familia, ndo por area geografica, mas por respetivo médico de familia.
Composicao da equipa de enfermagem: cinco enfermeiras, duas com especialidade de Saude
Infantil e Pediatrica, sendo uma das especialistas em Saude Infantil e Pediatrica que acumula
funcdes de gestéo e coordenacdo da USF na area da Enfermagem. Todos os enfermeiros da
USF realizam as atividades inerentes aos varios programas existentes na unidade de saude
(saude infantil e juvenil, saide materna e planeamento familiar, vacinacéo, diabetes, visita

domiciliaria, saude do adulto, sala de tratamentos e consulta aberta).

As USF permitem uma flexibilidade aos utentes, incluindo a crianga/jovem, de terem
consulta pouco antes ou depois das idades chave e se deslocarem a consulta por outros
motivos. Esta flexibilidade assenta em valores como: Etica, Profissionalismo, Deontologia,
Qualidade, Articulacdo, Cooperacdo, Solidariedade, Autonomia, Gestdo participativa e
Avaliacéo.

Integrdmos a equipa e participAmos nos cuidados de enfermagem ao RN, a
crianca/familia, adequados as suas necessidades, maximizando a sua saude, participando na
calendarizagdo das consultas de saude infantil. Estas tém como diretrizes as idades chave
correspondentes a acontecimentos importantes na vida do bebé, da crianca e do adolescente,
tais como as etapas do desenvolvimento: socializacdo, alimentacdo, desenvolvimento
psicomotor e escolaridade; coincidéncia destas consultas com o plano nacional de vacinacao,
de modo a reduzir o numero de deslocacdes a USF; identificagdo o mais precoce possivel e
referenciacdo/encaminhamento de situagfes passiveis de correcdo que possam afetar de

forma negativa o crescimento/desenvolvimento da crianga.

O acolhimento ao recém-nascido, a crianca/jovem e familia, a colheita de dados,
aplicacdo do processo de enfermagem e registos, a observagéo fisica, com avaliagdo de
dados antropomeétricos, do crescimento, do desenvolvimento, 0s ensinos realizados nas
diferentes faixas etarias, o esclarecimento de questdes colocadas pelos pais ou pessoas
significativas e 0 reconhecimento de doencas comuns, implicaram a mobilizacdo de
conhecimentos. A consulta de enfermagem inicia-se pelo acolhimento dos pais e crianca e
apés a apresentacdo das enfermeiras presentes na sala, procedia-se a identificacdo da
crianca, bem como da pessoa que a acompanhava. Foi possivel constatar que cada
enfermeira conhecia muito bem quase a totalidade das familias que se dirigiam a esta consulta
e foi muito gratificante poder observar a relagdo construida com base na confianca e
seguranca. Esta relagdo de confianga por vezes tem o “reverso da medalha”, e se em meio
hospitalar existe, aqui € mais evidente o dirigir-se as enfermeiras por tu, ou filha. Tive a
oportunidade de fazer esta reflexdo com uma das enfermeiras tutoras, percebendo e

observando que se tenta contornar, de forma assertiva, esta situacdo. Quando o recém-
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nascido vem pela primeira vez a consulta ndo é s6 o bebé que tem consulta, mas também a
mae faz a consulta do puerpério. Em relacdo ao bebé sdo levantados os seguintes focos:
desenvolvimento infantil, vacinagao, vinculagdo, papel parental, amamentacao. Em relacdo a
mae os focos sdo: papel parental e monitorizacdo da depressédo pdés-parto. Planeando a
continuidade de cuidados, todos os aspetos referentes a consulta sao registados no sistema
de informacéo de saude SClinico e Boletim Nacional de Saude. A sua utilizacdo traduz-se em
vantagens, nomeadamente a utilizacdo de linguagem da Classificacdo Internacional para a
Pratica de Enfermagem (CIPE), bem como o acesso durante a consulta, e de forma
sistematizada, aos aspetos a avaliar da Escala de Mary Sheridan, aos sinais de alerta a
identificar, aos cuidados antecipatérios e a todos os registos efetuados anteriormente sobre a
crianca e familia, a avaliacdo familiar (uma vez que um referencial tedrico utilizado pela USF

€ 0 Modelo dinamico de Avaliagéo e Intervengdo Familiar) e o SNIPI.

Nas consultas de saude infantil sdo efetuadas intervengées, as quais Meleis (2010)
deu o nome de Terapéuticas de Enfermagem e que permitem aos enfermeiros eleger
estratégias de cuidados e selecionar as intervencfes mais adequadas para que a pessoa
alcance um estado de salde desejavel e uma transicédo saudavel, visando a concretizacao de
objetivos e a consecugdo continua de ganhos em saude da populacdo. Estas consultas
constituem uma oportunidade privilegiada na avaliacdo, promogéo, intervencéo e orientacédo
na transicao de saude/doenca junto da comunidade. As consultas de enfermagem séo prévias
a consulta médica (consulta conexa). Aqui devemos abrir um paréntese para referir que as
enfermeiras também fazem consulta independente: teleconsulta (ndo presencial), quando
algum foco identificado necessita de uma maior vigilancia ou por comportamento de procura
de saude por parte dos utentes, ou presencial guando ha necessidade de observar. Tivemos
a oportunidade de realizar, em conjunto com as enfermeiras tutoras, a avaliacdo
estatoponderal das criangas/jovens, a avaliagdo do desenvolvimento utilizando a Escala de
Mary Sheridan, a denticdo com base no Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (DGS,
2013) e o Boletim de Saude Infantil e Juvenil. Durante a observacao participativa nas
consultas de saude infantil, foi-me possivel perceber que o EESIP desempenha um papel
fundamental junto da comunidade a este nivel de cuidados. Exemplo: é da competéncia do
EE sensibilizar e formar com vista a qualidade dos cuidados, atuando como formador oportuno
devendo, assim, responsabilizar-se por ser facilitador da aprendizagem em contexto de
trabalho (Portugal, Ministério da Saude, Regulamento n® 140/2019). Acresce ainda a
responsabilidade de identificar necessidades formativas e atuar rapidamente formando toda

a equipa (Portugal, Ministério da Saude, Regulamento n® 140/2019).

Nos cuidados por nés prestados procurei evidenciar, utlizando estratégias

motivadoras para com a crianga/jovem e familia, com recurso a uma linguagem adequada ao
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seu estadio de desenvolvimento, transmitindo conhecimentos, habilidades e cuidados
antecipatorios, no sentido de permitir o desenvolvimento de competéncias para a assuncao
do seu papel na promocédo da saude. O desenvolvimento destas competéncias teve por base
a demonstracdo de disponibilidade dos pais, criancas/jovens, para exporem as suas duvidas
e preocupacoes, tendo presente a participagdo dos mesmos na prestacdo de cuidados,
norteando-nos pelo modelo de parceria (Casey, 1993). Este modelo pressupde o
envolvimento dos pais em todas as atividades realizadas e aproveitando todas as ocasibes
para reforcar e realizar ensinos, no sentido de promover e facilitar o seu papel, como principais
cuidadores, levando ao desenvolvimento da parentalidade. O estilo parental e o ambiente
familiar podem encorajar, ou ndo, comportamentos promotores de salde, o que reforca a
importancia de investir a este nivel. Pudemos observar, em consonancia com a equipa, que
h& pais que ndo exercem o seu dever de parentalidade, deixando as criancas fazerem,
literalmente, o que querem ou ndo querem. Para colmatar este “problema” detetado ha uma
valorizacdo dos cuidados antecipatoérios ao bebé, como fator de promog¢éo da saude, dando
acesso aos pais a informacao e a conhecimentos necessarios ao melhor desempenho da sua
funcdo parental. Uma alta autoeficacia e autoeficiéncia para desempenhar as tarefas
parentais e estabelecer e manter rela¢cdes podem aumentar a satisfacdo com o papel parental.
Pais mais satisfeitos com o seu papel cuidam mais eficazmente dos seus filhos, resultando
num melhor desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo da crianca. Neste contexto tivemos,
também, a possibilidade de sensibilizar os pais para os riscos da violéncia e maus tratos a

crianca.

Houve consultas em que tivemos a oportunidade de observar momentos de
amamentacédo, permitindo-nos fornecer apoio e aconselhamento, tendo corrigido pegas ou
posicionamentos incorretos, ou orientacdes para mamilos gretados. A amamentagao
exclusiva até aos 6 meses de vida € um enorme beneficio para o bebé, pois previne doencas
gastrointestinais, respiratorias e € o alimento com os nutrientes necessarios e indispensaveis.
Problemas varios podem surgir, e ndo permitir a amamentacgdo exclusiva até aos 6 meses.
Nestes casos, tera que haver uma preocupacdo em transmitir a mae que nao deixa de ser

boa mée s6 porque ndo amamenta, mantendo a autoestima parental.

Tivemos a oportunidade de avaliar o crescimento e desenvolvimento com recurso a
escala de Mary Sheridan a pelo menos uma criangca de cada uma das etapas de
desenvolvimento (recém-nascido, latente, toddler, pré-escolar, escolar e adolescente). A
consulta de enfermagem realizada ao adolescente teve como objetivo promover a sua
autoestima e a sua autodeterminacéo nas escolhas relativas a saude. Foi questionado se o
adolescente pretendia estar sozinho na consulta. O ambiente foi baseado na confianca e

garantia de sigilo de toda a informacéo partilhada. Percebemos que as preocupacdes comuns
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se basearam em questfes relacionadas com a autoimagem, comportamentos de risco,
nomeadamente aditivos com ou sem substancia (consumo de alcool e/ou tabaco, écrans) e
comportamentos sexuais. Apesar de poucas consultas ao adolescente, todas constituiram
momentos de verdadeira educac¢éo para a salde e contribuiram seguramente para promover
habitos de vida mais saudaveis aos jovens, através da literacia em salude. Uma situacdo
marcante foi uma adolescente que teve contato via rede social, com alguém que ela achava
ser da sua idade e afinal veio a revelar-se uma pessoa mais velha e com outros objetivos que
ndo eram a mera amizade. A sua boa relacdo com os pais permitiu estabelecer didlogo com
eles, tendo-lhes contado o sucedido, e estes conseguiram orientar a situacdo sem que tenham
surgidos problemas.

A avaliagdo do desenvolvimento, bem como a transmissdo de orientagdes
antecipatérias na maximizacdo do mesmo, configurou os focos da aquisicdo de
conhecimentos e o desenvolvimento de habilidades que permitiram realizar esta atividade de
forma mais autébnoma e correta. Com esta aquisi¢cdo percebi como direcionar a consulta de
saude infantil, com identificacdo de possiveis problemas, antecipando-os através de
estratégias associadas a crianca/jovem e familia de acordo com o grau de desenvolvimento.
A avaliacdo sistematica do desenvolvimento devera contemplar todos os fatores de risco
biolégicos e ambientais, que possam exercer influéncia negativa sobre o normal
desenvolvimento do recém-nascido, crianca/jovem e familia, visando uma intervengéo
adequada e o mais precoce possivel, sempre que identificadas alteracdes e, a0 mesmo
tempo, facilitar a maximizacdo das potencialidades do bindbmio e minimizacdo das suas

dificuldades.

E importante realcar a relacdo direta entre precocidade da intervencéo e a qualidade
das respostas obtidas, nomeadamente nos primeiros cinco anos de vida, face a plasticidade
cerebral e resiliéncia. Realizamos consulta a um recém-nascido que apresentava um
problema em termos de simetria da cabeca; quando abordamos o assunto com a enfermeira
observou-se em registos que a crianca ja tinha sido referenciada para consulta no Hospital

Pediatrico, denotando a articulagdo entre servicos.

A autonomia que fui adquirindo ao longo do estagio, esteve subjacente ao interesse
na melhoria continua dos cuidados prestados com a consequente aquisicdo de novos

conhecimentos e reflexao sobre as praticas e as atividades observadas e realizadas.

Tivemos a oportunidade de participar na vacinacdo. O procedimento de vacinar
ultrapassa a tecnicidade, porque implica que o enfermeiro mobilize conhecimentos
relacionados com as patologias a prevenir, as reacfes adversas possiveis e as estratégias da

sua resolucao, esclarecendo a familia, a crianca/jovem de acordo com as diferentes etapas
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de desenvolvimento. Também o cuidado antecipatoério aqui tem uma dimensdo importante,
principalmente nas idades de 5 anos pois as criancas, ao serem preparadas pelos pais em
casa, chegam a consulta ja com a ideia e predispostos a vacinacao, o que facilita o ato em si.
Em relacéo a técnica em si, tivemos a oportunidade de desenvolver competéncias a nivel
psicomotor da destreza na administracdo da mesma. Como o espaco fisico € pequeno, a
vacina tem que ser administrada no local (fisico) da consulta, o que, pelo conceito de
associacao, permite observar criancas que quando vao as consultas ndo se querem sequer
sentar e choram, fugindo ao nosso contato. Apds a vacinagao, as criangas permaneciam na
unidade para vigilancia, cerca de 30 minutos, fazendo-se coincidir com a consulta médica.
Outra questdo que se prende com a vacinacao, € a elegibilidade para o BCG, realizada em
todas as consultas até aos 5 anos.

Outra intervencado na qual tivemos a oportunidade de participar foi o rastreio neonatal
do programa nacional de diagndstico precoce, conhecido como teste do pezinho (TP). Este
procedimento consiste na recolha de sangue (que se coloca num impresso para o efeito) para
ser analisada em laboratério. O objetivo é detetar doencas metabdlicas, genéticas e/ou
infeciosas. Esta preconizado a sua realiza¢ao depois das 24 horas de vida ou depois do inicio
da alimentacéo, nos primeiros 7 dias de vida. O ideal devera ser realizado entre 0 3.° e 0 6.°
dia de vida. Esta precocidade é importante, pois consegue-se realizar um diagnéstico concreto
antes que os sintomas se tornem evidentes, facilitando a intervencdo precoce no RN,
nomeadamente com tratamento adequado, permitindo a melhoria da qualidade de vida da
crianca, diminuindo ou eliminando sequelas associadas a cada doenca. Em reflexdo com a
enfermeira tutora, foi possivel perceber que na USF j& foram diagnosticadas doengas, como
o hipotiroidismo, sobressaindo a importancia de um diagnéstico precoce para o tratamento

adequado das criangas.

Baseado na teoria de Kolcaba, surge o objetivo de promover o conforto/alivio da dor
do RN, da crianca/jovem e familia, aqguando dos procedimentos dolorosos. A revisao
bibliografica e a pesquisa da evidéncia cientifica, foram uma constante ao longo do estagio
na USF, pois auxiliaram-nos na tomada de decisdo fundamentada, objetivando a manutencéo
de um papel dinamizador na manutencao de cuidados de salide seguros e de qualidade. Esta
performance surge da necessidade do continuo progresso de competéncias tedricas,
indispensavel numa intervencgéo pratica com qualidade. O uso da sacarose até ao ano de
idade, que a DGS preconiza no documento acima mencionado, ndo € uma intervengao
adotada pela USF, tendo sido por nés iniciada a sensibilizacdo para o seu uso da mesma.
Realizamos pesquisa bibliografica, a procura da mais recente evidéncia cientifica, realizamos

a apresentacédo da ampola de sacarose ou glicose a 30% e desmistificando alguns mitos em



60

torno desta teméatica. A enfermeira coordenadora ficou em realizar uma reunido com a equipa

para consenso do uso da mesma.

Associada ao ato de vacinar ou ao teste do pezinho, estdo a ansiedade do cuidador
e/ou da crianca e o medo da crianca e pais a “picada”. A dor presente deve constituir foco de
atencdo e o consequente planeamento de intervengdes adequadas de alivio da dor, baseadas
no documento orientador da DGS, intitulado “Orientacdes técnicas sobre o controlo da dor em
procedimentos invasivos/dolorosos nas criangas (1 més a 18 anos)” (Portugal, Ministério da
Saude, Direcao Geral da Saude, orientacdo n.° 022/2012). A par e par, com o esclarecimento
sobre o procedimento que se planeava efetuar, adequando a idade e fase de
desenvolvimento, durante o ato de vacinar, sugere-se que a crianca se sente ao colo dos pais
como o melhor meio de conforto e seguranca para as criancas, e foram promovidas
estratégias ndo farmacologicas para a promoc¢do do conforto da crianca durante o
procedimento, tais como a suc¢do ndo nutritiva, ou a imaginacdo guiada (Ordem dos

Enfermeiros, 2013). Todos estes aspetos sdo o cerne da prestacao de cuidados atraumaticos.

Apesar do facto da presenca dos pais causar desconforto e ansiedade aos mesmos
aguando dos procedimentos dolorosos, a presencga da pessoa significativa integra um aspeto
fundamental na promocao do conforto e da consequente reducdo da sensacdo de “dor’ da
crianga, fazendo parte integrante na abordagem néo farmacolégica, diminuindo o stress e a
ansiedade da crianga, objetivando a diminui¢éo da intensidade da experiéncia de dor através

da satisfac@o das necessidades emocionais.

Outro aspeto, ja referido atras, é o fato de ndo haver uma sala destinada s6 a
procedimentos dolorosos, uma vez que 0 espago é pequeno. Esta prevenia a associagéo do
ato doloroso ao espago, que acontece quando a crianga chora s6 porque vai para a consulta

pois associa a algum ato doloroso.

A escolha desta USF teve em conta que, no seu ficheiro, h4 uma crianca portadora de
Coagulopatia e com a qual tivemos a oportunidade de participar na consulta dos 10 anos.
Notou-se uma preocupacdo da enfermeira que a assiste, em perceber qual a via de
administracdo da vacina do papiloma virus e ap@s a consulta da literatura, percebeu-se que
s6 podia ser por via IM. No momento da consulta, para além dos aspetos inerentes a consulta
para esta faixa etaria, foi abordado com o familiar que a acompanhava (avd) qual a via de
administracdo do fator de coagulacdo. Ap6s uns dias, a dita crianca regressa para
administragcdo da vacina, que se fez coincidir com o dia da administracdo de fator. Apés
pesquisa da ultima evidéncia cientifica e contato com a APH, no sentido de obter orientacdes
para a administracdo de vacinas por esta via, que transmitimos a enfermeira de salde da

crianca, e que vao no sentido de fazer compressao no local durante 10 minutos, e aplicagéo
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de gelo. A crianca em questao, apresenta uma articulacéo alvo ja com alguma dificuldade em
fazer a extensao completa do membro. Tivemos a possibilidade de colaborar na continuidade
da promocdo da criangca a sua situacdo de doenca crénica e assim dar cumprimento ao
objetivo de refletir sobre o papel do EESIP dos distintos locais de estagio na promocéao da

qualidade de vida da crianca Hemofilica.

Tive a oportunidade de divulgacéo de informacao a equipa sobre Hemofilia, na acao
de formacéo (apéndice 2) e avaliagdo da mesma, através de um questionario, pelo google

forms, e cujos resultados, sdo apresentados no apéndice 3.

Uma das enfermeiras tutoras do local de estagio acumulava fun¢des de gestao na area
de coordenacdo e gestao de recursos humanos e materiais. O enfermeiro especialista assume
um papel de lideranga, procurando gerir os cuidados, garantindo a seguranca e qualidade das
tarefas delegadas. As atividades envolvidas no desenvolvimento de competéncias
relacionadas com a gestao e lideranca prenderam-se com a gestdo de hordarios e recursos
humanos, pois todos os programas tinham que ser assegurados, apesar de cada enfermeiro
ter a seu cargo uma lista de utentes. Através de observacao participada foi feita a gestéo de
stock de material e de medicagéo, contribuindo para a melhoria continua e promocao de um
ambiente terapéutico seguro. Tivemos também oportunidade de observar, uma vez que

estamos em pandemia, de toda uma gestdo do agendamento da vacina Covid19.

1.5 — Estagio de observacao nos centros de referéncia de coagulopatias congénitas

As coagulopatias congénitas sdo doencas raras, que alteram a coagulacdo sanguinea,
afetando, deste modo, a heméstase (Portugal, Ministerio da Saude, Lei n.° 129/2016). A
doenca rara € uma doenca cronica, na maioria dos casos se revela debilitante e
potencialmente fatal (Portugal, Ministério da Saude, Direcdo Geral da Saude, 2008), que exige
esforcos concertados, especiais e envolvendo diversas areas de intervencdo. Por isso a
necessidade das pessoas portadoras de coagulopatias, serem seguidas em centros de
referéncia, com uma equipa multidisciplinar, composta por imunohemoterapeuta, enfermeiro,
fisioterapeuta, assistente social, técnico especializado em laboratorio, ortopedista, psicélogo,

entre outros (Portugal, Ministério da Saude, Direcao Geral da Saude, 2014; Page, 2019).

A existéncia dos centros traz um novo conceito, 0os cuidados compreensivos, ou seja,
de prestacéo de cuidados globais e articulados, por equipas multidisciplinares e tem em conta
0s aspetos fisicos, emocionais, educacionais, vocacionais e psicoldgicos da doenca (Portugal,

Ministério da Saude, Dire¢do Geral da Saude, 2016).

Tivemos a oportunidade de estagiar em dois CRCC, refletindo sobre o papel do EESIP

dos distintos locais de estagio na promoc¢ao da qualidade de vida da crianca hemofilica. Este
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objetivo foi transversal aos estagios, com excec¢do da UCIN, e com mais preponderancia nos
cuidados de saude primarios. Foi nos estagios de observacdo CRCC que o concretizamos

mais profundamente.

Tivemos a oportunidade de aprofundar conhecimentos em doencas raras,
nomeadamente a hemofilia, bem como as respostas de enfermagem apropriadas.
A importancia da profilaxia € a pedra basilar, pelo impacto que a mesma possui ha promocao
do desenvolvimento da autonomia e da qualidade de vida das pessoas portadoras de
hemofilia. Para tal é crucial uma articulacao entre a comunidade e os profissionais de saude,
e entre estes e os utentes e/ou familias. IdentificAmos as limitacdes a qualidade de vida
vivenciadas pela crianca portadora de hemofilia, na opinido dos seus pais/cuidadores e as
condutas adotadas por eles frente a essas limitacdes, tais como a dor e o desconforto,
provocado pelas hemartroses.

Os projetos desenvolvidos pelos CRCC constituem instrumentos que auxiliam a
colmatar as necessidades sentidas, que comegam nas criangas/familia, e continuam na vida
adulta, ou seja no ciclo de vida, envolvendo elementos da comunidade nos cuidados. Assim,
existe uma articulagdo com a comunidade, nomeadamente com a APH, de modo a promover

a literacia em saude e otimizar a consciencializagéo sobre esta tematica.
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2 — PROBLEMATICA

A segunda parte deste relatério incide no trabalho de investigacdo alusivo ao tema
“Enfermeiro de referéncia na promocdo da qualidade de vida da crianca portadora de
hemofilia: percegao dos pais” e que tem intrinseco o conceito qualidade de vida, e como pano
de fundo tem as caracteristicas do ambiente fisico, social e emocional, a juntar-se a todos 0s
fatores de stress, associado a doenga cronica, para a crianga e pais, inerentes aos varios

processos de transi¢cdo (Hockenberry & Wilson, 2014).

Iremos neste capitulo explanar a apresentacdo da problematica, bem como a

relevancia do estudo.

Em comparacdo com pais de criangas saudaveis, pais de criancas portadoras de
doencas cronicas fazem alusdo a diminuigdo da qualidade de vida fisica e psicologica, este
fato pode-se associar a complexidade que envolve o papel dos pais/cuidador, isto €, os pais

sao considerados membros integrantes das equipas de saude (Fairfax et al., 2019).

O modelo concetual implicito e explicito inerente aos cuidados de enfermagem
pediatrica, neste caso em concreto a criancas portadoras de hemofilia, centra-se nas
respostas dessas mesmas criangas/familias ao seu problema de saude e a forma como esta
resposta afeta a sua qualidade de vida. O método de trabalho por enfermeiro de referéncia é
o que melhor reflete a filosofia de cuidados em pediatria, promovendo a familia como elemento

central do processo assistencial (Mendes, 2012; Santos et al., 2019).

A hemofilia e o seu tratamento influenciam a vida diaria das criancas e familia e tém
um impacto na sua qualidade de vida (Borato et al., 2017). O enfermeiro (neste caso
enfermeiro de referéncia) esta sempre presente na vida do hemofilico (Unidos pela Hemofilia,
2019), uma vez que € o enfermeiro realiza a avaliagdo, com o0 consequente estabelecimento
de plano de cuidados de enfermagem, no sentido de ajudar o individuo a atingir a maxima
capacidade de autocuidado (Portugal, Ministérios das Finangas e da Administragdo Publica
e da Saude, Portaria n.° 242/2011).

As criangas/pais/cuidadores portadoras de hemofilia, com a introducdo da terapia
domiciliaria, ficaram capacitadas/autbnomas a (auto)administrar, fator em casa, aumentando
a qualidade de vida, e assim a (auto)gerenciar a doenca de forma mais independente. Mas
este (auto)gerenciamento é exigente e complexo (Qian et al.,, 2019). O enfermeiro de
referéncia assume, assim, um papel fundamental, na autonomia da crianga/familia: ensinar,

instruir e treinar, esclarecendo e apoiando a diade, ou seja, tem um papel central de
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coordenacdo no (auto)gerenciamento da doenca (Pollard et al., 2020). Um dos principais
desafios é dar a autonomia que a crianca/familia precisam, e que vai contribuir para a
promocao da qualidade de vida (Mufioz & Palacios, 2015). Estes autores referem ainda que
a profilaxia, para além de conferir mais qualidade de vida, aumenta a esperanca de vida, pelo
gue tem que se olhar para a hemofilia, para além do aspeto biolégico, mas também para as

dimensdes psicoldgica e social.

O papel do enfermeiro de referéncia ndo se resume s6 ao ensino, instrucao e treino,
mas também a interacdo a distancia, realizado recorrendo ao uso das tecnologias de
comunicacao e informacao (Gérard, 2019). Esta interagcao tem na sua génese os padrdes de
qualidade, que sustentam a pratica, as necessidades e as caracteristicas das
criancas/cuidadores. O uso das tecnologias de comunicacdo em enfermagem pode-se
denominar como telenfermagem (Ordem dos Enfermeiros, 2021). A manutencdo do regime
terapéutico exige e requer excelentes capacidades, por parte das criangas e seus cuidadores,
de se (auto)gerirem. A telessalude, mais concretamente a telenfermagem, vem ajudar a
crianca e os seus cuidadores na eficacia desta (auto)gestdo da doenca que, na opinido de
Qian et al. (2019), a educacéo para saude vai incrementar a literacia e, assim, promover a

adesdo ao regime terapéutico e a independéncia.

Se, por um lado, a terapia domiciliaria veio aumentar a qualidade de vida do binémio,
por outro, trouxe desafios quer fisicos, quer emocionais aos pais, pois tinham de puncionar
os seus filhos (Lipe et al., 2016). Outro desafio que os pais enfrentam é tomarem consciéncia
da tendéncia em hiper proteger os seus filhos, da condicdo de “doenga” da qual séo
portadores (Vidal & Almeida, 2008; Santos et al., 2020).

Surge assim, o conceito de qualidade de vida relacionada com a saude, que pode ser
entendida como a percecdo dos pais sobre a qualidade de vida da crianga portadora de
hemofilia e de como as limitagdes impostas pela doencga, assim como o impacto da profilaxia,
afetam a sua condicdo de vida util (Borato et al., 2017). Avaliar esta percecdo tem um cariz
bastante subjetivo (Mufioz & Palacios, 2015), pois trata-se de dar voz aos pais. As doencas
cronicas, neste caso a hemofilia, sdo as que mais afetam a qualidade de vida, devido as
limitacBes que imprimem nas articulacdes, limitando a crian¢ca na sua capacidade produtiva
(Hockenberry et al., 2014).

Percecdo, segundo o dicionario (Porto Editora, data) consiste na tomada de
conhecimento sensorial de objetos ou de acontecimentos exteriores. Pode também ser
definida a perce¢édo, ndo como uma ciéncia do mundo, nem sequer um ato, mas como uma
tomada de posicdo deliberada, sendo o fundo no qual todos os atos se destacam e

Y

pressuposta por eles (Picon, 1958). Merleau-Ponty (1994) refere-se a perce¢do como
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resultado da sensacao, veiculada pela atencéo e juizo, tendo a percecdo do mundo como
pressupostos a racionalidade, valores e o todo. A sensac¢do conduz a percec¢ao, culminando

em representacdes mentais, carregadas de emocéo e significancia (Ribeiro et al., 2009).

Na familia, a percecao é construida pelo seu modo muito préprio de sentir, ver, pensar

e estar no mundo, interpretando o seu quotidiano (Motta, 1997).

Este conceito da percecao, traduzido em discernimento, traz a tona, o conceito de
Fenomenologia, que € um ramo da Filosofia, que estuda a esséncia das experiéncias e/ou
vivéncias e o seu efeito na consciéncia do ser humano, efeito este realizado reccorrendo a
interpretacao (Merleau-Ponty, 1994; Ribeiro et al., 2009). Este termo fenomenologia, tem tido
uma crescente utilizagdo nas pesquisas em enfermagem (Silva et al., 2008). E porqué? Para
as referidas autoras, utilizando a abordagem fenomenolégica nas suas pesquisas, 0
enfermeiro ird obter resultados que conduzem a uma melhor compreensao do ser, enquanto
ser. O tipo de fenomenologia patente no presente trabalho é a fenomenologia descritiva, pois
visa estudar as estruturas essenciais, referentes aos fenomenos, tal qual eles aparecem na

consciéncia, isto é, vai descrever os fenémenos por palavras (Coutinho, 2021).

A importancia de caracterizar a percecdo dos pais sobre a qualidade de vida de seus
filhos, reside no fato de “(...) tudo aquilo que sei do mundo, mesmo que por ciéncia, eu sei a
partir de uma visdo minha ou de uma experiéncia do mundo sem a qual os simbolos da ciéncia

nao poderiam dizer nada (...) (Merleau-Ponty, 1994, p. 3).

Relacionado com a percecdo dos pais, emerge a importancia de conhecer a sua
satisfacdo com o papel do enfermeiro. Entenda-se a satisfagao como “(...) o conjunto variado
de reacdes face a experiéncia dos cuidados de saude” (Mendes, 2013, p. 18). Para além de
estar relacionada com a percecéo, a satisfagdo também se relaciona com a qualidade de vida,
mediada pela adesdo ao regime terapéutico (Baron-Epel et al.,, 2001). O conceito de
satisfacdo estd assim relacionado com a percecdo da pessoa na realizacdo das suas
necessidades, das suas expectativas e dos resultados obtidos, respetivamente (Padl et al.,
1999). Sao varios os fatores que influenciam a satisfacao dos pais: acessibilidade aos servicos
de saude, satisfacdo com a relagdo com os profissionais e com a qualidade da informacao

transmitida (Gongalves, 2010).

Estamos perante dois paradigmas, por um lado a avaliagdo da qualidade de vida da
crianca percebida pelos pais e qual o contributo do enfermeiro para a mesma, na qual se
pretende explicar e prever a influéncia de umas variaveis nas outras, recorrendo ao paradigma
positivista ou quantitativo. Por outro lado, pretende-se que estas previsdes e explicacdes

sejam compreendidas e que possuam significado, ou seja, o paradigma qualitativo (Coutinho,
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2021). Assim, um estudo desta natureza, “(...) trata-se de descobrir significados atribuidos as

acoes individuais (...) a partir dos atores intervenientes no processo” (Coutinho, 2021, p. 28).

A reflexdo sobre a qualidade de vida da crianga portadora de hemofilia, percebida
pelos pais e a satisfacdo dos pais com o enfermeiro de referéncia na promoc¢édo da mesma,
torna-se de extrema importancia. A teméatica pode ser estudada em vérias areas do
cohecimento, como a antropologia, a sociologia, a biologia e a tecnologia, sendo um tema
complexo, que carece da nessecidade de ser analisado sob os aspetos biol6gicos e psico-
sociais. Por se tratar de um estudo contemporaneo necessita de receber maior atencéo,

trazendo a necessidade de ser devidamente explorado.

No capitulo seguinte, iremos realizar o estado de arte, onde iremos mencionar 0s

estudos supracitados.
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3 — ENQUADRAMENTO TEORICO (ESTADO DA ARTE)

As doencas cronicas e neste caso a hemofilia, afetam néo s6 a crianga, como toda a
familia (Eccleston et al., 2015) sendo relatado pelos pais a diminui¢cdo da qualidade de vida
(Fairfax et al., 2019).

3.1 — Hemofilia

A hemofilia € um distdrbio hemorragico recessivo, congénito, que na sua maioria é
hereditario. Mais recentemente estudos referem que cerca de 1/3 dos casos resultam de uma
mutacdo genética (Costa et al., 2009; Srivastava et al., 2020). Afeta predominantemente
homens, pois esta associado ao cromossoma X, sendo as mulheres portadoras heterozigotas
da doencga (Franchini & Mannucci, 2012). No entanto ha relatos de mulheres com hemofilia
(Verstraete et al., 2020). Divide-se em hemofilia A se a deficiéncia é no fator VIII, ou hemofilia
B, quando a deficiéncia afeta o fator IX. Estima-se que a incidéncia da hemofilia A € de um
caso para cada 10 nascimentos do sexo masculino, enquanto a incidéncia da hemofilia B é
de um para cada 30 mil nascimentos do sexo masculino (Srivastava et al., 2013; Wagner et
al., 2019; Srivastava et al., 2020).

Estima-se que em Portugal devam existir cerca de 700 a 800 pessoas com hemofilia
A ou hemofilia B (Café et al., 2019).

Sendo a hemofilia um distlrbio hemorragico, ela é caracterizada por hemorragias
espontaneas nos musculos e articulacdes (Srivastava et al., 2020). As pessoas portadoras de
hemofilia tém fator de coagulacéo inferior a 1% sao portadoras de hemofilia grave, pelo que
o risco de hemartroses esta inflacionado. Hemofilia moderada tem fator entre 1% e os 5% e
a hemdfilia ligeira (se o fator é > 5% e < 40%). As hemartroses resultam em dor e incapacidade
(Valentino, 2010; Manco-Johnson et al., 2017).

Repetida hemorragia, numa s articulacdo, denominada articulacdo alvo, € uma
particularidade especifica da hemofilia; este processo leva a hemartroses, culminando em

artropatia hemofilica cronica (Santos et al., 2018).

O tratamento da hemofilia consiste em reposicdo do fator (terapia substitutiva) que
pode ser feita de duas maneiras: quando ocorre hemorragia (“on demand”), ou por rotina
(duas a trés vezes por semana), denominando-se entdo profilaxia (Manco-Johnson et al.,

2013; Lipe et al., 2016). Ainda para estes autores, o tratamento sob “on demand” cessa a
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hemorragia, promove o alivio da dor e repde o movimento articular, mas ndo previne a
artropatia. A profilaxia primaria, € considerada aquela que ¢é iniciada antes dos trés anos de
idade, na presenca de duas hemartroses e artropatia diagnosticada (Blanchette et al., 2014;
Manco-Johnson et al., 2017)

Para Sondermann et al. (2017) a prevencao de hemorragias nas articulacbes (saude
articular) e aconselhamento de saude, ao nivel individual, melhora o conhecimento sobre a
salde, a auto-competéncia e a aptidao fisica da crian¢a. Ainda para estes autores, a assuncao
de profilaxia com fatores da coagulacao, ao invés do tratamento “on demand”, tem-se revelado
como protetora das articulages, incrementando a atividade fisica. Lipe et al. (2016) referem
que a profilaxia reduz as idas ao hospital, as cirurgias as articulagcdes, incrementam a adeséo
a atividade fisica e culminam com a reducédo de faltas a escola. Poderemos afirmar que as
criancas/cuidadores ficam capacitadas a auto-gerenciar a sua doenca, e que esta capacitacao
passa por reconhecimento do inicio de hemorragias espontaneas, o seu registo, a adesdo ao
regime terapéutico e os comportamentos de adesao (Qian et al., 2019).

Sao vérios os fatores que interferem na adesdo ao tratamento: idade e crencas
relacionadas com a mesma, infusdo, frequéncia das hemorragias, literacia em salde,

acessibilidade aos cuidados de saude, inseguranca (Sun et al., 2021).

O tratamento pode ser com terapia substitutiva, isto é, substituicdo do fator em falta e
por terapia ndo substitutiva, isto €, tratamento com farmacos que néo sao fator, mas que vao

mimetizar os fatores da coagulacédo (Ljung & Gretenkort, 2015).

A terapia domiciliaria esta legislada desde 2015 em Portugal, como objetivo de reduzir
ao minimo o tempo entre o reconhecimento da hemorragia e a administracdo do tratamento
(Portugal, Direcdo Geral da Saude, 2015). Em adolescentes o tratamento é normalmente
realizado pela pessoa portadora de hemofilia, em criangas pelos pais/cuidadores (Bérubé et
al., 2016; Smith, 2018). Em criangas os pais sdo ensinados, instruidos e treinados de forma a

ficarem autbnomos na administracao da terapéutica (Lipe et al., 2016).

Existem outros farmacos que podem ser usados na hemofilia como a desmopressina,
0 acido tranexamico e o acido ipsilon-aminocaproico (epsicaprom). A desmopressina é o
tratamento de primeira linha em hemofilia ligeira, o epsicaprom e o acido tranexamico € usado
em casos de hemorragia das mucosas. O paracetamol é o analgésico a ser usado em

detrimento da aspirina ou brufen (Srivastava et al., 2020).

Um dos problemas associados a frequente administracdo de fator é o aparecimento
de um anticorpo inibidor da coagulacao (substancia que impede a coagulacdo). Para resolver
esta questdo € necessaria a utilizacdo de medicamentos especificos em substituicdo dos

concentrados de fatores de substituicdo, chamados agentes de bypass (Portugal, Ministerio
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da Saude, Despacho n.° 4319/ 2013; Oldenburg et al., 2020). O medicamento mais utizado é
0 anticorpo monoclonal, conhecido por hemlibra, que é de administracdo subcutanea e o
modo de atucao é fazer um bypass, ligando o fator VII ao fator IX, mimetizando o fator VIII. A
profilaxia com hemlibra tem-se demonstrado altamente eficaz para criancas com hemofilia A

e inibidores (Young et al., 2019).

3.2 — Qualidade de vida

O termo qualidade de vida, que tera surgido por volta dos anos 30 do século XX, com
um estudo levado a cabo por Seidl & Zannon (2004) que para além de quererem dar

significado ao termo, tiveram o intuito de a avaliar.
Pode ser definida como:

O valor atribuido a duragédo da vida quando modificada pela percecdo de
limitacbes fisicas, psicologicas, fungBes sociais e oportunidades
influenciadas pela doenca, tratamento e outros agravos, tornando-se o
principal indicador para a pesquisa avaliativa sobre o resultado de

intervencdes (Borato et al., 2017, p. 107).

A avaliacdo da qualidade de saude, torna-se importante, pela definicdo de saude, pela
OMS, que a define como a capacidade que o individuo tem de se autorregular perante um
evento adverso, isto €, adaptacao e (auto)gestdo (Loureiro et al., 2018). Destes conceitos
emerge que a saude deixa de ter uma conotacao de apenas doenca fisica, e passa a abranger
aspetos subjetivos, ou seja, engloba aspetos psicoldgicos e mentais (Ordem dos Enfermeiros,
2002). Estes principios estao relacionados com o “Hexano Vital”, proposto por Kertesz e
Kerman (1985) e também referido por Limongi e Ana (2011) (Figura 1). Para que o bem-estar,
a gestdo do stress e a qualidade de vida se alcance, tem de existir um equilibrio a nivel da
triade, biopsicossocial, que passa por seis aspetos: alimentacdo, exercicio fisico,
relaxamento/sono/repouso, diversao/lazer, atividades interessantes e grupo de apoio. Este
hexagono esta intimamente ligado a qualidade de vida, pois inclui a prevencéo, o tratamento,
a adaptacéao utilizando a criatividade, tendo como finalidade a auto(gestdo) da doenca ou de

eventos adversos (Constantino, 2007).
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Figura 1 — Hexagono Vital da Qualidade de Vida.

Fonte: Limongi, A., & Ana, C. (2011).

Na avaliacdo da qualidade de vida, os cuidadores e criancas fornecem informagdes
sobre o estado de saude fisica, psicolégica e emocional e a forma como estes aspetos

interferem no desenvolvimento das suas atividades (Alzate et al., 2018).

As complicagbes decorrentes da hemofilia, podendo-se-lhes chamar custos indiretos
da hemofilia, como as hemorragias recorrentes e as artropatias, afetam a produtividade das
pessoas portadoras de hemofilia e dos seus pais/cuidadores, traduzidos em absentismo ao
trabalho e/ou escola (Chen, 2016). A mesma autora relata, também, custos diretos que estao
relacionados com a hospitalizacéo e a medicacéo, entre outros. Nos custos ndo passiveis de
contabilizacéo, e que se resumem ao capital social, engloba a diminuicdo da qualidade de
vida, dor, incapacidade fisica. A expressédo clinica com maior relevo e que caracteriza a
hemofilia € a artropatia, onde as hemartroses se iniciam em tenra idade, e afetam
principalmente tornozelos, joelhos e cotovelos. Mas os episédios de cariz hemorragico ndo
afetam s6 as articulagdes, mas também os tecidos moles e musculos e em conjunto com a
artropatia, provocam dor e limitacdes quer na parte fisica quer psicologica, afetando a
gualidade de vida (Vidal & Almeida, 2008; Borato et al., 2017). Criancas portadoras de
hemofilia estdo mais propensas a desenvolver problemas psicossociais que 0s seus pares

saudaveis, podendo provocar impacto na qualidade de vida (Limperg et al., 2017).

Por um lado, a profilaxia confere uma melhor qualidade de vida, por outro, a frequéncia
de administracdo de terapéutica substitutiva de fator, pode ser um aspeto que interfira na

qualidade de vida (Borato et al., 2017; Khair et al., 2019). O tratamento profilatico conduz a
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melhores resultados clinicos, manifestados em reducdo das hemorragias, traduzindo-se em
melhor qualidade de vida e esta transmutando todo o cenéario de progndstico, elevando a
expectativa de vida proxima, da dita vida normal das pessoas portadoras de hemofilia (Café
et al., 2019).

A qualidade de vida é um conceito muito importante na hemofilia, uma vez que os
fatores biolégicos (hemorragias) relacionados com a doencga, tém impacto nos aspetos fisicos,
sociais e psicolégicos (Alzate et al., 2018). Quando esta triade ndo estd em equilibrio, como
se observou pelo hexagono, o bem-estar, a gestao do stress e a qualidade de vida ndo séo
alcancadas.

A hemcofilia afeta a educagdo das criancas, as atividades e lazer. Ter uma crianca
portadora de hemofilia € muito stressante para os pais, principalmente numa primeira fase,
quando sao bebés. A terapéutica domiciliaria e a gestdo da doenca, acarretam muitas duvidas
e incertezas e quando estdo perante um evento hemorragico o medo aumenta (Lipe et al.,
2016; Khair et al., 2019). Lipe et al. (2106) referem que € a mée a mais envolvida nos cuidados
a crianca portadora de hemofilia. No entanto, ha estudos que demonstraram que ha mées de
criancas hemofilicas menos ansiosas em relagéo a outras (Limperg et al., 2016). Este aspeto
podera estar relacionado com o uso de estratégias de coping utilizadas pelos pais, que sédo
de extrema importancia, uma vez que ao se acalmarem transmitem esta calma aos filhos, o

que vai influenciar positivamente a qualidade de vida (Fairfax et al., 2019).

Os construtos da qualidade de vida sdo de caracter subjetivo, traduzindo o estilo de
vida presente, experiéncias, esperancgas e preocupacdes para o futuro (Santos et al., 2020).
E de extrema importancia que a crianca seja orientada pelos seus pais, para poder escolher
uma atividade que goste e que possa praticar, brincar com as outras criangas, ir a escola, ou
seja, viver uma vida o mais normal possivel, com as devidas precauc¢fes (Vidal & Almeida,
2008).

Abordaram-se qualidade de vida e qualidade de vida relacionada com a saude,
procurando clarificar as suas diferengas. Citando Karimi & Braseiro (2016, p. 645), “(...) o
conceito de qualidade de vida deve incluir a qualidade de satude como a forma como a saude
€ empiricamente estimada para afetar a qualidade de vida ou usar o termo para significar

apenas a utilidade associada a um estado de saude”.
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3.3 — Enfermeiro de referéncia na promocdo da qualidade vida da crianca portadora de

hemofilia

No plano assistencial de uma equipa de salde a crianca portadora de hemofilia o
enfermeiro de referéncia assume um papel de gestor, ou seja, é ele que vai coordenar 0s
cuidados a prestar, como educador e como mediador de contato com as crian¢as e suas
familias (Rossnagel et al., 2019; Pollard et al., 2020). O papel do enfermeiro assume, assim,
primordial importancia, uma vez que a assisténcia ird ser individualizada e de qualidade aos
utentes (Santos et al., 2019).

A equipa multidisciplinar faz parte de um centro de referéncia, onde a crianca e familia
sdo assistidas. Em Portugal existem seis centros de referéncia: dois no Porto, um em
Coimbra, trés em Lisboa (Associagdo Portuguesa de Hemofilia, 2013). Desta equipa fazem
parte enfermeiros, sendo que, em norma 2 ou 3 sejam enfermeiros de referéncia, isto €, a
coordenacdo dos cuidados esteja a seu cargo (Portugal, Direcao Geral da Saude, Norma de
orientacao clinica n.° 005/2016).

O cuidar da crianca portadora de hemofilia € um processo complexo, requerendo uma
equipa de enfermagem especializada, quer na coordenacao, quer na prestacéo de cuidados
(Harrington et al., 2015). O papel do enfermeiro/equipa de referéncia inclui: a administracao
da terapéutica, o0 ensino para a (auto)administragdo no domicilio (aos cuidadores e
crianga/adolescente), e a ponte com a comunidade, nomeadamente 0 ensino nas escolas,
centros de saude, etc. (Colvin et al., 2008). Surge, assim, o conceito de “compreensive care”,
ou cuidados compreensivos, envolvendo os aspetos fisicos, emocionais, educacionais,
psicolégicos e vocacionais (Page, 2019). Outro conceito associado aos cuidados
compreensivos € ateoria do conforto de Kolkaba em que os trés estados (alivio, tranquilidade,
transcendéncia) se desenvolvem nos outros quatro subconceitos: fisico, psicoespiritual,

socioculturais e ambiental (Domingues, 2018).

Pais e cuidadores de criancas portadoras de hemofilia em idade pediatrica (criancas,
adolescentes) enfrentam desafios impares na gestdo da doenca: autocuidado e adeséo ao
regime terapéutico (Bérubé et al., 2016; Khair, 2021). E aqui que o enfermeiro de referéncia
assume desafios impares e um plano de cuidados igualmente impar (Neves et al., 2021).
Outro aspeto a ter em linha de conta é entender a forma como cada familia desenvolve o seu

perfil de cuidados e educacao (Vidal & Almeida, 2008).

No primeiro contato os pais e a crianga portadora de hemofilia sdo acolhidos e
integrados no centro de referéncia, tendo por base de relacdo a escuta ativa (Neves et al.,
2021). E nesta base de relagéo, que a empatia enfermeiro-pais/crianca ocorre e é a base de

sustentacdo do processo do cuidar centrado na familia e na parceria de cuidados (Casey,
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1993; Hockenberry & Wilson, 2014; Ferreira & Amendoeira, 2020). No primeiro atendimento
€ realizada a avaliacdo inicial, identificado o(s) cuidador(es) e, para além das atitudes
terapéuticas como medir, pesar, avaliacdo de sinais vitais, é realizado o processo de
enfermagem, com identificacdo de focos, atividade diagndéstica e intervencdes (CIPE, 2019;
Neves et al., 2021; Khair, 2021). No primeiro contato, por vezes, o bebé ainda ndo completou
um ano de vida, e este contato vai manter-se durante toda a vida, por isso o0 enfermeiro estara

sempre presente na vida de uma pessoa portadora de hemofilia (Unidos pela Hemofilia, 2019).

Estudos refletem que a adesé&o ao regime terapéutico no final da adolescéncia, tende
a diminuir (Bérubé et al., 2016). O estudo levado a cabo por Geraghty et al. (2006),
demonstrou que até aos 12 anos a adeséo era alta e diminuia drasticamente a partir dessa
idade até aos 18 anos. E outra area onde o enfermeiro de referéncia assume primordial
relevancia pois, com apoio individualizado e educacéo, irA promover a adesdo ao regime
terapéutico, mantendo comportamentos de adesdo mais duradouros (Khair, 2010; Smith,
2018).

Revisdes sisteméaticas da literatura vém demonstrar o que na pratica ja se observa:
ma adesdo ao regime terapéutico quando completam 18 anos (Betz et al., 2013). Uma
transi¢cdo de cuidados pediatricos para cuidados adultos mal planeada, sem objetivos traduz-
se em co-morbilidades e morbilidade (Aldiss et al., 2015). Torna-se vital que se discutam
metas nas consultas de enfermagem com o adolescente, na transi¢&o de cuidados pediatricos
para adultos e com a familia em separado e/ou em conjunto (Davidson et al., 2017). Croteau
et al. (2016), num estudo que levaram a cabo, criaram um instrumento, HEMO-milestones,
que tem como finalidade a padronizacédo para a avaliagdo da auto gestdo da doenca, por parte

do adolescente, facilitando a transicéo de cuidados pediatricos para cuidados adultos.

Sendo a hemofilia uma doencga de caréater vitalicio, € fundamental que o enfoque do
ensino, transite dos pais/cuidadores para a crianca a partir dos 7-12 anos (Smith, 2018). E
expectavel que as criangas sejam integradas no processo da autoadministracdo entre 0s 7 0s
12 anos e que aos 15 anos sejam auténomos nos cuidados (Bérubé et al., 2016). O enfoque
nesta idade remete-nos para a entrada na adolescéncia, sendo importante o ensino, instrucdo
e treino na administrac@o de fator, mas também ensino sobre as no¢fes basicas acerca da
hemofilia, como sejam reconhecer precocemente sinais e sintomas de hemorragia e como

proceder perante um episddio de hemorragia (Croteau et al., 2016; Smith, 2018).

A adesdo ao regime terapéutico, principalmente na adolescéncia, tem muitas barreiras
dificultadoras como, por exemplo, a administracdo endovenosa, a demora na mesma, a falta

de compreensdo e até revolta. Através da educacdo para o autocuidado, os cuidados
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centrados na familia e individualizados, constitui um papel fulcral desempenhado pelo
enfermeiro de referéncia (Khair, 2010; Hockenberry & Wilson, 2014; Khair, 2021).

A terapéutica domiciliaria para a hemofilia, sob a forma de profilaxia, € promotora de
flexibilidade, autonomia e liberdade. No entanto os pais e a crianca enfrentam enormes
desafios, insegurancas, medos, entre outros. Os profissionais de salde, nomeadamente o
enfermeiro de referéncia, pelo acompanhamento que prestam, fornecem apoio pratico e
emocional, permitindo aos pais fazerem transicbes positivas, transformando-se em

mecanismos de coping eficazes (Lipe et al., 2016; Fairfax et al., 2019).

3.4 — Acessibilidade aos cuidados de saude: cuidados de enfermagem

As criancas deverdo ser seguidas em consulta de enfermagem, no centro de
coagulopatias, realizada pelo enfermeiro de referéncia, trimestralmente até aos quatro anos
de idade, semestralmente até aos 12 anos e anualmente até aos 18 anos (Direcdo Geral da
Saude, 2015).

A consulta de enfermagem foi definida como:

uma atividade autbnoma com base em metodologia cientifica, que permite ao
enfermeiro formular um diagndstico de enfermagem baseado na identificacéo
dos problemas e salude em geral e de enfermagem em particular, elaborar e
realizar plano de cuidados de acordo com o grau de dependéncia dos utentes
em termos de enfermagem, bem como a avaliacéo dos cuidados prestados e
respetiva reformulacdo das intervencbes de enfermagem. (Portugal,
Ministério da Saude, 1999, p. 2).

A consulta de enfermagem é a base para a assisténcia de enfermagem, pois visa: “(...)
a realizacdo de uma avaliagdo, ou estabelecimento de plano de cuidados de enfermagem, no
sentido de ajudar o individuo a atingir a maxima capacidade de autocuidado” (Portugal,
Portaria 306-A/2011, p. 1).

A aplicacéo do processo de enfermagem, bem como a sua avaliagéo, a educacéo para
a saude e o acompanhamento, sdo consideradas as linhas orientadoras, que norteiam o
processo assistencial de criancas portadoras de hemofilia (Cahil, 1996). S&o os enfermeiros
gue desempenham um papel crucial na implementacdo de medidas favorecedoras da adesao
ao regime terapéutico profilatico, com particular os adolescentes, como ja foi referido
anteriormente. Através da educacdo para saude, que se traduz em literacia, pelo
empoderamento e apoio individualizado (centrado na familia), os enfermeiros promovem a

minimizacdo da incapacidade nas criancas portadoras de hemofilia, onde se insere a
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avaliacdo e gestao da dor (Khair, 2010; Hockenberry & Wilson, 2014; Ferreira & Amendoeira,
2020; Pinto & Almeida, 2020).

As competéncias inerentes ao enfermeiro de referéncia podem agrupar-se nas
seguintes dimensdes: conhecimento, cuidados, comunicacdo e apoio, coordenador e
cuidados baseados na ultima evidéncia cientifica, que visam alcancar os mais elevados

padrbes de qualidade (Pollard et al., 2020).
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4 — METODOLOGIA

Investigagdo cientifica pode ser definida como um processo de sistematiza¢do que
valida conhecimentos ja existentes, dando origem a conhecimentos novos. Estes novos
conhecimentos sdo passiveis de se aplicarem na pratica. Sendo um processo de
sistematizagéo, implica a colheita de dados por forma a descrever, predizer ou explicar

fendmenos (Coutinho, 2020).

No capitulo que se segue iremos proceder a descricdo da metodologia utilizada

durante o estudo.

4.1 — Tipo de estudo

Déo sustento a concretizacdo de um estudo de investigacdo, 0s objetivos da
investigacao, as hipdteses, as caracteristicas da amostra, os recursos e meios disponiveis,
tendo em conta as restricdes provocadas pela atual pandemia Covid19. Neste sentido, e por
forma a compreender melhor o fenébmeno em estudo, no sentido do alcance dos objetivos
tracados desenhou-se uma estratégia, que nao € mais que o desenho da investigacao, que
tem como objetivo a minimizacdo do risco de erro, pois exige um sélido trabalho de concec¢éo
(Coutinho, 2020).

Trata-se de um estudo exploratério descritivo, transversal com abordagens qualitativa
e guantitativa. Poderemos, assim, afirmar que se trata de um estudo misto; este tipo de
abordagens tem sido uma mais-valia e uma opcdo em ascensdo na investigacdo em
enfermagem (Doorenbos, 2014). O recurso ao estudo misto para abordagem da tematica é
justificado tendo por base quatro pilares: 1 — pouca investigacdo na &rea a investigar; 2 — 0s
resultados da investigagdo em estudo complementam-se; 3 — quando nem a abordagem
qualitativa ou quantitativa, por si so, dao resposta a questdo de investigacdo; 4 — quando os
dados quantitativos necessitam dos dados qualitativos na ajuda da compreenséo do tema em
estudo (Doorenbos, 2014; Santos et al., 2017). Tendo em conta a especificidade do tema em
estudo, mais uma razao para o recurso ao metodo misto, tendo em conta que o encontro de
enfermeiro com o0 seu utente envolve a abordagem qualitativa, pela palavra transmitida, e
avaliacdo quantitativa, na contabilizacdo da satisfacdo com a palavra transmitida (Fawcett,

2015). Para Coutinho (2021, p. 32) o recurso aos trabalhos mistos é a tendéncia atual, sendo
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0 que autora intitula como “...integracdo metodoldgica” ou modelo ponte, situando-se entre

duas perspetivas.

.. Investigagdo .
qualitativa ®_o .'
o o® b
° Colheita de dados
® Investigagdo
quantitativa
e 0@ ‘e

Figura 2 — Plano esquematico da integragdo metodolégica

(qualitativa e quantitativa).

Poderemos concluir que a interligacdo dos dados quantitativos com os dados
gualitativos, vai-nos permitir compreender melhor a problemética apresentada. Para tal iremos
ter em consideragao alguns aspetos, como sejam a distribuicdo no tempo e priorizacdo de um
método em relagdo ao outro (Santos et al., 2017). Em relag&o a distribuicdo no tempo, a
colheita de informacéo foi ao “mesmo tempo”, ou seja, concomitantemente, priorizando-se 0s
dois métodos, em partes iguais, em que em combinacédo estima-se que um método majore o

outro.

Este estudo, na parte quantitativa, € descritivo pois tem como objetivo descrever,
explicar e explorar as variaveis (Coutinho, 2021). E também transversal pois estuda uma
causa-efeito (papel do enfermeiro de referéncia na promoc¢ao da qualidade de vida), tendo em

conta as catacteristicas da pessoa (perce¢ao dos pais) (Huot, 2002).

Cavalcante, Calixto e Pinheiro (2014) consideram a analise de conteddo uma técnica
de organizacdo e andlise dos dados qualitativos, obtidos por meio de um processo de
comunicacdao, seja ele verbal ou ndo verbal através da narrativa escrita. O objetivo consiste
em qualificar as vivéncias do individuo inquirido bem como as suas percecfes sobre
determinado objeto e fenédmeno. A analise de conteudo ira proporcionar a identificacdo de
indicadores, permitindo a realizagdo de inferéncia de conhecimentos (Bardin, 2015; Coutinho,
2021).

4.2 — Questdes de investigacao
As questdes de investigacao que nortearam este estudo foram as seguintes:
— Qual a qualidade de vida da crianca portadora de hemofilia percebida pelos pais?

— Qual a satisfacao dos pais com os cuidados do enfermeiro de referéncia?
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4.3 — Objetivos

Para dar resposta as questdes de investigacdo tragcamos como objetivos:

- Caracterizar a qualidade de vida da crianca portadora de hemofilia percebida pelos
pais;

- Conhecer a satisfacdo dos pais sobre o papel do enfermeiro de referéncia, na

promocao da qualidade de vida da crianca portadora de hemcdfilia.

Tem como finalidade sensibilizar para o interesse da investigacdo em hemofilia na
vertente da enfermagem em Portugal, e contribuir para a uniformizagdo de cuidados de
enfermagem prestados nos diversos centros de referéncia em hemofilia, passando pela

ratificacdo pela Ordem dos Enfermeiros da competéncia acrescida em hemofilia.

4.4 —Variaveis

As variaveis sdo as unidades de base da investigagdo. Sdo as propriedades,
qualidades, ou caracteristicas de pessoas ou objetos passiveis de mudar ou variar no tempo.
Como sao propriedades, assumem diferentes valores que podem ser mensurados,
manipulados ou controlados (Coutinho, 2021).

Com intuito de diminuir a probabilidade de ocorréncia de divergéncias, do foro
interpretativo, conferindo um significado claro as varidveis, no sentido de as tornar
mensuraveis, procedeu-se a operacionalizacdo conceptual e empirica de algumas das

variaveis, conforme quadro que se segue.



Quadro 1 - Operacionalizagéo das variaveis
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Variavel

Operacionalizacao

Recodificacéo

Quem responde ao
questionario

Pergunta aberta: 1 — mae, 2 — pai

Idade

Pergunta aberta. Avaliado em funcéo de
guem responde ao questionario

1.°grupo < 44 anos
2.°grupo = 45 anos

Escolaridade do pai

Pergunta fechada. Avaliado em funcao da
escolaridade do pai, e classificado em: 1 —
1.° ciclo,

2 —2.°ciclo, 3 —3.°ciclo,

4 — secundario, 5 — curso superior,

6 — licenciatura, 7 — mestrado,

8 — doutoramento

1.° grupo: até ao secundario
2.° grupo: superior

Escolaridade da mae

Pergunta fechada. Avaliado em funcao da
escolaridade do pai, e classificado em: 1
—1.°ciclo,

2 —2.%ciclo, 3 - 3.° ciclo,

4 — secundario, 5 — curso

1.° grupo: até ao secundario
2.° grupo: superior

Idade da crianca

Pergunta fechada. Avaliado em funcdo da
crianga

< 8 anos
=9 anos

Profilaxia

Pergunta fechada, e classificado em: 0 —
nao, 1 —sim

Qual profilaxia que a
crianca faz

Pergunta aberta. Avaliado em funcgéo de
qual a profilaxia a crianca faz, e
classificado em:

Fator VIl — elocta, kovaltry, octan, advate,
Fator IX — refixia, benefix
Inibidores — emicizumab (hemlibra)

1 — Terapéutica substitutiva
(reposicéao de fator VIl e IX)
2 — Terapéutica ndo
substitutiva (Hemlibra)

Articulacdes alvo

Pergunta fechada, avaliado em funcéo do
n.° de articula¢des alvo, classificado em 0
ndo e 1 sim.

Pergunta aberta, avaliado em funcédo do
nome de articulagfes

1 - Tornozelos

2 — Cotovelo

3 —Pulso

4 — Articulagbes braco
5 - Anca

6 — Pescogo

7 — Joelho

Hemorragias nos
ultimos dois anos

Pergunta aberta

1.° grupo — sem hemorragias
2.° grupo — com hemorragias

Pergunta tipo Likert

Qualidade de vida da L —Muito ma
crianga percebida 2-Ma )
pelos pais 3 — Nem boa nem méa
4 — Boa
5 — Muito boa
Pergunta tipo Likert
1 — Muito ma
Satisfacdo com papel 2-Ma
do enfermeiro 3 — Nem boa nem méa
4 — Boa
5 — Muito boa
Pergunta tipo Likert
Satisfacdo com a L —Muito ma
acessibilidade aos 2-Ma .
cuidados de saude 3 —Nem boa nem ma
4 — Boa

5 — Muito boa
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4.5 — Amostra

A amostra é ndo probabilistica por conveniéncia, sendo constituida por 27 pais de
criancas portadoras de Hemofilia com ligacdo a APH. Foi realizada uma parceria com a
referida associacdo, a qual enviou o formulario aos pais, a nivel nacional, para preencherem.
Inicialmente, como critérios de inclusdo, optamos por crian¢cas dos 0-16 anos, mas como a
amostra ndo era muito extensa, pois estamos perante uma doenca rara, de baixa prevaléncia,

optou-se por incluir até aos 18 anos.

4.5.1 — Caracterizacdo da amostra

Dos 27 patrticipantes, 85,2% foram maes e os restantes 14,8% foram pais, ou seja, 23
maes e 4 pais respetivamente (Tabela 1).

Tabela 1 — Quem respondeu ao questionério

Cuidadores N.° %
Mae 23 85,2
Pai 4 14,8
Total 27 100,0

As estatisticas da idade dos participantes mostram uma idade minima de 24 anos e
uma maxima de 51 anos sendo a média de 42,48 anos (+6,38). Pelos indices de assimetria e
curtose denota-se que esta variavel apresenta ligeiro enviesamento a direita sendo, porém
normocurtica. O coeficiente de variacao revela dispersdo moderada em torno do valor médio.
Tendo por base o valor da mediana, foram criados 2 grupos, < 44 anos e = 45 anos, sendo

este Ultimo grupo o mais representativo (Tabela 2).

Tabela 2 — Estatisticas relacionadas com a idade dos participantes

Min | Max M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro

Idade respondentes 24 | 51 | 42,48 6,38 | 15,01 | -2,674 | 1,588

Quanto a escolaridade, foram criados 2 grupos, um até ao secundario, que agrupa
pessoas com 1.9/2.°/3.° ciclos, secundario e curso profissional, outro grupo denominado

superior onde se inserem individuos com licenciatura, mestrado e doutoramento. Pela tabela
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3 podemos constatar que a escolaridade até ao secundario prevalece no caso dos pais, ao

contrario das maes onde prevalece o superior.

Tabela 3 — Caracterizacédo dos cuidadores

Variaveis N.° %
Idade
< 44 anos 14 51,9
=45 anos 13 48,1

Escolaridade pai
Até secundério 21 77,8
Superior 6 22,2

Escolaridade da méae

Até secundario 13 48,1

Superior 14 51,9

Pela analise do gréfico caixa de bigodes (Figura 3), podemos observar que existem
dois outliers, ou seja, duas pessoas que responderam ao questionario sdo mais novas que 0
expectavel. O expectavel, ainda pela observacédo do grafico, é que se encontrem entre os 32

anos e 0s 56 anos.

50,00

40,00

30,00

2000

2 ldade

Figura 3 — Gréafico caixa de bigodes da idade dos respondentes.

A idade da crianc¢a variou entre 0 um ano e os dezassete anos, com média de 8,37
(+ 4,82) anos. Esta variavel, pelos indices de assimetria e curtose, é simétrica e mesocurtica.

O coeficiente de variacao revela dispersao elevada em torno do valor médio (Tabela 4).
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Tabela 4 — Estatisticas relacionadas com a idade criancas

Min

Max

M

D.P.

CV (%)

Sk/erro

K/erro

Idade criancas 1

17

8,37

4,82

57,58

0,801

-1,380

Tendo por base o valor da mediana, foram criados dois grupos: < 8 anos e = 9 anos,
sendo o grupo dos < 8 anos 0 mais representativo. Sdo todos do sexo masculino e pela
interpretacdo da tabela 5 denota-se que criancgas portadoras de hemofilia A predominam sobre
as de hemofilia B. A maioria das criancas (23) vive com os pais, representando 85,2%, com a
mae 11,1% e com pais e irmé&o 1, 37%. No que aos cuidadores diz respeito, 25 criancas tém

como cuidadores os pais, 3,7% s6 a mae (Tabela 5).

Tabela 5 — Caracterizacao sociodemografica da crianca

Variaveis N.° %

Idade

< 8 anos 14 51,9

=29 anos 13 48,1
Com quem vive a crianca

Pais 23 85,2

Mae 3 111

Outro (pais e irméo) 1 3,7
Cuidadores

Pais 25 92,6

Mée 2 7,4
Tipo de Hemofilia

Hemofilia A (fator VII) 23 92

Hemofilia B (fator 1X) 2 8

Omisso 2
Sexo

Masculino 27 100
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4.6 — Instrumento de colheita de dados

Para a realizacdo do questionario tivemos como base o método de Delphi, uma vez
que dentro da tematica ndo existem instrumentos de colheita de dados adaptados ao nosso
objeto de estudo. Este método tem adquirido uma relevancia na area da saude, especialmente
em enfermagem, pois permite a inclusdo da opinido de peritos de especialidades diferentes e
de diferentes areas geograficas (McKenna, 1994). O instrumento de colheita de dados foi
elaborado ad hoc, baseado em trés questionarios de avaliacdo da qualidade de vida da
crianca (CHO-KLAT, HAEMO-QOL e HEMOPHILIA IMPACT INSTRUMENT), num
questionario de avaliacdo da qualidade de vida de cuidadores (CAREGIVER), na revisao da

literatura e como ja referimos recorremos a peritos na area.

O primeiro passo passou pela definicho dos construtos da escala seguida da
construcdo dos itens para cada um deles, passiveis de o medir. Seguidamente foi enviado
para um elemento da APH, para um cuidador (pai de um menino portador de hemofilia) com
doutoramento e com a intervencgéo da professora aorientadora, como enfermeira especialista,

no sentido de aferir cada item, conferindo validade a escala.

O questionario é constituido por cinco partes: 1.2 parte — a caracteriza¢do sociodemo-
gréfica dos participantes (cuidadores/pais); 2.2 parte — caracterizagdo sociodemografica da
crianca; 3.2 parte — qualidade de vida da crianca; 4.2 — enfermeiro de referéncia; 5.2 parte —
servigos de saude e em especial a acessibilidade aos cuidados de enfermagem, terminando
com uma pergunta de sugestbes de melhoria. As trés dltimas partes contém perguntas

abertas e fechadas tipo sim/ndo ou escala de Likert. (Anexo 1).

Quando se aplicou o coeficiente de Cronbach nédo se obtiveram resultados uma vez
gue existem mais variaveis (questdes) do que observacdes (participantes), facto este que n&do

permitiu avaliar a confiabilidade do questionario.

4.7 — Procedimentos

A recolha de dados para o presente estudo decorreu de maio a setembro de 2021 e
foi levada a cabo pela APH, apés a realizacdo de parceria com a referida associacéao
(Anexo 2).

O estudo obteve parecer favoravel da Comissdo de Etica do IPV, parecer (N.°
37A/SUB/2021) (Anexo 3). Todos os requisitos de natureza ética e deontoldgica foram
obedecidos, deste modo a confidencialidade e o anonimato dos participantes foram

respeitados, transmitindo-lhes a total liberdade de poderem desistir a qualquer momento. No
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préprio formulario, estas informacBes estavam claramente expostas, e 0s participantes

responderam apés a declaracédo do consentimento informado.

4.8 — Andlise dos dados

Para a andlise dos dados quantitativo, recorreu-se a estatistica descritiva, que
possibilitou determinar as frequéncias absolutas e percentuais, medidas de tendéncia central
(médias, moda, mediana), as medidas dispersdo de variabilidade (amplitude e coeficiente de
variacdo, desvio padrao, variancia) e as medidas de forma, como a assimetria, achatamento
e medidas de associagdo como o coeficiente de correlagdo ndo-parameétrico de Spearman. O
coeficiente de correlagdo amostral Spearman (rs) € uma medida de associacao calculada para
observacdes em escala ordinal sendo igualmente a alternativa ndo paramétrica ao coeficiente
de correlacédo de Pearson p. (Pestana & Gageiro, 2014).

r < 0,2 — associagdo muito baixa

0,2 <r < 0,39 — associacao baixa

0,4 <r < 0,69 — associagdo moderada
0,7<r =< 0,89 — associa¢ao alta

0,9 <r <1 - associagdo muito alta

No que diz respeito a medida de assimetria Skewness (SK) foi obtida pela relacdo do
coeficiente entre (SK) com o erro padréo (EP). Se SK/EP oscilar entre o -2 e 2, a distribuic&o
€ simétrica. Ao contrério, se SK/EP for inferior a -2 a distribuicdo é assimétrica negativa, com
enviesamento a direita e se SK/EP for superior a +2 estamos perante uma distribuicdo

assimétrica positiva com enviesamento a esquerda (Pestana & Gageiro, 2014).

Continuando a utilizar o coeficiente, desta feita entre a curtose (K) e o erro padrédo
(EP), para as medidas de achatamento da curtose. Assim se se obtiver K/EP a oscilar entre
-2 e 2 a distribuicdo é mesocurtica, se K/EP for inferior a -2 a distribuicédo é platicurtica, se

K/EP superior a +2 a distribuicdo é leptocurtica (Pestana & Gageiro, 2014).

Para andlise dos dados qualitativos procedeu-se a analise de contetdo de Bardin, que
permitiu extrair sentido aos dados textuais obtidos do survey (Bardin, 2015; Coutinho,
2021).
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5 - RESULTADOS

Neste capitulo iremos num primeiro momento descrever e explicar o fenébmeno em
estudo com recurso a descricdo, analise e interpretacdo dos resultados obtidos, na sua
vertente quantitativa, utilizando o recurso ao SPSS (Statistical Package for the Social

Sciences), versao 28.0.0 e num segundo subcapitulo os dados qualitativos.

Importa realcar que para dar sustento ao aprendizado das aulas e realizar esta

investigacao frequentamos um curso de SPSS (Anexo 5).

5.1 — Analise descritiva dos dados quantitativos

Qualidade de vida da crianca

A maior parte das criangas faz esta profilaxia (85,2%) e destes 70,4% fazem profilaxia
substitutiva, isto €, de reposicdo de fator de substituicdo, fazendo 22,2% das criancas
profilaxia ndo substitutiva. Nao fazem profilaxia 14,8%. Pela andlise da tabela 6 também se
denota que seis criangas terdo desenvolvido inibidores, pois estdo sob efeito do anticorpo

monoclonal (terapia nao substitutiva) (Tabela 6).

Tabela 6 — Profilaxia

N.° %

Profilaxia

Nao 4 14,8

Sim 23 85,2
Qual a profilaxia

Substitutiva 19 70,4

Nao substitutiva 6 22,2

Omisso 2 7,4

Criancas com articulacdes alvo sdo em numero mais elevado (51,8%), do que as que
nao tém, 48,1%. O tornozelo é a articulacdo mais afetada (48,1%), seguida do cotovelo com
25,9%, do joelho 14,8%, e com 3,7% seguem-se 0 pulso, 0 pescoco, articula¢des do braco e

anca, conforme podemos constatar na tabela 7.
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Tabela 7 — Articulagdes alvo

Variaveis N.° %

Existéncia de articulacfes alvo

0 13 48,1
1 7 25,9
2 3 11,1
3 3 11,1
4 1 3,7

Quais as articulacdes alvo

tornozelo 11 40,7
cotovelo 6 22,2
joelho 4 14,8
pulso 1 3,7
pescoco 1 3,7
articulagbes do braco 1 3,7
anca 1 3,7

Pela tabela 8 podemos observar que 96,3% das criangas ndo tém limitagbes na sua
mobilidade ou atividade fisica, e apenas uma (3,7%) refere ter dor cronica nas articulagoes.

Denota-se também que a maior parte nao pratica desporto.

Tabela 8 — Limitacfes na atividade fisica

Variaveis N.° %

Limitacdes atividade fisica

Nao 26 96,3
Sim 1 3,7

Quais as limitacdes

Dor crénica no braco 1 3,7

Préatica de desporto
Sim 13 48,5
Nao 14 51,9

Constata-se na tabela 9, que nos ultimos dois anos, as criangas que apresentaram
hemorragias foram em maior nimero (51,9%) em relagdo as que nao apresentaram

hemorragias (48,1%). Ainda dentro do grupo das criancas que apresentaram hemorragias,
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verificamos que as que referiram uma foram 18,5%, duas 14,8%, trés, cinco seis, oito e dez,

3,7%. Estamos, assim perante o limite minimo de hemorragias zero e o limite maximo de 10.

Tabela 9 — Hemorragias nos ultimos dois anos

Variaveis N.° %
Apresentaram hemorragias

0 13 48,1
1 5 18,5
2 4 14,8
3 1 3,7
5 1 3,7
6 1 3,7
8 1 3,7
10 1 3,7
Sem hemorragias 13 48,1
Com hemorragias 14 51,9

A percecao dos pais sobre a qualidade de vida da crianga portadora de hemofilia, varia

de boa a muito boa, prevalecendo a percecéo de boa com 51,9% (Tabela 10).

Tabela 10 — Percecgéo dos pais de qualidade de vida da crianga

Variaveis N.° %

Percecédo dos pais sobre
a qualidade de vida

Boa 14 51,9
Muito boa 13 48,1

Enfermeiro de referéncia

Procurdmos saber qual a importancia do papel do enfermeiro na promocdo da
gualidade de vida e constatamos que 70,4% referiu ser muito bom, 11,1% referiu ser bom e

18,5% considerou ser nem bom nem mau (Tabela 11).

Quando se questionou sobre a satisfagdo com a informacdo transmitida pelo
enfermeiro de referéncia, a maioria encontra-se muito satisfeita (61%), 7,4% muito pouco

satisfeitos e ex aequo com14,8%, encontraram-se 4 pais nem muito nem pouco satisfeitos.
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Quanto ao acompanhamento, a tendéncia de muito satisfeitos manteve-se (59,3%),
embora com valores mais baixos, seguido de 22,2% satisfeitos, 14,8% nem muito nem pouco

satisfeitos e 7,4% muito pouco satisfeitos (Tabela 11).

Tabela 11 — Papel do enfermeiro de referéncia

Variaveis N.° %

Papel do enfermeiro

Nem bom nem mau 5 18,5
Bom 3 11,1
Muito bom 19 70,4

Satisfagdo com a informagéo
transmitida pelo enfermeiro

Muito pouco satisfeito 2 7,4
Nem muito nem pouco 4 14,8
Satisfeito 4 14,8
Muito satisfeito 17 61,0

Satisfagdo com o
acompanhamento do enfermeiro

Muito pouco satisfeito 2 7,4
Nem muito nem pouco 4 14,8
Satisfeito 6 22,2
Muito satisfeito 15 59,3

Perguntou-se aos participantes sobre quem administra a terapéutica no domicilio e
constatou-se que em 18,5% das criangcas quem administra o fator de coagulacéo é o(a)
enfermeiro(a), a maioria é administrado pela mae (40%), seguido pelo pai e apenas uma

crianga faz a sua administragéo (Tabela 12).

Tabela 12 - Quem administra a terapéutica

Variaveis N.° %

Quem administra a terapéutica

Pais 5 20
Mae 10 40
Pai 4 16
Crianga 1 4
Enfermeiro 5 20

Outra questdo prendeu-se com a acessibilidade aos cuidados de salde,

nomeadamente a consulta de enfermagem e teleconsulta, e denotou-se que, a maioria esta
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muito satisfeita (59,3%), enquanto 18,5% est4 nem muito nem pouco. A maioria refere nao ter

consulta de enfermagem ou teleconsulta (Tabela 13).

Tabela 13 — Acessibilidade aos cuidados de saude

Variaveis N.° %

Acessibilidade aos cuidados de salde

Nem muito nem pouco 5 18,5
Satisfeito 6 22,2
Muito satisfeito 16 59,3

Existe consulta de enfermagem

Sim 13 48,5
Nao 14 51,9

Existe teleconsulta

Sim 7 25,9
N&o 20 74,1

5.2 — Andlise inferencial

No presente trabalho estudamos um grupo correspondente a uma amostra e o que se
pretende é generalizar para a populacdo, neste caso para as criancas associadas na APH.
A este processo denomina-se estatistica inferencial (Coutinho, 2021). A probabilidade que se
estabeleceu como limite para aceitacdo ou rejeicdo de hipoteses, chamada de nivel de
significancia, foi de 0,05. Denotou-se durante a aplicagdo da correlacdo de Spearman que o

valor P foi maior que 0,05, no entanto foi constatado um padrdo, que passaremos a descrever.

Quando correlacionAmos as variaveis articulagbes alvo e hemorragias com a
qgualidade de vida, detetou-se que em ambos os casos o valor de P (0,688 e 0,782
respetivamente) é maior que o erro (0,05) e o valor da correlagdo € muito baixo (-0,81 e -0,56
respetivamente), ou seja, ndo sendo estiticamente significativa, no entanto denota-se que a
correlagdo € negativa. Isto €, quanto mais articulagdes alvo ou hemorragias, menor qualidade

de vida e vice-versa.

Dos 27 participantes s6 um referiu que a crianca tem limitacbes e, ainda assim, a

gualidade de vida percebida pelos pais, € boa.

Nas criancas com idade inferior ou igual a 8 anos verifica-se que a qualidade de vida

percebida pelos pais, foi avaliada no minimo de boa e maximo de muito boa, jA em relacéo as
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criancas com idades maior que oito anos, a avalia¢do realizada foi no minimo de boa e
maxima de muito boa, constatando-se que a qualidade de vida percebida pelos pais é

ligeiramente maior nas criancas com idade inferior ou igual a oito anos (Tabela 14).

Tabela 14 — Relacdo daidade da crianca e qualidade de vida percebida pelos pais

Média Muito boa (4,54)

<8 Mediana Muito boa (5,00)
(n=14) Minimo Boa (4,00)

Avaliacdo da qualidade Maximo Muito Boa (5,00)

de vida da crianca

percebida pelos pais Média Boa (4,43)
>9 Mediana Boa (4,00)
(n=13) Minimo Boa (4,00)

Maximo Muito Boa (5,00)

Verifica-se pela analise da tabela 15 que nas criancas que ndo fazem profilaxia com
fator de coagulacéo a qualidade de vida percebida pelos pais € muito boa, sendo que nas que

fazem profilaxia é entre boa e muito boa.

Tabela 15 — Analise entre a profilaxia e a qualidade de vida da crianca

Se faz profilaxia com fator de

~ Estatistica
coagulacéo
Média Muito boa (5,00)
N3o Mediana Muito boa (5,00)
(n=3) Maxi Muito boa (5,00
Avaliacdo da aximo uito boa (5,00)
gualidade de Minimo Muito boa (5,00)
vida da crianca —
percebida pelos Média Boa (4,39)
pals Sim Mediana Boa (4,00)
(n=24) Minimo Boa (4,00)
Maximo Muito boa (5,00)

O mesmo acontece com a correlagdo entre o papel do enfermeiro de referéncia, a
satisfacdo com a informacéo e a qualidade de vida da crianca percebida pelos pais, pois o
valor da correlacdo entre as varidveis é muito baixo (0,261) e o valor de P (0,189) é superior

ao erro (0,05). No entanto esta correlacdo € positiva, ou seja, quanto maior a qualidade de
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vida percebida pelos pais, maior a valorizacdo do papel do enfermeiro e a satisfacdo com a

informacéo transmitida.

Quanto ao acompanhamento, verifica-se igualmente que o valor de P (0,565) é
superior ao erro e o valor da correlagéo € muito baixo (-0,116), o que ndo é estatisticamente
significativo. No entanto esta correlacdo é negativa o que em termos préaticos quer dizer que
quando a qualidade de vida da crianca percebida pelos pais € baixa a satisfacdo com o
acompanhamento é alta e vice-versa, isto porque se a qualidade de vida percebida baixa, a
necessidade de acompanhamento é maior, logo a satisfagdo com o mesmo também & maior

e vice-versa.

Apesar dos métodos e procedimentos utilizados na analise inferencial, os resultados
ndo se podem extrapolar para a populacdo ou universo pois este estudo centrou-se numa

amostra representativa, mas pequena, contudo percebe-se nitidamente que ha um padrao.

5.3 — Analise descritiva qualitativa

O avanco tecnoldgico conferiu & investigagdo qualitativa um avanco pela criacdo de
programas que auxiliam o investigador na analise de contetido. E o caso do NVivo, na sua
versao 12, que foi por nds utilizado, e que permitiu 0 armazenamento de dados textuais, para
processamento em categorias, permitindo assim uma melhor analise de dados (O'Neill, Booth,
& Lamb, 2018). Para melhorar a performance de trabalhar com NVivo frequentamos um curso
(Anexo 6).

Para ser mais facil a interpretacdo dos dados, as questdes abertas do formulério
constituiram areas tematicas de interesse aos objetivos do estudo e das quais pela analise de
conteldo das respostas dos respondentes (R), emergiram as dimensfes, que posteriormente
foram divididas em categorias e subcategorias, bem como nos respetivos indicadores
(unidades de enumeracéo) ( (Bardin, 2015; Coutinho, 2021)

Impacto da profilaxia na qualidade vida das criancas

Tratando-se de um estudo sobre a percecao dos pais subdividimos esta categoria em

impacto na melhoria da qualidade de vida e sem impacto na melhoria da qualidade de vida.

Na subcategoria impacto na melhoria de qualidade de vida, o maior indicador que
emerge, com 16 UE é qualidade de vida reportando-nos para o fato que os pais tém a
percecao que a profilaxia € muito importante para a melhoria da mesma. Sao exemplos das

“

suas afirmagbes: “Muito positivo” (R1), “... melhora muito a qualidade de vida” (R2),
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“‘excelente” (R5), “muito bom, tem mais qualidade de vida” (R7), “muito positivo conferindo
qualidade de vida” (R8), “melhoria substancial” (R9), “Melhorou imenso...” (R12), “Melhorou
a 100%” (R13), “melhor qualidade de vida” (R14), “Permitiu uma estabilidade na saude...
permitindo uma vida com qualidade” (R17), “... maior liberdade, melhor qualidade de vida”
(R20), “Muito boa” (R 23), “... com o novo tratamento o hemlibra foi uma mudancga total...”
(R26), “muito importante” (R25), “muito importante...” (R27). Outro indicador de impacto
melhoria da qualidade de vida prende-se com a diminui¢cdo das intercorréncias relacionadas
com a hemofilia, com UE de 11. “Permitiu diminuir as hemorragias e as lesdes, especialmente
articulares” (R20), “melhora a nivel de hematomas evita muitas hemorragias” (R21), “...
deixaram de se aleijar tanto, ndo havia nédoas negras, os cortes mesmo pequenos, deixavam
de sangrar rapido” (R26), “... para nao ficar com problemas nas articulagbes” (R27), “transmite
mais seguranca a crianca e seus cuidadores” (R1), “Crucial para a sua protegdo” (R3),
“‘cuidados com exercicio e traumatismos, ...” (R10), “... n&o teve mais complicagdes graves
associadas a hemofilia” (R11), “Poucas intercorréncias” (R12), “... uma maior seguranga”
(R13), “... quase eliminagao de episddios hemorragicos” (R15), “maior liberdade...” (R19). Por
ultimo emerge o indicador crian¢ca com vida normal: “... permite uma vida normal” (R6, R9,
R18, R12), “... mais facilitado, sem barreiras, fisicas, psicoldgicas ou sociais, incorporado na

resiliéncia da crianga” (R16), “... igual & das outras criangas” (R17).

Na subcategoria de nao ter impacto na melhoria da qualidade de vida, obteve-se o
indicador desagrado, com 2 UE, e em que destacamos as expressdes dos pais: “desagrado”

(R20), “... fator dia sim dia ndo, era muito complicado pois desenvolveram inibidores” (26).

Quadro 2 — Matriz da categoria: Impacto da profilaxia na percecéo dos pais

sobre a qualidade de vida da crianga

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Qualidade de vida (16)

Impacto na melhoria da qualidade Crianga com vida normal (6)
Impacto da profilaxia na de vida
qualidade de vida das
criangas

Diminuicdo das intercorréncias
relacionadas com hemofilia (11)

Sem impacto na melhoria da

qualidade vida Desagrado (2)

Gestdo da doenca

Foi pedido aos pais para descreverem como atuavam perante um evento hemorragico
e que sentimentos estdo presentes aquando desses eventos. Emergiu a categoria gestéo da
doenca, com as subcategorias atuacao e sentimentos. Na atuacédo o indicador com maior UE
€ a crioterapia: aplicacédo de “gelo...” (R3, R4, R5, R7, R9, R11, R15, R20, R21, R26, R27).
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A gestao do stress € o indicador que emerge a seguir, com 10 UE, “manter calma...” (R3, R7,
R13, R15, R16), “... controlar o meu panico...” (R4), “... com o tempo percebi que tudo ficava
bem” (R7), “... transmitir confianca ao nosso filho...” (R12, R16), “... atenuar o sofrimento do
meu filho...” (R22). Administracdo de terapéutica, com oito unidades de enumeracao,
“administracao de fator (R6, R7, R8, R9, R11, R23, R27), “... epsicaprom...” (R21). Denota-
se que recorréncia aos cuidados de saude, com 6 UE, é outro indicador em destaque: “...
entrar em contacto telefénico com...” (R12, R14, R16, R22), “recorro (...)", “... fomos ao
hospital...” (R10, R27). “Em hemorragia, passar em agua corrente, fazer compressédo na
ferida...” (R3), “hemorragias nasais: tamponamento com compressas hemostaticas” (R21),
foram unidades de registo para o indicador controlo da hemorragia. Com um UE, obteve-se a

gestdo da dor, “...e Ben-u-ron” (R9), e vigilancia, “...vigiar’ (R8) (Quadro 3).

Os sentimentos que estdo presentes sdo: preocupacdo, ansiedade, impoténcia, medo,
angustia, dor de alma, tristeza. Preocupacao (R6, R8, R10, R16, R19, R20, R23, R27).
Ansiedade (R11, R16, R18, R19). Impoténcia (R21). Medo: “... passo a noite com medo...”
(R..)), “... receio de danos permanentes “... (R17), “... receio que nao acorde...” (R21).
Angustia (R20, R21). Dor de alma (R9), “... dor da crian¢a! E dos pais...” (R16). Os
sentimentos ndo séo estanques para cada respondente, isto €, como se pode denotar, ha um

conjunto de sentimentos presentes aquando dos eventos hemorragicos (Quadro 3)

Quadro 3 — Matriz da categoria: gestdo da doenca

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Crioterapia (11)

Gestéo do stress (10)

Administracdo de terapéutica (8)
Atuacao Recorréncia aos cuidados de saude (6)
Controlo da hemorragia (2)

Gestéo da dor (Ben-u-ron) (1)
Vigilancia (1)

Gestéo da doenca
Preocupacéao (9)

Ansiedade (4)
Impoténcia (1)
Sentimentos Medo (3)
Angustia (2)
Dor de alma (2)
Tristeza (1)
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Cuidados a ter na pratica de desporto/atividades

A categoria Cuidados a ter na pratica de desporto/atividades, foi dividida em duas

subcategorias: com cuidados e sem cuidados.

Com cuidados, os indicadores com mais UE, sdo a protecdo e a profilaxia
personalizada. Protecdo, “protecao” (R1), “... ndo anda de bicicleta sem protecdes” (R4),
“protecao de lesdes” (R6, R19), ... com as dores” (R11), “protecdo das articulacées uso
capacete” (R14), “nao fazer esforgos quando tem uma hemorragia” (R17), “avisar com quem
ele esta...” (R27). Profilaxia personalizada, isto é, administracdo de terapia substitutiva nos
dias do desporto ou atividade (R7, R9, R12, R18, R21, R23). Por ultimo, o indicador evitar

“

desportos de embate fisico, “... na piscina ndo se atira de cabeca...” (R4), “ndo fazer

desportos de grande impacto” (R10) (Quadro 4).

Na subcategoria sem cuidados, denotou-se que estavam relacionados com a nao
pratica de desporto (R5, R22), “... parou na pandemia e a ainda nao retomou ...” (R24).
So6 pratica desporto na escola (R8, R20) (Quadro 4).

Quadro 4 — Matriz da categoria: Cuidados ater na pratica de desporto/atividades

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Evitar desportos de embate fisico (2)
Cuidados com a Com cuidados Protecéo (7)

pratica de Profilaxia personalizada (6)
desporto/atividades

. Sem pratica de desporto (3)
Sem cuidados

So pratica desporto na escola (2)

Fatores promotores da qualidade de vida

A categoria fatores promotores da qualidade de vida foi dividida em duas

subcategorias: relacionados com os cuidados de saude e relacionados com as criangas.

Na subcategoria relacionada com os cuidados de salude constatou-se que a sua
maioria atribui a profilaxia, com 6 UE, (R8, R9, R13, R19, R25). Com um UE, emerge

conhecimentos dos profissionais de saude sobre a hemofilia (R3) (Quadro 5).

Nos fatores relacionados com as criancas emerge um leque de indicadores. Ser uma
crianca normal e sem limitagcbes sdo os indicadores com mais UE, seguido de ser feliz e
brincar. Ser uma crianca normal, “... estar completamente integrado na vida social” (R5), “ele
poder fazer o que gosta” (R6), “ser uma crianga normal...” (R7), “... idéntica aos seus pares.”
(R8), “tentar manter uma vida o mais semelhante (...) as outras” (R9), “... 0 mais normal

possivel (...) que ndo se sinta diferente das outras criangas” (R10), “um crescimento saudavel”
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(R11), “... usufruir da vida como as outras criancas” (R16), “...Nao podiam ser criancas
normais...” (R26), “ter nocao dos perigos que corre” (R27). No indicador sem limitacBes sédo
exemplos das narrativas “nao ter limitagdes” (R1, R9), “... qualidade de vida” (R2, R12), “que
nao sinta dores...” (R12), “saude, liberdade, integracdo e bem estar’ (R16), “ter lesbes que
limitem o movimento” (R21), “...ndo ter hemorragias espontaneas” (R25), "... sem se
magoarem...” (R26). Ser feliz, traduzido pelas unidades de registo “... feliz...” (R4, R5, R12,
R15, R19), “estar... integrado na vida social” (R6), “ele poder fazer o que gosta” (R7). Brincar
(R9, R19) (Quadro 5).

Quadro 5 — Matriz da categoria: Fatores promotores da qualidade de vida na percecéo

dos pais

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Conhecimentos dos profissionais de

Relacionados com os saude sobre Hemofilia (1)

cuidados de saude

Profilaxia (6)
Fatores promotores da :
qualidade de vida Ser feliz (7)

Brincar (3)

Relacionados com as criancas .
Ser uma crianga normal (10)

Sem limitacdes (9)

Qualidade de vida das criancas

Depois de percebermos quais os fatores promotores da qualidade de vida, quisemos
saber qual a sua percecéo global sobre a qualidade de vida e subdividimos esta categoria em

sem limitagcdes e com limitagdes.

Sem limitagOes obtiveram-se os indicadores sem impedimento algum (R1, R3, R4, R5,
R6, R8, R9, R16, R19, R22, R23, R24, R25), correspondendo as seguintes falas: “... com
terapéutica subcutanea”... (R6, R13), "felizmente com profilaxia... tem uma vida normal’
(R12), “até a data evitei... duas idas a parques aquaticos... com 6/7anos com a escola...”
(R17), “atualmente ndo...” (R21), “tivemos impedimentos, no inicio, mas agora nada...” (R18),

...”quando desenvolveram inibidores...”(R26) (Quadro 6).

Com impedimentos, o indicador mais apontado é as férias: “condiciona as férias” (R1,
R14 R27), o jogar futebol com expressdes dos pais “...a Unica coisa ... é ele gostar de jogar

futebol e ndo o faz” (R7)

“
’

...no inicio n&o jogava futebol” (R21). Outro indicador foi condiciona
as atividades fisicas “tenho receio de atividades fisicas...” (R27), “...acabamos ...por restringi-
lo de certas brincadeiras” (R15). Perda sanguinea foi outro indicador mencionado:

“...hemorragias ativas...” (R10) (Quadro 6).



98

Quadro 6 — Matriz da categoria: Qualidade de vida das criancas

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)
Sem limita¢des Sem impedimento algum (20)
Qualidade de vida Férias (3)
das criancas L Jogar futebol (2)
Com limitacbes o o .
Condiciona as atividades fisicas (2)
Perda sanguinea (1)

Receios dos pais sobre a qualidade de vida futura

Outra categoria que emergiu corresponde aos receios dos pais sobre o futuro
relacionado com a qualidade de vida. Esta categoria foi dividida em sem receios e com

receios.

Pelo quadro 7 podemos observar que a grande maioria dos pais tem receio do futuro.
Os indicadores que emergem com maior realce sao relacionados com o tratamento e saude
articular. Tratamento “... hemofilia moderada com tratamento on demand, a preocupacao de
nunca estar protegido” (R4), “disponibilidade de fator” (R8, R20), “... acidente em que o
tratamento ndo seja imediato” (R13), “... tratamentos e 0s seus efeitos secundarios (R14),
‘que a profilaxia deixe de funcionar” (R25), “um acidente que tenham... bem trata-los visto
gue o Hemlibra ainda ndo tem estudos suficientes...” (R26). Saude articular “manter a saude
das articulagdes” (R9, R17), “que tenha sequelas... nomeadamente tornozelos” (R12), “que
lesbes possam prejudicar o futuro” (R19, R21), “... limitacdo grave devido a hemorragias”
(R22). Relativos a crianca/jovem “saber cuidar dele préprio” (R6), “estabilidade emocional
dele” (R7). Associado a este indicador obteve-se a negacéo da doenca pelo jovem “a forma
como vai lidar com a sua condicdo quando nao for dependente dos pais... 0 periodo da
adolescéncia e todos os desafios associados” (R10), “que rejeite a sua condi¢ao, e ndo queira
fazer a profilaxia” (R23). Ainda associados aos ultimos indicadores, emergiu o estigma da
doenca (R11), “nao poder praticar esportes e outras brincadeiras como as outras criancas da
sua idade” (R15), “integracéo social e vida profissional” (R16), “... fazer uma vida normal
quando... adolescente” (R18), “que seja posto de parte perante os amigos...” (R22), “... ele
nao poder estar tdo a vontade como as outras criancas” (R27). Inseguranca (R2), “incertezas”
(R14), “saber cuidar dele proprio” (R6). Vacinagéo (R5) (Quadro 7).
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Quadro 7 — Matriz da categoria: receios dos pais sobre a qualidade de vida futura

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Sem receio N&o existem preocupacdes (2)

Relativos a criancal/jovem (3)
Tratamento (7)

Receios dos pais Inseguranca (2)
sobre a qualidade de Acessibilidade aos cuidados de satde (2)
vida futura . , .

Com receio Saude articular (6)

Vacinacéo (1)
Estigma da doenca (5)
Negacédo da doenca pela crianca/jovem (2)

Papel do enfermeiro de referéncia

A categoria papel de enfermeiro de referéncia foi dividida em trés subcategorias: com
enfermeiro de referéncia, sem enfermeiro de referéncia e com enfermeiro de apoio. Esta
subcategoria emergiu igualmente da analise de contetdo das respostas dos pais, em que se
subdividiu quando néo existe enfermeiro de referéncia existe um enfermeiro de apoio, e 0 seu
papel prende-se com a administracdo de fator, que aparece com 1 UE, “tinhamos a

enfermeira... que administrava fator...” (R9).

Como se pode constatar pelo quadro 8, a maioria tem enfermeiro de referéncia, e o0s
indicadores que o descrevem sdo importantes, na relacdo de ajuda, ensinos de administracédo
de fator aos pais, crianca/jovem e acompanhamento. No indicador de importante com 17 UE
(R1, R2, R10, R12, R13, R15, R17, R19, R21, R23), realce para os atributos: “muito boa” (R5,
R7), “relevante” (R8), “papel fundamental...” (R11, R15, R16, R20). Relag&o de ajuda “... um
enfermeiro, um amigo, super prestavel, sem eles tudo era mais dificil” (R14), “... para nos
ajudar, com tanto carinho e amor” (R15), “...elemento de empatia...” (R16), ... incentivaram,
e respeitaram o tempo que necessitdvamos...(R20), ..."fazia de tudo para nos pais nos
sentissemos mais a vontade ...sempre se mostrou muito prestavel...”(R26). Ensinos de
administracdo de terapéutica aos pais e crianga/jovem “ensino” (R6, R11), “... formacéo...”
(R16), “... sem ele... ndo estaria a administrar em casa!” (R17, R20, R27). Para que isto seja
possivel, emerge outro indicador, acompanhamento “...nos orientar...” (R15, R16) “...estar ao
nosso lado...” (R15), “...nos sentirmos confortaveis” ...(R20), “...nos ajudou quando havia
acidentes...” (R26).

Sem enfermeiro de referéncia, emergiram os indicadores de conhecimento da figura
do enfermeiro de referéncia e transicdo de cuidados pediatricos para cuidados de adulto,

realizados por outrem. Desconhecimento da figura de enfermeiro de referéncia, “nem o



100

conheco” (R3), “Neste momento ndo temos ninguém de apoio, sé médico” (R9), “nado
considero que tenha sido um enfermeiro de referéncia...” (R21), “ndo nos é possivel
administrar’ (R25), “nenhuma” (R27), “ndo temos opiniao sobre este tema porgue ele vai ao
hospital” (R22), “ainda nao sei, porque nao necessitei” (R24). Transicdo de cuidados
pediatricos para adulto, “relativamente a instrucdo para a crianga aprender esse trabalho,
nao foi feito no Hospital de Dia, foi no campo de férias, parceria com a associacdo de
hemofilia” (R21) (Quadro 8).

Quadro 8 — Matriz da categoria: papel do enfermeiro de referéncia

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Importante (17)
Relacéo de ajuda (5)

Ensinos de administracédo de terapéutica
aos pais e crianca/jovem (6)

Acompanhamento (4)

Com enfermeiro
de referéncia

Papel do enfermeiro

de referéncia Desconhecimento da figura de
Sem enfermeiro enfermeiro de referéncia (7)
de referéncia Transic&o de cuidados pediatricos para

adulto prestados por outrem (1)

Enfermeiro de apoio Administracdo de fator (3)

Satisfacdo com enfermeiro de referéncia, enquanto promotor da qualidade de vida

da crianca

Depois de descrito o papel do enfermeiro de referéncia, foi nosso interesse avaliar a
satisfacdo dos pais. Assim a categoria foi dividida em duas subcategorias: satisfeito e ndo

satisfeito.

A satisfacdo é caracterizada pelos indicadores de relacdo de ajuda, pareceria de
cuidados, acompanhamento, ensinos e autonomia. Vejamos para cada subcategoria excertos
das expressdes dos pais: Parceria de cuidados: “... pela confianga que depositam em nés”
(R2), “... sentimos que nunca estamos sozinhos...” (R4), “... aconselham...” (R8);
Acompanhamento: “fazem... acompanhamento familiar e escolar” (R4), “...acompanham...”
(R7), “sim” (R9); Ensinos: “ensinam” (R12), “... esclarece-nos todas as duvidas...” (R12), “...
interpretacdo dos sinais de hemorragias e sua gravidade...” (R16): Relacdo de ajuda: “...
muitas vezes o colo ndo € s6 para o menino... sao para noés, pais” (R4), “o meu filho gosta de
ir ao centro... devido as enfermeiras” (R5), “... incentivado e tranquilizado” (R6), “da-me
sempre muita forca e coragem” (R7), “ajuda” (R8, R12), “sempre disponiveis...” (R10, R12),

“profissional de exceléncia...” (R15), “... ha uma excelente relagéo ... permitindo-me crescer
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enquanto pessoa e enfermeiro domiciliario amador’ (R16), “... cumplicidade...” (R16),
“sempre” (R19), “... s@o... simpdticos... compreensivos... para nos ajudar.” (R24), “sim”

(R25); Autonomia dos pais e da crianca/jovem: “... promovem a independéncia” (R8),
“... autonomia do tratamento” (R17), “nesta fase de transicdo (adolescente de 17 anos) tém

incentivado o0 meu filho a tornar-se autbnomo” (R20).

Nao satisfeito, hA um Unico indicador que é a néo existéncia de enfermeiro de
referéncia, “nem o conhec¢o” (R3), “... Ndo temos enfermeiro. SO as enfermeiras que
administram o fator no dia das consultas” (R9), “n&o” (R15, R27), “ndo uma vez que o meu

filho vai sempre ao hospital” (R 22) (Quadro 9).

Quadro 9 — Matriz da categoria: satisfagdo com enfermeiro de referéncia,

enquanto promotor da qualidade de vida da crianga

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Cuidados em parceria (4)
Relacéo de ajuda (14)
Satisfacéo do papel do Satisfeito Acompanhamento (4)
enfermeiro de Ensinos (4)

referéncia Autonomia (3)

Sem enfermeiro de

Nao satisfeito referéncia (5)

Sugestoes de melhoria

Percebemos, pela andlise do conteldo das respostas, que 0s respondentes que nao
sugeriram melhorias o fizeram porque estavam satisfeitos. Assim, esta categoria foi dividida

em subcategorias: satisfeito com os cuidados e ndo satisfeito com os cuidados.

N&o estando satisfeito, os indicadores que emergem podem servir de guia para as
sugestdes, e que sdo mais (in)formacdo, melhor acessibilidade a urgéncia, existéncia de
enfermeiro de referéncia, consulta de enfermagem. (In)formacéao, “ser dada mais informagao”
(R2), “... comunicacao” (R15), “mais partilha com os pais” (R17), “... fazer mais formacdes
nas escolas...” (R22). Maior acessibilidade a urgéncia, “acesso prioritario a urgéncia...” (R4),
“... foram momentos dificeis que vivi na urgéncia, a ponto de ndo querer ligar ao médico da
especialidade... passado 6h de entrar nas urgéncias é que decidiram ligar a médica da
especialidade” (R6), “existir alguém de apoio mais permanente...” (R7), “maior e mais facil
acesso” (R12). Existéncia de enfermeiro de referéncia, “...haver enfermeiros a fazer ensinos

aos pais em caso de quedas, hemorragias, ...” (R3), “ter acompanhamento de uma equipa
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destacada para o efeito” (R22), “deviam acompanhar mais desde o pediatrico...” (R23),
“o meu filho nao tem enfermeiro de referéncia” (R24), “ter enfermeiro/a que nos pudesse vir a
casa fazer o tratamento, e nos ir preparando” (R27). Consulta de enfermagem/teleconsulta,
“telefonarem mensalmente” (R19), “a consulta de enfermagem deveria ter um espaco préprio
e nao ser feita no corredor...” (R23), “se existe consulta de enfermagem ou telenfermagem
desconheco” (R24) (Quadro 10).

Estando os pais satisfeitos constitui um importante indicador de qualidade e serve de
guia para a melhoria, pois serve de incentivo a continuagédo de boas praticas. Realce ainda
para a subcategoria bem tratados a que corresponde expressdes de “estou satisfeita” (R10),
“tudo torna mais facil com a ajuda destes profissionais” (R11), “sempre muito bem tratado”
(R5). Face a pergunta se tem sugestdes de melhoria obtivemos 8 UE sem sugestdes com
expressoes: “ndo sei” (R1), “nada a apontar” (R7, R8), “para ja ndo tenho sugestdes a
melhorar” (R5, R12), “nada acrescentar” (R8), “nenhuma” (R23, R25) (Quadro 10).

Quadro 10 — Matriz da categoria: Sugestdes de melhoria

Categoria Subcategorias Indicadores (UE)

Sem sugestbdes (8)
Bem tratado (8)

Satisfeito com os cuidados

Sugestdes de (In)formagao (4)
Melhoria N0 satisfeito com os Melhor acessibilidade & urgéncia (4)
cuidados- sugestdes Existéncia de enfermeiro de referéncia (5)

Consulta de enfermagem/teleconsulta (3)
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6 — DISCUSSAO

A discusséao do presente trabalho resulta da triangulacdo entre os dados quantitativos

e gualitativos, que em ciéncias sociais € considerada uma forte aposta (Coutinho, 2021).

O questionario, de caracter voluntario, contou com a participagdo de 24 mées e trés
pais, 0 que nos remete que € a mae que, apesar da transformagéo social, € a cuidadora
informal relacionada com a saude (Navaie-Waliser et al., 2002; Hockenberry & Wilson, 2014).
Outro aspeto aqui patente serd que a mae, como € a portadora de hemofilia, ao sentir-se
“‘culpada” tentard colmatar esta culpa pelo assumir esta responsabilidade de cuidadora
informal a 100% (Lipe et al., 2016).

Foi possivel, no presente trabalho, realizar a caracterizagdo sociodemografica dos pais
e crianca. Dos 27 patrticipantes, em 85,2% das situacdes foram as mées a responder e 0s
restantes 14,8% foram 0s pais, ou seja, 23 maes e quatro pais respetivamente, com uma
média de 42,48(+6,38) anos. Quanto a escolaridade, revelou-se que 0 curso superior
prevalece nas maes, enquanto o secundario € o mais significativo nos pais, pelo que se pode

denotar uma maior escolaridade nas maes.

As criancas tinham uma média de idades de 8,37(+4,82) anos. A idade da crianca,
variou entre o um ano e os 17 anos. Inferior ou igual a oito anos existem 14 criangas, superior

ou igual a nove anos existem 13 criancgas.

A maioria das criangas vive com os pais, representando 85,2%, com a mée 11,1% e
com pais e irmao uma (3,7%), existindo assim apenas uma com irmaos, 0s restantes séo
primeiros filhos. No que aos cuidadores diz respeito, 92,5% das criancas tem como cuidadores
0s pais, 3,7% a mae, existindo uma crianca que vive com a mae, mas tem como cuidadores

0s pais. Estes dados também foram encontrados no trabalho de Lipe et al. (2016).

Todas as criancas s&o do sexo masculino (Franchini et al., 2012, Verstraete et al.,
2020). A maior parte das criangas séo portadoras de Hemofilia A, duas portadoras Hemofilia
B (Wagner et al., 2019; Srivastava et al., 2020).

A maior parte das criancas faz terapia sob profilaxia substitutiva, isto €, de reposicéo
de fator de substituicdo, ndo fazem profilaxia quatro criancas, pelo que estamos perante uma
amostra de criancas que na sua maioria sdo portadoras de hemofilia grave. Criangcas com

menos de 1% de fator precisam de fazer fator o mais cedo possivel de forma a prevenir
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sequelas (Manco-Johnson et al., 2013; Ljung & Gretenkort, 2015; Lipe et al., 2016; Manco-
-Johnson et al., 2017; Sondermann et al., 2017; Srivastava et al., 2020). Também se denota
gue seis criancas terdo desenvolvido inibidores, pois estdo sob efeito da terapia ndo
substitutiva, MLibra, que se tem demonstrado eficaz, em criancas com inibidores (Young
et al., 2019). Podemos afirmar que, em relagdo ao nimero de criangas presentes na amostra,
a percentagem que desenvolveu inibidores foi muito baixa, o que corrobora com o estudo de
McLaughlin et al. (2017).

Na categoria do impacto da profilaxia na qualidade de vida das criancgas, na percec¢éao
dos pais, afloraram-se duas subcategoias: impacto na qualidade de vida e sem impacto na
gualidade de vida. Sem impacto na qualidade de vida com menor expresséo, traduzida por
um unico indicador expresso pelo desagrado dos pais com a profilaxia, por estar associado a
frequéncia de adminsitragcdes, narrada na bilbioligafia pelos desafios que os pais enfrentam
(Westesson, et al., 2015; Lipe at al., 2016; Westesson, et al., 2018; ; Khair et al., 2019;
Westesson, et al., 2019) e pelo risco que acarreta a elevada frequéncia de adminsitracdes (o
apreciemento de inibidores) traduzida na narrativa dos pais e na bibliografia “... fator dia sim
dia ndo, era muito complicado pois desenvolveram inibidores” (Young et al., 2019; Oldenburg
et al., 2020). Com maior expressividade a subcategoria com impacto remete-nos para 0s
indicadores de qualidade de vida da crianga, pela diminuicdo de intercorréncias relacionadas
com a hemofilia, permitindo a crianca ter uma vida normal; estes indicadores estéo descritos
nos estudos de Manco-Johnson et al. (2013), Manco-Johnson et al. (2017) e Zhang et al.
(2019).

Prevalecem criangas com articulagdes alvo sdo em comparag¢do com as que nao tem,
os estudos tém apontado que a profilaxia deveria comecgar antes da manifestacdo das
mesmas (Khair, 2010; Manco-Johnson et al., 2013; Ljung & Gretenkort, 2015; Manco-Johnson
et al.,, 2017; Sondermann et al., 2017; Srivastava et al., 2020). O tornozelo € a articulagédo
mais afetada seguida do cotovelo e joelho (O'Hara et al.,, 2017; Khair, 2021). Apesar de
estarmos perante uma amostra de criangcas com mais articulacdes alvo do que as que nao
tém, apenas uma crianca é referida pelos pais como tendo limitac6es no quotidiano, que se
prendem com dor crénica no braco, o que pode estar relacionado com o comeco tardio da
profilaxia (Ljung & Gretenkort, 2015; Manco-Johnson et al., 2017; McLaughlin et al., 2017).
Um estudo levado a cabo em Portugal remete para a dor crénica resultante das sequelas das
hemartroses que resultam em articulacdes alvo, quando repetidas hemorragias na mesma
articulacéo (Pinto & Almeida, 2020).

A préatica de desporto ndo prevalece, havendo mais criancas que nao praticam
desporto do que as que praticam e estes resultados também foram observados em estudos

qgue analisdmos (Bérubé et al., 2016; Santos et al., 2018). Esta provado que a realizacao de
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desporto fomenta a qualidade de vida (Cuesta-Barriuso et al., 2016). E de extrema importancia
que a crianca seja orientada no sentido de escolher uma atividade que goste e que possa
praticar (Vidal & Almeida, 2008; Associacdo Portuguesa de Hemofilia, 2010; Ergin et al.,
2011; Westesson et al., 2019; Sondermann, 2017). A explicacdo para o facto de existirem
mais criancas que nao praticam do que as que praticam podera estar associada ao momento
de pandemia que se atravessa, uma vez que se encontraram respostas como: “... parou na
pandemia e a ainda ndo retomou...” (R24). Este aspeto releva a pertinéncia do estudo de
Wagner et al. (2019) que langa um desafio para ultrapassar esta dificuldade a realizagéo de
exercicio online. Também se denotou que o desporto mais praticado é a natacao, o que vai
de encontro as diretrizes da APH.

Procurou-se saber quais os cuidados a ter com a pratica de desporto, encontrando-se
duas subcategorias: com cuidados e sem cuidados. Sem cuidados est4 associado a ndo
realizacao de desporto (se ndo faz ndo precisa de ter cuidados), ou fazer desporto na escola,
sendo este ultimo indicador preconizado na literatura (Sondermann, 2017). Os cuidados que
os pais referiram ter foram traduzidos pelos indicadores: evitar desportos de embate fisico,
protecdo, profilaxia personalizada (Associacdo Portuguesa de Hemofilia, 2010; Durben &
Oleson, 2016; Srivastava et al., 2020).

Ha criancas com mais hemorragias nos ultimos dois anos, do que as que ndo tém. Ter
uma hemorragia prevalece sobre as outras, seguida de duas, com trés, cinco, seis, oito e dez,
com o limite minimo de hemorragias zero e o limite maximo de 10. Estes dados vao de
encontro ao estudo realizado pela Associacdo Portuguesa de Hemofilia (2019), mas que
contrariam a meta pela “hemorragias 0”, em que no mesmo estudo apontam como possiveis
causas a dose ndo estar ajustada. Mas ha outros e séo varios os fatores, que podem estar
associados e que interferem na ades&o ao tratamento tais como a idade e as crencas
relacionadas com a mesma, infusdo, frequéncia das hemorragias, literacia em salde,
acessibilidade aos cuidados de saude e inseguranca (Santos el al, 2020; Sun, Zhou, & Hu,
2021).

Os pais descrevem como atuar perante um evento hemorragico identificando os
sentimentos que estdo presentes. Emergiu a categoria gestdo da doenca, com as
subcategorias atuacdo e sentimentos. Os indicadores resultantes da atuacdo foram:
crioterapia, gestdo do stress, administracdo de terapéutica, recorréncia aos cuidados de
saude, controlo da hemorragia, gestdo da dor e vigilancia, estes indicadores foram
encontrados na bibliografia (Santos el al., 2020; Srivastava et al., 2020; Khair, 2021). Ha
estudos que demonstraram que ha maes de criangcas hemofilicas menos ansiosas em relacao
aoutras (Limperg et al., 2016). Este aspeto podera estar relacionado com o uso de estratégias

de coping, utilizadas pelos pais e que se sdo de extrema importancia, uma vez que ao se



106

acalmarem, os pais transmitem esta calma aos filhos, o que vai influenciar positivamente a
gualidade de vida, ou seja, estes pais assumiram que tém criancas portadoras de hemofilia
(Arango-Bernal, 2018; Fairfax et al., 2019). Quanto aos sentimentos preocupacao, ansiedade,
impoténcia, medo, angustia, dor de alma, tristeza, estes indicadores estdo de acordo com
estudos encontrados na literatura (Limperg et al., 2016; Lipe et al., 2016; Khair et al., 2019;
Khair & Pelentov, 2019; Santos, 2020).

A percecédo dos pais, sobre a qualidade de vida da crianca portadora de hemofilia,
varia de boa a muito boa, prevalecendo a percecado de boa; estes resultados também foram
obtidos pelo estudo de Santos et al. (2020) e estdo de acordo com as narrativas dos pais
sobre o impacto da profilaxia na qualidade de vida das criangas cujo o indicador com maior
UE é a qualidade de vida. Pela apreciacdo das respostas dos pais a perce¢do dos pais da
qualidade de vida foi dividida com limitagbes e sem limitacdes da qualidade de vida. A
gualidade de vida sem limitacGes repercute-se no indicador ndo tem impedido nada, e
sobrepde-se ao indicador da qualidade de vida com limitacbes, que vem corroborar os
achados quantitativos, traduzindo um termo encontrado na bibliografia chamado
normalizacdo, ou seja, integraram a hemofilia nas suas vidas (Emiliani et al., 2011; Lipe et al.,
2016). Os indicadores da qualidade de vida com limitagBes encontrados foram: as férias, jogar
futebol, realizacdo de atividades fisicas, perda sanguinea. Estes achados estdo em
consonancia a literatura (Lipe et al., 2016; McLaughlin et al., 2017; Westesson et al., 2019;
(Kuijlaars et. al, 2019).

Os fatores promotores da qualidade de vida, na perce¢éo dos pais, estéo relacionados
com os cuidados de saude e com as criangas. Nos cuidados de saude, a profilaxia ressalta
como principal indicador, estando de acordo com a bibliografia supracitada. Emergiu também
0s conhecimentos dos profissionais de saude, que corroboram os achados dos autores Lipe
et al. (2016), Westesson et al.(2018), Khair & Pelentsov (2019) Westesson et al. (2019). Com
a subcategoria crianca foram encontrados varios indicadores tais como, ser feliz, brincar, ser
uma crianga normal, sem limitacdes e em que verificamos mais uma vez o conceito de
normalizacdo aqui explicitado (Emiliani et al., 2011; Lipe et al., 2016). Denotou-se que 0s pais
deram mais importancia aos indicadores relacionados com a crianca, mas ndo esquecendo
gue é a profilaxia que Ihe proporciona ser feliz, brincar e sem limitacdes indo de encontro ao
referido por outros autores (Manco-Johnson et al., 2013; Manco-Johnson et al., 2017; Zhang
et al., 2019).

As variaveis contextuais da crianca que influenciam a qualidade de vida da crianca
portadora de hemofilia, percebida pelos pais, utilizando a correlacdo de Spearman verificou-
se que os valores obtidos ndo sao estatisticamente significativos, no entanto ha um padréo,

onde se teve em consideracdo se a correlacdo era positiva ou negativa. Neste sentido, obteve-
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se que o0 numero de articulagbes alvo e 0 niumero de hemorragias tém uma correlacao
negativa, ou seja, quanto mais articulagbes alvo ou hemorragias, menor qualidade de vida
percebida pelos pais e vice-versa, dados encontrados em outros estudos (Mufioz & Palacios,
2015; Lipe et al., 2016; Borato ey al., 2017; Khair, 2021). No que diz respeito a profilaxia, as
criancas que fazem profilaxia tém entre boa, a muito boa qualidade de vida percebida pelos
pais, e as que ndo fazem profilaxia também tem uma boa qualidade de vida, demonstrando
assim gque nao precisam de a fazer (Manco-Johnson et al., 2013; Lipe et al., 2016; Manco-
Johnson et al., 2017; Sondermann et al., 2017; Khair et al., 2019; Srivastava et al., 2020).
Quanto as limitagdes s6 uma crianca as apresenta e ainda assim a qualidade de vida
percebida pelos pais foi considerada boa. Poderemos concluir que a profilaxia sera o fator
chave para que a crianca tenha boa qualidade de vida (Zhang et al., 2019).

A qualidade de vida da crianca portadora de hemofilia percebida pelos pais é
ligeiramente maior em criangas com idade menor ou igual a 8 anos do que em criangas com
idade superior, estando de acordo com estudo que explicita a mesma ideia (Williams et al.,
2016).

Os pais revelaram que apresentam mais receios futuros relacionados com a qualidade
de vida, traduzidos nos seguintes indicadores: relativos a crianga/jovem, ao tratamento,
insegurancga, acessibilidade aos cuidados de saude, saude articular, vacinagédo, estigma da
doenca, negacdo da doenca pela crianca/jovem, dados estes que estdo de acordo com 0s
autores referidos (Westesson, 2015; Garcia-Dasi et al., 2015; Lipe et al., 2016; Schrijvers et
al., 2016; Zhao et al., 2017; Alzate et al., 2018; Khair et al., 2019; Associagdo Portuguesa de
Hemofilia, 2019; van Balen et al., 2020). Em rela¢@o ao indicador vacinacdo, mencionado
pelos pais, vem a tona por dois motivos a introdug&o no plano de vacinagdo da vacina anti
papiloma virus, desde outubro de 2020 e da vacina antiCovid19, ambas com indicagdo de
administracdo intramuscular, o que podera ter criado receio aos pais (Portugal, Dire¢éo Geral

da Saude, Norma 018/2020; Kaczmarek et al., 2021).

Na questdo que pretende averiguar quem administra o fator de coagulacdo no
domicilio, verifica-se que ha um namero consideravel que referiu ser o(a) enfermeiro(a), o que
contraria 0os achados na literatura, que nos remetem para a autonomia dos pais/adolescente
na (auto)administracdo e para a terapéutica domiciliaria (Colvin et al., 2008; Portugal, Norma
n.° 023/2105 2015; Lipe et al., 2016; Westesson et al., 2018). Na maioria das situacdes &
administrado pela mée, coincidente com a literatura encontrada (Navaie-Waliser et al., 2002;
Hockenberry & Wilson, 2014; Lipe et al., 2016). Apenas uma crian¢a (auto)administra, o que
traduz a ndo transicdo dos cuidados pediatricos para cuidados de adulto, contrariando o que
se preconiza pela bibliografia encontrada, além de poder ser indicio de superprotecdo destas

criancas pelos pais, uma transicdo de cuidados pediatricos, para cuidados adultos mal
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planeada pode-se converter em co-morbilidades (Aldiss et al., 2015; Bérubé et al., 2016;
Croteau et al., 2016; Lipe et al., 2016; Davidson et al., 2017; Smith, 2018; Srivastava, et al.,
2020).

Em relacdo ao papel do enfermeiro na promoc¢do da qualidade de vida,
a maioria encontra-se muito satisfeita, com as mesmas percentagens nem muito nem pouco
e satisfeita, seguido de muito pouco satisfeita. J& quando se questionou a satisfacdo com a
informacédo transmitida pelo enfermeiro de referéncia, pese embora a maioria também se
encontrar muito satisfeita, denotaram-se pais muito pouco satisfeito, quer na satisfacdo com
a informacédo transmitida pelo enfermeiro, quer no acompanhamento. Constatou-se que a
satisfacao dos pais esta intimamente ligada a presenca do enfermeiro de referéncia, estando
estes dados em consonancia com os encontrados na literatura (Lipe et al., 2016; Khair &
Pelentsov, 2019; Rossnagel et al., 2019).

Quando se pediu aos pais para descreverem o papel do enfermeiro como promotor da
qualidade de vida, deparou-se que ha centros de referéncia que ndo tém enfermeiro de
referéncia, dividindo-se a categoria em trés subcategorias: com enfermeiro de referéncia, sem
enfermeiro de referéncia e com enfermeiro de apoio. Ainda assim a subcategoria com
enfermeiro de referéncia prevalece sobre as outras, sendo nesta descrita qual o papel mais
valorizado pelos pais, traduzidos nos seguintes indicadores: importante, relagdo de ajuda,
ensinos de administracdo de terapéutica aos pais e crianca/jovem, e acompanhamento
(Hockenberry & Wilson, 2014; Croteau et al., 2016; Portugal, Diario da Republica n.° 244/2016,
2016; Bérubé et al., 2016; Zhao et al., 2017; Gérard, 2019; Rossnagel et al., 2019; Khair &
Pelentsov, 2019; Ferreira & Amendoeira, 2020; Pollardet al., 2020; Neves et al., 2021; Khair,
2021; Srivastava et al., 2021). Os indicadores que traduziram a ndo presenca do enfermeiro
de referéncia foram desconhecimento da figura de enfermeiro de referéncia, transicdo de
cuidados pediatricos para adulto prestados por outrem, 0 que contraia a legislacdo em vigor
e a bibliografia encontrada (Aldiss et al., 2015; Bérubé et al., 2016; Croteau et al., 2016; Lipe
et al., 2016; Portugal, Diario da Republica n.° 244/2016; Davidson et al., 2017; Smith, 2018;
Srivastava, et al., 2020). A ndo existéncia do enfermeiro de referéncia levou a que houvesse
a necessidade da existéncia do enfermeiro de apoio na administragdo do fator no domicilio. A
3.2 subcategoria, contrariando a literatura e a legislacdo em vigor, indica que os cuidados
prestados as criangas portadoras de hemofilia sdo em centros de referéncia, onde o
enfermeiro de referéncia e a equipa tém de ter pelo menos trés anos de experiéncia (Portugal,
Direcdo Geral da Saude, 2016; Pollard et al., 2020; Khair, 2021; Srivastava et al., 2021)

A existéncia de enfermeiro de referéncia influencia a satisfacdo dos pais, sendo

evidenciado pelos indicadores cuidados em parceria, relagdo de ajuda, acompanhamento,
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ensinos e autonomia. A nao satisfacdo prende-se com o indicador da inexisténcia de

enfermeiro de referéncia, dados que estdo de acordo com a literatura (Khair, 2021).

Quando se correlacionaram as variaveis qualidades de vida e o papel do enfermeiro
de referéncia e a satisfacdo com a informacdo transmitida, o valor encontrado néo foi
estatisticamente significativo, no entanto, e a semelhanca das varidveis contextuais da
criancga, denotou-se um padrao, traduzido pelo sinal da correlacdo. Quanto maior a qualidade
de vida percebida pelos pais, maior a valorizacdo do papel do enfermeiro e a satisfacdo com
a informacédo transmitida. Ao contrario o acompanhamento tem uma correlagdo negativa,
guanto mais autbnomos os pais e adolescentes estdo, menos necessitam do enfermeiro que,
como j& foi referenciado a vantagem da terapéutica domiciliaria, no entanto ha estudos que
apontam para o continuo acompanhamento (Westesson et al., 2018; Page, 2019; Rossnagel
et al., 2019).

Na acessibilidade aos cuidados de salde pode-se verificar que a maioria esta muito
satisfeita, traduzindo uma satisfacdo com os cuidados compreensivos prestados nos centros
de referéncia (Page, 2019). A maioria ndo tem consulta de enfermagem ou teleconsulta.
A ndo existéncia de consulta de enfermagem contraria toda a literatura e a legislacdo em vigor
(Hockenberry & Wilson, 2014; Croteau et al.,, 2016; Portugal, Diario da Republica n.°
244/2016, 2016; Bérubé et al.,, 2016; Page, 2019; Rossnagel et al., 2019; Ferreira &
Amendoeira, 2020; Andrade et al., 2021; Khair, 2021; Neves et al., 2021). Estudos apontam
para a importancia do acompanhamento recorrendo as tecnologias e a Ordem dos
Enfermeiros também direciona para o uso da telenfermagem (Jacobson & Hooke, 2016; Qian
et al., 2019; Ordem dos Enfermeiros, 2021).

A melhoria continua da qualidade dos cuidados de enfermagem podem ter na sua
génese as sugestdes de melhoria. relativamente as sugestdes de melhoria, constatou-se que
0s pais que estdo satisfeitos, ndo deram sugestdes. Pelo contrario, a ndo satisfacdo trouxe a
tona as sugestdes de melhoria, e séo elas: (in)formacao, melhor acessibilidade a urgéncia,
existéncia de enfermeiro de referéncia, consulta de enfermagem/teleconsulta, que vai de
encontro aos estudos encontrados (Croteau et al., 2016; Diario da Republica n.° 244/2016,
2016; Bérubé et al., 2016; Jacobson & Hooke, 2016; Zhao et al., 2017; Qian et al., 2019;
Rossnagel et al., 2019; Ferreira & Amendoeira, 2020; Andrade et al., 2021; Khair, 2021; Neves
et al., 2021; Ordem dos Enfermeiros, 2021).
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CONCLUSAO

A qualidade de vida interligada & saldde esta intimamente relacionada com a
prevencdo de doenca e promogéao da saude, o que confere ao conceito saude um conceito
dindmico. Nao se acumula saude, mas sim, esta reflete um histérico de a¢gbes de educacdo
para a saude ao nivel de estilos de vida e bem-estar que culminam em empoderamento e
literacia. Na aquisicdo de competéncias como enfermeira especialista em saude infantil e
pediatrica, o conceito supracitado foi transversal aos estagios, integrando a assisténcia a
crianga/jovem com a familia, na maximiza¢do da sua saude, passando pelo cuidado da
diade em situacdes de especial complexidade e prestando cuidados especificos em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem.
Também as competéncias comuns inerentes ao EE, que passam pela responsabilidade ética
e legal, melhoria continua da qualidade, gestdo dos cuidados e responsabilidade pelas

aprendizagens profissionais foram norteadoras do nosso percurso de formagéo.

A aplicacdo da taxonomia da teoria de conforto de Kolcaba na assisténcia de
enfermagem a diade pais-crianca, traduziu-se em acrescento de valor, quer na qualidade dos

cuidados prestados, quer na (promocao) da qualidade de vida da crianca.

A importancia de caraterizar a percec¢ao dos pais sobre a qualidade de vida dos seus
filhos, reside no fato de ser importante saber quais as suas vivéncias, enquanto pais de
criancas portadoras de hemofilia. O conceito de satisfacdo com o papel do enfermeiro de
referéncia, esta relacionado com a percecdo dos pais na satisfacdo das suas necessidades,

na resposta as suas expectativas, estilos de vida, preocupacgdes e esperancas para o futuro.

A hemofilia sendo uma doenca de prevaléncia baixa, as criancas portadoras, sao
inseridas em centros de referéncia, onde existe uma equipa multidisciplinar, da qual faz parte
o enfermeiro de referéncia, que tem um papel fundamental, incluindo a promocé&o de cuidados
baseados em evidéncias, advocacia e habilidades de autogestdo. Outra area, onde o
enfermeiro de referéncia, assume primordial relevancia, pois com apoio individualizado e
educacao, € na promocao e adesdo ao regime terapéutico, mantendo comportamentos de
adesao mais duradouros, principalmente na transi¢do dos cuidados pediatricos para cuidados

de adulto.

A terapéutica domiciliaria, sob a forma de profilaxia, € promotora de flexibilidade,
autonomia e liberdade. No entanto, os pais e criangas enfrentam enormes desafios,

insegurangas, medos, entre outros. O enfermeiro de referéncia, pelo acompanhamento que
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presta, fornece apoio pratico e emocional, permitindo aos pais fazerem transicées positivas,
transformando-se em mecanismos de coping eficazes. Este acompanhamento passa pela
telenfermagem. As competéncias inerentes ao enfermeiro de referéncia em hemofilia passam
pelo: conhecimento, cuidados, comunicacdo e apoio, coordenador e cuidados baseados na

Gltima evidéncia cientifica, que visam alcancar os mais elevados padrées de qualidade.

A abordagem metodoldgica utilizada na investigacao possibilitou a sistematizacdo do
conhecimento da qualidade de vida da crianca portadora de hemofilia, percebida pelos pais e

da satisfacdo com o enfermeiro de referéncia.

Foi realizada uma parceria com a APH, na qual esta associacdo enviou 0s
guestionarios para os 73 pais, que correspondem aos pais com filhos até aos 18 anos.
A amostra é ndo probabilistica por conveniéncia, constituida por 27 pais de criancas
portadoras de Hemofilia. Dos participantes, 24 que responderam foram as maes, e restantes
trés pais, com idades entre a idade minima de 24 anos e uma maxima de 51 anos sendo a
média de 42,48(+6,38) anos. As maes tém mais escolaridade do que os pais 0 que pode

facilitar o empoderamento e a literacia em saude.

As criangas, todas do sexo masculino, com idades a variar entre o um ano e 0s
dezassete anos, com média de 8.37(+4,82) anos, tém na sua maioria como cuidadores os

pais.

A maior parte das criangas esté sob profilaxia seja ela substitutiva ou n&o, no entanto
a maior parte das criangas tem uma ou mais hemorragias nos ultimos dois anos. Criancas
com articulagdes alvo, sdo em numero mais elevado, do que as que nédo tém, o tornozelo € a
articulagdo mais afetada, seguida do cotovelo e do joelho. Apesar de estarmos perante uma
amostra de criangas com mais articulagfes alvo do que as que ndo tem, apenas uma crianca
é referida pelos pais, de ter limitacdes no quotidiano, que se prendem com dores crénicas no
brago. A pratica de desporto ndo prevalece, havendo mais criangas que ndo praticam desporto

do que as que praticam, revelando por parte dos pais uma protecao.

Denotou-se que das 13 criancas com idade igual ou superior a 9 anos, s6 uma
autoadministra fator de coagulacao, e que é a APH em alguns casos a executar a transicao
de cuidados pediatricos para os cuidados de adultos. Também se observou que ha um

namero consideravel de casos em que é o enfermeiro e ndo os pais que administram o fator.

A qualidade de vida da crianca, percebida pelos pais foi considerada boa e muito boa,
e concluimos que a profilaxia é o fator preditor da qualidade de vida e que permite a crianca
ter uma vida normal, semelhante aos seus pares nao portadores de hemofilia, pela diminui¢ao
das intercorréncias relacionadas com a hemofilia. A este processo chama-se normalizagéo,

isto &, crianca e cuidadores integraram a hemofilia como parte integrante de suas vidas. E
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relevante neste processo de normalizacdo do seu modus vivendi a profilaxia. Para além da
profilaxia, os pais consideraram outros fatores importantes, como promotores da qualidade de

vida e € a crianca ser feliz e normal, sem limitacoes.

A maior parte dos pais descrevem como atuar perante um evento hemorragico, mesmo
0S que nunca tenham vivenciado essa experiéncia. Reconhecem os sentimentos presentes e

recorrendo a mecanismos de coping, conseguem autorregular-se.

Os pais ao descreverem como atuam, denota-se que pela pareceria de cuidados com
o enfermeiro de referéncia, foram ensinados e acompanhados sentindo-se autbnomos, e que
se reflete na satisfagdo com o papel do enfermeiro, na satisfacdo da informagé&o transmitida
e acompanhamento. A nado satisfacdo, denotou-se que esta relacionada com a ndo presenca
da figura do enfermeiro de referéncia, sendo esta a expressdo mais significativa nas

sugestdes de melhoria.

O valor p foi maior que o erro e o valor das correlagbes de Spearman, quase nulo,
ndo sendo 0s mesmos estatisticamente significativos, no entanto foram detetados padrdes
(fornecidos pela leitura do sinal do valor se Spearman), concordantes com a bibliografia e que
permite ratificar o seguinte: quanto mais articulagdes alvo ou hemorragias, menor qualidade
de vida percebida pelos pais; quanto maior a qualidade de vida percebida pelos pais, maior a
valorizagao do papel do enfermeiro e a satisfagdo com a informacéo transmitida. A qualidade

de vida das criangas sob profilaxia, percecionada pelos pais, foi de boa a muito boa.

Pelo exposto, estamos em condi¢cdes de afirmar que os objetivos propostos foram
alcancados apesar das limitacdes. Como limitacé@o e apesar de ter sido garantida a qualidade
das linhas de investigac@o e a natureza da amostra ser ndo probabilistica, estamos perante
uma amostra pequena (cerca de 37% dos 73 inscritos na APH), pelo que ndo se podera inferir

os resultados para a populagéo, no entanto foram constatados padrées importantes.

No que respeita ao questionério como instrumento de recolha de dados, considera-se
que foi eficaz na obtencdo de respostas, no entanto outras metodologias poderiam dar uma

informac&o mais detalhada, como por exemplo o focus group.

Os objetivos foram alcancados e foi-nos permitido caracterizar a qualidade de vida das
criancas percebida pelos pais e conhecer a satisfacdo com o enfermeiro de referéncia, na

promocao da mesma.

Consideramos que o presente estudo traz implicacdes importantes para a pratica.
Desde logo, por ser o pioneiro estudo de investigacdo, em enfermagem saude infantil e
pediatrica, realizado em Portugal sobre a crianga com hemofilia e por isso consideramos o
pontapé de saida para estudos futuros. Fica subjacente a importancia de avaliacdo periédica

da qualidade de vida das criancgas e cuidadores, para tal serd necessario validar escalas para
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a sua avaliacdo, para a cultura portuguesa. Este processo tera também de passar pela
motivacdo dos pais e criancas, a ter uma participacdo mais ativa. Outra implicacdo para a
préatica que ressalta, sera a apresentacdo do presente estudo junto dos centros de referéncia,
gue nao tem enfermeiro de referéncia, na tentativa de colmatar a lacuna encontrada, bem
como a implementacdo da consulta de enfermagem. Na tentativa de dar visibilidade a uma
area muito especifica, iremos proceder ao contato com a Ordem dos Enfermeiros para
adicionar competéncias acrescidas em hemofilia. Por ultimo, ndo menos importante, sera
importante para uma uniformizacéo na prestacao de cuidados, da criacdo de uma Associacéo
Portuguesa de Enfermeiros em Hemofilia, a semelhanga da nossa vizinha Espanha, para tal
estamos a reunir esfor¢cos, com intuito de organizar um encontro ibérico para iniciarmos

O processo.

Com os resultados obtidos neste estudo, pretende-se divulga-los, de forma que eles
possam nortear sessfes de educacao para a saude, onde seja fomentado o desenvolvimento
de competéncias (ensino, instrucdo e treino), na adeséo ao tratamento na adolescéncia e

idade adulta (transicao de cuidados pediatricos para adulto), em parceria com os cuidadores.
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Apéndice 1

Poster

-

© . PROMOGAO DE CONFORTO NO RECEM-NASCIDO DA UGIN

METODOLOGIA

Trabalho de pesquisa e reflexdo tendo como suporte artigos e teses de mestrado sobre um tema
A promogdo da qualidade de vida ¢ um dever dos enfermeiros ¢ estd incrente a universal ¢ que se cruza com clementos ¢ questoes da pritica de cuidados em neonatologia
promogdo do conforto. Este € um estado em que estdo satisfeitas as necessidades
basicas. As intervencdes promotores de conforto a ensinar as maes. tem por base a
parecria de cuidados e cuidados centrados na familia.

Foi nosso objetivo objetivo identificar as intervengdes promotoras de conforto do
recem-nascido, descritas na literatura.

relacionados com 4 promogdio do conforto.

Pesquisa realizada em hases de dados e repositérios com os descritores: Comfort Theory
Kolcaba: Non-phar cgit hip care; famil d care; infant. new-
born.

Foram selecionados 4 artigos, 2 teses de mestrado, num espago temporal de 11 anos, nos
idiomas ingles e portugues, em texto integral e gratuito.

Intervencdes promotoras de conforto: 4= 0550

¢ Reduciio de incidencia de luz e barulho sobre  Com a pesquisa claborada ¢ dando resposta ao

P recém-nascido; objetivo, comprendemos que as intervengoes
promotoras de conforto, a ensinar as mies, para
além de serem centradas na familia ¢ em parceria,
do do recéqn-nascido H desenvolvem-se em 4 contextos (fisico, ambiental,

® Preservacio de periodos de sono e repouso;

Pagias T |
LI |

* Promociio da orgamizacio comportamental Itural e peicoespirifuial),7;colminando) nuim
£o8 estddio em que as necessidades bdsicas relativas ao
/dwuém-nascldO' volver (swaddli i ilidad Seende a
7 alivio, e 4 estio

a nh\hr (nesting) e aplicar técnica satisfeitas.

L

Reisn Restcn,

Welpies e S by

Kolcaba &Dimarco (20
(2000

P 12017 e s i g ok Fmers DRt

4 Dty

K Do, M. (0, Coi They o 5 Acpics s Pedtc N sk N, Sy . vl
B 808

Qualidade de vida

* Mendes( (2012); Ferraz (2017)

Realizado por: Goreti Navega 7° CMESIP, ESSV, TPV.
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Apéndice 2

Apresentacao da acdo de formacdo com o titulo

Boas praticas no cuidar da pessoa portadora de Hemofilia

Diapositivo
1

Hemofilia

Boas Préticas no Cuidar da Pessoa Portadora de
Hemofilia

Diapositivo
2

Plano da sessdo

Comp o

i Jasifi

Dar a conhecero centro de referencia dazona centro

Fases Contedidos. Método Meios auniliares Tempo

Introduzir o Tema
Informar sobre os objetivos da sessio Expositivo oral e directo
Introdugio

0 que ¢ ahemofiia
IDesenvolvimento
Transmissio genética
Classificagdo Computador
Sinais e sintomas
Tratamento
Complicagdes
Centros de referencia

libiografia
o8 Papel do enfermeiro : ciclo vital

i i
Expositivo oral e directo/ Interactivo Videoprolector Diapositivos 30 minutos.

Diapositivo
3

Cerca 2/3 hereditéria, restante de forma esponténea

Desencadeada por um alelo recessivoligadoao cromossomaX
O que éa

H f-l-
emofilia?

Caracteriza-se por uma deficiéncia de uma proteina da coagulagdo

Presente em todos os grupos étnicos e em todas as regides geograficas

do mundo
?El Manifesta-seatravés de hemorragias espontaneas que vao de simples
[G1N4 equimoses a hemorragias abundantes

E uma Coagulopatia

Icini M, 2018; Pratap R, et al., 2020

S
a =
o
o
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Diapositivo
4

Diapositivo
5

Diapositivo
6

/" Tipos de hemofilia

152 20%
dos casos
de hemofilia
Tipo A Tipo B
80 a85%
dos casos
de hemofilia
Niveis reduzidos de Niveis reduzidos de
Factor VIII Factor IX
i HEM@FILIA

Hereditariedade: Transmissao Genética

Homem Hemofilico Mulher Normal Homem Normal Mulher Portadora
XY Xy
Filho Normal Filha Portadora Filha Filha Filho Filho
Portadora Normal ico Normal
Xy XX | | xy
100% 100% 50% 50%

Unidos pela
Hemofilia

Hereditariedade: Transmissao Genética

Homem Hemofilico Mulher Portadora
Xy
Filha Portadora Filha Hemofilica Filho Normal Filho Hemofilico
Xy Xy
25% 25% 25% 25%

Unidos pela Hemofilia




Diapositivo
7

Diapositivo
8

Diapositivo
9

Classificacao da Hemofilia

200%

Hemofilia leve ou ligeira >5% e >50%

Hemofilia moderada

Hemofilia grave

>1% e >5%

A atividade normal dos fatores de coagulagdo deve estar entre os 50% e os @

Alvarez, 2016

@ hemotills

LX)

hemorragias
espontaneas sho
mito raras

UK
0‘!‘!‘

hemorragias

% epontineassio  wowes

pouco
Irequentes

hemarragias espontiness nu“'
Irequentes nas aricagbes,
P e trlometi

HEM@FILIA

Manifestacoes
Clinicas

»Dor

»Hemorragias espontaneas
»Hemorragias musculares
»Hemartroses agudas
»Hemartroses subagudas
»Artropatia Hemofilica crénica
»Hemorragia da boca
»Hemorragia intracraniana

Sousa et al, 2008; Almeida, 2020

‘ Aparecimento dos primeiros sintomas

Gravidads &3 hamolila

. -
% A

podem surgl apenis quando & canga surgem habltuaments 108 primalos
comeca a movimentar-se sozinha meses de vida

HEMGFILIA

GN9
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Diapositivo
10

Dor

Dor causada por hemorragias
nasarticubagoes

0
femur utilizar
= analgésicos
rotula
> (A nao
o AP * aspirina
= 2
- x
“artiagem
hemorraga  €)
tratar
tbia  hemorragias
recorrentes

para
evitar artrites

Dor causada por hemorragias
nasarticugdes

nervo
masculo
. inamado
| hemorragia
0 ~ tenddo
ha formacao
de edema e o
aumenta =
pressao utllfz?r
sobre os nervos analgésicos
nao
“ aspirina

Santos et al, 2018 ; Almeida, 2020

Diapositivo
11

Hemorragias
Espontaneas

(Musculares

ou
articulares)

0O Hemofilico tem a perce¢do
de que vai surgir a

Hemorragia:

Diapositivo
12

Hemartroses

Hemartrose Crénica

Artropatia

~Formigueiro
~Latejamento
~Calor na articulagao

~Inchago, dor, calor

Associagdo Portuguesa de Hemofilia

~ Articulagéo alvo —
quando surge apés
quatro episédios
Hemorréagicos

Dor na situagéo de
repouso

- Perda de mobilidade

Hipertrofia articular

Rodrigues-Merchan,2012; Santos et al, 2018




Diapositivo
13

Diapositivo
14

Diapositivo
15

GN11

Artropatia Hemofilica Cronica

* Musculos atrofiam

Sm’oylte Des'fruu;ao « Traumatismos
cronica articular mecanicos

N J N J

Hemartrosis repetidas

oz X * Hemorragias

Hipertrofia sinovial
Atrofia muscular

Sinovitis
\ N * Préteses
o

Hemartrosis repetidas

(Rodrigues-Merchan, 2012)

Artropatia
Hemofilica Crénica

As articulagdes mais afetadas sdo:
» Joelhos

» Cotovelos

» Tornozelos

» Anca

» Ombros e Punhos

(Rodrigues-Merchan, 2012, Santos et al, 2018)

Hemorragias da Boca e Nariz

Procedimentos extracoes Traumas das
cirdrgicos dentarias mucosas

Aplicar spongostan
e antifibrinolitico
epsicapron

Pressionar ou

CErmssTED Aplicar agua fria

Aplicar gelo no Administragdo de
nariz Fator

Ar, M. C., Vaide, |, Bertorp, E., & Bjorkman (2014)
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Diapositivo
16

Das Hemorragias mais graves
para os Hemofilicos

Pode surgir de forma
espontanea ou por trauma

Hemorragias

Intracraneanas

Causa de Morte mais frequente
na comunidade hemofilica

Rocha, M; Abreu, I.; Nahime M. (2016)

Diapositivo

17 Tratamento

Administrag3o endovenosa dos fatores de
coagulagZo VIl E IX - Terapia Substitutiva

Hemoderivados: extraidos do plasma Outros farmacos :
humano
* DDAVP
obtidos pela engenharia
da produtos de or  Acido aminocaproico

* Acido tetratexamico

Recombinantes de ultima geragdo: moléculas
peguilhadas.

Administragdo subcutanea - terapia n3o
substitutiva

Anticorpo monoclonal Mlibra

A caminhar para a terapia genica.

Diapositivo
18

Tratamento

Tratamento “on demand” Utilizado quando surge uma hemorragia
Administra-se cada 12h a 24h até a hemorragia parar

Profilaxia Primaria Tratamento regular e continuo, que se comega a administrar na auséncia
de jas osteoarticulares e antes da segunda
hemorragia de uma grande articulago e antes dos 3 anos de idade.

Secundaria Tratamento regular e continuo, que se comega a administrar depois de 2
oumais hemorragias numa articulagdo grande e antes do inicio de
hemartroses.

Terciaria Tratamento regular e continuo, que se comega a administrar depois de
hemartroses.

Intermitente ou periédica Tratamento que se administra durante periodos ndo superiores a 45

semanas por ano.

Hubbard et al, 2103




Diapositivo
19

Diapositivo
20

Diapositivo
21

@ Tratamento adaptado e personalizado

Tratamento

Personalizada

stado dos’
sistemas
articular e
muscular

Horario
de

individual ao

Horario
de
trabalho

desporto

(farmacocinética)

HEM@FILIA

Complicagdes

_ Neutralizam a
Formacgo de Fungdo coagulante %
anticorpos dos Fatores

Inibidores

Dificultam a
Hemostase
Terapeutica

Altas dose de
Fator

National Hemophilia Foundation, 2020

Emicizumab

Complicacoes

CXImT
InfegGes e
Virais i
CHE
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Diapositivo
22

Diapositivo
23

Diapositivo
24

Centros de
Referencia

Casuistica do CRCC- Centro de referencia do
Centro Hospitalar Universitario de Coimbra

®HemofiliaA ® Hemofilia 8 8 DVW = Def. VIl Def. FXI ® Outras

'\
>

HemofiliaA - Adultos

moderada
2%

HemofiliaA - Criangas

moderada
%

Hemofilia B - Adultos

severa

.

Hemofilia B - Criangas

‘l

[0}
z
=

N W \§ <

Cuidar Compreensivo

Aspetos
Fisicos da
Doenga

Aspetos
Psicologicos

Aspetos
Emocionais

Aspetos
Educacionais

Aspetos
Vocacionais

Didrio da Republica n.2 129/2016, Série Il de 2016-07-07

\ A\ U Ay N e |/ | R, S B

Z= A\ \




Diapositivo
25

Diapositivo
26

Diapositivo
27

Enfermagem:
Consulta de
enfermagem

saude, ansiedade, medo) kerapémicdoe, ::;ﬂsgoo;tamenms
m

autovigilancia)

Souza etal., 2016; Villela, 2019;
CIPE, 2019,

Ajudar a superar a condigio
crénica que restringe as suas

vidas

Ensinar aceitar e lidar com
todos os aspetos que
envolvem a doenga.

Incentivar a falar com os
profissionais do seu centro de
hemofilia, estes poderdo
ajudi-lo e indicar-Ihe algumas
associagdes de hemofilicos e
grupos de apoio.

Incentivar a envolver o seu
filho no processo de
administraao do fator de
coagulagio.

Orientar os pais e crianga para
quando se magoa na escola.
(saude escolar).

Explicar que é normal quese
sinta culpado a inicio e até
poderé sentir pena do seu
filho.

Como cuidador, é fundamental
que se ensine a detetare

HEM@FILIA

tratar adequadamente uma
hemorragia.

Ensinar os pais e crianaa
perceber e a viver com
hemofilia.

Desportos que podem fazer:
natagio, caminhar, golfe,
andar de bicicleta (protegdo)
Futebol discutir com o medico
para avaliar.

HEM@FILIA

HEMGFILIA

Lﬁi &‘5:

@ Hemormagias nos mincalos  arsculagoes

HEM@FILIA
GN22

()

||ﬁj’i

o .

HEM@FILIA

HEM@FILIA

Saude escolar

Pancada na cabega- inchago ou
nédoa negra.

Hemorragias nos musculos e
articulagdes - zona contraida,
inchada e com sensacao de calor,
dificuldade de movimentagéo do
membro afetado.

Hemorragias na boca,
gastrointestinais ou no trato urinario.
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Diapositivo
28

Diapositivo
29

Diapositivo
30

@ sitvaoes a ter em atengio

Saude escolar

HEM@FILIA

a0

HEM@FILIA HEM@FILIA

Saude
escolar....O
que fazer...

“ Procedimentos de primeiros socorros

Em perdas de sangue... Em caso de dor e inchaco.. J Em caso de ferimento grave..

Aplicagao de Aplicagao de gelo no local Contacte o
pressao direta da ferida centro de hemofilia

HEM@FILIA

Dicas para

férias

HEM@FILIA




Diapositivo
31

Diapositivo
32

Diapositivo
33

Vacinas

Recomendagdes: administragdo
subcutanea.

Quando esta indicado IM como
caso da vacina papiloma virus ou
da Covid-19, administrar no dia da
profilaxia, fazer compressdo cerca
de 10 minutos, para evitar que se
produza hematoma muscular.

APH; Pipe etal, (2021)

Educagéo pessoas « Guardados no frigorifico os mais
portadoras de rapido possivel e fora da mala

hemofilia

Transporte e armazenamento do
Fator no Domicilio

¢ Malatérmica com
termoacumulador

* N&odeve ser colocado na porta
do frigorifico

* N&odeve ser colocadono
congelador

* Proteger a caixa do fator para
evitar que se molhe e contamine o
fator

* Verificara datada validade.

Terapéutica Domiciliaria

Método ideal de tratamento para o
hemofilico

Reduz, ao minimo o tempo de espera
entre o reconhecimento de uma
hemorragia e o seu tratamento

] de de fator de

o0 e M
Vg |

Periodo de aprendizagem junto dos Numa fase Iniclal os pais/educadores
profissionals de saude. podem auxiliar a administracdo do
tratamento em casa

HEM@FILIA
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Diapositivo
34 Terapéutica Domiciliaria

Finalidades

»Prevenir as sequelas das hemorragias

s
»Criar possibilidade de uma vida normal (\)

»Menor tempo de dor e incapacidade fisica /
»Maior liberdade na realizacao de atividades de lazer
»Aumentar a responsabilidade do Hemofilico com o seu

»Diminuir o numero de faltas a Escola e ao Trabalho (

tratamento

>Reduzir as visitas ao Centro

>Reduzir o numero de administracao de fator ‘\_ ) /_
Diapositivo
35 Terapéutica Domiciliaria

Finalidades Critérios

N Ter hemorragias com
frequéncia tal que se
justifique o treino e
despesas envolvida

iro stress i I do Hemofilico e de toda a

B Ter bom acesso venoso
lsua Familia

>Normalizar a vida Familiar
Ter um familiar ou amigo

Ter uma personalidade adequado que possa estar
estavel presente durantea
>Criar a independéncia do Hemofilico administragdo

0 Hemofilicoe o
E nio ter histériade responsével pela
toxicodependéncia aplicagao do fator, sejam
crénica vacinados contraa
Hepatite B

Ter condic@es para
transportar e guardar a
terapéutica domiciliaria
adequadamente e usé-la
com a méxima higiene

N ter alergia a0
medicamento

Diapositivo
36

Ensino de
Enfermagem

do Fator no

»Escolher um lugar tranquilo e limpo
»Lavar a superficie, onde vai ser
preparado o Fator, com agua e sabao e
desinfetar com alcool

»Lavar bem as maos com agua e sabao

»Seguir as indicagdes da bula que
acompanha o Fator

»>Colocar o contentor a jeito

Bayer




Diapositivo
37

Diapositivo
38

Diapositivo
39

Ensino

Administracao do Fator no Domicilio

»>Os Fatores de coagulagao sao
inistrados por via

»Escolher uma veia do brago ou da mao
»>Colocar o garrote

»Desinfetar o local a ser puncionado com
compressa com alcool

»Retirar a protecao de plastico da agulha
e aproximar as asas da borboleta,
colocando a agulha com o bisel para
cima. Nao colocar as maos na agulha

Bayer

Ensinar

Administracao do Fator no Domicilio

»>Se o sangue entrar no tubinho de plastico é porque
acertou na veia.Soltar as asas da borboleta e fixar a

»Nao injetar o fator sem ter a certeza de que a
(k’ agulha esta mesmo na veia,pois o local pode ficar
7

inchado e dorido

oo »>Soltar o garrote e injetar o fator até esvaziar a
seringa

l »>Retirar a agulha. Pressionar o local com compressa

- . Bayer

até parar de sangrar.Colocar penso rapido

Ensinar

Administracao do Fator no Domicilio

»>Colocar o material cortante no
contentor e guardar os frascos vazios
para entregar no Centro de Hemofilia

ou farmacia

»>Nao deitar nada no lixo comum. Todo
o material tem de ser entregue no
Centro para ir para o lixo hospitalar

»>Nao reutilizar o material

147
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Diapositivo
40 _ Ajudar a superar a condicao
' cronica que restringe a sua vida

Aconselhar a importancia de conhecer o seu
tratamento

Aumentar o interesse para aprender sobre
Hemofilia

Ensinar o processo da doenca
Proporcionar suporte emocional
Orientar modificacao de comportamento,

adaptando-se as limitagcoes impostas pela
Hemofilia

Diapositivo
41

Alivio e Reducao
da Dor | i [ e i

Orientar o repouso T F F P —

e imobilizagdodo Orientaraaplicagdo [l Encaminharparaa

membrodurantea de gelolocal fisioterapia ¥ ¥ } I t i
hemorragia

Orientar pratica de Manteéour:‘ldados
desporto tragdo/imobilizagdo

Diapositivo
42

Obtencao e
manutencao de acessos

('I -
» Ensinar habilidade psicomotora pararealizar /1

autoadministracdo

terapiando substitutiva conforme
prescri¢cdo médica

——
» Administrar fatores de coagulacgéo, ou \

[\
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Diapositivo
44

Diapositivo
45

> Monitorizar o grau e desconforto da dor

> Perante umahemorragia instituir
rapidamente a terapéutica substitutiva com
o fator

Medidas
preventiva [ > Administrar fator preventivamente antes de
atividades que oferecem riscos
da
Hemorragia > orentare ensinar precaugoes contra

hemorragias

» Controlar comportamento de auto-lesdo

Tunelizacao

»Consiste em puncionar
sempre a mesma veia
utilizando o mesmo ponto de
injecao

» Cria-se uma espécie de tunel
ou fistula artificial que com o
tempo facilita o acesso
venoso.(calo)

»>A sensibilidade do local de

puncao diminui e deixa de
haver dor aquando as pungdes.

Alvarez, E. etal, 2106

Tunelizacao

Objetivos

» Facilitar o acesso venoso ao
Doente e ao Cuidador

»>Diminuir a ansiedade e o
receio de falhar a puncao

»Diminuir a Dor da puncao

» Assegurar o cumprimento do
tratamento

» Favorecer o auto-cuidado

Alvarez, E. etal, 2106
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Diapositivo
46

Tunelizacao

Aspetos a valorizar:

»>Veia de elei¢cao (Flexura e
dorso da mao)

»Agulha de calibre adequado
aveia

»>Tempo para a realizacao do
tanel depende do numero de
puncgoes.

» A puncao diaria ou a cada
48h facilita a tunelizacao.

Alvarez, E. etal, 2106

Diapositivo

ar Envelhecer com

o oy - = ‘
( : ,X ) e o
N R . 3 ~ * Osteoporose (pratica de exercicio fisico adequado
~— U e a toma de suplementos de célcio e vitamina D)

Obesidade

Hipertens&o (Pessoas com hemofilia apresentam,
em média, maior press&o dentro dos vasos em
comparagédo com a populacdo em geral)

Diabetes

Colesterol Elevado

Doengas cardiovasculares

1
§

Diapositivo
48

“ Doengas Cardiovasculares
Gestdo do enfarte do miocardio é
possivel .
Fibrilhagdo auricular é uma situagdo de
control emergente

Gestdo da anticoagulagdo é complexa e
necessita de ser realizada “por medida”

——

Prevencdo

..... o

HEM@FILIA




Diapositivo
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Diapositivo
50

Diapositivo
51

GN30
| | f‘ . | .
aygi ”
Viver um vida Normal
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Apéndice 3

Relatério da formacao sobre

“Boas praticas no cuidar da pessoa portadora de Hemofilia”

A 7 de julho de 2021, foi realizada uma formacéo intitulada: Boas praticas no
cuidar da pessoa portadora de Hemofilia, na USF Marques de Marialva, onde
participaram cinco enfermeiras e dois alunos de estagio do 4.° ano da licenciatura em

enfermagem.

ApOs a realizacdo da mesma, foi enviado um breve questionario de avaliacao

da formagéo.

Resultados:

1. Como classifica a formacéo quanto a tematica apresentada?
Pelo grafico apresentado, pode-se concluir que 42,95 dos participantes

classificou em muito bom e 57,1% em excelente.

Quanto a tematica, apresentada ?

7 respostas

@ Insuficiente

@ Suficiente
Bom

@ Muito bom

@ Excelente

2. Quanto a apresentacao?
Dos 7 participantes, 71,4% classificou como excelente, os restantes como

muito bom.
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Quanto a apresentagao?

7 respostas
@ Insuficiente
@ Suficiente
® Bom
@ Muito bom
@ Excelente
28,6%

3. Quanto a tangéncia dos objetivos?

Dos inquiridos 42,9% classificaram como excelente, 57,1% como muito bom.

Quanto a tangéncia dos objetivos?
7 respostas

@ Insuficiente
@ Suficiente
@ Bom

42,9%
@ Muito bom
@ Excelente

4. Quanto a importancia na qualidade dos cuidados?

Podemos observar que 85,7% classificou como excelente, e 14,3% como muito

bom.

Quanto a sua importancia, na qualidade de cuidados?

7 respostas

@ Insuficiente

@ Suficiente
Bom

@ Muito bom

@ Excelente

Y
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Como sugestdes: R1 — “concentrar mais a informacao de forma a cumprir o

tempo de apresentacdo”, R4 — “muito pertinente”.

Discussao

Pelos resultados apresentados, poderemos concluir que a tematica
apresentada foi muito pertinente, bem como o modo de apresentacdo o que culminou
na tangencia dos objetivos tracados no inicio da apresentacdo. Pelo que se conclui

gue a apresentacdo deste tema foi muito importante para a qualidade dos cuidados.

Como sugestdo de melhoria levamos para a nossa pratica, enquanto futuros
enfermeiros especialistas, a melhoria a nivel de relacdo tempo/conteldos a

apresentar.
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Anexo 1

Formulario

“Enfermeiro de referéncia do Centro de
Coagulopatias na promocgao da
qualidade de vida da crianga portadora
de Hemofilia: percecao dos pais”.

Goreti Batista Almeida Mavega a frequentar o ¥* Curso de Enfermagem de Sadde Infantil a
Pediatria, grau de mestre e o 117 Curso de Pds-Licenciatura de Especializacdo em
Enfermagem De Sadda Infantil e Pedidtrica, sob a orientag&o da Prof. Doutora Ernestina
Silva, mo dmbito do Relatdrio Final, pretende desamvolver uma investigagdo no dmbito de: "0
enfermeiro de referéncia do Centro de Coagulopatias na promogac da qualidade de wida da
crianga portadora de Hemafilia: percegio dos pais”.

E noseo objetive identificar a percegdo dos pais sobre o papel do enfermeire de referéncia
do Centro de Coagulopatias na promogEo da qualidade de vida da crianga portadora de
Hemiofilia.

A participagao no preenchimento deste questionario tem o cardacter voluntario, ndo se
prevendo gualguer tipo de dano fisico ouw emocional podendo interromper a gqualguer
momento.

Az respostas 580 andnimas e & garantida a confidencialidade dos dados pela immestigadora.
A informagéo obtida serd guardada em computador pessoal com palavra-chave de acess0
e o5 dados serao destruidos apds concluido o trabalho, gue se destina apenas para fins
académicos e ciantificos. O formulério ird ser preenchide através do "Google forms", o que
tamiém confere o anonimato dos respondentes. Fara a aplicagdo do guestionario foi
realizada uma parceria com a Associagao Portuguesa de Hemaofilia, com vista a obter o
maior nimera de populagdo alve, sendo os critérios de inclusdo: pais/mases de criangas dos
0-1& anos inscritos, na APH.

0 Relatdrio Final serd disponibilizado on-line no Repositdrio do Instituto Politécnico de
Viseu e se for do =eu interesse podear-se-4 anviar um exemplar. mediante o seu padidao, para
o seguinte e-mail; goretinavegal@gmail.com.

Aszim, por este meio, é-lhe pedide a sva colaboragdo, no preenchimento deste formiuldrio
gue tem um tampo da preenchimento estimado de 5 a 10 minutos.

Muito obrigada pela colaboragao,

Goreti Batista Almeida Navega
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Autarizagde infarmada & esclaracida prastada pelo participante, aites di presncher @ submelar o
quUEETIGNATa.

Depeis de informadola) sobre os objetivos do estudo e da garantia do
anonimato e confidencialidade dos dados, declare que sou maior de idade e que
quero participar de livre vontade no estudo. ™

() Nao
() Sim

Anterior Seguinte Limpar
IS Pagina2de
farmulario

Goreli Batista Almeids Navega

Anterior Seguinte Limpar
IS P4agina d de 9
formulario
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Relativo a fatlores sociais @ demaogratices em relagdo 4 pessoa gue preenche o guestiondrio.

1 Quem responde ao questionario: ®

() Pai
() Mae

{) Outro Cuidador

2 ldade *

A sua resposta

1Escolaridade Pai *
{3 1°Ciclo

2%ciclo

37 ciclo
Secundaria

Curzo profissional

Licenciatura

Mestrado

OO0 0000O0

Doutocramento
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1Escolaridade Mae *
{3 1°Ciclo

2%ciclo

3% ciclo
Secundario

Curzo profissional
Licenciatura
Mestrado

Ooutoramento

OO0 000O0O0

Anterior Seguinte

T Fagina 4 de 9

Limpar

formulario
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Relativa & falores sociais e demagrificos em relagde & Crianga em causs, realizado pala pessod que
praefiche o quesliondria.

&, ldade *

A sua resposta

7. a) Com quem vive a crianga *

{:} Pais (mae e pai)

I:::I Com a mae

{::I Com o pai
() Outro

7. D) 5e a resposta, 4 questdo anterior, foi outro, diga qual.

A sua resposta
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B, a) Quem & ou 40 o2 culdadores do seu filtho @ *

() Pais (mae e pai)
() Pai

) Mae

{) Outro

E. b} Se respondeu outro, diga gual.

A sua resposta

Anterior Seguinte Limpar
I Pagina 5 de 9

formulario
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" ervale 8o &6 8 sadde fisica, como a estado pEicaldgicd, o rivel de irdependéncia, ag relagies
SOCHIE erm casa, na esoola, @ a1é a sua relagio com o meis ambiente” (OMS), da crianga penadora de
mernafilia.

9. a) O seu filhola) ou a crianga gue cuida, faz profilaxia (administragao de fator
de coagulagio ou terapia ndo substitutiva)? *

. b) Se sim, & resposta anterior, diga qual. *

A sua resposta

10, Gual o impacte da profilaxia {administragio de fator de coagulagdo ou
terapia ndo substitutiva) na qualidade de vida do seu filhe{a) ou da crianga que
cuida. *

A sua resposta

11. a) Guantas articulagSes alvo tem o seu filho(a) ou a crianga que cuida? *

] 1 2 3 4 &

O o O 0O O O

11. b) Se respondewu 1 ou mais, digal qual ou guais. *

A sua resposta
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12. a) A crianga tem limitagdes na sua mobilidade ou atividade fisica? *

() sim
() MWao

12. b) Se sim, diga quais.

A sua resposta

13. Quantas hemorragias espontaneas teve o seu filhola) ou a crianca gue cuida,
nos ultimos 2 anos? *

A sua resposta

14. Descreva como atua e gue sentimentos estdo presentes, aguando destes
eventos,

A sua resposta

15. a) O seu filhola) ou a crianga gue cuida, pratica alguma atividade fisica ou
desporto? *



16. O que considera ser mais importante para a qualidade de vida do seu filho{a)
ou da crianga que cuidat *

A sua resposta

17 Emn gue medida "ser uma crianga portadora de Hemofilia” tem impedido o seu
filvola) ou a crianga que cuida, de ir & escola, de realizar as atividades,
condicicnar as férias ou outros que considere importantes, *

A sua resposta

18. Como avalia a qualidade de vida do seu filho(a) cu da crianca gue cuida? *

Muito ma

M E

Mem boa bem ma
Boa

Muito boa

O 0 00O

1% O gue ofa) preocupa em relacio & qualidade de vida do seu filhola) ou da
crianca gue cuida, no futuro? *

A sua resposta

Amterior Seguinte Limpar
S Pagina b de 9
formulario

167



168

Enfermeiro de releréncia & aquels que assume a responsabilidade profissional do planeamento,
coorderagdn, execugdo @ avaliagdo da globaldatde das imerven;des de enfermagem das
criangas/Tamilias an sy cuidado.

21. Come considera o papel que o enfermeiro de referéncia do Centro do
Coagulopatias Congénitas tem tido para promaover a qualidade de vida do seu
filho(a) ou da crianga gue cuida? *

() Muito mau
Mau

Nem bom nem mau
Bom
buito bom
Opgao &
Opgao 7
Opgac 8
Opgao 9
Opgaoc 10
Opgaoc 11
Opgao 12
Opgao 13
Opgao 14
Opgao 15
Opgao 16
Opgao 17
Opgaoc 18
Opgaoc 19
Cpgao 20

Opgao 21

COO0OO0OO0CO000O00O00O00O0O0O0O0O0O0O00O00O0OO0O0
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22, a) Mo domicilio, guemn administra o fator de coagulagac cu a terapia nao
substitutiva, ao seu filhola) ou da crianga que cuida? =

Fai

Mae

Crianga

Pais (pai e mae)

Cutro

OO0O0O0O0

22.b) Se respondeu outro, na questao anterior, diga qual. *

A sua resposta

23. Descreva qual o papel do enfermeiro de referéncia, do Centro de
Coagulopatias Congénitas, no ensing, instrucado e treino, sobre: a administragao
do fator de coagulagio ou da teragia ndo substitutiva e controle de sintomas. *

A sua resposta

24, O enfermeiro de referéncia, do Centro de Coagulopatias Congénitas,
ajuda-o como mae ou pai ou cuidader, na promogao da gualidade de vida do seu
filhva{a) ou da crianca gue cuida? Relate a sua experiéncia. *

A sua resposta
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25, Esta satisfeitola) com as informacgdes que o enfermeiro de referéncia lhe deu
para cuidar do seu filhala) cu da crianca que cuida, para a prevencaos de
complicactes e atuacgio em caso de urgénciat ™

Muito pouco satisfeito
Fouco satisfeito
Mem muito nem pouco

Satisfeito

OO0 000

Muito satisfeito

2&. Esta satisfeitola) com o acompanhaments gue o enfermeiro de referéncia lhe
proporciona a si e ao seu filhe{a) ou a crianga que cuida? *

buito pouco satisfeito
Pouco satisfeito

Mem muito nem pouco

0000

Satisfeito
Puito Satisfeito
Amterior Seaguinte Limpar

I Fagina T de 9
formulario
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*...unidade de saide recorhecide coma expasnte mais elevade de compeléncias na prestacio de
cuidados de sadde de elevada gualidade em siluagoes elinicas gue exigem wma concenlragdo de
recursas léenicas [...) alamente difererciadas, de corheciementa @ experidneia, devido 4 baixa
pravai@ncia da doenga. " (SNS)

27. Esta satisfeito(a) com a acessibilidade ao servigo de salde, gue acompanha o
estado de salde do seu filho{a)? *

D buito pouco satisfeito
I:::I Fouco satisfeito

{:} Mem muito nem pouco
() satisfeito

() Muito satisfeito

28. No Centro de Coagulopatias Congénitas onde é seguida a criangaffamilia
existe consulta de enfermagem? *

29. No Centro de Coagulopatias Congénitas onde & seguida a criangaifamilia
existe teleenfermagem ou teleconsulta? *

() sim
() N&o
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30. Que sugestoes daria para a melhoria dos cuidados do Centro de
Coagulopatias Congénitas, no sentido da promiogdo da qualidade de vida do seu

filhola)? *

A sua resposta

Anterior Submetar Limpar
I  Fagina 9 de @

formulario
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Anexo 2

Pedido de parceria

Exmo. Sr. Diretor da
Associacao Portuguesa de Hemofilia (APH)
Sr. Nuno Lopes

Goreti Batista AlImeida Navega, enfermeira a frequentar o 7.° Curso de Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria, grau de mestre e 11.° Curso de Pds-Licenciatura de
Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de
Saude de Viseu, Instituto Politécnico de Viseu, sob a orientacdo da Prof. Doutora
Ernestina Silva, vem por este meio solicitar que se digne autorizar a realizagcdo de um
estudo com o tema: Importancia do papel de enfermeiro de referéncia do Centro de
Coagulopatias na promocao da qualidade de vida das criancas portadoras de
Hemofilia: percecao dos pais.
Para a concretizacdo do estudo solicitamos a sua colaboracdo no fornecimento dos
contactos das familias das criancas portadoras de hemofilia, a fim de ser solicitada a
autorizacdo para o preenchimento de um formulario que enviamos em anexo. O
preenchimento do formulario serd disponibilizado pelo “Google forms” apos
declaracédo de consentimento informado dos pais. Garantimos que todos os dados
serdo anonimizados e confidenciais.
Os resultados a que se chegar, caso sejam do seu interesse, serdo colocados a sua
disposicéo.
Certa da atencéao dispensada enviamos os melhores cumprimentos,

Cantanhede, abril de 2021

Pede deferimento

Goreti Batista Almeida Navega

goretinavega@gmail.com
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Aceitacdo do pedido pela Comisséo de Etica

. , Politécnico
de Viseu

(parecer_vers30004.19.02.21)

COMISSAO DE ETICA DO POLITECNICO DE VISEU (PV)
FORMULARIO PARA AVALIAGAO ETICA DEESTUDOS

Formulério para Avaliagio Bica de Estudos de Investigaggo

Titulo do projeto O enfermeiro de referéncia na promocao da qualidade de vida
da crianga portadora de Hemofilia: Percecao dos pais

Proponentes do projeto Goreti Batista AlImeida Navega

Investigador responsavel Prof.2 Doutora Ernestina Silva

Data de submisséo 09/04/2021

Relatores Prof.2 Doutora Joana Aradujo, Prof. Doutor Carlos Folhais e Prof.

Doutor Francisco Mendes

Data da aprovagéo do parecer | 07/05/2021

] L»Z*:!rt“)

Edite Teixeira de Lemos

A Vice-Presidente da CEdo PV

PARECER N.° 37A/SUB/ 2021

0 PARECER ETICO FAVORAVEL
(a proposta é eticamente aceitavel)

0 PARECER ETICO FAVORAVEL COM RECOMENDAGOES
(sujeito ao cumprimento de requisitos éticos e recomendagdes)

0 PARECER ETICO NAO FAVORAVEL

Motivos

Motivos

Ver recomendagoes

Motivos

Paginalde?7
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. I Politécnico
de Viseu

(parecer_versdo004.19.02.21)

COMISSAO DEETICA DO POLITECNICO DE VISEU (PV)
FORMULARIO PARA AVALIAGAO ETICA DE ESTUDOS

REQUISITOS

Do projeto de investigagdo destaca-se o0 seguinte:
O estudo em causa tem por objectivo identificar a perce¢do dos pais sobre o papel do enfermeiro de
referéncia do Centro de Coagulopatias na promogdo da qualidade de vida da crianga portadora de
Hemofilia. Sera conduzido através do preenchimento online de um questionario, através do Google forms,

andénimo, com perguntas abertas e fechadas que serd enviado por email pela Associagdo Portuguesa de
Hemofilia (APH), que é parceira neste projecto.

RECOMENDACOES

Recomenda-se que os resultados do estudo sejam difundidos pelos meios apropriados, de modo
a dar a conhecer as conclusbes do estudo.

ACOMPANHAMENTO/MONITORIZACAO ETICA

Na sua opinido, seria necessario proceder a uma monitorizagéo ética durante a realizagdo do
projeto?

NadoO SmO
Motivos (obrigatorio se Sm):

Tempo apropriado (obrigatorio se Sim):

Pagina2 de 7
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de Viseu

COM

(parecer_vers&o004.19.02.21)

ISSAO DE ETICA DO POLITECNICO DE VISEU (PV)

FORM ULARIO PARA AVALIAGAO ETICA DEESTUDOS

QUESTOESETICAS 1
SERES HUMANOS

11.

12.

13.

14.

15.

1.6.

1.7.

18.

19.

1.10.

1.11.

Esta investigacdo envolve participantes humanos?
Ndo 0 Sm O Nao aplicavel O
S50 voluntarios para investigagdo em ciéncias sociais ou ciéncias humanas?
Ndo 0 Sm O N&o aplicavel O
S40 pessoas incapazes de dar consentimento informado?
N&o O Sm 0O N&o aplicavel 0
S3o individuos ou grupos vulneraveis?
N&o O Sm 0O N&o aplicavel 0
S0 criangas ou menores de idade?
Ndo O Sm10O Nao aplicavel O
S0 pacientes?
Ndo O Sm10O Nao aplicavel O
S50 voluntarios adultos e saudaveis para estudos medicos?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0
Esta investigagdo envolve intervengdes fisicas sobre os participantes do estudo?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0
Envolve técnicas invasivas?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0
Envolve colheita de amostras biol6gicas?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel

REQUISITOS - SERESHUMANOS

1.11.1. Devem ser fornecidos os detalhes sobre os procedimentos e critérios que seréo
usados para identificar/recrutar participantes da investigagao.
Ndo O Sm 0O N&o aplicavel I jafornecido 0 detalhes adicionais[

1.11.2. Devem ser fornecidas informagdes detalhadas sobre os procedimentos de
consentimento informado, que serao implementados.
Ndo O Sm 0 N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais

1.11.3. O investigador deve clarificar se serao envolvidas criangas e /ou adultos incapazes
de dar consentimento informado e em caso afirmativo, deve fornecer uma justificagao
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para esta participagao.
N&o O Sm 0 N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

1.11.4. O investigador deve esclarecer como sera assegurado 0 assentimento no caso de
criangas e/ou adultos incapazes de dar consentimento informado.
Ndo O Sm 0 Nao aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais[

1.11.5. O investigador deve clarificar se seréo envolvidas pessoas e/ou grupos vulneraveis.
Ndo O Sm 0 Né&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

1.11.6. Devem ser fornecidos detalhes sobre as medidas tomadas para evitar o risco de
aumentar a vulnerabilidade/ estigmatizagéo de individuos/grupos.
Ndo 0O Sm 0 Né&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

1.11.7. O investigador deve clarificar se serdo usados procedimentos fisicos invasivos.
N&o 0 Sim 0 Nao aplicavel 0 jafornecido I detalhes adicionais [

1.11.8. Detalhes sobre os procedimentos a adotar no caso de descobertas acidentais no
decorrer da investigagao devem ser fornecidas
Ndo 0O Sm 0 Né&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

QUESTOES ETICAS 2
PROTECAO DE DADOS PESSOAIS

2.1. Estainvestigagéo envolve a recolha/tratamento de dados pessoais?
N&o O Sm 0 Nao aplicavel 0

2.2. Envolve arecolha e/ou tratamento de dados pessoais sensiveis (por exemplo, saide, estilo de
vida sexual, etnia, opinido politica, religiosa..)?
N&o O Sm 0 Nao aplicavel 0

2.3. Envolve o processamento de informagéo genética?
N&o O Sm0O Nao aplicavel 0

2.4. Envolve rastreamento ou a observagédo dos participantes?
N&o O Sm0O Nao aplicavel 0

25. Envolve o processamento de dados pessoais recolhidos anteriormente (uso secundario)?
Ndo O Sm0O Nao aplicavel 0
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2.6. REQUISITOS - PROTEGAO DE DADOS PESSOAIS

2.6.1.Devem ser fornecidas informagdes detalhadas sobre os procedimentos que serao
implementados para a recolha, armazenamento, protegao, retengéo e/ ou destruigao e
a confirmagédo de que estes estdo em conformidade com a legislagéo nacional e da UE
Ndo O Sm 0 N&o aplicavel 0 jafornecido  detalhes adicionais [

2.6.2.No caso da utilizacdo de dados que n&o estdo publicamente disponiveis, o
investigador deve apresentar as autorizagdes pertinentes.
Nao O Sm 0O N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais

2.6.3.Copia de aprovacao ética para recolha de dados pessoais por parte do Encarregado de
Protecéo de Dados da entidade competente
Ndo 0 Sm 0 Nao aplicavel 0 jafornecido I detalhes adicionais [

QUESTOES ETICAS 3
ANIMAIS

3.1. Estainvestigagédo envolve animais?
Ndo O Sm 0O N&o aplicavel O

3.2. Esses animais sdo vertebrados?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0

3.3. Esses animais sdo primatas ndo humanos (NHP)?
Ndo 0 Sm 0O Nao aplicavel

3.4. Esses animais sdo geneticamente modificados?
N&o O Sm 0O N&o aplicavel 0

3.5. Esses animais sdo animais de fazenda clonados?
Ndo O Sm 0O N&o aplicavel 0

3.6. Esses animais sao espécies ameagadas?
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0

3.7. REQUISITOS-ANIMAIS
3.7.1.Copias de autorizagdes relevantes (para criadores, fornecedores, usuarios e respetivas
instalagcdes) para experiéncias com animais devem ser encaminhadas
Ndo O Sm 0O N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais
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3.7.2.Copia da autorizagao do projeto (incluindo também o trabalho com animais
geneticamente modificados, se aplicavel) e protocolos de investigagdo devem ser
encaminhados
Ndo 0 Sm O N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

3.7.3.Informagdes gerais devem ser fornecidas sobre a natureza das experiéncias, sobre os
procedimentos para garantir o bem-estar dos animais e sobre a forma como o
Principio dos Trés Rs sera aplicado.
Ndo O Sm O Nao aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

3.7.4.Céopias dos certificados de formagao/ licengas pessoais do pessoal envolvido em
experiéncias com animais devem ser fornecidas.
NZo O Sm O N&ao aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [

3.7.5.0 requerente deve esclarecer se primatas ndo humanos serdo envolvidos no estudo.
Nao 0 Sm 0 N&o aplicavel 0 jafornecido I detalhes adicionais(

3.7.6.No caso de uso de primatas nao humanos, a cépia do arquivo de histérico pessoal
deve ser encaminhada.
N&o O Sm O N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais

QUESTOES ETICAS 4
PROTECAO E SEGURANCA AMBIENTAL

4.1. Estainvestigagao envolve 0 uso de elementos que podem causar danos ao meio ambiente, a
animais ou plantas?
Ndo O Sm 0 N&o aplicavel 0

4.2. Estainvestigagao envolve fauna/flora/areas protegidas ameagadas?
NZdo O Sm 0 N&o aplicavel 0

4.3. Estainvestigagao envolve 0 uso de substancias que possam causar danos aos seres humanos,
incluindo a equipe de investigagdo?
Ndo O Sm 0 N&o aplicavel O

4.4. REQUISITOS - PROTEGAO E SEGURANGA AMBIENTAL
4.4.1.0 projeto deve fornecer mais informagdes sobre 0s possiveis danos ao meio ambiente
causados pela investigagao e declarar as medidas a tomar para mitigar 0s riscos.
Ndo O Sm O Nao aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais [
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4.4.2.Se relevante, copias das autorizagdes das instalagcbes devem ser fornecidas (por
exemplo, classificagao de seguranga do laboratorio, autorizagdo de OGM)
Ndo 0 Sm 0 Né&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais

4.4.3.0 solicitante deve garantir que os procedimentos de saude e seguranga adequados,
em conformidade com as diretrizes e legislagao local/ nacional relevantes, sejam
seguidos para as pessoas envolvidas no projeto.
Ndo O Sm 0O Nao aplicavel 0 jafornecido  detalhes adicionais [

4.4.4.Devem ser fornecidos detalhes sobre as espécies ameacadas e/ ou areas protegidas
envolvidas na investigagao e, se aplicavel, as autorizagoes relevantes devem ser
submetidas.
Ndo 0 Sm 0O N&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais

QUESTOES ETICAS 5
OUTRAS QUESTOES ETICAS

5.1. Existem outras questdes éticas que devem ser tomadas em consideragao? Por favor
especifique
Ndo O Sm 0 Né&o aplicavel 0 jafornecido 0 detalhes adicionais
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