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Prefacio

“Os Francisquinhos”- Associacdo de Pais e Amigos das Criancas do Hospital Sdo Francisco Xavier,
celebra em 2019 o seu vigésimo-quinto aniversario.

No decorrer deste quarto de século de existéncia a Associacdo (Instituicdo Particular de
Solidariedade Social desde 1996) procurou sempre manter actuais os objectivos principais da sua
intervengdo, para os quais foi criada: identificar e defender os direitos das criangas consideradas de
risco e suas familias, garantir uma resposta atempada e adequada da sociedade as necessidades
manifestadas, promover maior qualidade de vida e integracdo/sensibilizacdo na comunidade.

O Programa “ SOS Bebé” foi o primeiro passo dado, com uma equipa transdisciplinar estruturada
para uma intervencdo direta, no domicilio com criancas e familias sinalizadas, na area do
neurodesenvolvimento, mas rapidamente se diversificaram os tipos de abordagem, olhando a
infancia de uma forma mais abrangente: organizacdo de cursos de formacdo de ajudantes
domicilidrias, preparacdo para a Maternidade e a Paternidade, massagem do bebé, programa de
intervenc¢do em bairro/comunidade desfavorecidos, formacdo parental, entre outros.

No ambito das comemoragoes do aniversdrio, editamos o presente e-book que pretende, através de
textos redigidos ao longo dos anos até a atualidade, ilustrar o percurso da Instituicao, sob o ponto
de vista dos diferentes intervenientes que idealizaram e ajudaram a concretizar o projecto “ Os
Francisquinhos”, que mantém vivos os objetivos principais da sua intervencdo, que nos foram
inspirando e validando com os seus trabalhos de investigacdo na area, mas também quem, no
decorrer destes vinte cinco anos, vem beneficiando deste acompanhamento.

Esta iniciativa constitui igualmente uma homenagem a todos os que pela sua visao, profissionalismo,
esforco e dedicacdo, acreditaram e fizeram/fazem parte do universo desta Instituicio -
permanecerao sempre na nossa memdaria.

Com gratidao,
A Equipa de “Os Francisquinhos”

Lisboa, 22 de Junho de 2019



Agradecimentos

Muitas pessoas, incluindo pais, profissionais de I.P. e outros contribuiram para que fosse possivel a
concretizacdo deste ebook que vem ajudar a relembrar e comemorar o nosso percurso ao longo

estes ultimos 25 anos de trabalho.

O objetivo deste ebook é, justamente, oferecer uma perspetiva daquilo que foi a atividade
multifacetada dos técnicos de “Os Francisquinhos” Associacdo de Pais e Amigos das Criangas do

Hospital Sdo Francisco Xavier ao longo da sua histdria.

Melhor do que ninguém todos aqueles que participaram na construcdo deste projeto, pelas suas
préprias palavras, podem retratar as suas experiéncias e interacdo com a instituicdo. Sem essa

participacdo ativa este ebook ndo faria sentido.

Agradecemos penhoradamente todas as vossas contribuicdes!

A Equipa de “Os Francisquinhos”

Lisboa, 22 de Junho de 2019



Capitulo I

Perspetivas de alguns fundadores



O Bebé Prematuro

A sobrevivéncia do grande prematuro, o meio sécio-familiar e a responsabilidade da Sociedade
Civil. A experiéncia de uma IPSS (criada por técnicos de saude e familias no Hospital S. Francisco
Xavier).
- Junho 1997-

J. Martins Palminha*

A sobrevivéncia dos grandes prematuros é um facto novo nos paises ja industrializados ou em vias
de industrializacdo. Em Portugal, o fendmeno comecou a ter significado hd pouco mais de 10
anos, enquanto que na Comunidade Europeia, Canadd, EUA, o mesmo leva outros 10 anos de
avango.

No entanto, os progressos alcancados no nosso pais, no cuidar destas criancas, e em particular os
ocorridos nestes ultimos 6 anos, permitiu abolir significativamente o fosso que nos separava
daqueles paises acima indicados, e assim as nossas taxas de sobrevivéncia ombreiam hoje com as
daqueles.

Este indicador, claramente positivo, quer para nacionais quer para estrangeiros, merece todavia
algumas cuidadosas reflexdes. E o que tentaremos fazer, de seguida.

Por grande prematuridade (expressao que ndo se encontra nos dicionarios médicos) entende-se o
conjunto de problemas originados pela interrupc¢do involuntaria da gravidez com menos de 32
semanas (aproximadamente 7 meses de gestacdo). Por ndo ser esta definicdo universalmente
aceite, os pediatras-neonatalogistas preferem usar a designacdo de recém-nascidos de muito
baixo peso, isto &, com peso inferior a 1500 gramas ao nascer. No entanto, esta populagdo ndo é
uniforme, sendo substancialmente diferente o grupo que nasce com peso entre 500 e 1000
gramas, daquele que nasce entre este peso e o de 1500 gramas. Os franceses designam os
primeiros por “prematurissimos” e os ingleses por “tiny babies”, expressao ultima muita aceitavel
e que da de modo claro uma ideia sobre a fragilidade destes seres.

Porém, tanto ou mais importante que o peso, é o tempo da gravidez, sendo evidente que ha uma
relagdo inversa entre a menor idade de gestacdo e o avolumar de problemas, tanto para os que
dizem respeito a mortalidade, como para os da morbilidade.

E forcoso concluir que se os érgdos primeiro se formam, localizam, e depois crescem e
amadurecem para o cumprimento das suas funcdes, qualquer interrupgdo que ocorra mais cedo é
susceptivel de provocar um maior nimero de consequéncias/sequelas.

Por onde passa entao o limite da viabilidade?

A luz dos conhecimentos actuais e dos avancos terapéuticos, o limite situa-se em torno das 24-25
semanas de gestacdo (menos de 6 meses). Nessa ocasido, os 6rgdos estdo ainda em franca
expansao (as células ainda migram, havendo também uma profunda imaturidade de fun¢Ges que
atinge a plenitude dos drgéos).



E curioso notar gue as estatisticas, nacionais e internacionais, ao mostrarem os seus indicadores
relativos a sua mortalidade perinatal, distinguem dois periodos: o das 22 e o das 28 semanas em
diante. A explicagdo para o facto reside na circunstancia, que os préprios servicos de saude
reconhecem, de ndo haver praticamente sobrevivéncia as 22 e 23 semanas e haver muito pouca
as 24 e 25. Assim, o periodo entre as 22 e 27 semanas, no seu todo, tém uma excessiva influéncia
negativa sobre a mortalidade perinatal.

Parece-nos, portanto, muito mais légico e natural (no sentido de aceitar o amadurecimento dos
drgdos imposto pelas leis da Biologia) considerar-se os indicadores de mortalidade sé a partir das
28 semanas de gravidez (mesmo sabendo que ha sobrevivéncia ja com algum significado a partir
das 26 semanas) em vez de o fazermos a partir das 22 semanas, pelas escassas possibilidades de
sobrevivéncia, por um lado, e deficiente qualidade de vida, por outro.

E esta questdo da qualidade de vida que nos deve merecer profunda reflexdo. Mais importante do
gue discutir o limite da viabilidade a partir das 24 semanas, o que tem de se pensar é na relacdo
entre numero e gravidade de sequelas em funcdo de idades gestacionais muito precoces, tendo
em conta a imaturidade da funcdo dos érgdos, e a incapacidade técnica e cientifica de se lhe opor
com eficacia.

A OMS nido foi alheia a esta questdo e ja na década de 70 escrevia: “de que servem taxas de
sobrevivéncia elevadas se estivermos a condenar os sobreviventes a uma vida miseravel?” E note-
se que no momento em que esta frase foi escrita, os problemas eram outros: o da asfixia perinatal
do recém-nascido maturo, o do RN com peso inferior a 2500 gramas, os decorrentes do combate
ao desequilibrio hidrico e térmico, os da ictericia, infec¢do perinatal, malformacdes.

Nestes vinte e cinco anos, quanto se progrediu! E verdade que os recém-nascidos com as
patologias acima descritas continuam a dar entrada nos Servigos respectivos, mas o seu impacto
sobre as taxas de mortalidade e morbilidade diminuiu drasticamente.

Permanecem todavia, ainda com forte significado, os recém-nascidos portadores de
malformagdes, algumas das quais afectando drgdos importantes. Este é um dos grandes
problemas ainda por resolver, fixando-se 0 mesmo em torno de algumas delicadas questdes: a
qualidade da vigilancia da gravida, nomeadamente a do diagndstico prénatal (ecogréfico e nao
sé), a do aborto terapéutico, etc. Mesmo levando em conta os progressos alcangados pelas
cirurgias reparadoras sobre os principais drgaos, capazes de proporcionarem uma boa qualidade
de vida futura, o nimero de recém-nascidos que nascem com malformacgdes incompativeis com a
vida, é elevado. A Ciéncia tem ainda muito que desbravar neste campo e a organizacdo dos

cuidados antenatais tera de obedecer a regras novas e rigorosas.

Assim, colocam-se hoje a consciéncia dos médicos perinatalogistas/ neonatalogistas as questées
gue temos vindo a debater, e que no essencial passam pela no¢ao dos limites da viabilidade, da
sobrevivéncia do grande prematuro e aparecimento de sequelas (sejam elas determinadas pela
interrupcdo involuntaria de uma gravidez, ou por malformacgGes ndo detectadas). Nelas se imbrica
a importante decisdo de suspender ou ndo uma reanimacdo, em presenca de recém-nascidos com
fortissimas possibilidades de ficarem com importantes sequelas responsdveis por péssima
qualidade de vida futura. N3o ha infelizmente nesta matéria opinides maioritariamente
convergentes, sendo claro que o mais dificil é adivinhar o grau de probabilidade de lesdo e a sua
dimensdo, aliado a outras varidveis ndo menos importantes, como sejam a da qualidade da
familia, a do vinculo crianga-progenitores, a do meio social de onde provém.



Cerca de 1% de todos os nados-vivos tém a nascenga um peso inferior a 1500 gramas. Significa
isto que, em Portugal (para uma média de 100.000 nado-vivos nos ultimos anos) nascem 1000
destas criangas, por ano. Destas, cerca de 500 tém um peso inferior a 1000 gramas
(“prematurissimos” ou “tiny babies”). Grosso modo, podemos dizer que a média da idade de
gestacdo deste ultimo subgrupo se situa a roda de 28 semanas (com limites entre as 24 e as 30
semanas), enquanto que no grupo acima de 1000 gramas a média das idades é de 30 semanas e a
dos pesos é de 1100 gramas.

Sabe-se que duas semanas de diferenca na idade da gravidez e cerca de 200 gramas no peso sao
determinantes para acentuadas diferencas na mortalidade e morbilidade. Podemos afirmar que
em Portugal as taxas de sobrevivéncia abaixo dos 1000 gramas ultrapassaram ja os 50% (nalguns
servicos aproximam-se mesmo dos 70%, como é o caso do HSFX) e acima dos 1000 até aos 1500
gramas atingiram os 80% (nalguns servicos aproximam-se dos 90%, como é também o nosso
caso). No entanto, as sequelas sdo substancialmente diferentes, de acordo com o que ja
escrevemos, obedecendo a regra de relacdo inversa entre idade de gestacdo e sequelas. Se aquela
diminui, estas aumentam.

No entanto, o problema é ainda mais complexo, se o analisarmos a luz das condicGes sociais em
gue vivem as familias destas criancas.

Socorrendo-nos da experiéncia da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais do H.S.Francisco
Xavier e da sua Consulta de Desenvolvimento, verificamos que mais de 50% destas criangas sao
oriundas de familias classificadas como médias e cerca de 35% de classe baixa ou média baixa. Se
isto ndo espanta, tendo em conta a realidade social dos que acorrem aos nossos hospitais, os
problemas do efectivo risco social sobem a medida que se avanga na escala de Graffar (cerca de
25% dos RN oriundos das familias de Graffar Ill - classe média - tém graves problemas sociais,
sendo cerca de 100 a percentagem para os oriundos das Classes IV e V - classe média baixa e
baixa). Damos apenas alguns exemplos dos problemas encontrados na nossa populagdo: trafico
de droga, prostitui¢do, toxicodependéncia.

No entanto, a larguissima maioria destes RN (cerca de 80%), apesar de nascidos entre as 25 e as
32 semanas (alguns deles “tiny babies”), tém uma baixa probabilidade de ficarem com sequelas.
Nos restantes 20%, a probabilidade de ter sequelas moderadas em vez de sequelas graves é de
2:1. Apenas menos de 10% dos RN tém fortes probabilidades de ficarem com sequelas
importantes, capazes de provocar uma ma qualidade de vida.

Ndo sdo de subestimar os problemas futuros no respeitante ao rendimento escolar: parte das
criangas tem menor poder de concentragao, diminui¢ao do raciocinio abstracto, hiperactividade.

Chegdmos provavelmente a um ponto, no que diz respeito ao grau de organizagao dos cuidados a
prestar a estas criangas, em que é ja possivel dizer que os cuidados prestados aos recém-nascidos
de baixo peso, conseguem devolver a familia, uma crianga com um risco minimo de sequelas
(ligeiras). No entanto, sobretudo aqueles que vao ficar inseridos num meio social baixo ou médio
baixo, vdo crescer com graves problemas sociais, em familias altamente instdveis. Seguramente
gue os problemas escolares tendem a acentuar-se neste grupo.

O conhecimento destes factos é novo. Ndo é s6 porque o avango da ciéncia e da técnica permitiu
a sobrevivéncia do grande prematuro. Ha outros factos novos que nele se projectam: os
decorrentes da subida significativa dos casos de toxicodependéncia e da relagdo
SIDA/toxicodependéncia, nos ultimos anos, no nosso pais.



Assim, estas criancas/familias pertencem aos novos grupos patoldgicos onde existe um triplo
risco: o bioldgico, o social e o psiquico.

A prematuridade, independentemente das multiplas causas que a originam, veio encontrar mais
uma determinante ou coadjuvante, na toxico- dependéncia que, com o seu cortejo de infec¢des
(sifilis, SIDA, hepatite) muitas vezes associadas a subnutricdo e nao vigilancia da gravidez, veio
agravar o problema da prematuridade.

A ciéncia e a tecnologia ao conseguir a sobrevivéncia destes grandes prematuros, estad devolvendo
estes, numa ja apreciavel percentagem de casos, a familias-problema inseridas em meio social
baixo.

Ninguém pode subestimar o problema e a sociedade civil tem responsabilidades a partir do
momento em que o mesmo é reconhecido. No entanto, admitimos que, na hora actual, a
dimensdo do problema escape aos nossos governantes, nomeadamente as autoridades sanitdrias,
da seguranca social e da educacao.

Todavia, os numeros ai estdo: nascem em cada ano, cerca de 1000 grandes prematuros em
Portugal, as taxas de sobrevivéncia atingem os 80%, a larga maioria fica sem sequelas, 20% tem a
forte probabilidade de ficar com sequelas maiores ou menores (10% com forte probabilidade de
sequelas graves), 35% sdo oriundas de classes sociais média baixa ou baixa onde existem
problemas sociais graves.

Conscientes destes problemas, um grupo de pais, médicos e enfermeiras, em 1994, tomou a
iniciativa de, em conjunto, constituir uma Associacdo que reunisse pais e amigos de todas as
criangas que tivessem nascido no H.S.Francisco Xavier e estado internadas na sua Unidade de Alto
Risco Neonatal.

“OS FRANCISQUINHOS” - Associacdo de Pais e Amigos das Criangas do Hospital S.Francisco Xavier,
constituida a 4 de Junho de 1994, tem assim em vista uma intervencdo social destinada
essencialmente a ultrapassar as INUMERAS BARREIRAS que se opdem sobretudo aquelas criancas
que pelas mais diversas razGes que temos vindo a assinalar se encontram privadas, em parte, das
suas faculdades fisicas e/ou psiquicas e também as que se encontram desprotegidas e privadas do
conforto, carinho e amor que lhes sdo devidos.

Nessa data, a Associagdo proclamou pela primeira vez no nosso pais, a Declaragdo das Direitos da
Crianca de Alto Risco. Dos sete artigos que a compdem, é dificil escolher aquele que melhor
traduza o problemas destas criangas. Talvez o sétimo artigo sintetize o objectivo primordial no
cuidar destas criangas: “A crianca de alto risco tem Direito a uma sociedade que a compreenda, a
reconheca, que a aceite e integre. Tem Direito a uma sociedade que saiba criar todas as condi¢des
necessdrias e adequadas para dar sentido as vidas que quis salvar”.

Em 1996, deu-se um importante passo na prossecu¢ao dos objectivos da Associa¢do. A mesma foi
elevada a condic3o de INSTITUICAO PARTICULAR DE SOLIDARIEDADE SOCIAL, reconhecida como
pessoa colectiva de utilidade publica (Decreto-lei 402/85, Portaria 466/86), publicado em Diario
da Republica, Ill Série, n? 157, de 9-7-1996.

Os fins a que se destina sdao o de promover iniciativas que visem o apoio dos pais da crianca de
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alto risco, durante e APOS o internamento hospitalar dos filhos; promover junto dos érgios do
Poder iniciativas tendentes a sua sensibilizacdo para a necessidade de melhorar a qualidade de
vida da crianga com deficiéncia, incapacidade ou desprotegida; promover junto da Comunidade
um espirito de solidariedade que defenda, viabilize e aceite a integracdo social de toda a crianga
em situacdo de desvantagem, com especial incidéncia no ensino, preparando uma futura
integracdo social; reivindicar junto das competentes entidades a completa articulacdo dos
servicos de saude, educacao, sociais e comunitarios com vista ao tratamento integrado, etc.

Em Julho de 1996, deu-se um novo passo com a assinatura de um Protocolo com a Junta de
Freguesia de S. Francisco Xavier, que disponibilizou uma parte das suas instalagdes para a criacdo
da Sede da Associagdo, precisamente no préprio edificio da Junta - Rua José Calheiros, 13 - 15,
Bairro de Caselas (a menos de 1000 metros do Hospital S.Francisco Xavier).

Desde Outubro de 1996, a Associacdo tem em execucdo o Programa SOS BEBE, apresentado a
Seguranca Social e aguardando homologacdo do protocolo. Apesar da falta de verbas, ja é
realizado apoio domicilidrio por uma equipa de técnicos especializados (médico, enfermeira,
educadora, fisioterapeuta e psicéloga). Para o maximo de 40 criangas/familia o Programa da ja
apoio a 15, das quais 13 sdo ex-prematuros internados na Unidade de Neonatalogia de Alto Risco
do H.S.F.X.

Do total, 8 tém menos de 1 ano de vida e as restantes sao criancas entre 1 e os 8 anos de idade.
Independentemente da actividade no domicilio, o trabalho dos técnicos inclui as reuniées com as
Instituicdes de Reabilitagdo (a Liga Portuguesa dos Deficientes Motores tem a sua sede na area de
influéncia préxima do Hospital), com Creches, Jardins de Infancia e Centros de Educacdo Especial,
onde algumas destas criancas sdo assistidas para coordenacao de actividades.

Para além da execucdo deste Programa, a Associacdo aguarda a aprovacao pela Seguranca Social
do Projecto SOS PAIS, no contexto do Programa “SER CRIANCA”. Com ele se pretende a
implementacdo de uma Rede de Interajuda de Pais e de Familias de Acolhimento.

Aguarda também aprovacdo pelo Instituto de Emprego e Formagdo Profissional, o projecto
FORMAGCAO DE AJUDANTES DOMICILIARIAS.

Finalmente, a Associacdo levard a efeito no préximo dia 21 de Junho de 1997, a 22 FESTA DOS
FRANCISQUINHQS, num parque infantil da cidade, comemorando os 10 anos de actividade do
Servico de Pediatria, que reunird a semelhanca da 12 Festa (1994), centenas de criancas e
respectivas familias que passaram pela Unidade.

E a Festa da consagracdo da vida, na plenitude dos seus recursos, para a larga maioria das
criangas, gragas ao avango da Ciéncia e Tecnologia. Para outras criangas e familias, é a
solidariedade que lhes é devida por uma qualidade de vida menos boa, dentro dos principios
consagrados pela Declaragdo dos Direitos da Crianca de Alto Risco. Para todos, serd uma enorme
Festa de convivio entre criangas, familias e técnicos.

Eis no essencial o que estamos a realizar, aguardando o desenvolvimento de novas fases do
processo.

* Director do Servigo de Pediatria

do H. S .Francisco Xavier (de 1994 a 2003)
Professor auxiliar da F.C.Médicas/U.Nova.
Membro da Comissdo Nacional de Saude

da Mulher e da Crianca (até 2003)

11



25 anos de “Os Francisquinhos”

Zulmira Manteigas

Enf2 Chefe da Unidade de Neonatologia entre 1987 e 2007

Saudo com alegria a Associagcdao OS FRANCISQUINHOS pela comemoragdo dos seus vinte e cinco anos
de existéncia. Trata-se de um percurso com uma histéria muito bonita, pelo valor social e solidario
gue representa, intenso, por todo o trabalho que desenvolveu, e muito rica em empenhamento e
dedicacdo das pessoas que, desde o inicio, abracaram o projeto, mantendo-o vivo e ativo, até hoje.

Felizmente a sua histdria esta bem relatada e é de facil acesso, gracas ao famoso “click”.

Todos sabemos que a Associa¢do nasceu no Hospital Sdo Francisco Xavier (HSFX), cerca de seis anos
apos a sua abertura.

Se fizermos um ligeiro exercicio de memodria refletida, concluimos que existe algum paralelo entre
uma grande parte do objeto para o qual cada um dos projetos nasceu. A abertura do HSFX, em 1987,
representou um elemento de mudanga no tradicional modelo de organizacdo e gestdo das
instituicoes publicas, na drea da saude, a época. Também porque defendeu e apostou numa filosofia
de atendimento, centrado no doente e familia, inserido na comunidade.

Desse modo, a equipa de salude de cada servigo de internamento procurou desenvolver um modelo
de prestacdo de cuidados integrados com os outros recursos responsaveis pelo seguimento e
vigilancia de saude na comunidade.

Por sua vez, OS FRANCISQUINHOS surgiram como um projeto inovador, que se tornou elemento de
mudanga, no plano estratégico, de acompanhamento e apoio ao recém-nascido de risco e sua
familia, apds alta hospitalar.

A ideia inspiradora de criar uma associagdao nasce na mente da Enfermeira Bénard Guedes e logo
apadrinhada pela pediatra responsdvel por seguir todos os recém-nascidos de risco, apds alta do
hospital, na consulta de desenvolvimento.

Tratando-se de uma equipa clinica muito experiente em problemas de desenvolvimento, bem como
em mobilizar recursos para tratar ou prevenir situagdes de risco, facilmente confirmaram ser
necessario aperfeigcoar o plano de intervengao no apoio a essas familias, ja em casa.

A proposta era criar uma associagdo com o estatuto de solidariedade social, integrando técnicos,
pais e todos os amigos que quisessem aderir. O objeto consistia em criar uma equipa transdisciplinar
a intervir em proximidade, de forma mobilizadora e em tempo util, junto das familias e em estreita
colaboragao com outros recursos da comunidade.

Foi facil a enfermeira Bénard, experiente em interven¢do comunitaria, com elevado espirito solidario
e habituada a pratica-lo desde muito cedo, conseguir envolver no seu entusiasmo todos os que
desejavam melhorar a qualidade e apoio dos que foram nossos utentes, durante um longo e
doloroso periodo de internamento.
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Acreditando na importancia deste projeto, unimos esforcos com a Administracdo do Hospital, com
todos os profissionais do Servigco de Pediatria e muitos de outros servicos, instituicdes e importantes
forcas da sociedade civil, politica, artistica e até religiosa, e fortemente mobilizados, fizemos
acontecer a Associagdo OS FRANCISQUINHOS, e festejamo-la no dia 4 de Junho de 1994.

E bom reconhecer que o nascimento da Associa¢cdo foi um ato de amor fraterno, mas a sua
importancia esta em tudo o que realizou, e continuard a realizar, de forma dinamica e Gtil, num
sistema integrado de apoio comunitario.

E justo agradecer e felicitar os que construiram e fizeram crescer esta realidade, s6 possivel gracas a
maravilhosa equipa, constituida por técnicos de varias areas do saber e que sdo o verdadeiro rosto
da Associacdo, ganhando desafios e reconhecimento por competéncia e profissionalismo,
ultrapassando dificuldades em prol de um trabalho com grande valor humano e social. Ao Hospital
Sao Francisco Xavier, porque sempre se manteve ligado e em estreita colaboracdo, aos pais, porque
contribuiram com as experiéncias vividas e se mantiveram disponiveis para ajudar, sempre que
necessdrio aos Amigos que foram sendo conquistados, e reconheceram mérito na acdo
desenvolvida, prestando o seu contributo e apoio de forma incondicional e aos voluntarios, que de
modo individual ou em grupo, muitas vezes se juntaram e colaboraram em variadissimas acoes,
algumas delas realizadas e suportadas no ambito da responsabilidade social das empresas.

A todos, testemunho o meu mais sincero respeito e admiracdo pelo exemplo dado, que também fez
evoluir o meu consciente espirito solidario. Antes, a minha nogdo de pratica solidaria baseava-se em
respeitar valores transmitidos pelos meus pais, que sempre lembravam ser necessdrio respeitar e
dar valor aos outros. Hoje, congratulo-me quando vejo os meus filhos e netos em acbes de
voluntariado na comunidade.

Termino, fazendo votos de que a Associagdo venha a comemorar os seus futuros cinquenta anos
com o mesmo empenhamento de hoje e respondendo cabalmente aos crescentes desafios do
amanha. Por isso, desejo que se encontre, no amanhd, as pessoas certas para substituir as pessoas
certas com que contamos até hoje.

A sempre Amiga,

Zulmira Manteigas
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Carta aos Francisquinhos

Enfermeira Maria da Conceicao Bénard Guedes
Fundadora e Presidente da Dire¢do de “Os Francisquinhos “ (1994-2016)

Antes que a voragem dos tempos apague as minhas pegadas de 25 anos junto de Vés, venho aqui
testemunhar e agradecer o muito que aprendi convosco e que tanto contribuiu para o meu
desenvolvimento como mulher e profissional, mae e avé.

Em 1991, eu era Enfermeira no Hospital de S. Francisco Xavier e Voluntaria no Centro de
Acolhimento Infantil em Oeiras e ai conheci um pedacinho de gente de 4 quilos e sete meses de
vida, que tomou conta, até hoje, do meu coragao, da minha familia, da minha casa e do meu nome.
Este meu filho Gongalo, nascido prematuro, apresentou-me a uma nova populacao - os mais frageis
entre os mais pequenos - e ensinou-me que sobreviver a um nascimento de alto risco ndo significa
qualidade de Vida.

O cortejo de problemas de saude, tais como a Paralisia Cerebral e as deficiéncias visuais, mentais e
comportamentais e o modo como lidar com essas realidades tém sido as muitas descobertas que
tenho feito ao longo do tempo, acrescidas ainda da percepcao do terrivel desconhecimento e
insuficiente resposta social e governamental quanto a esta nova populagdo.

Em 1994 partimos para a “aventura “ de fundar uma associacdo, que em 1996 foi reconhecida
como IPSS.

Comecou entdo uma “guerra” de muitas batalhas ganhas e outras tantas perdidas! Lutdmos com
“unhas e dentes “ ao longo dos anos!

Entre as nossas principais atividades, cridmos Programas inovadores de Intervencdo Precoce Infantil
e Intervencdo Comunitaria, Cursos de Formacao Profissional para diferentes estratos sociais e de
Preparacdo para a Maternidade/ Paternidade e Aleitamento Materno, bem como a Informatizacdo
de dados e a Divulgacdo e angariacdo de fundos através do nosso Site e multiplas iniciativas de
cardcter social e da Comunicagdo Social, entre outras.

E para o sucesso destas atividades muito tém contribuido as diferentes equipas e profissionais que
nos ajudaram e com quem tanto aprendi.

Ao longo do tempo ganhamos um espaco fisico préprio, a nossa Sede, num Jardim na drea nobre da
cidade de Lisboa.

Fomos também colhendo reconhecimento e recebendo prémios, condecoragdes e visitas dos
ultimos Presidentes da Republica.

Muitas recordagdes, muitas alegrias e tristezas! Sonhos realizados e outros por realizar!

Ha 3 anos passei o testemunho a quem possa correr pelos mesmos ideais, com mais vigor, inovagao
e vontade, em defesa dos nossos Francisquinhos e suas familias!

Hoje, nas vésperas da comemoracdo dos 25 anos de “ Os Francisquinhos “- Associa¢do de Pais e
Amigos das Criangas do Hospital de S. Francisco Xavier e dos meus 75 anos de idade, devo recordar
a memoria dos que ja partiram, assim como elogiar a amizade e a generosidade de Amigos e Pais e
todos aqueles, que ao longo dos anos, acreditaram, lutaram e sonharam connosco.

A minha familia, sempre os primeiros no meu pensamento, agradeco o seu amor, apoio e paciéncia,
o que tanto me ajudaram a vencer as adversidades.

A Todos, o meu muito Obrigada!

Por fim, aos Francisquinhos, a minha gratiddao por me ensinarem o enorme valor da Vida, pela qual
tanto lutam.



Para Vos, cridmos estruturas e meios para vos apoiar e as vossas familias, procurando ideias e
solugGes, com imaginacdo e criatividade, para encontrar o vosso bem-estar.

Pela minha parte, fiz o possivel, mas sempre sonhando com o impossivel.

Continuo a entregar-vos todo o meu amor. Até Sempre!

“...Tém a Direito a uma Sociedade que saiba criar todas as condi¢cdes necessdrias e adequadas para
dar sentido as vidas que quis salvar”.

Declaracao dos Direitos das Criangas de Alto Risco
art. 7 “ Os Francisquinhos” 1994

Margo de 2019



A Associacao “Os Francisquinhos”

Dr2 Fernanda de Melo

Médica Neonatalogista e Consulta Desenvolvimento

Tudo comecgou na consulta do Hospital de S. Francisco Xavier, onde eram observadas as criangas que
tinham estado internadas na Unidade de Neonatologia. Eram criangas que tinham algum risco de vir
a ter alguma perturbacdo do desenvolvimento, como por exemplo por serem prematuras, terem
tido uma asfixia neonatal ou alguma malformacdo congénita.

Quando comecei a fazer consultas, ndo tinha nogdo das dificuldades que as familias destas criangas
sentiam quando chegavam a casa. Estavamos em 1987 e nesse tempo melhorava a sobrevivéncia
dos grandes prematuros devido a melhores armas para os tratar.

Um grande nimero de bebés prematuros ficavam, na época com sequelas mais ou menos graves
gue iriam condicionar o seu desenvolvimento. As Institui¢cGes de Reabilitacdo para onde podiamos
encaminhar estas criancas eram insuficientes e demoravam a dar resposta.

Trabalhava na Consulta comigo na altura a Enfermeira Bénard Guedes. Sempre muito activa e
empenhada, comegou a pensar numa forma de ajudar estes meninos.

Foi ela que, com a apoio do Servico de Neonatologia decidiu criar “Os Francisquinhos”- Associa¢do
de Pais e Amigos das Criangas do Hospital de S. Francisco Xavier, nome carinhoso para designar as
criangas de risco nascidas no hospital. Uns meses depois da constitui¢do da Associa¢do foi assinado
um acordo de cooperagdo com o Centro Regional de seguranca social de Lisboa e Vale do Tejo e a
Associa¢do. Assim comegou 0 nosso Programa de Intervenc¢do precoce “SOS Bebé” .

Uma equipa muito empenhada constituida por uma educadora do ensino especial, uma
fisioterapeuta, enfermeiras especialistas em satide mental e em reabilitagdao, uma especialista em
psicomotricidade e uma psicéloga em articulagdo com a pediatra da consulta de Desenvolvimento
comegou a apoiar no domicilio os Francisquinhos que necessitavam de ajuda.

Foi o inicio de uma caminhada muito gratificante.

O projecto SOS Bebé permitiu que as criangas identificadas como de risco, pudessem beneficiar de
intervengdo em tempo util. A intervengao da equipa era feita em casa ou na creche, isto é no
ambiente familiar da crianca. Também era dado apoio social as familias, promovendo a sua
autonomia. Foi sem duvida de uma grande utilidade e foi conseguido devido ao enorme esforgo e
dedicacdo de toda a equipa.

A evolucdo da Neonatologia tem sido extraordindria e muito gratificante.

Sabemos que actualmente estas criangas felizmente sobrevivem cada vez melhor mas o insucesso
escolar aliado a prematuridade extrema sdo motivo de preocupacao.
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Ter podido contar com uma equipa dedicada e profissional sempre que referenciava um
Francisquinho foi sem divida motivo de grande tranquilidade e conforto.

Ter acompanhado e colaborado na criacao de Associacao foi motivo de orgulho e sem duvida uma
experiéncia inesquecivel.

Margo 2019
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“Os Francisquinhos” - Associa¢do de Pais e Amigos das
Criancas do HSFX

Dr.2 |sabel Paz
Médica Neonatalogista e Consulta Desenvolvimento

Nascer prematuro ou em qualquer outra situacao de risco perinatal provoca na Familia medos,
angustias e muita incerteza.

Passam os dias, as semanas, os meses, o Bebé tem alta, como vao os pais conseguir viver com esta
situagdo — em casa, sozinhos com o seu bebé.

Na Unidade de Neonatologia do HSFX percecionou-se a necessidade de um apoio continuado a estas
familias apds a alta dos bebés.

Na Consulta de Neurodesenvolvimento fomos aprendendo, que sobreviver a um nascimento de risco
podia traduzir-se, no futuro, em dificuldades no desenvolvimento destas criancas.

Tratava-se de uma nova populacdo, com necessidades prdprias. Os nossos bebés e suas familias
precisavam de ajuda. As respostas da comunidade eram poucas, lentas e pouco coordenadas.

Da constatacdo destas realidades nasceu o sonho de Pais, Técnicos e Amigos das Criancas nascidas
ou atendidas em situagdo de risco no HSFX.

Este sonho tornou-se realidade no dia 4 de Junho de 1994, com a constituicdo da Associagdo “Os
Francisquinhos”, nome afetuoso como batizdmos os nossos meninos.

Em julho de 1996 a Associagdo foi reconhecida como Instituigdo Particular de Solidariedade Social
(IPSS). Em Outubro desse ano foi assinado o Protocolo com o Centro Regional da Segurancga Social de
Lisboa e Vale do Tejo, que conduziu ao inicio do Programa de Intervencdo Precoce SOS Bebé, que
apoiava os “Francisquinhos” em casa, na creche, na ama, trabalhando para que alcangassem o
desenvolvimento fisico e mental adequado a sua idade.

A nés, profissionais, médicos, da Consulta de Neurodesenvolvimento, saber que estas criangas
estavam referenciadas ao SOS Bebé e tinham o apoio dos seus técnicos, dava-nos uma confianga
plena, sabiamos que as criangas recebiam os cuidados diretos de que necessitavam e as familias
tinham sempre a quem recorrer, no sentido de obter uma resposta imediata as suas duvidas, aos
seus anseios, uma ajuda para que pudessem utilizar da melhor maneira os recursos disponiveis na
comunidade.

Também para nds era uma enorme ajuda o facto do técnico que estava mais ligado a familia,
acompanhar a crianga a consulta. Abordavamos a situa¢do no seu todo — dificuldades do bebé e da
familia, como estava a evoluir, necessidades sentidas pelos pais e pelos técnicos relativamente a
outros apoios — frequéncia de equipamento escolar, outras intervencoes.

Tudo era discutido em conjunto — médico, familia, técnicos. Era refeito o plano de intervencao.

18



A Associacdo e o SOS Bebé tém-se redimensionado ao longo dos anos, reconhecida como IPSS
(1996), protocolo com o Centro Regional da Seguranca Social de Lisboa e Vale do Tejo (1997),
integrada no SNIPI (----), mas sempre mantendo a filosofia original:

- Atuando junto dos bebés, o mais cedo possivel, imediatamente apds a alta, para ajudar a prevenir
ou minorar sequelas de um nascimento de risco;

- Atuando com uma equipa pluriprofissional, em casa das criangas, nas amas, na creche ou nos
jardins-de-infancia, procurando dar as familias, aos cuidadores, resposta as suas duvidas, aos seus
problemas, ajudando — os a utilizar da melhor maneira os recursos existentes na comunidade.

Que bom tem sido saber, ao longo destes 25 anos, que esta nova populagdo, cujas vidas fazemos
qguestdo de salvar, ndo esta sozinha.

Margo 2019
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Capitulo II
Alguns fundamentos teoricos para a intervencao



Enfermagem em Neonatologia - Cuidados Neuroprotetores do
Desenvolvimento

Thereza Vasconcellos
Enf.2 Chefe da Unidade de cuidados Intensivos Neonatais do Hospital S3o Francisco Xavier

Actualmente existem alguns conceitos que tém um grande impacto na organizacao e pratica de cuidados
didrios as criancas e familias numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN). Sdo eles, o
conceito sobre epigenética e o conceito de trauma associado aos internamentos nestas Unidades e
avulnerabilidade.

Epigenética consiste nas modificacdes das funcdes genéticas que sdo herdadas mas que por sua vez, ndo
alteram a sequéncia do DNA do individuo. E o estudo das variagdes fisiolégicas celulares no genoma
através de alteracdes ambientais que afectam a expressdo do gene. Estas variacdes ndo genéticas sdo
transmitidas de uma geragdo para a outra (Coughlin, 2017). O ambiente hospitalar ndo é apropriado
para acolher criangas prematuras e as suas familias, quanto aos estimulos sensoriais, a promog¢do da
parentalidade e ao seu desenvolvimento no geral.

Criangas nascidas prematuramente e que requeiram um internamento numa UCIN, confrontadas
com a separacdo materna, repetidas experiéncias nocivas, alteracdes na nutricdo e exposicdo a varios
farmacos que exergam influéncia epigenética podem alterar a trajectdria do desenvolvimento individual
anivelmolecular (Samraetal., 2012).

O diciondrio da Lingua Portuguesa Contemporanea (2007, p.1253) define trauma como “ um prejuizo no
tecido vivo causado por um agente extrinseco e/ou uma desordem psiquica ou comportamental

resultante de um stress emocional, mental ou fisico”.

A National Child Traumatic Stress Network (NCTSN) descreve como trauma pediatrico médico, qualquer
situagdo que ameace avida e que induza medo intenso, activando uma resposta traumatica ao stress
que comprometa o fonema fisioldgico e/ou psicoldgico. Experiéncias adversas no inicio de vida tém
um papel formativo ao longo da vida, mediado pelo medo crdénico, desregulacdo do eixo adreno-
pituitario hipotalamico, activacdo do nervo vago e factores epigenéticos que interferem na trajectéria
desenvolvimental da crianga ao nivel fisico, emocional e comportamental.

A hospitaliza¢do no inicio de vida é sempre sindnima de trauma. O papel mais primitivo e essencial é,
assegurar a sobrevivéncia do organismo e, experiéncias que sdo percebidas como ameacadoras,
despoletam altera¢des quimicas, comportamentais e alteracGes estruturais dentro doindividuo.

Este grupo (crianca/familia) é vulneravel. Também no Dicionario da Lingua Portuguesa
Contemporanea (2007, P.1295), a vulnerabilidade é uma pessoa susceptivel de ser ferida e tem poucas
defesascontraasagressdes fisicas; evidénciatambém asuafragilidade eincapacidade de proteger os seus
interesses.
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Avulnerabilidadeestaligadaacondicdode poderserferidoecommaiorriscodealtera¢des do equilibrio
fisico, psicoldgico e social (M. Patrdo Neves, 2006).

A activacao repetida do sistema de resposta ao stress nos sistemas imaturos ao nivel da estrutura e
funcionalidade, cria uma constelacdo de padrdes fisioldgicos mal adaptativos que comprometem a
funcdo imunitaria, o sistema antioxidante e os niveis do cortisol e das catecolaminas (Ganzel
&Morris, 2011; Mooreetal., 2014).

0O modelo do Universo dos Cuidados para o Desenvolvimento (UCD) foi adoptado pela Joint Comission
para quantificar, independentemente da situacdo de doenca, praticas baseadas na evidéncia (Coughlin et
al.,(2009). Foram também revistas pela National Association of Neonatal Nurses e aplicadas com
sucesso emvarias partesdomundo, servindo de guiade melhoriadepraticasnasUnidadesde Cuidados
IntensivosNeonatais(Coughlin,2011).

Cuidados prestados com amor, carinho, sensibilidade e responsabilidade ética com significado para o
receptor, sdo essenciais para favorecer o desenvolvimento bioldgico, psicoemocional e espiritual na
crianca e familia (Faber, 2013; Lachman, 2012).

No UCD as areas de cuidados transversais, independentes da patologia da crianga e com grande peso
na autonomia dos enfermeiros, sdos seguintes:

e Ambiente saudavel
e Gestdodadoredostress
e Protecgdo dosono
e Actividades de vidadiaria:
o Alinhamento postural
o Alimentagdo entérica
o Manutencgdo da integridadecutanea
e Cuidados colaborativosfamiliares
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AMBIENTE SAUDAVEL

esteticamente agradavel,
tornando-se propicio a cura e
Qo estabelecimento de
relacOes terapéuticas
(Coughlin, 2014,&2017)

Atributos Critérios
O ambiente fisico deve ser | 1. Os estimulos sensoriais devem ser apropriados quer em dose
calmo, espagoso e queremtempo, sempre de acordo com as respostas

comportamentais efisioldgicas:

1.1

1.2.

1.3.

1.4.

(Conde-Agudelo

Manter os niveis do som dentro do recomendado (35-
65db) e desenvolver protocolos de redugdo do ruido
(Picker, McGrath, Reyna, Tubbs-Cooley et al.,2013;
Rameshetal.,2013; Swathietal., 2014);

Manter os niveisdaluminosidade recomendados(10- 600
lux) e providenciar ciclos de dia/noite na Unidade
(Borninger et al., 2014; Guyer et al., 2012; Picker,
McGrath, Reyna, Tubbs-Cooleyetal.,2013)

Osinputs sensoriais devem seradequados aidade. A
quantidade e a duracdo devem ser de acordo com as
respostas comportamentais e fisioldgicas das criangas
(Conde-Agudelo & Diaz-Rosselo, 2014; Medoff-
Cooper et al.,2015)

A existéncia de um cadeirdo sempre junto da crianca de
formaaproporcionarapraticadidriadocangurué
essencial para o bem-estar dos intervenientes.

& Diaz-Rosselo, 2014; Medoff-
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Cooper et al., 2015)
2. Adequar estratégias para garantir a privacidade das
familias
3. Oespaco deve seradequado parase garantir aqualidade de
cuidados e preservar a seguranca da crianca, familia e equipa
multidisciplinar:
3.1. Asdimensdesminimasrecomendadassdo11.2m?de

espacolivreavoltadacrianca(Whiteetal.,2013)

3.2. A promocgdo da parentalidade diminui a taxa de

infeccao, favorece o aleitamento maternoereduzo n?
de diasdeinternamento (Domanico et al., 2011;
Erdeveetal., 2008,Shahheidari& Homer,2012).

4. A estrutura fisica deve ter as dimensdes holisticas e
humanas daqueles que coexistem nesse mesmo espaco,
integrando também estratégias redutoras de stress e

facilitadoras das interacg¢des sociais e terapéuticas.

0O ambiente humano emana o
trabalho de equipa, atencdo e
carinho (Coughlin, 2014, &
2017)

1.

3.

A equipa multidisciplinar demonstraresponsabilidade
partilhada naresolucdo de problemas paraelaborar um
planoglobal paracadacrianca/familia. Osdiversos
elementos da equipa de saude assumem fungdes
complementares para poderem cooperar:

1.1. Promover reunides entre os diversos elementos da
equipa de salde regularmente e elaborar planos
de cuidados individualizados abrangendo todas as
perspectivas (lvers et al., 2012; Terra, 2015)

A equipa apoia-se uns aos outros para poderem

oferecerosmelhorescuidadosacrianca/familia

Todaacomunicagdo verbal, escritae comportamental

deveraserrespeitosa,centradanoutenteeisentade

comportamentos que comprometam a seguranga ou

desrespeite o outro interveniente.

O ambiente organizacional
reflecte uma cultura de
comprometimento com a
seguranca (Coughlin, 2014,
2017

1.

2.
com inclusdo de todos os profissionais.

Adopcaodemedidasfundamentaisadequadasaidade nas
areas de cuidados transversais com revisdes anuais,
baseadas nas Ultimas evidéncias cientificas

Avaliacdo destas praticas norelatério anual do servico,
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GESTAO DA DOR E DO STRESS

Atributos

Critérios

Prevencdo da dor e do stress é
um objectivo diario
primordial para todas criangas
internadas (Anand, et al., 2001;
Coughlin, 2017)

1.

Actividades diérias dolorosas e/ou stressantes devem ser
avaliadas e alteradastendo por base asituacdo de doenca
dacrianga.

Cada crianga deve ter um plano de prevencao da

dor/stresscomavaliacdo diariapelaequipadesatde.

2.1. Alodinia, hiperalgesia visceral, aumento de risco de
fibromialgia na idade adulta, altera¢des na funcdo
enddcrina, resposta ao stress, redugdo da espessura
corticalnaidade escolar, diminuicdo do

crescimento pds-natal e a longo prazo, alteragGes
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na mater branca e diminuicdo do Ql, sdo sequelas da exposicdo a
procedimentos dolorosos no periodo neonatal (Grunau, 2013;
Hall & Anand, 2014; Provenzi et al., 2015; Ranger et al., 2013&
Vinalletal., 2012, 2014)

2.2. Aglomerar diversos cuidados com o objectivo de permitir um
descanso maior, mas sempre de acordo com as pistas que a
crianca nos da.

3. Devem existir politicas especificas para a prevencdo da dor
relacionadas a situacdo de saude (pulmonar, abdominal,
neuroldgica, etc.) assim como para o stress associado a fome,
flatuléncia, prurido ououtros

desconfortos associados a hospitalizagao.

A avaliacdo da dor e/ou stress
deve ser avaliada e gerida
antes, durante e apds todos os
procedimentos até que a
crianca volte ao seu nivel de

conforto habitual; as
intervencdes de alivio
utilizadas deverdo ser

registadas (Coughlin, 2014, &
2017, Montirosso, et al.,
2015;provenzi,etal.,2015)

1. Avaliarador/stress,atravésde umaescalaadaptadaa
idadedacriancaaolongodetodoointernamento

1.1. Realizacdo de auditorias sobre as praticas
preventivas da dor, de alivio e os registos de
enfermagem

1.2.Reavalia¢do da dor continuamente até que esta
desapareca.

2. Utilizar o score obtido para planear os cuidados e
adequar as necessidadesdacrianca

3. Estratégias ndo farmacoldgicas e farmacoldgicas de alivio
ador/stress devem estar disponiveis paratodo o tipo de
cuidados que os provoquem. Devem ser registadasas
intervengBeseasrespostasdacriangaa elas.

3.1. Devem existir protocolos de sedagdo, analgesia,
anestesia e de interven¢des nao farmacoldgicas para
ser realizado por todos os prestadores de

cuidados

A familia deve ser envolvida,
informada e, participar na
gestdo da dor e do stress.
Todas as suas intervengdes
deverao ser registadas
(Coughlin, 2017; Axelin, et al.,
2015)

1. Aeducagdoparaasaldeaospaissobreossinaisde
dor/stress, deve ser realizada na primeira semana de
internamento, bem como asuavalidagao

2. Ospaissdo parceirosnaavaliacdodador/stressea sua
avaliacdo deve ser registada no processo bem comoas
estratégiasdealivioquerealizaram.

3. Devemserfeitosreforgos positivos e encoraja-los para

proporcionarem conforto a crianga hospitalizada
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PROTECCAO DO SONO

Atributos

Critérios

As praticas que protegem o
sono e os ritmos circadianos
devem fazer parte da cultura
de cuidados do servico
(Coughlin, 2014, & 2017)

1.

Programar os cuidados ndo emergentes de acordo com
o estadio de sono da crianga.

Adequar os ciclos da luz de acordo com os ritmos
circadianos da crianca (Guyer et al., 2012; Vasquez- Ruiz
et al.,2014)

A equipa multidisciplinar e os pais, devem ser
competentesnaavaliacdo dos estddios de sono-vigilia da
crianga
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As estratégias de cuidados
que promovem o sono devem
ser implementadas em
parceria com a familia
(Coughlin,2014,%2017)

1. O método canguru deve fazer parte dos cuidados
diarios para a crianga, assim como deve ser
documentadootempo queduroueaautonomiados
pais neste procedimento (Coughlin, 2015)

2. Os cuidados individuais para o sono devem ser
individualizados edidrios
3. As rotinas de suporte ao sono devem ser

desenvolvidasem parceriacom afamilia e registadas.

A equipa deve
instruir e treinar,
também de
praticas de seguranca
recomendadas para dormir
(Coughlin, 2014, & 2017)

ensinar,
servindo
modelo, as

1. Todaaequipadevesercompetentenocumprimento das
recomendacdes da Academia Americana de Pediatria
(AAP), sobre o posicionamento para dormir
1.1. Padronizar as praticas do sono seguro através de

formacao aos profissionais e pais (Gelfer et al.,
2013; Hwangetal., 2015))

2. Devera ser estabelecido um protocolo sobre para
iniciacdo da posicao segura dormir
3. Os pais demonstram conhecimentos sobre o

posicionamento durante o sono antes da alta

hospitalar

ACTIVIDADES DE VIDA DIARIA

Atributos

Critérios

O alinhamento  postural
adequado aidade, assegura

o conforto, seguranga e
optimiza o desenvolvimento
neuromotor

1. Ascriancgas devem ser posicionadas ou pegadas ao colo

com apoio ao alinhamento postural e, aos movimentos

espontaneos durante os cuidados ou no descanso.

1.1.  Adoptar uminstrumento de avaliagdo postural e

modifique mediante os resultados

1.2. Realizagdo deformagdo continuaaos prestadores de
cuidados (equipa e pais). (Grant & Coughlin, 2015)

As intervencOes terapéuticas devem optimizar aarea

neuromotora eneurocomportamental

2.1. O peso, banho total e transferéncia para o canguru deve ser

feito com contencdo (Edraki et al., 2014; Mahoney & Cohen,

2005; Coughlin 2017)

3. O método canguru é a posicado de escolha para

criangas que tenham os critérios de inclusdo da norma do servigo
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As  experiéncias relacionadas 1. O leite materno é o melhor alimento e é a dieta

com a alimentacdo oral recomendada paratodasascriangas hospitalizadas
adequadas a idade devem ser 1.1. Desenvolverprogramasdesuporteaoaleitamento
isentas de dor/stress, materno paraos profissionais e paraospais
individualizadas e guiadas 1.2. Formar profissionais consultores do aleitamento
pelaspistasdacrianga materno

1.3. Cumprir com as politicas de promocao, proteccédo e
apoio ao aleitamento materno recomendadas
pelos Hospitais Amigos dos Bebés

2. O método canguru é essencial para o sucesso na
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amamentacado,sobretudonafaseanterioraomamar
3. Aalimentagdo oral deve ser deve seriniciada por volta das

32/33 semanasdeidade gestacional sempre de acordo

com as pistas que a crianca demonstra. Quantas mais

forem as experiéncias orais positivas anteriores, maior
capacidadeterdacrianca.

3.1. Adoptar um instrumento que avalie
objectivamente as competéncias na alimentacdo oral
da crianga prematura no que concerne a sucgao,
degluticdo e a estabilidade fisioldgica e planear os
cuidados mediantes os resultados. (Newland et
al., 2013; Waitzman et al., 2014;

Wellington & Perlman, 2015)

Os cuidados de rotina a pele de
acordo com a idade devem
ter medidas protectivas que
preservem a funcdo
barreira e a sua integridade
(Coughlin, 2014,

& 2017)

de

1. Aintegridade dapeleedas mucosasdeveseravaliada

diariamente, utilizando umaferramentaadequadaa

este grupo etario

Afrequénciadobanhototalndodevesersuperiora3 dias

porsemana.

2.1.Obanho enfaixadodeve serinstruido etreinado
com os pais

2.2.As rotinas de higiene devem ser realizadas de
formaareduzirorisco deinfeccdo e minimizaro
stress

A pele e as mucosas devem ser protegidas de

potenciais danos secundarios, perdas insensiveis e

alteragdes do microbioma da superficie.

3.1.Fazeroscuidadosoraisde preferénciacom leite
materno

3.2. Utilizar escalas apropriadas paraavaliaroriscode
Ulcera porpressao

3.3. Promover estratégias de toque positivo (Bdar et

al., 2015; Pepino & Mezzacappa, 2015; Smith, 2012)

2.

3.

CUIDADOS COLABORATIVOS

FAMILIARES

Atributos

Critérios

Os pais fazem parte integral
dos cuidados criancga
hospitalizada (Coughlin,
2014, &2017)

a

1. Os pais devem ter acesso aos seus filhos sem restricdes
horarias, isto é durante as 24h (Davidson 2013; Griffin,
2013; Leeetal., 2014)

2. Os pais sdo convidados e encorajados a participarem nas
visitas da equipa de saude junto da crianca (Davidson
2013; Griffin, 2013)

3. Deveexistiremcadaunidade, espagosdisponiveisaos pais

gue lhes permita descansar, guardar os seus pertences e
promover a sua presenca e envolvimento
nos cuidados

E prioritario avaliar e apoiar o
bem-estar emocional dos
pais (Coughlin, 2014, &
2017)

1. A Unidade deve ter racios apropriados e de preferéncia
profissionais com experiéncia em saide mental.
2. Ospaisdevemseravaliadosfrequentementeparase
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detectar precocemente sinais de depressdo pds-parto ou situagdo
de stress aguda. Toda a equipa deve ter competéncias para
detectar precocemente estas alteragdes.

3. Devera existir intervencOes terapéuticas efectivas e para
suporte aos pais nas crises tais como grupos de suporte as familias,
grupos de pais para pais, suporte informatico, espiritual,
financeiro, entre outros.

3.1Deveserpreservadaaprivacidade nacomunicagao

com 0s pais
As capacidades parentais 1. Educagdo paraasaldesobre asdiversas de areas de
devem ser validadas e cuidados neuroprotectores do desenvolvimento,
apoiadas durante todo o aleitamento materno, método canguru.
internamento (Coughlin, 2. Toda a equipa deve ser culturalmente competente
2014, & 2017) paraapoiar as necessidades parentais

3. Apoiar os pais através de reforgos positivos,
construcdo de relacGes, alimentacdo, cuidados de
higiene, gestdo da dor, etc.

Concluindo, o internamento hospitalar é uma situagdo indesejdvel para qualquer pessoa,
independentementedo seugrupo etario, bemcomoas complicagdes associadasaos cuidados de saude.

Nas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais, os cuidados deverao ser programados, executados e
avaliados de acordo com os pressupostos recomentados nestes critérios e atributos para cada area
deintervenc¢do de enfermagem acimamencionada.

E primordial desenvolver competéncias que nos permitam cumprir com o cédigo deontoldgico e Etico da
profissdo e contribuir para uma melhor qualidade de vida do utente pediatrico, a crianca/familia.
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Reflexao sobre a familia do Bebé Prematuro - Programa SOS. Bebé

Sandra Antunes (sandra.antunes@estimulopraxis.com)

Técnica Superior de Educacdo Especial e Reabilitacdo

A familia pode ser vista como a primeira rede social da crianca interferindo de forma direta
no seu desenvolvimento.

Considerando a familia um sistema relacional interdependente, complexo e articulado sera
facil compreender, que o que acontece a um elemento deste sistema ird interferir de algum modo
com as vivéncias dos restantes elementos, desta forma, o nascimento de um bebé prematuro e toda
a sua envolvéncia ira interferir em toda a sua dinamica.

A familia é integrada por vdrias pessoas as quais um individuo tem, pelo menos, uma ligacao
afetiva. Parte-se do pressuposto que a familia deve ter uma relacdo sélida e unida, com um objetivo
principal de proporcionar uma base fisica, afetiva e social a todos os membros a ela pertencente
(Navajas & Caniato, 2003).

Uma familia pode ser considerada como espaco de apoio a sobrevivéncia e a protecao
integral dos filhos e de outros membros, é uma dindmica de relacdo onde as pessoas aprendem a
viver em sociedade, e é um espaco dedicado a educac¢do informal e aprofundamento de lagos entre
os membros (Chapadeiro, Andrade, & Araujo, 2011).

Com a unido de um casal tende-se a querer aumentar a familia com a chegada de filhos.
Depois de todos os planos em conjunto de fazer crescer a familia e a mae engravidar, ambos sonham
gue o seu bebé seja saudavel. Em geral, durante a gestacdo surgem diversos sentimentos positivos
(alegria, felicidade, amor) e outros nem tanto (medo, inseguranca, sensa¢do de ndo ser capaz).

Quando este filho com tantos sonhos e planos nasce prematuro surge um sentimento de
frustragdo, culpa, medo, incompeténcia e inseguranca (Navajas & Caniato, 2003).

Um bebé prematuro caracteriza-se por nascer antes das 37 semanas de gestagdo. Tendo em
conta o tempo de gestagdao, dentro da prematuridade consideram-se trés grupos: prematuros
extremos, quando nascem antes das 28 semanas; muito prematuros, quando nascem entre as 28 e
as 32 semanas; e prematuros moderados a tardios quando nascem apds as 32 semanas e antes de
completarem as 37 semanas (OMS, 2019).

Quando um bebé nasce prematuro ainda nao esta fisica e emocionalmente preparado para
viver num ambiente extrauterino, isso faz com que essa adaptacdo possa vir a ser feita no hospital
com recurso ao internamento. Por ainda ndo haver uma maturacdo saudavel poderdo surgir

consequéncias, quer para a crianca, no seu desenvolvimento fisico, psicolégico e mental (Verhoeven,
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Lasham, Meijssen & Van Baar, 2015), quer para os pais, porque o nucleo familiar é alterado
tornando-se mais suscetivel a sentimentos negativos.

E importante salientar que é no momento do nascimento que se da a vinculacdo que
permanece durante toda a vida e nos permite desenvolver e construir a nossa identidade. O vinculo
mae-bebé é fundamental no processo de desenvolvimento, sendo muito importante que toda a
equipa de médicos, enfermeiros e outros técnicos que cuidam destas criancas deém suporte a
familia, ajudando-a neste primeiros momentos tanto nos cuidados de salde, como nos cuidados
basicos como dar banho e amamentar, quer ajudando na aproximacao e na criacdo de lagos afetivos,
pois durante todo o processo de internamento o bebé estd rodeado de equipamentos, que
dificultam esta aproximacdo, e os pais precisam desse contacto para se sentirem mais seguros e de
alguma forma atenuar os sentimentos negativos deste processo (Veronez, Borghesan, Corréa, &
Higarashi, 2017).

Na alta hospitalar é importante o encaminhamento para as equipas de intervengao precoce,
salientando a importancia da continuidade do acompanhamento médico e terapéutico durante o
internamento. Para que esta interveng¢ao ocorra como esperado é necessario um trabalho de equipa
com os técnicos envolvidos e os pais. Neste sentido a familia deve sentir-se apoiada e orientada de
modo a compreender e desenvolver estratégias para lidar com as dificuldades e limita¢des, e
potencializar desenvolvimento da crianga (Silva, 2017).

A continuidade do acompanhamento da crianca e da familia apds a alta hospitalar, envolve a
identificagdo de caracteristicas especificas, tendo em consideracio que devera existir um
acompanhamento especializado a cada familia de acordo com as suas dificuldades, que podem surgir
em trés aspetos: no cuidado ao bebé, no que diz respeito aos aspetos médicos e terapéuticos; ao
nivel da familia no que se refere a obtengao de informagdo e formagdo sobre o desenvolvimento do
bebé pré-termo e, em algumas situacGes o apoio psicolégico; e ao nivel da comunidade no que se
refere aos apoios e recursos existentes.

A intervencgdo precoce em criangas prematuras é extremamente importante nos primeiros
anos, tanto em termos de prevencao como de reabilitacdao, evidenciando que a investigacao no
ambito das neurociéncias reforca a elevada neuroplasticidade nos primeiros 3 anos de vida. Esta
abordagem é entdo caracterizada como individualizada e compreensiva, tendo em conta os aspetos
positivos e os diferentes contextos envolventes.

A intervengdo deve ser feita num ambiente que tenha diversos estimulos e intensidade,
frequéncia e duragdo, sempre com o objetivo de ser feita uma estimulagao neuroldgica.

Em todo o desenvolvimento da crianca é esperado um papel ativo dos pais, tendo um papel

de principais incentivadores e estimuladores, para estruturar toda a rotina da crianga, ajudando a
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estimular e desenvolver as dreas motoras, cognitivas, emocionais, sociais e comportamentais. E
essencial elaborar um programa de intervengdo que se centre na crianga e nos contextos onde a
mesma se insere, como exemplo referimos a equipa dos Francisquinhos com o programa SOS Bebé
em apoio domicilidrio apds a alta da neonatologia.

Uma vez que é em casa que as criangas passam a maior parte do seu tempo, torna-se
fundamental o estabelecimento de uma parceria entre pais e terapeuta de forma a que se consigam
atingir os objetivos de intervencdo propostos. Desta forma, os pais passam a ser parte integrante do
processo terapéutico.
Para que esta relacdo seja produtiva para o processo terapéutico é necessario que assente em dois
principios basicos: confianga e respeito mutuo.

E imprescindivel que os pais se sintam a vontade com o terapeuta e confiem no trabalho que
ele estd a desenvolver. E fundamental uma relacdo consistente para que, sempre que n3o se sintam
esclarecidos acerca do trabalho que estd a ser desenvolvido possam falar abertamente com o
terapeuta e consigam esclarecer as suas duvidas. Varios estudos indicam que quando hda um
envolvimento dos pais, as criancas apresentam maior aproveitamento e desenvolvem melhor e mais
rapidamente as suas capacidades. Assim, pode-se constatar que esta relagdo entre pais e terapeuta
terd beneficios para todos enquanto equipa.

A intervencao realizada pelo programa SOS Bebé, é feita por uma equipa transdisciplinar que
reconhece as necessidades da crian¢a e da familia com base na filosofia “Crescer com Qualidade de
Vida e Integrados na Comunidade”

Este programa tem como objetivos principais:

- O apoio a familia relativamente as necessidades e desenvolvimento da crianga, usando
questionarios como método de recolha de informagdo e apoiar em toda a legislagdo vigente de apoio
a familia;

- Promocdo do envolvimento ativo dos pais no processo pedagdgico e terapéutico do filho e
melhorar as competéncias parentais;

- Promogao do desenvolvimento global da crianca e a promocao de atividades que
maximizem as areas de desenvolvimento infantil: motricidade global, motricidade fina, cognicao,
comunicacao e linguagem e a autonomia pessoal e social.

- Acompanhamento da crianga através da realizacdo de avaliagdes do desenvolvimento;

- Prevenc3o da deficiéncia/incapacidade;

- Prevengdo do insucesso escolar;

- Prevencdo da exclusdo social/risco social;

- Coordenacdo de Agdes/Servicos de Apoio.
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Os pais e toda a familia com os quais sdo partilhados valores e saberes tém ao longo dos
anos criado lacos de uma verdadeira familia com os Francisquinhos e a todos deixam um carinho
muito especial pelo caminhar deste projeto.

Passo a Passo como terapeuta cresci em termos pessoais e profissionais neste projeto que

considero familia, pela qual tenho um carinho muito especial...

Marco 2019
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O presente artigo foi publicado no ebook de Evidéncias em Interven¢ao Precoce publicado pelo
CIED - Centro Interdisciplinar de Estudos Educacionais na Escola Superior de Educacao, sob o titulo
Intervengao Precoce na linha de horizonte das familias, a sua redi¢do e readaptagdo pretende o
honrar o vigésimo quinto aniversario d'Os Francisquinhos- Associacdo de Pais e Amigos das
Criangas nascidas no Hospital Francisco Xavier . A obra destes profissionais e pais tem sido um
marco de qualidade e exigéncia nas respostas ao bebé prematuro e as suas familias. Todos os
principios e fundamentos presentes neste artigo sao ha décadas praticados por esta equipa com

especial zelo, atengdo e generosidade.

A intervencdo precoce é um servi¢co educativo transdisciplinar com objetivo de melhorar as
oportunidades de aprendizagem e desenvolvimento da crianga nos seus contextos de vida (Bairrao,
1995), que comeca antes dos nascimento e oferecido as criangas e as suas familias. Em Portugal a
prematuridade atinge 8% dos bebés nascidos e desde o nascimento as equipas de salde oferecem
cuidados e apoio a Familia. “Os Francisquinhos” - Associa¢do dos Pais e Amigos do Hospital Sdo
Francisco Xavier nasceu em 1994, com objectivo de constituir uma resposta adequada e atempada,
ao nivel do neurodesenvolvimento na pds-alta hospitalar, para as criancgas consideradas de risco (dos
0 aos 3 anos de idade), nomeadamente os prematuros, e suas familias/cuidadores. Neste artigo
vamos viajar por alguns principios suportados pela evidéncia empirica que nos podem guiar na a¢do

bem como pela atuagdo da equipa da Associagao” Os Francisquinhos” neste campo.

Agir cedo

O cérebro humano transforma-se drastica e rapidamente nos primeiros trés anos de vida. Nesse
periodo de mielinizagdo sdo evidentes as mudancgas na configuragdo neuronal de bebés. Antes do

nascimento, o embrido produz mais neurdnios do que precisa, criando uma «densa floresta». No fim
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do periodo embrionario, muitos neurdnios terdo desaparecido por apoptose e os axdnios ligaram-se
aos neurdnios que em conexdo permitem a transmissdo da informac¢do (Broman & Fletcher,1999).
Apds o nascimento, a intensa rede neuronal volta a sofrer novo surto de crescimento a medida que
as experiéncias sociais alimentam novas conexdes e permitem que outras desaparecam (e.g.,
Panksepp & Biven, 2012). A fisiologia neuronal do bebé, permite aquisicdo de informacao,
armazenamento dessa informacdo e complexificacdo do processamento que permitird ao bebé
grandes conquistas como ficar de pé, andar ou falar, entre muitas outras (revisdo em Carey 2011).
Estas aquisicdes desenvolvimentais estdo na base de muitas outras sendo fundamental que ocorram

dentro do periodo esperado (revisdo em Shonkoff & Phillips, 2000).

Neste sentido, o objetivo da intervencdo precoce é tentar despistar as perturbacdes ou
atrasos significativos de desenvolvimento infantil e apoiar a crianca e sua familia o mais
atempadamente possivel. Desejavelmente, a intervencdo deve ocorrer nos primeiros trés anos de
vida. No caso do bebé prematuro, o desafio é grande porque aumenta a probabilidade de problemas
de saude e danos neuroldgicos. Assim, o bebé requer maior vigilancia das equipas de saude, mais
respostas adaptadas por parte da equipas educativas e apoio a familia. Assim sendo, a equipa da
Intervengdo Precoce da Associacdo Os Francisquinhos, integrada no Sistema Nacional de Intervencao
Precoce na Infancia (SNIPI) desde 2011, continua a proporcionar as familias/cuidadores e suas

criangas apoio atempado e em articulagcdo com a comunidade de acordo as directrizes do SNIPI.

Esta iniciativa da Associagcdao “Os Francisquinhos”, tendo sido uma inovagdo no inicio da sua

fundacdo continua hoje a apresentar um trabalho com os mesmos objectivos iniciais: apoio

domicilidrio, gratuitidade, trabalho em colaboracdo com a familia/cuidador e outros recursos da

comunidade e universalidade, entre outros.

Pedir ajuda a quem e como?

Em 2009, foi criado o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI) e as
praticas de IPl passaram a ser reguladas pelo decreto-lei n? 291/2009 (os Acores e a Madeira tém
legislagdo especifica). A intervengdo precoce destina-se a criangas dos O aos 6 anos
(preferencialmente dos 0 aos 3 anos) e suas familias. Tal como previsto no decreto-lei enunciado, as
criangas elegiveis tém alteragdes da estrutura ou fungdes do seu corpo, atrasos de desenvolvimento,
doencas crdnicas ou incapacitantes, ou estdo em risco de desenvolvimento por acumulagcdo de

fatores de risco (quatro ou mais).
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O risco pode ser de indole bioldégica como por exemplo uma incapacidade visual, auditiva,
motora, ou outra que resulta num atraso ou alteracdo do desenvolvimento. Nao obstante, o
problema de desenvolvimento pode, também, resultar de um problema ambiental, como por
exemplo mas condi¢cbes de vida ou problemas familiares (estudo caso em Fuertes, 2011).
Geralmente o risco bioldgico e ambiental contaminam-se e, raramente, encontramos situacdes de
risco exclusivamente ambientais ou bioldgicas (Samerrof & Fiese, 2000). Por exemplo, uma crianga
com doenca cronica grave que, por ineréncia de varios internamentos hospitalares tem uma
presenca irregular na escola, terd mais dificuldade em estabelecer amizades com as outras criancas
da escola. Desse modo a doenca (problema bioldgico) associa-se a um problema ambiental: a

dificuldade de inclusdo na escola.

Os pais podem comecar por pedir ajuda aos técnicos que ja seguem os seus filhos que
encaminharam a familia para as equipas de intervencdo precoce ou para servicos especializados.
Igualmente, qualquer técnico pode com o acordo da familia sinalizar a situacdo da crianca a uma
Equipa Local de Intervencdo Precoce (ELI). Os Francisquinho através da sua equipa do SOS BEBE, é
desde 2011, uma das Instituicdes de Suporte as Equipa Locais de Intervencdo de Lisboa Central

Ocidental, Oeiras e Amadora, do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia,

acompanhando mensalmente 60 a 80 criancas e familias.

As areas geograficas abrangidas incluem assim as freguesias da zona central e ocidental de

Lisboa e os concelhos de Oeiras e Amadora, para as criangas prematuras.

z

A Equipa do SOS BEBE é constituida por Assistente Social, Educadora de Ensino Especial,
Fisioterapeuta, Psicdloga, Técnica Superior de Reabilitagdo Psicomotora e Terapeuta da Fala,
elementos que procuram responder as necessidades manifestadas por cada familia, através do
acompanhamento por um ou mais elementos (Responsdvel de Caso e Consultores), fazendo uso de

diferentes estratégias adequadas e concertadas a cada situacao.

ELI: Que equipas sdo estas?

As equipas locais de intervencdo precoce (doravante ELI) podem ser constituidas por um
grupo de técnicos com diferentes especialidades, como por exemplo: médicos, educadores,
psicologos, terapeutas, técnicos do servico social, entre outros, Por outras palavras, as ELI sdo,
geralmente, multidisciplinares. Com efeito, dada a multiplicidade de problemas a que as equipas

respondem, sdo necessarios varios especialistas em psicologia, desenvolvimento infantil, saude,
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educacdo, e servico social. Em cada caso, sé se ocupardo os técnicos necessdrios. Por exemplo,

algumas criancas precisam, apenas, de apoios terapéuticos especificos (e.g., terapia da fala).

Mas quantas pessoas vdo avaliar e trabalhar diretamente com a crian¢a? Poucas, a equipa
de intervencdo precoce seleciona um dos seus técnicos como responsavel de caso para apoiar a
crianca e a familia. Esse técnico trabalhara com o médico, com o educador da crianga e com os pais
combinando conjuntamente com todas estas pessoas um plano de interven¢do que todos levardo a
cabo (McGonigel, Woodruff, & Roszmann-Millican, 1994). Os técnicos de intervencdo precoce
formam uma equipa coesa com o0s outros técnicos e com os pais (nalguns casos com outros
familiares). Todos decidem em conjunto os objetivos, as areas a trabalhar e como trabalhar. Todos
seguem o mesmo modelo e rednem esforcos. Esta forma de atuacdo é denominada transdisciplinar
(e.g., King, Strachan, Tucker, Duwyn, Desserud & Shillington 2009). Ressalva-se que nem sempre é
possivel, embora desejavelmente, centralizar tudo num técnico pois a criangca pode precisar de

apoios especificos complementares a atuacao do responsavel de caso.

Como fazer a intervengdo?

A intervengdo precoce é feita todos os dias nos contextos de vida da crianca (em casa, na
escola, na casa dos avds, nos tempos livres) (e.g., Kendrick, Elkan, Hewitt, Dewey, Blair, .... &
Brummell, 2000). Imagine uma crianga com graves problemas de comportamento. Para ajudar a
crianga a lidar com o problema e a diminuir a intensidade do seu comportamento. As pessoas da
vida crianga devem trocar informacgdo, aferir causas e estabelecer uma estratégia comum de
atuagdo. A equipa de intervengdo precoce especializada ajuda a planear, a imaginar solugdes,
oferece apoios terapéuticos e promove uma boa comunicagdo entre todas as partes (Fuertes & Luis,
2014). Combinadas as estratégias, entre todos aqueles que diariamente cuidam da crianga, essas
estratégias devem ser colocadas em pratica por todos em simultdneo na escola, em casa, na casa
dos avos (por exemplo: arrumar os brinquedos apds brincar, ndo se levantar da mesa sem pedir
autorizacgdo, partilhar, corrigir o que faz errado). Mais do que uma sessdo por semana com um
técnico num gabinete procura-se que a crianga receba a mesma influéncia de todos quantos lidam
com ela (revisdo em Fuertes, 2011). As regras e as rotinas ao tornam-se sistematicas e coerentes sdo

mais facilmente aprendidas, compreendidas e aceites pela crianca (Dunst & Bruder, 2002).

Noutros casos, como os problemas de linguagem ou as dificuldades motoras, os técnicos
ajudam a familia a desenvolver atividades durante as visitas a casa e deixando algumas sugest&es de
exercicios. Nada muito complicado. Os técnicos podem, por exemplo, pedir aos pais para treinarem

a subida de degraus com os filhos. Geralmente, os técnicos ddo pistas ou sugestdes para a realizagdo
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da atividade. Assim, durante algumas semanas (e sempre que possivel) os pais poderdo desafiar o
seu filho(a) a ndo ir pelo elevador mas a subir as escadas com eles. Claro que, demorara mais tempo
para chegar ao destino mas pode ser feito num clima positivo, lidico e encorajando os esforcos da
crianca. Estas e outras estratégias, para responder as necessidades das familias, vém sendo

implementadas desde as décadas de 90 oferecendo respostas integradas e sistémicas.

Qual o papel da familia na IP? Ajuda para a crianga ou para a familia?

A ideia de intervencdo precoce, surgiu nos Estados Unidos, para reagir aos elevados indices
de insucesso escolar e para fomentar a integragdao multicultural nas décadas de 40 e 50 do século
passado. Para responder a problemas, nos EUA por volta década de 60 do século passado, comegcam
surgir propostas de Educagcdo Compensatoria (revisdo em McCollum & Maude, 2002). Uma iniciativa
social a partir da educagdo, no qual se previa apoios suplementares de educacdo (aulas de apoio), de
saude e econdmicos (apoios para comprar livros, por exemplo) as criangas com insucesso escolar ou
problemas de desenvolvimento. Era uma resposta que era dada a criangas que ndo eram portadoras
de “deficiéncia” mas tinham dificuldades em aprender, assumindo que essas dificuldades podiam ser
diminuidas com apoios escolares e sociais. Por ventura, o programa educativo e social mais
emblemadtico foi o programa americano Head Start. A avaliacdo dos resultados deste programa
indicou que muitas criangas atingiam o sucesso com estes apoios (Meisels & Shonkoff, 2000).
Contudo, quando apds um ano de sucesso (i.e., as criangas abrangidas obtinham sucesso escolar ou
melhorias significativas no seu desenvolvimento), os apoios eram retirados e as dificuldades
escolares regressavam (Ludwig & Miller, 2007). Parecia um ciclo sem fim, as criangas sé atingiam
sucesso escolar a custa destes apoios. Ndo obstante, um grupo de criangas obteve bons resultados e
mantiveram os bons resultados apds terminados os apoios. Alguns estudos indicaram que era

importante (e.g., Barnett, 2011; Castro & Mastropieiri, 1986; Lazar & Darlington, 1982):

- Agir cedo — as criangas que tinham sido apoiadas antes da entrada para a escola e antes de lidarem

com o insucesso tinham melhores e mais duradouros resultados;

- Agir na e com a familia — todos os estudos indicaram que o papel da familia era uma varidvel chave

para o sucesso da crianga.

A familia é quem melhor conhece a crianga e, portanto, é detentora de informacdo preciosa
para os técnicos, estes devem ouvi-la e respeitd-la. A familia conhece melhor os habitos, interesses e
necessidades da crianca e os técnicos podem ajudar a concretizar os objetivos da interven¢do numa

parceria.
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A investigacdo sobre o papel da familia identificou varias fases na relagdo entre técnicos e

pais e avaliou os seus resultados (revisdo em Simeonsson, & Bailey, 1990):

- Ndo envolvimento — houve periodos em que a familia ndo participava na intervencdo, era
meramente informada das decisGes dos técnicos. Os resultados indicaram que estas praticas nao

eram eficazes;

- Envolvimento passivo — posteriormente, a familia comegou a ser envolvida e os seus problemas e
necessidades foram ouvidas, mas eram os técnicos que faziam o “diagndstico” e planeavam a
intervencgdo. Esta visdo desvalorizava as potencialidades da familia e desresponsabilizava-a. Os

resultados deste modelo foram ultrapassados pelo modelo seguinte;

- Envolvimento ativo — A equipa formula o plano de intervengdao com a familia e a familia é envolvida
nas atividades designadas para a crianga (corresponsabiliza¢Go da familia). Neste modelo os pais
relatam as suas preocupacées e necessidades. Partindo desta informacgdo os técnicos definem um
plano de acdo. No delineamento do plano os pais sdo ouvidos sobre as estratégias a implementar. A
familia é frequentemente informada dos progressos da crianga e incluida no programa com

atividades a desenvolver em casa;

- Prdticas centradas na familia — a ultima forma de intervencdo é a mais recente, nela a
familia assume-se como um membro da equipa tomando parte das decisdes. Este é o modelo de
todos os descritos anteriormente com resultados mais duradouros (ndo so eficaz a curto mas
também a longo prazo). Os apoios ndo sdo so para a crianga mas, também, para a familia. Assim, o
plano de intervencdo prevé objetivos e apoios para a crianca e para a familia. Deste modo, sdo
designados para a familia recursos da comunidade e procura-se aumentar a sua integracdo social e
promover competéncias parentais (Guralnick, 1997). Por exemplo, um pai ou uma mde com uma
doencga mental subita (por exemplo, depressdo) ou que sofreu uma grande perda, pode precisar de
apoio tempordrio na prestagdao parental. Nestes casos, a intervencdo da equipa ndo se centra na
crianga mas nos pais e na comunidade envolvente (Bairrdo & Almeida, 2003). Em suma, as equipas

de intervengdo precoce apoiam os pais ou a crianga ou ambos, no melhor interesse da crianga.

A investigacdo mais recente indica que os beneficios da participacdo da familia se devem a trés

grandes razoes (revisdo em Guralnick, 2005):

- Conhecimento sobre a crianca — embora os técnicos sejam especialistas no

desenvolvimento infantil, os pais sdo especialistas dos seus filhos. Pois bem, os pais e os técnicos
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devem trocar informacdo. Os pais podem relatar aos técnicos os habitos, interesses, gostos e
preferéncias da crianga. Enquanto, os técnicos podem partilhar com os pais os aspetos

desenvolvimentais préprios do crescimento dos seus filhos;

- Os pais podem dar continuidade as prdticas dos técnicos — no dia-a-dia e sem carater

rotineiro ou de treino intensivo, a estimulacdo necessaria pode ser incluida pela familia nas rotinas
diarias da crianca, em clima familiar e descontraido. Assim, os esforcos dos técnicos sao replicados

diariamente, consistentemente e menos mecanicamente;

- Melhorar a qualidade da presta¢do parental — os problemas de desenvolvimento ou de
aprendizagem resultam, muitas vezes, de falta de informacdo dos pais ou de dificuldade em
responder a crianca por ineréncia de miltiplos problemas pessoais, profissionais ou de saude.

Nestes casos, apoiar os pais na resolucdo dos seus problemas é a melhor forma de ajudar a crianga.

Aprendendo a confiar e a estabelecer parcerias

A eficdcia e o sucesso das praticas da intervencdo dependem das relagbes estabelecidas
entre a equipa de técnicos e a familia (ver revisdo em Dunst & Bruder, 2002). A confianga conquista-
se no tempo, ndo é de esperar que a familia nos primeiros contatos partilhe todas as suas
dificuldades e necessidades. Contudo, a equipa deve fazer um esforco de abertura e honestidade na

comunicagao:

- Quais sdo 0s nossos propodsitos? O que podemos fazer pela familia, o que nao podemos e o

gue nao queremos fazer? O que pode fazer a familia? Como fazer?

Uma vez estabelecido o elo de confianga, a equipa pode apoiar-se na familia e a familia na

equipa.

As necessidades da familia, muitas vezes, vdao muito para além de questdes econdmicas
relativamente ao pagamento das sessOes terapéuticas para as criangas. Em familias com criangas
com graves incapacidades ou perturba¢des do desenvolvimento, o tempo e o lazer passam a ser
raros e valiosos (revisdo em Dunst, Trivette, & Deal, 1994). Por vezes, as equipas de intervencgdo
precoce n3o tém meios para dar tempo as familias mas podem organizar grupos de pais®. Estes
grupos podem criar “bancos de tempo”(i.e., familias que tomam conta dos filhos umas das outras

por periodos especificos ou que fazem atividades em conjunto ganhando tempo para lazer). A

1 A Associacdo Pais em Rede oferece aos pais de criangas com incapacidades ou perturbacdes de
desenvolvimento a oportunidade de formarem redes de suporte e de obterem apoio em grupos de pais.
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partilha de recursos entre familias é uma forma fundamental de conseguir com o apoio de outros,

fazer aquilo que ndo se consegue fazer sozinho.

Uma Equipa de uma Instituicdo com a filosofia d’ “Os Francisquinhos” sempre considerou
gue a sua intervengdo so teria verdadeira repercussdao na sociedade se fosse feita em estreita

colaboragdo e cooperagdo com todos os parceiros / recursos existentes na comunidade.

Assim, para além de estar integrada em equipas alargadas com elementos de outras
instituicdes colabora com indimeras entidades da comunidade, directa ou indirectamente
relacionadas com as populacGes em apoio- fazendo angariagcdes de bens ou outro tipo de recursos
gue possibilitam a melhoria da qualidade de vida dos agregados; estabelecendo pontes que facilitam
a integracdo de criangas e familias/ cuidadores na comunidade; organizando ac¢des de formacdo e
divulgacdo abertas as familias e comunidade; participando em eventos de interesse publico;

articulando com organismos que intervém na sociedade.

O presente e o futuro...

Presentemente, a Associacdo “Os Francisquinhos” estd envolvida na construcdo de uma
plataforma de apoio aos pais na transicdo do hospital para casa que oferece informagdo escrita e
audio sobre o banho, os cuidados, o sono e quarto, a alimentagdo a brincadeira e a relacdo afetiva.
Os profissionais da associa¢do vdo, voluntariamente, responder as questdes dos pais e estardo la a
reforgar o seu processo de autonomizagdo e a reforgar a sua confianga quando chegam a casa com o
corajoso bebé prematuro. Estes profissionais tém sabido compreender que os pais precisam de

confianga, coragem e afeto para seguros poderem dar essa mesma seguranga aos seus bebés!
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Capitulo III
Testemunhos de Familias



Gratidao a Associa¢do “Os Francisquinhos”

Grata pela vida, grata pelo empenho, grata pelo amor, grata as mulheres incriveis da
Associa¢do “Os Francisquinhos”.

Sim vou comecar pelo fim, sim o nosso DIOGO VENCEU!

Depois de muitas horas de sofrimento e a pedido da Enfermeira Dulce Cachata, a
guem muito agradecemos, fui levada para o bloco de partos, eram 2h da madrugada
naquele tdo esperado dia 2 de Setembro de 1996, quando o nosso Diogo
nasceu...nasceu mas ndo chorou, foi levado de mim para ser reanimado...e eu...eu
nada sabia o que se estava a passar. Nao tive o privilégio de ter o meu filho junto de
mim, ndo senti o seu coragdo bater junto de mim...

Depois de algumas asneiras feitas pelos médicos que me assistiram no parto, era
altura de arregacar as mangas e salvar o meu filho!

Foi me dito que o Diogo ndo sobrevivia, mas ndo nos entregdmos a essa afirmacao...
E os Anjos...os Anjos existem, claro que sim!

Na neonatologia o nosso Diogo foi maravilhosamente assistido pelo Dr. Luis Pinheiro
(o melhor pediatra do mundo) e alguns dias depois de ter alta, tivemos de ir a tdo
assustadora consulta de desenvolvimento com o Dr. Pedro Cabral (o melhor
neurologista pediatrico do mundo), ai surgiu outro anjo nas nossas vidas a tdo
guerida enfermeira Conceicdo Bénard Guedes, com o seu jeitinho foi ter connosco e
disse-nos : “ Vocés precisam de ajuda, ndo precisam?” Nés dissemos que sim muito a
medo...e 0 nosso anjo disse-nos “Estamos com um projeto novo “Os Francisquinhos”
e estamos aqui para os ajudar!”

Na altura pensei, estarei a sonhar?

Os nossos anjos Conceigao, Fatima, Filipa e Sandra, ajudaram-nos a erguer a cabega
e a acreditar na recuperagdo!

Com idas quase didrias a minha casa para curarem o nosso Diogo, transmitiam-nos

seguranca, confianga e sobretudo um grande profissionalismo e amor. Com ajuda
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destas supermulheres e da nossa familia (especial agradecimento a avé Anténia)
podiamos agora acreditar na recuperagado! Muitos sdo os adjetivos que podem traduzir
aquilo que “Os Francisquinhos” fizeram por nds, entre lagrimas de desespero,

fizeram surgir a luz ao fundo do tunel.

Milagre, dedicacdo e amor, sdo algumas das palavras que descrevem o trabalho destas
supermulheres, super seres humanos, super cuidadoras.

Depois de 3 anos de terapia ao nosso querido Diogo e a mim, podiamos respirar de
alivio a acreditar na cural

Gratos para todo o sempre a vossa dedicacdo meus queridos anjos da associa¢do “Os
Francisquinhos”

O nosso especial agradecimento a Enfermeira Bénard, Fatima, Filipa e Sandra, bem
hajam! Agradeco vos o tdo esperado milagre, o milagre da cura!

Da vossa Lucia e Diogo um beijo cheio de carinho.

Tires, 8 de Marco de 2019

(Familia acompanhada entre Dezembro 1996 e Setembro 1999)
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Associacao Os Francisquinhos

Sou Sandra Soares mae da Beatriz hoje tem 13 anos , nasceu dia 3 de Outubro de 2005 com 24
semanas,583 gr,29cm uma guerreira ficou internada no Hospital Sdo Francisco Xavier 3 meses e 27
dias o dia a dia no hospital era um passo para frente e vinte para tras até que de repente era sé
vitdrias para frente .No dia 30 de Janeiro de 2006 recebemos a boa noticia da sua alta ia trazer meu

Beatriz com 2kg e 25 gr e 42 cm saiu do hospital passado uns dias regressamos porque ela ia ser
seguida pela Dra. Isabel Paz nas consultas de desenvolvimento numa dessas consultas fomos
informados que a Associacdo Os Francisquinhos iriam intervir e nos ajudar nas primeiras etapas de
sua vida e assim foi no dia 2 de Marc¢o de 2006 tive o prazer de conhecer a Filipa e a Fatima.

Elas sdo fantdsticas, muita ajuda foi me dada em todos os sentidos, emocional, maternal e a parte do
desenvolvimento da Beatriz.

Lembro me tdo bem de um sapo que tocava umas musicas irritantes mas ajudava a estimular a
Beatriz em tudo fazia ela levantar a cabeca a rastejar e mais tarde até gatinhar bem haja o senhor
sapo....kkkkk.

Muitos jogos didaticos sempre prontas a ajudar em tudo ensinando a ter coisas que motivam as
criangas a estimular suas capacidades e ajudar adquirir novas capacidades eu sempre tentei fazer
corresponder tudo que me ensinavam.....mas tinha vezes que eu me lembro que a Fatima e a Filipa
diziam muitas mais muitas vezes mae chega da Beatriz estar em casa ela precisa de ir para a escola
conviver com amiguinhos da sua idade, vocés aqui em casa ndo tem barreiras para a Beatriz ela tem
acesso em tudo nem precisa pensar muito, e nem pedir, tem tudo a mao ela precisa conviver para
poder aprender a falar e a andar, que era a parte grave da situagdo que a Beatriz estava mesmo
muito atrasada.

Tinha também a psicdloga, em que eu saia das suas consultas sempre a chorar porque a Beatriz ndo
fazia quase nada dos seus testes, estava muito atrasada em tudo mas eu nunca perdi a minha fé e
confianga que ela iria vencer. E assim foi, no seu segundo aniversario do nada comegou a andar, ai
eu pensei se ela andou tarde vai falar tarde tudo tem seu tempo e as criancas ndo sao iguais...Fatima
e Filipa também sempre me animaram em tudo e acreditando na nossa guerreira. Comecou a falar
aos 5 anos ...hoje fala pelos cotovelos a tagarela, por isso sé tenho que agradecer a toda a
Associa¢do o carinho a dedicacdo e esse trabalho fantdastico a lidar com varias familias com seus
diferentes casos mas sempre com aqueles maiores sorrisos e boa disposi¢do. Vocés se tornaram
meu mundo e guardo todos vocés em meu coragao

Obrigada adoro todas vocés beijinhos
Sandra Soares

(Familia acompanhada entre Margo 2006 e Junho 2007)
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JAIME FRANCISQUINHOS

Vd la bebé, mexe-te, mexe-te!
Made, dé Ia uns pulinhos!

Oh! Mde! Ndo se quer mexer!

Nesse momento pressenti, pré-senti que seria uma Encomenda de Amor, mas daquelas encomendas
que trazem Sofrimento e Compaixao. Nao disse uma palavra... mas a palavra que ecoou dentro de
mim, chapada na ecocardiografia a preto-e-branco, era J’AIME.

Recordo-me de uma tranquilidade em todo este periodo, mas também me recordo das anotacdes, a
vermelho, na ficha médica do obstetra e de ter reunido com o cardiopediatra que tem por apelido
ANJOS.

E depois, foi o Parto no dia 28 de Dezembro de 2008. Com tudo o que um Parto tem para dar:
Sofrimento e Compaixao! Porque, depois de um parto natural, nos nossos bragos, e uns primeiros
sinais de vida regulares, seguiu-se o comentario ...

Oh! Mde! Este seu bebé ndo é normal!

E uma tontura profunda e quente, apoderou-se de mim, ainda em esforgo...E foram minutos, horas
de incerteza, entre os Parabéns pela Normalidade e os siléncios dos corredores das enfermeiras e
médicos que 3 dias depois culminavam numa operacdo a coarctacdo da aorta em SANTA CRUZ.

E este é o MEU registo da gravidez e nascimento, que poderia ser bem diferente se fosse outra mae,
outra mulher, outra pessoa. Mas estes sdao os momentos fotograficos com os quais faco a minha
histdria; e esta histdria vai também fazer parte do Jaime porque eu vou-lhe contar para se
reconhecer e saber quem E:

JAIME este teu nome vem de J’AIME!

Depois, mais tarde, entre sondas, cateteres e cadeirdes-de-sono ao lado da incubadora e horas
seguidas de olhar e olhar e olhar novamente para os tracos fisiondmicos do JAIME QUE J’AIME, na
esperanga ainda de garantir a aproximac¢ao a uma normalidade, acolhia silenciosamente outra
palavra: KABUKI, sindrome.

Esta palavra, de tdo estrangeira em todas as suas dimensdes, estranhamente conduziu-nos até casa:
OS FRANCISQUINHOS!... PASSARAM A SER UMA REPRESENTACAO DE CASA, A NOSSA CASA.

Comegou por um telefonema cheio de ansiedade que fiz para a institui¢cdo, ainda durante o
internamento, por sugestdo das enfermeiras do Sdo Francisco Xavier e prolongou-se no tempo até
hoje e hoje faz parte da génese do Jaime! Da génese da nossa familia pds-kabuki.



Tudo muda, é natural, tudo o que é vivo e vida é feito de impermanéncia, como um rio.

Mas a urgéncia com que o nosso contexto familiar mudou foi contra-natura, no sentido em que tudo
passou a ser fora da norma: a relacao da mae com o bebé estrangeiro, a relacdo do pai com o bebé
estrangeiro, a relacao entre nds - pais de dois filhos normais - e agora pais pela primeira vez de um
bebé estrangeiro, a relagao dos irmaos rapazes com 3 e 5 anos com o bebé estrangeiro e a relagao
da familia maior num contexto estrangeiro!

E assim os dias sucediam-se, em vdrios internamentos e consultas e exames, em vdrios hospitais,
com varios médicos e varios relatérios sobre malformacdes e uma gigante e monstruosa incégnita
sobre o que seria esta histdria viva no estrangeiro...

E COM SE CONSTRUIU A PONTE DA NORMALIDADE EM TERRA ESTRANGEIRA?

Ficdmos bloqueados numa margem de incerteza, no final do primeiro internamento com um Nota de
Alta que dizia «sindrome poli malformativo» e continudmos presos a um diagndstico da Genética
gue dizia «sindroma de kabuki, mutacdo exon 14:c.4168 dupl»

Havia uma parte de mim, mde-animal, que tinha que rejeitar esta cria - que ndo teria sobrevivido;
havia outra parte de mim, mde-coragdo, que tinha que oferecer o melhor de si a este Ser a quem
tinha dado o nome de J’AIME!

E assim, estas terapeutas, encaminhadas pelo H. Sdo Francisco Xavier, entram de mansinho, entram
de coracdo... As visitas técnicas comegaram a acontecer por volta do primeiro més de vida, varias
vezes por semana. Um Novo Diagndstico, em tudo diferente de todos os outros diagndsticos: em
gue se faz ndo sé o estudo do bebé, mas também um reconhecimento do contexto familiar que
inclui toda a matéria palpavel e ndo palpavel de que o bebé se alimentara: as terapeutas
trabalhavam com a falta de tdnus e com a ansiedade da mae, com a falta de motricidade grossa-e-
fina e o recato do pai, com a falta de audigdo e a proximidade aparentemente desinteressada dos
irmaos, com a falta de equilibrio e as fintas dos gatos ou as lambidelas do cdo, com as interrupgées
das sessOes causadas pelas pneumonias e internamentos e os reencontros em casa, com os atrasos
no desenvolvimento e as expectativas da familia! E que maravilha resulta!

Pelas m3os da FATIMA RIBEIRO, Fisioterapeuta ao Domicilio, que manejava o Jaime com meiguice,
pelas contengdes, compressdes, rotacdes e dizia:

Va la bebé, mexe-te, mexe-te! Oh! Mde! Veja sé o que este malandro ja faz!

Pelo colo da ALICE DOMINGOS, Terapeuta da Fala ao Domicilio, que embalava o Jaime com sons e
palavras e trabalhava a alimentagdo tdao adormecida, e dizia:

Oh! Mde! Que sorriso tdo lindo! Que olhar tdo esperto!



Pelos jogos da FILIPA GUEDES, Educadora Ensino Especial ao Domicilio, que ensinava o Jaime a Ser
pelo Jogo, pelo estimulo, pela atencao:

Anda Jaime, mais uma vez!

Gracas ao trabalho persistente das terapeutas, que todas as semanas nos visitavam na Sé, que todas
as semanas trabalhavam com o Jaime, que todas as semanas trabalhavam com os pais do Jaime, nao
s6 aplicando as técnicas terapéuticas necessarias, mas aplicando todo o cuidado nas palavras de
encorajamento e esperanca, ouvindo-nos, escutando-nos, resolvendo nds interiores, aplanando a
tempestade de sentimentos, devolvendo a afectividade roubada dos primeiros momentos ...

Podia assim comecar a acontecer o Fecho do Circulo, ou seja, as memdrias de um nascimento
falhado eram substituidas por sinais de esperanca!

O desenvolvimento do Jaime acontecia através das técnicas ao domicilio, acontecia através da nossa
presenca durante as sessdes, acontecia na auséncia das técnicas mas da aprendizagem adquirida
pela familia. Pode dizer-se que é o novo regime de apoio a crian¢ca com necessidades especiais (que
se tenta a custo implementar agora nas nossas escolas), vivido em toda a sua plenitude na pratica
dos Francisquinhos com os Bebés e as Familias! Mas enquanto as escolas viverao fatalmente
derrotadas com a falta de meios que sempre havera mas que o Estado ndo reconhece porque vive
de teoria, no seio de uma Familia como a Nossa foi quase natural lidar com a falta da normalidade,
ou melhor COM A NORMALIDADE QUE PRECISAVAMOS!

A importancia do trabalho com a crianga na sua casa, rodeado da sua familia, no seu contexto,
resulta numa eficiéncia, quase que cientifica, da terapia sobre a crianca e sobre a familial E uma
aproximacao verdadeiramente holistica com resultados de grande alcance!

E tudo bate certo ;-)
Tudo faz Sentido ;-)

Hoje, uma década passada, o Jaime completou 10 anos, é super feliz, sabe ler, sabe escrever, sabe
somar ...mas ainda ndo sabe subtrair.... Mas, acima de tudo sabe Viver Bem! E é feito de uma
Intuicdo do Céu!

Para mim passou a ser natural ter uma crianga como o Jaime, esqueco-me de comparar, de medir,
de avaliar em relagdo a outras criancas.

Esqueco-me para que me possa lembrar todos os dias que o Jaime tem o seu caminho. E que nao
existe normal ou anormal.

SOMOS TODOS ANORMAIS, PORQUE SOMOS TODOS DIFERENTES.

Mas ndo me esquecgo que a primeira causa da visita dos Francisquinho ao Domicilio, deveu-se a uma
situacdo de sofrimento de um Ser que acabava de nascer e ao sofrimento da familia que o acabava
de receber, mas também sei que AS FRANCISQUINHAS transformam o sofrimento em
conhecimento, trabalho, tranquilidade, esperanga e compaixao...



... PARA SEMPRE!

PARA SEMPRE ... (RE)APRENDI A SER MAE PELAS FRANCISQUINHAS!
PaulaF.

Lisboa, 21 de Marg¢o 2019

A Nova Primavera!

(Familia acompanhada entre Margo 2009 e Novembro 2010)



“Os Francisquinhos”

Quando a Filipa e a Fatima me pediram para escrever o meu testemunho sobre o trabalho dos
Francisquinhos no Abrigo Infantil de Santa Maria de Belém, fiquei imensamente orgulhosa. Nao sé
porque poderia voltar um bocadinho atrds no tempo e escrever sobre o Abrigo, Instituicdo onde
trabalhei muitos anos, como também porque pude parar e recordar o enorme empenho e entrega
gue cada uma das técnicas punha em cada caso que "acompanhavamos".

Casos que ja eram nossos, casos que nos chegavam pela voz da Filipa, que com toda a calma nos
dizia.. veja l4.. era tdo importante que esta crianga fosse acompanhada também por voces.. e |a
comecavamos a fazer contas ao nimero de criancas por sala! Viravamos a Seguranca Social do
avesso, reuniamos com os pais, com os encarregados de educac¢do, Ministério da Educacdo, CML e
outras Institui¢cdes. E conseguiamos. Conseguiamos mesmo.

E depois era um gosto vé-las a trabalhar com cada um destes casos. Ndo s6 em contexto de sala,
como na partilha dos avancgos e retrocessos que observavam nas visitas domicilidrias que faziam.
Conseguiam com toda a subtileza e carinho, intervir junto de cada crianga sem prejuizo de nenhum
outro menino a frequentar o mesmo espaco, ou nos planos didrios de cada educadora. Alids, tudo
era planeado em conjunto. Tudo fluia com uma enorme normalidade.

Depois também tive a sorte de enquanto mae, ter a minha filha acompanhada pelos Francisquinhos.
Nao tenho palavras para descrever a entrega da Fatima, que juntamente com a Educadora Céu e
Auxiliar Sandra, delinearam um plano de observacdo e intervencao no seu dia a dia. Foi sem duvida

uma grande mais valia para a sua recuperagdo e um enorme descanso para nos.

Por tudo isto, e porque acredito muitissimo no trabalho que desenvolvem, muitos parabéns pelos 25
anos! Que venham outros 25!

Carlota Gois

(Familia acompanhada entre Margo 2013 e Julho 2014)



Nos e os Francisquinhos

Conhecemos os Francisquinhos no final de 2013, numa altura complicada da nossa vida, em que
existiam tantas mais perguntas do que respostas. As incertezas e as duvidas soterravam-nos, a
angustia deste mundo t3o novo de metas, objetivos de desenvolvimento e perspetiva futura incerta,
faziam-nos esquecer que existiam muito mais alegrias do que tristezas na chegada de um novo filho.
Os Francisquinhos, estando presentes, com muito amor, paciéncia e a calma caracteristica de quem
conhece de hd muito todas estas fases de dor e aceitagdo, foram-nos acompanhando no nosso
caminho. E com calma, com muita calma, com tempo - mais para nds pais do que para o nosso
Francisquinho Luis - mostraram-nos novas alegrias e que (todas) as conquistas sdo novas vitdrias.
Indicaram-nos, sem nunca o dizer, que um rumo tem de ser tracado e que ndo nos deviamos deixar
perder no turbilhdo de emocgdes e incertezas.

E o caminho fez-se caminhando, um passinho de cada vez, mas muitos passinhos no final. Tanto foi
caminhado, tanto foi trabalhado mas chegdmos tdo longe! E que bem que chegdmos e que
orgulhosos nos deixa este nosso, também vosso, percurso! Abracdmos com todas as forcas a ardua
tarefa que nos foi entregue, mas olhando para tras vemos que importante foi aquele braco forte que
nos segurou quando mais perdidos estdvamos, era o vosso braco.

Agradecemos-vos do fundo do coragao. Agradecemos do fundo do coragdo as terapeutas Filipa
Corréa Guedes e Alice Domingos, pelo trabalho extraordinario que fizeram com o nosso filho, mas
mais que tudo, o carinho e o amor (podiamos utilizar outra palavra, mas nenhuma seria tdo
verdadeira). A vossa orientagdo, forca e o amor, fez para nés a diferenca.

Filipa, Pedro e (o nosso Francisquinho) Luis Graga Bau

(Familia acompanhada entre Fevereiro 2014 e Agosto 2016)
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O meu testemunho

A M. nasceu em Cabo Verde de uma gravidez sem problemas. Quando nasceu vimos que tinha uma
malformacado grave na cara. Tao grave que em Cabo Verde disseram-me que nao se podia fazer nada
e que ela ndo iria viver muito tempo. No entanto, ela sempre foi um bebé feliz e risonho.

Eu ndo desisti e consegui, e depois de muito lutar fui até falar com o Presidente de Cabo Verde, a
pedir que nos enviassem para Portugal ao Abrigo do Acordo de Saude de Portugal e Cabo Verde.
Deixei para tras outra filha de 7 anos, que ficou a viver com o pai, que ndo é o mesmo da M.

Em Novembro 2013 cheguei a Portugal onde fiquei numa pensao, arranjada pela Embaixada de Cabo
Verde em Portugal, onde viviam outras familias de Cabo Verde nas mesmas condigdes.

Quando cheguei a Portugal ja tinha consulta de Cirurgia plastica marcada num hospital. Nessa
consulta foi-me depois dito que a minha filha M. ndo tinha condicGes para ser operada naquela
altura. Os médicos disseram-me que tinham que fazer varios exames e discutir o caso com médicos
de outras especialidades, para entdo, decidir se ela seria ou ndo operada. Mas disseram que seria
sempre muito perigoso opera-la.

Ficdmos a esperas e nada avangava. E em Novembro de 2014 fui contactada pela Associacdo Os
Francisquinhos a informar que me queriam visitar para ver a M.

Uns dias depois vieram a nossa casa, viram a M. conheceram-nos e a partir dai comecaram airla a
casa.

Depois, ndo sei como, fomos logo chamados para varias consultas em diferentes especialidades, e
hospitais, em pouco tempo.

Em Abril 2015 a M. foi operada a cara. Foi uma cirurgia muito demorada que durou até meio da
noite. Eu estava muito aflita, mas nessa espera esteve sempre comigo uma pessoa dos
Francisquinhos que me apoiou e que nunca me abandonou até saber que a cirurgia acabou bem. A
seguir a M. ficou no hospital muitos dias, a ai vdrias pessoas dos Francisquinhos estiveram [d muitas
vezes.

A partir dai senti sempre o apoio desses técnicos nas varias consultas de e também na procura de
um Jardim de Infancia. Eu pensava que isso ia ser muito dificil pois nenhum J.I. iria aceitar uma
crianga com este problema. Quando eu levava a M. ao parque varias vezes chamaram monstro a
minha filha, e era horrivel. Em Novembro 2015 a M. comega entdo a ir para o J.l.

Continuei a ter o apoio dos Francisquinhos em casa e no J.1, nas consultas, idas SEF, e outras coisas
gue ja ndo me lembro. Também me ajudaram no nosso processo de legalizacdo e a trazer a minha
outra filha que ficou em Cabo Verde. Mais tarde a embaixada de Cabo Verde queria que nds
voltassemos para Cabo Verde, mas a M. cad em Portugal estava a ter Terapia da Fala também com os
Francisquinhos e se voltassemos para la deixava de ter. E ela precisava muito de Terapia da Fala para
aprender a falar e ser como as outras criancgas.

Sempre com a ajuda dos Francisquinhos os problemas foram sendo ultrapassados.
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Mais ou menos em Abril de 2016 consegui o titulo de residéncia permanente, desliguei-me da
Embaixada de Cabo Verde, arranjei emprego e consegui alojamento na Casa do Gaiato.

Hoje vivo com as minhas 2 filhas e sou independente. A M. continua a ser seguida nos hospitais em
varias especialidades, continua a melhorar, e apesar de eu ainda me preocupar muito com tudo,

consigo tratar de mim e das minhas filhas.
J4 ndo tenho o apoio dos Francisquinhos porque Loures é longe para elas.
“Sem vocés ndo tinha conseguido”

Carla D.

(Familia acompanhada entre Novembro 2014 e Julho 2016 )
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Aos Francisquinhos

E um prazer dizer que estou muito grata pelo acompanhamento que a minha filhota Ana Rita teve
durante uns 6timos 2,5 anos na terapia da fala com a T. Alice. Foi sempre tratada com muito carinho
e paciéncia e teve as melhorias esperadas e conseguidas com as indica¢des e solugdes procuradas
para surtir o efeito mais adequado para que conseguisse falar e exprimir-se melhor pelo que estou
deveras muitissimo agradecida.

Um beijo muito grande de saudade a toda a equipa.

Patricia Vieira

(Familia acompanhada entre Dezembro 2013 e Setembro 2015)
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013, eu sou a Madalena

Madalena, 20 dias

No dia 21 de Julho de 2014 pelas 18:32h nasceu a Madalena no Hospital Sdo Francisco Xavier com
1.440 quilogramas e 40 centimetros, apds 30 semanas de luta na barriga da mae... Nem dois ciclos
de medicacdo endovenosa e internamentos consecutivos conseguiram segurar esta guerreira ao
meio intrauterino.... aqueleque supostamente é o mais protetor, o mais acolhedor, o mais seguro
durante 40 semanas... ndo o foi para a nossa pequena GRANDE menina.

O nascimento de uma crianga é sempre um momento marcante mas o nascimento de um

prematuro... acho que sé quem passa o pode sentir, mais até do que descrever!

Parir e ndo poder abragar o filho...

Ouvir o filho dos outros chorar e ndo saber como, nem onde estd o nosso...

Vir para casa e querer ligar para o hospital a saber do filho, de hora a hora, e ndo o poder fazer por
vergonha...

Ter medo de perguntar se “corre risco de vida?”... ou pior.... de ouvir a resposta...

Depois de alguns sobressaltos no hospital decorrentes da prematuridade, entre elas uma sépsis com
dois dias de vida, I3 foi para casa para junto da sua mana Beatriz que tinha dois aninhos, passados

guase dois meses depois de nascer... mais uma vitdria alcangada!



Madalena, 20 dias. Beatriz, 2 anos

Em Outubro de 2014 I3 voltaram os sustos... Voltamos ao Hospital S3o Francisco Xavier para fazer
ecografia transfontanelar (quase com 15 dias de idade corrigida) e o relatério confirmou: “exame
compativel com leucomalacia periventricular grau 1”. A médica afirmou “o mais normal é néo vir a
ter problemas por causa disto mas claro ndo podemos fazer futurologia”.

Ao ouvir estas palavras ndo sabemos o que sentir, ndo sabemos o que fazer... sentimo-nos
perdidos... sentimos: mas o que vem a seguir...? ainda agora saimos do hospital, ainda ontem
tinhamos receio de perguntar se a nossa menina iria sobreviver e agora ndo sabemos se vai falar, se
vai andar... Vamos ao “Sr. Google” e temos tudo o que queremos ler e que o ndo queremos... depois
temos que cair na realidade e olhar em frente.

Mas por muito que nos tentemos abstrair lembramo-nos dos tremores dos membros inferiores que
ja referimos umas tantas vezes em consultas... mas claro, parece que a prematuridade tudo serve
para justificar. Até haver um diagndstico!

Até entdo os tremores poderiam ser da prematuridade mas para descansar os pais o melhor é ir
ouvir a opinido do neurologista...

Até que o neurologista achou que poderia ser da leucomalacia... confirmando que a Madalena tinha
hiperreflexia dos membros inferiores e que beneficiava de estimulacdo precoce.

E aqui comeca a luta para conseguir estimulagdo precoce. A Madalena estava com trés meses.
Quando fomos fazer as vacinas dos trés meses ao Centro de Saude questionamos como funcionava a
estimulagdo precoce do Servico Nacional de Saude, ao que o médico de familia respondeu que nao
sabia porque nunca tinha tido nenhum prematuro como utente.

Eu, enquanto mae, sé queria tentar resolver a situacdo da minha filha o mais rapidamente possivel...
ndo podia acreditar que num centro de salde ndo soubessem como se processava algo

supostamente centralizado.

64



Uma enfermeira ao observar os tremores da Madalena ficou tdo preocupada que falou com uma
fisioterapeuta da UCC que no dia seguinte referenciou para outro Centro de Saude, para uma
Terapeuta Ocupacional com formacdo especifica. Essa terapeuta acompanhou a Madalena duas

vezes por semana dando orienta¢des que foram essenciais ao seu desenvolvimento.

Madalena, Dezembro 2014

Em Janeiro de 2015 voltamos ao Hospital Sdo Francisco Xavier para repetir ecografia transfontanelar
e o diagndstico de leucomalacia volta-se a confirmar. Felizmente, cruzamo-nos com um médico que
nos ajudou a lidar e confrontar com algumas realidades, esclarecendo sempre de forma pratica,
objetiva e realista as nossas duvidas, o que facilita a tragar o percurso, por vezes turbulento (pelo
menos aos nossos olhos a dado momento).

Em Fevereiro de 2015 fez-se luz na vida da Madalena quando finalmente conseguimos que os
Francisquinhos viessem a casa dos avés da Madalena fazer-lhe acompanhamento (a ela, aos papas e

aos avos!).

Se soubessem o quanto foi importante este acompanhamento na vida da Madalena!

Hoje em dia...

A Madalena ainda fala dos jogos que fazia com a Rita...

A Madalena chegou onde chegou, muito gracgas a vocés!

Por isso, em nome da Madalena e de toda a familia um ENORME obrigada por existirem, por
estarem |a quando mais precisamos

Continuem a contar connosco hoje e sempre!

Vocés merecem TUDO!

Nunca vos esqueceremos.

Deitamos lagrimas por vés, como deitdmos como no primeiro dia em que nos deram a mao.

Continuaremos a doar o nosso IRS a vossa instituicdo porque ficaram a nossa institui¢cao do coragdo.



E eu, enquanto enfermeira, estou disponivel SEMPRE para vos ajudar (também enquanto enfermeira

conselheira reconhecida pela UNICEF)

Madalena, 4 anos.

(Familia acompanhada entre Fevereiro 2015 e Julho 2017)



Aos Francisquinhos

Filipa nasceu no Brasil em Janeiro de 2017 e com 6 meses de idade foi diagnosticada com a Sindrome
Cri-Du-Chat, uma Sindrome rara que causa atraso no desenvolvimento global. Iniciamos de imediato
a intervencdo precoce com os melhores profissionais que encontramos, estdvamos bastante
satisfeitos com as respostas da Filipa, mas por motivos pessoais decidimos vir morar para Portugal.

Em Julho de 2018, apés um més de nossa chegada, fomos apresentados a Associacao OS
FRANCISQUINHOS e desde o primeiro contacto ficamos muito bem impressionados com toda a
atencdo e cuidado, ndo sé com a pequena Filipa, mas também connosco. Pelos seis meses seguintes,
fomos acompanhados com muita atengdo, e rigor, mas ao mesmo tempo com leveza, e
principalmente muito amor por toda a Equipa.

Gostariamos de registrar nosso agradecimento a Fatima, que com muita dedicacdo criou uma ligacao
fantdstica com a Filipa, permitindo uma evolugdo motora e cognitiva excecionais. A Alice que sempre
nos recebia com um sorriso e boa disposicdo, nos deu 6timos ensinamentos que muito facilitaram a
nossa rotina. A Sofia, por toda a orientacao e interface com os servicos e burocracia. As queridas
Filipas, por todos o encontros alegres e extremamente proveitosos e ndo esquecendo da pessoa que
nos recebia sempre com um caloroso Bom Dia, a Enfermeira Manuela, que senso de humor e
atencdo ao proximo sem igual, tinha sempre uma palavra ou gesto de atencao.

Nossa familia jamais esquecerd o que fizeram por nds e somente desejamos que muitas outras
tenham o privilégio de conhecer o vosso extraordinario trabalho.

Muito Obrigada!

Marcia, Jodo e pequena Filipa.

(Familia acompanhada entre Maio 2018 e Janeiro 2019)
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Capitulo IV

Voluntariado



Os Francisquinhos

Maria de Lurdes Pires
Amiga e Voluntaria dos “Francisquinhos”

Ao longo dos anos sentiu sempre o apelo do voluntariado, fazer algo em prol do bem-estar dos
outros, tendo-se tornado, hd muitos anos, voluntaria da Cruz Vermelha.

Neste papel, enquanto voluntdria no Hospital Sdo Francisco Xavier, deu apoio a diferentes Servicos
de Internamento, consoante as necessidades existentes e, nos anos noventa encontrava-se na
Unidade de Neonatalogia — selecionava e melhorava as roupas, oferecidas por terceiros, para os
bebés ali nascidos e ainda acompanhava e ouvia as familias que precisavam de falar sobre as dificeis
experiéncias que estavam a vivenciar.

Foi entdo desafiada para participar num projecto que estava a ser esbocado — uma Associacdo que
através de uma equipa transdisciplinar, daria suporte, a nivel das areas do neurodesenvolvimento e
social, as criancas e suas familias, apds alta hospitalar.

Aderiu a esta ideia, disponibilizando-se para colaborar desde o inicio, em inUmeras tarefas, a
primeira das quais associar-se a Enf2 Bénard Guedes no contacto e distribui¢ao de convites para a 12
Festa dos Francisquinhos (4 de Junho de 1994), durante a qual seria oficializada a constituicdo da
Associac¢do de Pais e Amigos das Criancas do Hospital Sdo Francisco Xavier.

Congratulando-se pela concretizacdo deste projecto, nomeadamente através do Programa de
Interveng3o Precoce — SOS BEBE, foi acompanhando a sua evolugdo enquanto Instituicdo, estando
sempre muito presente, enquanto membro dos Corpos Sociais mas também disponibilizando-se
para quaisquer diligéncias necessarias para a implementacdo da Associacdo na comunidade.

Assim, entre outros, associou-se aos esforcos desenvolvidos para dotar a Instituicdo de uma nova
sede: de um primeiro plano para instalacdo da “ Casinha de Chocolate”, gentilmente cedida pelo
Hospital S3o Francisco Xavier e que nao se concretizou por danos irrepardveis na estrutura, até a
edificacdo de uma nova casa pré-fabricada, doada ao abrigo da Lei do Mecenato por uma empresa
privada, num terreno cedido pela Camara Municipal de Lisboa, foram inimeras as diligéncias que
efectuou.

Desde 2014 estd no Hospital Sdo Francisco Xavier exclusivamente como voluntaria dos
Francisquinhos, na Unidade de Neonatalogia, colaborando da forma que lhe é mais querida:
acompanhar as familias, dar apoio e providenciar roupas condignas para as criangas mais
carenciadas no periodo pds- alta hospitalar, mantendo-se como membro dos Corpos Sociais da
Instituicdo e, tal como em 1994, continua a participar activamente em algumas das iniciativas
organizadas, nomeadamente as actuais comemoragées dos 25 anos da Associagao.

Lisboa, 27 de Mar¢o de 2019
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Voluntariado nos Francisquinhos

Luiza Gomes

Voluntaria

Em 2013, depois de me reformar, alguém me perguntou se ndo queria dar uma “ajudinha” aos
Francisquinhos.

Tendo eu ja ouvido falar desta Associacdo e dos seus objectivos em termos altamente elogiosos,
aceitei, embora alertando para o facto de que os meus préstimos seriam parcos ndo por falta de
vontade, mas pela minha inexperiéncia nesta drea. Comprometi-me, no entanto, a fazer o meu
melhor, na condi¢cdo de ndo terem problemas em dispensar os meus “servicos” quando achassem
conveniente.

Nessa altura era a Unica voluntaria.

De acordo com o que me tinham dito, encontrei um conjunto de pessoas excepcionais, ndo so
profissionalmente como em termos humanos. Fui muito bem recebida e depressa me senti parte
daquela familia.

Comecei por organizar os donativos em espécie, sobretudo roupa para criangas, normalmente
entregues pessoalmente na Associacdo. Com o passar do tempo, passei a dar apoio noutras
actividades, como organizacao de eventos, etc.

Passado algum tempo, passdmos a poder contar com a preciosa ajuda de mais uma voluntaria.
Contamos agora com quatro!

Tem sido uma experiéncia gratificante, nomeadamente em termos humanos.

Francisquinhos: podem sempre contar connosco!
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Capitulo V

Parceiros na comunidade



Uma experiéncia na Unidade de Neonatologia

M2 Joido Alves — Psicdloga/Membro dos Corpos Sociais da Ass. “Os Francisquinhos”

Baseada na minha experiéncia de dois anos numa neonatologia, apresento
algumas reflexdes e pistas terapéuticas na possivel abordagem da
psicdloga clinica, nomeadamente, junto das maes de bebés nascidos
prematuramente.

No tempo em que vivemos conseguimos controlar muitos acontecimentos,
inclusivamente o momento “certo” para engravidar, para o bebé nascer,
prevemos e asseguramos muitas varidveis, felizmente. Um nascimento
extremamente prematuro acontece quando todo o controlo desaparece e
como dizem os pais “ndo havia nada a fazer”. Angustia e choque sdo
seguramente os sentimentos mais marcantes dos pais confrontados com o
anuncio do parto. A presenca da psicéloga no servico de neonatologia
permite as maes falarem sobre a sua gravidez, o seu parto e tentarem
expressar os sentimentos que as habitam encontrando algum conforto e
organizagao interior.

Um bebé que nasce antes das 32 semanas de gestacdo esta completamente
formado mas os seus drgdos estdo tdo imaturos que tem de ser assistido por
técnicas de suporte de vida e colocado de imediato numa incubadora. Para
além da sua fragilidade visivel, ele desorganiza-se frequentemente e faz
disparar os sinais de alarme das maquinas que o assistem. Os pais, ao lado
deste bebé, vivem com grande stress cada um destes momentos e
transformam o lema da neonatologia “um dia de cada vez” no seu lema “um
minuto de cada vez”. Os dias sucedem-se com altos e baixos pouco
previsiveis, deixando os pais numa constante inseguran¢ga quanto a
capacidade do seu bebé sobreviver ou sobreviver sem sequelas graves. O
lado médico toma um grande peso e rapidamente os pais aprendem a ler os
valores da oxiometria, da pulsa¢do, etc. e colocam perguntas acertadas aos
médicos e as enfermeiras. De algum modo estas informagdes conferem-lhes
o sentimento de protegdo e responsabilidade de pais. Muitos pais tentam
estimular o seu bebé tocando-o, falando com ele como para verificar que o
bebé tem vitalidade, que estd a conquistar terreno de vida! A seu lado a
psicéloga procura compreender a suas demandas e inspirar confianga quer
na equipa clinica, quer no seu bebé enquanto “guerreiro”, quer nas suas
proprias competéncias para conhecer o seu bebé pelos sinais que ele vai
dando. Neste acompanhamento é fundamental respeitar o ritmo dos pais
nas suas indagagdes e insegurangas.

Algumas maes viveram os Ultimos dias da gravidez ja hospitalizadas devido
ao alto risco de prematuridade. Também para elas o encontro com a
psicdloga permite abordar o que vivem, desde a abrupta separac¢do da sua
familia ao sentimento de culpabilidade e tristeza por ndo estar a conseguir
proteger o seu bebé levando a gravidez até ao fim, e o0 medo quanto ao
futuro do bebé. Muitas vezes ao saber que haverd um tratamento de
inducdo maturativa fetal antes do parto, que o aleitamento é possivel, que
o contacto pele a pele também, tranquiliza estas maes. Por vezes, uma visita
a sala de cuidados intensivos neonatais permite antecipar um cendrio
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“Fui informada que no
mdaximo em 48 horas sera
feito o meu parto, que nao
pode durar mais. A minha
tensdo arterial esta muito
alta e esta a impedir o fluxo
sanguineo do bebé. Estou
em panico. N3do posso
acreditar. N3do consigo
parar de chorar. Foi uma
gravidez que demorei a
aceitar mas agora que
estava tudo bem e
estavamos felizes, a
preparar a nossa vida
acontece isto... E como se
estivesse a pagar por nao
ter querido este bebé no
inicio.”

“Queria vir conhecé-lo com
0 meu marido, mas nao
aguentei esperar mais.
Desci agarrada a minha
barriga, como se ainda o
tivesse cd dentro. O meu
corpo ainda me diz que ele
estd ca. E como se me o
tivessem arrancado.. E
bom estar aqui ao lado e
pensar que se calhar ele
ouve a minha voz e sente
gue sou eu, que é a mae
que estd aqui! Se pudesse
punha uma caminha para
mim aqui ao lado”




tornando-o psicologicamente mais ameno.

Na situacdo de cuidados intensivos o bebé sofre dores, desconforto,
cansaco, e na sua imaturidade ndo reponde as solicitagdes maternas como
um bebé de termo. Esta menor reatividade causa ansiedade nas maes
conjugada com o sentimento de ndo saber cuidar e relacionar-se com o
seu bebé. Aqui também a psicdloga tem um papel fundamental para que os
pais se sintam amparados na sua aprendizagem, confiantes nas suas
competéncias no que lhes é possivel realizar enquanto cuidadores, e
envolvidos afetivamente e efetivamente numa relagdo Unica e significativa
com o seu bebé.

Para os pais, tocar o bebé é muito importante. Por vezes eles receiam ndo o
saber fazer, magoarem-no, contaminarem-no com micrébios. Desejam fazé-
lo porque é algo instintivo para entrar em contacto/comunicagdo com ele.
Mas ha que fazer entrar as maos dentro da incubadora, encontrar o corpo
por entre fios, tubos e adesivos, superar o odor do desinfetante e tudo isto
é dificil porque “anormal”. Tocam a medo as extremidades do bebé até
ganharem confianga para um contacto palmar com o corpo do bebé. Tocam
0 bebé, mas a pele do bebé toca-os! Quando acontece o reflexo do bebé de
apertar um dedo, um esbogo de sorriso, um abrir de olhos, sentem-se alvo
de amor preferencial e por vezes de um reconhecimento filial. Sdo
momentos percebidos como um encontro! S3o momentos de vinculagao,
precoce!

A descoberta das experiéncias sensoriais e percetivas deste bebé tdo
prematuro, o acompanhar da sua evolugdo em termos de tonicidade, de cor
e textura da pele, de preferéncia por certas posicGes, de reacdes de
desagrado ou de consolo, permitem conhecer o bebé e ajustar-se a ele. Este
conhecimento promove a autoconfianca nas suas competéncias. E
chegado o dia em que é possivel o contacto pele-a-pele (método canguru)
cujos beneficios para o bebé estdo largamente comprovados (na regulagédo
da temperatura, na imunidade, na autorregulacdo emocional), a mae
atinge um novo patamar de autorrealizacdo e consolo afetivo.

A autonomia alimentar é a ultima luta antes da alta hospitalar. Devido a
aquisicdo lenta das competéncias orais, o bebé pode ficar ainda algum
tempo internado. Nesta altura os pais focam-se muito no aporte calérico
(receios que o bebé ndo esteja a comer o suficiente, que o leite deva ser
mais enriquecido, etc.) e sobre os medos do engasgamento. Por vezes, uma
transicdo para a ala pediatrica permite aos pais admitirem o vigor do seu
bebé e sentirem-se mais aptos nas suas competéncias, ja que todos os
cuidados sdo prestados por eles. A psicéloga assegura uma escuta ativa
dos seus medos e ansiedades e prepara com eles a transi¢do para casa. Na
verdade, quando o bebé estd pronto para ir para casa, os pais podem estar
também ou ndo. Deixar de ter todo o suporte de especialistas em pediatria
e a seguranca de ser ajudado a qualquer momento face a uma dificuldade,
ndo é etapa facil para os pais. Saber que vao continuar com consultas
regulares no hospital, a serem amparados na aten¢do a saude e ao
desenvolvimento do bebé e que podem telefonar a qualquer momento para
pedir ajuda é muito tranquilizador.

“Assim que cheguei
assustei-me porque ele esta
muito  paradinho... as
enfermeiras dizem que é
normal e estd estavel. Mas
eu queria ouvir que estd um
reguila, que ele tem
personalidade.”

F™~

“Tenho tanta pena de levar
as maos a cheirar a alcool Ia
para dentro, ele devia
cheirar o meu leite, o meu
cheiro...”

“E agora, vamos para

1”7

Casa

Nota da autora: estas frases
ndo sendo de maes reais
podem ser ditas por muitas
maes de prematuros.




Os Francisquinhos fazem anos

Dr. Antdnio Vieira Macedo, médico da Consulta de Desenvolvimento do Hospital Sdo Francisco

Xavier

Nascida em 4 de Junho de 1994, A Associacdo Os Francisquinhos esta de parabéns porque faz 25
anos mas sobretudo estd de parabéns pelo interesse, cuidado, entrega, e amor que os seus
profissionais dedicam as centenas de criangas e respectivas familias que de alguma forma estdo
ligadas ao Hospital de S3o Francisco Xavier, que necessitam ser intervencionadas tdo precocemente

guanto possivel de modo a maximizar o seu potencial de desenvolvimento.

A Consulta de Desenvolvimento do HSFX é um pouco mais nova, nascida em 1999 e tal como os
Francisquinhos, teve como objectivo inicial seguir o desenvolvimento psicomotor dos bebés
prematuros internados na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) do Hospital, contando

sempre com a eficaz colaboragdo do SOS - Bebés.

Como é sabido, nos ultimos anos o paradigma mudou, e embora a consulta continue a ser a
referéncia da UCIN para assegurar o seguimento dos nossos bebés, a consulta é hoje sobretudo uma
referéncia para criangas com outro tipo de perturbagdes: atraso de desenvolvimento, perturbagdo
da coordenagdao motora, atraso motor, perturba¢do da comunicagdo, perturbagcdo de espectro
autista, perturbag¢des de hiperactividade e défice de atengdo e claro as dificuldades de aprendizagem

nas criancas em idade escolar.

Sendo uma consulta de referéncia e em crescimento, durante o ano de 2018 foram observadas
2074 criangas em 2528 consultas, sendo que 423 (16,7%) corresponderam a primeiras consultas. A
idade da 12 consulta oscilou entre 1 més e os 17 anos, com uma mediana de 4 anos, sendo que em

38,4% dos casos as criangas tinham menos de 3 anos de idade a data da primeira consulta.

Apesar da maioria actual das referenciacdes serem feitas pelos Centros de Saude, a Neonatologia
mantém com uma fatia muito significativa, contribuindo com 21% das referenciacGes, sobretudo

bebés prematuros, muitos dos quais de elevado risco bio psicossocial.

Avaliar, diagnosticar e tratar as perturbagdes existentes nestas criangas implica também detetar e
intervir o mais precocemente, com uma intervenc¢dao adequada e atempada, centrada na familia, o
gue em elevado nimero de casos se torna dificil tendo em conta a escassez de recursos hospitalares

e comunitarios.
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Conscientes destas dificuldades, e porque é preciso assegurar a todas as criangas a possibilidade de
se tornarem mais capazes, se desenvolverem no maximo das suas potencialidades, de modo a
assegurar no futuro uma adequada inclusdo social e laboral, somos os primeiros a reconhecer a
importancia das equipas de intervengao precoce, muito em particular dos Francisquinhos, que nos

acompanha desde sempre.

Neste contexto e de modo a possibilitar a continuacdo da melhor prestacdao de cuidados as criancgas
que confiam em nds, é fundamental continuarmos este caminho, ultrapassando em conjunto as
dificuldades existentes e continuando a poder contar com o vosso apoio, uma mais valia imensa para

a nossa consulta de desenvolvimento e sobretudo para as criangas.

PARABENS E MUITAS FELICIDADES PARA OS FRANCISQUINHOS

Abril, 2019
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J4 muito tem sido dito e escrito sobre a Associacdo Os Francisquinhos. Muito mais havera a dizer.

Gostaria de deixar meu testemunho por tudo o que me foi dado ver e sentir num trabalho de
dedicacao, eficiéncia e muito carinho. Os Francisquinhos, dedicados aos “considerados os mais
frageis entre os mais pequenos”, merecem de todos nés a maior atencdo e respeito.

Conheco a Associacdo desde o ano de 2001, altura em que uma neta minha, nascida grande
prematura no Hospital de S. Francisco Xavier, teve o apoio dedicado e incondicional da Enfermeira
Fatima Ribeiro! Conheci, também, nessa altura, a presidente Maria da Conceicdao Demetriou Bénard
Guedes. Fiquei, desde logo, encantada com os objetivos da Associagao e com a obra ja entdo
realizada.

Aintrodugdo as atividades dos Francisquinhos deu-se em Outubro de 1996, com a admissdo do
primeiro Francisquinho no Programa de Intervengéo Precoce- SOS Bebé. Convém referir que os
objetivos do Soroptimist International tem muitos pontos em comum com os da Associacdo Os

Francisquinhos.

Apds momentos de mais aproximacao entre o Soroptimist e a Associacdo Os Francisquinhos, o Clube
tem podido contar com um espaco/saldo, a titulo gratuito, nas suas instalacGes para a realizacdo de
Reunides, facto que devemos a generosidade da Presidente, nessa altura a Enfermeira Chefe Maria
da Conceicdo Bénard, e Fisioterapeuta Fatima Ribeiro, a actual Presidente.

Em 2007, sabendo da necessidade da aquisicdo dum instrumento de avaliacgdo denominado TALC-
Teste de Avaliagao da Linguagem na Crianga, resolveu o S.I. Clube Lx Sete Colinas apoiar a aquisicao
desse insteumento, prioritariamente destinado a avaliar a linguagem de um modo estruturado,
sistematizado e periddico , em criangas dos 24 meses até aos 6 anos, a nivel de compreensao
auditiva de material verbal e, ainda, de expressao verbal .



Também em 2011, foi pelo nosso clube doado um aparelho de reabilitagdo auditiva para bebés

recém -nascidos, com incapacitada auditiva.
—

Em 2012 a Presidente da Federacao da Europa-Soroptimist
International, Kathy Kaaf, quis visitar a Associacdo Os Francisquinhos de que tanto ja tinha nos
ouvido falar.

Em 2014, oferecemos um carro para bebé e um fax e, para além da regular presenca na Festa da
Crianga celebrado anualmente entre dias 1 e 3 de junho, o Clube Sl Lisboa Sete Colinas tem
confirmado seus propdsitos e objetivos através de varios contributos — materiais descartdveis para
festa/ lanche, roupas, calgado, livros, jogos, artigos méveis para criangas, sempre no intuito de

melhor servir o bem estar da CRIANCA.

Concluindo, o Clube Soroptimist International Lisboa Sete Colinas continua a apoiar a Associacdo,
sempre com o desejo e a audacia de nos aventurarmos por caminhos que nos tragam alegrias, com a

vontade de minorar o sofrimento e... o sonho de poder concretizar, na medida do possivel, ainda

muitos SONHOS....

Bem haja a Os Francisquinhos pela missdao que tem em maos e pela obra que tem realizado e nos

Pelo Clube SI Lisboa7 Colinas: Maria Teresa Maia Carrilho e Maria Manuela Silva



Contributo da Instituicao Ajuda de Berc¢o

A articulacdo com a Associacdo “Os Francisquinhos” ja vem de ha varios anos. A Ajuda de Bergo
acolhe criancas que se encontravam em situacdo de risco/perigo e é frequente observarmos
situagOes que necessitam de intervengdo técnica para ultrapassarem as dificuldades com que nos
chegam: atrasos de desenvolvimento, grande prematuridade, problemas neuroldgicos, etc.

O facto de se tratar de uma equipa que presta esse apoio técnico no domicilio € uma grande ajuda
para o funcionamento didrio da Ajuda de Berco, uma vez que evita saidas de cuidadoras e criancas
para acompanhamentos no exterior. Para as criangas, ha o aspecto facilitador de permanecerem no
espaco que ja conhecem, onde se sentem seguras.

Temos constatado, ao longo destes anos de boa articulacdo, que os técnicos que tém intervindo (e
continuam a intervir) sdo sensiveis ao contexto onde as criangas residem e a sua histéria de vida,
demonstrando facilidade de adaptacdo ao espaco e boa comunica¢do com os cuidadores, dando
feedback da intervencdo realizada e ensinando estratégias para dar continuidade a mesma no dia-a-
dia.

As situacOes de criancas que foram acompanhadas pelos Francisquinhos tém demonstrado
resultados muito positivos, ultrapassando, na maioria dos casos, os constrangimentos que os
levaram, em primeiro lugar, a necessitar do apoio. Sendo esta a casa das criancas que acolhemos, é
com carinho que agradecemos o cuidado com que cada técnico da equipa que connosco colaborou
se adaptou as necessidades quer da casa, quer das criancas, garantindo sempre uma relagdo
proxima entre as equipas e um apoio fulcral no Desenvolvimento de cada crianga.

Marg¢o 2019
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Contributos da Equipa Lisboa Trabalho Comunitario da
DGRSP

Pela Equipa Lisboa Trabalho Comunitario
Ana Parreira
Maria Amélia Gomes

Claudia Ferro

A Direcdo-Geral de Reinsercdo e Servicos Prisionais (DGRSP) é um servigo central de administracdo
direta do Estado, que tem por missdo o desenvolvimento de politicas de prevencdo criminal e de
apoio a decisdes judiciais, dentre estas a execucdo de penas e medidas. Para a prossecucao das suas
atribuicbes, desenvolve atividade através de servicos desconcentrados, que compreendem as
Equipas de Reinsercdo Social com implantagdo a nivel local.

A Equipa Lisboa Trabalho Comunitario desenvolve atividade no ambito da planificacdo e execugdo de
medidas ou injuncdes de trabalho comunitdrio, aplicadas pelos tribunais. Deste modo, promove o
cumprimento destas medidas junto de potenciais Entidades Beneficidrias do Trabalho (EBTSs),
instituicdes do Estado ou pessoas coletivas de direito publico ou entidades privadas, cujos fins o
tribunal considere de interesse para a comunidade.

Uma medida de trabalho a favor da comunidade (seja em substituicdo de uma pena de prisdo, seja
de uma pena de multa), assim como uma injuncao de prestacdo de servigos de interesse publico tém
por base a prestacdo por um determinado cidaddo, enquanto arguido/condenado num processo de
natureza penal, de horas de trabalho gratuito numa EBT, mediante prévio pedido e consentimento
do préprio individuo e da entidade beneficiria.

A EBT é sempre uma instituicdo estatal ou de interesse publico que demonstra reunir condigOes e
disponibilidade para assegurar e fomentar o cumprimento destas medidas/injun¢&es, contribuindo
ndo sé para a sua concretizagdo, mas igualmente para objetivos de integracdo e coesdo social. A
execucdo de horas de trabalho comunitario permite assim que o cidaddo/prestador cumpra uma
obrigacdo judicial que reverte a favor da comunidade, com potencial reparador, pedagégico e
ressocializador, no sentido que contraria o dano provocado pelo comportamento criminal que deu
origem ao processo penal. Por outro lado, estas medidas permitem as EBTs dispor de recursos
humanos gratuitos para diversas areas de atividade e o desempenho de fung¢Ges em hordrios
alargados.

O trabalho a favor da comunidade, em qualquer uma das suas modalidades na area penal,
desenvolve elos de ligacdao entre o sistema de administracao da justica e a comunidade. Nesse
sentido, a execugdo desta medida assume um carater pedagdgico, de ressarcimento indireto do
dano provocado pela conduta ilicita e de assungdo de valores prd-sociais, com impacto positivo na
forma como a comunidade/sociedade vé o individuo/arguido ou condenado.
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A Equipa Lisboa Trabalho Comunitdrio interage com cerca de trezentas instituicGes consideradas
entidades beneficidrias destas medidas de trabalho, distribuidas por todo o concelho de Lisboa e
com dreas de intervencao diversas.

Enquadra-se neste ambito a proficua cooperacao entre a DGRSP e a EBT - entidade beneficidria de
trabalho - “Os Francisquinhos - Associacdo de Pais e Amigos das Criancas do Hospital S. Francisco
Xavier”, que adquiriu em 1996 o estatuto de Instituicdo de Solidariedade Social, tendo como missao
e objetivos valores de solidariedade social, protecdo e integracdo de toda a crianca e respetiva
familia em situacdo de desvantagem comparativa e maior vulnerabilidade fisica, pessoal e social.

A articulacdo e colaboracdo com a Equipa Lisboa Trabalho Comunitario tem sido uma constante
desde o ano de 2012, assumindo “Os Francisquinhos” a integracdo de prestadores no cumprimento
de medidas/injungdes judiciais de trabalho comunitdrio, nomeadamente nas areas de apoio a
secretaria, jardinagem e pequenos arranjos, destacando-se esta colaboragdo como muito positiva.

Dados referentes aos anos de 2012 a 2018:

12 Distribuicao Tipo Prestador

1
z ‘ 1
o N e

2012 J013 201% 2016 2017 2018

W Secretaria B Jardinagem e Peq. Arranjos B Pedq. Arranjos B Limpeza B lardinagem
O cidad3do/prestador que é integrado na associacdo “Os Francisquinhos - Associacdo de Pais e
Amigos das Crianc¢as do Hospital S. Francisco Xavier”, para a realiza¢do de trabalho comunitdrio, para

além do cumprimento da obrigacao judicial, contribui com o seu desempenho para a prossecug¢do
dos valores e objetivos a que esta Instituicdo se destina.

Bem haja pela presente colaboragao!
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Os Francisquinhos

Rita Oliveira

Educadora de Infancia

O desafio proposto para a comemorag¢do em causa, avivou memadrias que se reportam ao inicio da
minha pratica educativa, enquanto educadora. Tendo eleito como compromisso profissional a
educacdo, uma arte em constante edificacdo, foram logo desde o comeco, vivenciadas diversas

situacOes e contextos que contribuiram para a construcdo da minha identidade profissional.

Neste caminho, refiro a passagem da educadora do ensino especial Filipa Corréa Guedes,
pertencente a Associa¢do “Os Francisquinhos”, enquanto Instituicdo de suporte da ELI Lisboa Central
Ocidental, com a qual estabeleci contacto, no ambito de um caso alusivo a uma criangca com

necessidades educativas especiais.

Esta relacdo permanente, efetivada durante um ano letivo, permitiu-me repensar a
importancia da intervencdo precoce, assim como, a concretizacdo de parcerias educativas, que

complementam e conferem valor as praticas pedagdgicas diferenciadas.

O reconhecimento do processo de ensino-aprendizagem, enquanto momento promotor de
um desenvolvimento ativo e emancipado, por parte do sujeito em questdo, foi-me transmitido
através das intervengdes realizadas, quer no contexto educativo, como na esfera familiar. De referir
ainda, a importancia da proximidade e disponibilidade demonstrada pela técnica Filipa Corréa
Guedes, que se tornou uma figura de referéncia, ndo sé para a crianga que acompanhava, mas

também, para o grupo e restantes elementos educativos.

Neste sentido, a interven¢do precoce ramificou as suas mais-valias a uma comunidade
educativa e, este facto, enfatiza a relevancia da conce¢do da escola, numa perspetiva mais
abrangente e voltada para a sociedade, mitigando as barreiras fisicas e, frequentemente mentais,

gue os proprios agentes educativos ditam.

A participacdo de agentes exteriores ao nosso contexto educativo, constituem um bem
necessdrio a nossa pratica, sendo que neste ambito especifico, proporcionam um conjunto de
estratégias fundamentais e adequadas ao desenvolvimento e evolugdo da crianga, que se encontra

inserida neste programa de intervencgdo precoce.
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Gostaria ainda de frisar a indubitdvel importancia da intervencdo individualizada e
especializada, nos primeiros anos de vida, como forma de colmatar as dificuldades existentes e

potenciar capacidades futuras.

O contacto com a técnica Filipa Corréa Guedes surgiu novamente, relativamente a outra
situacdo, constituindo-se o mesmo, novamente, num momento de extrema valorizagdo para a

construcdao da minha identidade profissional.

Anos mais tarde, j& num outro contexto educativo, tive a oportunidade de retomar o
contacto com a Associagdo “Os Francisquinhos”, enquanto Instituicdo de suporte da ELI Lisboa
Central Ocidental. Encontro-me atualmente a desenvolver um trabalho de parceria com a
fisioterapeuta Fatima Ribeiro, estando o mesmo a contribuir para uma introspecdo sobre a pratica

educativa desenvolvida.

Esta intervencdo permite-me partilhar e refletir sobre diferentes estratégias e abordagens
pedagdgicas, distanciando assim, a ideia pré-definida do processo de ensino-aprendizagem, como
ato isolado e solitdrio. E efetivamente importante concretizar a partilha de saberes e informacdes,
no sentido de reunir todos os esforgcos para o bom desenvolvimento da crianga, percebendo que

todas as dreas comunicam e se interligam.

Tal como foi referenciado, a técnica Fatima Ribeiro, é também um elemento constituinte da
vivéncia da nossa sala e parte integrante do grupo de criangas. Acompanha as suas evolugbes e
conquistas, é reconhecida e integrada nos momentos e propostas pedagdgicas, incorporando a

dindmica do contexto educativo.

Penso ser fundamental reconhecer o papel desempenhado pela Associacio “Os
Francisquinhos”, na comunhdo dos agentes educativos e na formag¢do de uma consciéncia coletiva,

em que todos nos direcionamos para um bem comum.

“Torna-se necessario e urgente que se entenda: que o «Ensino», qualquer ensino, se deve enxertar
na educacdo e que educar é essencialmente comunicar. Que comunicar é relacionar pessoas e

grupos; relacionar pessoas e coisas.” (Jodo dos Santos, 1991, p. 141).

Margo 2019
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Os Francisquinhos

Maria Silveira Botelho
Educadora de Infancia e

Coordenadora de Creche

Chamo-me Maria, sou Educadora de Infancia hd 12 anos, trabalhei em duas IPSS e num colégio
particular.

Fui “M3ae” emprestada, de muitos bebés, sim porque trabalhei sempre em creche, idades essas que
exigem um cuidado redobrado. As criancas de meses porque sdo recém-nascidos, mesmo com oito,
nove, etc. meses de vida. As de um ano porque entram numa descoberta de tudo o que se passa a
sua volta e as de dois anos porque descobrem que existem limites e ndo gostam, infringem regras e
levam-nos a exaustdo com tanta provocacdo para saberem até onde conseguem ir.

O nosso papel enquanto educadores serve para complementar a educacdo que os pais dao as
criangas, ndo para educa-los, de uma forma ou de outra teremos sempre de ir ao encontro das
necessidades desta. Ajudando e ensinando com tranquilidade, afetividade, principalmente com
muito mimo

Ja sou Mae e como todas as Maes achamos que ninguém sabe tratar dos nossos filhos como nés.
Tive um ano desempregada pois a minha segunda filha nasceu com um problema alimentar, ndo
grave, felizmente, mas que em muitos casos o sdo, alergia 4 proteina da vaca.

Tive de aprender a viver com a alimentagdo diferente e dai decidi ficar em casa, o que me fez refletir
sobre a minha profissdo, todas as criancas que ja tinha estado comigo, todos as suas necessidades e
o gosto pela minha profissao. E sabendo que ainda tinha muito mais para dar nesta drea e a muito
mais criancas/ pais.

Vontade havia, local para trabalhar é que estava dificil, mas como nada é por acaso, a Mae de um ex-
aluno telefonou-me a perguntar em que escola me encontrava, para colocar o segundo filho. Com
tristeza respondi que nao estava no ativo.

Prontamente essa Mae falou-me do local onde me encontro a trabalhar, Nuclisol Jean Piaget de
Campo de Ourique comecei no Centro de Estudos e rapidamente fui transferida para uma creche,
para uma sala de dois anos.

Grupo com 18 criangas, com comportamentos sem regras, sem atenc¢do, cada um por si. Logo
percebi que iria ser um desafio. A minha estratégia foi conhecer um a um e chegar as suas
necessidades, até chegar ao grande grupo.

Até que conheci a R., uma menina timida, que ndo interagia, ndo brincava, ndo falava. Mas uma
menina amorosa que s apetece dar mimos, colo e abraca-la.

Questionei-me tantas vezes como chegar até ela, o que ela precisava, o que gostava de brincar.
Chegava-me para lhe dar um beijinho ou abrago, retraia-se, ndo aceitava mimos. Mas sorridente
guando via uma brincadeira de um adulto com a outra crianc¢a, achava piada e via-se que estava a
imaginar.
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Falei com os pais, para conseguir conhecer a crianga, mas para os dois ja era tdo normal que a R.
fosse assim e por outras palavras diziam, ndo vale a pena é dela mesmo nao socializar. O proprio pai
chegou a referir que também em crianga era assim e por isso era tudo normal.

Mas naquele rosto via-se vontade de brincar com os outros, via-se vontade de viver como os outros,
via-se necessidade de mimo e atencdo, até que apareceu a Dr.2 Fatima.

A T. Fatima além de terapeuta é amiga, meiga, preocupada e deu-me a conhecer a Associacdao “Os
Francisquinhos”, que com tantos anos de servi¢o, ndo conhecia, por falta de pesquisa, de interesse
ou até mesmo porque ndo tinha acontecido ter uma crianca com necessidades educativas especiais,
ou terapéuticos.

Desde o primeiro encontro em sala com a T. Fatima que percebi a mais-valia que é para o nosso pais
ter uma Associacdo, como esta que se preocupa, que procura ajudar os pais no seu ambiente
familiar, como nas creches.

O apoio e a confianca que é transmitida faz com que nos sintamos melhores maes, no meio de
tantas preocupagdes.

O que acompanhei de perto, o trabalho realizado com a R. foi de uma ternura, de uma transmissdo
de confianca, que fez com que eu todos os dias tivesse mais vontade de aprender e de trabalhar com
a propria crianca.

O trabalho que estava a ser feito com a R. era de socializa¢do, de autoconfianga, de a prépria crianga
exteriorizar com as outras criangas e perante os adultos.

O trabalho foi feito ao longo do ano e os resultados finais foram incriveis, a diferenca da crianca, nao
parecia a mesma menina timida, que quase chorava quando alguém l|he dirigia a palavra, nem que
fosse so para dizer, gosto muito de ti.

Aqui se vé o quanto é tdo importante o trabalho da Associacdo “Os Francisquinhos” com criangas
gue precisam de ajuda no seu desenvolvimento, seja motor ou emocional.

Os pais hoje em dia tem cada vez menos tempo e mais preocupacdes. Se tiverem um apoio, alem de
ficarem mais seguros e tranquilos, as criangas tornam-se mais felizes, pela auto-estima e confianga
gue ganham, com o “tratamento” generalizado que é feito. Com isto quer dizer o quanto é
importante, este trabalho ser feito no ambiente familiar e na escola. O trabalho tem de ser feito
mutuamente, para que tudo funcione e que se veja evolu¢do numa crianga. Estamos todos para o
mesmo, para a crianga.

E por isso, por confiar tanto nesta Associagao, por ter tido tdo bons resultados, por ter conhecido,
pessoas/terapeutas, fantasticas sempre que desconfio de alguma crianga que necessite dessa
atencdo, peco ajuda a T. Fatima ou reencaminho para ser acompanhada da melhor forma. Porque
sei que vai ser muito bem acompanhada.

Fico feliz por termos estas iniciativas na nossa educagao, visto ja ser tao dificil termos um filho na
nossa sociedade, principalmente quando tem qualquer tipo de necessidade.

Continuem com o vosso bom trabalho e ajudar todas as creches melhorar o trabalho de cada um de
nas, como profissional e pessoal.

Margo 2019

84



Relacao do nosso Infantario com a equipa “Os
Francisquinhos” /ELI

Carla P.

Educadora de Infancia e

Coordenadora de Creche

No ano letivo 2015/2016 iniciei as minhas fun¢des como Educadora/Coordenadora num Infantario
de uma Instituicdo pertencente ao concelho de Oeiras e nesse mesmo ano conheci melhor a
Associacdo e a equipa de “Os Francisquinhos”, enquanto parceiros da ELI.

Recebemos um bebé que vinha referenciado pela médica e com acompanhamento da Associacdo
“Os Francisquinhos”/ELIl, devido a sua prematuridade, mde adolescente e risco de atraso de
desenvolvimento.

Fui contactada para uma reunido com uma das Técnicas da ELI - Fisioterapeuta entdo do bébe em
questdo e a partir dai conheci melhor a relacdo/parceria que se estabelece e mantém entre as
Instituicoes e as familias. Relacdo de extrema importancia para as criancas e familias neste processo
de Intervencdo Precoce a realizar (IP1) logo desde a alta do hospital.

A Associacdo comecou a Intervencdo Precoce a crianca e a familia no domicilio com uma equipa
multidisciplinar, o que se torna fundamental para prevenir futuras incapacidades e com vista a
melhorar as condi¢des de vida destes. Apds a integragdo da crianga na creche/JI passa a existir uma
articulagcdo com os docentes da instituicdo.

Desde o inicio que a relagdo com a técnica (F.R.) de “Os Francisquinhos”, foi sempre muito positiva e
gratificante para os intervenientes educativos da creche. Foi sempre dado todo o apoio necessario,
de forma, que todos juntos possamos contribuir para um melhor desenvolvimento global e
adequado a idade da crianca, dando apoio direto na sala; dando a conhecer quais os objetivos do
PIIP e algumas estratégias/atividades para estimularmos as diversas areas de desenvolvimento;
reunides com a educadora para avaliagdio do desenvolvimento da crianga no contexto
educativo/familiar e ou altera¢Bes necessarias no processo de Intervencdo.

Para além deste trabalho, tem existido entre as instituicGes uma partilha de bens, a Associacdao “Os
Francisquinhos” tem contribuido para a felicidade e alegria das nossas criancas oferecendo
brinquedos, jogos e livros; partilha de saberes com convites para as a¢les de sensibilizagdo
realizadas na Associacdo “Os Francisquinhos” entre outras a¢des e intervencgoes.

Toda esta parceria, partilha, interacdo e envolvimento fazem com que o apoio que as criangas e as
respetivas familias necessitam, seja alcancado com maior sucesso.

“S6 se vé bem com o coracgdo, o essencial é invisivel aos olhos” - (O Pequeno Principe)

Margo 2019
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Capitulo VI
Alguns projectos da Associacdo



Programa SOS BEBE

Motivados pela insatisfacdo na resposta dada pelo sistema publico, na pés-alta hospitalar, as
criancas consideradas de risco, nomeadamente os prematuros, alguns técnicos da Unidade de
Neonatalogia do Hospital Sdo Francisco Xavier e pais de criangas nascidas neste servico,
desenvolveram esforgcos para a constituicdo de uma Associacao que pudesse colmatar algumas das

lacunas na area do apoio ao neurodesenvolvimento infantil e suporte as familias/ cuidadores.

Assim, em 1994 surgiram formalmente “Os Francisquinhos- Associacdao de Pais e Amigos das
Criancas do Hospital Sdo Francisco Xavier, tendo como Presidente a Enf2 M2 da Conceicdo Bénard

Guedes.

O Programa SOS BEBE destinado ao apoio nas diferentes areas do desenvolvimento de criangas
consideradas de risco, dos 0 aos 3 anos, e suas familias/cuidadores, iniciou as suas atividades em
Outubro de 1996, ainda sem financiamento e com apenas dois elementos: uma educadora de ensino

especial e uma fisioterapeuta.

As criangas eram referenciadas directamente ao SOS BEBE, principalmente pelos servicos do Hospital
Sdo Francisco Xavier (embora pudessem ser sinalizadas por qualquer elemento da comunidade,
desde que tendo o consentimento da familia/cuidadores) e as areas de residéncia abrangidas

correspondiam a toda a cidade de Lisboa, Linha de Cascais, Linha de Sintra e Odivelas.

Destinado a criangas com alguma fragilidade a nivel de saude e suas familias, ja demasiado
assoberbadas por todo o contexto, este programa foi idealizado de forma a que o apoio fosse
prestado em regime domiciliario (e incluia também amas, creches, centros de acolhimento, entre
outros), tivesse um cariz universal, ndo fazendo distingdo entre classes sociais, credos, religiGes ou

nacionalidades e com cardcter de gratuitidade.

Desde o inicio que este tipo de acompanhamento foi muito bem recebido pelas familias e
comunidade, frequentemente até com algum grau de surpresa por ser de facil acesso, rapido na
resposta, pouco burocratico, coordenado com outros servigos intervenientes, gratuito e também

respeitador das caracteristicas particulares de cada agregado familiar.

O facto de as familias/ cuidadores saberem que eram parte integrante e fundamental no processo
de habilitacdo, parceiros privilegiados dos técnicos e sentirem que tinham as competéncias
necessdrias para ajudarem a crianga, através de uma correcta estimula¢cdo do seu desenvolvimento

global, foi sempre um aspecto relevante e extremamente positivo neste tipo de intervencao.
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Em 1997, ja subsidiado pelo Ministério da Seguranca Social, rapidamente se formou uma equipa
multidisciplinar coesa com a agregacdo, aos elementos iniciais, de uma Técnica Superior de
Reabilitacdo Psicomotora, uma Terapeuta da Fala, Psicdloga, Enfermeiros, apoio juridico e social,
estrutura que mantém até 4 data. O protocolo celebrado com o Instituto da Seguranca Social prevé

0 acompanhamento mensal, em média, de 60 a 80 criancas e suas familias.

Apods recepgdo de um caso sinalizado, a familia/cuidadores eram contactados pela equipa para o

agendamento da primeira visita domiciliaria.

Dois elementos da equipa deslocavam-se para conhecimento da crianga, da familia/cuidadores e das

necessidades existentes.

Numa reunido posterior da equipa era decidido, de acordo com as caracteristicas de cada processo,
o(s) técnico(s) intervenientes. O programa de habilitacdo era delineado e colocado em pratica pela
equipa transdisciplinar (técnicos, familia/cuidadores e outros recursos da comunidade),
continuamente ajustado de acordo com a evolugdo da situagdo e ainda com avaliagGes pontuais

através de escalas de desenvolvimento.

A Associacdo sempre dispOs de algum material didatico e de reabilitacdo para ceder gratuitamente

as familias, contudo privilegiou sempre a adaptacdo de material ja existente no domicilio.

No caso da crianca se encontrar integrada em equipamento educativo, estes procedimentos

estendiam-se a equipa pedagdgica e condi¢bes da sala.

Sempre que possivel, a crianga e a familia, eram acompanhados a consulta de desenvolvimento ou

enviado relatério de acompanhamento.

O apoio mantinha-se enquanto existissem necessidades por parte da crianca e familia/cuidadores,
com o limite dos trés anos de idade. A alta era dada quando se considerava que o desenvolvimento
da crianga estava adequado a idade, ou em situagdes mais complexas transitavam para outras

instituicdes com capacidade de resposta a longo prazo.

Todos os procedimentos, praticas e objetivos da intervencdo, bem como a documentacdo base
mantiveram-se validos até 2011, altura em que “Os Francisquinhos”, através do seu Programa SOS
BEBE, se tornaram uma das instituicGes de suporte as Equipas Locais de Intervencdo Lisboa Central
Ocidental, Oeiras e Amadora, integrando assim o recém criado Sistema Nacional de Intervengdo

Precoce na Infancia.

Passando a fazer parte de equipas alargadas, composta também por elementos de outras

instituicdes, nas areas da salide e educagdo, a equipa do SOS BEBE adaptou-se a novas exigéncias,
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nomeadamente a nivel do funcionamento, abordagem das situacGes sinalizadas e areas geograficas
abrangidas, mantendo contudo os principios pelos quais a sua intervencdo sempre se regeu e que
enfatizam a necessidade de atuar para a melhoria da qualidade de vida das criangas e suas
familias/cuidadores, sensibilizagdo da comunidade para esta problematica e a necessidade de

integracao plena destas populacdes.

Verifica-se, numa data em que se assinala o vigésimo quinto aniversario da Instituicdo, pelos
resultados obtidos e pela receptividade da comunidade que os pressupostos e os objetivos para os
quais foi criada se mantém atuais e vdlidos, tal como as suas abordagens continuam adequadas a

populagdo alvo.







Formacao Profissional

A Formacao Profissional foi um projecto iniciado em 1997 e em cooperagdo com a Cruz Vermelha
Portuguesa (Nucleo da Costa do Estoril e Belém), entre outras entidades, destinada a profissionais
ligados as areas da salude, educacdo e social, desempregados ou ndo e, capacitando-os para
melhor apoiarem criangas com necessidades especiais, em contexto domiciliario e/ou equipamento
educativo.

Os Francisquinhos- Associacdo de Pais e Amigos das Criangas do Hospital Sao Francisco Xavier foi
ainda parceira da FormaAjuda, participando enquanto entidade formadora em varios cursos
ministrados a estudantes em processo de equivaléncia ao ensino obrigatério.

A Formacao Profissional constituiu uma drea de grande investimento, ao longo de vérios anos, com
diversos cursos realizados, totalizando mais de 11.000 horas de formacdo. Foram abrangidos um
total de 705 formandos, distribuidos por 11 cursos e 47 ac¢des de formacgao.

A bolsa de formadores era composta por formadores creditados e com formag¢do académica
(doutorados, mestres, licenciados e técnicos), alguns dos quais pertencentes a equipa de “Os
Francisquinhos” - Associacdo de Pais e Amigos das Criancas do Hospital Sdo Francisco Xavier.

Marc¢o, 2019
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“Vém ai Os Francisquinhos”

Intervencao na Comunidade em
Carrinha Itinerante.

Inicio a 1 de Agosto de 2002;
no ambito do Programa “Ser Crianca

Num dia qualquer ha uns anos atrds estava eu sentada a tomar café com uma amiga e o assunto
era o que gostariamos de fazer no futuro.

O sonho dela era viajar pelo mundo num baldo de ar quente e o meu ... viajar pelo pais numa
carrinha a prestar cuidados primarios de saude em troca de batatas, ovos, legumes, fruta, sé ndo
aceitava dinheiro.

A minha amiga nunca andou de baldo de ar quente e o meu sonho concretizou-se e era pago, VIVA.

Uns anos mais tarde, em 2001, a Sr2 Enf2 Benard, Presidente da Associa¢cdo nessa data, ao ouvir
passar uma carrinha da Family Frost na rua da antiga sede da Associacdo, em Caselas, que
anunciava com musica a venda porta a porta de produtos congelados, teve a brilhante ideia de
concorrer ao” Programa Ser Crian¢a” com, uma auto-caravana que anunciasse igualmente com
musica, a chegada de uma equipa multidisciplinar.
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= “Vém ai os Francisquinhos”

Este Projecto visa responder as
necessidades da populacaoe
diminuindo distancias entre esta & @S
recursos da Comunidade,
promovendo uma melhoria na sua

Aceite o projeto pela Seguranca Social, comprada a autocaravana, contratados os recursos
humanos, |a fomos nds 4 aventura.
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Depois de muitas voltas pelos diversos bairros de realojamento social da Camara de Oeiras,
concluimos que todos eles ja tinham apoios de vdrias IPSS no terreno.

O Unico sem apoio no local e, porque o realojamento estava a decorrer nessa altura era o Bairro
dos Barronhos , em Carnaxide onde a Camara estava a colocar as ultimas familias que viviam nas
barracas da Pedreira dos Hungaros em Linda a Velha.

A equipa era fantastica, dos muitos técnicos que nos acompanharam durante os trés anos do
projeto quero salientar:

- Dra Ana Barata - Assistente Social

- Gongalo Carvalho — Animador Sécio-Cultural



- Dra Maria Filipa Corréa Guedes — Educadora de infancia

- Sandro Esteves — Mestre de Capoeira e Motorista

O primeiro objetivo era caracterizar a populagdo do Bairro.

Assim acompanhamos 154 familias de varias etnias, maioritariamente cabo verdianos e
caucasianos, e cerca de 250 criangas.

Muitos dos fogos eram ocupados por uma pessoa ou duas com mais de 65 anos de etnia
caucasiana, que viviam praticamente isoladas pois tinham medo de sair 4 rua.

A violéncia e, a inseguranga ndao permitia que os idosos se sentissem confortaveis fora de casa,
ficavam simplesmente & janela a ver o dia a passar e, & noite eram quem denunciavam
anonimamente & policia os desacatos do bairro.

Nessa altura ndo havia transportes gratuitos para +de 65 que a Junta de Freguesia criou mais tarde
com autocarros de piso rebaixado, e as estradas ndo tinham passadeiras marcadas no alcatrado pelo
que era um risco passar a estrada.



Também quando chegamos ao Bairro verificdmos que o Unico acesso ao exterior era feito por uma
ponte aérea pedonal que passava por cima da A5, muito estreita e que s6 dava acesso a Linda-a-
Velha, onde havia assaltos diariamente.

O facto de nao haver transportes para Carnaxide, onde estavam todos os servigos (correios, centro
de saude, etc.), ndo facilitou a adesdo destes moradores ha sua nova freguesia, e muitos idosos
desistiam dos seus direitos por falta de acessibilidade.

O nosso projeto tinha 5 dreas de intervencao:

- Equipamentos e servigos
- Educacdo para a saude

- Educacdo / cidadania

- Animagao sociocultural

- Intervencao social

Como parceiros:

- Ajuda de Mae

- Camara Municipal de Oeiras

- C.S.Paroquial de S.Romado de Carnaxide

- Centro de Saude de Carnaxide

- CPCJ de Oeiras

- Hospital de S.Francisco Xavier

- ISSS de Oeiras

- Junta de Freguesia de Carnaxide

- Comissao social de freguesia de Carnaxide

- CLAS de Oeiras
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E entre outras Institui¢cGes o apoio de :
- Ludoteca de Outurela

- Club de Jovens de Outurela

- Programa Escolhas

- EB1 Outurela/ Portela

- EB1 Sophia de Mello Breyner

- Instituto de Apoio a Crianca

- Policia Municipal de Carnaxide

- Associa¢do de Moradores do Bairro 25 Abril

- Comissdo de Moradores do Bairro dos Barronhos

Depois e passado seis meses, quando ja tinhamos percebido como funcionava o realojamento e os
espacos que estavam vagos pedimos ao proprietario dessas lojas que, estavam todas vandalizadas
autorizagdo para ocupar uma delas, a mais central do largo, com as nossas atividades.

Vejam que maravilha, criamos varios espacos (e tinha casa de banho a sério) onde eu administrava
os injetaveis e, via dores e feridas em zonas mais escondidas.



As atividades decorriam de acordo com os horarios dos varios grupos etarios da populagdo.







- f\;«;’"
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E assim passaram trés anos, com muitos projetos com os parceiros, iniciativas no Bairro,
acompanhamento nas escolas e infantarios, passeios a ver o mar, idas ao centro de saude, igreja,
cinema, policia,

Até uma tarde passada a patinar numa pista de gelo com as meninas do bairro, enfim um sem
numero de atividades que nunca me vou esquecer.

Foi uma época com muitos técnicos interessados a ajudar a populacdo como por exemplo duas
psicologas criminais, enfermeiros do centro de salude, as professoras das escolas, a policia com
acOes de sensibilizagao, etc..... .

r 100 1



Por fim a despedida, com direito a avaliagao:

ESTUDO

IMPACTO DO PROJECTO
"VEM AL OS FRANCISQUINHOS"

Por Ana Carina Fernandes

Conhecimento e atendimento

¥ 100% tem
conhecimento da
existéncia do

[0 Recorre

Projecto;

O Nado
recorre

# 92% dos inquiridos
jd recorreram ao 92%
Projecto.
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Sadde

%4 80% dos entrevistados
recorrem ao apoio da
Enfermeira;

45% O Tinha apoio
L . 55% v N1t
% 55% ndo tinham 2 it
qualquer apoio na ]
saude antes do
Projecto trabalhar no
Bairro.
.
Salde
¥ 100% dos
entrevistados
reconhecem que a B Apoio as criancas
30%
pr‘esenga dCl 25% B Apoio aos idosos
Enfermeira trouxe |, £ Apoo aos mais
melhorias; et s ca
10% salde
3 i i o B Vigilancia mais
% acessivel
¥ Melhorou sobretudo: | & Melhoria da

qualidade de vida

= Apoio ds criangas;
= Vigildncia da sadde;
t Qualidade de vida:;
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Area Social

¥ 68% dos entrevistados
recorrem ao apoio da
Assistente Social;

# 70% ndo tinham
qualquer apoio social 70%
antes do Projecto
trabalhar no Bairro.

30%

Area Social

¥ 100% dos
entrevistados

O Tinha apoio

O'Ndo tinha
apoio

reconhecem que a
presenga da :
Assistente Social
trouxe melhorias;

- % Melhorou sobretudo:

= Apoio financeiro e
alimentar;

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

@ Apoio as criangas

| | |mAjuda a procura de

emprego

— O Apoio social mais
acessivel

O Apoio aos idosos

W Apoio aos mais
necessitados

@ Melhoria da qualidade de

|| vida

W Ligacao a outros
senvicos

O Maior apoio financeiro e
alimentar

n Ligdagdo a outros servigos;

= Ajuda na procura de
emprego e formagdo
profissional;

. Qualidade de vida.
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Educagdo e Tempos Livres

# 80% das criangas a 8%
cargo dos 12%
entrevistados &
frequentam o espago EEm casa
dos “Francisquinhos"”; [ Na rug
ONo ATL

% Antes do inicio do 80%
Projecto, 92% das
criancas ndo tinham
onde ficar.

Educagdo e Tempos Livres

¥ 32% das criangas a

cargo dos 20%

entrevistados fazem : DSE::;::\;um :

os trabalhos de casa

ho espago dos O Tinham

t i i s apoio ao
Franc,quInhos y 71% estudo

% Dessas criangas, 71%
ndo tinha local para o
estudo acompanhado.
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Impacto do Projecto e Perspectivas

Futuras

# 100% dos inquiridos
consideram que a
presenga dos
"Francisquinhos”
provocou mudangas no
Bairro;

¥ Melhorou sobretudo:

= _Apoio ds criangas;
+ Apoio- a populagdo em
geral;

= Aumento da seguranga

no Bairro;

# . Aumento da qualidade

de vida.

Conclusoes |

# Fica provado que o-trabalho
comunitdrio junto de populagdes

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

@ Maior apoio as
criancas

B Ocupacéo de tempos
livres

O Criangas ja ndo
andam na rua

O Maior apoio a
populagédo

B Maior apoio na satide

@ Maior apoio aos
idosos

B Ajuda na procura de
emprego

O Bairro mais calmo e
seguro

B Maior qualidade de
vida

carenciadas € essencial quer para a
melhoria de qualidade das suas vidas,
quer para a vivéncia em comunidade no

Bairro.
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Fizeram-se os relatérios, vendeu-se a autocaravana, os técnicos foram colaborar noutras parcerias
em outras IPSS e ficou a saudade destes trés anos do projeto, da equipa e principalmente das
criancas e dos idosos deste Bairro que tanto nos ensinaram.

A TODOS MUITO OBRIGADA
Manuela Dias Costa

Margo de 2019
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Cursos de Preparacao para a Maternidade e Paternidade

Esta iniciativa foi da responsabilidade de uma enfermeira com
formacdo e bastante experiéncia nesta drea de intervencdo parental,
com uma componente de exercicio fisico, especialmente concebido
para a gravidez e parto, além da passagem de conhecimentos tedricos.

Entre 2005 e 2008 foram ministrados varios cursos, tendo sido
frequentados por 142 casais, com a duracao de 2 meses pré-parto e 2
meses pds-parto e frequéncia bissemanal (4 horas semanais).

Pretendia-se com esta formacao;

e Proporcionar conhecimentos, atitudes e praticas para os
futuros pais, para que vivam a maternidade e paternidade de
forma mais saudavel e gratificante possivel.

e Promover o aleitamento.

As varias sessdes incluiam a preparacdo para o parto com método
psicoprofilactico, a recuperacao fisica pds-parto e toda a informacao
para a promoc¢do da saude da gravida e do bebé, assim como a
preparacdo/formacdo do futuro pai.

Promovia-se também uma troca de experiéncias e contacto com
outros casais na mesma situagao.
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CURSO DE PREPARACAQ PARA
A MATERNIDADE

E PATERNIDADE

| O nascimento de umn filhe &
urna ocasiio inica na vidade

urna famiia

© nosso bebé vai chegar...

Para que esse acontecimento seja vivido de forna
responsdvel e gratificanre os pais deverio estar
bem irformados e preparados, prevenindo sita-

gles de tiseo para o bebé epara a mie

Ser PAIS exige amor, disponbildade, responsabi-

lidade, informagio e preparagio, para que o vosso

behe nasga ese desenvolva comn saide e harmonia,

F

4

Objectivos

@Proporcionar conhecimentos, atitudes e priticas para que
o8 futuros Pais vivam a marernidade e paternidade da forma

rnats saudivel e pratificante possivel.

GPromowver o Aleitamert o Materno.

Programa

{2 Inelui a preparaciio para o patto com o méodo
psicoprofilicion, a recuperacio fisica pés parto etoda a
informagio para a promogio da saide da grivida edo bebé,

assim como a preparagio/formagio do futuro pai.

Duracio e Hordrio das Sessdes

{Juartas feiras —17,,30—18,00
Quintas feiras —18.30 —20,00

Sibados—11,00 — 13,00 horas

Viver com saide & viver feliz.




O Programa “Curiosa Descoberta”

No decorrer da nossa pratica, enquanto profissionais de Intervencao Precoce (d* Os Francisquinhos —
Associacdo de Pais e Amigos das Criancas do Hospital Sdo Francisco Xavier — Equipa Local de
Intervengdo Lisboa Central/Ocidental), surgiu a necessidade de criar um programa de promogdo de
competéncias emocionais, educativas e parentais. Este programa, o qual designamos por “Curiosa
Descoberta”, teve como base o Projeto Grupos Aprender, Brincar, Crescer (GABC), tendo sido
adaptado as caracteristicas das familias/criancas por nés apoiadas.

Os GABC sdo constituidos por criangas e suas familias ou cuidadores, que se reldnem
periodicamente, para reforcarem as relagdes e as interacées saudaveis entre familias e criancas.
Estes grupos pretendem responder as necessidades e interesses das criancas e dos cuidadores que
as acompanham, através do brincar e de actividades educativas e ludicas. As sessdes sdo de natureza
informal, dinamizadas por dois monitores, onde todos os elementos estdo envolvidos na promogao
das aprendizagens.

Baseado no acima exposto, foi desenvolvido o Programa “Curiosa Descoberta”. Este programa
decorre ao longo de 12 sessdes, sendo estas dinamizadas por dois técnicos de Interveng¢do Precoce
da Associacdo “Os Francisquinhos” e, por vezes, por um convidado de uma d4rea mais especifica a
abordar numa determinada sessao.

Cada sessdo é organizada de modo a dar espaco as familias para exporem as suas necessidades e
preocupagdes, num ambiente informal, de respeito, de cooperacdo e de partilha entre os
profissionais e as familias entre si. Cada sessdo é planificada com uma tematica especifica e ajustada
as necessidades da familia /crianca.

Os participantes seleccionados para este programa sdo familias com criangas em fases de
desenvolvimento semelhantes, apesar de apresentarem necessidades diferentes. Os grupos podem
ser constituidos: por criangas integradas ou ndo em equipamento educativo, por criangas com
alteragdes da relagdo e da vinculagdo, por criangas sem regras sociais integradas e altera¢des do
comportamento e por familias com vulnerabilidades sociais, entre outros.

Na constituicdo deste Programa foram analisados diversos factores que contribuiram para a
definicdo dos seus objetivos e beneficios.

Objetivos do Programat

1. Fortalecer e reforgar a diade pais-crianga;

2. Promover oportunidades de aprendizagem significativas para crianc¢as e adultos num
ambiente informal e multicultural;

3. Investir na qualidade do ambiente familiar, promovendo praticas parentais adequadas a
idade e periodo de desenvolvimento;

4. Promover o desenvolvimento das criangas nos dominios cognitivo, social e motor;

5. Encorajar o desenvolvimento das competéncias pessoais e sociais dos pais e outros

cuidadores.
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Beneficios do Programal

Sao diversos os beneficios que o programa pode representar para as criangas. Destacamos alguns:

1. Proporcionar um ambiente seguro e estimulante onde as criangas possam brincar e
aprender;
2. Promover um desenvolvimento sauddvel, através do brincar;
3. Oferecer a crianga oportunidades para criar, inventar, explorar, experimentar, refletir e
resolver problemas;
4. Proporcionar momentos para a construcdo de vinculos e relacdes entre adultos e criancgas;
5. Ajudar as criangas a desenvolverem competéncias sociais, a negociarem com os pares, a
resolverem conflitos, a partilharem e a fazerem amigos;
6. Desenvolver estratégias para gerirem o stress e a frustracao e adaptarem-se a mudanca.
Sao igualmente diversos os beneficios que o programa pode ter para os pais e outros cuidadores.
Destacamos alguns:

7. Proporcionar um espago comunitario onde as familias possam criar relagdes de amizade e
estabelecer contactos sociais;
8. Proporcionar um lugar onde os pais/outros cuidadores possam apoiar-se partilhando ideias,
experiéncias parentais, preocupacodes e informacodes;
9. Fortalecer as competéncias parentais;
10. Envolver as familias com outros servigcos comunitarios.
Dado que o ritmo de vida limita sensivelmente a quantidade e qualidade do tempo que as familias e
criangas passam juntas, acreditamos que atividades educativas e ludicas destinadas a grupos de
criangas e familias e orientadas por profissionais de intervencdo precoce, poderao potenciar o
desenvolvimento global harmonioso das criangas e, ao mesmo tempo, fortalecer dinamicas
familiares positivas

Esta abordagem funciona como agente capacitador das familias, dando-lhes novos instrumentos
para enfrentarem os desafios que terdo ao longo do estimulante caminho de quem educa um
filho/a.

Referéncias Bibliogrdficas
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brincar crescer- Guia de Funcionamento dos GABC, Lisboa: Impressao: Tipografia Lousanense

2 Os objetivos dos itens 2-5 e os beneficios inumerados foram transcritos do “Guia de Funcionamento dos
Grupos ABC”.
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“Vamos para Casa”

Trata-se de uma plataforma, em construgao, resultante de uma parceria entre a Escola Superior de
Educacdo, a Escola Superior de Comunicagdo Social e a Associagdao “Os Francisquinhos”.

Futuramente estarao disponiveis um férum, um blogue, algum suporte escrito e ainda pequenos
videos, cujos conteldos abordarao questdes relativas aos cuidados a ter com o bebé, no seu dia a
dia, apds alta hospitalar e que poderao ser acedidos e dinamizados pelos pais/ cuidadores e
profissionais, nomeadamente d’ Os Francisquinhos.

Pretende-se que esta estrutura constitua uma base de suporte, fortalecimento e capacitagdo para as
familias/cuidadores, numa fase em sdo muitas as duvidas e insegurancas presentes, e que ainda ndo
existe uma equipa técnica designada para acompanhar o caso.

Vamos para Casa

© Vamos para Casa € uma plataforma de apoio a
pais e familiares de bébeés prematuros apods a alta
hospitalar.




E o projeto continua...

Lisboa, 22 de Junho de 2019
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