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Cuidados Continuados e Paliativos Pediatricos (OE,
2011)
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Divulgar o MIAMPE, dirigido a uma intervengdo
em mutualidade, junto de pais de criangcas com
\doenga cronica

Equacionar o contributo do MIAMPE, para o
desenvolvimento de «Boas Praticas» na drea de

/
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Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica.
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Dos Percursos de Investigacao e Intervencao

';a e
< 2 « Caraterizag&o Sécio-Demografica has|
° 8 « Ecomapa e Genograma de Esperanga 8
%‘ o « Entrevista Apreciativa S,
| ] Diagnostico

« Inquérito Apreciativo (Ciclo 4D)

« Aplicacdo do
instrumento

de recolha de
dados

Modelo

* Revisdo

« Co-

Sistematica construcéo

da « Anélise de

Literatura epis6dios MIAMPE
comunicacionais

Diagnéstico N
Andlise

« Observagao participada/ nao estruturada
nos encontros dos grupos de ajuda mitua
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Factores Promotores

—
P

/ IDENTIFICACAO DOS FATORES
QUE INFLUENCIAM A
ESPERANCA

Factores de Resiliéncia

Orientagdo para a Vida/Futuro

Estabelecer e reformular metas/ objectivos
Descoberta de solugdes e caminhos
alternativos

Visionar de possibilidades

Unido com os Outros

Experiéncias partilhadas no GAM entre pais e
técnicos-pais: suporte informativo/formativo;
emocional; instrumental

Experiéncias partilhadas no GAM entre pais e
técnicos-pais: renovagdo e manutencdo de
energia

Pais enquanto modelos de esperanca
Fortalecimento da amizade
Transmisséao de esperanca
Transmisséo de coragem
Percepgéo de utilidade

Transformagdo pessoal positiva

Crianca como fonte de esperanca

Crescimento Pessoal

Competéncias/Habilidades da Crianca

Factores Psicol6gicos Positivos

Auto-eficacia percebida

(CO) CONSTRUGAO DE

UM MODELO DE INTERVENGAO

PROMOTOR DE ESPERANCA?

MODELO DE INTERVENGAO EM AJUDA MUTUA

Enguadramento Conceptual

» Matriz Conceptual
» Pressupostos

Zaida Charepe / zaidacharepe@ucp.pt
/11-10-2013

» Principios de Intervencéo/Postulados

2/CHAREPE, Zaida — O Impacto dos Grupos de Ajuda Mutua no Desenvolvimento da Esp
Doenga Crénica: Construgdo de um Modelo de Intervengédo Cola
Curso de Doutoramento em Enfermagem do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Catolica Portuguesa.

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
——

Aceitacdo da condicdo de saide

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013

eranca dos Pais de Criancas com
borativa . Tese de Doutoramento em curso no ambito do

11-10-2013



MIAMPE: Matriz Conceptual

Flexibilidade

Criatividade
Relacio . - Colectiva L ’q-
Horizontal

Facilitagéio

Colaboragdo

Identificago .-~ .

L
s Respeito

Confidencialidade

Esperanca: Fenémeno amplo e multidimensional, entendido como uma forca de vida dinamica,
importante na promogdo, manutencdo e sustentacdo da vida, emergindo das experiéncias
partilhadas. Esta associado ao bem-estar psicolégico dos pais, e ao desenvolvimento das suas
expetativas, podendo proteger os mesmos contra a ansiedade e o sofrimento.

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013

‘

MIAMPE: Pressupostos

Pressuposto | — Dada a natureza e identidade da
intervengdo, todos os pais de criangas com doenga cronica
devem ter um acesso livre e esclarecido aos grupos de ajuda
mutua.

Pressuposto Il — Os grupos de ajuda mutua disponibilizam

intervengBes promotoras de esperanga aos pais de criangas
com doenga cronica, através do suporte emocional,
informativo/formativo e instrumental.

Pressuposto Il — O apoio em reciprocidade entre os pais
de criangas com doenca crénica, é sustentado pelo caracter
voluntario da sua participagéo, tendo em conta a estrutura e a
duragdo do tempo da intervengao.
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MIAMPE: Postulados ou Principios

Promotores
de
Esperanga

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
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MIAMPE:
Processo e Articulagao

N

. Ritual_ Avaliacdo * Propostas

. Xlatc_erlal de Processual de
poio Intervencéo gestd

¢ Instrumento de o Sugestoes
Registo * Critérios

Opcdes de

Intervencéo
Adicion
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Propostas de Interveng&o Introdutéria

Primeiro Encontro

A Caixa dos Desejos

Os Recursos no GAM

Acolher um Novo Membro no GAM

Propostas Formativas

Propostas de
Intervencé@o

Estrutura de um Encontro Formativo

Encontro Formativo: Rede Social/Relagdes Comunitarias

de Salde e Servicos Sociais

Encontro Formativo: Rede Social/Rela¢cdes com Sistemas

Encontro Formativo: Rede Social/Relagdes de Trabalho

Encontro Formativo: Rede Social/Familia
Encontro Formativo: Rede Social/Amizades

Propostas de (Re) Construgéo da Esperanca

Descobrir Metas, Solu¢des e Caminhos Alternativos

Celebrar as Competéncias dos Pais

Momentos de Sorriso

As Conquistas e Habilidades da Crianca

Modelos de Esperanca no GAM

Coeséo e Confiangca no GAM

Apoio aos Pais nas Recidivas e/ou Reinternamentos

A Procura de um Sentido: Vivéncia do Luto no GAM

Propostas de Gestéo da Vida Social no GAM

\—{ Selecgdo de um Evento Social no GAM

Proposta de Intervengdo

Descobrir Metas, Soluges e Caminhos Alternativos

Rituais

Apresentagdo, Metas e Objectivos, Finalizagdo

Material de Apoio

Kit com material para a realizagdo de um plano orientado por metas/objectivos

Instrumento de Registo

Instrumento de registo C: As minhas metas e objectivos

Avaliagdo Processual

Critérios

Opgoes de Intervengdo
Adicionais

Processo:

Motivagdo dos pais para
o estabelecimento e/ou
reformulagdo de metas
e/ou objectivos

A motivagdo dos pais para o estabelecimento e/ou
reformulagdo de metas e/ou objectivos/ Positivo: “Quando a
totalidade dos pais identificam metas/objectivos, relacionadas
com o planeamento do futuro”

A motivagdo dos pais para o estabelecimento e/ou
reformulagdo de metas e/ou objectivos/ Positivo: “Quando a
totalidade dos pais identificam caminhos/solugdes alternativas,
relacionadas com o planeamento do futuro”

A motivagdo dos pais para o estabelecimento e/ou
reformulagdo de metas e/ou objectivos/ N3o Positivo: “Quando
pelo menos um dos pais ndo identifica metas/objectivos,
relacionadas com o planeamento do futuro”

A motivagdo dos pais para o estabelecimento e/ou
reformulagdo de metas e/ou objectivos/ N3o Positivo: “Quando
pelo menos um dos pais ndo identifica caminhos/solucdes
alternativas, relacionadas com o planeamento do futuro”

Reformular os objectivos reais e
concretizaveis a curto e/ou médio
prazo

Reavaliar as vias disponiveis para
que os objectivos definidos
possam ser atingidos

Incentivar os pais através da
partilha a enquadrarem as suas
metas, na sua propria experiéncia
e nas possiveis solugdes para as
concretizarem com sucesso

Sugestdo para o Proximo Encontro

Proposta de Intervengdo

Celebrar as Competéncias dos Pais

(Re) Construgdo
da Esperanca

Zaida Charepe / zaidacharepe@ucp.pt

/11-10-2013

Propostas de Intervengdo

Dos Rituais a Avaliagao Processual
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DOMINIO: ORIENTAGAO PARA A VIDA/FUTURO

A.1: Os pais partilham vivéncias relacionadas com a descoberta de caminhos e solugées
alternativas

Os pais investem na procura de solugBes alternativas no cuidar e/ou para uma melhor qualidade de vida para os

seus filhos

Os pais identificam solugBes através da partilha com os outros pais, reconhecendo-as como apoio & sua vivéncia
( plos, ideias ou p 0s)

Os pais descrevem momentos como consultas, cirurgias e/ou outros tr 0s como possibilidades para um

melhor futuro dos seus filhos

Os pais descrevem a escolha de caminhos que facilitam a aquisi¢éo de recursos, que consideram importantes no
cuidar dos seus filhos

Os pais reconhecem a importdncia de néo desistir, na procura de caminhos e solugées alternativas

A.2: Os pais partilham vivéncias relacionadas com o estabelecer e reformular metas /

objectivos

Os pais reconhecem a importancia de tracarem metas/objectivos

Os pais descrevem como estabelecem um plano orientador da concretizagdo de metas/objectivos

Os pais descrevem como conseguiram concretizar algo importante

Os pais valorizam e reconhecem a aprendizagem como um objectivo para lidarem com a doenga dos
seus filhos

Os pais reconhecem que continuam a aprender para sentirem maior seguranca no lidar com a doenga
dos seus filhos

Os pais descrevem como ddo resposta a situacdo actual, tendo em conta o que ja aprenderam no
passado sobre a doenca dos seus filhos

Os pais descrevem como identificam as necessidades e/ou esclarecem as suas duvidas, junto da equipa
de satde e/ou outros recursos

Os pais identificam a ajuda que necessitam para cuidarem dos seus filhos

Propostas de (re) Construgdo da Esperanca

Descobrir Metas, Solugées e Caminhos Alternativos
Instrumento de Registo: As minhas metas e objetivos

e

Celebrar as Competéncias dos Pais
Instrumento de Registo: Arvore dos Talentos

v

~

Momentos de Sorriso
Instrumento de Registo: Registo fotografico

As Conquistas e Habilidades da Crianga
Instrumento de Registo: Colecionando as vitdrias do meu filho

~

Modelos de Esperanga no GAM

F

A Procura de um Sentido: Vivéncia do Luto no GAM
Instrumento de Registo: O dia ideal com o meu filho

e

N NN NN

T
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Querido, Marques e Dixe, 2011)

Viver Melhor o Presente

Relembrar Memérias

(Farran et al, 1995; Cutcliffe, 1995; Herth,
2002; Charepe et al, 2009; Charepe, 2011;

As Vitorias
da Criangca
Definicao
Objetivos/
Dominios
Importantes

Momentos .
de Relaxa- ( Exercitar
mento / a

Descobrir Esperanca
Alegrias

Cartas de
Esperanca/
Gratidéo/
Perddo

Modelos de
Esperanca

( Album de
Esperanca/
ECIS

Kit de
Esperanca

Planear o Futuro

Recursos e Ameagcas a Esperanca

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
—

Diario de
Esperanca /
Gratid&o

Os meus objectivos da semana sdo

Descobrir Metas, Solugées e Caminhos Alternativos
Instrumento de Registo: As minhas metas e objetivos

ExVisitar a minha filha na
préxima 42 feira e partilhar
fotografias antigas

Numa escala de 0 a 10, considerando que 0 a auséncia de
possibilidades para concretizar os seus objectivos, e 10 é o maximo
dessas possibilidades, indico um ndmero atribuido a cada um dos
objectivos (como no exemplo)

Os obstéculos que podem impedif de izar os meus
objectivos sdo:
Ex: No ter possibilidade de

/ me deslocar sozinha

S ——
o

Fatores em que os pais consideram serem os
responsaveis para 0 aumento da sua esperanga

‘vﬁd .
30
AT A

“temos a lutar mas com um objetivo que é para
ele’E14B; “estabelecer um programa de coisas que
ele tenha que fazer"E18B; “é o acreditar que vamos
conseguir qualguer coisa’E12B ...

Momento descrito pelos pais onde se sentiram
particularmente mais otimistas no lidar com a doenga
da crianga

“olhar po lado e a ver coisas bem piores’E14B;
“aprendi (...) foi assim um momento de euforia’E2B

Experiéncias de entreajuda descritas no relacionamento
com outros pais

“queremos procurar solugdes (...) continuar a
trabalhar e a apoiar-nos”"E15B; “fez-me ver que ha
situagcdes vem piores e, acabou por me dar muita
forca”E2B ...

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
—

Zaida Charepe / zaidacharepe@ucp.pt
/11-10-2013

11-10-2013



POR CADA EMOGAO NEGATIVA, ESCREVER NO FINAL DO
DIA UM MOMENTO OU MEMORIA POSITIVA

«Viver Melhor o Presente»

Arvore dos Talentos
(Charepe, 2009)

Centro Hospitalar de Setibal, E.P.E.
Hosptal do S30 Bomard .
Hospial Oriopacico Sanlago do Ot .

Para: 0S PAPAS

O carinho com qus os pais cuidam dos seus fihos, toca
bem fundo em qualquer coragéo.

Reconhecendo que o sol nem sempre ilumina esse cuidar,
damos-vos o0s parabéns pelo excelente trabalho que tém
desenvolvido, junto do vosso (a) filho (a).

Esse trabalho tem-nos recordado que a luz pode emergir da
dedicagao e da forga do amor podera sempre nascer....

A Esperanga.

Obrigado por serem como s&o!

«Relembrar Mem6rias»

Cartas de Esperanca
(Charepe, 2009)

Contro Hospitalar do Setdbal, EP.E
e 530 Barmarc

@;)Ioma de Alta

UNIDADE DE CUIDADOS ESPECIAIS NEONATAIS

Num percurso vivido com tanta coragem e empenho, emergiu o amor com

O(A) HEROL

at cuidar do(a).
em todos os os

damos-vos os PARABENS...

.. POR DA AO, AFORGA ... DA

cuidados que prestaram ao Vosso(a) Filho(a),

Pela Equipa de Enfermagem
Votos de Muitas Felicidades!

Sreianreen do(e) Enlermeirels) 2
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Sintese: Factores promotores de Esperanga enquanto recurs

0 na intervengao

Sugere-se 0 registo “SIM” quando um ou mais pais , expressaram aspectos referentes aos itens em analise.

Sugere-se o registo “NAO” quando nenhum dos pais , expressaram aspectos referentes aos itens em analise,
sendo sugeridas opgdes de intervencéo adicionais, no capitulo referente as propostas de intervencéo.

Pela interaccéo estabelecida no encontro, os pais mudaram ou valorizaram o sentido da sua SIM NAO
experiéncia de esperancga
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM a [m]
A confianca entre os membros do GAM permitiu a identificagdo mutua baseada nas SIM NAO
experiéncias de esperanca, vivéncias comuns e solugdes sem elhantes
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM o
A partilha de experiéncias permitiu que os pais expressassem que diminuiram e/ou SIM NAO
desapareceram o sentimento de soliddo  associado ao cuidar da crianca com doenga crénica
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM o
O visionar de possibilidades permitiu aos acreditarem que “algo” no futuro ird mudar ou se SIM NAO
concretizar
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM [m] m}
Os pais demonstram aplicar o que aprenderam para lidar com a doenca d os seus filhos SIM NAO
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM

[m] [m]
O encontro realizado permitiu que os pais identificassem caminhos ou solugdes SIM NAO
alternativas para a resolucéo dos seus problemas
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM a [m]
O encontro realizado permitiu que os pais identificassem metas/objectivos no lidar com a SIM NAO
doenca dos seus filhos
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM o
Pela interacgéo estabelecida no encontro, os pais reconhecem a sua capacidade de reagir e SIM NAO
resistir a adversidade
Se NAO, o que tera de acontecer no préximo encontro para ser SIM o a

H 1 1
i 1 -
i Perostas:!e ! I Exemplo Temas
: Intervengdo : :
! 1 I
Promotores de Partilha da
Esperanca capacidade de
resistir e reagir
|| Esperanga factor Factores
de resiliéncia psicolégicos
positivos
Davidas no auto-
potencial
L Ameaca a
Esperanca
Futuro
inesperado

= e S 5

Exemplo Narrativas

“Das Vossas histérias de esperanga, gostariamos que
partilhassem a que foi mais inspiradora...Aquela que Vos
transmitiu maior coragem e forca interior...”

“Nas situagdes mais dificeis em que sente sem esperanca,
como tem conseguido suportar? Onde vai buscar
forgas...Quem s&o ou o que s&o 0s seus apoios...?"

“O que tem aprendido de melhor sobre si préprio(a) com a
doenca do seu(sua) filho(a)?”

“De que forma a alegria, o riso, a serenidade, o pensamento
positivo, o optimismo...vos podem ajudar...? De que forma
podem ser espalhados estes sentimentos pelo GAM?”

“Como tem conseguido enfrentar ou superar a situagéo,
sobretudo nos momentos em que é mais dificil gerir a doenca
do seu(sua) filho(a)?” “O que fez para ultrapassar essa
situacéo?”

“Quando sentiu que esteve mais perto de conseguir enfrentar
ou superar essa situacdo?”

“Pensando no que partilhou, relacionado com tudo de novo
que possa surgir inesperadamente no seu(sua) filho(a), em
seu entender o que poderia ser diferente para diminuir os
medos e receios?”

“Quando foi a Ultima vez que conseguiu enfrentar os seus
medos e receios? Como fez para conseguir?”

“Qual a histéria de esperanca vivida por si que mais o(a)
marcou, por perceber que era forte e capaz de dar a volta a

situacdes dificeis?”

Zaida Charepe / zaidacharepe@ucp.pt

/11-10-2013

(exemplo)

Fatores ... enquanto Recurso

Narrativas para a Facilitacdo da Partilha
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“(...) adequacéo do suporte familiar e
comunitario, através da intervengdo
de enfermagem em grupos de ajuda

mutua.(...)” (OE, 2011)

“Aimplementagdo de
estratégias promotoras de
esperanca(...)" (OE, 2011)

Adaptacdo as

Condicdes de Saude

O Bem-estar e o Padroes de
Auto-Cuidado Qualidade

“(...) maximo aproveitamento dos
diferentes recursos da comunidade
(...)" (OE, 2011)

“(...) A avaliagdo dos padrdes de
interacgao e recursos de esperanca
nos relacionamentos estabelecidos
entre os pais /familia (...)" (OE, 2011)

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
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Escassez de grupos
de ajuda mutua
formalizados

Propostas de
Intervengio /
Conceito

Avaliagdo da
Esperancga

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
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CONSTRUCAO

Instrumento de Auto-Avaliacéo

da Esperanga

Investigacao

ATIVIDADES PROMOTORAS

DE ESPERANGA AVALIACAO DO IMPACTO

MIAMPE

RITUAIS / AMPLIACAQO CATEGORICA .

Especificacdo Operacionalizagio

IV Encontro de Benchmarking do CEESIP / Lisboa, 2013
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WER OUTUBD . .
LR T
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o :
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