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Conhecer a satisfação dos pais com o papel do enfermeiro 
de referência, na promoção da qualidade de vida da criança 
com hemofilia.

A média de idades dos respondentes 42, 48 anos (±6,38). 
A qualidade de vida da criança percebida pelos pais é 
boa, sendo a profilaxia o fator chave, conferindo qualida-
de de vida e permitindo à criança ter uma vida normal 
pela diminuição das intercorrências. A maioria dos pais 
(70,4%) referem que estão muito satisfeitos com o papel 
do enfermeiro de referência, pela importância na relação 
de ajuda, nos ensinos e acompanhamento, promovendo a 
sua autonomia. Quanto à informação dada pelo enfermeiro 
de referência constatamos que 61% dos pais estão muito 
satisfeitos e 7,4% estão muito pouco satisfeitos quer com a 
satisfação da informação quer com acompanhamento, 
pela não presença do enfermeiro de referência, existindo 
um enfermeiro de apoio. Sugestões de melhoria apontadas 
foram mais (in)formação, presença de enfermeiro de refe-
rência, com consultas de enfermagem e teleconsulta.

É um estudo misto, envolvendo uma amostra de 27 pais de 
crianças dos 0 aos 18 anos, inscritos na APH. Como instru-
mento de recolha de dados, optou-se por um questionário 
ad hoc, constituído porrespostas abertas e fechadas, com 
base na revisão da literatura e em questionários de ava-
liação da qualidade de vida das crianças e cuidadores, 
revisto por um conjunto de peritos.

A qualidade de vida das crianças percebida pelos pais é boa, sendo o fator chave a profilaxia. A valorização 
do papel de enfermeiro é elevada que se reflete na satisfação com os cuidados, a informação e o acompanha-
mento. A não satisfação dos pais está relacionada com a não presença da figura de enfermeiro de referência.
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