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SATISFACAO DOS PAIS
COM O PAPEL DO ENFERMEIRO DE REFERENCIA
NA PROMOCAO DA QUALIDADE DE VIDA
DA CRIANCA COM HEMOFILIA

OBJETIVOS RESULTADOS

Conhecer a satisfacao dos pais com o papel do enfermeiro
de referéncia, na promoc¢ao da qualidade de vida da crianca
com hemofilia.

METODOLOGIA > 9

E um estudo misto, envolvendo uma amostra de 27 pais de
criancas dos O aos 18 anos, inscritos na APH. Como instru-
mento de recolha de dados, optou-se por um questionario
ad hoc, constituido porrespostas abertas e fechadas, com
base na revisao da literatura e em questionarios de ava-
liacao da qualidade de vida das criancas e cuidadores,
revisto por um conjunto de peritos.

A média de idades dos respondentes 42, 48 anos (£6,38).
A qualidade de vida da crianca percebida pelos pais &
boa, sendo a profilaxia o fator chave, conferindo qualida-
de de vida e permitindo a crianca ter uma vida normal
pela diminuicdo das intercorréncias. A maioria dos pais
(70,4%) referem que estdao muito satisfeitos com o papel
do enfermeiro de referéncia, pela importancia na relacao
de ajuda, nos ensinos e acompanhamento, promovendo a
sua autonomia. Quanto a informacao dada pelo enfermeiro
de referéncia constatamos que 61% dos pais estdao muito
satisfeitos e 7,4% estao muito pouco satisfeitos quer com a
satisfacdo da informacdo quer com acompanhamento,
pela ndo presenca do enfermeiro de referéncia, existindo
um enfermeiro de apoio. Sugestdes de melhoria apontadas
foram mais (in)formacado, presenca de enfermeiro de refe-
réncia, com consultas de enfermagem e teleconsulta.

CONCLUSAO

A qualidade de vida das criancas percebida pelos pais é boa, sendo o fator chave a profilaxia. A valorizacao
do papel de enfermeiro é elevada que se reflete na satisfacdo com os cuidados, a informacao e o acompanha-
mento. A ndo satisfacao dos pais esta relacionada com a ndo presenca da figura de enfermeiro de referéncia.
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« Khair, K., &amp; Pelentsoy, L. (setembro de 2019). Avaliagcdo das necessidades de cuidados de suporte de pais com uma crianga com disturbio hemorrdgico usando a Escala de Necessidades Parentais para Doengas Raras (PNS-RD): um estudo piloto de centro
unico. Haemophilia, 25(5), 831-837. doi:10.1111/hae.13826
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