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RESUMO

Este relatorio contempla a descricdo e analise do percurso de aprendizagem realizado ao longo das
varias experiéncias de estagio, explicitando os objectivos delineados, as actividades desenvolvidas e

0s processos de trabalho utilizados, bem como as competéncias adquiridas.

O trabalho, cujo tema é Cuidados Continuados em Pediatria: Capacitar a familia da crianca
com traqueostomia e/ou submetida a VNI para a alta hospitalar, pretende analisar o papel dos
prestadores de cuidados informais na continuidade de cuidados e reflectir nas intervengfes do
EESIP a crianca cuja doenca implica a necessidade de tragueostomia e/ou VNI e sua familia, no
sentido da continuidade dos cuidados e da promocéao das competéncias dos prestadores de cuidados
informais. Atraves de uma metodologia de caracter reflexivo enquanto futura EESIP, da pesquisa
bibliografica e das experiencias vividas, pretende-se conhecer o papel da familia na prestacdo de

cuidados, a preparacéo para a alta hospitalar e a articulagéo de cuidados de saude.

O enfermeiro especialista em saide infantil e pediatria, pelo conhecimento aprofundado que detém
e pelas competéncias especificas que possui, tem uma responsabilidade acrescida na promocéo das
competéncias parentais para lidar com as mudangas normativas ou situaces adversas que possam

surgir.

Ao longo dos diferentes estagios foi possivel aprofundar conhecimentos e desenvolver
competéncias que me permitirdo, enquanto futura enfermeira especialista, cuidar da crianca/jovem e
familia em situacGes de particular exigéncia e complexidade, tendo em vista a maximizacdo da
salde, a prevencdo e tratamento da doenca, a readaptacdo funcional e a reinsercéo social em todos

0S contextos de vida.

Palavras-Chave: Enfermeiro Especialista; Familia; Adaptacdo; Traqueostomia; VNI.



ABSTRACT

This report includes a description and analysis of the learning process led throughout the various
training experiences, explaining the outlined objectives, the activities and the working processes
used and the skills acquired.

The work, which theme is Continued care in pediatrics: enable the child’s family with
tracheotomy or/and Non Invasive Ventilation for hospital discharge, aims at analyzing the role of
the informal caretakers on the continuity of care and reflecting on the nurse specialist in child health
and pediatrics interventions on the child with a chronic disease and family, on the perspective of
care continuity and promotion of the informal caretakers’ competences. Through a reflexive
methodology as a future nurse specialist in child health and pediatrics, a bibliographic research and
the report of experiences by, the objective is to make known the role of the family on the
caretaking, the preparation for the discharge from hospital and the articulation of health care.

The nurse specialist in child health and pediatrics, by thorough knowledge that holds and the
specific skill which it holds, has a special responsibility in the promotion of parental abilities for

dealing with the normative changes or adverse situations which may arise.

Over the several periods of probation was possible to deepen knowledge and develop skills that will
enable me, as a future specialist nurse, care of the child/adolescent and family in situations of
particular demands and complexity, with a view to maximizing the health, the prevention and
treatment of the disease, the functional readaptation and the social reintegration in all contexts of
life.

Key-Words: Nurse Specialist; Family; Adaptation; Tracheotomy; Non Invasive Ventilation
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0— INTRODUCAO

O presente Relatorio de Estéagio insere-se no ambito das actividades pedagdgicas programadas para
0 2° Curso de Mestrado com &rea de especializagdo em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica,
do ano lectivo de 2011/2012, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. Este trabalho,
intitulado - CUIDADOS CONTINUADOS EM PEDIATRIA: Capacitar a familia da crianga
com traqueostomia e/ou submetida a VNI para a alta hospitalar - constitui o culminar de um
percurso desenvolvido ao longo do periodo de estagio, que decorreu entre 3 de Outubro de 2011 e
17 de Fevereiro de 2012, com o intuito da aquisicdo de competéncias de Enfermeiro Especialista, na
area de Saude Infantil e Pediatria, tendo como ponto de partida o projecto construido na Unidade
Curricular Opcéo II.

Actualmente verifica-se um aumento significativo de casos de doenca crénica em Pediatria, como
consequéncia dos avancos técnico-cientificos que possibilitam a sobrevivéncia de criangas com
doencas até aqui fatais e incapacitantes, com repercussdes na qualidade de vida do utente pediatrico
no que respeita as actividades de vida diarias (Castro & Piccinini, 2002). Apdés o periodo de
internamento, estas criangas continuam a ser seguidas na consulta externa de pediatria, em contexto
hospitalar, e a recorrer ao servico de urgéncia quando ha um agravamento do seu estado de saude.
Tenho-me, no entanto, deparado, para além das dificuldades de articulacdo com o Centro de Saude
da area de residéncia, também com o facto das familias que moram longe do Hospital terem de se
deslocar, o que acarreta gastos acrescidos, absentismo dos pais ao emprego e pouca disponibilidade
para o resto da familia. Tais factores provocam em mim, enquanto pessoa e futura Enfermeira
Especialista em Saude Infantil e Pediatria (EESIP), uma enorme preocupacéo, relacionada com o
acompanhamento e encaminhamento destas familias e criancas, no que respeita ao apoio aos

prestadores de cuidados e a continuidade de cuidados.

O percurso que deu origem a elaboracdo deste relatério teve o seu ponto de partida num impulso,
numa motivacdo, numa necessidade, pelo que a escolha deste tema foi prontamente encarado como
um privilégio, em virtude de aliar dois importantes focos de interesse e satisfacdo profissional: por
um lado, as criancas com necessidades especiais, €, por outro, a intervencdo centrada na familia.
Apos sete anos de investimento nestas areas, poder trabalha-la sob o olhar da Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria torna-se extremamente compensatorio. Esta tematica torna-se igualmente

importante para a minha pratica do cuidar, dado que se enquadra perfeitamente na unidade onde

(o)
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desempenho funcbes profissionais, por a vivéncia com a crianga com doencga cronica e sua familia
ser diaria e cada vez mais frequente. O enfoque na crianga com traqueostomia e/ou necessidade de
Ventilagdo N&o Invasiva (VNI) esta essencialmente relacionado com uma necessidade do servigo

onde exerco fungdes sendo, ainda assim, também uma area de interesse.

Foi um trabalho elaborado com base numa revisdo sistemética da literatura em livros, artigos
cientificos e bases de dados informatizadas. A anélise reflexiva foi a metodologia utilizada neste
documento, de modo a destacar os contributos dos estdgios para o desenvolvimento de

competéncias de EESIP.

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2007), o Enfermeiro especialista devera ter “(...) um
conhecimento aprofundado num dominio especifico de Enfermagem, tendo em conta as respostas
humanas aos processos de vida e aos problemas de salde (...)” e deve demonstrar “ (...) niveis
elevados de julgamento clinico e tomada de deciséo, traduzidos num conjunto de competéncias
clinicas especializadas relativas a um campo de intervengdo especializado.” (p.15). No que diz
respeito as competéncias especificas do EESIP, a OE definiu que este devera ‘“assistir a
crianca/jovem com a familia, na maximizacéo da sua saude; cuidar da crianca/jovem e familia nas
situacOes de especial complexidade e prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do

ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem” (OE, 2009, p. 19).

Tendo por base estes enunciados estabeleci como finalidade, durante este percurso académico,
desenvolver competéncias que contribuam para a melhoria da prestacédo de cuidados especializados,
de grande complexidade e com elevado grau de qualidade aos varios niveis - cientifico, humano e
técnico, as criancas traqueostomizadas e/ou com necessidade de VNI e suas familias, de modo a
promover a alta hospitalar o mais precoce possivel e a proporcionar a continuidade dos cuidados no
domicilio, recorrendo a redes de cuidados continuados e sustentando-me na Filosofia dos Cuidados
Centrados na Familia, no Modelo de Parceria do Cuidar de Anne Casey, assim como na Teoria de

Enfermagem “O Modelo de Adaptacdo de Roy”.

Defini como objectivos gerais: 1- Prestar cuidados especializados, de grande complexidade e com
elevado grau de qualidade aos varios niveis - cientifico, humano e técnico, as familias e criancas
com traqueostomia e/ou com necessidade de VNI tendo como base a Teoria da Adaptacdo de Roy,
0 Modelo de Parceria do Cuidar de Anne Casey e o0s Cuidados Centrados na Familia; 2-

Implementar um Programa de Intervencdo de Enfermagem de Cuidados Continuados pa
10
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Unidade de Cuidados Especiais Respiratorios e Nutricionais (UCERN), no ambito da capacitacéo

da familia da crianca com traqueostomia e/ou submetida a VNI para a alta hospitalar.

Foram igualmente definidos os seguintes objectivos especificos: 1.1. Compreender a dindmica
funcional do servico e a metodologia de trabalho da equipa de enfermagem; 1.2. Colaborar na
prestacdo de cuidados de enfermagem de grande complexidade ao cliente pediéatrico,
preferencialmente com necessidade de VNI e/ou traqueostomizado e sua familia, no ambito das
funcbes atribuidas ao EESIP; 1.3. Colaborar na visita domicilidria & crianca e familia,
essencialmente se traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI; 2.1. Promover a efectiva
articulacdo entre hospital e recursos da comunidade; 2.2. Contribuir para a formacdo de pares
relativamente aos cuidados de enfermagem a crianca com necessidade de VNI e familia; 2.3.
Capacitar a familia da crianca traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI para a alta
hospitalar.

O presente trabalho encontra-se estruturado em capitulos. Na presente introducdo faz-se uma breve
justificacdo da tematica sdo definidos os objectivos e demais aspectos metodoldgicos.
Posteriormente, € feito um enquadramento tedrico com revisao bibliografica. No capitulo relativo a
andlise e reflexdo do percurso de estagio além de fazer referéncia aos diferentes locais de estagio,
sdo igualmente descritas as diferentes actividades desenvolvidas para atingir os objectivos
delineados, assim como as competéncias que desenvolvi, devidamente sustentadas na pesquisa
bibliografica efectuada. Posteriormente, segue-se uma reflexdao final, as perspectivas futuras e as
referéncias bibliograficas. Em apéndices, apresentam-se alguns documentos construidos no ambito

dos diferentes estagios.

Importa esclarecer que no ambito deste relatério serdo utilizados conceitos baseados na
Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE) dos quais destaco as acgdes:
ensinar, treinar e instruir. E ainda de referir que serdo considerados prestadores de cuidados
informais, todos os prestadores de cuidados a crianga (pais ou outras pessoas significativas para

esta) que ndo sejam profissionais de salde.
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1- ENQUADRAMENTO TEORICO

Os avancos técnico-cientificos na area da salde, nomeadamente conhecimento cientifico produzido,
meios complementares de diagnostico, tratamentos, meios de reabilitacdo, medidas de adaptacao e
mesmo os cuidados paliativos, permitiram a cura de doencas anteriormente fatais, conduzindo ao
prolongamento da vida de criancas com doenca crénica ou portadoras de deficiéncia (Neves, 2001).
Face a esta realidade, foram estabelecidas medidas especificas a elas dirigidas, quer no Plano
Nacional de Saude 2004 — 2010 (2004), quer no Programa-Tipo de actuacdo em Saude Infantil e
Juvenil (2005), considerando-se o atendimento da crianga com doenc¢a crénica uma prioridade
(Palminha, Lemos & Cordeiro, 1997). Importa, pois, esclarecer alguns aspectos relacionados com o
cuidar da crianca traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI e sua familia, assim como a

continuidade dos cuidados.

1.1. Cuidar da crianca traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI e sua

familia

Os cuidados de enfermagem tém sofrido grandes evolugdes nos ultimos seculos, acompanhando os
avancgos tecnico-cientificos verificados na area da salde e dando resposta as necessidades dos
utentes que dai emergem. Segundo Neves (2001, 18) “a evolugdo das praticas clinicas pediatricas
(...) conduziu também ao prolongamento da vida de criangas portadoras de doenca crdnica ou
deficiéncia” (Neves, 2001, 19).

Assim, tenho assistido a um aumento significativo de casos de doenca cronica em Pediatria,
consequéncia dos avancos técnico-cientificos que possibilitam a sobrevivéncia de criangas com
doencas até aqui fatais e incapacitantes, com repercussdes na sua qualidade de vida e da familia no
que respeita as actividades de vida diarias (Castro & Piccinini, 2002). Actualmente sobrevivem
criancas que anteriormente ndo teriam viabilidade ou teriam uma reduzida esperanca e qualidade de
vida. Estima-se que 15 a 20% das criancas sofre de algum tipo de condicdo crénica (Bizarro, 2001),
sendo esta a causa de 1/3 das consultas e hospitalizacGes (Barros, 2003). A doenca crdénica em
Pediatria assume maior relevancia, dado o seu impacto no desenvolvimento biopsicosocial da
crianca e em toda a dinamica familiar, nomeadamente a nivel afectivo e relacional, econémico,

profissional, social e da necessidade continuada de prestacdo de cuidados especificos e

diferenciados por vezes de elevada complexidade (Castro & Piccinini, 2002).
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Torna-se, no entanto, fundamental compreender o conceito de doenga cronica. Por doenca crénica
considera-se qualquer doenca de evolucdo prolongada no tempo, a qual pode ser progressiva e fatal
Ou ndo progressiva e associada a uma sobrevivéncia adaptada a condicdo que a doenca cronica
impbe (Whaley & Wong, 1999). Para Hockenberry, Wilson e Winkelstein (2006), uma doenca é
considerada cronica quando influencia o funcionamento diario considerado normal, por um periodo

maior que trés meses por ano, ou necessita de hospitalizagdo superior a um més por ano.

A par com o crescente nimero de doencas cronicas, tenho assistido nos Gltimos anos a um crescente
nimero de casos de criangcas com necessidade de suporte de tecnologia, no qual destacaria a
necessidade de suportes ventilatérios, como a VNI e/ou a traqueostomia. Em todos estes casos
existem sempre grandes implica¢fes para a crianca e sua familia. A crianca é sujeita a tratamentos
permanentes ou frequentes e, muitas vezes agressivos ou dolorosos, deparando-se ainda com
limitacGes, incapacidades ou sequelas que afectam, em maior ou menor grau, 0 desempenho nas
suas actividades de vida diarias (Castro & Piccinini, 2002). Estas criancas necessitam, geralmente,
de cuidados de saude adicionais e continuados, levantando assim novos desafios e exigéncias a
todos os intervenientes no processo, nomeadamente as familias e aos profissionais de salde
(Malheiro & Cepéda, 2006). Surge assim o conceito de criangas com necessidades especiais,
segundo o qual se trata de uma populacdo constituida por criangas com necessidades acrescidas em
termos de saude, decorrentes da sua condicdo patologica, com restricdes de salde, fisicas e/ou
mentais (Wood et al., 2009).

Torna-se fundamental proporcionar informacgdo e promover a aquisi¢do, desenvolvimento e treino
de competéncias especificas para o cuidado a crianca, visando a transicdo para o domicilio (Castro
& Piccinini, 2002). A familia devera constituir o principal prestador de cuidados informais a
crianca, quando devidamente ensinada e treinada pelos profissionais de saude (Castro & Piccinini,
2002). A Familia, por ser um sistema holistico adaptavel, é percepcionada como tendo a capacidade
de se ajustar a situacdo de doenca do filho, no entanto, este evento leva a uma desestruturacdo do
ambiente familiar, do relacionamento com o filho e pode trazer consigo muitas duvidas, angustias e
inseguranca. Por estar em constante interaccdo com o ambiente, a familia necessita de utilizar as
suas habilidades internas (inatas ou adquiridas) para enfrentar este problema de modo a que a troca
de informacdes, matéria e energia ocorram de forma positiva neste processo de adaptacdo ( Roy e
Andrews, 1981).
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A familia é compreendida como a unidade priméaria do cuidar, ja que existe uma interaccéo entre 0s
seus membros que se apoiam e interagem, trocam experiéncias e juntos procuram esforgcos para
minimizar a dor e solucionar os problemas que a conduziu a situacéo de doenga da crianga ( Roy e
Andrews, 1981). Importa esclarecer que se entende por cuidar “um acto individual que prestamos a
nds préprios desde que adquirimos autonomia, mas &, igualmente, um acto de reciprocidade que
somos levados a prestar a toda a pessoa que temporaria ou definitivamente tem necessidade de
ajuda para assumir as suas necessidades vitais” (Colliere, 1999: 214), “cuidar, prestar cuidados,

tomar conta é primeiro que tudo, um acto de vida” (Ibid p. 235).

Cuidar da crianga com traqueostomia e/ou necessidade de VNI implica saber que cada familia e em
particular cada crianca apresenta entradas de estimulos e niveis de adaptacdo’, saidas como
respostas comportamentais e processos de controlo conhecidos como mecanismos de resisténcia
(Roy e Andrews, 1981).

Os estimulos® sdo conceptualizados como pertencentes a trés classificacdes: focais®, contextuais* e
residuais®. Cada crianca/familia vai percepcionar os estimulos de forma Gnica. Certos estimulos
como os ruidos intensos, a luminosidade, alta tecnologia, podem constituir um estimulo focal para
uma crianca/familia, e para outra pode constituir um estimulo contextual. Algumas das experiéncias
anteriores, como um internamento anterior sdo experiéncias que podem levar a um estimulo
residual. A interaccdo destes estimulos, que estdo em constante mudanca, vao criar o nivel de
adaptacdo, e como a crianca/familia e o ambiente estdo em constante interaccdo, os diferentes
estimulos influenciam de forma diferente em diferentes situacdes, contextos ou fase da vida em que

se encontram ( Roy e Andrews, 1981).

A pessoa processa 0s estimulos que recebe através de mecanismos de resisténcia®,

originando uma resposta (comportamento). Estas respostas podem ser adaptaveis’, como por

! “um ponto de mudanga que representa a capacidade da familia em responder positivamente numa dada situagdo.”

(ROY e ANDREWS, 1981, P. 16).

2 «aquilo que provoca resposta.” (ROY e ANDREWS, 1981, p. 17).

% «o estimulo interno ou externo que mais imediatamente confronta a pessoa” (ROY e ANDREWS, 1981, p. 21).

% “s30 todos os factores ambientais que se apresentam a pessoa, a partir do interior ou do exterior, mas que ndo sio o
centro da ateng¢do da pessoa e ou energia” (ROY e ANDREWS, 1981, p. 22).

® “sio factores ambientais dentro e fora da pessoa, cujos efeitos na situagio actual ndo sio centrais.” (ROY e
ANDREWS, 1981, p. 22).

® «“formas inatas ou adquiridas de responder ao ambiente em mudanga” (ROY ¢ ANDREWS, 1981, p.26)

" “aquelas que promovem a integridade da pessoa em termos de objectivos de adaptagdo: sobrevivéncia, crescimento,
reproducdo e dominio” (ROY e ANDREWS, 1981, p. 25)
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exemplo a participacdo dos pais nos cuidados, a procura de informag&o relacionada com a situagao
da crianca; ou ineficazes®, como por exemplo, o ndo acompanhamento da crianca durante a

hospitalizacdo ( Roy e Andrews, 1981).

Os comportamentos que resultam dos mecanismos de resisténcia inatos® e adquiridos™ (regulador™
e cognitivo'?) podem ser observados em quatro categorias ou Modos Adaptaveis, 0s quais servem
como estrutura para a avaliacdo. Eles sdo: modo fisioldgico, modo de autoconceito, modo de funcéo
na vida real e modo de interdependéncia ( Roy e Andrews, 1981).

O ambiente é considerado como o mundo exterior a crianca/familia, ndo somente o ambiente
hospitalar, mas todas as condigdes, circunstancias e influéncias que envolvem e afectam o
comportamento destes pais/familia, durante a situacdo de doenca e hospitalizacdo do seu filho. Este
ambiente estd em constante mudanca e provoca a criacdo de respostas adaptaveis. Os pais tém a
capacidade de criar novas respostas para estas condicdes de mudanca, tendo oportunidade de
crescer, de se desenvolver e intensificar o significado da vida para estes e para toda a familia
envolvida na transi¢cdo. Podem-se reordenar as prioridades da vida da familia, alterar o seu estilo de
vida para fornecer um estilo de vida mais satisfatério para os pais e para os restantes familiares
(Roy e Andrews, 1981).

Simultaneamente a noticia da doenca do filho, os pais deparam-se com a necessaria hospitalizacao,
0 que os leva a conviver no ambiente estranho ao seu ambiente familiar e a realizar mudancas no
seu estilo de vida. A familia necessita de se adaptar a nova realidade e procurar mecanismos de
resisténcia, para que esta adaptacdo seja 0 menos traumatica possivel. Num ambiente de
hospitalizacdo a familia recebe estimulos tanto internos, de medo, duvida, inseguranca que
conduzem ao desequilibrio emocional; como estimulos externos, de desestruturacdo familiar e
social, exigindo a mobilizacdo de diferentes mecanismos de resisténcia até se conseguir chegar a

adaptacdo ( Roy e Andrews, 1981).

8 «aquelas que ndo promovem, nem a integridade, nem contribuem para os objectivos da adaptagio” (ROY e

ANDREWS, 1981, p.25)

% “sdo geneticamente determinados (...), e sdo geralmente vistos como processos automaticos” (ROY e

ANDREWS, 1981, p. 27)

10 “s30 desenvolvidos através de processos, tais como a aprendizagem.” (ROY ¢ ANDREWS, 1981, p. 27)

" “envolvem os sistemas endécrino, quimico e neurolégico” (ROY e ANDREWS, 1981, p. 17)

2 “envolvendo quatro canais cognitivos-emotivos: processamento perceptivo e da informacéo,

aprendizagem, avaliacdo e emocdo (ROY e ANDREWS, 1981, p. 16) -
15
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O objectivo da Enfermagem é promover respostas adaptativas em relacdo aos quatro modos
propostos por Callista Roy, usando informagdes sobre o nivel de adaptacdo da pessoa e 0s estimulos
focais, contextuais e residuais. Assim, cabe aos enfermeiros recolher os dados que os levem a
compreender como 0s pais estdo a lidar com o facto de terem um filho com traqueostomia e/ou
necessidade de VNI, quais sdo os estimulos dos mundos interno e externo que estdo a influenciar
negativa ou positivamente a situacdo e tentar descobrir quais sdo os factores internos e externos que
podem influenciar. As actividades de enfermagem envolvem a manipulacdo/gestdo desses estimulos

para promover as respostas adaptativas ( Roy e Andrews, 1981).

Uma metodologia de Cuidados Centrados na Familia e de Parceria de Cuidados, em que 0s
pais/familia sdo agentes activos e participantes em todo o processo de levantamento de
necessidades, concepcdo de estratégias, sua implementacdo, avaliacdo e reformulagdo, é
fundamental no sentido da aquisicdo e desenvolvimento de competéncias parentais para cuidar da
crianga no domicilio, bem como para a manutengdo dos papéis e lacos familiares, promovendo a

autonomia e normalidade da unidade familiar (Casey, 1993. cit. por Pinto & Figueiredo, 1995).

No entanto, segundo os autores consultados, para a verdadeira eficacia e sucesso destas filosofias e
metodologias de trabalho, é necessario ter em conta que os pais/familia, além de prestadores de
cuidados a crianca, sdo tambem eles alvo de cuidados, facto que os enfermeiros e demais elementos
da equipa multidisciplinar de saude deveréo ter sempre presente em todo o processo, respeitando as
suas crencas e valores, as suas capacidades e limitacGes, os seus desejos e receios, a fase de
aceitacdo da doenca em que se encontram e 0 contexto socio-econdomico-cultural em que a familia
se insere. Segundo Charepe (2004, 8), “as reac¢des da familia (...), dependem do tipo, gravidade da

doenca e prognostico provavel”.

Atendendo aos demais factores inicia-se um processo de preparacdo para O regresso a casa da
crianca com VNI e/ou traqueostomizada e sua familia. Torna-se fundamental que os cuidados a
prestar a estas criancas/familias contemplem todos os seus elementos e as suas necessidades
particulares (Chafariz, Barradas & Ribeiro, 2001). Os pais/familia estabelecem relacdes de parceria
e cooperacdo com os profissionais de salde, em que a informacdo e a prestacdo de cuidados a
crianca € partilhada e discutida entre pais/familia e profissionais, visando a preparacdo para a alta.
Esta filosofia de trabalho pode ajudar a promover e desenvolver precocemente nos pais/familia, as

competéncias especificas necessarias para cuidar da crianca no domicilio, com reducdo do tempo de
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internamento e dos reinternamentos, mas torna-se fundamental a implementacdo de estratégias

adequadas e verdadeiramente dirigidas as suas necessidades.

Estas criancas e familias tém sido uma constante no desempenho da minha actividade profissional,
principalmente desde 2009, ano em que foi criado a UCERN no HDE, um servico de internamento
destinado a estas criangas e cujos pilares assentavam num trabalho transdisciplinar, baseado em
cuidados centrados na familia/parceria de cuidados, intervencdo e preparacdo da alta precoces, com
articulacdo com centro de salde e recursos comunitarios. Destinada a criancas provenientes da
Unidade de Cuidados Intensivos e criancas com patologia crénica do foro respiratério (na sua
maioria criancas traqueostomizadas e\ou sujeitas a VNI) e nutricional (na sua maioria crian¢as com
sindrome de intestino curto e/ou dependentes de alimentagdo parentérica), a esmagadora maioria
destas criancas apresenta limitagdes ao nivel das actividades de vida diérias, incapacidades e
alteracbes significativas ao nivel do desenvolvimento infantil, necessitando de

tratamentos/internamentos frequentes e prolongados e cuidados especificos.
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1.2 Cuidados Continuados em Pediatria

E imperiosa a intervencdo de uma equipa multidisciplinar capaz de dar continuidade, no domicilio,
aos cuidados que a crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI e sua familia necessitam. Para
tal, € necessario facilitar a comunicacdo; apaziguar os sentimentos de incapacidade dos pais e da
crianca; envolver e auto-responsabilizar a familia pelos cuidados & crianca; valorizar as redes de
apoio comunitario; estar disponivel para ajudar a diade crianca-familia a enfrentar os tratamentos e
as recidivas geradoras de sofrimento. Neste sentido, o EESIP é, presumivelmente, o elemento da
equipa multidisciplinar mais capacitado para coordenar a prestacdo de cuidados a crianga com
doenga cronica e familia, promovendo a sua continuidade (Marinheiro, 2002).

Numa concepgdo abrangente, os cuidados continuados (CC) “assumem-Se COMO um sistema
orientado para a satisfagdo do cliente, composto por servi¢os e mecanismos integrados que cuidam
dos doentes ao longo do tempo (...), cobrindo todos os niveis de intensidade de cuidados, com uma
organizacgdo e coordenagdo que procura a promogéo da saude e da qualidade de vida, a melhoria da
eficiéncia e da eficacia dos cuidados” (Quintela, 2002:5). A mesma autora, com base no grupo de
trabalho da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), salienta, ainda, que os CC promovem a relacéo
entre utentes e profissionais de salude, um papel mais activo dos utentes na manutencdo da sua
salde e bem-estar, a redugdo no consumo e dos custos dos cuidados de saude prestados, evitando a
duplicacdo de servicos e os tratamentos desnecessarios, assim como melhorando a satisfacdo dos

utentes e dos profissionais de salde que prestam cuidados.

De acordo com o Relatério da OMS (1991), citado por Quintela (2002:4), existem trés niveis nos
cuidados continuados: “num primeiro nivel a continuidade significa uma relagdo continua entre o
prestador e o utilizador dos servigos; num segundo nivel, constitui uma relacdo de continuidade
entre o utilizador e uma determinada equipa de cuidados primarios (...); num terceiro nivel 0s
cuidados suportam-se numa diversificada rede de servicos, através de uma referenciacdo que
funcione bem e de um sistema de feedback, assente naturalmente numa boa comunicacdo entre
servicos”. Nesta perspectiva, os cuidados continuados integrados (CCI) definem-se como “o
conjunto de intervencdes sequenciais de salde e ou de apoio social, decorrente de avaliacdo
conjunta, centrado na recuperacdo global entendida como o processo terapéutico e de apoio social,

activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa em
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situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptagdo e reinser¢do familiar ¢ social”
(D.L. n°101/2006, art.3°, alinea a).

Assim se depreende que os CC exigem uma mudanca de cultura na sociedade, tendo como aspectos
fundamentais a equidade, a acessibilidade e a disponibilidade. Logo, torna-se essencial a aplicacdo
real das politicas de continuidade de cuidados e a sua reformulacdo em termos de cuidados
pediatricos. Este processo passa por: restruturacdo dos Hospitais (hospitais abertos a comunidade),
com a criacdao de enfermeiros de referéncia; restruturacdo dos Centros de Saude, dando relevancia
aos cuidados domiciliarios e em ambulatério; e formacdo dos profissionais envolvidos, para que

haja uma articulacdo eficaz entre as instituicdes de satde (Lemos, 2003).

A continuidade de cuidados apresenta como caracteristicas: organizacdo de politicas organizadoras
de cuidados; comunicagdo entre a equipa de saude e com a familia; articulacdo com a equipa dos
cuidados de saude primarios ou de outras entidades da comunidade; prestacdo de cuidados
eficientes e eficazes, de acordo com as necessidades da crianga e familia; intervencdo coordenada
de uma equipa multidisciplinar; participacdo da familia nos cuidados; identificacdo dos recursos
necessarios e disponiveis; programacdo antecipada da alta em conjunto com a familia; e preparacéo

da familia para cuidar da crianga no domicilio (Lemos, 2003; Augusto et al., 2005).

Neste sentido, o enfermeiro deve identificar as necessidades de cuidados da familia antes e apds a
alta, a rede de suporte e as competéncias adquiridas dos prestadores de cuidados; desenvolver em
parceria com o0s pais planos de cuidados, que minimizem o risco de complicacbes e de
reinternamentos; avaliar e rever o plano de intervencao, facilitando a comunicacdo com a familia;
promover sessdes educativas a familia e envolvé-la desde o inicio no processo de cuidados
(Madeira, 1994; Augusto et al., 2005). Além disso, a OE (2003:19) menciona que o EESIP “aplica
conhecimentos sobre recursos existentes para a promocao da saude e educacdo para a saude”. Logo,
devem ser assegurados 0s recursos necessarios, incluindo os que existem na comunidade, para a

continuidade de cuidados no momento da alta (Santos, 2002).



[ Relatdrio de Estagio - Maio de 2012 ]

2- PERCURSO DE ESTAGIO: ANALISE E REFLEXAO

O ensino clinico constitui a melhor forma de organizar a actividade prética, uma vez que decorre
num ambiente profissional, permitindo aos estudantes aprenderem a executar técnicas e
adquirir/desenvolver competéncias tais como: relagdo interpessoal e de ajuda, pensamento critico,
capacidade para avaliar (Garrido & Simdes, 2007). Por sua vez, o relatério de estagio, segundo
Vasconcelos (1992), tem o objectivo de permitir a auto e hetero-avaliacdo do trabalho realizado,
desenvolvendo no estudante capacidades de analise das actividades desenvolvidas e dos aspectos
técnicos mais relevantes que foram estudados. Neste capitulo serdo feitas referéncias aos locais de
estagio, tal como serdo abordadas, para cada um dos objectivos de estagio previamente definidos, as
principais actividades desenvolvidas, os recursos utilizados, e as competéncias desenvolvidas, de

forma a espelhar o percurso de aprendizagem desenvolvido ao longo do periodo de estégio.
2.1 Locais de estagio

Os locais de estagios foram criteriosamente seleccionados baseando-me, tanto nas minhas
necessidades formativas, como na vasta experiencia de cada uma das equipas que constituem 0s
diferentes contextos. O cronograma (Apéndice 1) foi igualmente delineado de modo a conhecer,
numa fase inicial, os recursos da comunidade e a forma como se articulam (UFP) (Apéndice 11) e,
de seguida compreender todo o percurso que a crianga traqueostomizada e/ou com necessidade de
VNI faz desde o periodo neonatal (UCIN) (Apéndice Ill), até ao servico de internamento numa
enfermaria especializada (Servico de Pneumologia do HSM) e, por fim, quando tem alta e tem a
necessidade de recorrer a um servico de urgéncia pediatrica (Servico de Urgéncia de HDE)
(Apéndice 1V), assim como todo o processo de vigilancia de saude, quer nas consultas de vigilancia
de salde, quer com o apoio que recebem na sua casa pelas Unidades Mdveis de Apoio Domiciliario
(UMAD) (Apéndice V). Por fim, e ap6s todos os contributos dos diferentes locais de estagio,
tornou-se mais facilitador a estruturacdo de um programa de apoio a estas criancas e familias
(UCERN) (Apéndice VI).

E ainda de salientar que para além dos locais de estagio supracitados, foram igualmente realizadas
diferentes visitas de estudo com o intuito, de conhecer os locais em causa, a sua forma de

funcionamento e o papel do enfermeiro nestes diferentes locais.
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2.2. Objectivos de estagio/ Recursos utilizados

Foram definidos, para o periodo de estagio, 0s seguintes objectivos gerais:

1. Prestar cuidados especializados, de grande complexidade e com elevado grau de qualidade
aos Vvarios niveis - cientifico, humano e técnico, as familias e criangas com traqueostomia
e/ou com necessidade de VNI, tendo como base uma metodologia cientifica — Teoria da
Adaptacdo de Roy- fundamentada no Modelo de Parceria do Cuidar de Anne Casey e nos
Cuidados Centrados na Familia;

2. Implementar um Programa de Intervencdo de Enfermagem de Cuidados Continuados para
a UCERN, no ambito da capacitacdo da familia da crianga com traqueostomia e/ou

submetida a VNI, para a alta hospitalar.

Foram igualmente definidos os seguintes objectivos especificos:
1.1. Compreender a dindmica funcional do servico e a metodologia de trabalho da equipa
de enfermagem;
1.2. Colaborar na prestacdo de cuidados de enfermagem de grande complexidade ao cliente
pediatrico, preferencialmente com necessidade de VNI e/ou traqueostomizado e sua
familia, no &mbito das funces atribuidas ao EESIP, e segundo uma metodologia cientifica;
1.3. Colaborar na visita domiciliaria a crianca e familia, essencialmente se
traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI.
2.1. Promover a melhoria na articulacédo entre hospital e recursos da comunidade;
2.2. Contribuir para a formacao de pares, no sentido da melhoria da prestacdo de cuidados

de enfermagem a crianca com necessidade de VNI e familia;

2.3. Capacitar a familia da crianca traqueostomizada e/ou com necessidade de VNI para a

alta hospitalar.

Relativamente aos recursos utilizados salienta-se os enfermeiros orientadores que sempre me
acompanharam e orientaram, aproveitando todas as situacfes para contribuir para a minha
aprendizagem, permitindo a participacdo activa em todos os momentos e actividades. Destaca-se,
ainda, as equipas de enfermagem que se disponibilizaram para contribuir para a minha integracéo,
esclarecer duvidas, transmitir informac6es e conhecimentos, e com as quais estabeleci uma boa
relacdo. A bibliografia consultada, a documentacdo existente nos servigos, nomeadamente manuais

e trabalhos elaborados por outros colegas, outra bibliografia e bloco de notas foram igualmente

recursos utilizados.
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2.2.1 Prestar cuidados especializados, de grande complexidade e com elevado grau de
qualidade aos varios niveis - cientifico, humano e técnico, as familias e criancas
com traqueostomia e/ou com necessidade de VNI, tendo como base uma
metodologia cientifica — Teoria da Adaptacdo de Roy- fundamentada no Modelo
de Parceria do Cuidar de Anne Casey e nos Cuidados Centrados na Familia.

v' Compreender a dinamica funcional do servico e a metodologia de trabalho da equipa

de enfermagem;

as

Em qualquer um dos locais de estagio desenvolvi actividades como: apresentacdo as Sr.
Enfermeiras Chefes e aos enfermeiros orientadores, apresentacdo as equipas multidisciplinares,
observacdo das instalacBes, reunides com os enfermeiros orientadores e restantes elementos da
equipa para conhecer as dindmicas organizacionais e de funcionamento, especificamente na area da
saude infantil. Foram igualmente realizadas consultas de normas, protocolos, projectos e restantes
documentos existentes nos diferentes servigos no &mbito da saude infantil e pediatrica, 0 que me

ajudou a aprofundar conhecimentos.

O facto de ter conhecido diferentes servicos veio enriquecer-me enquanto futura enfermeira
especialista, dado que me foi possivel contactar com equipas multidisciplinares muito
diversificadas, assim como conhecer realidades completamente diversas da que estou habituada,

tanto a nivel do método de trabalho, como dos recursos existentes.

Este objectivo remete para o 6° enunciado descritivo dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de
Enfermagem, relativo a organizacdo dos cuidados, que defende a utilizacdo de metodologias de
organizacdo dos cuidados, que fomentem a qualidade dos mesmos. Neste sentido e de todas as
experiencias vividas destacaria a importancia do papel do enfermeiro de referéncia e de

metodologias baseadas na filosofia de Cuidados Centrados na Familia.

Actualmente, o termo Cuidado Centrado na Familia em Pediatria reflecte a conviccdo de que o
envolvimento da familia é fundamental nos cuidados de salde prestados a criancas, sendo os pilares
e pressupostos desta filosofia amplamente aceites, como parte integrante da prestacdo de cuidados
de saude a criancas, no hospital e comunidade, sendo que esta conviccao € visivelmente reforcada
no caso de criancas com necessidades especiais (Franck & Callery, 2004). No entanto, apesar de,

em teoria, este modelo constituir a melhor abordagem na prestacdo de cuidados de salde a criangas,
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em particular a criangas com necessidades especiais, a sua efectivacdo na pratica reveste-se de
obstaculos que, ainda hoje, se tornam dificeis de ultrapassar. Assim, esta tematica continua hoje
actual e incontornivel em Pediatria (Shields, Pratt & Hunter, 2006).

Independentemente de todas as variaveis que se apresentam, a familia é o elemento de referéncia e
de consténcia na vida da crianca, transmitindo-lhe seguranca e suporte aos mais variados niveis
(Mackean, Thurston & Scott, 2005). Partindo deste pressuposto, é amplamente aceite que a
abordagem de Cuidados Centrados na Familia se reveste de beneficios em termos da tranquilidade e
confianca da crianca e familia, sua adesdo ao esquema terapéutico e, consequentemente, na
evolucdo da situacao (Ibid). O reconhecimento de que o sistema de prestacdo de cuidados baseado
num modelo classico é insuficiente em termos da resposta fornecida a familia, constituiu o ponto de
partida para a crescente convicgdo de que o Cuidado Centrado na Familia traduz a melhor pratica a
adoptar em unidades de salde Pediatricas (Ibid).

Uma das autoras que desenvolveu um dos modelos conceptuais de Cuidado Centrado na Familia
mais conhecidos em enfermagem foi Casey, em 1988, cujo modelo se designa Modelo de Parceria
de Cuidados. Anne Casey, citada por Farrell (1994, 27), afirma que “os cuidados as criangas
saudaveis ou doentes, sdo mais bem prestados pelas familias, com graus variaveis de assisténcia por
parte de membros de uma equipa devidamente qualificada de cuidados de satde”. De uma forma
geral, todos os modelos assentam na premissa de que é a familia que detém maior influéncia sobre a
salde e o bem-estar da crianca, e pretendem orientar a prestacdo dos servicos de saude,
promovendo a proximidade na colaboracdo entre familias e profissionais no planeamento,

implementacao e avaliacdo dos cuidados de saude prestados a crianca (Franck & Callery, 2004).

No Modelo de Parceria de Cuidados desenvolvido por Casey, 0s pais constituem parceiros
significativos nos cuidados a sua crianca e 0s cuidados prestados pelos enfermeiros sao
complementares aos prestados pelos pais (Hughes, 2007). No cerne deste modelo esta a negociagcao
dos cuidados prestados e na defesa e respeito pelos desejos da familia, devendo ser desenvolvido
um plano individualizado de cuidados dirigido a cada crianca em particular, que pretende satisfazer
as suas necessidades, assim como as da sua familia (Ibid). Esta abordagem holistica da crianca,

pais/familia suporta a familia como unidade funcional (lbid).

Casey (1993) descreve dois niveis de cuidados no modelo de parceria, nomeadamente 0s

denominados cuidados familiares, executados pelos pais, que ajudam a crianga a satisfazer as
23
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necessidades bésicas; e os denominados cuidados de enfermagem, prestados por enfermeiros, que
implicam alguma diferenciacdo, com vista a satisfagdo de necessidades em situacdo de
salde/doenca. No entanto, acrescenta que ndo devem existir fronteiras bem definidas, nem
compartimentalizacdo de funcBes entre o enfermeiro e a familia, devem sim ser desenvolvidas
acgdes complementares que tém como fim Gltimo o bem-estar e desenvolvimento fisico, emocional

e social quer da crianca, quer do proprio sistema familiar (Casey, 1993).

A parceria de cuidados ajuda a compreender as perspectivas e percepcdes dos outros, ajuda a
construir objectivos claros, concisos e sobretudo comuns, promove oportunidades de reflexdo e de
partilha de perspectivas e saberes, proporciona espaco para analise e resolucdo de problemas,
clarifica o papel de cada um dos intervenientes e encoraja a identificacdo de recursos e a melhor
forma de os utilizar (Squire, 2005; Gomes, 2002). Mas para que haja uma efectiva parceria de
cuidados é necessario um compromisso de todos os intervenientes com uma filosofia dos cuidados
que promova o empowerment, que valorize os desejos de todos, que compreenda os diferentes
papeis, crengas e valores, que respeite experiéncias, que promova uma comunicacdo assertiva e

empatica e que partilhe recursos, poder e informacéo (Squire, 2005).

O enfermeiro, sendo quem mais contacta com a crianca/familia, € na promocéo da parceria com 0s
pais, consciencializando-0s que o seu contributo é indispensavel, que conseguira prestar cuidados
mais humanizados a crianca. Almeida, Higarashi, Molina, Marcon e Vieira (2006) ressalvam que a

humanizacao do cuidar, além de envolver a criancga, deve estender-se a todos os seus cuidadores.

Apesar de, ao longo do tempo, se terem clarificado os principais conceitos desta abordagem,
nomeadamente dignidade e respeito, partilha de informac6es, participacdo e colaboracdo, a
implementacdo desta teoria na pratica constitui, ainda hoje, um verdadeiro desafio (Bamm &
Rosenbaum, 2008).

Mano (2002), num estudo que desenvolveu no Hospital Pediatrico de Coimbra, conclui que a
relacdo de parceria parte do pressuposto que a crianca e a familia devem possuir/adquirir
conhecimentos e pericia no cuidar, desenvolvendo competéncias e confianca nas suas habilidades.
Segundo esta autora, a organizacdo do trabalho de enfermagem através do método de enfermeira de
referéncia € um factor que influencia positivamente a parceria de cuidados uma vez que assegura a

participacdo da crianca e da familia na planificacdo dos cuidados.
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O metodo de trabalho por enfermeiro de referéncia é uma realidade que pude observar na UCIN,
este fica responsavel pelo planeamento dos cuidados de enfermagem, que devera ser cumprido pela
restante equipa. Segundo Costa (2004), o enfermeiro de referéncia, respeitando o conceito de
cuidados individualizados, deve elaborar um plano escrito que assegure a continuidade dos
cuidados, planeando a alta desde o0 momento da admissdo (prevendo 0s ensinos necessarios a
crianca/familia e o encaminhamento apropriado). O mesmo autor afirma ainda que o enfermeiro de
referéncia deve também coordenar as diversas actividades de outros intervenientes da equipa
multidisciplinar como forma de evitar excessivas solicitagdes por parte da crianca/familia, mas

também assegurar a continuidade do plano global de satde.

Deste modo compreender a dindmica de funcionamento, assim como as diferentes metodologias de
trabalho nos diferentes servigos por onde passei foi sem sombra de divida uma mais-valia de todo o
meu processo de ensino-aprendizagem, pelo que, para mim guardo fortes memdrias de grandes
profissionais peritos e especialistas na area, que servirdo de modelos ao longo da minha carreira

profissional, enquanto enfermeira especialista.

v Colaborar na prestacao de cuidados de enfermagem de grande complexidade ao cliente
pediatrico, preferencialmente com necessidade de VNI e/ou traqueostomizado e sua

familia, no @mbito das func¢des atribuidas ao EESIP;

Durante o percurso de estagio tive a oportunidade de observar e colaborar na prestacdo de cuidados
a criancas/familias, em particular das portadoras de doenga cronica com necessidade de VNI e/ou
traqueostomizada, quer em contexto de internamento, quer em contexto de consulta de salde
infantil ou de domicilio. Um dos constrangimentos vividos durante o periodo de estagio foi o facto
de nem sempre ter sido possivel contactar com a crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI,
nomeadamente a nivel do SUP e da UFP, no entanto tentei sempre que possivel dirigir o meu foco

de atencdo para a crianga com patologia cronica essencialmente do foro respiratério.

Através do processo de enfermagem, foi-me possivel investigar os comportamentos e estimulos,
definir os diagndsticos de enfermagem, estabelecer os objectivos, organizar as intervencdes de

enfermagem e efectuar a respectiva avaliacdo. Desta forma prestei cuidados de enfermagem de
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forma integral, sistematizada e individualizada, que modo a contribuir para uma melhor adaptacao

do familiar a situacdo de ter um filho com traqueostomia e/ou necessidade de VNI.

Como referido anteriormente os comportamentos que resultam dos mecanismos de resisténcia
inatos e adquiridos podem ser observados em quatro categorias ou Modos Adaptéaveis, 0s quais
servem como estrutura para a avaliacdo. Eles sdo: modo fisiolégico, modo de autoconceito, modo
de funcdo na vida real e modo de interdependéncia ( Roy e Andrews, 1981). O comportamento de
cada pessoa é visto em relacdo a estes quatro modos adaptaveis, 0s quais estdo inter-relacionados, e
fornecem uma forma particular de manifestacdo de actividade cognitiva e reguladora no ambito do
processo adaptavel, foi interessante poder observar na pratica as respostas referentes a cada um dos

respectivos modos.

O modo adaptativo fisiologico refere-se as respostas fisicas aos estimulos ambientais e associa-se
com a oxigenacdo, nutricdo, eliminacdo, actividade e repouso e a proteccdo; o modo do
autoconceito, que se relaciona com a necessidade basica de integridade psiquica; o0 modo de fungéo
do papel, que identifica os padrdes de interaccéo social da pessoa em relacdo aos outros, reflectidos
pelos papéis primario, secundario e terciario; e 0 modo de interdependéncia, onde as necessidades

afectivas sdo preenchidas, identificando os padrdes de valor humano, afei¢ao, amor e afirmacéo.

No modo fisiologico ha que considerar que muitos destes pais acabam por se esquecer de Si
mesmos, ndo se alimentam de forma regular e ndo tém periodos de descanso satisfatorios, por
permanecer junto do filho durante a hospitalizacdo. No modo do autoconceito procurei descobrir
como o familiar se esta a sentir e se esta situacdo tem gerado algum disturbio. No modo de funcéo
do papel, procurei identificar como os pais se relacionam com as pessoas que 0s rodeiam, como
funciona a rede de apoio familiar e social e se de alguma forma a doenca e hospitaliza¢do do filho
estd a gerar algum deficit no seu relacionamento social. No modo de interdependéncia tentei
descobrir se as necessidades afectivas estavam a ser preenchidas, se o familiar estd em deficit de

afeicdo, amor e afirmacdo, sentindo-se deprimido ou triste.

Enumeram-se de seguida as principais actividades especificas que tive oportunidade de realizar:
realizacdo dos cuidados de higiene e conforto a crianga com tragueostomia e/ou com necessidade de
VNI; avaliacdo global da crianca; avaliacdo do desenvolvimento infantil em diversas idades
segundo o instrumento adoptado para o efeito (escala de Mary Sheridan adaptada); administracédo

de vacinas e ensinos/orientacbes pré e pos-vacinais; encaminhamentos para recurso
26
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comunidade, realizacdo de exames complementares de diagndstico e consultas das especialidades
de oftalmologia, psicologia e consulta de desenvolvimento; registos no processo da crianca e no
Boletim Individual de Satde. E ainda de referir que fiz inmeros ensinos sobre o coto umbilical,
aleitamento materno e adaptado, alimentacdo infantil e introducdo de novos alimentos, medidas
anti-cdlica, medidas anti-refluxo, medidas de desobstrugdo nasal, desenvolvimento infantil, higiene

oral e prevencédo de acidentes.

Paralelamente a prestacdo de cuidados realizei pesquisa bibliografica de modo a aprofundar
conhecimentos, nomeadamente relacionados com o desenvolvimento intra-uterino para uma melhor
percepcdo e compreensdo das competéncias das criangas prematuras, de acordo com a sua idade
gestacional ao nascer, a sua idade real (desde o nascimento) e a sua idade corrigida (em que a idade

real se desconta o tempo gestacional desde o nascimento até ser considerada uma crianga de termo).

Participei nas passagens de turno que constituiram momentos importantes de formacao, permitindo-
me ter a nogdo das patologias dos RNs e das criangas e dos cuidados prestados a cada um, o que
facilitou a minha integragdo e contribuiu para a minha formacdo profissional. A partilha de
conhecimentos actualizados e pertinentes para a prestacdo de cuidados de qualidade € um dever dos

enfermeiros de forma a dignificar a profisséo (alinea f) do n.°1 do Art. 76.° do D.L. n.°104/98).

Destacaria igualmente as questfes éticas que muitas vezes se levantam principalmente em Unidades
de Cuidados Intensivos, tais como as relacionadas com a qualidade de vida da crianca e familia,
assim como em relacdo a decisdo de reanimacdo vs ndo reanimacao. Estes revelaram-se momentos
significativos de partilha com a equipa de enfermagem relativamente a minha experiéncia com
criancas com necessidade de VNI e/ou traqueostomizadas e suas familias. Nestes casos
problematicos, a reflexdo ética entre os varios intervenientes (médicos, enfermeiros, pais e outros
profissionais) é essencial, sendo necessario ter em linha de conta varios elementos, tais como: o
quadro legal, a deontologia profissional, a cultura, os valores e a moral, para assim se chegar a uma
decisdo fundamentada. O processo ético pressup@e a utilizacdo de valores, com a finalidade de fazer
0 bem (principio da beneficéncia) ou de fazer o menos mal possivel (principio da ndo maleficéncia).
Rege-se entdo pelos seguintes valores fundamentais, no respeito pela dignidade humana: a
autonomia, a informacdo ao doente (consentimento informado), a responsabilidade e a
confidencialidade. Quando confrontados com uma situacao dilematica, do ponto de vista clinico e

ético, os profissionais de salde podem orientar a sua intervencdo, segundo estes trés referenciais:
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ndo excluir nenhum dos intervenientes da decisdo, nomeadamente a pessoa envolvida e o0s
familiares ou pessoas significativas; respeitar a lei vigente e analisar detalhadamente os pontos de
vista médico e de cuidados, assim como o aspecto relacional da situacdo (os sentimentos e relagdes

entre 0s varios intervenientes).

Mais especificamente no servigo de urgéncia colaborei com a enfermeira orientadora na triagem da
crianca e familia, prestei cuidados de enfermagem a crianga e familia na sala de tratamentos, e
colaborei com a equipa de enfermagem na integracdo dos pais nos cuidados a crianca durante a sua
permanéncia no SUP, particularmente na Unidade de Internamento de Curta Duragdo (UICD),

promovendo as competéncias parentais.

E igualmente pertinente fazer referéncia & minha participacdo na reunio do Projecto de Intervencio
Precoce de Odivelas (PIPO) e a observacdo que fiz de todas as actividades propostas por cada
técnico de saude. A Intervencdo Precoce destina-se a criangas até a idade escolar que estejam em
risco de atraso de desenvolvimento, manifestem deficiéncia, ou necessidades educativas especiais.
Consiste na prestacdo de servigos educativos, terapéuticos e sociais a estas criangas e as suas
familias com o objectivo de minimizar os efeitos nefastos ao seu desenvolvimento. A Intervencao
Precoce pode ter uma natureza preventiva secundaria ou primaria: procurando contrariar a
manifestacdo de problemas de desenvolvimento ou prevenindo a sua ocorréncia. Devem, sempre
que possivel, decorrer no meio ambiente onde vive a crianca. Habitualmente é realizada a
avaliacdo/diagnostico e implementado um programa de intervencéo, assim foi-me possivel observar
como decorre todo este projecto, contribuindo para uma verdadeira troca de saberes no sentido da

resolucéo dos problemas encontrados (D.L. n° 281/2009 de 6 de Outubro).

A Intervencdo Precoce pode iniciar-se entre o nascimento e a idade escolar, no entanto ha muitas
vantagens em comecar 0 mais cedo possivel. Porqué intervir precocemente? Existem trés razdes
fundamentais: Quanto mais cedo se iniciar a intervencdo, maior é o potencial de desenvolvimento
de cada crianca; para proporcionar apoio e assisténcia a familia nos momentos mais criticos; para

maximizar os beneficios sociais da crianca e familia.

A Intervencdo Precoce deve resultar no desenvolvimento de melhores atitudes parentais
relativamente a eles mesmos e ao seu filho. Deve proporcionar mais informacdo e melhores
competéncias para lidar com a sua crianga, e incentivar a libertacdo de algum tempo para o

descanso e lazer. Um outro motivo que justifica a importancia da Intervencdo Precoce diz res
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aos ganhos sociais alcangados. O incremento do desenvolvimento da crianga envolve a diminuicdo
das situacdes dependentes de instituicbes sociais, 0 aumento da capacidade da familia para lidar
com a presenca de um filho com necessidades especiais e 0 possivel aumento das suas capacidades
para vir a ser um cidaddo activo. Assim a crianca com VNI e/ou traqueostomizada, ap6s a alta
hospitalar, poderd vir a integrar-se hum destes projectos de intervencdo precoce ja existentes em

diversos pontos do pais.

Os principais resultados da Intervencdo na familia dizem respeito ao aumento da capacidade dos
pais para lidarem com o problema da criangca, que leva necessariamente a reducdo do stresse
familiar. Estes factores aparentam desempenhar um papel importante no sucesso dos programas de
intervencdo junto da crianca. A intervencdo individualizada e dirigida as necessidades especificas
da crianca também surge associada a bons resultados, o que ndo significa necessariamente um
trabalho de um para um. As actividades de grupo podem ser estruturadas de forma a ir ao encontro

das necessidades educativas de cada crianca.

Apesar do termo Intervencdo Precoce ser cada vez mais utilizado entre nds, infelizmente ndo
podemos ainda considerar que haja uma politica definida relativamente a sua implementacéo ja que,
apos a publicacdo do D.L. n° 281/09, que abrange apenas a populacdo dos 0 aos 6 anos, nenhuma
outra legislacdo foi publicada alargando a idade ap6s os 6 anos as medidas de integracdo

preconizadas pelo decreto acima referido.

No entanto e apesar deste vazio legislativo, nesta Gltima década, tém surgido inimeros projectos
locais de intervencdo precoce, através dos quais se tenta uma articulacdo de recursos e servicos.
Mas, e citando Felgueiras (1997), «Apesar da importancia e do caracter estimulante de certas
iniciativas, as dificuldades ainda sdo grandes. Por vezes ha pouca consisténcia no modelo
conceptual subjacente, falta o treino e a formacdo adequada dos profissionais no dominio da
intervencdo precoce, 0 que leva a que se reproduza nas primeiras idades o tipo de trabalho
tradicionalmente desenvolvido com criangas mais velhas e sem que se tome em devida conta o
papel da familia.» Para além dos constrangimentos supracitados questiono-me também se, nhuma
altura como a que vivemos actualmente, em que cada vez mais assisto a cortes or¢camentais a nivel
da salde e educacdo e em gque 0 nimero de criangas com necessidades especiais tem aumentado,
sera possivel assegurar respostas adequadas a cada crianca e familia, indo ao encontro das suas

verdadeiras necessidades? Tem o Servico Nacional de Saude sustentabilidade para tal?
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Cuidar da crianga com dependéncia de tecnologia, que implica a necessidade de traqueostomia e/ou
de VNI, constitui, assim, uma experiéncia de extrema dificuldade, em especial quando o
progndstico é mais reservado e a esperanga de vida € baixa (Damido & Angelo, 2001). O objectivo
maximo dos cuidados é promover a autonomia da unidade familiar para cuidar a crianca no
domicilio, com todas as necessidades especificas decorrentes da sua doenca. Este objectivo esteve
sempre subjacente aos cuidados prestados, mesmo numa fase muito precoce do diagnostico, tendo
sempre em conta o potencial da crianca para ser cuidada no domicilio, o potencial da familia para
cuidar a crianca no domicilio e as fases de aceitacdo da doenca pelas quais a familia passa. Foi
interessante observar que séo varios os factores que influenciam o grau de envolvimento dos pais na
prestacdo de cuidados, nomeadamente as caracteristicas da prépria doenca, a idade da crianca no
momento em que aquela surge, o prognéstico e a assisténcia médica disponivel, e que, em
interaccdo com outros factores subjectivos, comportamentais e sociais relativos aos pais e familia,
geram uma dindmica muito particular para cada caso (Castro & Piccinini, 2002). Das diferentes
experiéncias que fui tendo consegui perceber que de facto cada familia reage de forma muito

particular.

Trabalhar com a familia foi sem sombra de ddvida um grande desafio, principalmente quando
falamos de familias que tém um filho internado com patologia cronica. A familia € um elemento
constante na vida da crianca em toda e qualquer situacdo, constituindo um ponto de referéncia em
situacOes de crise, de doenca e de sofrimento, a doenca desencadeia stresse na crianga e na familia,
desorganizando-a, o que podera ter repercussdes na evolucdo da prépria patologia (Marinheiro,
2002). Os membros da familia passam por fases de aceitacdo da doenca em que se confrontam e

adaptam, melhor ou pior e de forma mais ou menos prolongada (Barros, 2003) (Apéndice VII1).

Whaley e Wong (1999) identificam as fases pelas quais a familia passa ao ser diagnosticada uma
doenca, nomeadamente choque, negacao, ajustamento e reintegracdo/aceitacdo. Foi interessante
observar a familia a passar por todas estas fases, dado que na minha experiencia profissional tenho
contactado essencialmente com familias que se encontram ja numa fase se ajustamento e aceitacao

da doenca.

Gostaria, por outro lado, de destacar a importancia do papel que o Enfermeiro assume a nivel dos
cuidados de saude primarios, quer na deteccdo de alteracGes e intervencdo sobre elas, quer no

acompanhamento destas criangas/familias.
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Os Enfermeiros deverdo adquirir e/ou desenvolver competéncias que lhes permitam uma adequada
abordagem, tendo em conta as reais necessidades de cada crianca/familia, tendo o EESIP um papel
preponderante no planeamento, implementacgéo e gestdo de cuidados e na orientacdo das Equipas de

Enfermagem.

Com as actividades desenvolvidas considero ter adquirido competéncias, das quais destaco as
cognitivas, técnicas, relacionais, de auto-formacéo e de formacdo de pares, educacdo para a saude
dos utentes, tendo sempre por base 0s principios éticos e deontoldgicos da profissdo. Destaca-se
ainda a excelente relacdo estabelecida com a crianca/familia, a qual se prolonga no tempo,

construindo-se uma verdadeira relagéo de confianca.

v' Colaborar na visita domiciliaria a crianca e familia, essencialmente se

tragueostomizada e/ou com necessidade de VNI.

Este € um método de trabalho implementado na maioria dos paises industrializados, que tem vindo
a contribuir para a diminuicdo da taxa de mortalidade infantil e, consequentemente, para a melhoria
de saude das criancas (Batalha, 2000). No entanto, em Portugal, a visita domiciliaria (VD), na area
dos cuidados pediatricos, parece ser relegada para segundo plano devido a varios factores como:
falta de recursos humanos e materiais; falta de formacdo dos profissionais de saude; deficiente
articulacédo e coordenacédo do trabalho em equipa; descrédito da VD como metodologia de trabalho,
primordial no cuidar de pessoas, e na sua relacdo custo-eficacia. No entanto, a sua implementacéo
como metodo de trabalho, além de assegurar o envolvimento e a participacdo activa dos pais na
prestacdo de cuidados, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida das criancas e respectivas

familias, racionaliza os recursos disponiveis (Ibid).

Neste sentido, para que a VD seja uma metodologia de trabalho a implementar pelos enfermeiros, é
importante ter em conta algumas consideracdes, nomeadamente a formacdo dos profissionais de
saude. O EESIP, enquanto detentor de um elevado nivel de conhecimentos, é aquele que relne
melhores condi¢Oes para dar resposta as situacdes de cuidados de maior complexidade, como é o

exemplo da crianga com necessidade de VNI e/ou traqueostomizada.
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Enquanto futura enfermeira especialista, em contexto de Cuidados de Saude Priméarios e de UMAD
planeei e executei as VD criteriosamente, racionalizando e optimizando 0s recursos existentes.
Desta forma, foi necessario conhecer o meio envolvente em que a crianga e familia se inserem,
observando as condigdes sdcio-econdmicas, 0s apoios e a interac¢do pais-filho, e colhi informacao
pertinente para o planeamento da visita (processo familiar, outros elementos da equipa, outros
servicos de salde). Assim, delineei o plano de accdo da visita de modo a dar resposta as
necessidades da crianca/familia e tracei objectivos estratégias, seleccionei 0s recursos necessarios,
defini o tempo previsto para a execucdo da VD e os critérios de avaliagdo dos cuidados.

Em suma, compreendi com as actividades desenvolvidas que as VD s6 se poderdo revelar como
essenciais na prestacdo de cuidados pediatricos quando o enfermeiro respeita a individualidade da
crianca e familia, tem conhecimento do meio em que estas estdo inseridas e for criterioso no seu
planeamento e execucdo. Por outro lado, conjuntamente com outras medidas/estratégias, poderao
ajudar a solucionar problemas se forem integradas nos programas de vigilancia de saude infantil e

fizerem parte do projecto de cuidados continuados integrados (Batalha, 2000).

Considero que a intervencdo no contexto familiar € uma estratégia de eleicdo nos cuidados a
crianca/familia, pois permite, ndo sé, adequar melhor os cuidados as necessidades das familias, mas
também, ter uma percep¢do mais real das suas condi¢des sociais, comportamentos, dificuldades e
possiveis factores de risco no contexto familiar. Por outro lado, € a forma mais eficaz de se chegar a
criancas/jovens que ndo tém habitos de vigilancia de Saude. Notou-se também que o ambiente é
menos formal e mais intimo, o que facilita a partilha dos diferentes problemas e a relacdo entre o

enfermeiro e a familia.

Realizar a visita domiciliaria a crianca e familia foi sem sombra de duvida uma das actividades mais
realizadas ao longo do estagio da UMAD, mas também das mais gratificantes. Conviver com a
crianca e familia no seu lar foi um misto de emocdes, muitas destas criancas eu ja conhecia dos
periodos em que estiveram internadas e rever novamente estas familias trouxe a todos as
recordacfes dos momentos menos bons que passamos no hospital nos periodos de agudizacdo da
doenca da crianca, entre lagrimas, abracos e beijos, fui sempre muito bem recebida. Ver estas
criancas no conforto dos seus lares a usufruirem em pleno do amor das suas familias foi de facto

uma fonte de motivagdo para prosseguir nesta minha caminhada.
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A nivel dos Cuidados de Saude Priméarios também realizei visitas domiciliarias a crianca e familia,
integrada na Unidade de Cuidados na Comunidade, que foi criada com o intuito de unificar e
direccionar o trabalho desenvolvido pelos multiplos profissionais integrantes da mesma, para uma
comunidade carenciada de apoio e acompanhamento na area da salde. Deste projecto destacaria o
importante papel do EESIP, que entre outras actividades € o responsavel pela visita domiciliaria da
crianca e do jovem e sua familia e pela Satde Escolar. E de referir que de todas as visitas realizadas
ndo contactei com criangas com VNI e/ou com traqueostomia, no entanto realizei a VD a criancas

com doenca cronica do foro respiratorio, na sua maioria decorrentes da prematuridade.

E crucial trabalhar em parceria e integrado numa equipa multidisciplinar, em que o EESIP além de
reconhecer as actividades desenvolvidas pelos outros elementos da equipa, deve promover reunides
para coordenacdo de esforgos, assim como a articulacao entre os diversos servicos de salude e outras
entidades da comunidade. Assim, a equipa multidisciplinar de Cuidados Continuados, com base
numa abordagem holistica, terd como fungdes: avaliar as necessidades da crianca/ familia; definir,
em conjunto com os pais, 0 modelo de intervencdo; implementar o plano de ac¢do; acompanhar a
situacdo e avaliar a prestacdo de cuidados (Pereira, 2002). Cada VD tem 0s seus objectivos,
estratégias e limites de tempo, pelo que deve ser ajustada a cada situacdo em particular. Batalha
(2000) refere que a duracdo da VD deve rondar os 25-30 minutos, no entanto, a duracdo, a
frequéncia e o tipo de cuidados prestados em cada VD deve ser ajustado a cada familia em
particular. Por outro lado, para haver continuidade de cuidados é importante que sejam feitos
registos, que para além de serem um suporte de informagdo para a equipa multidisciplinar,

constituem uma base para futuras investigac@es (Batalha, 2000).

Assim a visita domiciliaria foi programada em trés diferentes fases: Planeamento, execucédo e

avaliacao.
Planeamento:

Cada crianca tem um processo onde sdo definidos os diagnosticos, os principais problemas da

crianca, a periodicidade das visitas e 0 registo do plano terapéutico da crianca/familia.
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Execucéo:

Prestacdo de cuidados de enfermagem individualizados e globais a criangas com patologia
respiratéria crénica, dependentes de tecnologia no domicilio (ventilagdo ndo invasiva e/ou
traqueostomia), respeitando-se o processo de enfermagem, através da colheita de dados,
identificacdo dos problemas da crianca/familia, planeamento dos cuidados a prestar, execugdo e
avaliacdo. Este processo tem como pilar fundamental a criagdo e o estabelecimento de uma relacéo

de ajuda com a crianca/ familia, baseados na empatia e confianca.

Neste sentido, foram realizados inimeros cuidados de enfermagem, dos quais destaco :

Oxigenacao:

e Avaliagdo do sinal vital — respiracdo (frequéncia respiratoria, ritmo, amplitude e
localizagéo);

e Avaliacéo dos sinais de dificuldade respiratoria;

e Monitorizacao das saturacdes de O2 e frequéncias cardiacas;

e Administracdo/afericdo do débito de O2;

e Desmame de O2;

e Manutencdo da permeabilidade das vias aéreas, através da lavagem nasal com soro
fisiologico e da aspiracdo de secrecdes pela orofaringe, nasofaringe e traqueostomia;

e Avaliacdo das caracteristicas das secrecoes;

e Colheita de secre¢des brénquicas;

e Avaliacdo da utilizacao da tecnologia - ventilacdo ndo invasiva (VNI), quanto a modalidade,
tolerancia e parametros prescritos; aspirador de secre¢6es; insuflador manual; nebulizadores;

e Mobilizacdo de secre¢cdes com insuflador manual nos varios decubitos e realizacdo de ensino
aos pais;

e Realizacdo da técnica da tosse assistida nos varios decubitos;

e Trocada canula de traqueostomia;

e Administracdo de terapéutica inalatoria em SOS através de camara expansora;

e Ensino aos pais sobre a manutencdo/limpeza dos varios equipamentos e sobre o0s

posicionamentos adequados de modo a facilitar a expansao toracica.
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Nutricéo:

e Avaliacdo dos habitos alimentares da crianga e promocéao de uma nutri¢do adequada;

e Realizacdo de entubacdo nasogastrica, respectivo ensino e validacdo deste cuidado com o0s
pais;

e Articulacdo com a dietista;

e Avaliagéo de sinais de desidratagao;

e Avaliacdo da glicémia capilar;

e Ensino a crianca e/ou aos pais sobre alimentacdo (introducdo de novos alimentos,
diversificacdo alimentar; dietas terapéuticas) / reforco hidrico e os cuidados a prestar em
caso de vomitos.

Eliminacéo:

e Avaliacdo dos habitos de eliminacédo da crianca;

e Observagéo/ questionamento sobre as caracteristicas da urina e das fezes;

e Realizacdo de estimulacédo rectal massagem abdominal em SOS;

e Algaliacdo para realizacdo de colheita de urina para urocultura e urina tipo II;

e Ensino aos pais sobre o0s cuidados a prestar em caso de cdlicas/ obstipacao/ diarreia.

Actividade e repouso:

e Avaliacdo do desenvolvimento e do crescimento da crianca;
e Avaliacdo dos habitos de sono/ repouso da crianca;

e Realizacdo/ ensino aos pais sobre os posicionamentos adequados para criangas com
limitacbes do desenvolvimento motor, relativamente a exercicios promotores do

desenvolvimento, sobre prevencao de Ulceras de pressao e sobre habitos saudaveis de sono.

Proteccéo:

e Avaliacdo dos habitos de higiene da crianca;

e Avaliacdo do estado geral da crianca (estado de consciéncia; vitalidade; coloracdo e

hidratacdo da pele e mucosas);
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e Promocdo da saude/ prevencdo da doenca, através do ensino dos cuidados antecipatorios, de
acordo com a idade e caracteristicas de desenvolvimento da crianga;

e Realizacdo dos pensos da traqueostomia/ e respectivo ensino aos pais;
Foram ainda prestados os seguintes cuidados de enfermagem:

e Realizacdo da colheita de dados de enfermagem com o preenchimento da respectiva folha,
preferencialmente aquando da primeira visita, onde sdo validados os seguintes itens:
identificacdo da crianca e da familia; antecedentes pessoais e familiares; caracterizacdo da
estrutura familiar e das condicGes habitacionais e a descricdo dos apoios que a crianga tem;

e Avaliagdo dos sinais vitais — tensdo arterial e dor, com a validagdo das medidas de conforto
adoptadas (farmacoldgicas e ndo farmacologicas);

e Registo da medicacao habitual da crianca e realizacdo de ensinos, quando necessario;

e Verificagdo do cumprimento do Plano Nacional de Vacinagéo;

e Administracdo da vacina da gripe, realizando-se 0s ensinos aos pais;

e Articulacdo com o Centro de Saude, atraves da realizacdo de contacto telefonico, envio da
carta de transferéncia de enfermagem e realizacéo de visita conjunta:

e Parceria com o Centro de Saude, na vigilancia e acompanhamento da situacdo de saide da
crianca;

e Articulacdo com outras valéncias de cuidados, sendo as mais frequentes os médicos
assistentes da crianca, a assistente social e a psicologa;

e Promocdo das competéncias parentais, através da realizacdo de ensinos/ validacdo dos
mesmos, para que 0s pais se tornem autdbnomos no cuidar destas criangas, promovendo a sua
transicdo/ permanéncia no domicilio e o bem-estar familiar;

e Elaboracdo dos registos de enfermagem, correspondentes a cada visita, de forma clara e em

folha propria.

E de salientar que s6 através de um registo sistematico, claro e rigoroso das intervencdes de
Enfermagem ¢é que podemos, ndo sé, melhorar a qualidade e a continuidade dos cuidados que
prestamos, como também dar visibilidade ao contributo destes cuidados para a saude da populacéo.
Para que os enfermeiros possam demonstrar objectivamente o valor social da sua profissdo, bem

como, o impacto do seu trabalho na qualidade de vida dos cidaddos, devem dispor de instrumentos

vélidos e fidedignos de registo e monitorizacdo da sua pratica (OE, 2004).
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2.2.2 Implementar um Programa de Intervencdo de Enfermagem de Cuidados
Continuados para a UCERN, no ambito da capacitacdo da familia da crianca
com traqueostomia e/ou submetida a VNI, para a alta hospitalar.

v" Promover a melhoria na articulacio entre hospital e recursos da comunidade;

E importante que a crianca com doenca cronica e sua familia ndo se sintam abandonadas em
nenhum momento da vivéncia com a doenga, 0 que implica continuidade e articulacdo entre os
varios niveis de cuidados de salude. Desta forma, em que se imp6em cuidados de saude especificos e
de maior complexidade, face as multiplas necessidades que a doenca acarreta, é essencial uma
intervencdo multidisciplinar, com uma abordagem holistica, para garantir uma maior rentabilizacdo
dos recursos e optimizacdo das respostas as necessidades sentidas pela crianca/familia (Neves,
2001). Como salienta Navalhas (2000), citado por André (2002:42), “para atingir esta finalidade
necessita-se de equipas interessadas e empenhadas (...) com objectivos comuns, linguagem aferida,

lideranga”.

A/O EESIP € o elo de ligacdo com a comunidade, tornando-se um importante dinamizador do
trabalho em rede, assegurando a continuidade de cuidados, quer no domicilio, quer na comunidade,
e promovendo a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem. Neste sentido, ao trabalhar em
parceria com outros profissionais de saude da equipa multidisciplinar e em articulacdo com outras
entidades da comunidade, o EESIP terd de ser competente na negociacdo das estratégias a
implementar para a obtencdo de ganhos em saude (Alegre, 2006). Como menciona a OE (2003:22),
o enfermeiro como recurso para crianga/familia/comunidade, “contribui para um trabalho de equipa
multidisciplinar e eficaz, mantendo relagdes de colaboracao”, “participa com os membros da equipa
de satide na tomada de decisao respeitante ao cliente” e “revé e avalia os cuidados com os membros
da equipa de satde”. Assim, faz sentido que a decisao quanto aos tratamentos, aos cuidados e a alta
hospitalar sejam pensados e discutidos por todos o0s elementos intervenientes na equipa
multidisciplinar, contribuindo cada um com a sua area de saber. Desta forma, “a

interdisciplinaridade é condicdo essencial como processo de trabalho quando se prestam cuidados
continuados” (André, 2002:44).

Por um lado, no trabalho em equipa pode haver falhas na comunicacao entre os varios elementos,

quer por dispersdo da informacédo, quer por falta de registos, os quais sdo a prova que aquilo que

fazemos é fundamental para a crianga/familia e para a continuidade de cuidados. Por outro
37
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concordo com Luz (2003) quando menciona que trabalhar em equipa é muito dificil porque os
varios profissionais tém diferentes formacdes e diferentes visdes dos conceitos que definem saude e

a natureza da pessoa, 0 que leva a que hajam técnicas, conhecimentos e atitudes diversificadas.

Para que a crianca com traqueostomia e/ou com necessidade de VNI permanega no seu seio familiar
é essencial que haja, através de uma rede de intervencdo multidisciplinar, um acompanhamento
continuo no domicilio e uma assisténcia em cuidados de saude e apoio social. Neste sentido, o
Despacho Conjunto n°407/98 do Ministério da Saide e Ministério do Trabalho e da Solidariedade
da visibilidade as orientagdes reguladoras da intervencdo articulada do apoio social e dos cuidados
de saude continuados, dirigidos as pessoas/familias em situacdo de dependéncia, com o objectivo de
promover a autonomia e de reforgar as capacidades e competéncias dos prestadores de cuidados
informais, privilegiando a prestacdo de cuidados no domicilio. Assim, os cuidados de saude
primarios desempenham um papel crucial ao garantirem a continuidade da assisténcia no domicilio,
através de um projecto de cuidados continuados integrados. Neste projecto, como expde André
(2002), a intervencdo do enfermeiro representa um desafio para a enfermagem pelo seu carécter

inovador, como permite que 0 mesmo assuma cada vez mais intervencfes autonomas.

Porém, Augusto et al. (2005) salientam que, para que a articulacdo seja efectiva, tém que se
formalizar suportes e circuitos de informacdo, com uma linguagem comum, por todos os servigos de
saude implicados, com o intuito de facultar a continuidade de cuidados. Neste ambito surge, como
exemplo, uma das actividades realizadas, que diz respeito a elaboracdo da carta de alta/transferéncia
de enfermagem. Esta, que possui informacédo inerente a crianca (antecedentes pessoais/familiares),
ao motivo de admissdo, ao que se passou durante o internamento, aos ensinos efectuados e aos
cuidados a ter no domicilio, constitui uma estratégia fundamental para a promocéao da continuidade
de cuidados em articulagdo com os cuidados de satde primarios (Luz, 2003). Contudo, é importante
reforcar que este recurso sé é valido se for entendido como um instrumento auxiliar na prestacéo de
cuidados a diade crianca-familia. Isto porque, a crianca e sua familia sdo pessoas que necessitam de
calor humano, respeito, empatia, seguranca e apoio. Logo, de acordo com Luz (2003), a
possibilidade de existir um enfermeiro de referéncia nos cuidados de saude primarios e
diferenciados a quem recorrer pode favorecer a comunicacao, que deve ser clara, efectiva e concisa.
Foi neste sentido que elaborei um manual com a compilacdo de alguns dos recursos existentes na
comunidade, ficando a conhecer cada uma das instituicdes/associacdes a quem pedi colaboracéo,

assim como 0s seus objectivos, e os técnicos de referéncia, de modo a poder informar e encaminhar
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correctamente nos momentos oportunos. Esta foi sem duvida uma actividade que exigiu muito
trabalho e tempo, no entanto foi compensado pela forma carinhosa com que fui sempre recebida e
prontamente elucidada (Apéndice VII1).

Importa salientar que realizei visitas a instituicdo “Ajuda de Ber¢o”, por terem uma crianga com
necessidade de VNI institucionalizada, assim como visitei a Fundacdo Gil e a empresa Gasin ®, por
serem parceiros no cuidar da crianca com traqueostomia e/ou necessidade de VVNI.

As criangas com doenca cronica e suas familias que possam usufruir de cuidados de salde
primarios e diferenciados de qualidade, adequadamente articulados entre si, usufruirdo de CC cada
vez mais humanizados e personalizados (Augusto et al., 2005).

v' Contribuir para a formacdo de pares, no sentido da melhoraria da prestacdo de

cuidados de enfermagem a crianca com necessidade de VNI e familia;

Como ¢ preconizado pela OE (2003:24), o EESIP “contribui para a formagdo e para o
desenvolvimento profissional de (...) colegas”. Como tal, ¢ essencial que os enfermeiros
desenvolvam competéncias no ambito da crianga com necessidade especiais/doenca cronica, para
conseguirem ajudar e apoiar a crianca/familia a lidarem com a situacdo de cronicidade, no que

respeita a satisfacéo das suas necessidades e a melhoria da qualidade de vida da crianca/familia.

E de salientar que participei enquanto formanda no curso “Cuidados Continuados em Pediatria a
doentes com necessidades especiais”, promovido pelo HDE. Posteriormente realizei no Servico de
Urgéncia do HDE, a 13 de Dezembro de 2011, uma formacéo intitulada de” VNI em Pediatria”
(Apéndice IX ). Baseando-me na avaliacdo final realizada, posso afirmar que esta foi bem sucedida
e foi ao encontro das necessidades formativas dos elementos da equipa de enfermagem do SUP,
facto que desenvolveu em mim a competéncia de formacdo de pares, dado que fui formadora e
facilitadora da aprendizagem em contexto de trabalho. Com esta formacdo promovemos a equipa
momentos de analise sobre a prética e reflectimos em conjunto sobre as estratégias que podem

melhorar a qualidade dos cuidados de enfermagem que prestamos a estas criancas/familias.
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Sendo o EESIP um agente facilitador da formacgéo, deve incentivar a equipa para a necessidade de
investir na formagdo continua. A formacdo deve ser encarada como um processo dindmico
vocacionado para o desenvolvimento individual, no qual cada um tende a adquirir conhecimentos e
a alargar competéncias, como a autonomia e a adaptabilidade (Galhanas, 1997). Concordo com o
autor ao referir que a formacao ndo é o acumular de cursos e diplomas, mas resultante da reflexdo
critica das actividades diarias, com vista a resolugcdo de problemas, a aplicacdo de saberes e a
adaptacdo as mudancas que ocorrem. Deste modo, o EESIP, no papel de formador, ndo deve debitar

informacao ou formag&o, mas ajudar os outros profissionais nos seus processos de aprendizagem.

E ainda de fazer referencia & comunicacio livre que apresentei no Simposio da VNI, e na qual
recebi 0 3° prémio. Foi de facto uma fortissima fonte de motivacdo para continuar a trabalhar o
tema em questdo, ndo sO pelo premio que me foi atribuido, mas também pelos elogios que fui

recebendo de uma plateia repleta de enfermeiros, medicos e cardio-pneumologistas (Apéndice X).

A consecucdo desta objectivo demonstrou a aquisicdo de algumas competéncias: comunicar
aspectos de ambito profissional e académico, tanto a enfermeiros como ao publico em geral;
produzir um discurso pessoal fundamentado, tendo em consideracdo diferentes perspectivas sobre
0s problemas de saude com que se depara; demonstrar compreensao relativamente as implicac6es
da investigacdo na pratica baseada na evidéncia; participar e promover a investigacdo e a formacao
em servicgo na area de especializacdo de saude infantil e pediatrica e comunicar os resultados da sua

pratica clinica e da investigacdo aplicada para audiéncias especializadas.

v Capacitar a familia da crianca traqueostomizada ou com necessidade de VNI para a

alta hospitalar.

A familia, perante a doenca cronica na crianga, necessita de ajuda para encontrar sistemas de
suporte. Neste sentido, o suporte psicossocial fornecido a crianca e familia tem como objectivos:
maximizar as suas capacidades para lidar com a doenca e a hospitalizacdo; e minorar o
aparecimento de reaccGes/comportamentos disfuncionais, que pode pdr em risco o desenvolvimento
da crianca e sua reintegracdo no ambiente familiar e social (Freitas & Lima, 1993). Assim, a

familia, particularmente os prestadores de cuidados, podem receber apoio quer da rede informal,

quer da rede formal, de forma a fortalecer o sistema familiar.
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A rede informal é constituida pelos restantes familiares, amigos/vizinhos, assim como pelos grupos
de apoio ou de ajuda mutua. A assisténcia prestada pelos outros familiares consiste nos cuidados
relacionados com o autocuidado, nas actividades domésticas, na assisténcia administrativa, na ajuda
financeira e no transporte. Os amigos/vizinhos constituem uma importante componente da rede de
apoio social, pela capacidade de proporcionarem a partilha de emocdes, apoio material e
oportunidades de socializagdo (Augusto et al., 2005; Petronilho, 2007).

No que respeita aos grupos de ajuda matua, mediados por um profissional de salde, esses permitem
a valorizacdo dos pais e da relagcdo pais-crian¢a, num momento em que ndo se sentem competentes
para cuidar da crianca e ndo tém controlo sobre a situagdo, contribuindo para um processo de
aprendizagem e reconhecimento das suas proprias necessidades e das da crianca (Hersh & Wiener,
1993). O grupo contribui para a socializacdo e o desenvolvimento de estratégias de coping, permite
gue 0s pais expressem as suas preocupacées, dificuldades e davidas, e partilhem as suas reacgdes,
experiéncias e medos desencadeados pela doenca, apoiando-se mutuamente (Hersh & Wiener,
1993; Freitas & Lima, 1993). Foi neste sentido que criei uma pagina na rede social “Facebook”,
intitulada de “novorespirar’” com o intuito de proporcionar um espaco de convivio que permite que
0s pais, idealmente de criangas com diferentes patologias cronicas do foro respiratério, partilhem
informacOes acerca da doenca, dos servicos de apoio, dos recursos da comunidade existentes e
sobre os procedimentos adequados do ponto de vista pessoal, legal ou outro (Paul & Fonseca, 2001,
citados por Charepe, 2004). Além disso, a minha presenca e 0 meu envolvimento, enquanto
profissional de satde, proporciona um clima tranquilizador e assegura a legitimidade do grupo e o

seu cariz pedagogico e estruturante (Freitas & Lima, 1993).

Por sua vez, a rede formal refere-se aos servicos do Estado (Sistema Nacional de Satde e Seguranca
Social) e aos organizados pelas entidades locais (Instituicdes Particulares de Solidariedade Social -
IPSS’s), que tém o objectivo de promover bem-estar fisico e psicoldgico as familias, através de
apoio emocional, material e de informacdo. No entanto, como refere Petronilho (2007), s6 se
conseguirad garantir uma assisténcia eficaz e humanizada a crianca/familia com doenca crénica, se
houver uma adequada articulacdo e coordenacdo entre as redes formais e informais de apoio, com

vista a melhoria da qualidade de vida da diade crianca-familia.

Para que haja uma continuidade no processo de cuidados, a alta deve ser preparada e planeada

precocemente com 0s pais, com vista a melhoria da qualidade de vida da diade crianca-familia no
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regresso ao domicilio. Como tal, o ideal serd planear a alta desde 0 momento de admissdo da
crianca/familia na unidade de cuidados, porém, na prética, esta realidade fica aquém do esperado.
Cainé (2004), citado por Petronilho (2007), refere que o processo da alta traduz-se quase sempre a
entrega de documentacdo com informacdo médica, acrescida de algumas informacdes verbais e

pouco sistematizadas, ao utente e familia.

O planeamento da alta pode ser definido como o conjunto de actividades, prosseguidas por uma
equipa multidisciplinar que, ao longo do internamento hospitalar, facilita a transferéncia adequada e
em tempo Util do utente para a comunidade (Berardo, 1988, citado por Lemos, 2003). Desta forma,
é importante programar a alta, de forma a garantir a continuidade de cuidados, que pode ser
entendida como uma intervencdo planeada, que coordena varios profissionais de salde, com vista a
um aumento da eficiéncia e da eficacia dos cuidados globais prestados ao utente e familia ao longo
do tempo (Groenwald et al., 1993, citado por Lemos, 2003), ou definida como “a sequencialidade,
no tempo e nos sistemas de salde e de seguranca social, das intervengdes integradas de salude e de
apoio social” (D.L. n°101/2006, art.3°, alinea d).

A noticia do momento da alta, apos as condi¢fes necessarias estarem reunidas, deveria decorrer de
forma tranquila e desejavel. No entanto, a transicdo do hospital para o domicilio, gera uma situacao
de crise na familia/prestadores de cuidados, manifestando diversas necessidades: informacéo sobre
a condicdo de salde da crianca; competéncias na monitorizacdo de sinais e sintomas; dominio de
habilidades nos cuidados; suporte econdmico e social; apoio emocional e comunitario (Shyu, 2000,
citado por Petronilho, 2007). A avaliacdo das necessidades da familia, pelo enfermeiro, €
fundamental para o planeamento da alta e um facilitador de sucesso ap0s a alta hospitalar. No
entanto, a decisdo da alta, centrada na equipa médica, ainda ndo é suficientemente partilhada com a
equipa de enfermagem, o que pode gerar uma preparacao inadequada. Porém, como afirma Charepe
(2004:8), quando a crianga tem alta com cuidados especificos, desde que os pais “tenham formagao
adequada e supervisionada pelos profissionais de saude, ficam habilitados a cuidarem da crianca e a

identificarem precocemente os sinais de alerta da agudizacdo da doenga”.

A preparacdo dos pais para o0 regresso a casa promove e facilita a sua reintegracdo e a da crianca no
meio socio-familiar, além de contribuir para a diminuicdo do tempo de internamento e dos custos
dos cuidados prestados (Baltar et al., 2000). Como tal, a preparacdo da alta constitui uma

oportunidade para promover o envolvimento da familia no planeamento de cuidados, que devera ser



[ Relatdrio de Estagio - Maio de 2012 ]

individual e centrado na sua participacdo activa. A preparacdo dos pais/prestadores de cuidados
passa, indiscutivelmente, por ac¢des programadas de ensino, no sentido destes adquirirem saberes e

de desenvolverem competéncias.

Nesse sentido, foram criadas, durante o periodo de estagio na UCERN, grelhas com actividades
comuns a todas as criangas com necessidade de VNI e/ou traqueostomizadas. A existéncia destas
grelhas aliadas ao facto de existir uma metodologia de trabalho por enfermeira de referéncia e,
consequentemente, o seu plano de cuidados, veio aliar importantes factores que contribuem para um
processo de aprendizagem mais criterioso e individualizado. Porém, como salienta Corney (1996),
citado por Augusto et al. (2005), para haver aprendizagem ndo basta fazer ensino, sendo necessario
o0 envolvimento e interesse de ambas as partes na concretizacdo dos objectivos delineados, o que
requer uma avaliacdo inicial da disponibilidade, dos conhecimentos e das experiéncias anteriores de
doenca da familia. Desta forma, é fundamental que o enfermeiro respeite a familia nos periodos de
maior tensdo, sem insistir para que a mesma coopere da mesma forma e encontre novas alternativas,

se a mesma se recusar a efectuar determinados procedimentos (Apéndice XI).

Segundo Petronilho (2007), a preparacdo dos pais ocorre em trés fases: a primeira fase consiste em
informar acerca da situacdo da crianca, do tratamento, dos cuidados e dos recursos existentes na
comunidade - intervencbes do tipo ensinar/educar; a segunda fase centra-se na explicacdo e
demonstracdo das técnicas pelo enfermeiro, que funciona como um modelo - intervengdes do tipo
instruir; e a terceira fase passa pelos prestadores de cuidados realizarem as técnicas com a
supervisdo do enfermeiro, a fim deste esclarecer as duavidas que surjam - intervencdes do tipo
treinar. Segundo o ICN (2005:156), as ac¢des definem-se da seguinte forma: “Ensinar é um tipo de
Informar com as caracteristicas especificas: dar a alguém informacdo sistematizada sobre temas
relacionados com a saude”; “Educar ¢ um tipo de Ensinar com as caracteristicas especificas: dar a
alguém conhecimentos sobre alguma coisa”; “Instruir ¢ um tipo de Ensinar com as caracteristicas
especificas: dar a alguém informagdo sistematica sobre como fazer alguma coisa”; e “Treinar ¢ um
tipo de Instruir com as caracteristicas especificas: desenvolver as competéncias de alguém ou o

funcionamento de alguma coisa”.

Neste sentido, este processo de ensino-aprendizagem devera ser repetido ao longo do internamento
até os pais integrarem adequadamente os conteldos e as técnicas. Assim, estes s6 quando

realizarem com sucesso as intervencdes necessarias a satisfacdo das necessidades da crianca,
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aquando do seu regresso ao domicilio, de forma repetida e em momentos diferentes, reunirdo 0s
requisitos minimos pré-definidos para a prestagdo de cuidados a crianca com VNI e/ou
traqueostomizada (Petronilho, 2007). Logo, é crucial o ensino aos prestadores de cuidados, de
forma estruturada e gradual, respeitando sempre o ritmo de aprendizagem de cada familia.

Nesta perspectiva, o EESIP, além de ter que estar preparado para responder aos receios e as
solicitacBes formuladas, como formador, deveré ser capaz de identificar a motivacdo e a capacidade
dos pais para o processo de aprendizagem. Como salienta Pike (1989), a capacidade dos pais pode
ser avaliada através de protocolos de ensino e a motivacdo podera ser mantida através do
aconselhamento ou pela verificacdo de capacidades adquiridas de forma informal. Paralelamente,
Charepe (2004) reforca que a avaliacdo da motivacao e das capacidades dos pais € feita através da
observacdo da destreza na realizacdo de determinadas actividades e na atitude em desempenha-las,

depreendido através da linguagem corporal e das respostas as questfes elaboradas.

Segundo Petronilho (2007), todas as familias precisam de receber informacbes detalhadas, por
escrito, sobre os cuidados especializados a prestar no domicilio. Neste sentido, elaborei folhetos
informativos para os pais ¢ cuidadores intitulados de “VNI-Orientac6es para a familia” (Apéndice
XI1), e “Traqueostomia-Informagdo para pais e cuidadores” (Apéndice XIII), nos contextos da
UMAD | e Il, dos hospitais de HSM e HDE, respectivamente. Com o intuito da elaboragdo destes
mesmos folhetos realizei actividades como: Reunido com as Enfermeiras Chefes e restante equipa
de enfermagem; Realizacdo de uma proposta de folhetos; Elaboracdo das alteraces propostas pela
equipa; Apresentacdo dos folhetos a equipa de enfermagem; Avaliacdo dos folhetos realizados. E
ainda de salientar que colaborei na realizacao do folheto de “Diabetes na crianga: Orientagdes para
educadores e professores” (Apéndice XIV) que, embora ndo se enquadre no tema em questdo, foi
uma forma de ajudar a equipa de enfermagem do HSM, uma vez que era uma necessidade urgente e

serviu como forma de agradecimento a uma equipa que tdo bem me acolheu.

Nos Ultimos anos tem havido um aumento progressivo de readmissées da crianca com doenca
crénica na urgéncia, na maioria das vezes, em situacdo de ndo agudizacdo da doenca (Charepe
2004). Estas familias recorrem frequentemente a urgéncia por falta de conhecimentos e
competéncias para lidar com as complicagdes da doenca cronica da crianga, 0 que sugere que a
preparacdo dos pais para o regresso ao domicilio e a articulagdo com 0s recursos comunitarios nao

tem sido suficientemente eficaz (Ibid).
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Perante este facto, torna-se necessario: desenvolver na equipa de enfermagem competéncias para
preparar e orientar os pais para o regresso ao domicilio, tendo em conta as suas necessidades reais;
integrar efectivamente os pais nos cuidados prestados a crianca aquando da sua permanéncia em
internamento hospital; divulgar e fornecer instrumentos de informagdo para os cuidadores;
estimular a familia na procura e utilizagdo de recursos existentes na comunidade e estabelecer uma

boa articulacdo intrahospitalar e entre instituicGes de saude (Charepe, 2004; Prazeres, 2006).

Assim, todos os esforgos deverdo ser feitos no sentido de integrar a crianga hospitalizada com
doenga cronica no contexto familiar, assim como de promover uma transicdo hospital-domicilio
para os pais/prestadores de cuidados com o menor impacto possivel. Neste sentido foi criada uma
proposta de intervencdo para a UCERN de modo a promover a capacitacdo da familia da crianca
com traqueostomia e/ou submetida a VNI para a alta hospitalar (Apéndice XI).

As experiencias vividas contribuiram para o desenvolvimento de competéncias que me permitiram
desenvolver o programa em questao, é de salientar que a principal fonte de inspiracdo, na qual me
baseei, esta relacionada com um projectos existente na UCIN -‘“Plancamento da Alta”. Nesta
unidade existe um plano de preparagéo para a alta do recém-nascido, da qual faz parte uma folha de
ensinos que menciona 0s varios passos a seguir. Existe uma check list de ensinos, em que séo
validados os que s@o efectuados durante o internamento sobre a alimentacéo, higiene e conforto,
eliminacéo, prevencdo de acidentes, vigilancia médica, cuidados de satde, marcacéo de consultas e
os cuidados especificos a ter no domicilio. A carta de alta ou de transferéncia é elaborada para todos
as criancas e é efectuado o contacto telefonico pos alta, onde sdo questionados varios pontos,
nomeadamente sobre o estado geral da crianca, sobre as suas actividades de vida, dificuldades e
davidas no cuidar do bebé. Se houver necessidade ¢é efectuado um novo telefonema. Estes dados sdo

registados numa folha propria designada de “Telefonema pos alta”.

A familia é reconhecida como fundamental na area da saude, continuando a ser ponto de referéncia
nas situacdes de crise, de doenca e de sofrimento. Face a isto, a salde de cada pessoa esta
intimamente ligada a familia de que faz parte. Por esta razdo, quando surge uma doenca, essa pode
originar stresse tanto no doente como na familia, provocando uma desorganizacdo no seu seio,
assim como a dinamica familiar influencia a evolucdo da doenca (Marinheiro, 2002). Neste sentido,
todos os membros da familia terdo de desenvolver processos de confronto e de adaptacdo face a

nova realidade, uma vez que é no seio da familia que a doenca ocorre e se resolve (Barros, 2003).
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Capacitar a familia constitui-se assim num processo vital, dadas as necessidades das criangcas com

traqueostomia e/ou submetida a VNI.

A capacidade da familia de se adaptar a crianca com doenca cronica depende muitas vezes da rede
de suporte e apoio, dos seus mecanismos de adaptacdo, dos recursos disponiveis, do tipo e
gravidade da doenca, e do prognéstico provavel. Como refere Charepe (2004:8), ap6s 0 impacto e a
desorganizacdo inicial, “alguns pais sdo capazes de uma reorganizagdo, descrita como resiliéncia
familiar e definida por uma capacidade desenvolvida pela familia, para ultrapassar o stresse do dia a
dia”. Deste modo, a familia tende a criar estratégias que lhe facilitam a reorganizacdo e a adaptacao

a situacdes de crise e de stresse.

A adaptagdo da familia a doenga crdnica & um processo continuo e dindmico, com fases de maior
equilibrio e aceitacdo e outras de maior ansiedade, revolta ou depressdo. Como tal, a familia tanto
pode ser facilitadora como dificultadora no processo de adaptacéo, isto é, a familia influencia o
modo como a crianca se adapta a doenca, mas também é influenciada pela adaptacdo desta e pela
doenca (Fiese & Sameroff, 1992, citados por Barros, 2003). Segundo Duhamel (1995), Mccubbin
(1993) e Turk e Kerns (1985), citados por Marinheiro (2002:24), “a adaptagdo da familia a doenga
cronica depende de vérios factores tais como a natureza da doenca, as sequelas que lhe estéo
associadas, a idade e o sexo do doente, os papéis sociais e familiares, o nivel sdcio-economico e a
etapa do ciclo vital da familia”. Sendo assim, os pais tém de cumprir trés tipos de adaptacao: aceitar
a ideia de um filho doente, modificar as suas expectativas, projectos e rotinas de modo a adaptarem-
-se as exigéncias da doenca em cada fase da vida; ajudar a crianca a aceitar a doenca, as limitacdes
que esta impde, as exigéncias do tratamento; e, finalmente, manter algum equilibrio nas outras areas

da sua vida enquanto pessoas (Barros, 2003).

E essencial que o EESIP, como elemento de referéncia para os pais e pares, trabalhe em parceria
com outros profissionais de satde da equipa multidisciplinar (Hockenberry, Wilson & Winkelstein,
2006). Como refere o Codigo Deontolégico do Enfermeiro [CDE] no art.91° o enfermeiro,
trabalhando em articulacdo e complementaridade com os outros profissionais de saude, actua
responsavelmente na sua area de competéncia e reconhece a especificidade das outras profissdes de
salde, respeitando os limites impostos pela area de competéncia de cada uma e integrando a equipa
de salde, em qualquer servico em que trabalhe, colaborando, com a responsabilidade que lhe é

propria, nas decisdes sobre a promocdo da saude, a prevencdo da doenca, o tratamento e a
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recuperacdo, promovendo a qualidade dos servicos. Assim, € necessario que a equipa
multidisciplinar seja coesa e funcional e respeite a familia na sua integridade, com os seus proprios
sentimentos, vontades e dignidade, permitindo um clima de confianca e o suporte psico-emocional a
crianga/familia (Dias, Costa & Garrido, 2002). Como afirma Lazure (1994:51), respeitar o outro “é
aceitar humanamente a sua realidade presente de ser Unico, &€ demonstrar-lhe verdadeira

consideracdo por aquilo que ele é, com as suas experiéncias, 0s seus sentimentos e o seu potencial”.

A preparagéo do regresso a casa requer segundo Polly (1999), citado por Augusto et al. (2005), uma
parceria que pressupde delegacdo de poderes, cujo processo se caracteriza por quatro fases
sequenciais: a fase dominada, na qual a familia depende completamente dos profissionais de saude;
a fase participada, na qual a familia se v&é como elemento participante e importante nas tomadas de
decisdo; a fase de desafio, na qual comeca haver transferéncia de poder dos profissionais de saude
para a familia; e a fase de colaboracdo, na qual a familia assume uma nova identidade e adquire
auto-confianca. Como tal, o EESIP devera apoiar e reforcar a capacidade da familia no
desenvolvimento de competéncias e na adaptacdo de comportamentos promotores do
desenvolvimento da crianca e do bem-estar da unidade familiar (Hockenberry, Wilson &
Winkelstein, 2006). Sendo assim, o EESIP, pelas competéncias que lhe sdo inerentes, tem um
importante papel junto das criancas/familias com doenca crdnica, no que respeita a satisfacdo das

suas necessidades, a promocéo das competéncias parentais e a melhoria da qualidade de vida.

Segundo a OE (2003), as intervencdes de enfermagem sdo frequentemente optimizadas se a familia
for tomada por alvo do processo de cuidados. Segundo Salt (1991), Martins (2000) e Santos (2002),
citados por Augusto et al. (2005), uma familia envolvida no processo de cuidados é essencialmente
uma familia esclarecida, cooperante e menos ansiosa, uma familia valorizada, uma familia que nao
renunciou ao seu papel de dar assisténcia, sentindo-se util e importante no cuidar daquele que €, na
maioria das vezes, a sua razdo de ser e existir. Logo, a sua inclusdo no processo de cuidados €

inquestionavel, pelo que o enfermeiro deve ser sensivel a sua participacdo nos cuidados a crianca.
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3 - CONCLUSAO

A realizacdo dos diferentes estagios revelaram-se de extrema importancia para 0 meu crescimento
pessoal e profissional. A passagem pelos diversos servicos, além de requerer da minha parte uma
grande capacidade de adaptacdo e integracdo, permitiu-me obter uma visdo mais abrangente da
crianca e familia quando confrontadas com a doenca e a hospitalizacdo, com especial interesse nos
casos em que existe a necessidade de traqueostomia e/ou VNI. Por outro lado, a relacdo que se
estabeleceu com a equipa de enfermagem nos diferentes servigcos foi crucial para a partilha de
experiéncias e a aquisi¢do de conhecimentos, que favoreceram o meu desenvolvimento profissional,

e contribuiram para a reflexdo sobre questdes ético-legais.

As experiéncias vividas nos varios locais de estagio sdo os paradigmas que, segundo BENNER
(2001) guiam a nossa préatica enquanto enfermeira e futura EESIP. Esta experiéncia vivida e
reflectida teve impacto no meu desenvolvimento pessoal e profissional, como inicio de um
percurso, numa sequéncia de formacéo-accdo, com a possibilidade de mobilizar as competéncias
desenvolvidas. A abertura de espirito permite a liberdade de conhecer, para aprender em varias
realidades, descobrir novos saberes e competéncias, inovar ou reinventar-se. A capacidade de
lideranca, de comunicacéo, de relacionamento inter-pessoal, a aceitacdo da critica foram aspectos
que pautaram o meu desempenho e que me permitiram evoluir. Eu propria vivenciei uma transicéo,

mobilizei recursos e cresci, adaptando-me as novas exigéncias.

A crianca com traqueostomia e/ou submetida a VNI e sua familia sdo uma realidade com a qual
convivo cada vez mais, dado o crescente numero de casos de patologias cronicas respiratorias.
Contudo, houve necessidade de reformular ou substituir algumas actividades, de maneira a que se
adequassem a realidade dos contextos da pratica e as necessidades das equipas de enfermagem,
aliado ao facto de serem essenciais para atingir 0s objectivos propostos. Apesar de me ter deparo
com algumas dificuldades, como 0 nem sempre estar em contacto com a crianga com tragueostomia
e/ou necessidade de VNI, contornei os obstaculos, apresentando alternativas adequadas que
permitissem o desenvolvimento do projecto de formagédo, assim como a aceitacdo e colaboracdo da
equipa de enfermagem. Assim os objectivos inicialmente tracados foram atingidos de uma forma
geral, com o conjunto de intervencdes planeadas. A execucdo de diverso material que serviu de
suporte a minha intervencdo (guias, manuais,folhetos) sdo ferramentas essenciais e que demonstram

a capacidade de adequacdo no planeamento da accdo por mim desenvolvida. Foi utilizada diferente
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metodologia como recurso, atendendo as caracteristicas individuais da crianca e familia e

colectivas, quando inseridas em grupos.

A realidade desconhecida da UCIN e do SUP fez com que absorvesse todos os momentos de
aprendizagem, tendo oportunidade para questionar e fazer a equipa de enfermagem reflectir sobre
algumas situacfes, nomeadamente aproveitando as passagens de turno, assim como sensibilizei para
a importancia dos registos dos ensinos realizados aos pais. Por vezes, 0s registos séo renegados para
segundo plano, o que faz com que ndo haja a verdadeira visibilidade das intervengdes de
enfermagem junto das criangas e suas familias. Contudo, o envolvimento dos pais no processo de
cuidados, enquanto parceiros no cuidar, e o desenvolvimento das competéncias parentais S&o
preocupacdes comuns as equipas, que foram reforcadas com as sessdes de formacdo, assim como 0s

folhetos direccionados para os prestadores de cuidados da crianca.

Foi um percurso enriquecedor e com momentos prazerosos, que me permitiram desenvolver
competéncias enquanto futura EESIP e amadurecer enquanto pessoa. Para a continuidade do meu
projecto considero essencial continuar a investir na area da doenca cronica; em abordar a
continuidade de cuidados a crianca, promovendo a articulacdo de cuidados, o envolvimento dos
pais, enquanto parceiros no cuidar, e as competéncias parentais no cuidar da crianga com doenca

cronica com vista o domicilio.
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4 - PERSPECTIVAS FUTURAS

Para além de pretender continuar a trabalhar nesta area e a investir na formacg&o, pretendo realizar
um estudo sobre os reais ganhos em salde da realizagdo da VNI no domicilio, com um possivel

financiamento por parte da entidade “Formasau”.

Pretendo igualmente vir a integrar uma equipa de profissionais de salde que estdo a desenvolver um
projecto que na pratica servira como creche e jardim infancia para criancas com necessidade de

suporte ventilatorio.
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6. APENDICES




APENDICE I: Cronograma de estagio



CRONOGRAMA DE ESTAGIO

Curso: 2° Curso de Mestrado em Enfermagem na area de Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
Nome: Patricia Lopes da Silva Ribeiro n® 3612
Orientador/a: Sr? Professora Manuela Soveral

Instituicéo Servico Periodo Contacto —tipo Objectivos A guem foi
de contacto e dirigido o pedido
pessoa
Unidade 3 de Outubro Orgéos da Compreender a dindmica funcional da Unidade | Orgdos da Direcgéo

ACES de Funcional da | de2011la21 Direc¢éo do de Cuidados na Comunidade e da Consulta de do ACES de
Odivelas Pontinha de Outubro ACES de Saude Infantil, com especial enfoque para o Odivelas

(Unidade de de 2011 Odivelas papel do enfermeiro no apoio a crianga/familia Vogal: Enf.?

Cuidados na Vogal: Enf.2 com doenca crénica com necessidade de Margarida Santos

Comunidade) Margarida Santos | Ventilagdo N&o Invasiva e/ou

traqueostomizada.
CHLC UCIN 24 de Enf.2 Chefe Paula | Compreender a dindmica funcional da UCIN, Direccéo de
Hospital Outubro de Pinto nomeadamente no que concerne a preparagéo Enfermagem do
D2 2011 a1l de (Enfermeira da familia para a alta da crianga CHLC-Hospital D?
Estefania Novembro de | Chefe do Servi¢o | traqueostomizada e/ou com necessidade de Estefania
2011 da UCIN) Ventilacdo N&o Invasiva.

CHLN Servigo de 14 de Enf.2 Chefe Compreender a dindmica funcional do Servico Direccéo de
Hospital | Pneumologiae | Novembro de Celeste de Pneumologia, nomeadamente no que| Enfermagem do
de Santa UMAD | 2011a2de (Enfermeira concerne a preparacdo da familia para a alta da | CHLN-Hospital de

Maria Dezembro de | Chefe do Servico | crianga traqueostomizada e/ou com necessidade Santa Maria

2011 de Pneumologia) | de Ventilacdo N&o Invasiva e sua articulacdo
com UMAD.

CHLC Servigo de 5de Enf.° Chefe Compreender a dindmica funcional do Servico Direcgéo de
Hospital Urgéncia Dezembro de Antonio de Urgéncia, nomeadamente no atendimento a | Enfermagem do




D? 2011 a 16 de (Enfermeiro crianca/familia com doenca cronica. CHLC-Hospital D2
Estefania Dezembro de | Chefe do Servigo Estefania
2011 de Urgéncia)
CHLC Consulta 2 de Janeiro | Enf.2 Chefe Luisa | Compreender a dindmica funcional da Consulta Direccéo de
Hospital Externa de de 2012 a 20 Bandola de Pneumologia e sua articulagdo com UMAD, Enfermagem do
D? Pneumologia e | de Janeiro de (Enfermeira nomeadamente no que concerne ao | CHLC-Hospital D?
Estefania UMAD lII 2012 Chefe do Servico | atendimento da familia e da crianca Estefania
de Consulta traqueostomizada e/ou com necessidade de
Externa) Ventilagdo N&o Invasiva.
CHLC UCERN 23 de Janeiro Enf.2 Chefe Colaborar com a equipa multidisciplinar na Direccéo de
Hospital de 2012 a 17 Margarida preparacdo da alta da familia da crianca | Enfermagem do
D2 de Fevereiro Pimenta traqueostomizada e/ou com necessidade de | CHLC-Hospital D?
Estefania de 2012 (Enfermeira Ventilagdo N&o Invasiva. Estefania
Chefe da

UCERN)




APENDICE II: Caracterizacdo da UFP



Unidade Funcional da Pontinha

O Centro de Saude é a unidade basica do Servico Nacional de Salde e que se constitui como a
primeira responsavel pela promog¢do e melhoria dos niveis de saude da populagdo onde esté
inserida, traduzindo a filosofia dos Cuidados de Satde Primérios.

O Centro de Salude da Pontinha tem como area de influéncia a freguesia da Pontinha, constituida
pela vila da Pontinha e pela Urmeira e varios bairros limitrofes, numa area geogréfica de 4,8km2; e
a freguesia de Famdes, numa area geogréafica de 4,66km2, o que totaliza 9,44km2. Estas duas
freguesias localizam-se na zona ocidental do concelho de Odivelas, confrontando com os concelhos
da Amadora, Sintra, Loures e Lisboa.

O Centro de Saude da Pontinha abrange uma populacdo de 33.031, distribuidos pelas freguesias de
Famdes e Pontinha, estando inscritos em cartdo de utente 47.407 pessoas das quais 1745 sdo
imigrantes, 4622 sdo esporadicos e 14497 ndo tem médico de familia, o que representa 30,5% do
total da populacdo. Destes 14.497 utentes, 3701 sdo mulheres em idade fértil (dos 20 aos 49 anos) e
729 sdo criancas até aos 4 anos de idade. Segundo as estimativas do INE o crescimento da

populacdo das freguesias de Famdes e da Pontinha teve um crescimento de 13,79%.

O Centro de Saude da Pontinha encontra-se integrado no Agrupamento de Centros de Saude da
grande Lisboa V — Odivelas, conjuntamente com o Centro de Saude de Odivelas dependendo da

Administracdo Regional de Salude de Lisboa e Vale do Tejo.

Tem como hospitais em parceria Centro Hospitalar de Lisboa Norte, EPE (Hospital de Santa Maria
e Hospital de Pulido Valente), Centro Hospitalar Psiquiatrico de Lisboa (Hospital Julio de Matos) e
a Maternidade Dr.° Alfredo da Costa.



E composto por duas Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), Pontinha/Urmeira e

Famdes e por Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) com instalagdes na Pontinha.
Neste momento tem como projectos:

Projovem

Crescer Saudavel na escola
Pé fora, pé dentro

Saude desde o Bergo

Gravidez em familia

AN N N N NN

Cuidados Continuados onde este inserido 0s projectos: “Auto-cuidado: Um caminho para a
autonomia”; “SOS Podologia”, “Vacinacao ¢ protec¢ao”

Formar para cuidar

Saude em movimento

Educar e formar para inserir

PIPO (Programa de Intervengéo Precoce de Odivelas)

Consulta de pedopsiquiatria

Consulta de adolescentes

Orientacéo de estagios

AN NNV N N NN

Formacao continuada dos profissionais de saude
Pretende também continuar a desenvolver ou a iniciar os projectos de:

Brincadeiras ao ar livre

v
v’ Preparacdo para um nascimento risonho
v" E depois...vem a boa forma

v

Educar para cuidar



APENDICE Il1: Caracterizacdo da UCIN



Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

A UCIN pertence ao Departamento de Urgéncia/Emergéncia, sendo uma Unidade de referéncia
para o internamento de criangas com idade pos-natal igual ou inferior a 28 dias, que necessitam de
cuidados médicos e de enfermagem especializados, com patologias do foro médico-cirdrgico,
como: Prematuridade, Baixo peso e outras alteragcbes no desenvolvimento in Gtero, Aspiracdo
meconial e Asfixias neonatais graves, Sépsis neonatal, Sindroma de Dificuldade Respiratoria,
Doenca da Membrana Hialina e Hipertensdo Pulmonar, Malformagdes congénitas (Cardiopatias,
Hérnias diafragmaticas, Atrésias do eso6fago, Mielomeningocelos, Espinha Bifida). Sdo admitidos
RNs da Maternidade e do SUP do HDE, com patologia malformativa da zona sul do pais e ilhas,
transferidos de outros servicos ou de outras instituicdes hospitalares, nomeadamente da
Maternidade Alfredo da Costa.

A Unidade dispOe de trés salas: uma sala de cuidados intensivos com oito incubadoras, e duas salas
de cuidados intermedios, dispondo cada uma de quatro incubadoras/bergos. Apresenta ainda, um
quarto de isolamento com duas vagas de intensivos, que actualmente ndo esta em funcionamento
sendo utilizado para as mées extrairem leite materno. Quando o RN € internado na UCIN, ocupa
uma vaga de cuidados intensivos e posteriormente, se a sua condi¢do de saude o permitir passara
para uma das salas de cuidados intermédios. Por fim é lhe dada alta para o domicilio ou é

transferido para outro servigco do HDE ou para outro hospital.

Na UCIN os cuidados de enfermagem sdo baseados na filosofia do NIDCAP, numa perspectiva do
desenvolvimento, em que as areas de intervencdo centram-se no controlo dos estimulos externos, no
agrupamento dos cuidados de enfermagem e dos outros profissionais, no posicionamento e na
parceria parental nos cuidados a prestar ao RN. Para além disso, é utilizado o método individual de

trabalho e a metodologia cientifica segundo o Modelo Tedrico de Nancy Rooper.

A equipa de saude é constituida por 41 enfermeiros (inclui a Enfermeira Chefe); 13 médicos
neonatologistas (1 médico responsavel e 12 médicos assistentes); oito assistentes operacionais; uma
empregada de limpeza; uma administrativa; uma psicéloga; uma dietista; uma fisioterapeuta; duas
terapeutas da fala e uma assistente social. A equipa de enfermagem esta organizada em quatro
equipas de oito a nove elementos, em regime de horério rotativo, encontrando-se quatro enfermeiras
a trabalhar em horério fixo. De um modo geral, estdo escalados sete enfermeiros no turno da manha
e seis no turno da tarde e da noite, sendo distribuidos um para cada sala de cuidados intermédios e

0s restantes para a sala dos cuidados intensivos.



A UCIN, sendo um servico muito especifico e de grande complexidade, tem normas especificas,

que regulam as visitas na unidade:

v' Os pais e as visitas s6 podem entrar nas salas da UCIN, se as condicdes do RN e da
prestacdo de cuidados o permitirem;

v Podem permanecer junto de cada RN apenas dois adultos;

<

Os pais podem ficar junto do filho durante o dia e durante a noite apenas um;

v' Os irmaos podem visita-lo, se forem pequenos apenas por curtos periodos e vigiados pelos
pais, se forem adolescentes ou adultos pelo tempo que entenderem;

v' As visitas s6 sdo efectuadas a pedido e na presenca de um dos pais, sendo permitida a
entrada de duas visitas por dia durante 10 minutos;

v O horério das visitas, diariamente, é das 14h as 20 horas, sujeitando-se a disponibilidade da
UCIN;

v 0 acolhimento dos pais e visitas, assim como a explicacdo das normas é da responsabilidade

dos enfermeiros.

Na UCIN existem varios projectos, como: Implementacdo da CIPE, “Dor 5° Sinal Vital”,
“Preparagdo para a Alta”, “Enfermeiro de referéncia”, “Acolhimento da gravida com risco de
parto pré--termo”, “Acolhimento ao pai”, “Visita a Puerpera com RN na UCIN”, “Acolhimento
ao irmdao”, “Estomas”, “Cateteres Venosos Centrais”, “Cuidados de Higiene”, “Massagem”,

“Método Canguru” e “Hora da Sesta”.

De todos os projectos destacaria 0 da preparacdo da alta, no qual esta igualmente integrado o
projecto do enfermeiro de referéncia. No momento da admissao do RN é estipulado um enfermeiro
responsavel pela avaliacdo do grau de autonomia dos pais, ajudando-os a adquirir/desenvolver
competéncias para cuidar do seu filho, pela preparacdo da alta e pelo preenchimento da carta de
alta. Ao longo do internamento é registado, em documento préprio, 0s ensinos e o nivel de
autonomia dos pais, que deve ser feito por qualquer enfermeiro que esteja com 0 RN nesse dia.
Apos a saida do RN para casa, o enfermeiro responsavel pela preparacao da alta faz um telefonema
para 0s pais nas 48 a 72 horas, no sentido de esclarecer algumas duvidas e de saber como o bebé e a

familia se estdo a adaptar. Este telefonema podera ser repetido se necessario.



APENDICE IV: Caracteriza¢io do SUP



Servico de Urgéncia Pediatrica

O SUP pertence ao Departamento de Urgéncia/Emergéncia, existindo para dar resposta assistencial
a doentes, com idade compreendida entre 0s 0 e 0s 17 anos e 364 dias, em situagdes emergentes ou
urgentes, durante 24 horas por dia. As patologias mais frequentes sdo: intoxicagdes, traumatismos,
convulsdes, perda subita de consciéncia, dificuldades respiratérias, gastroenterites agudas, febre,
desidratacéo, fracturas, apendicites, entre outras. Sdo admitidos no SUP criangas que recorrem por
iniciativa dos pais, ou que vém referenciadas do centro de saude, do médico particular, da Linha de
Saude 24, dos Tribunais, do Ministério Pablico ou da Comisséo de Protec¢do de Criancas e Jovens.
A érea de abrangéncia do SUP é a da ARSLVT, sul e ilhas, e utentes fora da area quando
apresentem um estado de saude que necessite de cuidados emergentes ou urgentes.

O SUP, que esté localizado no Piso 0 do edificio principal do HDE, encontra-se distribuido por
duas alas distintas: na ala direita localiza-se o SUP Médica e 0s Servigos Administrativos e na ala
esquerda localiza-se o SUP Cirlrgica, onde funcionam a urgéncia de Ortopedia/Traumatologia,

Otorrinolaringologia, Cirurgia e Pedopsiquiatria.

O SUP s6 tem uma equipa médica fixa nos dias uteis das 9 as 14 horas, nos restantes periodos o
corpo clinico é constituido por elementos dos servicos de internamento, que fazem urgéncia alguns
dias por semana. Os médicos da urgéncia sdo responsaveis por atender situacdes que necessitem de
observacdo meédica urgente nos servigos de internamento diariamente a partir das 14h. No periodo
das 21horas de cada terca-feira até as 9horas do dia seguinte, a equipa médica é constituida por

médicos do Hospital Sdo Francisco Xavier, dado que este encerra durante o periodo nocturno.

A equipa de enfermagem € constituida por 35 enfermeiros, organizada da seguinte forma: quatro
equipas, com sete ou oito elementos, em regime de roulement; trés enfermeiros em horéario fixo; e
dois elementos com o cargo de chefia (Enfermeiro Chefe e Enfermeira com a EESIP). De um modo
geral, estdo escalados seis enfermeiros no turno da manhd e da tarde, e cinco enfermeiros no turno
da noite. A distribuicdo dos enfermeiros é feita pelo enfermeiro chefe de equipa, pela sala de
tratamentos, SO, sala de triagem e urgéncia de cirurgia, ficando o chefe de equipa de apoio e

coordenacdo. O método de trabalho utilizado é o método individual.

O hospital considerou necessaria a existéncia, de uma equipa de técnicos de salde, que possa actuar
rapida e adequadamente nas situagdes de paragem cardio-respiratéria de utentes pediatricos, que

ocorram nas areas de internamento ou de ambulatério do Hospital, durante as 24 horas do dia,



estando situada no SUP. Assim, o Chefe de Equipa de Enfermagem do SUP nomeia um enfermeiro,
por cada turno, para integrar a referida equipa, ficando esta distribuicdo num impresso préprio. A
nivel do SUP quando entra uma crianga para a Sala de Reanimacdo, habitualmente, os cuidados séo
assegurados pelo responsavel da equipa de enfermagem e pelo enfermeiro que esteja mais

disponivel no momento.

A crianca/familia quando chega ao SUP dirige-se ao balcdo de atendimento administrativo, onde é
efectuada a sua inscrigdo. Esta ficha é enviada por computador para a sala de triagem. A triagem é
efectuada por um enfermeiro, que apés entrevista e observacdo da crianca, classifica a sua situacao
num dos quatro niveis pré-definidos (0 - Emergente, 1 - Muito Urgente, 2 - Urgente, 3 - N&o
Urgente). Apos a triagem e consoante o nivel de urgéncia atribuido, as criancas/familias vao para a
sala de espera, ou directamente para a consulta médica/especialidades.

Apos a observacdo médica se for necessaria vigilancia ou intervencdo médica, a crianca pode ficar
internada no SO durante 48 horas; se necessitar de administracdo de terapéutica 1V/IM,
aerossolterapia ou outro tratamento séo enviadas a sala de tratamentos, onde o enfermeiro presta 0s
cuidados prescritos, assinala na ficha de inscricdo e faz os referidos ensinos. Pode ser encaminhado
para a urgéncia de cirurgia, onde o enfermeiro colabora com o médico na realizacdo de aparelhos
gessados e outras imobilizagdes, suturas de feridas, pensos de queimados, entre outros. Se houver
necessidade de um internamento num servico, o enfermeiro acompanha a crianca e familia,
apresentando-os ao enfermeiro do servico, transmitindo as informac6es oralmente relacionada com
0 diagnostico, situacdo clinica e o que foi feito. Quando a crianga ndo fica internada no hospital,

pode ser encaminhada para o domicilio, CS ou outra instituicdo hospitalar.

No SUP existem os seguintes projectos/grupos de trabalho: “Dor 5° Sinal Vital”, Implementacéo da
CIPE, Reanimacdo Cardio-Respiratoria e Primeiros Socorros, Intervencdo na Sala de Espera,
Intervencdo na area da Diabetologia, Elaboracdo de Manual para o SO, Integracdo de novos
elementos, Orientacdo de alunos no ensino clinico, Intervencdo na triagem, Implementacdo do
Jornal Parede e da pagina da Internet do servico, Ndcleo da Crianca Maltratada, Investigacdo dos
acidentes e Gripe Pandémica. Além disso, 0 SUP possui um Manual , onde se encontram varias
normas e um Manual de Triagem, assim como alguns protocolos estabelecidos (administracdo de

Paracetamol, Diabetes e Intoxicacdes por Monoxido de Carbono).



APENDICE V: Caracterizacdo da UMAD



Unidade Mével de Apoio Domiciliario

A UNIDADE MOVEL DE APOIO DOMICILIARIO é uma carrinha equipada como consultério
de especialidade para transportar pessoal médico, de enfermagem ou de apoio social para

proporcionar tratamentos a criangas nas respectivas casas.

A UMAD 1 e Il é um projecto coordenado pela Fundacdo do Gil e pelo HSM e HDE / HFF
respectivamente, como aval da Sociedade Portuguesa de Pediatria. Esta unidade fica sedeada no
HDE e HSM com gestdo da Fundacé@o e com a formacéo das equipas da responsabilidade do HDE,
HFF e HSM.

A UMAD funciona em articulacdo estreita com todas as Unidades/Servicos de accdo médica. A
proposta de admissdo ao projecto é efectuada pelas Unidades/Servigcos onde a crianga/adolescente
esteve internada ou seguida em consultas da Especialidade. Essa proposta pode ser feita por médico
ou enfermeiro. Todas as propostas sdo sujeitas a apreciacdo individual pela equipa da UMAD,
sendo considerados critérios de inclusdo o diagndstico de doenca crénica (respiratoria, neurologica,
nefroldgica, etc.) com necessidade de apoio de enfermagem, necessidade de ensino e/ou supervisao
de actividades de vida diarias, criancas com situacdo de salde ou social que limite 0 acesso ao
hospital. E considerado critério de exclusdo a necessidade Unica de entrega de material no

domicilio.

Idealmente devera ser feito o contacto com a equipa de enfermagem da UMAD ainda durante o
internamento, para permitir uma transicdo adequada para a nova equipa de cuidados.Caso o
contacto seja feito apds a alta, deverad o pedido de apoio domiciliario ser acompanhado da nota de
alta ou resumo do internamento. O pedido de apoio domiciliario devera ser feito em impresso
proprio, contendo os dados da crianga, diagndstico, motivo do pedido de apoio e identificacdo de

quem faz o pedido. Devera conter ainda o contacto do médico assistente.

A visita pela UMAD deve ser previamente aceite pela crianca / familia, comprovada pelo
consentimento informado que serd arquivado no processo da crianca. A programacao é efectuada
em articulacdo com a crianca/familia, enfermeira da UMAD e coordenadora do projecto. A 12 visita
é realizada de preferéncia com todos os intervenientes. As visitas seguintes dependem da avaliacdo

pela equipa da UMAD.

A UMAD ndo esta vocacionada para apoio de urgéncia ou emergéncia, pelo que qualquer situacdo

que se inclua nestas caracteristicas devera ser resolvida através dos recursos habituais.



A alta do apoio domicilirio sera dada pela equipa da UMAD sempre que 0 motivo que originou o

pedido esteja resolvido ou haja transferéncia total dos cuidados para a comunidade.

A Equipa da UMAD é constituida por

FUNDACAO DO GIL HDE HFF e HSM

Coordenadora do | Equipa de Enfermagem
projecto

Médico
Motorista

Assistente Social

A equipa UMAD retine mensalmente para avaliar as actividades desenvolvidas e propor medidas de

ajustamento quando necessario, e ttm como objectivos principais:

e Intervir, adequada e precocemente, nas situaces de dependéncia de cuidados continuados,
visando a reabilitacdo sempre que possivel, promovendo a autonomia das criancas,
prevenindo situacdes de maior dependéncia e encaminhando para as respostas mais
adequadas aos problemas detectados;

e Privilegiar a prestacdo de cuidados no domicilio, controlando sintomas e prevenindo o
isolamento social,

e Envolver a familia, as instituicGes publicas, privadas e as redes de apoio informal;

e Desenvolver uma abordagem dos problemas detectados de forma integrada e
multidisciplinar;

e Recorrer ao internamento apenas em situacdes de fundamentada necessidade e visando,
sempre que possivel, a criacdo de condi¢bes que habilitem as pessoas a regressar ao
respectivo domicilio, usufruindo dos cuidados que forem considerados necessarios para

manter a melhor qualidade de vida possivel.
Como vantagens, destaca-se:

e Melhor reconhecimento e adaptacdo dos cuidados de suporte técnico domiciliario a
realidade das familias, junto das quais se desloca;
e Auxiliar na prestacdo de cuidados técnicos domiciliarios em caso de grande sobrecarga

familiar ou na fase inicial de transferéncia, facilitando a adaptacéo;



e Permitir a vigilancia de parametros diversos e aplicar terapéuticas no domicilio evitando

assim deslocagdes ao hospital.



APENDICE VI: Caracterizacido da UCERN



Unidade de Cuidados Especiais Respiratorios e Nutricionais

O HDE é uma instituicdo hospitalar dirigida & satde Materno-Infantil de referéncia na regido de
Lisboa e regido Sul do Pais. O HDE, como contexto de cuidados de saude diferenciados, dirige-se
essencialmente a criancas em situacdo de doenga aguda e de doenca cronica/ criangas com
necessidades especiais de salde. Nas varias vertentes do HDE, nomeadamente SUP, Consulta
Externa, Unidade de Cuidados Intensivos (Neonatal e Pediatrica) e Ambulatério, verifica-se uma
grande afluéncia

Em 2009, ano foi criado a UCERN no HDE, um servi¢o de internamento destinado a estas criangas
e cujos pilares assentavam num trabalho transdisciplinar, baseado em cuidados centrados na
familia/parceria de cuidados, intervencdo e preparacéo da alta precoces, com articulagdo com centro
de saude e recursos comunitarios. Destinada a criancas provenientes da Unidade de Cuidados
Intensivos e criangas com patologia cronica do foro respiratério (na sua maioria criangas
traqueostomizadas e\ou sujeitas a VNI) e nutricional (na sua maioria criangas com sindrome de
intestino curto e/ou dependentes de alimentacao parentérica), a esmagadora maioria destas criangas
apresenta limitacbes ao nivel das actividades de vida diarias, incapacidades e alteracGes
significativas ao nivel do desenvolvimento infantil, necessitando de tratamentos/internamentos

frequentes e prolongados e cuidados especificos.

E utilizado um método de trabalho por Enfermeira de referencia e tém-se alguns projectos dos quais

destaco:

v" Visita domiciliaria;
v" Dor 5°Sinal Vital;

v Prevencdo de quedas;
v

Avaliacdo e prevencdo de Ulceras de pressao.

E constituida por equipas médicas especializadas em Gastrenterologia e em Pneumologia, e por
uma equipa de enfermagem com diversos elementos especialistas, tanto a nivel da Saide Infantil e

Pediatria como de Reabilitacdo.



APENDICE VII: Visita Domiciliaria



UNIDADE MOVEL DE APOIO DOMICILIARIO

Apesar de ndo existirem receitas para a forma como se a realiza uma VD, deve seguir algumas
orientacOes, tendo em consideracdo 0s objectivos, estratégias, planeamento, execucao e limite de
tempo (Batalha, 2000).

Em relagdo ao planeamento da VD deve-se ter em conta:
-seleccgéo criteriosa da situacdo de risco ou vulnerabilidade;

-colheita de informacdo necessaria ao planeamento da visita (no processo familiar, outros

elementos da equipa, outros servicos de saude, lideres da comunidade, etc.);

-descrever o plano de accdo: beneficiario(s), onde se realiza, quando,
problemas/necessidades prioritarias seleccionada, objectivos tracados, como se fara
(metodologia), qual o material necesséario, transporte a utilizar, tempo previsto para a sua

execucao e critérios de avaliacdo dos cuidados.

Para a execuc¢do da VD o enfermeiro deve:
-apresentar-se e explicar o motivo da sua visita,;

-prestar cuidados que planeou (a visita pode ter caracter de investigacdo, assistencial, de

educacdo para a saude ou mista);
-resumir e realcar aspectos que considere importantes;

-avaliar os cuidados prestados (feed-back dos utentes, tendo em conta os critérios de

avaliacao estabelecidos);

-registar no Boletim Individual de Salde e processo familiar o que se observou, cuidados
prestados (actividades, informacgdes, ensinos, sugestBes de seguimento, outras). Podera

registar o essencial no domicilio e completar posteriormente no Centro de Saude;

-marcacgdo de nova visita (se necessario) e despedida.



A duragéo da VD deve rondar cerca de 25-30 minutos, embora dependa da situacéo.

Todo o processo de VD exige que se efectue registos, que para além de ser um suporte de
informacdo para a equipa de satde planear os seus cuidados permite a sua continuidade e avaliacao.
Para além disso, sdo uma base de dados valiosa para promover investigacdes que tendem a melhorar
o nivel de cuidados e demonstrar objectivamente como as VD podem ser um instrumento valioso

para a manutencao e promocao da satde (Batalha, 2000).

A VD ¢é um dos métodos de trabalho mais importantes para garantir o envolvimento da comunidade,
em particular a familia, na participacdo activa para melhorar a qualidade de vida das criancas e

respectiva familia.



VISITA DOMICILIARIA

Objectivos:
-Assegurar a prestacdo dos cuidados de enfermagem domiciliarios a familia e crianca.
-Assegurar a realizagdo dos procedimentos necessarios no seu ambiente familiar;
-Detectar precocemente alteragdes do estado de salde da crianca;
-Detectar situacdes de risco (situacbes de maus-tratos, disfuncbes familiares, precariedade
habitacional, desintegracao social, incompeténcia parental, etc.)
-Orientar e educar um ou mais elementos da familia para cuidar da crianga;
-Colher informacdes sobre as condi¢Bes sociais e sanitéarias da familia;
-Promover cuidados antecipatdrios, incentivando o desempenho da funcdo parental e

promogéo do bem-estar familiar.

Populacéo Alvo:

-Criancas tragueostomizadas e ou com necessidade de VNI e suas familias.

Marcacéo da VD:

-Marcacéo ¢ feita por telefone, ou combinada na visita anterior

Meio de deslocacéo:

-A deslocacéo até ao domicilio sera feita na carrinha disponibilizada pela Fundacédo Gil

Tempo previsto:

-Cerca de 30 minutos, podendo variar de acordo com cada situagé&o.

Material necessario:
-Folha de registo da VD.
-Material necessario para os procedimentos especificos;

-Folhetos informativos

Acc0es de enfermagem para a realizacdo da VD:
1) Preparar material necessario;
2) Colher informag&do necesséaria (morada, nomes, contactos, etc.)

3) Deslocar-se a residéncia;



4)
5)

6)
7)
8)

9)

Iniciar a VD com a apresentagéo (identificar-se e explicar os motivos da VVD);

Realizar VD, tendo em conta as normas do atendimento, uso de linguagem clara de
acordo com o nivel da familia, observar o meio ambiente e a reac¢do das pessoas
(mantendo sempre um contacto discreto e amavel).

Finalizar a VD verbalizando de forma clara e global a avaliacdo de como se deu a visita;
Marcar nova VD, se houver necessidade;

Efectuar os devidos registos, em folha prépria, informatizada no ficheiro de vigilancia de
salde infantil existente no servico;

Avaliar todo o processo da VD, salientando os aspectos positivos e 0s negativos,

definindo medidas para o seu melhoramento.



Observagoes

Aspectos positivos

Aspectos negativos

Principais problemas identificados pela familia

Sentimentos
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RECURSOS DA COMUNIDADE

Este manual "Recursos da Comunidade” surgiu no dmbito do Projecto de
Formagdo, elaborado em contexto de estdgio do 2° Curso de Mestrado em
Enfermagem na drea de Especializagdo em Enfermagem de Sadde Infantil e
Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. A sua elaboragdo,
apés uma exaustiva pesquisa, fem como objectivo dar a conhecer algumas
instituigdes/associagdes com sede e/ou nicleos/delegagdes em Lisboa, que
apoiem a crianga, jovem e familia, contribuindo para a melhoria da sua
qualidade de vida e integragdo na sociedade. Como tal, este manual para dar
resposta a necessidades inerentes ao Projecto e a necessidades inerentes
ao contexto da prdtica, divide-se em trés grupos que dizem respeito a
Crianga e Jovem, a Crianga e Jovem em Risco e a Crianca e Jovem com
Doenca Crénica. Sendo assim, este instrumento informativo e de consulta
ndo € um fim em si préprio, mas o inicio de uma longa caminhada, podendo
ser reformulado e acrescido. Desta forma, espero poder contribuir para a
aquisigdo/consolidagdo de conhecimentos no que respeita aos parceiros que
se encontram na comunidade, que de alguma forma contribuem para a ideia
da Crianga um ser pleno de Direitos; assim como, contribuir para o
favorecimento de uma articulagdo adequada entre instituigdes, no sentido
de se encontrarem melhores respostas para os problemas da crianga, jovem
e familia.

Desejo-lhe uma Boa Consulta...
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1-ASSOCIACOES/INSTITUICOES DE APOIO A
CRIANCA E FAMILIA

Ajuda de Made

A Ajuda de Mde é uma Instituigdo Particular de

%L/ﬂ.}mﬂq Solidariedade Social (I.P.S.S.), criada em 1991, com o

dj}-”lﬁfﬁf’ objectivo de apoiar as mulheres grdvidas, no respeito
pela vida do bebé que vai nascer e para que, com esse

apoio, cada mde possa melhorar a vida da sua familia.

Como apoia a Ajuda de Mde?

v

v

v

v

v

Informa, encaminha e acolhe grdvidas.

Informa na drea da gravidez, sexualidade e planeamento familiar.
Forma as mdes para a concretizagdo de uma maternidade plena, que
contribua para um desenvolvimento sauddvel dos seus filhos.

Promove a qualificagdo escolar e a reinsergdo social e profissional das
mdes.

Apoia a familia.

O trabalho com as mdes € desenvolvido por uma equipa multidisciplinar,

apoiado por uma equipa de voluntdrios presentes nos diferentes servigos

promovidos pela instituigdo. Para a concretizagdo do seu trabalho, tem um

acordo de cooperagdo com o Centro de Seguranga Social de Lisboa e

parcerias com diversas instituigdes, publicas e privadas.

Quais os apoios proporcionados pela Ajuda de Mde?

Gabinete de Atendimento - Atendimento descentralizado em bairros com

maior problemdtica, com vista a um contacto mais proximo com as utentes e

a sua realidade.
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A presenga de gabinetes nestes bairros, torna a actividade da Instituigdo
uma realidade mais presente na vida didria das mdes, assim como permite
uma melhor articulagdo com as estruturas jd existentes no local. As acgdes
de formagdo e o atendimento directo e psicoldgico sdo as formas de
actuagdo.

Gabinete de Psicologia - Destina-se a mulheres que apresentem problemas

psicoldgicos relacionados com a gravidez e a maternidade e/ou pds-parto, de
forma a que restabelecam o equilibrio emocional e desenvolvam um projecto
de gravidez e maternidade consistente.

Espaco Gradvida - Espago de preparagdo para o parto. Tal espago permite a

aprendizagem de exercicios facilitadores do parto, como também
proporciona a abordagem de vdrias temdticas relacionadas com a gravidez e
a maternidade.

Quais os projectos futuros?

Entre os projectos que a Ajuda de Mde pretende concretizar conta-se a
criagdo de uma creche de hordrio alargado, o aumento do nimero de
gabinetes de atendimento directo em bairros de maior problemdtica, a
abertura de um espago de alfabetizagdo, a realizagdo de novos cursos
profissionais, a criagdo do curso “"Aprender a Ser Pai" e o incremento do
ndmero de acolhimentos.

Contactos

Sede: Rua do Arco do Carvalhdo - n°282, 1350-026 Lisboa.
Tel.: 21 382 78 50. Fax: 21 382 78 59
E-mail: ajudademae@ajudademae.com

Gabinete de Atendimento Bairro 6 de Maio (antigo Centro Social do Bairro
6 de Maio) Estrada Militar, Venda Nova - Amadora. Hordrios: 4°f e 6°f das
10h as 17h. Tel.: 21 476 26 60
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Gabinete de Atendimento do Alto da Loba (no Centro Comunitdrio do Alto
da Loba), Rua Instituto Conde Agrolongo - n°39 - Alto da Loba, Pago d'Arcos
- Oeiras. Hordrio: 32f das 10h as 13h e das 14h as 17h.

Tel.: 21 442 04 63/ 21 44192 57

Gabinete de Atendimento da Apelagdo (no Centro Comunitdrio da Apelagdo):
Rua Henrique Barbosa, B® da Quinta da Fonte, Loures. Hordrio: 4°f das 10h
as 17h.

Tel.: 21 948 74 08

S0OS 6ravida

Linha telefénica anénima e confidencial, através da qual quem telefona vé
esclarecidas as suas duividas ha drea da gravidez, sexualidade e planeamento
familiar.

Através deste simples contacto telefénico poderd, se necessdrio, ser
também encaminhado para os recursos disponiveis na comunidade.

Contactos: Tel.: 21 386 20 20 ou 808 20 11 39
E-mail: sosgravida@ajudademae.com

Residéncia Temporaria para Gravidas adolescentes

Acolhimento tempordrio para adolescentes gravidas. Tem capacidade para 6
adolescentes e seus filhos. Proporciona a adolescente o ambiente propicio e
0 apoio nhecessdrio para que possa aprender a ser mde, apostando hum
projecto de vida que, de acordo com a sua idade, lhe possibilite a
reintegragdo escolar e/ou profissional. Tem acordo de cooperagdo com o
C.D.S. Social de Lisboa.

Contacto: Tel.: 21793 32 09
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Residéncia Temporaria para Gravidas Adultas

Acolhimento tempordrio para mulheres gravidas com mais de 20 anos, assim
como também acolhe filhos em idade pré-escolar que estejam a seu cargo.
Tem capacidade para acolher 8 mdes e seus filhos. O acolhimento da mde
tem por objectivo promover o sentido de autonomia, o desenvolvimento da
auto-estima, o sentido de responsabilidade e a aquisi¢do de competéncias
sociais e profissionais. A Ajuda de Mde disponibiliza todo o apoio necessadrio
a concretizagdo de um projecto de vida consistente, dando um especial
destaque as competéncias maternais. Tem acordo de cooperagdo com o
C.D.S. Social de Lisboa.

Contacto: Tel.: 21796 76 18

Casa Jodo Paulo IT - Pago D'Arcos

Proporciona acolhimento, vivéncia familiar e desenvolvimento de
competéncias maternais, tendo capacidade para 10 mdes adolescentes e
seus bebés. Permite a estas jovens prosseguir um percurso escolar com
vista a uma autonomia futura com mais qualificagdes escolares e,
consequentemente, uma melhor qualidade de vida futura juntamente com os
seus filhos. E possivel gragas ao prémio EDP Soliddria 2005, a uma parceria
com a Santa Casa da Misericordia de Oeiras e a Solidariedade de
particulares e empresas na sua manutengdo.

Contacto: Tel.: 2144094 74
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Projecto Familias Pais&Filhos - Familias Unidas

Fazer a ponte entre familias que precisam de
ajuda e familias que estdo dispostas a ajudar € o
lema do Projecto Familias Pais&Filhos. Na origem
deste "mllagr'e estd a Ajuda de Mde e a Revista

A Ajuda de Mde descobre as familias que precisam de auxilio e a
Pais&Filhos compromete-se a encontrar quem queira dar a mdo. Desde a
entrega de alguns bens essenciais como leite, papas ou fraldas, ao
pagamento de tratamentos médicos ou da mensalidade da creche - o apoio
que faz toda a diferenga para quem o recebe. Cruzar umas familias com as
outras ndo € dificil e muitas familias que aderiram a este projecto, mais de
30, fizeram a diferenga na vida das mais de 50 familias que ajudaram.

Contactos

Pais&Filhos: Rua Policarpo Anjos, n.°4 - Dafundo, 1495-742 Cruz Quebrada

E-mail: familiaspaisefilhos@motorpress.pt

Site: www.ajudademae.com
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Associagdo de Ajuda ao Recém-Nascido - A.A.R.N.

A Associagdo de Ajuda ao Recém-Nascido foi criada em

~ 1996 por um grupo de voluntdrias, que exerciam a sua

AR N5 actividade na Maternidade Alfredo da Costa (MAC), que
se apercebeu dos graves problemas econémicos e sociais

que as familias enfrentavam, e consequentemente, das

necessidades dos seus recém-nascidos. Assim, foi reconhecida como

Instituigdo Particular de Solidariedade Social (I.P.S.S.) em 1998.
Qual o objectivo da A.A.R.N.?

O objectivo da A.A.R.N é ser o "Banco do Recém-Nascido”, a semelhanga do
Banco Alimentar, para cada vez mais familias. Os apoios fornecidos a estas
familias podem ir desde donativos, aos enxovais, fraldas, leite, produtos de
higiene, medicamentos, carrinhos, cangurus, "maxicosi”, camas, bem como a
roupa para os irmdos. Além disso, a A.A.R.N. ajuda as familias com gémeos e
trigémeos por um periodo que se pode prolongar até aos 3 anos. Os pedidos
de ajuda, que tém sido cada vez mais, chegam & Associagdo através do
Servigo Social a funcionar na MAC. No entanto, como I.P.S.S., a A, ARN.
vive apenas do trabalho do seu grupo de voluntdrias, das quotas dos
associados, dos donativos particulares e empresas.

Projecto: Servigo ao Domicilio

A pedido do Servigo de Pediatria da MAC foi criado um Servigo ao Domicilio
para seguir os bebés prematuros, que muitas vezes por falta de condigdes,
ndo t€m o desenvolvimento pretendido. Este servigo conta com o trabalho
voluntdrio de uma enfermeira, uma psicéloga e uma voluntdria. Esta equipa
desloca-se numa viatura adquirida pela Associagdo, e visita esses bebés,
para assegurarem o seu desenvolvimento nas melhores condigdes possiveis a
fim de evitar novos internamentos.
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Contactos

MAC - Maternidade Dr. Alfredo da Costa: Rua Viriato (Entrada
Principal), 1050 Lisboa

Tel.: 213 571 805
E-mail: apoios@aarn-lisboa.org

Site: www.aarn-lisboa.org
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Associagdo Portuguesa de Familias Numerosas - A.P.F.N.

o A AP.F.N. é uma associagdo de dmbito nacional que foi
iﬂ' criada por um grupo de casais, com trés ou mais filhos,
que acredita nos valores da familia, que defende o

IACADO PORTL ||
'55 \III\ NUMEROS

direito a vida desde a sua concepgdo e que sente a
necessidade de apoiar as familias numerosas. Esta
Associagdo, para defensa dos direitos naturais, proprios e legitimos das
familias numerosas, foi criada no dia 22 de Abril de 1999, e obteve, no dia 3
de Outubro de 2003 o estatuto de "Associagdo de Familia de
Representatividade Genérica".

Quais os principais objectivos da A.P.F.N.?

» Defender os legitimos interesses das familias numerosas,
designadamente em matéria fiscal, de habitagdo, salde e educagdo;

» Promover acgbes de solidariedade e apoio mutuo entre familias
numerosas;

> Proporcionar facilidades e descontos para os associados;

> Desenvolver iniciativas de cardcter sdcio-cultural e de divulgagdo dos
valores da familia.

Quais os principios que regem a A.P.F.N?

A AP.F.N. acredita que:

- A vida humana deve ser respeitada, reconhecida e protegida desde o
momento da concepgdo até a morte natural;

- A Familia € a primeira comunidade natural da sociedade;

- A Familia € o lugar proprio e natural, onde a crianga tem o direito a
nascer e a crescer, a ser amada, protegida e educada;

- A Familia tem direito a escolher a Educagdo que pretende dar aos seus
filhos, cabendo ao Estado assegurar esse direito;
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- A sociedade serd tanto mais humana, soliddria e desenvolvida quanto
mais familias estdveis e felizes houver;

- As familias constituidas de forma estdvel e equilibrada sdo a melhor
prevengdo e antidoto natural contra a droga, violéncia, marginalidade e
outras disfun¢des da sociedade;

- Os valores sobre os quais assentam as sociedade - respeito, tolerdncia,
amor, solidariedade, justiga, verdade, liberdade e responsabilidade -
aprendem-se, sobretudo, na Familia, pelo exemplo e pela educagdo;

- O Estado deve apoiar, estimular e promover a Familia, respeitando a
sua identidade e individualidade, bem como o principio da subsidiariedade;

- As familias numerosas tém direito ao respeito e aprego de todos, pelo
papel indispensdvel, real e concreto que desempenham no equilibrio e
renovacdo da sociedade;

- As familias numerosas tém direito a viver com dignidade, competindo
ao Estado garantir esse direito através de politicas adequadas,
nomeadamente no campo da Saldde, Habitagdo e Educagdo.

A AP.F.N. pretende:

- Contribuir activamente para uma Cultura da Vida e dos Valores da
Familia;

- Promover uma Civilizagdo de Vida e de Amor, defendendo os direitos e
deveres da Familia;

- Defender a Qualidade de Vida das familias nos diversos aspectos,
fisicos, materiais, culturais e espirituais;

- Ajudar os casais jovens a ndo terem medo de assumir compromissos de
fidelidade e responsabilidade e a manterem-se abertos a vida;

- Fomentar o respeito pela liberdade de os casais decidirem, com sentido
de responsabilidade, o nimero de filhos que desejam ter;

- Ajudar as familias a desenvolverem as suas capacidades de
solidariedade intergeracional;

- Defender os direitos da Familia, colocando-a como objecto prioritdrio
das politicas sociais;
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- Humanizar as relagées Familia-Empresa, através da organizagdo do
tempo de trabalho e de uma politica de apoio a Familia, atendendo, de modo
particular, a situagdo e nimero dos seus membros;

- Garantir aos Pais o direito de livremente optarem por se dedicar, um
deles, exclusivamente a assisténcia aos seus filhos, aos familiares idosos e
dependentes, sobretudo no caso de Familias Numerosas, salvaguardando, no
entanto, também o seu direito a um minimo de condigdes que a dignidade das
familias exige;

- Contribuir para que as leis e instituicbes do Estado respeitem,
valorizem e defendam, de forma positiva, os direitos e deveres da Familia,
e, em particular, das Familias Numerosas.

Quais as actividades da A.P.F.N.?

» Angariagdo de novos sécios;

> Divulgagdo da Associagdo, procurando estabelecer ligagdo com o maior
ndmero possivel de familias numerosas;

> Publicagdo e distribui¢cdo do Boletim Informativo;

» Indigitagdo de Delegados Regionais, com cobertura total nacional e
internacional (comunidades emigrantes);

» Obtengdo de facilidades para os sécios junto de entidades privadas;

> Organizagdo de conferéncias e congressos;

> Pressdo junto das entidades publicas, de forma a se eliminarem as
situagdes de injustiga a que as familias numerosas sdo sujeitas (ex.
Fiscalidade);

> Elaboragdo de Cadernos APFN sobre temas especificos da Familia;

» Criagdo do "Enxoval APFN", para entregar aos sdcios na altura do
nascimento do seu 5° filho ou de ordem superior:;

> Reivindicar a cria¢do do Cartdo de Familia Numerosa, com os escaldes
prata (3/4 filhos), ouro (5/6 filhos) e platina (7 ou mais filhos), a
semelhanga dos jd existentes cartdes jovem e de 3% idade. A APFN
encarregar-se-d, posteriormente, de obter os apoios necessdrios (atingida);

» Reivindicar a alteragdo da politica de fixagdo dos custos de consumo
de dgua;

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdagina 14



Recursos da Comunidade

» Langar campanhas, como a "Pague 3 e traga a familia" para entradas
em museus e transportes publicos;
»Estabelecer contactos com Entidades Oficiais e Empresas.

Contactos

Rua José Calheiros, n°151400-229 Lisboa

Hordrio de atendimento: 2°f, 4°f e 6°f: 10h30-18h; a 5%f: 10h30-15h30
Tel.: 2175526 03 /91743 94 37 /917219197

E-mail: apfn@apfn.com.pt

Site: www.apfn.com.pt

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pagina 15


mailto:apfn@apfn.com.pt
http://www.apfn.com.pt/

Recursos da Comunidade

Espago para a Salde da Crianga e do Adolescente - ESCA

e 0 O Espago para a Saudde da Crianga e do Adolescente foi
E ') @ fundado em 1997 como centro de recursos para a Sadde e
VE para a Educagdo. Este espago relne profissionais de
%ﬂﬁ diferentes dreas clinicas num projecto de encontro de

saberes e de experiéncias, procurando uma intervengdo
multidisciplinar junto da Crianga, do Adolescente e das Familias.

Contactos

Alameda D. Afonso Henriques, 9 - 4° Dt°, 1900 -178 Lisboa
Tel.: 21812 17 43

Fax: 21 812 17 45

E-mail: esca@esca.pt (geral) ou secretariado@esca.pt (secretariado)

Site: www.esca.pt
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Instituto de Apoio a Crianga - I.A.C.

Instituto O IAC ¢é uma Instituicdo Particular de
de 4P°‘° Solidariedade Social (I.P.S.S.), sem fins lucrativos,
a Crianca

criada em 14 de Margo de 1983, por um grupo de

pessoas de diferentes dreas profissionais

N

0

(médicos, magistrados, professores, psicélogos,

Ed

juristas, socidlogos, técnicos de servigo social,
- educadores, entre outros). De acordo com os seus

da //Mmmﬂmﬁ@ dos’

e omw”  eStatutos, o TL.A.C. promove: Programas de

informagdo e sensibilizacdo; Estudos, semindrios,
coléquios e outras iniciativas que permitam o debate e a reflexdo sobre os
problemas da infancia na sociedade actual; Pareceres sobre aspectos de
politica geral relativas a promogdo dos direitos da Crianga, colaborando com
instituigdes nacionais e estrangeiras.

Quais os objectivos do I.A.C.?
O I.A.C. tem definido como objectivos:

v' Contribuir para o desenvolvimento integral da crianga, na defesa e
promogdo dos seus direitos, sendo a crianga encarada ha sua
globalidade, como total sujeito dos seus direitos nas diferentes
dreas, quer seja na salde, educagdo, seguranga social ou nos seus
tempos livres;

v' Cooperar com entidades publicas e particulares na definicdo de uma
politica nacional de prevengdo e protecgdo a Crianga;

v Promover estudos e trabalhos de divulgagdo relativos a Crianga
enquanto sujeito de direitos.
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Contactos:
I.AC. - Instituto de Apoio a Crianga, Largo da Meméria, n°14, 1349-045
Lisboa

Tel.: 21 3617880

Fax: 21 3617889

E-mail: iacsede@netcabo.pt

Quais os Projectos de Intervengdo do I.A.C.?
Acgoes de Ligagdo a Comunidade (A.L.C.)

As Acgoes de Ligagdo a Comunidade (A.L.C.) surgem em 1992 como uma das
actividades do I.A.C., que resultou da necessidade de acgdo face as
situagdes que as pessoas e as organizagées da comunidade da Ajuda
apresentavam (antiga localizagdo do I.A.C.). Desta forma, as AL.C. tém
vindo a afirmar-se como uma acgdo de estratégia destinada a gerar atitudes
e condutas institucionais e infer-institucionais e sociais que,
coordenadamente e a vdrios niveis, possam contribuir para o
desenvolvimento integral e harmonioso das criangas. A intervengdo das
A.L.C. concorre para dar conteldo ao principio de que a crianga € sujeito de
direitos, defendendo-se a existéncia de intervencdes sistemdticas e
precoces para poder prevenir o aparecimento de criangas de risco e
delinquéncia em fases mais avangadas da escola. Assim, as A.L.C. integram e
procuram dar cumprimento aos fins do I.A.C. mencionados nas alineas b) e e)
do art.5° dos seus Estatutos que referem:

b) "Estimular, apoiar e promover acgdes de solidariedade social que visem a
melhoria das condigdes de vida das criangas e a sua adequada insergdo na
comunidade”;

e) "Cooperar com entidades publicas e privadas (..) noutras acgdes
coincidentes com os fins do Instituto”.
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Qual a sua populagdo-alvo?

As AL.C. actuam ao nivel da Comunidade, da Autarquia Local, das
Institui¢des Educativas e de Salde, e das Criangas/ Jovens e suas Familias.

Quais os seus objectivos?

v' Cooperar na prevengdo primaria;

v Facilitar a mudanga de atitudes e condutas institucionais e inter-
institucionais, tendo como centro a crianga;

v" Promover a constituicdo de redes naturais;

v" Encorajar uma gestdo coordenada na organizagdo comunitdria;

v" Rentabilizar os recursos da comunidade adequando os meios ao meio
social.

Quais as actividades das A.L.C.?

v" Trabalho com servigos e institui¢des cuja acgdo tenha a crianga como
utente tais como: a escola, o centro de salide, o jardim de infdncia, a
autarquia local;

v" Realizagdo de estudos sobre a crianga, com o apoio das universidades;

v" Apoio, orientagdo e colaboragdo em estdgios universitdrios;

v Enquadramento de Voluntariado Jovem.

Voluntariado Jovem
Quem sdo?

Jovens estudantes universitdrios em particular das dreas da Psicologia,
Psicopedagogia, Sociologia, Servigo Social e Politica Social.

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pagina 19



Recursos da Comunidade

O que fazem?

Ddo apoio na resolugdo e despiste de problemas das criangas que estdo ao
cuidado de instituicdes sdcio-educativas da zona envolvente a sede do
I.A.C., através de:

e relagdo pessoal;

e desenvolvimento de actividades lddico-expressivas;
e animagdo de recreios;

e humanizagdo destes espagos.

Toda a acgdo se desenvolve, sempre que possivel, em articulagdo
permanente com o plano pedagdgico do I.A.C..

Ddo apoio a Servigos de Salde Infantil na drea da humanizagdo,
designadamente na sensibilizagdo para hdbitos de vida mais saudadveis.

Com quem interagem?

Instituigdes ou servigos responsdveis pela educagdo, salide e bem-estar das
criangas e jovens:

v' Jardins de Infancia;
v Escolas do 1°, 2% e 3° Ciclos do Ensino Bdsico;
v' Centros de Salde.

Para que fazem?

Reforcgar a auto-estima e auto-confianga;

Diluir tensdes e conflitos nos recreios;

Valorizar o brincar;

Despertar o gosto pelas aprendizagens escolares;

NS NI NN

Contribuir para a adopgdo de regras e limites pelas criangas.
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Porque fazem?

As AL.C. possuem uma metodologia de trabalho que privilegia a acgdo
voluntdria e que visa intervengdes variadas de dmbito sécio-educativo, a fim
de promover novas atitudes e condutas junto das diversas instituigdes que
recebem e cuidam das criangas.

Humanizagdo dos Servicos de Atendimento a Crianga
Quem sao?

Sdo um grupo de profissionais de diversas dreas (sadde, educagdo, direito e
social), que cruzando saberes, reflexdes e experiéncias tentam promover
novas formas de intervir na drea da Humanizagdo.

A Histéria do Sector...

As questoes da Humanizagdo eram preocupagdo dos membros do I.A.C.
muito antes da sua fundagdo e tiveram expressdo evidente durante o Ano
Internacional da Crianga em 1979. O I.A.C. sempre se preocupou com a
Humanizacdo do Atendimento & Criangca nos Servicos de Saude. Essa
preocupagdo traduz-se de forma inequivoca no Plano de Actividades de 1989
em que pela primeira vez surge a rubrica "Grupo de Trabalho sobre
Humanizagdo dos Hospitais", com o objectivo de dinamizar nicleos de
humanizagdo nos vdrios hospitais do Pais onde fossem atendidas criangas. O
Grupo, ainda organizado de forma muito incipiente, promove intervengdes
pontuais, das quais se destacam o apetrechamento de dreas destinadas a
actividades lddicas no Hospital de St*. Maria (Pediatria - Internamento,
Consultas e espago exterior).

Entretanto, em ambito europeu, tinham-se vindo a desenvolver esforgos ho
apoio as criangas hospitalizadas, de que se destaca a Carta Europeia da
Crianga Hospitalizada (1986) e a sua versdo mais curta (1988). Os paises
que sub-escreveram esta Carta constituiram a EACH (European Association
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for Children in Hospital). O I.A.C., através do Grupo, entra em contacto com
esta associagdo na 4* Conferéncia da EACH, que decorreu em 1995 em
Paris. Em 1996, na reunido "A Crianga e os Servigos de Saide", forna publica
a versdo portuguesa da Carta da Crianga Hospitalizada, que tem sido
divulgada amplamente entre os profissionais dos sectores da salde, da
educagdo e do apoio social, e entre o publico em geral.

Em 1997 o I.A.C. adere a EACH, o Grupo diferencia-se no seio do I.AC. e
constitui-se no "Sector da Humanizagdo dos Servicos de Atendimento a
Crianga" que adopta a organizagdo que tem hoje. Em Margo de 2002 edita o
guia "Crianga, adolescente e salde: Legislagdo" que proporciona um suporte
legislativo ha drea da saude.

Como esta organizado o sector?

Desde 1997, os membros do sector estdo organizados em trés grupos com
fungbes bem definidas:

v' Grupo Coordenador - Assegura o funcionamento regular do Sector,
concebe o Plano de Acgdo, apés auscultar os Conselhos Técnico e
Consultivo, e executa-o;

v Grupo de Apoio Técnico - Colabora com o Grupo Coordenador em
tarefas concretas;

v Conselho Consultivo: E auscultado na definicdo de estratégias e
participa em acgdes concertas.

Quais os seus objectivos?

v' Promover a discussdo dos problemas da Humanizagdo favorecendo a
mudanga de atitudes e comportamentos das instituigdes de salde,
dos profissionais e do publico em geral;

v' Identificar e reflectir sobre os factores que condicionam a
Humanizagdo dos Servigos de Atendimento a criancga;

v" Divulgar o resultado dessa reflexdo como forma de sensibilizar os
diferentes intervenientes no processo de Humanizagdo;
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v" Propor estratégias de intervengdo e apoiar acgdes no seu ambito.
Quais as estratégias interventivas?

v' Sdo trés as opgdes estratégicas do Sector:

v' Advocacia: dando voz aos interesses das criangas.

v' Capacitagdo: procurando aumentar o conhecimento e compreensdo dos
problemas da humanizagdo do atendimento junto de instituigdes,
profissionais e plblico em geral.

v' Mediagdo dos interesses em presenga, influenciando as politicas junto
dos érgdos de poder, através de acgdes nos media e participando em
grupos de trabalho.

Estas estratégias operacionalizam-se através de:

v' Reunides e encontros de ambito local, regional e nacional.

v' Estudos e projectos de investigagdo.

v' Elaboragdo de documentos sobre os diferentes aspectos da
Humanizagdo dos Servigos de Atendimento a Crianga e sua divulgagdo.

v' Intervengdes pontuais em situagoes denunciadas.

v" Divulgagdo periddica de diversas recomendagdes através da imprensa.

Contactos: Humanizagcdo dos Servicos de Atendimento a Crianca - Sector
do I.A.C.: Rua Sampaio Pina, n.° 12 R/C, 1070-249 Lisboa.

Tel.: 21 38073 00

Fax: 21 386 91 99

E-mail: iac.humanizacao@netcabo.pt

Projecto Rua - Em Familia para Crescer

Em 1989, o I.A.C. criou o Projecto de Trabalho de Rua com Criangas em
Risco ou Situagdo de Marginalidade. Foi o dnico Projecto aprovado para
Portugal, como iniciativa, ao abrigo do Programa Europeu Pobreza ITII.
Actualmente designa-se por Projecto Rua - Em Familia para Crescer.
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A Historia do Sector...

O Projecto iniciou-se, para dar resposta a um vasto nimero de criangas e
jovens de rua que se encontrava a vaguear em Lisboa. Animadores de rua e
técnicos, através de uma relagdo personalizada, de contacto com as
familias, de vdrias actividades, de formagdo em exercicio ou procura de
emprego, procuravam a integragdo destas criangas/jovens na familia e na
comunidade. Em 1993, para apoiar e prevenir o aparecimento de novos casos,
o Projecto fixou equipas nas Comunidades de Residéncia das
criangas/ jovens que encontravam na rua: Bairro 6 de Maio (Damaia), Pdtio
208 e Bairro do Condado (Chelas), e Bairro Olival do Pancas (Pontinha). Até
2000, passou-se a progressiva autonomizagdo destas comunidades e ao
desenvolvimento comunitdrio.

A populagdo do Pdtio 208, conseguiu o realojamento e procura,
pontualmente, a ajuda do Projecto Rua. O Bairro 6 de Maio tem o apoio do
Projecto Rua, através das relagées de parceria que este estabelece com as
instituicées locais. Hoje em dia, apenas se mantém as equipas ho Bairro
Olival do Pancas, em que se implementa um modelo de Projecto Integrado,
fruto da articulagdo de vdrios parceiros; e no Bairro do Condado, em que se
tenta desenvolver uma experiéncia piloto, na qual os jovens colaboram na
abordagem e integragdo de outros jovens em risco - Papel de Mediadores.

Neste momento a equipa da Comunidade de Fuga, que trabalha directamente
na captagdo e abordagem das criangas/jovens de rua, encontra-se atenta ds
vitimas de exploragdo do trabalho infantil, nomeadamente a prostituigdo, a
mendicidade e o trdfico de droga, tentando motivd-las para a mudanga de
vida, com valores e projectos. Para viabilizar este objectivo a equipa conta
com a equipa do N.A.C. - Ncleo de Apoio as Comunidades - que articula com
a equipa da Comunidade de Fuga e as Comunidades de Residéncia das
criangas/ jovens, no sentido de facilitar a sua integragdo.

Ha ainda a contar na estruturagdo dos 3 niveis de intervengdo com a equipa
do NAD - Ndcleo de Apoio e Desenvolvimento - que actua a hivel externo
(participando e dinamizando vdrias redes - REAPN, ENSCW, ESAN, BICE e
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Federagdo Europeia para as Criangas Desaparecidas e Sexualmente
Exploradas), sendo a sua finalidade revalorizar a sociedade para a mudanga
de mentalidade, atitudes e politicas.

Quem sao?

Um grupo de animadores e técnicos de diferentes drea que, ho terreno e na
retaguarda, procuram contribuir para a diminuigdo do ndmero de criangas e
jovens em perigo, promovendo a sua reinsergdo sécio-familiar.

Qual a sua populagdo-alvo?

v' Criangas e jovens em perigo que passam a maior parte do tempo na
rua, apresentando comportamentos de risco.

v' Jovens das Comunidades de Residéncia, que pela suas competéncias,
sdo considerados como agentes de mudanga.

v' Instituigdes/Associagdes locais das Comunidades de origem das
criangas e jovens em perigo.

v" Todos aqueles que se preocupam com a problemdtica da crianga em
perigo: Sociedade Civil, Interventores Sociais, Poder Politico, entre
outros.

Quais os seus objectivos?

v' Recuperar criangas e jovens que vivem da rua, com especial incidéncia
sobre as vitimas das mais graves formas de exploragdo do trabalho
infantil;

v' Sensibilizar/Formar jovens considerados como agentes de mudanga
para o papel de mediagdo social;

v" Revalorizar a sociedade, potenciar redes de solidariedade, visando a
mudanga de atitudes e contribuindo para a criagdo de politicas
integradas nas dreas da infdncia e juventude;

v' Contribuir para a criagdo e/ou desenvolvimento de Projectos
integrados, nas comunidades de origem das criangas e jovens em
perigo.
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Quais as suas actividades?

Tendo por base a transmissdo de valores e quadros de referéncia positivos,
e aliando sempre a técnica a afectividade, desenvolve:

Espacos de Férias/Fins de Semana;

Visitas sdcio-educativas;

Actividades desportivas/radicais;

Dinamizagdo de Ateliers;

Sessdes temadticas;

Formagdo em diversas dreas;

Intercdmbios juvenis (locais/nacionais e internacionais);

AN N N N N Y R N

Acgoes de sensibilizagdo, entre outras.

Contactos

Largo da Memdéria, n°14, 1349-045 Lisboa
Tel.: 21 3617880

Fax: 213617889

E-mail: iacsede@netcabo.pt

Humanizagdo dos Servigos de Atendimento a Crianga: Rua Sampaio Pina,
n.° 12 R/C, 1070-249 Lisboa

Tel.: 21380 73 00
Fax: 21 386 91 99

E-mail: iac.humanizacao@netcabo.pt
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Projecto Rua - Em Familia para Crescer: Rua Anténio Patricio, n.° 20, 2°

Esq., 1700-049 Lisboa

Tel.: 21781 8590

Fax: 21 781 8599

E-mail: iacprua@netcabo.pt

SOS Crianga
Horario: Dias Uteis das 9h30 as 18h30
Linha SOS Crianga: 21793 16 17

N° Verde: 800 20 26 51 (a utilizar,
criangas/ jovens)

Linha SOS Crianga Desaparecida: 1410

Apartado: Apartado 1582 - 1056-001 Lisboa

E-mail: soscrianca@net.sapo.pt

preferencialmente, por

Forum Construir Juntos: R. Machado de Castro, 38 -1°, 3000-320 Coimbra

Tel.: 23 982 1280

Fax: 23 983 7533

E-mail: iaccoimbra@net.sapo.pt

Site: www.iacrianca.pt

Unidade de Cuidados ha Comunidade- Nostra Pontinha

Pégina 27


mailto:iacprua@netcabo.pt
mailto:soscrianca@net.sapo.pt
mailto:iaccoimbra@net.sapo.pt
http://www.iacrianca.pt/

Recursos da Comunidade

Ponto de Apoio a Vida - P.A.V.

Q O P.A.V. é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social

(I.P.S.S.) que nasceu para dar apoio a grdvidas em dificuldade,
no sentido de as informar e encaminhar para instituigdes
especializadas; de as ajudar e preparar a sua vida futura com

o bebé, ou simplesmente de as ouvir. Tem o apoio da Santa
Casa da Misericérdia de Lisboa, da Camara Municipal de
Lisboa e de outras entidades da comunidade.

Quem o P.A.V. apoia?
O P.A.V., através de Gabinetes de Apoio Externo, apoia, acolhe e forma:

v’ Grdvidas que ponham a hipétese de abortar por alguma pressdo
externa;

v Mulheres e adolescentes grdvidas preocupadas pela falta de

condigdes para preparar a vinda do seu bebé;

Mulheres e adolescentes com duvidas sobre a sua gravidez;

Mulheres e adolescentes com duvidas se estardo ou ndo grdvidas;

Pais das criangas cujas mdes sdo ajudadas:;

<N XX

Familiares e amigos de grdvidas;
Quais as actividades do P.A.V.?

Atendimento telefdnico ou directo;

Acompanhamento Social e Psicoldgico;

Aconselhamento Juridico e Médico;

Formagdo das mdes grdvidas em cuidados pré e pés-natais;
Realizagdo de testes de gravidez;

Formagdo das mdes em deveres e direitos sociais;
Formagdo e apoio no planeamento familiar;

N N N S RN

Encaminhamento das criangas para creches, jardins de infdncia e
ATL's:
v" Apoio, quando possivel, em géneros doados ao P.A.V..
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Quem da apoio?

As actividades sdo asseguradas por uma equipa constituida por profissionais
qualificados que trabalham nas dreas: Servigo Social, Psicologia, Insergdo
Profissional, Apoio Administrativo e Area Educacional.

Contactos

Gabinete de Atendimento Externo Lisboa: Rua Raul Mesnier du Ponsard,
n°® 10, 1750-243 Lisboa

Tel.: 21758 98 18

Gabinete de Atendimento Externo Cascais: Rua de Sdo Remo, n°® 311 -
2765-447 Monte Estoril

Tel.: 21468 27 46

Casa de Santa Isabel

A Casa de St°. Isabel é uma casa de acolhimento que tem capacidade para
acolher 8 mdes, com a finalidade de as ajudar a concretizarem os seus
projectos de vida bem como o dos seus filhos. Neste sentido, a educagdo
das mdes, tem como base uma vivéncia familiar, em que todas participam nas
tarefas e rotinas necessdrias ao seu bem-estar, bem como na aquisigdo de
competéncias maternas e pessoais, ha formagdo na drea da afectividade e
da sexualidade e em actividades de lazer que promovam as relagdes inter-
pessoais.

Contactos

Casa de Acolhimento: Rua Poco do Borratém, n°® 41, 1100-408 Lisboa

Tel.: 2188006 30 /91637 88 72
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Fax.: 21882 15 53
Ndmero Verde: 800 20 80 90 (n° grdtis)

E-mail: pavida@sapo.pt

Site: www.pav.org.pt
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UNICEF

A UNICEF é uma agéncia das Nagdes Unidas que

unicef@ tem como objectivo promover a defesa dos

PORTUGA L direitos das criangas, ajudar a dar resposta as

suas necessidades bdsicas e contribuir para o seu
pleno desenvolvimento. A UNICEF rege-se pela Convencdo sobre os

Direitos da Crianga, e trabalha para que esses direitos se convertam em

principios éticos permanentes e em cddigos de conduta internacionais para
as criangas.

Contactos

Sede: Av. Antdnio Augusto de Aguiar, 56 - 3° Esq., 1069-115 Lisboa
Hordrio de Funcionamento: De 2f® a 6f* das 9h30 as 17h30

Tel.: 213177500

Fax: 21 354 79 13

E-mail: info@unicef.pt

Centro UNICEF: Av. Anténio Augusto de Aguiar, 38 A, 1069-115 Lisboa

Horario de Funcionamento: De 2f? a 6f® das 9h30 das 13h30 e das 14h30
as 17h30

Tel.: 213177541/ 2/ 3/ 4

Fax: 21 357 11 38
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E-mail: |jaaa@unicef.pt

Loja de Chelas: Pg. Dr. Fernando Amado, Lt. 568 - 1°, Zona J, Chelas,
1900-666 Lisboa

Horario de Funcionamento: De 2% a 6f® das 9h30 ds 12.30 e das 14h as
18h

Tel.: 21859 23 54
Fax: 21837 02 78

E-mail: ljchelas@unicef.pt

Site: www.unicef.pt
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2 - ASSOCIACOES/INSTITUICOES DE APOIO A CRIANCA
EM RISCO E FAMILIA

Quais as respostas sociais para criangas e jovens em risco?

Acolhimento Familiar - Resposta social desenvolvida por familias
consideradas iddneas, assegurando o acolhimento individualizado em meio
socio-familiar, em substituigdo da familia natural, enquanto esta ndo
disponha de condigdes.

Objectivos:

- Garantir integragdo em meio familiar adequado, que lhe assegure os
cuidados e a atengdo que a sua familia ndo lhe pode proporcionar;

- Assegurar alojamento a crianga e ao jovem;

- Garantir prestacdo de cuidados adequados as suas necessidades e bem
estar e ao seu desenvolvimento integral;

- Assegurar os meios necessdrios ao desenvolvimento pessoal e a formagado
escolar e profissional em cooperagdo com a familia, a escola, as estruturas
de formagdo profissional e a comunidade;

- Promover, sempre que possivel, a integragdo na sua familia de origem.

Centro de Acolhimento Temporario - Destina-se a assegurar o acolhimento
urgente e transitdrio de criangas e jovens em situagdo de risco (até aos 18
anos e por um periodo inferior a 6 meses), decorrente de abandono, maus
tratos, negligéncia ou outros factores, proporcionando condigdes para a
definigdo de projecto de vida e ao seu adequado encaminhamento.
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Objectivos:

- Permitir a realizagdo do diagndstico de cada crianga e jovem bem como a
defini¢do dos respectivos projectos de vida, com vista a insergdo familiar e
social ou a outro encaminhamento que melhor se adeqle a situagdo em
estudo;

- Assegurar alojamento tempordrio;
- Garantir as criangas e jovens a satisfagdo das suas necessidades bdsicas;

- Proporcionar o apoio sécio-educativo adequado a idade e caracteristicas
de cada crianga ou jovem;

- Promover a intervengdo junto da familia, em articulagdo com as entidades
e as instituigdes cuja acgdo seja indispensdvel a efectiva promogdo dos
direitos das criangas e jovens.

Centro de Apoio Familiar e Aconselhamento Parental - Resposta social
que visa o reforgo das competéncias pessoais dos intervenientes no sistema
familiar da crianga/ jovem em perigo, através de uma abordagem integrada e
multidisciplinar, e, ainda, uma fungdo de mediagdo entre a familia e os
servicos envolvidos.

Objectivos:

- Promover o estudo e a avaliagdo de familias em risco psicossocial;
- Prevenir situagdes de perigo;

- Evitar rupturas que possam levar a institucionalizagdo;

- Assegurar a satisfagdo das necessidades fisicas, cognitivas, emocionais e
sociais das criangas e jovens;
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- Reforgar as competéncias pessoais dos intervenientes no sistema familiar
das criangas e jovens através de uma abordagem integrada dos recursos da
comunidade;

- Promover a mediagdo entre a familia e os servigos envolvidos para facilitar
a comunicagdo, potenciar contactos e promover a solugdo de eventuais
dificuldades;

- Contribuir para a autonomia das familias.

Colonia de Férias - Equipamento ou servigo que proporciona actividades de
lazer a criangas e jovens em perigo.

Objectivos: Proporcionar aos utentes:

- Estadias fora do quadro habitual de vida;

- Contactos com comunidades e espagos diferentes;

- Vivéncias em grupo, como formas de integragdo social;

- Promogdo do desenvolvimento do espirito de inter-ajuda;

- Fomento da capacidade criadora e do espirito de iniciativa.

Lar para Criancas e Jovens - Equipamento social para acolhimento de
criangas e jovens proporcionando-lhes os cuidados adequados as suas
necessidades, bem-estar e educagdo (para criangas/ jovens até aos 18 anos e
por um periodo superior a 6 meses).

Objectivos:

- Assegurar alojamento;
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- Garantir a satisfagdo das necessidades bdsicas das criangas e jovens e
promover o seu desenvolvimento global, em condigdes tdo aproximadas
quanto possivel as de uma estrutura familiar;

- Assegurar 0s meios hecessdrios ao seu desenvolvimento pessoal e a
formagdo escolar e profissional, em cooperagdo com a familia, a escola, as
estruturas de formagdo profissional e a comunidade;

- Promover, sempre que possivel, a sua integragdo na familia e na
comunidade de origem ou noutra medida em meio natural de vida, em
articulagdo com as entidades competentes em matéria de infdncia e
juventude e as comissdes de protecgdo de criangas e jovens, com vista a sua
gradual autonomizagdo.

Equipa de Rua de Apoio a Criangas e Jovens - Resposta social,
desenvolvida através de um servigo, destinada ao apoio a criangas e jovens
em situagdo de perigo, desinseridas a nivel sécio-familiar e que subsistem
pela via de comportamentos desviantes.

Objectivos:
- Promover a sua reintegragdo na familia, escola e comunidade;

- Recuperar as criangas e jovens de rua incentivando a construgdo de um
projecto de vida sauddvel;

- Fazer prevengdo primdria da toxicodependéncia e de comportamentos
desviantes e eventual encaminhamento para estruturas de rede existentes
para promover a insergdo social;

- Despistar situagées de risco ao hivel do jovem consumidor e sensibilizar
para a mudanga de comportamentos e para o abandono do consumo de droga;
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- Fazer a prevengdo do contdgio pelas doengas sexualmente transmissiveis e
satisfazer necessidades bdsicas de alimentagdo, higiene, salide e vestudrio;

- Promover o contacto e a ligagdo com as familias e o envolvimento da
comunidade, tendo em vista a prevengdo, o apoio e a resolugdo de problemas.

Apartamento de Autonomizagdo - Resposta social, desenvolvida em
equipamento - apartamento inserido na comunidade local - destinada a
apoiar a transigdo para a vida adulta de jovens que possuem competéncias
pessoais especificas, através da dinamizagdo de servigos que articulem e
potenciem recursos existentes nos espagos territoriais. Resposta
contextualizada em termos institucionais (criada no dmbito da intervencdo
da Casa Pia de Lisboa, I.P. ), com pouca expressdo quantitativa.

Objectivos:

- Mediar processos de autonomia de vida e de participagdo activa de jovens,
minimizando riscos de exclusdo social;

- Desenvolver processos individuais de acompanhamento e de apoio a nivel
psicossocial, material, de informagdo e de insergdo sécio-laboral;

- Dinamizar programas de formagdo especificos destinados ao
desenvolvimento de competéncias pessoais, sociais, escolares e profissionais
dos jovens:;

- Partilhar competéncias com outros servigos e promover dominios comuns
de conhecimentos e de prdticas com o objectivo de estabelecer uma
intervengdo articulada e integrada facilitadora da transigdo de jovens para
a vida adulta.

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdagina 37



Recursos da Comunidade

Para as criangas e jovens em perigo existem, ainda:
Linhas telefdnicas de emergéncia:

- SOS Crianca, do Instituto de Apoio a Crianca (Tel.: 21 793 16 17; Horario
de funcionamento: 9h30-18h30)

- Servico telefdnico de emergéncia - Crianca Maltratada, do projecto de
Apoio d Familia e a Crianca (PAFAC) (Tel.: 21 343 33 33)

- Recados da Crianca da Provedoria da Justica (Tel.: 800 20 66 56)

- Equipa de Acolhimento de Emergéncia, do Instituto da Sequranca Social -
Rua Afonso Lopes Vieira, n® 38 2°Esq. - 1700-015 Lisboa (Tel.: 21 782 72
50; Fax: 21 782 72 51)

O Instituto da Seguranca Social, I.P., promove acgdes adequadas no
dmbito da protecgdo de criangas em perigo, bem como programas
especificos de intervengdo, através dos seus servigos distritais - Centros
Distritais de Seguranga Social. Um destes programas é, actualmente, o
Programa Ser Crianga que visa, huma perspectiva de prevengdo e actuagdo
precoce, a integracdo familiar e sdcio-educativa de criangas em risco de
exclusdo social e familiar. O acesso a estas respostas depende de uma
medida de promogdo e protecgdo definida pela Comissdo de Protecgdo de
Criangas e Jovens ou pelo Tribunal (Tribunal de Comarca ou de competéncia
especializada de Familia e de Menores).

As Comissoes de Protecgdo de Criangas e Jovens sdo instituigdes oficiais
ndo judiciais, implementadas por concelho/comarca, que t&m por objectivo a
protecgdo das criangas/ jovens em perigo, envolvendo a participagdo dos pais
ou representante legal, de forma a evitar ou protelar a intervengdo judicial.
Estas Comissdes sdo acompanhadas, apoiadas e avaliadas pela Comissdo
Nacional de Protecg¢do das Criangas e Jovens em Risco, a qual cabe a
planificagdo da intervencdo do estado e a coordenagdo, acompanhamento e
avaliagdo dos organismos publicos e da comunidade ha protecgdo das
criangas e jovens em risco.
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Em todos os Tribunais, o Ministério Plblico assume o papel de defensor dos
direitos das criangas e jovens. Ao nivel dos Tribunais de Menores, os
Procuradores do Ministério Pdblico assumem a designagdo de Curador de
Menores e hd sempre um Curador de turno para atender e avaliar a
participagdo das situagcdes de perigo.

Legislagdo:

Acolhimento Familiar para Criancas e Jovens

- Decreto-Lei n.° 11/2008, de 17 de Janeiro
- Lein® 147/99, de 1 de Setembro
- Decreto-Lei n.° 190/92, de 3 de Setembro

Centro de Acolhimento Tempordrio

- Lei n° 147/99, de 1 de Setembro (Protecgdo de criangas e jovens em
perigo)

- Decreto-Lei n° 133-A/97, de 30-05 (Regime de licenciamento e
fiscalizagdo dos estabelecimentos e servigos de apoio social do dmbito da
seguranca social)

Lar de Infdancia e Juventude

- Lein®147/99, de 1 de Setembro

- Decreto-Lei n° 133-A/97, de 30-05 (Regime de licenciamento e
fiscalizagdo dos estabelecimentos e servigos de apoio social do dmbito da
seguranga social)

- Decreto-Lei n.° 2/86, de 2 de Janeiro
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Apartamento de Autonomizacdo

- Lein° 147/99, de 1 de Setembro

- Decreto-Lei n°® 133-A/97, de 30-05 (Regime de licenciamento e
fiscalizagdo dos estabelecimentos e servigos de apoio social do ambito da
seguranca social)

- Decreto-Lei n.° 2/86, de 2 de Janeiro

- Despacho Conjunto n°® 903/2003, 01-09-03 (Nomeagdo da Presidente da
Comissdo Nacional de Proteccdo de Criangas e Jovens em Risco)
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Ajuda de Bergo

A Ajuda de Bergo é uma Instituigdo Particular de Solidariedade

Social (I.P.S.S.), fundada em 1998, que hasceu na sequéncia das

necessidades sentidas por um grupo de profissionais, para dar

resposta aos problemas das criangas em risco, situagdo de

abandono e vitimas de exclusdo social. Assim, a Ajuda de Bergo promove,

defende e dignifica a vida humana, através do apoio a mulheres grdvidas

sem condicoes e aos filhos delas nascidos; bem como o acolhimento e

encaminhamento de criangas entre os O e os 3 anos de idade que ndo possam

viver com os pais ou familiares.
Contactos
Sede Social e Centro de Acolhimento (Alcantara)

Av. de Ceuta, n°® b1 - R/C, 1300-125 Lisboa

Nova casa da Ajuda de Bergo (Monsanto)

Travessa Francisco Resende, n° 37 (junto ao Colégio Beiral)
1500-289 Lisboa

Tel.: 213628274/ 76/ 77
Fax: 21 362 82 75

E-mail: ajudadeberco@ajudadeberco.pt

Site: www.ajudadeberco.pt

Unidade de Cuidados ha Comunidade- Nostra Pontinha

Pégina 41


mailto:ajudadeberco@ajudadeberco.pt
http://www.ajudadeberco.pt/

Recursos da Comunidade

Associagdo Meninos de Oiro

A Associagdo Meninos de Qiro é uma associagdo sem
fins lucrativos, criada para a defesa dos direitos das

criangas de Azeitdo e Setubal. Foi constituida em 14
de Maio de 2003, sendo conferido o estatuto de
Institui¢cdo Particular de Solidariedade Social em Dezembro do mesmo ano.

meninos de oiro

A associagdo faz parte da Comissdo de Protecgdo de Criangas e Jovens de
Setlbal e implementa um projecto na drea da defesa dos direitos da
Crianga.

Contactos

Rua Helena da Conceicdo dos Santos e Silva, n°31
2925 Azeitdo

Tel.: 21 218 07 03/ 965671738/ 917587766
E-mail: meninosdeoiro@gmail.com

Site: meninosdeoiro.org
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Associagdo Novo Futuro

A Novo Futuro € uma associagdo para acolhimento e apoio a

m Criangas e Jovens privados de ambiente familiar, fundada

; em Portugal em 1996 e reconhecida como Instituigdo
novo fuluro

Particular de Solidariedade Social e de Superior Interesse

Social. A Novo Futuro tem como base os principios da Convengdo sobre os

Direitos da Crianga, age de acordo com a Lei de Protecgdo de Criangas e

Jovens em Risco, e adopta o espirito da Associacion Nuevo Futuro, fundada

em Espanha hd mais de 30 anos.

A Novo Futuro tem como missdo apoiar criangas e jovens,
preferencialmente grupos de irmdos - sem familia ou retirados a familia por
ordem dos Tribunais - sem distingdo de idade, sexo, raga ou religido, que
estejam privados de um ambiente familiar estdvel, facultando-lhes em
pequenos Lares um acolhimento que |hes garanta bem-estar, afecto e
educagdo, criando as condigdes que permitam o seu desenvolvimento e
formagdo humana até a sua integragdo na sociedade.

Contactos

Av. dos Bombeiros Voluntdrios de Algés, n® 42 S/loja Fracgdo D
1495-025 Algés

Horario: 10h ds 13h e 15h as 18h

Tel.: 21413 46 00

Fax: 21 413 46 09

E-mail: associacao@novofuturo.org

Site: www.novofuturo.org
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Associagdo Portuguesa de Apoio a Vitima - APAV

APA\IO A Associagdo Portuguesa de Apoio a Vitima (APAV),
. fundada em Junho de 1990, é uma I.P.S.S., de utilidade
‘ LY publica, que tem como objectivo estatutdrio promover e

ApOlO aVItlma contribuir para a informagdo, proteccdo e apoio aos
cidaddos vitimas de infracgdes penais. E, em suma, uma organizagdo sem fins

lucrativos e de voluntariado, de ambito nacional, que apoia, de forma
individualizada, qualificada e humanizada, vitimas de crimes, através da
prestagdo de servigos gratuitos e confidenciais.

Contactos

Gabinete de Apoio a Vitima-Lisboa

Rua José Estévdo, 135 - A Piso 0, 1150 - 201 Lisboa

Horario de Funcionamento: 10h-13h / 14h-17h

Tel.: 21 358 79 00 ou 707 20 00 77

Fax: 21 887 63 b1

E-mail: apav.lisboa@apav.pt

Centro de Formagdo da APAV

Rua José Estévdo, 135-A Piso 1, 1150-201 Lisboa

Tel.: 21 358 79 23
Fax: 21 887 63 51
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E-mail: centrodeformacao@apav.pt

Centro de Documentacdo e Informagdo da APAV

Rua José Estévdo, 135-A Piso 2
1150-201 Lisboa

Horario: 6°f das 14h as 18h, com marcagdo prévia para o:
Tel.: 21358 79 19
E-mail: apav.sede@apav.pt

Site: www.apav.pt

Através do Sitio da APAV pode-se aceder ao /ink APAV-J apoiado pelo
Projecto Musas II.

menos de 8

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pagina 45


mailto:centrodeformacao@apav.pt
mailto:apav.sede@apav.pt
http://www.apav.pt/

Recursos da Comunidade

CrescerSer - Associagdo Portuguesa para o Direito dos
Menores e da Familia - A.P.D.M.F.

wen

® A CrescerSer - AP.D.M.F., fundada em 1986, é uma
I.P.S.S., de ambito nacional, que vem desenvolvendo a

~ sua actividade nos dominios da protecgdo e defesa
dos direitos da Crianga e da Familia. A associagdo tem, presentemente, em
funcionamento sete Centros de Acolhimento, que se destinam a criangas e
jovens privados do meio familiar, vitimas de violéncia ou provenientes de
familias, cuja situagdo exija apoio transitério que permita a estabilizagdo de
vida e o futuro encaminhamento.
Casa da Encosta

Contactos

Rua S. Rafael - Bairro S. Miguel das Encostas
2775-753 Carcavelos

Tel.: 214532700/ 214527375
Fax: 21 452 73 79

E-mail: casadaencosta@clix.pt

Casa das Amoreiras
Contactos

Rua D. Jodo V, n°12 - 2°Dto.
1250-090 Lisboa
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Tel.: 21387 26 76

Fax: 21 387 03 23

E-mail: casamoreiras@iol.pt

Casa de Cedofeita
Contactos

Rua Instituto dos Cegos S. Manuel, n°22
4050-308 Porto

Tel.: 22 609 69 60/ 22 543 2175
Fax: 22 543 2176

E-mail: casadecedofeita@hotmail.com

Casa do Canto

Contactos

Urbanizagdo Albermar, 9 Chdo de Couce 3240-472 Ansido

Tel./Fax: 236 62 82 55

E-mail: casadocanto@crescerser.org
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Casa do Infantado
Contactos

Praga Infante D. Henrique, 1-B R/C
2670-390 Loures

Tel.: 21982 42 65
Fax: 21 982 07 26

E-mail: casadoinfantado@mail.telepac.pt

Casa do Parque
Contactos

Estrada de S. Margal, n°9
2795-618 Carnaxide

Tel.: 21416 76 50/8
Fax: 21 416 76 59

E-mail: casa-parque@iol pt

Casa do Vale
Contactos

Bairro Eng.° Machado Vaz
Rua Souto de Contumil, 4350 Porto
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Tel.: 22557 44 70

Fax: 22 557 44 79

Contactos

CrescerSer - Associagdo Portuguesa para o Direito dos Menores e da
Familia

R. Costa do Castelo, n°5 - R/C
1100-176 Lisboa

Tel.: 21888 32 07 / 21 881 63 85/86 / 21 880 06 10/18

Fax: 21 880 06 19

Site: www.crescerser.org
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Movimento ao Servigo da Vida - M.S.V.

O M.S.V., que nasceu em 1991, ndo é apenas

uma Instituicdo Particular de Solidariedade

Social (I.P.S.S.), mas uma comunidade

heterogénea de pessoas que, a semelhancga
das primitivas comunidades cristds, vive e alimenta-se do amor que de Deus
provém, na oragdo, partilha de vida e formagdo cristd.

Contactos

Rua S. Julido , n° 140 - R/C,
1100-527 Lisboa

Tel.: 213 223 430 / 969 196 827
Fax: 351 213 223 439

E-mail: msvida@msv.pt

Site: www.msv.pt

Projecto "Swatch Mundo Perfeito”

O Projecto de Responsabilidade Social "Swatch Mundo
Ig._:\ Perfeito" ajudou 0 M.S.V. - Movimento ao Servigo da Vida - a
swatchz criar um Centro de Acolhimento Tempordrio para criangas e
Mundo perfeito jovens em risco - Casa das Cores. Este é um projecto que
contou com o apoio da Dr.® Maria Cavaco Silva, da Camara Municipal de
Lisboa, da RTP, do BPI e da Fundagdo Luis Figo.
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Contactos

Casa das Cores

° ‘ ) gﬁ\?(s:éRES Quinta do Pombeiro,

CER COMO CRIAMNGA

Azinhaga do Pombeiro
Casa Senhorial Sul
1900-793 Lisboa

Tel.: 213 223 430 / 969 196 827

Fax: 213 223 439

E-mail: msvida@msv.pt

Site: www.casadascores.pt
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3 - ASSOCIACOES/INSTITUICOES E APOIO A CRIANCA
COM DOENCA CRONICA E FAMILIA

Quais as respostas sociais para criangas e jovens com deficiéncia?

Colénia de Férias - Equipamento ou servigo que proporciona actividades de
lazer a criangas e jovens com deficiéncia.

Intervengdo Precoce - Servigo de apoio integrado no dmbito da educagdo,
salde, e acgdo social que assegura condigdes facilitadoras do
desenvolvimento das criancas até aos 6 anos de idade, com deficiéncia ou
em risco de atraso grave de desenvolvimento e potencia a melhoria das
interacgoes familiares.

Lar de Apoio - Equipamento social que proporciona alojamento tempordrio a
criangas e jovens dos 6 aos 16/18 anos que necessitem de apoios especificos
ndo existentes nos seus locais de residéncia ou para apoio tempordrio dos
respectivos familiares.

As criangas e jovens com deficiéncia podem ainda ter direito a ajudas
técnicas, incluindo as decorrentes das novas tecnologias, que sdo apoios
financeiros destinados a compensar a deficiéncia ou a atenuar-lhe as
consequéncias e a permitir o exercicio das actividades quotidianas e a
participagdo na vida escolar, profissional e social.

A solicitagdo destas respostas é efectuada nas instituigdes de apoio social
prestadoras de servigos, cuja listagem pode ser disponibilizada nos Centros
Distritais de Seguranga Social.
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Acreditar

O que é a Acreditar?

‘ A Acreditar é uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social (I.P.S.S.) que pretende ajudar e

apoiar as criangas e as respectivas familias a superar

AC red]tar melhor os diversos problemas que se colocam a partir

Associacido de Pais e Amigos
de Criancas com Cancro

do momento em que é diagnosticado o cancro,
fomentando a esperanga. Hd, de facto, razdes que fundamentam essa
esperanga: actualmente, cerca de 70% dos cancros infantis pode ser
totalmente curada e cada dia que passa se registam progressos na luta
contra a doenca. Assim, o lema desta Associacdo é: Tratar a crianca com
cancro e ndo so o cancro na crianga/

A Acreditar vive essencialmente dos apoios dos seus associados e amigos,
do trabalho de voluntdrios e de um reduzido corpo de pessoal administrativo
que assegura a sua gestdo corrente. O seu trabalho reparte-se por Nicleos
Regionais: Norte (Porto), Centro (Coimbra), Sul (Lisboa) e Madeira
(Funchal), correspondentes aos centros urbanos onde existem hospitais de
oncologia pedidtrica.

A Acreditar é membro fundador da Confederagdo Internacional das
Associagoes de Pais de Criangas com Cancro (ICCCPO).

Quais os objectivos da Acreditar?

A Acreditar luta para que cada momento seja de Esperangallogo, é seu

objectivo que as criangas com cancro, ndo s6 sobrevivam, mas também
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tenham as mesmas oportunidades em relagdo a sua salde fisica e

psicoldgica, crescendo e tornando-se adultos de plenos direitos.

Quais os Projectos de Intervengdo da Acreditar?
Muitas sdo as intervengdes da Acreditar entre as quais, a titulo de exemplo,
temos:
> Revisdo da escolaridade de todas as criancas da Acreditar;
»>Realizagdo de Cursos de Voluntariado, bem como a publicagdo do Guia do
Voluntariado da Acreditar a nivel nacional;
> Realiza¢do de um evento dedicado ao Voluntdrio da Acreditar;
» Comemoracgdo do Dia Internacional da Criangca com Cancro em todos os
nlcleos;
> Realizagdo de propostas de alteragdo da legislagdo relativa as criangas
com cancro e ao apoio as respectivas familias;
> Publicag¢do de um livro: "Livro dos Irmdos";
» Promogdo, com uma base regular, de actividades lidicas e educativas
nas Casas da Acreditar;
» Formagdo de Grupos de Voluntariado especificos para criangas sem
companhia e promogdo de apoio psicoldgico a esses grupos;
> Realizagdo de um Encontro de Pais a nivel nacional, com um tema

especifico.

Como sdo as Casas da Acreditar?

A ideia de criar Casas de acolhimento para estas criangas e suas familias

surgiu da necessidade de garantir um ponto de apoio logistico préximo para
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as criangas, acompanhadas das respectivas familias, durante os periodos de
tratamento em ambulatério. De facto, grande parte destas criangas vive em
regides distantes dos grandes centros urbanos, ndo sé ao nivel do
Continente, como da Madeira, dos Acgores ou até de paises africanos de
expressdo porfuguesa. Esta situagdo obrigava frequentemente ao
alargamento dos periodos de internamento ou a instalagdo das familias em
condigdes precdrias. Assim, a solugdo encontrada foi a criagdo de Casas que
pudessem, durante estes periodos, ser o lar de todos os que estdo

deslocados.

A Casa da Acreditar em Lisboa

A primeira Casa foi construida em Lisboa, frente ao Instituto Portugués de
Oncologia (IPO) de Lisboa, tendo sido inaugurada a 3 de Outubro de 2002.
A Casa de Lisboa, que estava ja pensada desde 1993, comegou a ganhar
contornos em 1997, através de uma contribui¢cdo do Grupo Espirito Santo,
da cedéncia do terreno por parte da Camara Municipal de Lisboa, de um
donativo do Club Stress e do financiamento comunitdrio na ordem dos 75%,
ao abrigo do Programa Operacional da Salde - Salde XXI. Esta casa dispde
de 12 quartos individuais com duas/trés camas e casa de banho cada, uma
cozinha comum equipada, onde as familias podem preparar as suas refeigdes
didrias, uma sala comum para os pais, uma sala de brincar para as criangas
mais pequenas e uma sala dos adolescentes ("Barnabés"), dotada com
computadores com acesso a Internet e televisdo (apoio da PT
Comunicagdes). Os utentes da Casa, que cuidam da manutengdo e arrumagdo

dos espagos que ocupam, contam com a ajuda dos voluntdrios da Acreditar,
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que, diariamente, entre as 9h e as 21h, estdo disponiveis para auxiliar as
familias e acompanhar as criangas. O financiamento da Casa da Acreditar
em Lisboa é garantido pelo mecenato e, numa pequena parcela, por algum

apoio da Seguranga Social.

A Casa da Acreditar no Funchal

A Casa da Acreditar no Funchal, situada em frente do Hospital Cruz de
Carvalho, onde as criangas fazem os seus tratamentos, foi inaugurada no dia
19 de Novembro de 2003. As instalagdes foram cedidas pelo Instituto de
Habitagdo da Madeira, através de protocolo, tendo sido objecto de obras de
recuperagdo e adaptagdo, inteiramente custeadas por donativo da Fundagdo
Joseph B. Fernandes Memorial Trust II. A Casa, além de constituir um
importantissimo ponto de apoio para as criangas em tratamento ambulatério
no Hospital, € também um local privilegiado para os pais e para a
estruturacdo do trabalho dos voluntdrios. A semelhanca do procedimento
adoptado relativamente a Casa da Acreditar em Lisboa, fambém na Madeira
o funcionamento e manutengdo da Casa vém sendo garantidos pelo mecenato,
actualmente personificado pelo Fundagdo Joseph B. Fernandes Memorial

Trust IT.

A Casa da Acreditar em Coimbra

A obra da Casa de Coimbra teve inicio durante o més de Agosto de 2007,

sendo previsivel que o prazo de execugdo seja de 15 meses.
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Quais sdo as publicagdes editadas pela Acreditar?

Além do Boletim Acreditar que, com publicagdo semestral dd conta das

actividades e noticias da Associacdo, é o elo de ligagdo entre todos os
amigos, sécios e criangas, tem inlmeros livros publicados, de que sdo
exemplo:

> Sentencas da Bicharada

> “A Medula do Jodo" (o Jodo conta a
experiéncia de transplante de medula);

> Um Livro para os Pais (informa os pais sobre o
cancro infantil em geral, os exames e os
tratamentos a que a crianga é submetida);

>"Pinta-me um Desenho” (livro para colorir, que

conta a histéria do urso Barnabé, que pretende dar as criangas informagdo
sobre o tratamento);

> "Livro dos Adolescentes” (ajuda os adolescentes, através de vdrios
testemunhos recolhidos, a viver melhor este periodo dificil das suas vidas);

» “Gaspar-Quimio” (a historia do Gaspar-Quimio ajuda as criangas a
compreender todo o processo que envolve a quimioterapia);

» “Rui-Radio" (da informagdes, de uma maneira muito simples, sobre a
radioterapia);

» "Um Guia para Professores” (fornece aos professores a informagdo
necessdria para facilitar a reintegragdo e o acompanhamento na escola, das

criangas com cancro);
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> "O Meu Filho tfem Leucemia” (informa os pais sobre o tratamento
especifico, o transplante de medula e o apoio que eles podem dar e
receber);

> "Os Chapéus da Catarina” (abordagem de um caso de cancro infantil
centrado no significado dos chapéus durante a vida de uma rapariga);

» "Quando os hossos filhos tém cancro” (testemunhos de pais);

> "VIVA! Manual de Boas-Vindas" (o Mico descreve o hospital, fala dos
tratamentos e faz um apelo a coragem);

> "O Meu Irmdo tem Cancro” (o cancro visto através dos olhos e dos

sentimentos de um irmdo).

\ (I
200 1IN GO,

Contactos

Acreditar - Nicleo Regional Sul

Rua Prof. Lima Basto, 73
1070-210 Lisboa

Tel.: 217 22 11 50
Fax: 217 22 11 51

E-mail: acreditar@acreditar.pt

Acreditar - Nucleo Regional Centro

Av. Dr. Armando Gongalves, Lote 20
Centro Comercial Sol - Loja 13
3000-059 Coimbra
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Tel.: 239 482 027 / 912 304 983
Fax: 239482027

E-mail: a.acreditar_coimbra@sapo.pt

Acreditar - Nicleo Regional Norte

Praca das Violetas, 25
4250-497 Porto

Tel.: 225 480 405 / 916 897 226

E-mail: acreditar_nrn@acreditar.pt

Acreditar - Nicleo Regional da Madeira

Av. Luis de Camdes

Complexo Habitacional do Hospital, Bloco 3, R/C Esgq.
9000-168 Funchal

Tel.: 291 742 627

Fax: 291 745 990

Site: www.acreditar.pt.orq
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Associagdo Abrago

O que é a ABRACO?

A ABRACO é uma Instituicdo Particular
de Solidariedade Social (I.P.S.S.) e uma
organizagdo ndo governamental, sem fins
lucrativos, de prestacdo de servigos na

drea da SIDA. Foi constituida por
escritura publica em Junho de 1992, formalizando e dando continuidade ao
trabalho de um pequeno nidmero de voluntdrios que, desde Dezembro de
1991, prestava apoio psicoldgico, social e material a seropositivos internados
na Unidade de Doengas Infecciosas e Parasitdrias do Hospital Egas Moniz, e
tentava melhorar as condigdes hospitalares. A Associagdo ABRACO estd
organizada por nlcleos e delegagées regionais, dispondo de trés centros de
trabalho na drea da grande Lisboa, um no Porto (aberto em Dezembro de
1994), um no Funchal (aberto em Dezembro de 1995) e um em Setibal
(aberto em Dezembro de 2001).

Quais os objectivos da Associagdo ABRACO?

A actividade desenvolvida pela ABRACO, essencialmente através de
voluntdrios, fem como objectivos:

v' Apoio a pessoas infectadas e afectadas pelo VIH/SIDA;

v' Apoio, treino e formagdo de profissionais e técnicos de sadde no
dmbito do VIH;

v Prevengdo da infecgdo, dirigida a populagdo em geral e,
especialmente, aos jovens, utilizadores de droga, prostituigdo,
mulheres, homossexuais, tfrangenders e reclusos;

v Luta contra a discriminagdo e defesa dos direitos das pessoas
infectadas pelo VIH/SIDA.
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Quais os Projectos de Intervengdo da ABRACO?
CAAP - Centro de Apoio e Acompanhamento Psicossocial

Qual a sua missdo?

Apoio Social de Emergéncia: Destinado a dar resposta a situagdes de
seropositivos Sem Abrigo que ndo possam aceder em tempo real as
respostas institucionais. Apoio Psicossocial: Projecto de apoio continuado,
destinado a pessoas seropositivas que apresentem caréncias graves, do
ponto de vista sécio-economico, e que beneficiem de um acompanhamento
regular por parte dos técnicos do CAAP, com o objectivo de obterem uma
integragdo socio-profissional plena.

Quais os seus objectivos?

v" Contribuir para a redugdo do sistema de exclusdo social, familiar e
profissional;

v' Apoiar a integragdo dos utentes na sociedade;

v' Reduzir o espectro do virus nho plano social.

As pessoas que forem apoiadas em situagdo de crise poderdo transitar, uma
vez ultrapassada esta 1* fase, para um projecto de apoio estruturado
acedendo aos vdrios recursos disponiveis ho Centro, que possui:

Local de Lavagem de Roupa

Balnedrios para higiene pessoal

Armazém de vestudrio e calgado

Banco alimentar

Refeitdrio que serve, de momento, cerca de 60 refeigdes didrias
Apoio juridico e psicoldgico

Grupo de auto-apoio

AN N N N NN

Envio de medicamentos para utentes residentes em paises africanos
mas seguidos em consultas de infecciologia em Portugal

<

Linha telefdnica
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Quais sdo os seus Programas de Redugdo de Riscos?
O CAAP tem dois programas de redugdo de riscos:

v" Parceria no Programa da ANF "Diz ndo a uma seringa em segunda
mdo", dirigida a populagdo de utilizadores drogas por via endovenosa,
com entrega gratuita de mais de 10.000 kits mensais;

v Acompanhamento de profissionais de sexo com distribuigdo mensal de
9.000 preservativos.

CAD - Centro Apoio Domiciliario José Luis Champalimaud

O CAD, desde 1996, fornece apoio domicilidrio a doentes com VIH/SIDA,
residentes nas dreas de influéncia dos Hospitais de Lisboa, Sintra, Amadora
e Cascais. O apoio domicilidrio consiste na prestagdo de cuidados
individualizados a individuos/familias no domicilio quando, por motivos de
doenga, deficiéncia ou outro impedimento, ndo possam assegurar,
tempordria ou permanentemente, a satisfagdo das suas necessidades
bdsicas e/ou actividades da vida didria.

Qual o seu objectivo?

O CAD tem como objectivo prestar servicos de apoio domicilidrio
permanentes e continuados a doentes com VIH/SIDA em situagdo de
dependéncia fisica e funcional, de acordo com as reais necessidades e
condigdes de cada um dos doentes, por profissionais com formagdo ha drea,
com vista a promogdo da autonomia, bem-estar e melhores condi¢des de
salde e de vida. Este apoio é prestado entre 4h e 24 h/dia durante 7
dias/semana.
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Apartamentos de Acolhimento Tempordrio - Ameixoeira

Os apartamentos de acolhimento tempordrio sdo constituidos por 2
apartamentos de tipologia T3, com capacidade para alojar 4 familias
monoparentais (4 mulheres e 6 criangas), por um periodo mdximo de 6
meses.

Quais os seus objectivos?

v Acolher, apoiar e acompanhar temporariamente  familias
monoparentais em situagdo de emergéncia social, vitimas de violéncia
doméstica em situagdo de risco e exclusdo social;

v" Proporcionar uma alternativa habitacional, segura e especializada;

v" Promover a reinserc¢do social.

Centro Médico-Dentario - Projecto Piloto em Portugal

O Centro Médico-Dentdrio da ABRACO é um projecto inovador quer em
Portugal como na Europa. Este centro pode, uma vez que os conhecimentos
relativos a sadde oral das pessoas infectadas pelo HIV é escasso, fornecer
informagdo relevante nos campos da epidemiologia, semiética e patologia que
permita desenvolver novas estratégias de prevengdo e tratamento.

Qual a sua missdo?

v" Contribuir para o processo de supressdo de caréncias sentidas pelas
pessoas infectadas, no que se prende com a salde oral;

v" Melhorar as condigdes de salde oral das pessoas infectadas com
VIH.

Quais os seus objectivos?

v Melhorar as condigdes de salde das pessoas infectadas,
providenciando uma melhor qualidade de vida;
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v' Incrementar os tratamentos de salde oral, agravada pela patologia
do VIH e fterapia retroviral, contribuindo para os direitos das
pessoas com VIH.

Como é constituida a equipa do Centro Médico-Dentario?

Este Centro Médico-Dentdrio conta com profissionais suficientes para a
pratica normal de medicina dentdria como:

v' Recepcionista: recebe os pacientes e ajuda-os com os papéis
necessdrios;

<

Assistente Dentdria: apoia a equipa médica e trata da esterilizagdo;

v" Director clinico e Médico residente: asseguram todas as condigdes
necessdrias para o adequado funcionamento do centro e promovem a
articulagdo entre os diferentes profissionais:

v' Dentistas: contribuem com trabalho em regime de voluntariado, sendo

possivel contar neste corpo clinico com especialistas em dentisteria

operatéria, periodontologia, prostodontia fixa e removivel,
odontopediatria, oclusdo, cirurgia oral e medicina oral.

LINHA ABRACO

A Linha Abrago é uma linha de apoio e informagdo directa sobre VIH/SIDA,
mantida por uma equipa de atendimento com formagdo interna.

Quais os seus objectivos?

v Tornar mais acessivel a informagdo, com aspectos técnicos e
actualizada;

v" Permitir uma resposta mais imediata aos problemas - se necessdrio,
através de parcerias com outras entidades;

<

Contribuir para um melhor esclarecimento do utente;
v' Estimular a cultura de informagdo/educagdo entre pares.
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BOLETIM INFORMATIVO

O Boletim Informativo pretende ser um documento de referéncia para o
apoio, dirigido a comunidade cientifica, utentes, familia e sociedade (na
generalidade). Assim, o seu pulblico-alvo é todas as pessoas,
independentemente do sexo ou orientacdo sexual, e organizagdes que, por
motivos diversos, lidam ou vivem com VIH/SIDA e apresentam caréncia de
informagdo sobre todas as dreas que, directa ou indirectamente, se
relacionam com a SIDA. Esta publicagdo bimestral, que tenta cobrir as
dreas de informagdo mais relevantes para os leitores, é distribuida em
Hospitais, Centros de Salde e Escolas.

PROGRAMA "CASA SER CRIANCA"

Este projecto existe na Ilha da Madeira e conta com 5 apartamentos para
criangas, emque em cada um sdo acompanhadas por um familiar ou uma ama.

Qual a sua missdo?

v" Prestar apoio escolar;

v' Apoio psicoldgico e psicossocial;

v' Confecgdo e fornecimento de refeigdes equilibradas;

v" Marcagdo e acompanhamento a consultas médicas;

v" Fornecimento de bens essenciais como alimentacdo, vestudrio,
cal¢ado, material escolar;

v TIniciativas de cardcter cultural e lidico, entre outras.

Quais os seus objectivos?

Apoiar criangas e jovens, afectados directa e indirectamente pelo problema
do VIH/SIDA, com problemdticas diferenciadas (p.ex. dificuldades
relacionais, caréncia afectiva, dificuldade de aprendizagem, auséncia de
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hdbitos de higiene), através de uma intervengdo multidisciplinar,
contribuindo para uma efectiva defesa dos seus direitos e para uma redugdo
substancial de exclusdo e estigmatizagdo social. Assim, este projecto tem
como objectivos:

v promover de forma adequada a sua (re)integragdo familiar, social e
educativa;

<

incutir competéncias de responsabilidade e autonomia;
v apoiar e incentivar a construgdo de projectos de vida a curto, médio e
a longo prazo.

Contactos

ABRACO - Sede em Lisboa, Largo José Luis Champalimaud, n.° 4 A, 1600-
110 Lisboa

Tel.: 21799 75 00
Fax: 21799 75 09
E-mail: geral@abraco.pt

Site: www.abraco.org.pt
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Associagdo de Apoio a Unidade de Primeira Infancia -
A.A.U.P.I. - do Hospital D. Estefania

A A.AUPI é uma associagdo privada sem fins lucrativos, criada em 1993,
que tem como principais objectivos: Estimular o estudo e a investigagdo em
saide mental da primeira infdncia; Promover e apoio sessées cientificas,
cursos, congressos e coldquios; Desenvolver actividades de apoio téchico aos
servigos que operam nha drea da primeira infancia; Prestar apoio material e
financeiro aos servigos que actuem na drea da saide mental da primeira
infdncia; Sensibilizar a opinido publica para a problemdtica da saide mental
da primeira infancia.
A Unidade de Primeira Infancia € uma unidade dependente do Ministério da
Salde e ligada ao Hospital D. Estefania. Esta dd apoio a criangas até aos 3
anos de idade com problemas de desenvolvimento psico-afectivo e de
relagdo, assim como, aos seus pais.
E constituida por uma equipa multidisciplinar (pedopsiquiatras, enfermeiras,
psicdloga, assistente social, terapeuta ocupacional) que pretende:

» Ajudar a promover o crescimento harmonioso do bebé e o seu
desenvolvimento psicoldgico;

» Ajudar os pais a perceberem as dificuldades que sentem com o bebé e
a encontrar alternativas para as resolver.

A quem se dirige?

- A pais de bebés com problemas relacionados com o sono e/ou
alimentagdo, com dificuldades de separagdo, birras frequentes, ou muito
activos;

- A pais de bebés demasiado sossegados e pouco interessados no meio
envolvente ou com problemas de desenvolvimento e “dificeis de tratar”;

- A pais ou futuros pais que tenham ddvidas em relagdo a educagdo dos
filhos;

- A profissionais que lidam com criangas dificeis ou familias
problemdticas.
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Qual o atendimento oferecido?

» Consultas com os pais e o bebé, numa tentativa de se compreender as
dificuldades no relacionamento pais-crianga.

» Observagdo do comportamento do bebé em diversas situagdes.

> Avaliagdo do desenvolvimento do bebé.

Os pedidos de consulta sdo feitos pelos pais ou responsdveis pela crianga,
em qualquer dia Gtil, das 9h as 16h, pessoalmente ou pelo telefone.

Para o tratamento, que é personalizado para cada situagdo, sdo utilizadas
vdrias estratégias:

- Conversas com os pais sobre a crianga;

- Apoio a relagdo de vinculagdo mde-bebé no domicilio ou na unidade;

- Apoio directo, individual ou em grupo, ao desenvolvimento da crianga;

- Grupos de discussdo sobre os problemas dos bebés/criangas;

- Aconselhamento aos pais na educagdo dos filhos:;

- Orientagdo as familias para integragdo social da crianga.

Consulta de "Bebés Irritaveis”

A consulta de "Bebés Irritdveis” funciona desde Janeiro de 2005, com a
colaboragdo de cinco profissionais: um pedopsiquiatra (Pedro Caldeira), uma
psicdloga, uma assistente social (Paula Roncon), uma enfermeira (Maria Jodo
Nascimento) e uma terapeuta ocupacional. Tem como missdo ajudar os pais a
detectar as causas do desconforto daquele bebé que leva tempo a
adormecer, chora dia e hoite, ndo gosta de colo, ndo consegue acalmar, é
intolerante as mudangas de fraldas, aos hordrios e as rotinas.

O atendimento comega com uma entrevista feita pela enfermeira, onde se
apura as causas da vinda a consulta, se pergunta sobre o contexto familiar e
se avaliam as expectativas dos pais. Posteriormente, passam para a consulta
médica onde os pais sdo ouvidos e € observada a interacgdo pais-bebé. Todo
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o trabalho da equipa é feito em colaboragdo permanente com a familia, pois
os profissionais aparecem como figuras de suporte e os pais sdo quem
melhor conhece o bebé.

O acompanhamento de cada situagdo nesta consulta passa, muitas vezes, por
conseguir que 0s pais parem para pensar e reorganizar as suas experiéncias,
e o conhecimento que tém do bebé, de forma a adaptarem-se as suas

caracteristicas. Assim, a ajuda profissional pode ser uma mais valia para
todos os bebés dificeis.

Contactos
Associagdo de Apoio a Unidade de Primeira Infdncia - A.A.U.P.I.

Rua 6, n°8 do Bairro da Calcada dos Mestres
1070 Lisboa

Tel.: 21385 3544 / 21 385 89 35

Consulta "Bebés Irritaveis”

Rua 17, B do Bairro da Encarnagdo - Olivais
1800-160 Lisboa

Tel.: 21 853 48 96
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Associagdo Nacional de Doentes com Artrites e outros
Reumatismos da Infancia - A.N.D.A.T

fi‘ A AND.AI ¢é uma Instituicdo Particular de
@., ; Solidariedade Social (I.P.S.S.), sem fins lucrativos,
O.ndo.l cuja finalidade principal é prestar apoio médico,
social e educacional de qualquer natureza, a criangas
e jovens atingidos por reumatismos crénicos e seus familiares. Esta
Associacdo, constituida em Dezembro de 1995, tem sede em Lisboa embora
seja de dmbito nacional, contando presentemente com sécios de Norte a Sul
do pais.
Contactos

Sede

Rua Passos Manuel N° 85, 3° Dto.
1150-258 Lisboa

Tel.: 213 520 945
Fax: 213 520 945

E-mail: andai@net.sapo.pt ou andai@andai.org.pt

Site: www.andai.org.pt
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Associagdo Nacional de Fibrose Quistica - A.N.F.Q.

A ANF.Q. foi criada em 1996 e reconhecida como uma

#.e"“““"*% IP.S.S., sem fins lucrativos, em 1997. A Associacdo,
2
‘;: “sv & através do apoio de diversas instituicdes e empresas,
"ﬂ "5 . . ~ .
%, »°  consegue criar uma habitagdo tempordria para acolher as
ANFQ-

familias dos doentes com Fibrose Quistica que se deslocam
a Lisboa e que necessitam de alojamento durante o periodo de internamento
daqueles nos Hospitais de Santa Maria e/ou de D. Estefania.
A AN.F.Q. tem por objectivo implementar todas as acgdes relacionadas com
a vertente médica e social da Fibrose Quistica, apoiando os doentes e suas
familias a resolverem as inimeras dificuldades materiais e morais causadas
pela doenga. Além disso, pretende promover a divulgagdo dos sintomas e
cuidados de natureza preventiva/curativa, informando dos novos
conhecimentos sobre a doenga.

Para a realizagdo dos seus objectivos, a Associagdo propdem-se:

- Promover a divulgagdo a nivel nacional, de todas as informagdes
respeitantes a Fibrose Quistica e aos métodos modernos de tratamento da
doenga.

- Proporcionar facilidades de diagndstico, terapéutica, reabilitagdo e
integragdo social dos doentes vitimas de Fibrose Quistica.

- Ajudar moral e materialmente as familias das criangas atingidas pela
Fibrose Quistica.

- Angariar fundos para a prossecugdo dos objectivos.

- Estabelecer intercambio com Organizagdes Nacionais e Internacionais
congéneres.

Quais as acgoes concretizadas pela A.N.F.Q.?

- Para a angariagdo de fundos foram, desde 1996, organizados
Concertos, Torneios de Golfe, Espectdculo de Variedades, Noite de Fados.
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Em 2001, as receitas do IV Espectdculo dos "Amigos do Palco” reverteram a
favor de trés instituigdes: AN.F.Q., ACREDITAR e AP.SI.

- Participagdo em Congressos e Conferéncias, assim como ho Dia
Europeu para a Doagdio de Orgéos e Transplantacdo, no “Awareness Day" de
Doengas Raras que teve lugar no Parlamento Europeu, e no “kick-off
meeting” do 1° Programa de Accéio de Doengas Raras: Medicamentos Orfdos
ao Servigo de doentes afectados por Doengas Raras - realizado pela
EURORDIS. Nessa reunido, a AN.F.Q. foi designada "Coordenador
Nacional” na potencial criagdo da "Alianga Portuguesa de Doengas Raras”.

- Trabalho de Voluntariado no Hospital, junto dos doentes com Fibrose
Quistica internados, mas também durante a Consulta, apoiando
principalmente os Pais de novos doentes, no seu primeiro impacto com a
doenga. A todos os voluntdrios é dada uma formagdo prévia, respeitante ao
conhecimento da doenga, ao cédigo de ética do voluntariado, ao Trabalho da
Associagdo e aos seus objectivos a atingir.

- Publicagdo de um panfleto informativo sobre Fibrose Quistica e
publicagdo bianual do Boletim “O Cromossoma 7", que é enviado a todos os
associados da AN.F.Q., a tfodos os doentes, a todos os Hospitais e Centros
de Salde do Pais, incluindo Regides Auténomas dos Agores e da Madeira.

- Criagdo do Programa de Cuidados Continuados Integrados ao
Domicilio: sendo a Fibrose Quistica uma doenga crénica, na qual a maioria
dos tratamentos didrios € realizada no domicilio e que inclui tratamentos
especializados de cuidados hospitalares, a A.N.F.Q. decidiu implementar um
Programa de Cuidados Continuados Integrados ao Domicilio para criangas e
adolescentes com Fibrose Quistica. Este projecto conta com uma equipa
multidisciplinar, coordenada pela Consultora médica da ANF.Q. e
responsdvel do projecto a Dra. Celeste Barreto.
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Quais os Projectos futuros da A.N.F.Q.?

A AN.F.Q. pretende:

- Continuar a nivel social a divulgagdo de todas as informagdes
respeitantes a Fibrose Quistica, fazendo chegar o Boletim a todos os
Médicos Pediatras.

- Reatamento dos Transplantes Pulmonares, que para um doente com
Fibrose Quistica, chegando a determinada fase da sua vida, s |he resta
este tipo de infervencdo (Necessidade de se criar um Centro de
Transplante em Portugal).

- Criagdo da "Alianga Portuguesa das Doengas Raras”, agrupando numa
dnica Associagdo todos os grupos e Associagdes de doentes com doengas
raras, dando-lhes mais forga para conjuntamente conseguirem melhorar a
qualidade de vida dos doentes.

Contactos

R. Bernarda Ferreira de Lacerda, 1 R/C Esq.
1700-059 Lisboa

Tel.: 21799 38 37 / 21 799 38 38 (Dias Uteis: 16h-19h)
Fax: 21.799 38 39
E-mail: geral@anfq.pt

Site: www.anfq.pt
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Associagdo de Pais para a Educagdo de Criangas Deficientes
Auditivas - A.P.E.C.D.A.

A APE.CD.A. é uma Instituicdo Particular de Solidariedade
Social (I.P.S.S.), sem fins lucrativos, fundada em 1973 por um
grupo de pais, que tem por objectivo garantir a reabilitagdo e
R educagdo de criangas e jovens deficientes auditivos, no sentido

da sua integragdo social. A sua subsisténcia depende,
essencialmente, das quotizagdes dos associados, de donativos, das

mensalidades dos pais e de subsidios.
Quais as actividades da A.P.E.C.D.A.?

A APE.CD.A. fem como objectivos a educagdo, a reabilitagdo e a integragdo
da crianga e jovens deficientes auditivos. Neste sentido tem procurado:

> Promover o desenvolvimento da sua autonomia pessoal e social;

> Desenvolver ao mdximo as suas capacidades cognitivas dentro dos
limites a elas associadas neste dominio;

> Proporcionar aos jovens aquisigoes que lhes permitam maior
intervencdo social e laboral;

> Preparar os jovens para o mundo do trabalho através de estdgios de
sensibilizacdo;

> Apoiar e encaminhar as familias dos utentes, mobilizando recursos que
Ihes permitam superar as suas dificuldades.

Quais os Projectos de Intervengdo da A.P.E.C.D.A.?

A Unidade de Pré-Formagdo (U.P.F.) e o Centro de Actividades Ocupacionais
(C.A.0.) sdo dreas que, no seu conjunto, pretendem:

» Promover e dinamizar a criagdo de estruturas de respostas
alternativas a integragdo profissional dos jovens deficientes auditivos;

» Conjugar esforgos com os servigos existentes na comunidade de forma
a atingir todos os objectivos enunciados.
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A Unidade de Pré-Formagdo (U.P.F.) tem como objectivos:

> Promover e sensibilizar os formandos para o mundo do trabalho;

» Proceder ao despiste de interesses e aptiddes, validando a sua escolha;
» Implementar acgdes conducentes ao desenvolvimento da maturidade
pessoal, social e vocacional dos jovens.

O Centro de Actividades Ocupacionais (C.A.O.) tem como objectivos:

> Promover a valorizagdo pessoal, bem como o aproveitamento das
potencialidades da pessoa portadora de deficiéncia grave;

» Promover o bem estar individual fomentando a sua autonomia, por
forma a facilitar a integragdo sécio-familiar.

Em que consiste o Gabinete de Psicologia da A.P.E.C.D.A.?

O Gabinete de Psicologia foi criado com o intuito de:

> Realizar estudos sobre psicopedagogia e psicologia aplicada;

> Adaptar e aplicar testes para avaliagdo do nivel psicopedagdgico das
criangas/ jovens a admitir;

» Supervisionar a evolugdo psicopedagdgica das criangas/ jovens da
APECD.A.

» Aconselhar e acompanhar as familias ho dmbito da psicopedagogia.

Quais as representagdes e parcerias, a nivel nacional e internacional,
da A.P.E.C.D.A.?

Ambito Nacional

> Comissdo para o Reconhecimento da I.6.P. e Defesa dos Direitos das
Pessoas Surdas.

» Conselho Executivo da Federagdo Regional de Lisboa das Associagdes de
Pais (F.R.L.A.P.).

» Conselho Nacional para a Integragdo da Pessoa com Deficiéncia.

» Conselho Municipal para a Integragdo da Pessoa com Deficiéncia.
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Ambito Internacional
» Membro Fundador da Federagdo Europeia de Pais para a Educagdo de
Deficientes Auditivos (FEPEDA) - 1991.

» E.CO.SE. - European Cultural Organization - Intercdmbio de Jovens
Surdos e Ouvintes - Programa Juventude para a Europa.

Contactos

Secretariado Nacional para a Reabilitagdo e Integragdo das Pessoas
com Deficiéncias

Av. Conde Valbom, 63, Lisboa
Tel.: 21 7929500

Fax: 21 7965182

Associagdo de Pais para a Educagdo de Criangas Deficientes Auditivas
Estrada do Lumiar, 15, 1600-493 Lisboa

Tel.: 21 7520550

Fax: 21 7520557

E-mail: apecda-lisboa@esoterica.pt

Site: www.apecda-lisboa.org
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Associagdo de Paralisia Cerebral de Lisboa - A.P.C.L.

o0 A AP.CL. foi fundada em Lisboa, a 26 de
0 o CL Julho de 1960, por um grupo de pais de
p criancas com deficiéncia e de técnicos,

tendo sido considerada desde o inicio

como Pessoa Colectiva de Utilidade Pdblica Administrativa. Com a sua
fundagdo, nasceu o primeiro Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral do
pais, inicialmente, com o apoio da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa e

dos Ministérios doa Assuntos Sociais e da Educagdo, e, posteriormente,
financiado pela Fundagdo Calouste Gulbenkian.

A partir de 1974 deu-se a criagdo de Nicleos Regionais, cada um deles
dotados das necessdrias autonomias téchica, administrativa e financeira.
Assim, foi criado o Ndcleo Regional do Norte - Porto (1974) e o Ndcleo
Regional do Centro - Coimbra (1975). Estes Nicleos foram apoiados pelo
Ndcleo Regional do Sul, com Sede em Lisboa, quer ao nivel da instalagdo,
quer ao hivel da formagdo de pessoal e da criagdo das regras de
funcionamento. Com isto, constitui-se, como estrutura de coordenagdo, a
figura da Direcgdo Nacional da Associagdo Portuguesa de Paralisia Cerebral,
que detendo a personalidade juridica da Associagdo, ndo interfere no
funcionamento dos Nucleos, mas apenas os coordena e apoia.

Por iniciativa de pais e técnicos foram aparecendo, a pouco e pouco, mais
Ndcleos Regionais: Beja (1981), Viseu (1982), Faro (1982), Vila Real (1983),
Braga (1986), Evora (1991), Madeira (1992), Guimardes (1993), Alentejo
Litoral (2000), Leiria (2002), Viana do Castelo (2004), e Castelo Branco
(2006). O nimero de sécios de todos os Nucleos é superior a 15.000, sendo
atendidas nos diversos equipamentos sociais mais de 5.000 pessoas.

De acordo com as hecessidades das criangas com deficiéncia, foram sendo
criadas respostas sociais adequadas para as satisfazer. Em Lisboa, iniciou-
se com o Centro de Reabilitagdo (Cento de Paralisia Cerebral Calouste
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Gulbenkian - CRPCCG), seguindo-se a Escola de Ensino especial (CRPCCG), o
Centro de Actividades Ocupacionais (Espago 7 Oficios e CRPCCG, para os
que deixavam as actividades escolares e ndo seguiam carreiras
profissionais), o Centro de Formagdo Profissional (Espago 7 Oficios e CNB
Costa), o Apoio Domicilidrio (assisténcia e apoio as familias, em especial as
mais idosas) e os Lares Residenciais (Centro Nuno Belmar da Costa, Casa do
Tejo e Casa do Saldanha).

Com o crescimento do nidmero de Nicleos e das suas actividades, foi
considerado vantajosa a criagdo de associagdes auténomas. Deste modo, o
Ndcleo Regional do Sul (tal como todos os Nicleos Regionais da APPC) foi
transformado em Associagdo com personalidade juridica plena, denominada
Associacdo de Paralisia Cerebral de Lisboa - APCL, a qual recebeu todos os
activos e passivos, direitos e obrigagdes do Nucleo que lhe deu origem. Por
sua vez, a Direcgdo Nacional (estrutura de coordenagdo) constitui- -se em
Federagdo das Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral - FAPPC.

Qual a missdo da A.P.C.L.?

A missdo da AP.CL. é

> apoiar e proporcionar tranquilidade as pessoas com paralisia cerebral e
situagdes neuroldgicas afins, e suas familias;

> promover o desenvolvimento mdximo das suas capacidades, visando
proporcionar a concretizagdo dos seus projectos de vida e o pleno exercicio
da cidadania;

» divulgar/sensibilizar a sociedade civil para a problemdtica da
deficiéncia.

Quais os objectivos da A.P.C.L.?

Os objectivos programdticos e administrativos sdo:
> ser influente na sociedade (ser respeitada e ouvida);
> ser agressiva e estdvel (inovadora e excelente nas operagées);
» ter infraestruturas, estruturas e recursos adequados e suficientes;
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> reduzir a dependéncia dos fundos publicos ;

> aumentar parcerias crediveis;

> ter financiamentos sustentados (orgamento equilibrado e reservas
para contingéncias).

Os objectivos para com a sociedade sdo:

> Sociedade consciente da problemdtica da deficiéncia;

> Considerar as pessoas com paralisia cerebral e situagdes neuroldgicas
afins como uma mais valia quando integradas socialmente e
profissionalmente;

> Auséncia de qualquer tipo de discriminagdo negativa;

» Garantia de acesso, em tempo oportuno, ao aconselhamento e a
infervengdo na primeira infdncia, sem restricdes de capacidade de
atendimento;

> Existéncia de servigos adequados e de qualidade quando solicitados ou
quando necessdrios, ao longo da vida, segundo critérios de razoabilidade e
sustentabilidade;

> Capacidade para fazer escolhas informadas, incluindo a participagdo
activa do préprio no seu projecto e vida.

Quais os servigos e equipamentos que a A.P.C.L. disponibiliza?

A AP.CL. disponibiliza, cria e promove um conjunto de servigos nos seus
diferentes equipamentos, com vista a melhoria da qualidade de vida da
crianga, jovem e adulto com deficiéncia.

Centros Nuno Belmar da Costa e Nuno Krus Abecassis

Centro Nuno Belmar da Costa

O Centro Nuno Belmar da Costa presta servigo a utentes internos e

externos, com dreas de intervengdo transversais (psicologia, fisioterapia,
terapia ocupacional), actividades permanentes (ateliers, educagdo fisica e
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desporto, actividades civicas e religiosas, actividades pedagdgicas) e
actividades pontuais (passeios, festas, sessdes culturais, etc.). Este tem
como objectivo a concretizagdo de um projecto de vida para cada utente,
colocando ao dispor um conjunto de servigos, como a enfermagem, o servigo
social, a psicologia, a fisioterapia, o desporto e as actividades pedagdgicas.
As actividades ocupacionais sdo diversificadas e adaptadas a cada uma das
situagdes, abrangendo ndo sé as actividades oficinais (cerdmica, pintura,
decoragdo, etc.), como actividades Uteis para a comunidade interna e
externa (atendimento telefdnico, trabalhos administrativos, jornal do
CNBC, etc.).

O Centro Nuno Belmar da Costa é um equipamento social com as seguintes
valéncias:

> Lar Residencial para 29 utentes: 28 em regime permanente e 1
tempordrio;

> Centro de Actividades Ocupacionais para 51 utentes.

Centro Nuno Krus Abecassis

O Centro Nuno Krus Abecassis proporciona aos utentes cuidados de bem-
estar, conforto, reabilitagdo e salde, bem como actividades ocupacionais e
de lazer, promovendo a inclusdo social e melhorando a auto-estima. Este
dispde de uma equipa técnica diversificada na drea da salde, reabilitagdo e
apoio psico-social.

O Centro Nuno Krus Abecassis é um equipamento social com as seguintes
valéncias:

> Lar Residencial com capacidade para 10 utentes em regime permanente
e 2 utentes em regime tempordrio;

> Unidade de Longa Duragdo e Manutengdo, no dmbito da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados, com capacidade para 12 utentes;

> Centro de Actividades Ocupacionais com capacidade para 12 utentes;

> Duas camas para situagdes de emergéncia e de suporte a familia.
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Lares Residenciais
Casa do Tejo

A Casa do Tejo é um Lar Residencial situado em Pedrougos, que tem
capacidade para 7 pessoas com Paralisia Cerebral e situagdes neuroldgicas,
sendo 6 permanentes e uma tempordria. Acolhe pessoas de ambos os sexos,
a partir dos 16 anos, que ndo necessitem de cuidados de sadde continuados.
O apoio prestado na cama tempordria € direccionado a situagdes:

> de doenga dos familiares que impossibilite os mesmos de cuidar da
pessoa, sendo necessdrio que a mesma saia do meio familiar por algum
tempo;

> em periodos de férias dos familiares e da prépria pessoa, em que se
torna muitas vezes fundamental, algum tempo de descanso dos cuidadores;

> que se justifiqguem (apés andlise pela Técnica de Servigo Social).

Casa de Benfica

A Casa de Benfica é um Lar Residencial situado em Benfica, que tem
capacidade para 8 pessoas com Paralisia Cerebral e situagdes neuroldgicas.
Acolhe pessoas de ambos os sexos, a partir dos 16 anos, que ndo necessitem
de cuidados de salde continuados. Apés as obras de adaptagdo das suas
instalagdes, ird receber as pessoas que residiam na Casa do Saldanha (Lar
Residencial extinto), e que se encontram femporariamente em outros
Equipamentos da A.P.CL..

A Casa do Tejo e a Casa de Benfica tém como objectivos:

> Promover condigdes que privilegiem o bem-estar e a qualidade de vida
da pessoa;

» Promover a autonomia has Actividades de Vida Didria, aproveitando as
potencialidades da pessoa;

» Promover a auto-estima, assim como sentimentos de interacgdo e
partilha com a familia e a comunidade (inclusdo social);

> Assegurar um ambiente familiar para as pessoas;
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» Garantir as pessoas abrangidas acesso a Actividades Ocupacionais,
Formagdo Profissional, entre outros.

Casas da Granja

As Casas da Granja serd o nhovo equipamento social da A.P.CL., que
serd construido em terrenos cedidos pela autarquia de Odivelas e que
beneficiard de apoios do programa PARES - 2% fase. Prevé-se que sejam
inauguradas em 2010, tendo sido jd langada a primeira pedra no dia 16 de
Outubro de 2008. Ficardo localizadas na Rua Almirante Gago Coutinho -
Pombais - Odivelas. Este equipamento terd as seguintes valéncias:

> creche para 66 pessoas;

> lar residencial para 24 pessoas:;

> residéncia autonoma para 10 pessoas;

> apoio domicilidrio para 100 pessoas.

Apoio Domicilidrio

O servigo de Apoio Domicilidrio da A.P.C.L. tem como objectivo proporcionar
a prestagdo de cuidados individualizados e personalizados a individuos com
Paralisia Cerebral e/ou situagdes neuroldgicas afins, e a familias que ndo
possam assegurar, tempordria ou permanentemente, a satisfagdo das suas
necessidades bdsicas e/ou as actividades de vida didria. Este servigo presta
um conjunto diversificado de actividades em fungdo das necessidades dos
individuos e suas familias como sejam:

> Apoio nas Actividades de Vida Didria (higiene, conforto, alimentagdo,
etc.):

> Babysitting;

» Manutengdo e limpeza do espago utilizado pelo individuo, bem como das
suas roupas;

» Acompanhamento do individuo ao exterior nas suas deslocagdes
(consultas médicas, terapias, passeios, efc.);
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> Apoio em situagdes de emergéncia através de um servigo de Tele-
assisténcia (protocolo com Montepio Servigos de Salde) pronto a responder
a qualquer situagdo de emergéncia, 24 horas/dia e 365 dias/ano, através de
um sistema de comunicagdo rdpido e seguro;

> Disponibilizacdo de informagdo facilitadora do acesso a servigos
existentes na comunidade e que se adeqlem a satisfagdo de outras
necessidades expressas pelo individuo/familia.

Centro de Equitagdo

O Centro de Equitagdo nasceu, em Janeiro 2001, da parceria entre a AP.C.L.
e a Sociedade Hipica Portuguesa (S.H.P.). Funciona de 2°f a 6%f das 9h as
19h, atendendo cavaleiros em regime individual (duragdo de 30' a 1h) ou em
grupo (orientado para instituigdes).

No Centro, os cavaleiros contam com uma equipa multidisciplinar formada
por: Fisioterapeuta (1), Terapeutas Ocupacionais (2), Técnicos Superiores
de Educagdo Especial e Reabilitagdo (2), Ajudante de Monitor de Equitagdo
Terapéutica (1), Monitor de Equitagdo Terapéutica (1), Auxiliar de Equitagdo
Terapéutica (1) e uma equipa de cavalos muito especiais (7).

O processo de admissdo de um cavaleiro sé se inicia apés a entrega de 3
formuldrios devidamente preenchidos (disponiveis na sede da AP.CLL.):

» Ficha de Inscrigdo a preencher pela familia do Cavaleiro;

» Ficha do Médico Assistente a preencher pelo médico assistente do
Cavaleiro, devidamente assinada e carimbada (Pediatra ou Médico Familia);

» Ficha da Equipe de Reabilitagdo a preencher pela a equipa que
habitualmente  acompanha o Cavaleiro (Terapeutas; Psicélogos;
Educadores/Professores...).

Equitagdo com Fins Terapéuticos
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A Equitagdo com Fins Terapéuticos € uma abordagem que associa os
conceitos base da equitagdo cldssica e os da reabilitagdo, cujos contributos
se reflectem ao nivel cognitivo, motor, relacional e psicossocial. Esta
intervengdo dindmica destina-se a todos os individuos portadores de
necessidades especiais, seja qual for a sua idade, desde que ndo apresentem
nenhuma contra-indicagdo a pratica da equitagdo.

Esta intervengdo tem como principais beneficios:

» Melhoria na mobilidade articular, no equilibrio e na coordenagdo;

> Normalizag¢do do ténus muscular;

> Aumento da tonificagdo muscular;

> Aumento da auto-confianga através do desenvolvimento da auto-
estima;

> Melhorias na aprendizagem, concentragdo e orientagdo espacial;

> Motivagdo para definir e atingir objectivos.

Na Equitagdo com Fins Terapéuticos existem as seguintes valéncias:

> Hipoterapia: é uma abordagem de orientagdo clinica, conduzida por
profissionais de salide com o apoio de Equitadores e de cavalos treinados
para o efeito. O objectivo é retirar contributos de reabilitagdo através do
movimento do cavalo e ndo o ensino equestre - objectivo neuromotor.

> Equitagdo Terapéutica: ¢ uma abordagem mais direccionada para as
necessidades educacionais, psicoldgicas ou cognitivas. O técnico responsavel
¢ o Terapeuta ou o Equitador em estreita parceria com todos os
intervenientes no processo de reabilitagdo (educadores, psicélogos e
terapeutas). Nesta abordagem podem ser contemplados progressos no
ensino de montar a cavalo.

> Equitagdo Desportiva Adaptada

Além das diversas valéncias da Equitagdo com Fins Terapéuticos, este
Centro de Equitagdo pode prestar apoio a utentes externos ao projecto,
através de:
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> Avaliagdo e Aconselhamento Téchico no picadeiro, onde o cavaleiro se
encontra integrado;
> Avaliagdo e Aconselhamento Téchico na A.P.CL., para posterior
encaminhamento.

Centro de Actividades Aquaticas

O Centro de Actividades Aqudticas abriu em 2001 e as suas actividades
destinam-se a individuos de todas as idades (bebés, criangas, adolescentes,
adultos e idosos) que possuam deficiéncia e/ou incapacidade permanente ou
tempordria, nomeadamente:

> paralisia cerebral e situagdes neuroldgicas afins;

> perturbagdes globais do desenvolvimento (ex.: autismo);

» atrasos globais do desenvolvimento;

> défices cognitivos;

> défices sensoriais;

> hiperactividade e défice de atengdo;

> recuperagdo pds-cirdrgica;

> problemas ortopédicos e recuperagdo de problemas ortopédicos;

> recuperagdo de doengas ou sindromes neuroldgicos (acidentes
vasculares cerebrais, traumatismos cranio-encefdlicos, ...);

» doengas cronicas (hipertensdo, diabetes, obesidade, doenga
corondria...), entre outras situagdes.

A Natagcdo Adaptada Individual e em Grupo, a Natagdo Adaptada de
Competicdo, a Correc¢do Postural e a Natagcdo de Reabilitagdo, e a
Recuperagdo Pos-cirdrgica pretendem que os praticantes beneficiem de uma
maximizagdo dos seus potenciais funcionais, de desenvolvimento, de
aprendizagem e descoberta, bem como beneficiem da melhoria das suas
possibilidades de actuagdo e de interacgdo nos contextos. Isto €, té€m o
objectivo de proporcionar aos praticantes um complemento nas dimensdes
preventiva, educativa, reabilitativa e recreativa.
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O Centro de Actividades Aqudticas desenvolve as actividades aqudticas
devidamente orientadas por profissionais de educagdo especial e
reabilitacdo, fisioterapia e terapia ocupacional especializados em
hidroterapia e actividades aqudticas.

Centro de Formagdo Profissional “Espago 7 Oficios”
Informagdo, Avaliagdo e Orientagdo Profissional

O Programa de Informagdo, Avaliagdo e Orientagdo Profissional (lotagdo de
15 pessoas), tem como objectivo prestar apoio ds pessoas com deficiéncia e
incapacidades no processo de tomada de decisdo vocacional/profissional.

O que fazem?

> Informam para que a pessoa possa tomar decisdes;

> Avaliam as competéncias e interesses da pessoa;

> Orientam na escolha profissional e na tomada de decisdo, para que a
pessoa possa chegar a uma Profissdo.

Quem pode procurar o Programa?

> Pessoas com mais de 16 anos;

> Interessadas em definir e construir um percurso profissional;

> Motivadas para adquirir uma formagdo especializada;

> Pessoas com deficiéncia do foro neuroldgico (Paralisia Cerebral;
Traumatismo Cranio-Encefdlico; Atrasos de Desenvolvimento Psico-motor).
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Formagdo Profissional

As pessoas com deficiéncias e incapacidades devem ser ajudadas a
construir percursos formativos que sejam verdadeiras oportunidades de
integragdo e inclusdo sdcio-profissionais.

Dado as especificidades e incapacidades a nivel motor da populagdo-alvo, o
Centro procura criar uma formagdo que promova a utilizagdo de tecnologias
de informagdo e comunicagdo como instrumento preferencial. Tendo em
conta a drea metropolitana de Lisboa e, sendo as actividades do sector
tercidrio ou de prestagdo de servigos que predominam, a escolha serd aquela
que privilegie uma formagdo nessa drea (ex. Assistente Administrativo,
Operador de  Escritério  Electrénico, Auxiliar  Administrativo,
Telefonista/Recepcionista, Paquete, Embalador, Repositor, entre outros).

A Formagdo Profissional tem 35 formandos como lotagdo e recorre aos
referenciais da ANQ (Agéncia Nacional para a Qualificagdo).

Apoio a Colocagdo (até 6 meses)
Qual o seu objectivo?
Apoiar a integragdo sdcio-profissional de pessoas com deficiéncia e
incapacidades que possuam condigdes minimas para aceder ao mercado de
trabalho.
A quem se destina?
> Pessoas com deficiéncia inscritas nos centro de Emprego desempregadas
ou empregadas que pretendam mudar de emprego;

> Entidades empregadoras que pretendam contratar trabalhadores com
deficiéncia e incapacidades.
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Acompanhamento Pés-Colocagdo (até 3 anos)
Qual o seu objectivo?

Apoiar a manutencdo e progressdo profissional de trabalhadores com
deficiéncia e incapacidades no mercado de trabalho, na medida em que se
reconhece que o sucesso do processo de integragdo sécio-profissional das
pessoas com deficiéncia e incapacidades depende de uma mediagdo técnica
estruturada e continua.

A quem se destina?

> Trabalhadores com deficiéncia e incapacidades, ou pessoas com
deficiéncia e incapacidades que tenham criado o seu proprio emprego
durante os trés primeiros anos de contrato ou de actividade;

> Trabalhadores com deficiéncia e incapacidades por conta de outrem e/ou
que tenham criado o seu préprio emprego e que apés os trés primeiros anos
de actividade, a respectiva avaliagdo conclua da necessidade de
acompanhamento como condigdo para a manutengdo da actividade, tendo em
conta as suas caracteristicas pessoais;

> Entidades empregadoras que tenham ao seu servigo trabalhadores com
deficiéncia e incapacidades que solicitem acompanhamento.

Centro de Actividades Ocupacionais

O Centro Actividades Ocupacionais é destinado a 25 pessoas integradas em
actividades de Produgdo Apoiada; Produgdo em Parceria (empresas).
Produgdo Propria (tecelagem, tapegaria); CAO Laboral (servigos). Este
Centro desenvolve também actividades complementares que visam
proporcionar a aquisigdo e manutengdo de capacidades cognitivas e
funcionais, afim de promover o bem estar fisico e psiquico das pessoas
(escolaridade, informdtica, atelier, culindria, hidroterapia, desportivas,
culturais).
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Cultura e Lazer

A APCL. promove, organiza e desenvolve mensalmente actividades de
cardcter cultural, educativo, lidico e recreativo, com o objectivo de
proporcionar experiéncias e vivéncias Unicas. Assim, realiza idas a
espectdculos, concertos, festivais, passeios por “Terras de Portugal”, saidas
d noite, caminhadas com voluntdrios e participam em intercambios nhacionais.

A AP.CL. tfem, igualmente, um projecto denominado "Grupo de Turismo” que
realiza fins-de-semana em locais acessiveis para pessoas com mobilidade
condicionada, com visitas culturais e animagdo.

Contactos

Ndcleo Regional do Sul - A.P.C.L. (Sede)
Av. Rainha D. Amélia, 1600-676 Lisboa

Tel.: 21754 06 92 / 21754 06 93

Fax: 21 756 89 78

E-mail: sede@apcl.org.pt ou info@appc-sul.org.pt

Referéncia: Enf.® Teresa Folha
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Nucleo Almada/Seixal da A.P.C.L.

O Ndcleo Almada/Seixal da A.P.CL. tem como
% objectivo dar resposta ds necessidades da crianga e

jovem com paralisia cerebral e doengas neuroldgicas
afins, através de um Centro de Reabilitagdo.

Micleo Almada ! Seixal da A.P.C.L.

Contactos
Rua Rodrigues Lapa n° 2 A, 2845-132 Amora

Tel.: 919 400 913 (Presidente)/ 936 206 279 (Vice-Presidente)/ 964 740
181 (Tesoureiro)

E-mail: geral@paralisiacerebral.org

luispedro@paralisiacerebral.org (Presidente)
josepatricio@paralisiacerebral.org (Vice-Presidente)
luisaferraz@paralisiacerebral.org (Tesoureiro)

Site: www.paralisiacerebral.org
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Associagdo Portuguesa de Celiacos - A.P.C.

A APC ¢é uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social, de @mbito nacional, que tem
como objectivo a defesa dos direitos e dos
intferesses dos doentes celiacos/intolerantes ao
gldten. Neste sentido, fem como intengdo divulgar a
doenga celiaca e encontrar solugdes para os
problemas que decorrem desta patologia, bem como
alertar as entidades competentes para questdes especificas que em muito
prejudicam este tipo de doentes.

Contactos

APC Jovem
Rua Arnaldo Assis Pacheco, Lote 2 - Loja B, 1750-396 Lisboa

Sede
Bairro da Ameixoeira

Rual A, Lote2-Loja B
1750-395 Lisboa

Horario: 3%f e 5%f das 14h ds 18h; Sdbado das 09h30 as 13h

Tel.: 21753 01 93 (Sede) / 91 921 34 96 (Presidente) / 91 813 95 11
(Dietista)

E-mail's: apc@celiacos.org.pt (geral)

sede@celiacos.org.pt (sede)

semgluten@celiacos.org.pt (Revista SemGlaten)

semespiga@gmail.com (A.P.C. Jovens)

Site: www.celiacos.org.pt
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Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia - A.P.C.L.

A APCL. foi criada a 21 de Janeiro de 2002 por
b alguns doentes que compreenderam qudo importante é
Associagdo Portuguesa . . . . . .
LIPSO 0 apoio da sociedade civil a todos os que diariamente
lutam contra esta doenca. A Associagdo foi
reconhecida como Instituicdo de Utilidade Plblica a 15 de Janeiro de 2003.
Assim, a AP.CL. fem como objectivos: contribuir, a nivel nacional, para

aumentar a eficdcia do tratamento das leucemias e outras neoplasias
hematoldgicas; apoiar os doentes e as familias; e promover o progresso do
conhecimento cientifico sobre a natureza, evolugdo, prevengdo e tratamento
destas doengas.

Contactos

Edificio Amoreiras Square

Rua Prof. Carlos Alberto da Mota Pinto, 17 - 9°
1070-313 Lisboa

Tel.: 21 342 22 04/05 /91 346 1547

Fax: 21 342 22 06

E-mail: apc.leucemia@mail.telepac.pt

E-mail: bolsasapcl@mail.telepac.pt (para todos os assuntos relacionados

com o Programa de Investigagdo e Formagdo Avangada)

Site: www.apcl.pt
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Associagdo Portuguesa da Crianga Hiperactiva - A.P.C.H.

. A APCH. é uma associagdo sem fins
g lucrativos, que tem como objectivo apoiar
AP » . ) . iy
Foduguna criangas com Perturbagdo de Hiperactividade e
@dfm @w@ﬁl—hpmcﬁwf S - .
Défice de Atencdo (PHDA), Pais e Professores,
de modo a poder intervir nos vdrios contextos onde a crianga se desenvolve

e se encontra inserida.

Contactos

Sede : Rua Quinta Sdo Jodo do Cevadeiro, n°® 22, 2665-307 Milharado -
Mafra

Tel.: 96 5321192 / 96 477 48 88 / 91733 66 15

E-mail: presidente.apch@hotmail.com

Site: www.apdch.net
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Associagdo Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com
Epilepsia - E.P.I.

A EPI. ¢é uma Instituicdo Particular de Solidariedade
Social (I.P.S.S.), sem fins lucrativos, de cariz social, que
pretende divulgar a epilepsia visando assim, a

)

desmistificagdo e consequente melhoria da qualidade de
vida das pessoas por ela afectadas. A E.P.I. tem 3 delegagdes regionais
(Norte-Porto; Centro-Coimbra; Sul-Lisboa), que se constituem como centro
de apoio e informagdo para assuntos relacionados com a epilepsia.

Contactos

Associagdo Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia

Epicentro do Porto:
Av. Boavista, 1015 6° - Sala 601, 4100-128 Porto

Tel./Fax: 226 054 959

Epicentro de Coimbra:
Av. Bissaya Barreto, 268 R/C A , 3000 Coimbra

Tel.: 239 482 865

Epicentro de Lisboa:
R. Carlos Mardel, 107 - 3° A, 1900-120 Lisboa

Tel.: 218 474 798

E-mail: epi-apfape@sapo.pt

Site: www.epi.do.sapo.pt
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Associagdo Portuguesa de Fenilcetondria e outras Doengas
Metabdlicas

A Associagdo Portuguesa de Fenilcetondria

mfe t "APOFEN", constituida em Dezembro de 1993, é
a n ‘ uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social
Assocla&éoPuﬂugugsa

ge

o o s ot (I.P.S.S.) de dmbito nacional, com sede no Instituto
de Genética Médica Dr. Jacinto de Magalhdes - Porto, que apoia as criangas
portadoras de fenilcetondria ou outras doengas metabdlicas (apofen.org.pt)

Quais os objectivos da APOFEN?

» Contribuir para uma melhoria da qualidade de vida dos portadores de
fenilcetondria ou outras doengas metabdlicas;

» Conseguir uma dieta eficaz, econdmica e acessivel;

> Apoiar os jovens especialmente até a idade escolar;

» Estimular o convivio quer a nivel dos doentes quer a nivel dos
familiares;

> Promover e divulgar os novos conhecimentos cientificos e experiéncias
nessas dreas;

> Apoiar todo o tipo de situagdes que venham a surgir relacionados com
as doengas.

Quais as actividades da APOFEN?

Para a realizagdo dos seus objectivos, a Associagdo desenvolve como
actividades:
- Apoiar estas criangas a hivel escolar, ou jardim de infdncia, de forma a
garantir que lhes é fornecida a alimentagdo correcta sem que haja por
isso qualquer espécie de discriminagdo.
- Garantir a distribuigdo dos alimentos indispensdveis para estas
criangas nas melhores condigdes economicas possiveis.
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- Garantir que a alimentagdo seja cumprida em situagdo de internamento
hospitalar, mesmo em situagdes ndo relacionadas com a doenga.

- Lutar para que qualquer progresso que se verifigue no tratamento
destas doengas seja apresentado aos interessados, e logo que possivel
posto a sua disposigdo.

- Proporcionar a estes doentes uma qualidade de vida tanto quanto
possivel semelhante a das outras criangas ditas sauddveis.

Quais os Centros de Tratamento?

Existem vdrios Centros de Tratamento onde os doentes rastreados podem
ser acompanhados por equipas especializadas e multidisciplinares. Estes
centros dispéem de médicos especialistas, nutricionistas, psicélogos e t&m o
apoio de laboratodrios especializados, radiologia, ecografia, entre outros.
Estes Centros de Tratamento estdo protocolados com o Centro de Genética
Médica Jacinto de Magalhdes que com eles colabora no seguimento e estudo
laboratorial dos doentes. A Faculdade de Farmdcia de Lisboa dd o seu apoio
laboratorial aos Centros de Tratamento de Lisboa.

Centros de Tratamento
Hipotiroidismo Congénito
PORTO:
Hospital de St.° Anténio - Servigo de Pediatria
Tel.: 22 207 03 27
LISBOA:

Hospital de St.* Maria - Servigo de Pediatria
Tel.: 21780 50 00

COIMBRA :
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Hospital Pedidtrico - Consulta de Endocrinologia
Tel.: 239 484 163

Doengas Hereditdrias do Metabolismo (Hospitais de Referéncia)

PORTO
Hospital de S. Jodo
Tel.: 22 551 21 00

Hospital de Criangas Maria Pia
Tel.: 22 608 99 00

Centro Hospitalar de Gaia
Tel.: 22 377 81 00

LISBOA
Hospital de St°. Maria
Tel.: 2178053 25 /21780 50 35

Hospital D. Estefania
Tel.: 21 312 96 21

COIMBRA

Hospital Pedidtrico

Tel.: 239 480 300

Instituto de Genética Médica Dr. Jacinto de Magalhdes

Praca Pedro Nunes, 88, 4099-028 Porto

Tel.: 226 070 300
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Fax: 226 070 399

Diagndstico Precoce:

E-mail: pe@diagnosticoprecoce.orqg

Site: www.diagnosticoprecoce.org
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Associagdo Portuguesa dos Hemofilicos - A.P.H.

n A APH. é uma Instituigdo Particular de

@E gg?(?SLAUQEAS?A Solidariedade Social (I.P.5.5.), na drea da

Sadnsant i salde, sem fins lucrativos, que foi fundada em

1976. Colabora com as entidades governamentais na procura de solugdes

para os problemas com que se deparam as pessoas com Hemofilia, ao nivel

médico, social, escolar e laboral, de forma a melhorar a sua qualidade de

vida. Desde a sua fundagdo que tem vindo a conquistar a confianga e a

amizade de toda a comunidade com Hemofilia ou com outro distirbio da
coagulagdo.

Contactos

Sede

Av. Jodo Paulo IT, Lote 530 - Loja A, 1950-158 Lisboa
Tel.: 21 859 84 91 / 21 895 85 39

Fax: 21 837 10 65

E-mail: aph@aphemofilicos.org.pt ou aphemofilicos@mail.telepac.pt (Sede)
gabinete.psicologia@aphemofilicos.org.pt (GAP)

Site: www.aphemofilicos.org.pt
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Associagdo Portuguesa de Insuficientes Renais - A.P.I.R.

A APIR. foi lancada em Novembro de 1977, por

P iniciativa de um grupo de Insuficientes Renais Crénicos
APIR (IRC) que se encontravam em hemodidlise em Espanha, e
Asswa((}oPonugRuee's‘a;;:

contando com o apoio de vdrios Insuficientes Renais (IR)
e seus familiares, e diversos profissionais de saide no pais. A Associagdo
veio a ser legalizada em Outubro de 1978, com a designagdo de APDR -
Associagdo Portuguesa de Doentes Renais. Hoje a AP.IR. é uma IP.S.S.,
ndo governamental, sem fins lucrativos, de ambito nacional, que tem
associados e representantes em todos os distritos do Pais, incluindo as ilhas
da Madeira e Acores, e na maioria dos centros de didlise.

A APIR. tem como objectivos principais a ajuda moral, fisica, social e
informativa, bem como a defesa dos direitos, regalias e interesses dos
doentes renais portugueses, como destaque particular para o direito a vida,
ao trabalho, a reabilitagdo e reintegragdo profissional e social dos
Insuficientes Renais Cronicos.

Contactos

Sede Social (Servicos Administrativos)

Via Principal de Pedes, Lote 105, Loja B , Zona I, Chelas, 1950-244 Lisboa
Tel.: 218 371 654

Fax: 218 370 826

E-mail: apir@mail.telepac.pt

Site: www.apir.pt
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Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita -
A.P.O.TI.

] A APOI ¢é uma organizagdo nacional, voluntadria,
Ep[}l independente e ndo lucrativa, que integra todos os
individuos interessados em Osteogénese Imperfeita e

associacho portuaes de que se dedica a ajudar os portadores de Osteogénese
Imperfeita a lidarem com os problemas associados a sua

doenga. Assim, a associagdo tem como missdo: melhorar a qualidade de vida
dos individuos afectados por Osteogénese Imperfeita através da
informagdo, da consciencializagdo da sociedade, de acgdes colectivas junto
aos orgdos de salde e justica e, também, do incentivo a pesquisa sobre a

doenga.
Qual a missdo da A.P.O.I.?

A AP.OI. tem como missdo: melhorar a qualidade de vida dos individuos
afectados por Osteogénese Imperfeita através da informagdo, da
consciencializagdo da sociedade, de acgdes colectivas junto aos drgdos de
salde e justica e, também, do incentivo a pesquisa sobre a doenga.

Quais os objectivos da A.P.O.I.?

A AP.O.I tem como objectivos primdrios:

> Defender e apoiar os doentes com Osteogénese Imperfeita;

> Divulgar o conhecimento da doenga e fomentar a prevengdo das suas
complicagdes;

> Promover a assisténcia e a investigagdo médica sobre a Osteogénese
Imperfeita;

> Alertar as autoridades de salde e responsdveis governamentais de
forma a serem tomadas as medidas necessdrias de diagnéstico precoce e
implementagdo de tratamentos;
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» Contribuir para a criagdo de legislagdo do trabalho adaptada aos
portadores da doenga;

> Partilhar experiéncias e vivéncias entre os doentes e familiares de
forma a apoiarem-se mutuamente.

Contactos

Rua Abel Manta, 5 - 2°Dto, 2780-174 Oeiras
Telm.: 918625460 / 938260877

E-mail: a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com

Site: www.freewebs.com/aposteogeneseimperfeita/aassociao
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Associagdo Portuguesa de Ostomizados - A.P.O.

O hssociagio otuguesa de Ostomiaog = ne reneste Ferfievr e
lucrativos, que foi criada a 6 de Julho de 1979. Esta associagdo pertence a
Comissdo Permanente de Acompanhamento da Salde (CPA da Salde) e a
Plataforma Salde em Didlogo. Tem como principal finalidade prestar
assisténcia e apoio aos ostomizados e ds suas familias, sendo os servigos
prestados gratuitos.

Quais os objectivos da A.P.O.?

A AP.O. tem como objectivos:

» Agrupar, com o fim de assisténcia mitua, as pessoas que tenham sido
submetidas a cirurgia de ileostomia, colostomia e urostomia;

» Promover a informagdo com vista a uma adequada reabilitagdo das
pessoas que tenham sido ou venham e ser submetidas a cirurgia de
ileostomia, colostomia e urostomia;

> Desenvolver métodos para os cuidados e controlo dos problemas das
ostomias e aperfeigoar dispositivos ou outro equipamento de ostomia;

» Divulgar o conhecimento das doengas gastrointestinais, suas causas,
tratamento, cura e prevengdo;

» Colaborar com as classes médica e paramédica, e instituigdes
adequadas na reabilitagdo social dos ostomizados:;

> Prestar assisténcia e apoio aos ostomizados, desighadamente,
promovendo visitas pré e pos-operatdrias a novos ostomizados e prestando-
Ihes assisténcia moral e ds suas familias;

> Obter, junto das autoridades e particulares, beneficios sociais a favor
dos ostomizados;

» Promover a formagdo de grupos locais de ostomia, por forma a que o
seu auxilio esteja, ao alcance de todos os ostomizados;

> Encorajar troca de ideias e métodos para promover a reabilitagdo dos
ostomizados;
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» Informar todo o publico através de exposi¢des, conferéncias e
reunides sobre a ostomia, contribuindo para a eliminagdo de preconceitos e
discriminagodes.

Quais os recursos que disponibiliza para apoiar a comunidade?

- Consultas com estomaterapeuta: fornecer apoio; transmitir ensinos
relativamente aos cuidados a ter com a estomia e alertar para possiveis
complicagdes e tratamentos jd instalados; fazer demonstragdo do material
existente no mercado que melhor se adapte a situagdo da pessoa; articular e
encaminhar para outras instituigdes que possam ajudar a resolver problemas
associados (ex. problemas sociais);

- Contacto com os laboratérios para aquisicdo de material de
colostomia/ileostomia;

- Apoio juridico (legislagdo);

- Apoio através de grupos de ajuda-mutua;

- Formagdo de profissionais de salde e de pessoas ostomizadas.

Contactos

Associagdo Portuguesa de Ostomizados

Av. Jodo Paulo IT, Lote 552 - 2°B, Zona J - Chelas, 1950-154 Lisboa
Tel.: 21 859 60 54

Fax: 21 839 42 95

E-mail: informacoes@apostomizados.pt

Hordrio de Funcionamento da A.P.O: 2° a 6® das 10h-13h e das 14h-17h

Hordrio das Consultas: 22 e 4% das 16h-17h
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Referéncia: Enf.® Augusta Pinheiro (Estomaterapeuta)

Laboratorio BBraun
Estrada Consiglieri Pedroso, 80 , Queluz de Baixo, 2745 - Barcarena
Tel.: 214 368 200 / 214 358 888 / 800 200 337 (chamada gratuita)

Fax: 214 368 280

Laboratorio Coloplast
Rua Gorgel do Amaral n° 4, cave direita , 1250-119 Lisboa
Tel.: 21 38 38 626 / 800 20 36 28 (chamada gratuita)

Fax: 21 38 38 628

Laboratorio ConvaTec
Rua Henrique Callado, 6-B11, Edificio Orange - Leido, 2740-303 Porto Salvo

Tel.: 214407070 / 214407044 / 800 20 1678 (chamada gratuita)

Laboratério Hollister Portugal
Av. das For¢as Armadas, 125 - 12°, 1600-079 Lisboa

Tel.: 800 200 115
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E-mail: hollister.portugal@hollister.com

Site: www.apostomizados.pt
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Associagdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo
Deficiente Mental - A.P.P.A.C.D.M.

A APP.A.CD.M. é uma Instituicdo Particular de Solidariedade
Social (I.P.S.S.) fundada a 2 de Fevereiro de 1962, por acgdo
conjunta de pais, amigos e profissionais com o objectivo de
prestar atendimento e apoio a pessoas com deficiéncia mental.

Breve Historial...

Fundada, em 1962, com o nome de Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos
das Criangas Mongoléides, pela Sr.® D. Sheila Stilwell, mde de uma crianca
com Trissomia 21, e pela pedopsiguiatra Dr.® Alice de Mello Tavares, é
actualmente conhecida pela Associagdo Portuguesa de Pais e Amigos do
Cidaddo Deficiente Mental de Lisboa.

O primeiro Centro foi fundado em 1965, sendo desighado por Centro de
Reeducagdo e Assisténcia a Crianga Mongoldide, e o segundo Centro foi
fundado em 1969. Presentemente ambos constituem um marco da
Associacdo, tendo assumido os homes das suas fundadoras: Centro
Educacional Bonny Stilwell e Centro de Actividades Ocupacionais Alice
Mello Tavares.

Entre as décadas de 70 e 90, a Associagdo teve uma crescente procura,
aumentando assim a necessidade de dar resposta ds solicitagdes. De duas
estruturas passa a ter onze, com diversas valéncias (Creche, Sécio-
Educativo, Centro de Recursos, Formagdo Profissional, Actividades
Ocupacionais, Emprego Protegido, Lares e Residéncias).

A criagdo da Creche " A Tartaruga e a Lebre”, em 1978, inicia a primeira
experiéncia de integragdo de criangas com deficiéncia mental. Em 1992 é
criada a Equipa de Integragdo que presta apoio a criangas com deficiéncia
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mental inseridas em ensino regular. Actualmente as criangas incluidas sdo
apoiadas pelo Centro de Recursos, em parceria com as escolas do ensino
regular.

Da década de 90 sobressai, ainda, a criacdo dos Lares e Residéncias, a
fundagdo do Grupo de Teatro ‘Grupo Nos” e o desenvolvimento de
Projectos de Investigagdo, nomeadamente, nas dreas das Novas
Tecnologias e Estimulagdo Sensorial. Com a adesdo ao Movimento "Special
Olympics” alcangou diversas medalhas sobretudo na drea da Natagdo e Remo
Indoor.

A APPACDM. surgiu em Lisboa, tendo originado 27 Delegagdes,
actualmente autonomizadas e federadas na Federagdo Portuguesa para a
Deficiéncia Mental - "Humanitas”

Quais os objectivos da A.P.P.A.C.D.M.?

> Promover a integragdo ha sociedade do Cidaddo com Deficiéncia
Mental, no respeito pelos principios de Normalizagdo, Personalizagdo,
Individualizagdo e Bem Estar;
> Promover o equilibrio das Familias dos Cidaddos com Deficiéncia
Mental;
> Sensibilizar e co-responsabilizar a Sociedade e o Estado, nas suas
vdrias formas, no papel que lhes cabe na resolugdo dos problemas do
Cidaddo com Deficiéncia Mental e respectiva Familia;
> Defender e promover os reais interesses e satisfagdo das
necessidades do Deficiente Mental nas Institui¢ées, no Trabalho, no Lar e
na Sociedade, tendo como principios bdsicos:
- Partilhar lugar comuns;
- Fazer escolhas;
- Desenvolver capacidades;
- Ser ftratado com respeito e ter um papel socialmente valorizado;
- Crescer nhas relagdes.
> Sensibilizar os Pais e Familias, motivando-as para a defesa dos direitos
dos seus familiares e apetrechando-os para a assungdo das
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responsabilidades que lhes cabem, na condugdo de uma perspectiva de
educagdo permanente na Escola e na Familia;

» Humanizar e Normalizar as estruturas de resposta de modo a
desenvolverem meios ndo restritivos para o Deficiente Mental;

> Defender e promover a necessdria adequagdo da Legislagdo Portuguesa
e Comunitdria, no sentido de serem reconhecidos e respeitados os Direitos
e Deveres do Cidaddo com Deficiéncia Mental;

> Promover actividades culturais, recreativas, desportivas, de lazer e

tempos livres.
Quais as principais dreas de actuagdo da A.P.P.A.C.D.M.?

- Estimulagdo Precoce, Educagdo, Formagdo, Actividades Ocupacionais,
Emprego e Bem Estar;

- Apoio a Inclusdo Escolar e Laboral;

- Formagdo Continua de Pessoal.

Qual a organizagdo da A.P.P.A.C.D.M.?

Desenvolvimento e Percursos Possiveis

Creche Pre-Escolar Socio-Educativo Form. ProfissionalfAct. Dcupacionais
n
s 04 6-16
S Anos Anos

Residéncias

Percurso Instituicional
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Quais os programas da A.P.P.A.C.D.M.?
Creche “A Tartaruga e a Lebre”
Qual a sua populagdo alvo?

Criancas dos 4 meses aos 3 anos de idade, sem ou com Necessidades
Educativas Especiais (NEE's) e familias.

Quais os seus objectivos?

> Promover o desenvolvimento da crianga;

> Minimizar potenciais atrasos de desenvolvimento;

> Melhorar o bem estar da unidade familiar;

> Promover a implicagdo/responsabilizagdo dos pais no processo
educativo dos filhos;

> Promover a inclusdo da crianca com NEE's na familia, creche e
comunidade;

» Apoiar a inclusdo de criangas com NEE's em jardins de infdncia do
ensino regular;

> Divulgar junto da comunidade em geral, estruturas de educagdo e
sadde em particular, informagdo sobre a problemdtica das NEE's, Trissomia
21 e Educagdo Inclusiva.

Quais os seus Servigos de Apoio?

> Ndcleo de Intervengdo Precoce (N.I.P.):
- Psicologia
- S. Social
- Terapia da Fala
- Terapia Ocupacional
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Quais os seus Projectos de Intervengdo?

> Projecto de Intervengdo com a Familia e Aconselhamento Parental:
- Programa de Formagdo a Pais;
- Programa de Aconselhamento Parental.

> Projecto de Apoio a Inclusdo.

> Projecto "Viver com a Trissomia 21".

Contactos

Rua Carlos Mayer, n.° 4
1700-102 Lisboa

Tel.: 218453550/ 96 3819182
Fax: 21 845 35 58

E-mail: creche-applx@mail.telepac.pt

Centro Educacional “"Bonny Stilwell”

O Centro Educacional foi o primeiro centro a ser criado pela A.P.P.A.C.D.M.
de Lisboa e legalmente, é enquadrado pela Portaria N.°1102/97 de 3 de
Novembro, que se aplica a ..."cooperativas e associages de ensino especial,
sem fins lucrativos, que prestem um ou mais dos seguintes servigos:
a) escolarizagdo de alunos com necessidades educativas especiais... que
requeiram.. adaptagdes significativas e em grau extremo em dreas
curriculares comuns em que se considerem minimos os hiveis de adaptagdo
e de insergdo social numa escola regular;
b) actividades de apoio as escolas de ensino regular, em parceria com as
ECAE ."
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Actualmente, este centro dispde de dois servigos: a Escola de Educagdo
Especial e o Projecto “Incluir”.

Escola de Educagdo Especial

A Escola de Educagdo Especial pretende dar resposta a criangas e jovens
com deficiéncia mental, com idades entre os 6 e o0s 16 anos. O curriculo € de
cardcter funcional e tem como objectivo promover a autonomia e as
competéncias pessoais e sociais, tendo um progressivo enfoque ho
desenvolvimento vocacional e no planeamento da vida pés-escolar. Cada aluno
tem um programa educativo individual, elaborado em equipa multidisciplinar.
O ensino ¢ individualizado e o curriculo especifico individual ¢é
operacionalizado através de estratégias de diferenciagdo pedagdgica.

Quais os seus Servigos Complementares Especializados?

- Psicologia;

- Servigo Social;

- Terapia Ocupacional;
- Terapia da Fala;

- Psicomotricidade.

Quais as suas Actividades Complementares?

- Actividade motora adaptada (natagdo, programa de condigdo fisica -
Faculdade de Motricidade Humana);

- Tecnologias de informagdo e comunicagdo;

- Atelier de expressdo pldstica;

- Musicoterapia;

- Actividades com cavalos;

- Snoezelen.
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Projecto Incluir

E um servico de apoio as escolas regulares, que contempla diversas dreas de
intervengdo:

- Avaliagdo e apoio especializado ao aluno;

- Apoio técnico e consultoria;

- Aconselhamento e apoio a familia.

Quais os seus objectivos?

» Proporcionar aos alunos com NEE's de cardcter permanente o acesso a
recursos técnico-pedagdgicos especializados;

> Apoiar os processos de fransigdo entre os diferentes ciclos de ensino,
com maior énfase no processo de transigdo para a vida pds-escolar;

> Promover o envolvimento e cooperagdo de todos os parceiros, numa
perspectiva de trabalho multidisciplinar;

> Capacitar as familias para uma efectiva participagdo no processo
educativo dos seus educandos e para a defesa dos seus direitos.

Quais os seus Apoios Complementares Especializados?
- Psicologia;
- Terapia Ocupacional;
- Terapia da Fala;
- Psicomotricidade.

Contactos

Largo da Ajuda, n.° 18
1300-018 Lisboa

Tel.: 2136194 50 Fax: 21 361 94 58
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E-mail: cbs-applx@mail.telepac.pt

Apoio Ocupacional
Centro de Actividades Ocupacionais Jilia Moreira
Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade a
partir dos 16 anos.

Quais os seu objectivos?

> Promover e maximizar o desenvolvimento da autonomia pessoal e social;

» Promover actividades laborais socialmente (teis no sentido de
desenvolver e manter competéncias;

> Promover vivéncias sociais e recreativas;

> Promover a integragdo socio-familiar e comunitdria;

» Promover o envolvimento e participagdo das familias nas actividades
desenvolvidas no Centro.

Quais as suas Actividades Ocupacionais?

- Tecelagem;

- Reciclagem;

- Cartonagem;

- Culindria;

- Montagem de Material Eléctrico.

Quais os Apoios?
> Actividade Motora Adaptada:

- Actividade Aqudtica Adaptada;
- Actividade Fisica de Ar Livre.
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> Apoio Educativo;

> Expressdo Corporal e Dramdtica ;

> AVD (Actividades de Vida Didria);

> DPS (Desenvolvimento Pessoal e Social).
Quais os seus Servigos Complementares?

-Terapia Ocupacional;

- Psicologia;

- Servico Social.

Contactos

Rua Adolfo Coelhon®9- A
1900-023 Lisboa

Tel.: 21816 32 70
Fax: 21 816 32 88

E-mail: cim-applx@mail.telepac.pt

Centro de Actividades Ocupacionais Alice Mello Tavares

O Centro de Actividades Ocupacionais Alice de Mello Tavares apoia uma
populagdo de 40 jovens/adultos com deficiéncia mental moderada e severa
dando particular enfoque ds actividades de cariz artistico e expressivo,
nomeadamente as dreas de expressdo pldstica: dinamizando ateliers de
cerdmica, pintura, desenho e artesanato; e a drea de expressdo corporal e
dramdtica onde se salienta o trabalho realizado pelo Grupo de Teatro “"Nos”
desde 1987.
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O Centro de Actividades Ocupacionais Alice de Mello Tavares pretende
afirmar-se como um espago de intervengdo no ambito das actividades
artisticas e expressivas, privilegiando o encontro entre artistas,
profissionais da educagcdo e habilitagdo, utilizadores e familias,
colaboradores e animadores, cujas as actividades tém um contributo
inegdvel para o desenvolvimento pessoal e social da populagdo com
deficiéncia; sdo um dos meios para a sua inser¢do ha sociedade, bem como
para a divulgagdo e reconhecimento das suas capacidades.

Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade igual
ou superior a 16 anos.

Quais os seus objectivos?

» Proporcionar aos seus utilizadores a insergdo social através da
divulgagdo dos trabalhos executados nas diversas dreas, sensibilizando a
comunidade para a problemdtica da deficiéncia;
> Proporcionar aos seus utilizadores actividades que contribuam para:

- O desenvolvimento equilibrado de todas as suas potencialidades;

- O seu bem-estar fisico e psicoldgico;

- A sua autonomia;

- A sua valorizagdo pessoal e social;

- A sua inser¢do na sociedade.

Quais as suas Actividades de Cariz Artistico/Expressivo?

Ceramica;

Pintura e desenho;
Artesanato;

Pintura e desenho;

Expressdo corporal, dramdtica e teatro.
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Quais os Apoios?
> Actividade Motora Adaptada.
Quais os seus Servigos Complementares?

- Servigo Social;
- Psicologia;
- Terapia Ocupacional.

Contacto

Rua Bartolomeu da Costa, n.° 2
1170-049 Lisboa

Centro de Actividades Ocupacionais Ajuda e Patio Seabra
Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade
superior a 16 anos.

Quais os seus objectivos?

> Desenvolver e potenciar capacidades nos dominios pessoal e social;

> Desenvolver competéncias aos diferentes niveis com recurso a
actividades socialmente Gteis;

> Promover a participagdo em acgdes culturais, gimnodesportivas e
recreativas;

» Promover a inclusdo sécio-comunitdria;

> Promover o envolvimento e participagdo das familias nas diferentes
actividades desenvolvidas no Centro.
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Quais as suas Actividades Ocupacionais?

> Cartonagem:
- Execugdo de caixas diversos modelos;
- Execugdo de molduras diversos modelos;
- Execugdo de envelopes;
- Decoragdo de diversos artigos com recurso a papel;
- Montagem de caixas (caixas de pastelaria).
> Tecelagem:
- Execugdo da decoragdo de almofadas
- Execugdo de artigos para decoragdo
- Execucgdo de acessérios (cintos, carteiras,...)
> Montagem de diferentes componentes:
- Realizagdo da tarefa até obtengdo do produto final de acordo com
material pré--fornecido.
> Culindria:
- Execugdo de diferentes pratos doces, sobremesas e bolos;
- Execugdo de compotas;
- Execugdo de pratos salgados - quiches.

Quais os Apoios/Actividades Complementares?

- Expressdo Corporal e Dramadtica.

- Trabalhos Oficinais.

- Apoio Cognitivo.

- Actividade Motora (Basquetebol, Futebol, Natagdo, Cardio-Fitness,
Remo, Danga e Caminhadas).

Quais os seus Servigos Complementares?
- Servigo Social;

- Psicologia;
- Terapia Ocupacional.
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Contactos

Largo da Ajuda, 18
1300-018 Lisboa
Pdtio do Seabra, 1
1300-021 Lisboa
Tel.: 21 361 9460

Fax: 21 361 9468

E-mail: caoajuda-applx@mail.telepac.pt

Centro de Actividades Ocupacionais Santa Clara
Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade
superior a 16 anos.

Quais os seus objectivos?

> Proporcionar a realizagdo de um conjunto de tarefas socialmente Uteis
e valorizadas pela comunidade;

» Maximizar as competéncias pessoais e sociais;

> Desenvolver a auto-estima;

» Proporcionar actividades complementares motoras, lidicas, culturais e
recreativas.

Quais as suas Actividades?
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As actividades de cardcter laboral desenvolvidas nesta unidade
complementam a vertente de Tipografia em funcionamento neste espago:

- Acabamentos;

- Impressdo.

Quais as suas Actividades Complementares?

- Actividade Motora Adaptada;

- Expressdo Corporal e Dramatica;

- DPS - Desenvolvimento Pessoal e Social.
Quais os seus Servigos Especializados?

- Servigo Social;

- Psicologia;

- Terapia Ocupacional.

Contactos

Campo de Santa Clara, 114 - B
1100-473 Lisboa

Tel.: 21 882 2017
Fax: 21 882 2011

E-mail: cao.staclara@gmail.com

Quinta dos Inglesinhos
A estrutura deste Centro caracteriza-se por:

- Servigo de Orientagdo e Avaliagdo;
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- Servigo de Formagdo Profissional;
- Servigo de Apoio a Colocagdo e Acompanhamento Pés Colocagdo.

Funcionam ainda no Centro as seguintes valéncias:

- Unidade de Pré Formagdo;
- Empresa de Inserc¢do Flor da "Quinta”;
- Unidade de Apoio Residencial.

Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade igual
ou superior a 16 anos. Devem fer autonomias pessoais adquiridas e
integradas, bem como autonomia na via piblica e em transportes.

Quais os seus objectivos?

> Possibilitar a realizacdo de actividades socialmente (teis e
ocupacionais, no sentido de desenvolver e manter competéncias pessoais;
> Promover a participagdo em acgdes culturais, gimnodesportivas e
recreativas.

Quais as suas Actividades Ocupacionais?

» Confecgdo/Reparagdo de Calgado;
> Hortofloricultura;

> Ajudantes de Cozinha;

> Costura em Série;

»Limpezas Industriais ;

> Rouparia/Lavandaria;

» Transformagdo de pldsticos;

> Serigrafia;

> Serventes de Construgdo Civil.
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Quais os seus Apoios?
> Actividade Motora Adaptada.
Quais os seus Servigos Complementares?

- Psicologia;
- Servico Social.

Contactos

Quinta dos Inglesinhos - Péra de Baixo
2825-108 Monte da Caparica

Tel.: 21294 5530
Fax: 21 294 5539

E-mail: cfpc-applx@mail.telepac.pt

Lar Casa de Alapraia

O Lar Casa de Alapraia destina-se a uma populagdo com deficiéncia mental
na fase adulta em regime de internamento e em regime de Centro de
Actividades Ocupacionais (C.A.0.). Os utentes sdo admitidos nesta
estrutura em fungdo das suas caracteristicas (grau de grande dependéncia)
e mediante a sua situagdo familiar (familias com dificuldades em assegurar
os cuidados bdsicos de uma forma continuada). Neste sentido o Lar Casa de
Alapraia estd a desenvolver actividades de promogdo da qualidade de vida,
aos niveis do bem estar pessoal, comportamento e socializagdo.
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Qual a sua populagdo alvo?

Jovens/adultos de ambos os sexos com deficiéncia mental e com idade a
partir dos 16 anos.

Quais os seus objectivos gerais e especificos?

> Proporcionar actividades para o desenvolvimento e manutengdo de
competéncias;

> Desenvolver a valorizacdo e o reconhecimento social;

»  Proporcionar actividades Ocupacionais: sociais, recreativas,
expressivas, criativas e fisicas;

> Proporcionar descoberta e manutengdo de interesses e
potencialidades;

> Proporcionar actividades para o reconhecimento e valorizagdo social e
criativo.

Quais as suas Actividades?

> Actividades Ludicas;

> Actividades Sensoriais,

> Educagdo Fisica;

> Equitagdo Terapéutica;

> Expressdo Musical;

> Expressdo Pldstica,

» Natagdo Adaptada;

> Saidas/Passeios;

» Montagem de Material Eléctrico.

Contactos

Rua Projectada a Rua Dr. Félix Pereira, Lote 1a 7
2765 Sdo Jodo do Estoril
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Tel.: 21466 88 85

Fax: 21 466 88 89

E-mail: alap-applx@mail.telepac.pt

Formagdo Profissional
Centro de Formagdo Profissional - Ajuda
Quais os seus objectivos?

> Desenvolver programas de Formagdo Profissional para pessoas com
deficiéncia;

> Habilitagdo dos Formandos para possivel integragdo em mercado
normal de trabalho, ou outras formas de integracdo na comunidade;

» Acompanhamento dos jovens deficientes integrados ou a integrar nos
programas ao hivel da integragdo socio-profissional;

> Sensibilizar as familias para um maior envolvimento e participagdo ha
elaboragdo do Projecto de Vida dos Formandos:;

> Desenvolver a valorizagdo, a competéncia pessoal e reconhecimento
social dos formandos.

Quais os Cursos de Formagdo?

- Empregados de Refeitério;
- Costura de Encadernagdo;
- Limpezas Industriais;

- Reprografia;

- Rouparia Lavandaria;

- Acompanhante de criangas;
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Centro de Formagdo Profissional - Quinta dos Inglesinhos
Quais os seus objectivos?

> Desenvolvimento de programas de Formagdo Profissional para pessoas
com deficiéncia;

» Acompanhamento dos jovens deficientes integrados ou a integrar nos
programas, ao nivel da integragdo sécio-profissional e apoio residencial;

> A promogdo do emprego da pessoa deficiente quer em mercado aberto
quer através de estruturas de emprego apoiado, como seja o mercado social
de emprego;

> O apoio e a interligagdo com as familias dos jovens de modo a optimizar
a sua integragdo sécio-profissional;

> Desenvolver a valorizagdo, a competéncia pessoal e reconhecimento
social dos Formandos;

> Apostar na qualificagdo do quadro de profissionais afecto ao CFP.

Quais os Cursos de Formagdo?

- Ajudantes de Cozinha;

- Limpezas Industriais;

- Confecgdo e Reparagdo de Calgado;
- Costura em Série;

- Rouparia/Lavandaria;

- Serigrafia;

- Hortofloricultura ;

- Serventes de Construgdo Civil;

- Transformagdo de Pldsticos.

Residéncias

Lar da Penha de Franga
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Regime de Atendimento: Regime Permanente - com capacidade para 15
jovens (maiores de 16 anos)/adultos.

Objectivos do Lar:

- Residentes:
> Proporcionar um ambiente de bem estar o mais préximo possivel do
ambiente familiar;
> Criar oportunidades que permitam desenvolver hdbitos de cuidados
pessoais bem como as autonomias sociais;
> Estimular a participagdo dos Residentes no quotidiano do Lar;
> Proporcionar vivéncias sociais/lazer e partilha de espagos comunitdrios.

- Familia dos Residentes, em regime eventual:

> Apoiar as familias em situag6es de emergéncia;

> Possibilitar as familias periodos de tempo em que possam usufruir de
espago proprio;

> Consciencializar as familias para a importdncia da preparagdo gradual
para uma eventual separagdo.

Actividades:

No Lar, para além da participagdo dos residentes em Actividades da Vida
Didria e sob a orientagdo da Terapeuta Ocupacional, desenvolvem-se ainda
actividades de:

- Expressdo corporal, pldstica e dramdtica;

- Jogos Diddcticos;

- Dogaria;

- Audiovisuais;

- Aqudticas adaptadas;

- Festivas;

- Lddicas;

- Saidas de integragdo social com cardcter recreativo e cultural.
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Contactos

Rua Penha de Franca, n.° 234 - 2°
1170 Lisboa

Tel.: 21816 25 57

Fax: 21 816 25 58

E-mail: pfra-applx@mail telepac.pt

Lar Jdlia Moreira
Dois regimes de Atendimento:

- Regime Permanente: com capacidade para 13 jovens (> de 16
anos)/adultos.

- Regime Eventual: da resposta a situagdes pontuais manifestadas pela
familia (férias, fins de semana, situagées de doenca, auséncia, etc.)

Objectivos do Lar:

- Residentes:
> Proporcionar um ambiente de bem estar préximo de um bom ambiente
familiar;
> Criar oportunidades que permitam desenvolver hdbitos de cuidados
pessoais;
> Estimular a participagdo dos Residentes no quotidiano da Residéncia;
» Formular vivéncias sociais/recreativas e partilha de espagos
comunitdrios.

- Familia dos Residentes, em regime eventual:

> Apoiar as familias em situagdes de emergéncia;
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> Possibilitar as familias periodos de tempo em que possam usufruir de
espago proprio;

> Consciencializar as familias para a importancia da preparagdo gradual
para uma eventual separagdo.

Actividades:

Na Residéncia, para além da participagdo de residentes em Actividades da
Vida Didria e sob a orientagdo e da Terapeuta Ocupacional, desenvolvem-se
ainda actividades de:

- Expressdo corporal, pldstica e dramdtica;

- Jogos Diddcticos;

- Dogaria;

- Jardinagem;

- Audiovisuais;

- Aqudticas adaptadas;

- Festivas;

- Saidas de integragdo social com cardcter recreativo e cultural.

Contactos

Rua Adolfo Coelho,n°9 - A
1900-023 Lisboa

Tel.: 21816 32 70
Fax: 21 816 32 88

E-mail: cim-applx@mail.telepac.pt
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Residéncia Quinta dos Inglesinhos
Ambito de Intervencdo/Populacdo Atendida/Requisitos:

Unidade residencial mista para jovens portadores de deficiéncia mental,
com autonomias pessoais e sociais adquiridas, enquadrados em programas de
Formagdo Profissional, Emprego Protegido, C.A.O. - Caparica ou trabalho em
mercado aberto.

Capacidade de Atendimento: 12 utentes em Regime Permanente (1 utente
em Regime Eventual)

Objectivos da Estrutura:

» Garantir a satisfagdo das necessidades bdsicas dos utentes; higiene,
alimentagdo, bem-estar e seguranga;

> Promover a autonomia pessoal dos utentes;

» Promover a autonomia dos utentes nas actividades da vida didria
inerentes ao funcionamento do lar;

» Proporcionar actividades de socializagdo;

» Garantir o acompanhamento médico de rotina e o atendimento de
situagdes de emergéncia;

> Proporcionar um ambiente familiar e incrementar lagos de
afectividade, convivéncia e bom trato;

> Apoiar as familias nas questdes relacionadas com os utentes
institucionalizados.
Contactos

Quinta dos Inglesinhos - Péra de Baixo
2825-108 Monte da Caparica

Tel.: 21294 55 30
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Fax: 21 294 55 39

E-mail: cfpc-applx@mail.telepac.pt
Lar das Pedralvas - Benfica

Populagdo Alvo : Jovens/adultos, de ambos os sexos, com deficiéncia
mental e com idade a partir dos 16 anos.

Objectivos da Estrutura:

> Proporcionar uma Boa Qualidade de Vida aos Residentes:

Correspondendo as suas Motivagdes e Necessidades a diversos niveis
(fisico, psicoldgico, emocional, social e espiritual);

Promovendo a sua Realizagdo e Autonomia;

Acompanhando e prevendo o seu Envelhecimento de forma harmoniosa.

> Transmitir Confianca e Envolver as familias ha dindmicas do Lar:
Mantendo as familias Informadas e Interessadas;

Promovendo a Confianga e a Participagdo das familias;

Colaborando ho Equilibrio das familias.

> Proporcionar um ambiente familiar e incrementar lagos de
afectividade, convivéncia e bom trato;

> Apoiar as familias nas questdes relacionadas com os utentes
institucionalizados.

Areas Desenvolvidas:

- Barro;

- Pintura;

- Reciclagem;

- Trabalho de fdbrica;

- Programa social/recreativo.
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Contactos

Rua Ary dos Santos, n.° 3
1500-067 Lisboa

Tel.: 21762 11 80
Fax: 21762 11 88

E-mail: pedr-applx@mail.telepac.pt

Lar Casa de Alapraia
Dois regimes de Atendimento:

- Regime Permanente: com capacidade para 16 jovens (> de 16
anos)/adultos;

- Regime Eventual: dd resposta a situagdes pontuais manifestadas pela
familia (férias, fins de semana, situagées de doenca, auséncia, etc.)

Objectivos do Lar:

- Residentes:
> Dar suporte a familia assegurando o bem estar e qualidade de vida do
seu familiar restando os cuidados para a satisfagdo das necessidades
bdsicas de uma forma continuada;
» Promover um ambiente mais proximo possivel do modelo familiar
normal;
> Promover a integragdo social de forma a minimizar os efeitos da
institucionalizagdo;
> Manter a individualidade dos utentes (modos de ser, interesses,
sentimentos, escolhas);
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» Manter e fomentar relagdes interpessoais harmoniosas entre os
utentes;

» Promover integragdo fisica e social dos utentes na comunidade
(frequentar e saber estar em espagos comuns, estabelecer e desenvolver
novas relagées);

> Desenvolver e manter aprendizagens de Actividades da Vida Didria (
higiene, vestudrio, alimentagdo, socializagdo);

> Desenvolver actividades Sdcio Recreativas e de Lazer;

» Formular vivéncias sociais/recreativas e partilha de espagos
comunitdrios.

Actividades (conjugadas com as Actividades Ocupacionais):
- Actividades da Vida Didria;
- Actividades Ocupacionais Diversas;
- Actividades Recreativas e de Lazer;

Contactos

Rua Projectada a Rua Dr. Félix Pereira, Lote 1a 7
2765 Sdo Jodo do Estoril

Tel.: 21 466 88 85
Fax: 21 466 88 89

E-mail: alap-applx@mail.telepac.pt

Contactos

Sede da A.P.P.A.C.D.M.
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Servigos:

- Administrativos e Contabilidade

- Gestdo de Patrimonio e Transportes

- Recursos Humanos e Formagdo

- Consulta e Diagnéstico

- Higiene, Seguranga e Medicina no Trabalho
- Nutrigdo

Av. 5 de Outubro, 104 - 5°
1050-070 Lisboa

Tel.: 21792 87 20
Fax: 21 792 87 49

E-mail: sedeapplx@mail.telepac.pt
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Associagdo Portuguesa de Pais e Doentes com
Hemoglobinopatias

ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PAIS E DOENTES COM HEMOGLOBINOPATIAS

Contactos:

Rua Dr. Jodo Couto 4, 5° D, 1500-238 Lisboa
Tel.: 21716 7182

Site: www.appdh.org.pt.
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Associagdo  Portuguesa para as  Perturbagoes do
Desenvolvimento e Autismo - A.P.P.D.A.

A APPD.A. é uma I.P.S.S., sem fins lucrativos, fundada em
1971 por um grupo de pais que ndo encontrava respostas

r

educativas para os seus filhos com autismo. Surgiu com o
nome de Associagdo Portuguesa para a Protecgdo as Criangas

A

Associagdo Portuguesa para a Protecgdo aos Deficientes Autistas. Esta

Autistas tfendo mudado a designagdo em 1985 para
associagdo tem como principais objectivos: promover a formagdo e a
educagdo das pessoas com perturbagdes do desenvolvimento do espectro
autista, visando a sua integragdo escolar e social; dar apoio e formagdo ds
familias das pessoas com perturbagdes do desenvolvimento do espectro
autista; e Melhorar a qualidade de vida das pessoas com perturbagdes do
desenvolvimento do espectro autista, nomeadamente, através do acesso a:

diagndstico e intervengdo precoce, educagdo pré-escolar e escolaridade,
centros de actividade ocupacional e centros residenciais.

Contactos

A.P.P.D.A. - Lisboa

Rua José Luis Garcia Rodrigues - Bairro Alto Ajuda, 1300-565 Lisboa
Tel.: 21 361 62 50

Fax: 21 361 62 59

E-mail: info@appda-lisboa.org.pt

Site: www.appda-lisboa.org.pt
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Centro Residencial do Zambuyjal

Rua Luis de Camdes, 210, 2785-697 S. Domingos de Rana

Tel.: 21 453 86 81
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Associagdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 -
AP.P.T.21

TR

A APP.T.21, fundada a 1 de Outubro de 1990, surgiu com o intuito de serem
prestados cuidados a crianga portadora desta patologia genética.

Posteriormente, ampliou a sua actuagdo a outras doengas, pelo que passou a
proporcionar Programas de Intervengdo especificos para a sindrome do X
Fradgil, para a Sindrome de Williams e para os Défices Cognitivos (atrasos
mentais) com ou sem causas conhecidas.

A partir de 1995, de uma forma progressiva e em forte conexdo técnico-
cientifica com a Unidade de Desenvolvimento do Servico de Pediatria do
Hospital de Santa Maria, a associagdo passou a proporcionar cuidados
especificos a criangas e a adolescentes com outras perturbagdes do
desenvolvimento, designadamente com Dificuldades de Aprendizagem, com
Perturbagdo de Hiperactividade com Défice de Atengdo, com Perturbagdes
da Linguagem, com Perturbagoes da Coordenagdo Motora, com Autismo e
com a Sindrome de Asperger. Constituiu-se, assim, pela diversidade e
qualidade dos servigos prestados, um dos mais criativos e avangados
Centros de Desenvolvimento do pais, integrando cerca de 30 profissionais
das mais variadas origens e formagdes , como pediatras do desenvolvimento,
pedopsiquiatras, médicos de salde publica, epidemiologistas, psicélogos
educacionais, psicélogos clinicos, técnicos de educagdo especial e
reabilitagdo, terapeutas ocupacionais e terapeutas da fala.

Em Janeiro de 2004, o Centro de Desenvolvimento Infantil, denominado
DIFERENCAS, iniciou as suas actividades, sendo uma unidade auténoma da
APPT.Z21.
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Quais os programas operacionais da A.P.P.T.21?

A APPTZ21 avalia e acompanha criangas e jovens com diversas
perturbagdes do desenvolvimento através de programas operacionais:
- Trissomia 21;
- Sindrome do X frdgil;
- Sindrome de Turner;
- Sindrome de Williams;
- Sindrome de Prader-Willi
- Défices Cognitivos;
- Perturbagdes da Linguagem:;
- Perturbagdes do Espectro do Autismo (Autismo, Sindrome de Asperger,
PDD-NOS):
- Dificuldades de Aprendizagem (Dislexia, Disgrafia e Discalculia);
- Perturbagdo de Hiperactividade com Défice de Atengdo;
- Perturbagdo da Coordenacdo Motora;
- Recém-nascidos prematuros ou com factores de risco no periodo peri-
natal;
- Criangas Sobredotadas;
- Apoio a pessoas com deficiéncia em estado terminal;
- Apoio a grdvidas com fetos com deficiéncia;
- Férias e Fins-de-semana para criangas com Perturbagdes do
Desenvolvimento;
- Formagdo Profissional e emprego para pessoas com deficiéncia;
- Apoio residencial a pessoas com deficiéncia sem familia;
- Apoio psico-pedagdgico a criangas de familias em situagdo de pobreza;
- Gabinete de Apoio Psicolégico para criangas com Perturbagdes do
Desenvolvimento e com os pais em situagdo de divorcio.

6rupo de Pais 21
O que é o Grupo de Pais 21?

A APP.T.21, apesar de se centrar no estudo e aplicagdo de métodos clinicos
e terapéuticos, proporcionando que as criangas com Trissomia 21 possam ser
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acompanhadas e integradas na sociedade, acha crucial a partilha de
experiéncias. Desta forma, organizam-se, pontualmente, algumas acgdes de
formacdo e de esclarecimento fora do ambito clinico.

A partir da reunido de Pais de Margo de 2007 e através de diversos
contactos estabelecidos, a A.P.P.T.21 constatou que a maior parte das
familias gostaria de participar de alguma forma em projectos da mesma.
Isto porque, é preciso que alguém possa defender os interesses dos seus
filhos portadores de Trissomia 21 e de promover a sua inclusdo social. Este
trabalho ndo pode ser feito apenas pelos técnicos da A.P.P.T.21, mas em
parceria, por um grupo de pessoas que se disponibilize para ajudar a criar
uma hova estrutura dentro da familia A.P.P.T.21. Desta forma, foi criada a
ideia do PAIS 21 - um Grupo de Familiares e Amigos de Portadores de
Trissomia 21 que acredita que hd muita coisa que pode e deve ser feita fora
do dmbito estritamente clinico/terapéutico.

Como funciona?

Todo o trabalho gerado pelo grupo é feito em regime de absoluto
voluntariado, servindo as angariagdes, obtidas por donativos e inscrigdes,
para cobrir as despesas inerentes ao desenvolvimento dos diferentes
projectos. Além do grupo de voluntdrios existe um grupo central constituido
por: Miguel Palha (pai da Teresa), Marcelina Souschek (mde da Vera),
Francisca Prieto (mde da Francisca) e Celestino Alves (pai da Patricia) que
serd responsdvel por gerir a informagdo e os recursos base do grupo.

No inicio de cada ano, o grupo pretende enviar por E-mail um Plano Geral de
Acgdes, que poderd ser reajustado ao longo desse ano. Por outro lado,
pretende, regularmente, enviar por E-mail (1 vez/semana ou quinzena)
informagdo diversa sobre assuntos que considera ser de interesse geral.

Quais os seus objectivos?
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> Fomentar a interac¢do entre familias de forma informal e
descontraida;

» Funcionar como entidade agregadora de informagdo sobre Trissomia
21, de forma a disponibilizd-la a quem dela necessite;

» Criar ferramentas de apoio a familias a diferentes niveis;

» Trabalhar o tema de inclusdo social, através de diferentes projectos.

Como é o espirito de grupo?
Segundo o Grupo Pais 21:

- € imperativo trabalhar de forma bem disposta, profissional e metddica,
e com uma atitude informal.

- pretendem trabalhar de forma dgil, informal e flexivel, sendo contra
palavras como “"Assembleia Geral”, "Estatutos”, "Relatérios”, entre outras.

- ndo querem ser tratados por Exmo.(a) Senhor(a), mas serem o pai do
Zé, a tia da Luisa, o amigo do Pedro ou a irmd da Isabel.

- pretendem estar presentes quando nascer a Beatriz ou o Manuel; ou
quando a mde da Rita estiver angustiada com o primeiro dia de escola; ou
quando o Anténio precisar de ajuda para procurar o seu primeiro emprego.

- a sua filosofia ndo passa pelo cultivo de mdgoas, mas pela partilha de
todas as conquistas, mesmo as mais pequenas.

- a sua principal missdo consiste em ajudar fodos os pais a serem capazes
de acreditar que os seus filhos podem ultrapassar todos os obstdculos e

superar qualquer expectativa.

Centro de Desenvolvimento Infantil - DIFERENCAS

O DIFERENCAS é o centro de exceléncia no dmbito do Desenvolvimento
Infantil. Nele encontram-se reunidos os profissionais de diferentes dreas
que se destacam a nivel nacional pelas suas capacidades téchicas e
conhecimentos cientificos. O Centro DIFERENEAS disponibiliza um vasto
conjunto de servigos de apoio para todas as perturbagoes do

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdgina 140



Recursos da Comunidade

desenvolvimento, trabalhando, diariamente, para a "discriminagdo positiva"
das criangas, adolescentes e adultos com Perturbagdes do Desenvolvimento.

O DIFERENCAS, para além da realizagdo de Consultas de Desenvolvimento,
da administracdo das mais modernas metodologias de avaliagdo, da
formulagdo dos diagndsticos e da execugdo dos Programas de Intervengdo
especificos para as Perturbagdes do Desenvolvimento Infantil, optou por
dinamizar outros projectos inicialmente previstos para o quinquénio 2008-
2013. Assim, ird apoiar e dinamizar sete programas na drea do
Desenvolvimento Humano, a maioria deles com um pendor marcadamente
social. O periodo previsto para a execugdo destes sete programas adicionais
¢ de cinco anos (2004-2009), prazo que poderd ser encurtado ou alargado
em fungdo da progressdo e das particularidades de cada um dos projectos.
Logo que cada programa adquira uma boa maturidade organizativa, serd
proposta a sua autonomizagdo, por forma a que o DIFERENCAS possa
albergar novos projectos ho dmbito do seu objecto social, isto €, da
promogdo do Desenvolvimento Humano.

Quais os programas operacionais do DIFERENCAS?

- Programa operacional para a perturbagdo do desenvolvimento da
coordenagdo motora.

- Programa operacional para as pdd-nos.

- Programa operacional para as perturbagdo de hiperactividade com défice
de atengdo.

- Programa operacional para a Sindrome de Prader-Willi.

- Programa operacional para a Sindrome de Asperger.

- Programa operacional para a Sindrome de Williams.

- Programa operacional para a Trissomia 21.

- Programa operacional para as dificuldades de aprendizagem (dislexia,
disgrafia e discalculia).

- Programa operacional para as perturbagdes do espectro do Autismo.

- Programa operacional para as perturbagdes da linguagem.

- Programa operacional para os défices cognitivos.
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- Programa operacional para a Sindrome de Turner.

- Programa operacional para a Sindrome de Damp (défice na atengdo, no
controlo motor e na percepgdo).

- Programa operacional para os défices cognitivos.

- Programas estruturados de intervengdo para as criangas com factores de
risco no periodo peri-natal.

- Programas estruturados de intervengdo para as criangas sobredotadas.

Em que consiste a Consulta de Insucesso Escolar?

Com o objectivo de estudar a problemdtica do Insucesso Escolar, foi criado
um novo Servico no Centro DIFERENGAS, exclusivamente destinado a
criangas e a adolescentes com idades compreendidas entre os 6 e os 20
anos de idade. Neste servigo, que se iniciard por uma Consulta de
Desenvolvimento, far-se-a a inventariagdo de todas as varidveis negativas
implicadas no processo de Aprendizagem (varidreis orgdnicas,
desenvolvimentais, comportamentais e emocionais, familiares, escolares,
sociais e culturais), de forma a desenhar-se um guido de intervengdo
especifico e multimodal para cada crianga/adolescente, susceptivel de
eliminar ou minimizar aquelas.

Para aceder a este hovo Servico, basta marcar uma Consulta de
Desenvolvimento para um dos Pediatras do Centro DIFERENCAS.

Quais os cursos de formagdo técnico-profissional para os jovens?

> Cursos de Aprendizagem:

Os cursos sdo de dupla certificagdo (escolar e profissional), estando
integrados num sistema de formagdo profissional, em regime de alternancia.
Os cursos sdo adequados para jovens que jd ultrapassaram a idade limite de
permanéncia no sistema de ensino regular (15-25 anos e candidatos ao 1.°
emprego). Os jovens tém de ter habilitagdes entre o 1.° ciclo do ensino
bdsico e o ensino secunddrio. Pretende-se facilitar a integragdo destes
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jovens na vida activa, através da valorizagdo das competéncias académicas,
pessoais, sociais e relacionais, da aquisigdo de conhecimentos técnicos e de
uma solida experiéncia profissional na empresa em que seja integrado.

> Cursos de Educacdo e Formacdo:

Os cursos sdo adequados para jovens em situagdo de abandono escolar e em
transi¢do para a vida activa (15-25 anos e candidatos ao 1.° emprego ou
procura de novo emprego). Assim, destinam-se a jovens com habilitagdes
inferiores ao 6.°, 9.° e 12.° anos de escolaridade ou com o 12.° jd concluido.
Estes cursos tém como finalidade a recuperagdo dos défices de qualificagdo
escolar e profissional, através da aquisicdo de competéncias escolares,
técnicas, sociais e relacionais. Assim, sdo uma oportunidade para poder
concluir a escolaridade obrigatdria - qualificagdo escolar e profissional.

» Cursos Profissionais:

Apés conclusdo do 9.° ano ou formagdo equivalente é possivel ingressar num
curso profissional, equivalente ao ensino secunddrio. A formagdo
profissional estd relacionada com o mundo profissional em articulagdo com o
sector empresarial, dando formagdo especifica aos jovens numa
determinada drea. Permite a progressdo dos estudos.

> Cursos de Ensino Artistico Especifico:

Subdivide-se em trés categorias: artes visuais e audiovisuais, danga e
musica. Refere-se a uma formagdo de nivel secunddrio com a duragdo de 3
anos lectivos, com ingresso apds conclusdo do 9.° ano ou formagdo
equivalente. Aprofunda conhecimentos e fornece formagdo adequada ao
exercicio de fungdes relacionadas com a drea escolhida.

> Cursos de Especializacdo Tecnoldgica:

Trata-se de cursos pés-secunddrios ndo superiores, que tém como
finalidade qualificar pessoas para os quadros intermédios, dando resposta
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ao mercado de frabalho. Sdo destinados a pessoas com certificagdo de
conclusdo do ensino secunddrio ou habilitagdo equivalente; a alunos com
aprovagdo em todas as disciplinas dos 10.° e 11.° anos de escolaridade e
tendo estado inscritos no 12.° sem a conclusdo do mesmo; ter uma
qualificagdo profissional; ter idade superior ou igual a 23 anos e experiéncia
profissional suficiente que o qualifiguem para ingresso no curso.

Contactos

Associagdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 - A.P.P.T.21
Rua Dr. José Espirito Santo, Lote 49 - Loja 1, 1950-094 Lisboa

Tel.: 21837 16 99

Fax: 21 837 17 12

E-mail: geral@appt21.org.pt

Site: www.appt2l.org.pt

Centro de Desenvolvimento Infantil - DIFERENCAS

Centro Comercial da Bela Vista, Loja 32
Avenida Santo Condestdvel - Via Central de Chelas, 1900-806 Lisboa

Tel.: 2183942 22 /21837 16 99 / 91814 16 15

E-mail: geral@diferencas.net

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdgina 144


http://www.appt21.org.pt/
mailto:geral@diferencas.net

Recursos da Comunidade

Site: www.diferencas.net

6rupo Pais21

E-mail: pais21@appt21.org.pt (ao cuidado de Marcelina Souschek e
Francisca Prieto)

Ou, através do contacto telefénico, para o DIFERENCAS no seguinte
hordrio: 2°f. das 15h30 as 16h30; 3°f. das 11h as 12h; 5°f. das 14h ds 16h
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Associagdo Portuguesa de Sindrome de Asperger - A.P.S.A.

A AP.S.A. é uma associagdo cultural, cientifica e de
QO beneficéncia, sem fins lucrativos, que tem por objecto
ap,a a implementagdo de todas as acgdes relacionadas com

Associagio Portuguesa

de snarome de Asparger o5 qspectos cientificos, educacionais, investigacionais

e sociais do sindrome de Asperger. Assim, a Associagdo pretende promover
a integragdo e a melhor qualidade de vida aos portadores da sindrome de
Asperger.

Contactos

Sede (Lisboa)

Largo do Amor Perfeito 9A - Loja 1, 2645-630 Alcabideche

Tel./Fax: 21460 52 37 (2f* a 6f° das 10h as 16h)

Tml.: 961041214

Nota: Atendimento na Sede com marcagdo prévia

Geral: geral@apsa.org.pt

Juridico: juridico@apsa.org.pt

Familias: familias@apsa.org.pt

Educagdo: educacao@apsa.org.pt
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Delegagdo A.P.S.A. Norte

Urbanizagdo Ponte de Carro

Rua Ponte de Carro, 1251 B ( Traseiras n® 1273 )
4460-091 GUIFOES

Tel.: 967252242 (2f? a 6f° das 17h as 19h)

E-mail: apsanorte@iol.pt

Site: www.apsa.orqg.pt
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Associagdo de Proteccdo e Apoio as Criangas com Doenga
Cardiaca - A.P.A.C.D.C.

A AP.ACD.C. foi fundada em 1994 por iniciativa de um grupo de pais com
problemas semelhantes, amigos e profissionais de salde, tendo vindo a
constituir-se como Instituicdo Particular de Solidariedade Social em Maio
de 1995. Tem sede em Lisboa e trés nicleos de actividades: Norte - Porto,
Centro - Coimbra e Sul - Lisboa, seguindo a distribuicdo dos Servigos de
Cardiologia Pedidtrica, onde se presta assisténcia a estas criangas. A
Associagdo preocupa-se em divulgar a doenga, procurando sensibilizar a
opinido publica e os profissionais de salde.

Contactos

Tel.: 213815009 /21837 15 63
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Associagdo Protectora dos Diabéticos de Portugal - A.P.D.P.

3 d A APDP. é uma Instituicdo Particular de
p p Solidariedade Social (I.P.S.S.), fundada em 13 de

Associggao Protectora

dos Disbitisns deFertug=l - Maio de 1926 por Ernesto Roma, reconhecida como a

mais antiga Associacdo de Diabéticos do mundo. A A.P.D.P. desenvolve as
suas actividades, quer na luta contra a diabetes procurando conhecer
melhor a doenga e explorando novas formas de tratamento, como também
no apoio a pessoa com Diabetes, criando estruturas capazes de dar resposta
aos problemas que envolvem a doenga.

Contactos

Rua do Salitre, n°.118-120 , 1250-203 Lisboa
Tel.: 21 381 6100

Fax: 21 38593 71

E-mail: diabetes@apdp.pt

Site: www.apdp.pt
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Associagdo de Jovens Diabéticos de Portugal - A.J.D.P.

A Associagdo de Jovens Diabéticos de Portugal € uma Instituigdo Particular
de Solidariedade Social (I.P.S.S.), sem fins lucrativos, que progride
unicamente com o trabalho voluntdrio dos seus dirigentes e associados.
Actua junto da populagdo em geral e dos jovens diabéticos em particular,
visando desmistificar a Diabetes enquanto doenga incapacitante, com o
objectivo de lhes possibilitar a participagdo civica e a integragdo na

sociedade.

Contactos

E-mail: ajdp@ajdp.org

Site: www.ajdp.orqg
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Associacdo Redes

. ¥ :
) REDES

entro Com

A Associagdo Redes - Centro Comunitdrio de Apoio Psicoldgico e Pedagdgico
¢ uma Instituigdo Particular de Solidariedade Social desde 2005, que tem
como objectivos principais o apoio médico, terapéutico, social, psicoldgico e
pedagdgico a criangas, jovens e adultos com deficiéncia mental, com
perturbagdes  especificas de aprendizagem e/ou  perturbagdes
emocionais/comportamentais.

Contactos

Rua da Republica, 106 - 2° Esq. D , 2670-471 Loures
Tel.: 21796 16 40 / 91 4028916 / 93 3299343

E-mail: info@redes.orqg.pt ou redesjunior@redes.orqg.pt

Site: www.redes.org.pt
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Associagdo SOL - Associagdo de Apoio as Criangas
Infectadas pelo Virus da SIDA e suas Familias

A Associacdo SOL, fundada em 1992, desenvolve
projectos para as criangas infectadas pelo
VIH/SIDA ou que sdo érfds devido a essa doenga,

suporte psicolégico

(e promovendo o seu acompanhamento psicossocial e a
5 ° sua integragdo escolar e social, a0 mesmo tempo que
procura acompanhar e integrar profissionalmente
mdes e pais infectados.

Qual a missdo da SOL?

A SOL intervém a nivel nacional, de norte a sul do pais, com maior incidéncia
na drea de Lisboa, tendo como principio orientador a qualidade de vida
quotidiana das criangas. Numa iniciativa percursora, que ja lhe valeu
distingdes nacionais e internacionais, a Casa SOL, que alberga as criangas
num ambiente familiar, fomenta a proximidade afectiva, o conforto, a
seguranga e o sentimento de pertenga, promovendo ainda o convivio com pais
e outros familiares, assim contribuindo para a integragdo de alguns desses
adultos no espirito da familia alargada.

Como é constituida a equipa da SOL?

A equipa da Associagdo SOL apresenta na sua constituigdo corpos gerentes,
cujos elementos sdo voluntdrios. Além disso, cerca de trinta funciondrios,
sob a coordenagdo da Direcgdo, prestam servigo na Casa SOL durante
24h/dia em regime de turnos, de que sdo exemplo os Técnicos Superiores
(Assistente Social e Directora Téchnica, Psicéloga, Educadora de Infdncia,
Educadora Social) e o Pessoal Auxiliar (Auxiliares de educagdo, Auxiliar de
servigos gerais, Auxiliar de cozinha, Funciondrios da limpeza, Funciondria da

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdgina 152



Recursos da Comunidade

lavandaria, Motorista). Por outro lado, existe um quadro de voluntdrios
durante a semana que dd apoio ha Associagdo SOL.

Como chegam as criangas a Associagdo SOL?

A sinalizagdo dos casos é realizada tanto por entidades publicas como
privadas, nomeadamente Tribunais, Comissdoes de Protec¢do de Menores,
Centros de Salde, Centros Regionais de Seguranga Social e outras
instituices. Apds o contacto inicial, pela assistente social, serdo
desencadeadas parcerias e articulagdes potenciando sempre os recursos
comunitdrios e a participagdo activa daqueles que procuram a Associagdo, de
forma a responder o melhor possivel ao pedido de ajuda que é feito. A
entidade referenciadora cabe o inicio de enquadramento legal junto do
tribunal que depois de averiguada e confirmada a situagdo confere a tutela
da crianga a Associagcdo SOL.

Quais as caracteristicas das criangas que acolhe?

As criangas que sdo acolhidas pela SOL sdo criangas que nascem doentes e
que sdo nhegligenciadas e/ou abandonadas; que tomam medicamentos vdrias
vezes por dia, durante toda a vida, e que sdo sujeitas a internamentos
prolongados; que se deslocam 3 a 4 vezes/més ao hospital por questdes de
rotina - andlises, tratamentos, consultas, apoio pedopsiquidtrico e outros;
que provém de familias quase sempre destruturadas; que possuem ligagdes
frageis com a familia; que estdo sujeitas a dietas rigorosas, vendo-se
privadas de alguns alimentos favoritos de todas as criangas saudadveis; que
sdo orfdos ou que vdo sé-lo num futuro préximo; que sdo preteridas no que
respeita d adopgdo e, por vezes, discriminadas.

E importante ter nogdo que ndo existe limite de idade para permanecer na
Casa SOL, pois estas criangas sdo os donos da Casa e dela s6 saem quando
um dia acharem que estdo preparadas para o fazer. Isto, excepto quando se
consegue que estas criangas sejam adoptadas ou integradas na sua familia
de origem. Hoje em dia a lotagdo da
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Casa SOL estd esgotada havendo, inclusivamente, lista de espera de

criangas de todo o pais.

Quais os Projectos de Intervengdo da Associagdo SOL?

O dmbito de intervengdo da Associagdo SOL, em que todos os servigos

prestados sdo gratuitos, assenta nos seguintes parametros:

v

AN

Elaboragdo e desenvolvimento de projectos de vida para as criangas
infectadas e afectadas pelo Virus da SIDA e 6rfdos da SIDA.
Acompanhamento psicossocial visando a integragdo escolar e social.
Acompanhamento e encaminhamento hospitalar.

Acompanhamento e encaminhamento escolar das criangas visando a
sua integragdo escolar e social.

Integragdo profissional de Mdes e Pais infectados pelo Virus da
SIDA na Associacdo SOL.

Encaminhamento profissional de Mdes e Pais infectados para outros
locais.

Realizacdo de acgdes de sensibilizagdo/informagdo em escolas,
universidades, paréquias, entre outros. Estas acgbes de formagdo sdo
ministradas a alunos, a professores, a pessoal auxiliar e na prépria
comunidade.

Realizagdo de campanhas com vista a informar a populagdo sobre a
problemdtica da SIDA.

Recrutamento e formagdo de voluntdrios visando a participagdo activa
da sociedade civil na luta contra a SIDA.

Organizagdo e participagdo em eventos com o objectivo de divulgar o
trabalho da Associagdo e angariar fundos.

Acompanhamento as grdvidas.
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Contactos
Rua Pedro Calmon, n°29 , 1300-455 Lisboa

Tel.: 21362 5771/ 2

Fax: 21 7957423 / 21 362 5773

E-mail: geral@sol-criancas.pt

Site: www.sol-criancas.pt
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Associagdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal - ASBIHP

A ideia de se criar a ASBIHP surgiu

AS I; I I'I I: do facto do Servico de Pediatria do

Assotiagao Spina Bifida e Hidrocefalia da Portugal Cen‘l‘r‘o de MedlC"\a de Reab'hTGgao

&

(C.MR.) de Alcoitdo se deparar com a
existéncia de criangas com uma patologia complexa - Spina Bifida - que
tornava dificil a vida dos pais e a sua integragdo na escola e na sociedade.
Assim, através de uma reunido que envolveu pais de criangas com Spina
Bifida, operadas em Sheffield, no Children's Hospital, e profissionais de
sadde, definiram-se os objectivos da futura associagdo, elaboraram-se os
estatutos e foi eleita uma comissdo instaladora proviséria (C.MR. de
Alcoitdo). Desta forma, surgiu a ASBIHP, em 1977, como uma IP.S.S. sem
fins lucrativos. A Associagdo tem como principal objectivo proporcionar
apoio a pessoas com Spina Bifida ou Hidrocefalia e suas familias, com vista a
melhoria da sua qualidade de vida. Actualmente, a Associagdo conta com
cerca de 2300 associados e possui ja duas delegagdes, uma sedeada em
Coimbra e outra no Porto, e um nidcleo em Aveiro. Além disso, integra a
CNOD - Confederagdo Nacional dos Organismos de Deficientes e é membro
fundador da ifHSB - International Federation for Hydrocephalus and Spina
Bifida, com sede em Bruxelas.

Quais as acgoes e actividades desenvolvidas pela ASBIHP?

A ASBIHP leva a cabo vdrias actividades que visam o desenvolvimento da
auto-estima das pessoas com Spina Bifida ou Hidrocefalia, a sua integragdo
social e consequente combate ao isolamento. Entre as vdrias acgdes
desenvolvidas pela ASBIHP destacam-se:

> a Colonia e Campo de Férias - cujo objectivo principal é trabalhar no
sentido de potenciar as capacidades das criangas e jovens com Spina Bifida,
aumentar a sua auto- -estima e fomentar a troca de experiéncias entre os
Jjovens.
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> a realizagdo de Congressos e Semindrios sobre a temdtica da Spina
Bifida, Hidrocefalia, avangos cientificos na drea e sobre os meios de
prevengdo.

> a realizagdo de Encontros de Pais e Afectados de Spina Bifida e/ou
Hidrocefalia - um momento importante para a troca de experiéncias entre
0s pais e para o convivio entre afectados. Estes encontros servem,
igualmente, para aprofundar alguns temas relacionados com a problemdtica
desta patologia.

> o Apoio as Consultas de Spina Bifida em vdrios hospitais do pais -
tentar acompanhar os pais e a propria pessoa com Spina Bifida ao longo de
todo o processo de reabilitagdo.

> o Apoio aos jovens na pratica de desporto, nomeadamente, através
do apoio a uma equipa de basquetebol em cadeira de rodas onde joga um
grande nimero de pessoas com Spina Bifida.

Para além destas actividades, a ASBIHP leva a cabo outras acgdes, tendo
sempre em vista a melhoria da qualidade de vida das pessoas com Spina
Bifida e Hidrocefalia, o desenvolvimento da sua autonomia pessoal e
integragdo social.

Quais os Projectos de Intervengdo da ASBIHP?

Para além das actividades supramencionadas, a ASBIHP desenvolve vdrios
projectos como o:

Ola Bebé

E um projecto que teve inicio em 2004 e que visa apoiar e acompanhar os
pais dos recém-nascidos com Spina Bifida, ajudando-os a ultrapassar as
dificuldades que vdo surgindo ao longo do processo de doenga. A abordagem
aos pais tem inicio na maternidade com a entrega de alguma informagdo
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sobre a patologia e a prépria Associagdo, assim como de um brinquedo para o
bebé - a Tartaruga Spiruga (simbolo do projecto).

Saltar do Ninho

E um projecto que deu os primeiros passos em 2004 e que se subdivide em
duas vertentes diferentes:

- Sdbado a Brincar - consiste em, um sdbado por més, levar as
criangas a passear, permitindo-lhes assim o contacto com outras criangas
com o mesmo problema e também com criangas sem patologia, contribuindo
para a sua melhor integragdo social.

- P.A.F. (Projecto de Apoio as Familias) - enquanto as criangas se
encontram nos passeios, 0s pais permanecem na Associagdo com outros pais
de jovens com Spina Bifida, com os préprios Afectados Adultos e com o
acompanhamento de um técnico de psicologia. Esta reunido permite a troca
de experiéncias e a aprendizagem com pais que jd passaram por situagdes
idénticas.

Unidade Residencial

Um dos sonhos ja antigos da ASBIHP é a criagdo de um Lar Residencial,
para acolher algumas pessoas com um grau de deficiéncia muito elevado
quando os pais ja ndo tiverem condigdes para cuidar deles. Assim, tem vindo
a dar pequenos passos para a concretizagdo deste sonho. Gragas ao trabalho
voluntdrio de um arquitecto foi desenhada a planta desta futura unidade
residencial e um outro voluntdrio quis oferecer a maquete. Neste momento,
a Associagdo tenta conseguir o terreno para implantar esta unidade.

Esta unidade residencial ird ter para além de 25 quartos, um refeitorio, uma
piscina interior, um CAO (Centro de Actividades Ocupacionais), um gindsio
de fisioterapia, um auditdrio e gabinetes de atendimento médico, espagos
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que estardo abertos ndo sé aos residentes, como também a todos os sdcios
que necessitem de utilizar estes espagos.

Aprender em Férias
E um projecto que visa melhorar a qualidade de vida das criangas e jovens
com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia através de Coldonias de Férias, onde sdo
realizadas actividades que visam desenvolver a auto-estima, a imaginagdo, a
capacidade de iniciativa, bem como ajudd-los a obter uma maior
independéncia funcional.
Contactos

ASBIHP - Associagdo Spina Bifida e Hidrocefalia de Portugal

Rua Botelho Vasconcelos, Lote 567-1°D
1900-637 Lisboa

Tel.: 21859 67 68
E-mail: sede@asbihp.pt

Site: www.asbihp.pt

Hospital D. Estefania
Rua Jacinta Marto
1169-045 Lisboa

Tel.: 21 312 66 00 (Geral)
21312 66 90

Nucleo Spina Bifida do Hospital D. Estefania
Coordenadora Dr.2 Eulalia Calado
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Associagdo Terra dos Sonhos

A Associagdo Terra dos Sonhhos é uma IPSS, sem fins
lucrativos, fundada em 1 de Junho de 2007, Dia Mundial
da Crianga, por um conjunto de 33 sécios fundadores. A
Associagdo Terra dos Sonhos, sob a forma de associagdo

de solidariedade social com fim de ac¢do social, tem como
principal finalidade a realizagdo dos sonhos de criangas e
adolescentes diagnosticados com doengas crénicas e/ou em fase terminal. O
seu lema é: Um Sorriso Vale Tudo!

Contactos

Sede

Rua Tomds Ribeiro, n° 10, R/C Dto., 1050-229 Lisboa
Tel.: 21 010 66 90

Marta Ribeiro - Coordenadora

Tel.: 91833 62 59

E-mail: martaribeiro@terradossonhos.org

Frederico Fezas Vital - Presidente do Conselho de Administragdo

Tel.: 91833 57 42

E-mail: fredericofezasvital@terradossonhos.org

Site: www.terradossonhos.org
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Centro Helen Keller

O Centro Helen Keller é uma escola inclusiva que integra alunos invisuais e
. com deficiéncia visual e alunos normovisuais, desde o
Jardim de Infdncia e Ensino Pré-Escolar até ao 3°

CENTRO HELEM KELLER

Ciclo. Este depende pedagogicamente do Ministério da
Educagdo e financeiramente da Seguranga Social (subsidia os alunos
portadores de deficiéncia visual), Ministério da Educagdo (com o
destacamento de 10 a 12 professores), mensalidades dos alunos
normovisuais e donativos.

Historial...

Em 1929, durante um congresso de oftalmologia em Haia, é criada a
Associagdo Internacional de Profilaxia da Cegueira, sendo solicitado ao
oftalmologista Dr. Mdrio Moutinho a organizagdo, em Portugal, da sua
representagdo. Assim, em 1936 nasce a Liga Portuguesa da Profilaxia da
Cegueira (LPPC). Porém, impos-se a necessidade de se criar uma clinica de
reeducagdo de diminuidos visuais, cujo projecto s veio a ser concretizado
em 1955 por trés nomes de referéncia: o oftalmologista Dr. Henrique
Moutinho, filho de Mdrio Moutinho e seu sucessor na Presidéncia da Liga; o
pedopsiquiatra Dr. Jodo dos Santos e a pedagoga Dr.* Maria Amdlia Borges.
Em Margo de 1956, a convite da LPPC, Helen Keller vem a Portugal e com
grande satisfacdo dd o nome ao Centro que passa a desighar-se Centro
Infantil Helen Keller e mais modernamente Centro Helen Keller.

Quais os objectivos do Centro Helen Keller?

O Centro Helen Keller em toda a sua actividade pretende:

> Estimular o desenvolvimento pessoal ao nivel dos conhecimentos, das
competéncias e atitudes, que visem a autonomia através da escuta, do
didlogo, da aceitagdo, da partilha, da obediéncia e do respeito pelos outros;
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» Integrar os alunos com deficiéncia visual numa ambiéncia escolar
compativel com o futuro desempenho de uma cidadania plena;

> Desenvolver competéncias, capacidades, aptiddes e valores individuais
e grupais, visando a futura realizagdo pessoal, profissional e social de
cidaddos conscientes e intervenientes na sociedade;

» Fomentar o empenho reciproco entre a Escola e a Familia de modo a
permitir intferacgdes harmoniosas.

Contactos

Avenida Bombeiros, n°1, Encosta do Restelo - 1400-036 Lisboa
Tel.: 2130119 32
Fax: 21 301 49 59

E-mail: direccao.pedagogica@centrohelenkeller.pt
secretaria@centrohelenkeller.pt

pina.nuno@centrohelenkeller.pt (tesouraria)

Site: www.centrohelenkeller.pt
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Federagdo de Instituicées de Apoio a Doentes Cronicos

A FI.AD.C. é uma instituicdo de ambito nacional,

sem fins lucrativos, que integra instituigoes

FIADC particulares que visem dar apoio a pessoas com
em——— doengas crénicas e suas familias. A F.I.A.D.C. tem
como propésito a coordenagdo das acgdes comuns as instituigées associadas,
relativamente a quaisquer entidades publicas ou privadas e, em especial,
junto dos ministérios de tutela; a organizagdo de servigos de interesse e
intervengdo comuns; e a representagdo dos interesses comuns das

instituicdes associadas.

Contactos

Rua Zéfimo Pedroso, 66, 1950 - 291 Lisboa
Tel.: 21 865 04 80

Fax: 21 865 04 89

E-mail: fiadc@sapo.pt

Site: www.fiadc.no.sapo.pt
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Fundagao do Gil

O Gil foi a Mascote da Expo'98 e a partir de 1999
deu o seu nome e imagem a Fundagdo, que estd a

contribuir com todo o empenho para tornar melhor a
vida de muitas criangas. Esta foi criada por iniciativa
do Parque Expo'98 e do Ministério do Trabalho e da Solidariedade, através
do Instituto para o Desenvolvimento Social. A Fundagdo do Gil tem como
principais objectivos: contribuir para o bem estar, a valorizagdo pessoal e a
plena integragdo social das criangas e dos jovens que, por razdes de
natureza diversa, se encontrem internados, por periodos prolongados, em
unidades hospitalares, prisionais ou outras; promover a realizagdo,
participagdo ou patrocinio de acgdes de cardcter cultural, educativo,
artistico, cientifico, social e de assisténcia.

Contactos

Avenida do Brasil, 53 D
Parque da Salde de Lisboa - Pavilhdo 13, 1700-063 Lisboa

Tel.: 21 355 24 50
Fax: 21 355 24 59
E-mail: geral@fundacaodogil.pt

Site: www.fundacaodogil.pt
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Fundagdo Infantil Ronald McDonald - F.I.R.M.

o " A FIRM. é uma IP.S.S., de reconhecida
e

{ _ “%~ utilidade pdblica, criada em 2000. Tem

ﬁ ngﬂi%}%gﬁgﬁtggm “%  como objectivo a promogdo e a realizagdo

de iniciativas que contribuam para o bem-
estar das criangas e suas familias. Com a construgdo da primeira Casa
Ronald McDonald em Portugal, junto ao Hospital D. Estefdnia, que foi
inaugurada em Junho de 2008, a F.I.R.M. fem agora a missdo de garantir a
sustentabilidade financeira e todo o funcionamento desta “casa longe de
casa”.

Casa Ronald McDonald

A Casa Ronald McDonald é "uma casa longe de casa" para os familiares e as
criangas que se deslocam para receber tratamento no Hospital D. Estefania.
E um edificio com cerca de 900m?, que estd preparado para receber 10
familias em simultdneo. Os primeiros beneficidrios deste projecto tém
residéncia nos distritos de E"vor'a, Faro, Santarém e Settbal.

Na Casa Ronald McDonald tudo é feito para que as familias se sintam como
se estivessem na sua prépria casa, e possam partilhar o dia-a-dia com a
crianga hospitalizada ou em tratamento ambulatério. As familias tém ao seu
dispor quartos individuais com casa-de-banho, uma cozinha onde podem
preparar as suas refeigdes, uma lavandaria que lhes permite tratar da sua
roupa, duas salas de estar e uma sala de jantar onde podem desfrutar de
momentos de lazer e de convivio entre si.

A Casa funciona como um reflgio do Hospital, 24 horas/dia, 365 dias/ano,
dando resposta a afirmagdo undnime da classe médica, de que a rdpida
recuperagdo de criangas com doengas graves e prolongadas deve-se ao
acompanhamento dos pais/familiares préximos durante os internamentos
hospitalares.
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A Casa conta com uma equipa de voluntdrios que tém a fungdo de dinamizar
actividades dirigidas as criangas e as familias, com vista a promogdo do seu
bem-estar.

Contactos

Casa Ronald McDonald

Largo Conde Pombeiro, n° 15, 1150-100 Lisboa
Tel.: 21 315 55 59

Fax: 21 315 55 60

Site: www.fundacaoronaldmcdonald.com
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Rarissimas

A Rarissimas é uma Associacdo Nacional de

Deficiéncias Mentais e Raras, criada em 2002,

@® NRarissimas

ssoenciomesnomeen s s UE apoia pessoas portadoras de uma doenga

rara e suas familias. Esta Institui¢do
Particular de Solidariedade Social (I.P.S.S.) esta dividida em nicleos locais,
que correspondem a uma tipologia de doenga rara ou tipologias de doengas
raras que permitam o seu agrupamento. Assim, a Rarissimas existe porque
hd pessoas raras, com necessidades raras.

O que é a Rarissimas?

A Rarissimas é uma Associacdo Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras,
criada em 2002, que apoia pessoas portadoras de uma doenga rara e suas
familias. Esta Institui¢do Particular de Solidariedade Social (I.P.S.S.) esta
dividida em nicleos locais, que correspondem a uma tipologia de doenga rara
ou tipologias de doengas raras que permitam o seu agrupamento. Assim, a
Rarissimas existe porque hd pessoas raras, com necessidades raras.

Quais os objectivos da Rarissimas?

A Rarissimas quer andar de mdos dadas com os doentes portadores de uma
doenga rara e familias. Para isso, tem como objectivos principais:

a organizagdo de congressos e semindrios;

a formagdo de voluntariado;

a pesquisa de Doengas Raras e estudos epidemioldgicos;
apoio domicilidrio ao portador e familia;

RN NN

a realizagdo de parcerias internacionais.

Além disso, a Rarissimas em articulagdo com o Secretariado Nacional para a
Reabilitagdo e Integragdo da Pessoa Deficiente, tenciona emitir pareceres
com vista a criagdo ou alteragdo de legislagdo que vise a plena cidadania das
pessoas portadoras de doengas raras e deficiéncia mental e suas familias.
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Em que consiste o Gabinete de Apoio as Familias?

A doenga cronica constitui um acontecimento stressante que pode
desencadear a crise na familia caso os recursos da mesma no momento pré-
crise ndo sejam suficientes e/ou as percepgdes da situagdo ndo sejam
adequadas. Assim, a Rarissimas apoia/ajuda os pais, cujos filhos sdo
portadores de deficiéncia e/ou doenga rara, a readaptarem-se a hova
realidade mobilizando recursos de que jd dispunham ou adquirem, e a
construirem novas percepgdes sobre a situagdo.

O Gabinete de Apoio as Familias surge do interesse da Rarissimas em
reorientar o "foco de atengdo” para as familias e as suas necessidades. Uma
vez que o acompanhamento familiar torna-se uma condigdo imprescindivel
que pode conduzir a uma melhor insergdo social da pessoa portadora de
deficiéncia e/ou doencga rara, e a uma melhoria da qualidade de vida destes
e da sua familia.

Através do Gabinete de Apoio as Familias poderdo ser colocadas questdes,
didvidas ou mesmo pedir ajuda terapéutica, com um acompanhamento mais
personalizado. Desta forma, estardo disponiveis para escutar e acolher
todas as familias que necessitem de ajuda, assim como a ajudar a suportar a
dor, a geri-la e a senti-la de uma outra forma.

CASA DOS MARCOS

A Casa dos Marcos ¢ um projecto dnico em todo o mundo e com grandes
possibilidades de ser “exportada” para outros paises da Europa e Estados
Unidos da América. A Casa dos Marcos é uma casa de acolhimento que
albergard populagdo adulta e/ou jovem adulta portadora de doengas raras,
com capacidade para 60 cidaddos portugueses, com caréncias de apoio e de
actividades lddicas e intelectuais.

Além disso, funcionard como Lar para pessoas portadoras de patologias
raras apés a morte dos pais.

Unidade de Cuidados na Comunidade- Nostra Pontinha Pdgina 168



Recursos da Comunidade

Este projecto tem o apoio da Dra. Maria Cavaco Silva, da Secretdria de
Estado Adjunta e da Reabilitagdo (Dra. Iddlia Moniz), da Delta Cafés, da
Camara Municipal da Moita, que cedeu d Rarissimas o espago (cerca de
7.000 m2) para a construcdo da Casa dos Marcos, e do Movimento
Internacional dos Rotdrios.

Contactos

Rua Cidade de Rabat, n°34 3° Dto. - Alto dos Moinhos
1500-163 Lisboa

Tel.: 21795 62 05/ 96 965 74 45
Fax: 21796 97 77

E-mail: info@rarissimas.pt

Site: www.rarissimas.pt
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RESUMO

Ventilagdo ndo Invasiva em Pediatria

Enfermeira Patricia Lopes da Silva Ribeiro (2° Curso de Mestrado em Enfermagem SIP)
Data: 13 de Dezembro de 2011
Destinado aos Enfermeiros do SU do HDE

Objectivo: Sensibilizar a equipa de enfermagem para as especificidades da ventilacdo nédo
invasiva, assim como para a prestacdo de cuidados a criangas submetidas a VVNI.

Introducdo: Associado ao crescente nimero de casos de doenca crénica temo-nos deparado
com o consequente nimero de criangas com necessidade de VNI. Apb6s o periodo de
internamento, estas criangas continuam a ser seguidas na consulta externa de pediatria, em
contexto hospitalar, e a recorrer a urgéncia hospitalar quando ha um agravamento do seu
estado de saude.

Ventilacdo N&o Invasiva: A ventilagdo ndo invasiva (VNI) consiste na aplicagdo de um
suporte ventilatério sem recorrer a metodos invasivos, evitando desta forma as
complicacbes associadas a entubacdo orotraqueal e ventilagio mecénica invasiva. Esta
técnica ja demonstrou ser eficaz em diversos tipos de insuficiéncia respiratéria aguda ou
cronica agudizada.

Os principais modelos ventilatérios na VNI, assim como na ventilagdo invasiva, sdo a
ventilacdo regulada por pressdo ou regulada por volume, existindo poucos estudos
comparativos entre estas duas categorias em VNI. Habitualmente, sdo utilizados em VNI o0s
ventiladores regulados por pressdo, uma vez que apresentam um menor custo, maior
capacidade para compensacdo de fugas, sdo mais portateis e mais bem tolerados pelos
doentes. Podem ser utilizados em situa¢Ges agudas ou cronicas.

Podem ser aplicados nas modalidades “Assistida” (o doente desencadeia todos os
movimentos  ventilatorios e o  ventilador auxilia insuflando  volumes),
“Assistida/Controlada” (o doente desencadeia alguns movimentos ventilatorios e o
ventilador inicia os restantes), ou “Controlada” (o ventilador assegura todos os movimentos
ventilatorios). A maior parte dos centros recomenda a utilizacdo do modo
assistido/controlado, ou apenas assistido em doentes que mantenham boa drive respiratoria.
Os ventiladores portateis regulados por pressdo sdo muitas vezes designados BiPAP
(bilevel positive airway pressure), apesar de esta ser uma denominacéo errénea, dado tratar-
se de uma marca comercial. O BIPAP fornece uma ventilagdo por pressdo positiva com
dois niveis de pressdo, um nivel de suporte inspiratorio (IPAP — inspiratory positive e um
nivel de pressdo no fim da expiracdo (EPAP ou PEEP — expiratory positive airways
pressure). Existem diversas vantagens na aplicacdo de EPAP, como a prevencdo do
rebreathing de CO2, estabilizacdo das vias aéreas superiores durante o sono, recrutamento
de alvéolos, diminuicdo da formacdo de atelectasias e reducdo do trabalho inspiratério
necessario para activar o trigger inspiratorio em doentes com auto -PEEP (PEEP
intrinseca). O CPAP aplica uma pressdao continua durante todo o ciclo respiratorio
(inspiracdo e expiracdo), ndo assistindo activamente a inspiracdo. Ndo € por isso
considerado um verdadeiro modo ventilatorio, sendo a sua principal utilizacdo no SAOS e
em alguns casos de edema agudo do pulméo.
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Para 0 sucesso da VNI €é essencial termos conhecimentos relacionados com: o tipo de
interface, as indicacOes e contra-indicacdes da VNI, as vantagens e desvantagens da VNI,
assim como os cuidados de enfermegem especificos no cuidar da crianga com necessidade
de VNI e sua familia.

A VNI contribui para melhorar a qualidade de vida da crianga e da familia e a possibilidade
de ser efectuada no domicilio vai, também favorece o crescimento e desenvolvimento da
crianca, permitindo uma melhor reinsercéo social e familiar. No entanto para o sucesso da
VNI é fundamental um suporte familiar adequado que garanta todos os cuidados no
domicilio. A preparacdo dos pais para a alta promove e facilita a sua reintegracdo e a da
crianca no meio socio-familiar, além de contribuir para a diminuicdo do tempo de
internamento e dos custos dos cuidados prestados (Baltar et al., 2000). Como tal, a
preparacdo da alta constitui uma oportunidade para promover o envolvimento da familia no
planeamento de cuidados, que devera ser individual e centrado na sua participacéo activa.
Neste sentido, a preparacdo dos pais/prestadores de cuidados passa, indiscutivelmente, por
accOes programadas, no sentido de adquirirem saberes e de desenvolverem competéncias.
Os dados da Consulta Externa da Pneumologia indicam que ao proporcionamos a alta o
mais precoce possivel tem-se verificado uma reducdo do nimero de internamentos com
diminuicdo dos custos e do risco de contrairem infecgdes nasocomiais; melhoria da
adaptacéo escolar e reforco de lagos familiares e nos ultimos 4 anos nenhuma das criangas
com doenca neuromuscular requereu internamento na UCIP.

Conclusbes: E essencial investir na area da promocdo das competéncias parentais face a
crianca com necessidade de VNI, no sentido de dar visibilidade aos cuidados centrados na
familia e a continuidade dos cuidados; tentar fazer a articulacdo entre os cuidados de saude
primarios e os cuidados de saude diferenciados, de forma a fomentar os cuidados
continuados, o “cuidar em casa”, a diminui¢do de recorréncias aos servigos hospitalares e,
consequentemente, a melhoria da qualidade de vida da crianga com necessidade de VNI e
sua familia; e sensibilizar os outros profissionais de saude, através de sessdes de formacéo,
de instrumentos informativos ou de conversas informais, para o impacto da necessidade de
VNI na crianca, familia, escola e sociedade, de forma a serem prestados cuidados
adequados e a serem mobilizados recursos existentes na comunidade (muitas vezes
desconhecidos).
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Objectivos

Sensibilizar a equipa de enfermagem para as especificidades da
ventilacdo nao invasiva, assim como para a prestacao de

cuidados a criancas submetidas a VNI.
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Ventilacao Nao Invasiva

“Técnica de Ventilacdo Mecanica em que nao se recorre a
gualquer tipo de via aérea artificial, nomeadamente tubo
endotraqueal, nasotraqueal ou traqueostomia.” (CORREIA &
RAPOSO, 2003)

Em Pediatria, “o apoio respiratério com VNI pode melhorar a
gualidade de vida de criancas (...) e prolongar a sua sobrevida.”

(VASCONCELOS, 2005).




Ventilagao por pressao positiva
continua na via aérea (CPAP)

v'Permite a aspiracdo do ar do meio ambiente, filtracdo e
posterior envio a crianca, atraves de um tubo flexivel.

v'O ar entra nas vias aéreas, através de um interface, sobre uma
pressao fixa, pré-estabelecida para cada crianca
(aproximadamente 5cmH,0).

v'A crianca assume completamente a funcéo ventilatoria.

v'Evita o colapso das paredes musculares faringeas, permitindo
a permeabilidade da via aérea.



Ventilacao por pressao positiva com
dois niveis de pressao (BiPAP)

E um compressor que insufla a vias aéreas superiores, tendo dois
niveis de presséao: IPAP e EPAP

IPAP- Presséo Positiva Inspiratoria da Via Aérea (12-15cmH,0)
- Diminui o trabalho respiratorio;
- Aumenta o volume corrente;
- Diminui PCO,;
- Aumenta PO,;

EPAP- Pressao Positiva Expiratoria da Via Aérea (3-5cmH,0)
- Previne a reinalacéo de CO,;
- Evita a formacéo de atelectasias.
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Agudas

Crénicas

Doencas pulmonares obstrutivas
descompensadas

Sindrome de hipoventilacao
alveolar por alteracées do SNC

Doencas pulmonares restritivas
descompensadas

Alteracdoes medulares

Patologia do parénquima

Sindromes craniofaciais

Alteracoes cardiogenicas

Doencas neuromusculares

Desmame

AlteracOes da caixa toracica

Outras causas

Sindrome de hipoventilacao
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Contra indicacoes

Causas impeditivas da utilizacao da mascara;
Obstrucao total das vias aéreas superiores;
Auséncia de reflexo de proteccao das vias aéreas;

Hipersecrecao respiratoria;

Alto risco de broncoaspiracao;
Pneumotdrax ndo drenado;

Faléncia organica néo respiratoria.
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Vantagens

Facilidade de instalacéo e remocao;
Diminuicao do desconforto;
Diminuicdo de complicacdes e infeccdoes nosocomiais;
Preservacédo dos mecanismos de defesa das vias aereas;
Preservacao da linguagem e degluticao;
Menor custo;

Menor necessidade de sedacéao.
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Desvantagens

Distensao gastrica e aerofagia;

Hipoxémia transitoria;

Ulceras de pressédo na face;

Irritacdo da conjuntiva ocular;

Secura das mucosas;

Congestao nasal;

Correccao mais lenta dos disturbios gasimeétricos;
Dependente da colaboracao da diade crianca/familia;

Na fase de adaptacdo implica maior dispéndio de tempo.



Cuidados de enfermagem

Seleccionar o material necessario:
v Interface adequado a crianga;
v" Sistemas de fixacéao;
v Tubuladuras;
v Valvula expiratoria;

v  Humidificadores e Filtros;

v Placas hidrocoldides;
v" Ressuscitador manual;
v' Materiais para a oxigenoterapia e de aspiracao de

secrecoes.



Cuidados de enfermagem

Tipos de interface:

v mascaras naso-bocais;

v mascaras nasais; Nasal Total Face Facial

v mascaras faciais;
v  Helmet;

v’ protese binasal curta;

v'Tipo Adams.

Em criancas traqueostomizadas, a canula
da tragueostomia adapta-se ao circuito do
ventilador.




Cuidados de enfermagem

Caracteristicas do interface:
v Transparéncia;
v Facilidade de aplicacdo e remocéao;
v Leveza do material e facil adaptabilidade;

v Caracteristicas anti-alérgicas;

v Existéncia de diversos pontos de apoio
sobre a pele; &7

v Espaco morto minimo.




Cuidados de enfermagem

Sistemas de fixacao:

v Toucas — sao de rapida colocacdo mas potenciam a sudorese;

vCintas — nao potenciam a sudorese mas sao de dificll

aplicacao.




Cuidados de enfermagem

v Realizar a montagem e o teste de verificacdo do ventilador;
v Confirmar com o médico a predefinicdo dos parametros do
ventilador;

v  Posicionar adequada e confortavelmente a criancga;




Cuidados de enfermagem

v Adaptar o interface sem o sistema de fixacdo e sem ventilador a
crianca;

v Colocar o sistema de fixacao;

v Adaptar a mascara a face (ja com o ventilador ligado), fixando
apenas com a mao, verificando-se a existéncia de fugas e/ou
outros desconfortos;

v Promover a comunicacado entre a diade crianca/familia e com os

profissionais;
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Cuidados de enfermagem

v Manter a permeabilidade das vias aéreas;
v Monitorizar e avaliar o estado de consciéncia, 0s sinais vitais, 0S
sinais sugestivos de dificuldade respiratdria, as secrecoes, a
integridade da pele, a distenséo gastrica...;

v' Assegurar o controlo analitico e gasimétrico.

v Realizar oxigenoterapia em SOS;

v Aspirar secrecgdes;




Cuidados de enfermagem

v Aplicar lagrimas artificiais em SOS;

v Promover a manutencao da VNI,

v Promover a higiene e a hidratacdo adequadas;

v Adequar os horéarios da ventiloterapia com a alimentacao
e a administracao de terapéutica;

v Observar os locais de contacto da interface com a pele;
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Cuidados de enfermagem

Manutencao da VNI:

v Filtros antibacterianos e traqueia do
ventilador =2 mudar uma vez por
semana;

v Fitas elasticas =——> lavar uma vez
por semana e em SOS, com agua e
sabao;

v Mascaras ——> lavar diariamente e
em SOS, com agua e sabao.




Critérios para interromper a VNI

v" Intolerancia da crianca a interface por desconforto e/ou dor;
v Necessidade de utilizacdo de entubacao endotraqueal;
v Perda dos reflexos protectores;

v Nao melhoria do quadro respiratério e/ou aumento das

secrecoOes;

v Instabilidade hemodinamica da crianca;

v Alteracdes do estado de consciéncia.
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Conclusao

A possibilidade de ser efectuada no domicilio vai, favorecer o
crescimento e desenvolvimento desta criancas, permitindo uma
melhor reinsercdo social e familiar (...) a VNI contribui para

melhorar a sua qualidade de vida e da sua familia.

Vasconcelos et al, 2005




APENDICE X: Simp6sio da VNI



Simpésio de Enfermagem: Ventilacao Nao Invasiva

Cuidados Continuados em Pediatria:
Capacitar a familia da crianca com
traqueostomia ou submetida a VNI para a
alta hospitalar

Lisboa, 10 de Dezembro de 2011



Doenca Cronica

Patricia Lopes da Silva Ribeiro



VNI/Hospitalizacao

VNI Hospitalizacao

o

% Crise Emocional e geradora de stress; \/

% Sentimentos de ansiedade, medo, angustia e
inseguranca;

 Alteracao do processo de desenvolvimento da crianca;

% Alteracao da dinamica familiar e das rotinas diarias;
% Adaptacao a doenca e as rotinas/normas hospitalares.
(Diogo 2000)

Patricia Lopes da Silva Ribeiro




Ventilacao Nao Invasiva

- A possibilidade de ser efectuada no domicilio vai, também,
favorecer o crescimento e desenvolvimento desta criancas,
permitindo uma melhor reinsercao social e familiar (...) a VNI

contribui para melhorar a sua qualidade de vida e da sua

familia.

- Para o sucesso da VNI é fundamental um suporte familiar

adequado que garanta todos os cuidados no domicilio.
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Patricia Lopes da Silva Ribeiro

Vasconcelos et al, 2005
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Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Objectivos Especificos

- Capacitar a familia da crianca com doenca
cronica do foro respiratorio, de acordo com as
necessidades especiais de cada crianca;

» Promover a articulacao entre Hospital/Centro
de Saude/Instituicoes da comunidade.

» Implementar instrumentos de trabalho
essenciais a preparacao da Alta e da
Continuidade dos Cuidados a Crianca/Familia
submetida a Ventilacao Nao Invasiva.

Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Pais como prestadores de cuidados

% Acompanhar todo o processo de reabilitacao e adaptacao da
crianca a doenca e hospitalizacao.

% Ajustar-se emocionalmente a situacao de doenca.
“ Tomar decisoes face as intervencoes.

< Desenvolver competéncias para cuidar da crianca.

< Preparar-se para dar continuidade aos cuidados apos a Alta
hospitalar.

Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Actividades a destacar

- Realizacao de visitas de estudo;

- Realizacao de entrevistas estruturadas a peritos
na area;

- Elaboracao de normas de actuacao;

- Criacao de guides de orientacao para a familia;

- Elaboracao de “Check-list”;

» Colaboracao nas visitas domiciliarias;

- Elaboracao de uma lista de recursos da
comunidade;

- Participacao na formacao de pares.

Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Centro de Comunidade
saude

Patricia Lopes da Silva Ribeiro


http://images.google.pt/imgres?imgurl=http://guapiacu.sp.gov.br/Fotos/Servicos/17/logo_familia.jpg&imgrefurl=http://guapiacu.sp.gov.br/Index.asp?Ir=Servicos&usg=__2CefGaEUnry3N8uMIdS5GgtsUSo=&h=351&w=624&sz=33&hl=pt-PT&start=6&itbs=1&tbnid=3lljmBsthSAizM:&tbnh=77&tbnw=136&prev=/images?q=fam%C3%ADlia+e+crian%C3%A7a&hl=pt-PT&sa=G&gbv=2&tbs=isch:1

Pratica Baseada na Evidéncia

- Reducao do numero de internamentos;
- Melhoria da adaptacao escolar e reforco de
lacos familiares;

- Nos ultimos 3 anos apenas uma crianca
submetida a VNI necessitou de internamento na
UCIP,

Patricia Lopes da Silva Ribeiro



Reflexao final

- “Hoje agradeco todos os dias a Deus a vida da |. com ela
aprendemos a ser o que somos hoje, cruzamo-nos com pessoas que
nos deram muito sem nos pedir nada em troca, deixamos um
pouco de nos em cada hospital por onde passamos em cada
profissional com quem falamos, e nao me vejo como uma mae
infeliz que teve o azar de ter uma filha doente e que necessita de
um ventilador para respirar, mas como uma mae muito feliz que
teve a sorte de ter uma filha que nos tem dado lufadas de ar
fresco e que nos ensinou a amar incondicionalmente e a lutar
todos os dias pelo verdadeiro sentido da vida.”

Mae da I., crianca com necessidade de VNI
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Patricia Lopes da Silva Ribeiro
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Capacitar a familia da crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI
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Capacitar a familia da crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI

0 - INTRODUCAO

Para Whaley e Wong (1989, p.387), a doenga cronica é “qualquer doenga de evolugdo
prolongada, podendo ser progressiva e fatal, ou ndo progressiva e associada a uma

sobrevida relativamente normal”.

Nos Ultimos anos, cada vez mais se tém verificado internamentos de criancas com
doenca cronica. Em alguns casos por exacerbagdo da doenga, outros na fase inicial, a
de confirmagdo do diagnéstico. Qualquer uma destas situagdes desencadeard uma

crise na familia, que deve ser percepcionada pelo enfermeiro como tal.

A crianga, como ser humano com caracteristicas bio-psico-socioculturais e espirituais
préprias, diferente do adulto, tem necessidades especiais de protecgdo devido a sua

fragilidade e vulnherabilidade.

As crescentes preocupagdes da sociedade com a humanizagdo, nomeadamente no que
diz respeito d prestagdo de cuidados de salde, deu origem a possibilidade de
permanéncia de pelo menos um dos pais com a crianga, durante o atendimento em

estabelecimentos de saide como forma de atenuar a ansiedade.

Desenvolver uma filosofia de cuidados centrados na familia € possivel desde que o
enfermeiro tenha competéncia para envolver activamente os pais/prestadores de

cuidados a crianga ho plano de cuidados.

O enfermeiro é responsdvel pelo ensino e supervisdo dos cuidados prestados a crianga
até que os pais se sintam competentes para os realizar e, ao envolver a familia
contribui para a emergéncia de sentimentos de seguranga/autonomia e

responsabilidade pelos cuidados a prestar a crianga no domicilio.
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Capacitar a familia da crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI

A existéncia de um enfermeiro que estabelega com a familia uma relagdo de confianga

pode ser uma estratégia de apoio, com vista a minimizagdo dos efeitos da

hospitalizagdo - o enfermeiro de referéncia.

Assim, esta proposta pretende ser a base de suporte, tedrico e prdtico, para a

implementagdo de um programa de intervengdo na UCERN.
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Capacitar a familia da crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI

1- CUIDADOS CENTRADOS NA FAMILIA E PARCERIA NO CUIDAR
Os cuidados de enfermagem tém sofrido grandes evolugdes nos Ultimos séculos, a par

das hovas descobertas técnicas e cientificas que se tém verificado ha drea da sadde.

Neves (2001, p.18) afirma que "a evolugdo das prdticas clinicas pedidtricas [...]
conduziu fambém ao prolongamento da vida de criancas portadoras de doenga crénica

ou deficiéncia”, motivo pelo qual me faz sentido o desenvolvimento deste programa.

Ainda segundo a mesma autora (2001, p.19), "[...] o nascimento de uma crianga com
doenga crénica provoca na familia periodos de desequilibrio ou distdrbios nos seus
padrdes de comportamento [...]Y, pelo que o enfermeiro especialista, desenvolvendo as
suas capacidades relacionais e de comunicagdo, deverd estar presente para apoiar a

familia na tomada de conhecimento do diagndstico.

Também Vieira (2008, p.77) estd de acordo com esta opinido quando afirma que os
enfermeiros "[...] perceberam o poder da relagdo que estabeleciam com os pacientes a
quem encorajavam e ajudavam a criar esperanga [..] ajudando-os na luta contra a

doenga, a ultrapassar as suas incapacidades e, por vezes, a morrer serenamente”.

Apds o diagnéstico de doenga crénica, a crianga fica muitas vezes internada no
hospital, as vezes durante meses, o que se torna uma situagdo muito dificil para os

pais e restantes membros da familia, em especial se residem longe da instituigdo.

Segundo Charepe (2004, p.8), "as reacgdes da familia a presenga de uma crianga com
doenga crénica, dependem do tipo, gravidade da doenga e prognéstico provavel”,
portanto também aqui o enfermeiro terd que ter um papel preponderante no
diagnéstico e acompanhamento de cada crianga e sua familia, de acordo com a sua

especificidade.

Serd necessdrio prosseguir o caminho de capacitar a familia para levar a sua crianga

para casa. E necessdrio reconhecer no seu seio os pontos fracos e fortes, estabelecer
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Capacitar a familia da crianga com traqueostomia e/ou submetida a VNI

uma relagdo de parceria nos cuidados, construir com base nesta relagdo enfermeiro-

crianga-familia um planeamento eficaz com vista a alta.

Como refere Vieira (2008, p.88), o nosso objectivo deve ser “[...] a parceria implicita
no cuidado de enfermagem, que s6 acontece no reconhecimento da autonomia e das
capacidades da pessoa, promovendo a participagdo das pessoas significativas, na

prossecugdo do seu projecto de sadde”.

Anne Casey (1988) criou um modelo de enfermagem baseado na parceria de cuidados
para utilizagdo nho ambito da pediatria. Este fundamenta-se no valor e respeito pela
experiéncia dos pais hos cuidados aos seus filhos. Citada por Farrell (1994, p.27)
afirma que “os cuidados as criangas sauddveis ou doentes, sdo mais bem prestados
pelas familias, com graus varidveis de assisténcia por parte de membros de uma equipa

devidamente qualificada de cuidados de sadde [...]".

A fase de capacitagdo para os cuidados € vivida com medo por parte dos pais, devendo
ser reforgada positivamente. O enfermeiro deve realgar todas as boas prdticas
executadas e deixar espago para a criatividade de cada um nos cuidados que presta ao

seu filho.

No entanto, quando tudo parece calmo, uma nova crise é desencadeada ao relembrar a

familia que estd na altura de regressar a casa.

Isto acontece, de acordo com Neves (2001, p.18), porque “embora estas criangas e
seus pais tenham todo o apoio dos profissionais de sadde [...], voltam a sentir-se sés

quando regressam ao domicilio”.

E entdo necessdrio garantir que exista um elo de ligagdo entre os cuidados de satde
diferenciados e os cuidados de salde primdrios, baseada na reflexdo da prdtica. E de

extrema importdncia a existéncia de um enfermeiro de referéncia no internamento
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hospitalar, que faga a articulagdo com a comunidade, homeadamente ao nivel dos

cuidados de salde primdrios.

Para Batalha (2000, p.21), "reconhecendo os pais como os melhores prestadores de
cuidados, a visita domicilidria proporciona um manancial de informagdo e

oportunidades de intervengdo cuidativa na manutengdo e promogdo da salde [...]".

Estando de acordo com esta afirmagdo, a realidade que se nos apresentava ndo era
esta. As familias iam para o domicilio, ha maior parte das vezes sem o conhecimento
do centro de salde da drea de residéncia. Os enfermeiros “descobriam” as situagdes
quando os pais se dirigiam aos seus servigos para pedir receitas ou marcar consultas.
Esta realidade é muitas vezes relatada pelos pais que, segundo Neves (2001, p.20),
"[...] verbalizam a falta de apoio e o cansago de andar de técnico em técnico de salide

e em diversas institui¢cées, contando a histéria do seu filho vezes sem conta”.

A mesma autora (2001, p.22) refere ainda que tém sido desenvolvidas vdrias
experiéncias piloto, " no dmbito da continuidade dos cuidados a prestar as criangas

com doenca crénica e seus familiares, com a existéncia de enfermeiros de referéncia”.

Outra das valéncias existente neste momento no Hospital D. Estefania, criada para

colmatar esta falha é a Unidade Mével de Apoio Domicilidrio (UMAD).

Aexisténcia de um enfermeiro de familia é um suporte e apoio fundamental para a
familia que tem um doente no domicilio. A familia espera do enfermeiro que a visita no
domicilio, um profissional que para além das caracteristicas técnicas e cientificas

tenha uma vertente de relagdo humana bem desenvolvida.

Mas nem tudo se torna mais fdcil com o regresso a casa. Mantém-se as consultas de
vigilancia, os episédios de exacerbagdo da doenga com necessidade de recurso, muitas
vezes, ao servigo de urgéncia, e tudo isso desencadeia novas crises na familia. No

entanto, segundo Lourengo e Afonso (2008, p.23), "é nos momentos de crise que as
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familias utilizam as suas potencialidades e a sua capacidade auto-organizadora para

que possam evoluir”.

Batalha (2000, p.21) defende a opgdo pelos cuidados de salde no domicilio referindo
que “embora sem uma relagdo causal estabelecida de forma inequivoca, os paises onde
foram implementados programas de visitas domicilidrias [..] tém geralmente uma

menor taxa de mortalidade infantil”.

Este pressuposto leva-me a concordar com Vieira (2008, p.85) quando afirma que "o
domicilio € cada vez mais o ambiente dos cuidados de enfermagem, na medida em que
¢ ali que as pessoas crescem, se desenvolvem, vivem, e sofrem os diferentes eventos
da vida e, espera-se, seja cada vez mais o local para morrer, com a assisténcia

adequada”.
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2 - O PAPEL DO ENFERMEIRO DE REFERENCIA

O enfermeiro de referéncia é aquele que planeia os cuidados a prestar, ainda que ndo
os preste directamente, que negoceia a estratégia a sequir com os prestadores de
cuidados a crianga, e que articula com as diferentes estruturas tanto ao nivel dos
cuidados de salide como da comunidade, com vista a uma assisténcia de exceléncia e a

melhoria da qualidade de vida da crianga e, consequentemente, da familia.

A parceria que estabelece com os pais € fundamental para evitar internamentos

hospitalares frequentes e para o sucesso dos cuidados no domicilio.

Mano (2002), num estudo que desenvolveu no Hospital Pedidtrico de Coimbra, conclui
que a relagdo de parceria parte do pressuposto que a crianga e a familia devem
possuir/adquirir conhecimentos e pericia no cuidar, desenvolvendo competéncias e
confianga nas suas habilidades. Segundo esta autora, a organizagdo do trabalho de
enfermagem através do método de enfermeira de referéncia é um factor que
influencia positivamente a parceria de cuidados uma vez que assegura a participagdo

da crianga e da familia na planificagdo dos cuidados.

Quando ¢ atribuido um enfermeiro de referéncia a crianga/familia (que pode ser ou
ndo no momento de admissdo), este fica responsdvel pelo planeamento dos cuidados de

enfermagem, que deverd ser cumprido pela restante equipa.

Segundo Costa (2004), o enfermeiro de referéncia, respeitando o conceito de
cuidados individualizados, deve elaborar um plano escrito que assegure a continuidade
dos cuidados, planeando a alta desde o momento da admissdo (prevendo os ensinos
necessdrios a crianga/familia e o encaminhamento apropriado). O mesmo autor afirma
ainda que o enfermeiro de referéncia deve fambém coordenar as diversas actividades
de outros intervenientes da equipa multidisciplinar como forma de evitar excessivas
solicitagbes por parte da crianga/familia, mas também assegurar a continuidade do

plano global de salde.
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Sabendo que o acolhimento da crianga e sua familia, no momento da admissdo,
condiciona a atitude desta diade face a equipa de sadde e ao hospital. O enfermeiro
deve prepard-lo estando desperto para os aspectos psicoldgicos e emocionais da diade,
face ao diagnéstico e hospitalizagdo.

Também a preparagdo dos pais para a alta promove e facilita a sua reintegragdo e a da
crianga no meio sécio-familiar, além de contribuir para a diminuigdo do tempo de
internamento e dos custos dos cuidados prestados. Como tal, a preparacdo da alta
constitui uma oportunidade para promover o envolvimento da familia no planeamento

de cuidados, que devera ser individual e centrado na sua participagdo activa.

Assim, o planeamento da alta, segundo Berardo (1988), citado por Augusto et al.
(2005), é mais do que a simples transferéncia da crianga do hospital para outra
instituigdo de cuidados ou para o domicilio, pois constitui uma parte importante do
processo de cuidados, podendo ser definido como o conjunto de actividades,
prosseguidas pela equipa multidisciplinar que, ao longo do internamento hospitalar,

facilita a transferéncia adequada e em tempo (til do utente para a comunidade.
Simplificando, o enfermeiro de referéncia deve:

® Realizar o acolhimento no servigo e a respectiva colheita de dados,

e Elaborar os diagnésticos de enfermagem;

® Planear os cuidados de enfermagem, assegurando a sua implementagdo e

continuidade:

v" Negociagdo com os prestadores de cuidados;
v" Planeamento da Alta desde a admissdo - ensino aos prestadores de
cuidados e articulagdo com os recursos da Comunidade.
e Avadliar as intervengdes de enfermagem realizadas, de acordo com o plano de

cuidados pré-estabelecido, reajustando o mesmo;
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e Articular os cuidados com os restantes profissionais de salde (equipa

multidisciplinar);
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3- PREPARACAO DO REGRESSO A CASA
Segundo Petronilho (2007), a preparagdo dos pais ocorre em trés fases:
A primeira fase consiste em informar acerca de: intervengdes do tipo ensinar/educar:

v Situagdo da crianga;

v Do tratamento;

v Dos cuidados;

v Dos recursos existentes na comunidade

A segunda fase centra-se na explicagdo e demonstragdo das técnicas pelo enfermeiro,

que funciona como um modelo - intervengdes do tipo instruir.

A terceira fase passa pelos prestadores de cuidados realizarem as técnicas com a
supervisdo do enfermeiro, a fim de este esclarecer as dividas que surjam -

intervengdes do tipo treinar (CIPE).

Assim, s6 quando realizarem com sucesso as intervengdes necessdrias a satisfagdo das
necessidades da crianga, aquando do seu regresso ao domicilio, de forma repetida e
em momentos diferentes, reunirdo os requisitos minimos pré-definidos para a
prestacdo de cuidados a crianga com doenga cronica (Petronilho, 2007). Logo, € crucial
a orientacdo aos prestadores de cuidados, de forma estruturada e gradual,

respeitando sempre o ritmo de aprendizagem de cada familia.
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CENTRO Unidade de Cuidados Especiais

HOSPITALAR Respiratdrios e Nutricionais
DE LISBOA =

CENTRAL EPE

ENSINOS AOS PAIS DA CRIANCA COM NECESSIDADE DE CUIDADOS ESPECIAIS

Contacto do pai: Contacto da mde:
Data de Internamento: / /
Enf. Responsavel: N° Mec.

Pai/Mde Data Colaboragdo Autonomia  Observagées
do nos nos

Ensin Cuidados Cuidados
0

Cuidados com o
interface
Oxigenoterapia
Cuidados ao
equipamento
Sinais de
alerta/complicagdes
Cuidados aos
estomas
Troca da cdnula
Oxigenoterapia
Aspiragdo de
secregoes
Sinais de
alerta/complicagdes
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I
Hospital de Santa Maria

Contactos

Hospital de Santa Maria...
Saude 24: 808242424
INEM: 112

Ventilagao Nao Invasiva

Orientacdes para a familia

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

Realizado por: AE ESIP Patricia Silva Ribeiro
Lisboa, Novembro de 201 | Unidade de Pneumologia Pediatrica



Ventilacao Nao Invasiva: Orientacoes para a familia

Ventilagao Nao Invasiva

A Ventilagdo Nao Invasiva (VNI)
consiste hum método de assis-
téncia ventilatéria aplicada as
vias aéreas da crianga, através
de mascaras nasais ou faciais

OBJECTIVOS:

* Melhorar a qualidade de vida
da crianga e familia, por ser
mais confortavel

* Manter o crescimento e desen-
volvimento adequados a idade,
e permite preservar a fala e a
degluticao.

* Manter a fungdo cardiaca e
pulmunar adequadas, por dimi-
nuir o esforco respiratério, e
diminuir a producdo de secre-
¢coes

Uso correcto do equipamento

1. Colocar o arnés na cabeca da crianga,
colocando as tiras de baixo das orelhas
e as tiras de cima sobre a parte central
superior da cabeca.

2. colocar a mascara no nariz

3. ligar no botado on/off para colocar o
ventilador a funcionar

4. Verificar se tem fugas, se necessario
ajuntar arnés e/ou a mascara

Apos utilizagao

1. Retirar a mascara, puxando para tras a
mascara juntamente com o arnés .

2. desligar o ventilador, colocando o
interruptor em off ou stop;

3. A limpeza dos equipamentos reutiliza-
veis deve seguir as indicagdes do fabri-
cante. Todas as instrucbes devem obe-
decer as normas de controlo das infec-
¢oes locais.

Cuidados a ter...

*

Observar cuidadosamente a pele, aplicar
creme hidratante.

Avaliar a dor ou desconforto provocado
pela mascara.

Observar os olhos, para prevenir irritacées
por fugas.

Promover uma hidratagdo adequada, de
modo a evitar a retengao de secregdes.




APENDICE XIlII: Folheto: “Traqueostomia - Informacéo para pais e
cuidadores”



Tragueostomia
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Tragueostomia

O que é umatragueostomia?

Uma traqueostomia consiste num orificio ao nivel
do pescoco, que comunica com a traqueia. Um tubo
ou canula é inserido através deste orificio para
permitir a passagem do ar e a aspiracdo de
secrecoes.

Trocadacanula de traqueostomia

As secrecdes acumulam-se no interior da canula pelo que é necessario substitui-
la periodicamente. O seu médico indicara a frequéncia com que se devem trocar
as canulas. Este procedimento devera ser realizado por duas pessoas e deve-se
evitar trocar a canula apos as refeicées ou quando a crianca esta muito agitada.

Equipamento

. Canula nova

. Canula do tamanho abaixo
. Lubrificante a base de agua
. Fitas de fixacéo

. Tesoura

. Insuflador manual (Ambu®)

Procedimento

. Lavar as méos.

. Preparar a nova canula (retirar da embalagem, colocar o introdutor, lubrificar a
parte de fora da canula).

. Aspirar as secrecgoes.

. Colocar a crianca de costas com o pescoco estendido.

. Colocar as fitas atras do pescoco.

. Enquanto uma pessoa segura a canula, a outra corta e remove as fitas usadas.
. Segurar a canula nova junto ao local da tragueostomia.

. Retirar a canula antiga suavemente e respeitando a curvatura.

. Sem forgar, insira a nova canula respeitando do angulo da mesma.

. Retirar o introdutor imediatamente.

. Deixar a crianga tossir e conectar o ventilador, se necessario.

. Limpar a pele em torno da traqueostomia e apertar as fitas.

.Confortar a crianca.



Trocar as fitas de tragueostomia

A canula de traqueostomia é mantida no lugar através de fitas de algodao ou velcro.

A canula devera estar correctamente fixa: se muito apertada pode tornar-se
desconfortavel para a crianca e pode causar feridas na pele; se muito largas a canula
pode sair.

Equipamento

. Tesoura

. Fitas de algodao ou de velcro

. Soro Fisiol6gico e compressas

Insuflador Manual (Ambu®), com mascara e
adaptador para a traqueostomia

Procedimento

. Lavar as maos.

. Colocar a crianca de costas com o pescoco estendido e explicar-lhe o que se vai fazer.
. Colocar as fitas limpas atras do pescoco.

. Enquanto uma pessoa segura a canula, outra corta e remove as fitas usadas.

. Limpar e secar em torno da traqueostomia.

. Aplicar pomada (vitamina A) em torno da traqueostomia, se necessario.

. Colocar compressa esterilizada entre a canula e a pele, e trocar regularmente se
hamida.

. Passar a fita por um dos orificios da canula e dar 3 nés, no outro orificio apenas dar um
laco e ajustar.
. Se forem usadas fitas com velcro basta ajustar o local em que se cola 0 mesmo.

. Sentar a crianga com a cabeca para a frente e confirmar se as fitas estéo ajustadas de
forma a ser possivel colocar facilmente um dedo entre a fita e 0 pescoco.




O que levar durante as viagens

. Duas céanulas de reserva com introdutor — uma do mesmo tamanho, e uma do
tamanho abaixo.

. Fitas para fixar a canula.

. Tesoura de pontas redondas.

. Aspirador portatil com bateria e uma forma de aspiragcdo manual para o caso de
acabar a bateria.

. Varias sondas de aspiracao.

. Seringa com soro fisiologico.

. Recipiente com agua para lavar o sistema de aspiracéo

. Insuflador manual (Ambu ®) e mascara.

. Lista de numeros de emergéncia.

Contactos

Consultade Pneumologia:
UMAD:

Salde 24: 808 24 24 24
INEM: 112

Notas:

Hospital Dona Estefania — UMAD e Consulta de Ficha Técnica

. Elaborado por:
Pneumologia Enf.2 Patricia Ribeiro (Estudante do

. 2° CMEESIP da ESEL)
Rua Jacinta Marto Sob orientagéo de :

1169-045 Lisboa Enfé ESIP Paula Lopes
telef: 21 3126600 — 21 3126613
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Contactos

INEM: 112
Salde 24: 808242424

Hospital de Santa Maria:

217805042

UMAD: 961575333
Contacto dos pais:
Contacto do médico

assistente:

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

Realizado por: AE ESIP Patricia Silva Ribeiro
Lisboa, Novembro de 2011

Hospital de Santa Maria

DIABETES NA CRIANCA

Orientagoes para educadores e

professores

Unidade Mével de Apoio Domicilidrio



Diabetes na crianga: Orientagoes para educadores e professores

Diabetes Mellitus

A diabetes é uma doenga créni-
ca que se caracteriza pelo
aumento dos niveis de aglcar
(glicose) no sangue e pela inca-
pacidade do organismo em
transformar toda a glicose pro-
veniente dos alimentos. A quan-
tidade de glicose no sangue
chama-se glicemia.

A diabetes pode ser tipo 1 (se
for dependente de insulina), ou
tipo 2 (ndo dependente de insu-
lina)

Hipoglicémia=Baixa de agucar

Os sintomas de glicémia baixa surgem quando o
nivel de aglcar desce abaixo dos 60 mg/dl.

Sintomas
Hipoglicémia ligeira: Fome, transpiragdo, tremo-
res, palidez, falta de energia., irritabilidade e
perda do bom senso, dores de cabega, vertigens
e perturbagdes visuais.

Hipoglicémia moderada: A crianga parece lenta
e distante e pode agir de uma forma disparatada
e "embriagada”.

Hipoglicémia grave: Desmaio ou convulsdes.

O que fazer...

Se houver sintomas dar um pacote de aglcar ou
um copo de uma bebida doce, se a crianga esti-
ver bem acordada. Repetir de 5 a 10 minutos
depois, se os sintomas persistirem. E importante
estabilizar a glicémia, comendo, por exemplo,
uma ou duas fatias de pdo. Avaliar a glicémia
apds um episddio de hipoglicémia.

Se a crianca estd com convulsdes, deverd ser
protegida contra possiveis danos fisicos. Ndo
agarre a crianga e ndo lhe ponha nada na boca.
Deite a crianga e telefone para a Salde 24 ou
INEM.

Hiperglicémia=Agucar alto

Os sintomas de glicémia alta podem sur-
gir quando o nivel de aglicar sobe acima
de 140mg/dl.

Sintomas

Os sintomas da Hiperglicémia podem ser:
Sede, polildria (excesso de urina), fome
excessiva, acompanhada de emagreci-
mento, cansago, pele seca, dor de cabega,
podendo evoluir para nduseas e vémitos,
sonoléncia, dificuldades para respirar e
hélito cetdnico (adocicado).

O que fazer...

Se houver sintomas avaliar a glicemia
capilar , deve ser administrada insulina se
necessdrio e conforme o esquema de cada
crianga.

Se a crianga estiver inconsciente deve
deita-la de lado e telefonar para a Satde
24 ou INEM.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Sede
http://pt.wikipedia.org/wiki/Urina
http://pt.wikipedia.org/wiki/Fome
http://pt.wikipedia.org/wiki/Dor_de_cabe%C3%A7a

