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“A pessoa que pensa positivo, é mais feliz, é mais determinada, tem uma saude mais

favorecida e tem objetivos mais ousados!”

Marcos Angelo






RESUMO

Introducdo: O estudo foi desenvolvido sob a tematica da parceria de cuidados.
Esta define-se como um processo dindmico, no qual pais e enfermeiros trabalham em
conjunto, para dar resposta a objetivos comuns, que passam pela partilha de
conhecimentos, experiéncia, cuidados a crianca e poder de decidir sobre os mesmos.
Numa perspetiva de conhecer o modelo em uso, estudado em populacdes que pelas suas
caracteristicas, reforcam a importancia do mesmo, indagamos nos contextos de pratica
de prestacdo de cuidados de enfermagem, a parceria no cuidar de criancas com
necessidades especiais de saude (NES), na perspetiva dos pais. Procurdmos
especificamente as oportunidades de parceria e o significado deste conceito para 0s pais.

Objetivos: Pretendemos compreender como € experienciada a parceria de
cuidados, pelos pais de criancas com NES.

Material e métodos: A investigacdo é de natureza qualitativa, descritiva e
exploratdria, utilizando-se como método a narrativa. A populacdo correspondeu aos pais
de criangas com NES, internadas num servico de Medicina de um Hospital Pediatrico
Central. A amostra populacional foi constituida por 10 pais de criancas com NES. A
recolha de dados contemplou, a caracterizacdo sociodemografica e a entrevista de
orientacdo etnobiografica. Depois de transcritas, as entrevistas originaram 10 narrativas
de experiéncias de parceria dos pais com a equipa de enfermagem.

Resultados: Constatou-se a existéncia de duas oportunidades de parceria no
cuidar de criangcas com NES: Capacitacéo dos pais e Tomada de decisdo em parceria.
Foram ainda encontrados elementos estruturantes que suportam as mesmas. Na
capacitacdo: envolvimento/participagdo dos pais, informagao/comunicagdo com os pais,
ter uma enfermeira de referéncia, aprender a cuidar da crianca, o conhecimento dos
enfermeiros e os modos de agir dos enfermeiros. Na tomada de decisdo em parceria
encontramos 0s elementos: negociacdo da decisdo para aprender, negociacdo de
cuidados partilhada e apoiar a deciséo dos pais. Outros resultados indicam que para 0s
pais, estabelecer uma relacdo de parceria com os enfermeiros significa ter como
finalidade: aprender para ir para casa, cuidar da crianca e da familia e partilha na
execucdo dos cuidados a crianca. Este trabalho em parceria, tem como pilares os
atributos: disponibilidade dos enfermeiros, aceitar os pais como peritos, facilitar a
acessibilidade aos cuidados, disponibilidade de apoio multidisciplinar e relagdo de
parceria assente no respeito.

Concluséao: Baseado nos resultados obtidos, entendemos a parceria no cuidar de
criancas com NES na perspetiva dos pais, como um processo relacional e
desenvolvimental, dindmico, singular e continuo estabelecido entre pais e enfermeiros,
centrado nas oportunidades de capacitacdo nos cuidados a crianca e tomada de deciséo
partilhada.

Palavras-chave: criangas, enfermagem peditrica, doenca crénica, pais.






ABSTRACT

Introduction: The study was developed under the theme of partnership in care.
This is defined as a dynamic process in which parents and nurses work together to
address common goals, passing by sharing of knowledge, experience, childcare and
power to decide on them. In a perspective of knowing the model in use, studied in
populations whose characteristics, reinforce the importance of it, we ask in the contexts
of practice to provide nursing care, the partnership in caring for children with special
health needs (NES), in parents' perspective. Specifically sought partnership
opportunities and the significance of this concept for parents.

Objectives: We aim to understand how experienced the partnership of care by
parents of children with NES.

Methods: The research is qualitative, descriptive and exploratory nature, using
as the narrative method. The population corresponded to the parents of children with
NES, hospitalized in a medical service from a Central Pediatric Hospital. The
population sample consisted of 10 parents of children with NES. Data collection
included the sociodemographic characteristics and the interview etnobiografica
orientation. After transcribed, interviews rise 10 stories of parental partnership
experiences with the nursing team.

Results: It was found that there are two opportunities for partnership in caring
for children with NES: Training of parents and Decision Making in partnership. We
also found structural elements that support them. In training: involvement / participation
of parents, information / communication with parents, having a nurse reference, learn to
care for the child, the knowledge of nurses and modes of action of nurses. In decision
making in partnership found the elements negotiation of the decision to learn,
negotiation of shared care and support parents' decisions. Other results indicate that for
parents, establish a partnership relationship with the nurses means having as purpose: to
learn to go home, take care of the child and family and sharing in the delivery of care to
the child. This partnership working has as pillars attributes: availability of nurses,
accept parents as experts, facilitate access to care, availability of multidisciplinary
support and relationship of partnership based on respect.

Conclusion: Based on these results, we believe the partnership in caring for
children with NES in parents' perspective, as a relational and developmental process,
dynamic, unique and continuous established between parents and nurses, focused on
training opportunities in childcare and making shared decision.

Keywords: children, chronic disease, parents, pediatric nursing.
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INTRODUCAO

Iniciamos este percurso investigativo, realizando um estudo que versasse a
temética da parceria de cuidados, na perspetiva de melhor conhecer o modelo em uso,
estudado em populacBes que pelas suas caracteristicas reforcam a importancia do

mesmo.

Indagdmos se as parcerias de cuidados pais/enfermeiros sdo uma realidade nos
contextos da pratica, nomeadamente em populacbes especificas como € o caso das
criancas com NES, pelo gque encetamos um processo de pesquisa, autorreflexdo e
discussdo sobre o conhecimento existente, que nos conduziu a tomada de decisdo sobre

a temética a estudar e sobre a relagdo desta com a populagdo em estudo.

Na realidade atual das Organizacfes prestadoras de cuidados de salde a crianca
e ao jovem, os pais sdo considerados parceiros dos profissionais de salde. Faz parte do
seu papel parental cuidarem do seu filho, na saude e na doenca, tdo importante como
alimentar, educar, distrair ou facilitar o desenvolvimento infantil. O exercicio do papel
parental em populacGes que necessitam de cuidados especiais de salde, constitui-se
como um desafio para 0s mesmos e requer dos enfermeiros, a conce¢do de processos de
cuidados assentes em praticas baseadas na evidéncia, onde a investigagdo assume uma

preponderancia crescente e fundamental.

Mediante o exposto, o tema do nosso estudo versa as “oportunidades’ de
parceria no cuidar de criancas com necessidades especiais de saude - a perspetiva

dos pais”.

As criangas com NES, séo criancas com deficiéncia ou multiplas condigdes
cronicas, como a asma (cf. Kuhlthau et al, 2011). Podem estar dependentes de

tecnologia e/ou com vida limitada pela deficiéncia. Algumas sdo doencgas cronicas ou

' O termo oportunidade é definido como qualidade, ocasido favoravel ou possibilidade de fazer algo (Cf.
Dicionérios Editora, 2014).
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condicOes desenvolvidas durante a infancia, em que as criangas tendem a morrer antes

de atingirem a idade adulta (cf. Mcintosh e Runciman, 2008).

Kuhlthau et al (2011), apresentam resultados de uma revisdo de literatura, na
qual encontraram evidéncias de que os cuidados centrados na familia melhoram a
comunicacdo dada aos pais. Este estudo € considerado preponderante na
operacionalizacdo dos cuidados centrados na familia, mas apresenta limitaces,
relacionadas com o fato de ter examinado apenas estudos norte-americanos e estudos

publicados em idioma Inglés.

O modelo de parceria de cuidados de enfermagem de Anne Casey, releva a
centralidade da crianca e da familia no processo de cuidados, pela sua integracdo plena
na tomada de decisdo (cf. Casey, 1988; Casey e Mobbs, 1993). A parceria significa
mudanca, negociacao dos cuidados as criangas partilhada com a familia, apoio, ensino e
envolvimento da familia como o resultado de uma negociacdo previamente estabelecida
(Casey, 2008).

A par de outros estudos de investigacdo realizados na Otica do conceito de
parceria de cuidados, Wolff e Browne (2011), relatam-nos uma histéria de vida, na qual,
os pais e profissionais de saude trabalharam em parceria, no planeamento da etapa final
de vida de uma crianca com NES. A familia participou neste planeamento e disp6s de
todos os dados para poder decidir. Os pais detinham o controlo da situacdo e confiavam
na equipa de salde. A analise deste relato permitiu-nos concluir que o modelo de

parceria foi mobilizado na pratica.

Em continuidade encontramos na literatura um conjunto de termos que
consideramos subconceitos associados ao conceito de parceria de cuidados:
informacao/comunicacgéo, envolvimento/participacdo, capacitacdo, negociacao e tomada

de decisao.

Os enfermeiros, integrados na equipa multidisciplinar, desenvolvem relagdes
de parceria com os pais (cf. Mcintosh e Runciman, 2008), assente em métodos de
prestacdo de cuidados de enfermagem que tém como objetivo o cuidar holistico, a
qualidade assistencial e a eficiéncia nos custos, como € o caso do método de gestor de
caso (cf. Gonzales, 2003).
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Assim, mediante 0 exposto, 0 presente estudo tem como objetivo geral

compreender como € experienciada a parceria de cuidados, pelos pais de criangas com

NES.

Perante o problema de investigacdo, a pergunta de partida foi formulada do

seguinte modo: Quais sdo as oportunidades de parceria no cuidar de criangas com

necessidades especiais de saude, identificadas pelos pais? Consideramos em suma, que

0 enquadramento do tema e da problemaética efetuado, justificaram a realizacdo do

estudo:

Pela complexidade das situacfes que afetam a condicdo individual das
criangas/jovens com NES, estas necessitam de apoio de uma equipa
multidisciplinar. O processo de cuidados deve ser implementado baseado no
trabalho de parceria entre pais e profissionais de saude;

Os estudos sdo unanimes em considerar que as parcerias pais/enfermeiros
melhoram a qualidade assistencial, pelo que devem trabalhar em conjunto,
criando e aproveitando todas as oportunidades que fortalecam a relacdo de
parceria e obter ganhos em bem estar e qualidade de vida para as criancgas/jovens
(Mcintosh e Runciman, 2008; Bellin et al, 2011; Wolff e Browne, 2011);
IdentificAmos termos que consideramos poderem estar relacionados com
oportunidades de parceria pais/enfermeiros:  informacgdo/comunicacao,
envolvimento/participacdo, capacita¢do, negociacdo e tomada de decisdo. Estes
termos surgem referenciados na literatura e fazem parte do corpus teérico do
modelo em uso. No entanto, ndo sdo referenciados como oportunidades de
parceria, na perspetiva exclusiva dos pais;

No estudo de investigagdo que efetudmos (RSL) concluimos que existiu
necessidade de se estudar a populacéo de pais de criancas com NES, a partir de
uma metodologia qualitativa e exploratéria, que permitisse compreender 0

fendmeno em estudo.

Quanto a organizacédo do relatério de dissertacdo em apreco, 0 corpo central do

trabalho € constituido por cinco capitulos. Este, sendo o primeiro, constitui-se como a

introdugdo, na qual expomos a temaética, enquadrando-a na relagdo teoria-prética,

apresentamos a questdo central da investigacdo (pergunta de partida) e aclaramos os

argumentos a favor da realizacdo do estudo.
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No segundo capitulo, apresentamos alguns fundamentos tedricos que ajudam a
situar a investigagdo no conhecimento em enfermagem. N&do é efetuada uma
fundamentacdo exaustiva, por ser um estudo de natureza qualitativa, descritiva e
exploratéria, baseado em historias de vida expressas sob a forma de narrativas de

experiéncias. Reservamos essa fundamentacao para os capitulos seguintes.

O terceiro capitulo é o metodoldgico. Neste, Apresentamos 0s objetivos da
investigacao, as questdes de investigacéo, o tipo de estudo, o contexto e 0s participantes
no estudo, os procedimentos de colheita, tratamento e analise dos dados, bem como, as

consideracOes formais e éticas.

No quarto capitulo, apresentamos a andlise dos dados obtidos e discutimos 0s
resultados do estudo, relacionando-os e fundamentando-os com dados provenientes de

estudos e publicacOes recentes sobre a tematica, de caréater cientifico.

No quinto capitulo, apresentamos as principais conclusdes, implicacGes e
limitacdes do estudo, bem como as propostas para o desenvolvimento de outros estudos

de investigacéo.

Finalizamos o relatério com as referéncias bibliogréaficas e os anexos, que situam

as assercOes apresentadas e complementam os dados relatados.
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1- APARCERIA NO CUIDAR DE CRIANCAS COM NECESSIDADES

ESPECIAIS DE SAUDE

Neste capitulo, apresentamos o conhecimento em Enfermagem sobre a parceria
de cuidados que dispomos, fruto de um amplo processo de pesquisa, no qual destacamos
duas etapas que se complementaram: a revisdo integrativa e a revisao sistematica da
literatura. Esta ultima, objeto de publicacdo (Alves, Charepe e Amendoeira, 2014), foi
determinante na clarificacdo e apropriacdo do corpus tedrico existente e, na tomada de

decisdo, em relacéo as diversas etapas do processo de investigacéao edificado.

A revisdo sistematica da literatura foi elaborada apds obtermos evidéncias
provenientes da investigacdo existente, nomeadamente da Investigacdo em Enfermagem, que
demonstraram quem sdo as criangas com necessidades especiais de salde, que 0s pais e 0s
enfermeiros trabalnam em parceria nos cuidados & crianga, ndo revelando no entanto as

oportunidades de parceria.

Estes aspetos evidenciaram a relevancia e pertinéncia da realizacdo da revisdo
sistematica da literatura, orientada para a identificacdo de estudos primarios, que referenciassem
especificamente as oportunidades de parceria no cuidar de criangas com NES e na perspetiva

dos pais.

Iniciamos a nossa reflexdo tedrico-concetual pela filosofia de cuidados que
sustenta os cuidados pediatricos e que € a filosofia de cuidados centrados na familia (cf.
Young et al., 2006; Mendes, 2012). A evolugdo social deste conceito mudou
progressivamente a partir de formas de associacdo relativamente simples para mais
complexas. Passou da presenga dos pais junto da crianga, para o envolvimento e
participacdo dos mesmos nos cuidados. Posteriormente para parceria e trabalho
colaborativo, seguindo-se a capacitacdo e, eventualmente para um conceito
contemporaneo de cuidados centrados na familia que reconhece toda a familia,
incluindo a crianga ou 0 jovem, como devendo ser ouvidos e envolvidos na tomada de
decisdo sobre os cuidados. Em teoria, este conceito evoluiu para trabalho em parceria

com os pais, mas na pratica, ha a percecdo empirica de que os enfermeiros nem sempre
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consideram 0s pais como parceiros, sobretudo no planeamento da assisténcia e no

processo de tomada de decisdo (cf. Coleman, 2010).

Os estudos demonstram evidéncia cientifica que relaciona os cuidados centrados
na familia com a satisfagdo nos cuidados, com eficiéncia na utilizacdo dos recursos,
melhor acesso aos cuidados de salde, melhor comunicacdo e mais informacao
disponibilizada aos pais (cf. Kuhlthau et al, 2011). A filosofia dos cuidados centrados
na familia visa capacitar e promover o respeito dos pais como pessoas. Significa que 0s
pais podem escolher participar e decidir o seu envolvimento, em negocia¢do com 0s
enfermeiros (cf. Coyne e Cowley, 2007). Os beneficiarios dos cuidados centrados na
familia s&o a crianca, os pais, a familia. N&o os aceitar como tal, é ndo desenvolver os

cuidados de parceria (cf. Mendes e Martins, 2012).

A assisténcia integral ao trindmio crian¢a, pais, familia, é reconhecida e
valorizada nos contextos pediatricos, servindo o modelo de parceria de cuidados
defendido por Casey (cf. Casey, 1988; Casey e Mobbs, 1993) como orientador da a¢édo
dos enfermeiros, que na sua maioria concorda com 0 conceito e com 0s pais serem
autorizados a realizarem cuidados de salde ao filho, competindo aos enfermeiros
realizar apenas as atividades em que estes ndo tém conhecimentos e habilidades (cf.
Hughes, 2007).

As parcerias com 0s pais sdo fundamentais para a prestacdo de servicos de
qualidade (cf. Coyne e Cowley, 2007; Mcintosh e Runciman, 2008; Mendes e Martins,
2012) e estdo associadas por exemplo a um menor nimero de faltas a escola por parte
da crianca/jovem e a um maior nimero de necessidades satisfeitas (cf. Kuhlthau et al,
2011). Mendes e Martins (2012) referem que a préatica de cuidar em parceria evidencia
beneficio para os pais, para as criancas e para os enfermeiros, completando ainda que a
parceria ndo s6 é uma boa prética, como pode ser reforcada pelo contributo que os pais
conferem aos cuidados prestados.

O conceito de parceria de cuidados enquadra-se assim na filosofia dos cuidados
centrados na familia. Este € simultaneamente uma vis&o estratégica e um modelo para a
pratica. Como visdo estratégica, assume uma forma prototipica em que 0s participantes
trabalham juntos e em harmonia para alcancar objetivos comuns. Como modelo
operacional para a pratica, direciona-se para a concretizagdo dos objetivos e exige
dedicacdo, compromisso e colaboracdo entre pais e enfermeiros (cf. Eldridge, 2006;
Mendes e Martins, 2012).
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Este conceito fundamenta-se na assuncao de que os pais desejam e sdo capazes
de serem cuidadores efetivos na prestacdo de cuidados a crianga, havendo o minimo de
intervencdo dos profissionais de saude (cf. Coyne, 2006). O objetivo é permitir que as
necessidades em cuidados de salde da crianca e da familia sejam satisfeitas pelos

proprios (cf. Charepe, 2004).

A parceria de cuidados € um conceito que utilizado isoladamente é pouco
referenciado nos estudos (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010), pelo que estes autores
relacionaram este fato com a parceria ser considerada um tema mais abrangente, dando
mais preponderancia ao termo parceria pais-profissionais, em especial com o0s
enfermeiros (cf. Mcintosh e Runciman, 2008). Possibilitar o trabalho em parceria € um
aspeto valorizado pelos pais, que pretendem estabelecer uma relacdo de parceria
baseada na sensibilidade e compreensdo das necessidades do seu filho e de toda a
familia (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010). O trabalho em parceria € multifacetado,
porque é uma habilidade, um conhecimento e um recurso (cf. Mcintosh e Runciman,
2008; Fereday, Oster e Darbyshire, 2010).

Os enfermeiros no seio de uma equipa multidisciplinar incrementam relac6es
de parceria com os pais e desenvolvem estratégias de interacdo que geram confianga,
respeito e empatia pela crianca e pais (cf. Mcintosh e Runciman, 2008). E uma
competéncia do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude da Crianca e do
Jovem, trabalhar em parceria com a crianca e familia/pessoa significativa (cf. Mendes e
Martins, 2012). A natureza da relacdo de parceria associa-se ao termo “trabalhar em
conjunto”, ou seja, “cuidado partilhado” (cf. Bidmead e Cowley, 2005; Mendes e
Martins, 2012) que se constitui como uma caracteristica definidora do conceito (cf.
Bidmead e Cowley, 2005).

A investigacdo existente é undnime em considerar que pais/enfermeiros devem
trabalhar em conjunto, criando e aproveitando todas as oportunidades que fortalecam a
relacdo de parceria e obtenham ganhos em bem estar e qualidade de vida para as
criangas (cf. Mcintosh e Runciman, 2008; Wolff e Browne, 2011; Bellin et al, 2011),
em especial o desenvolvimento integral da crianca e da familia (Mendes e Martins,
2012).

De acordo com The Center For Children With Special Needs (2014), as criangas

com NES tém doengas cronicas fisicas, do desenvolvimento, comportamentais ou
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emocionais, tais como insuficiéncia renal cronica, asma, malformagdes congénitas,
doencas oncoldgicas, autismo, ou paralisia cerebral, definicdo também sustentada por
outros autores (cf. Mcintosh e Runciman, 2008; Kuhlthau et al, 2011). Podem estar
dependentes de tecnologia e/ou com vida limitada pela deficiéncia. Algumas séo
condigdes desenvolvidas durante a infancia, em que as criancgas tendem a morrer antes

de atingirem a idade adulta (cf. Mcintosh e Runciman, 2008).

N&o sdo condicgdes especificas individuais e de carater temporario. Necessitam
de cuidados de saude quase permanentes e 0s pais sdo os elementos da familia que
assumem a responsabilidade pelos mesmos. Tém que se adaptar e capacitar para
cuidarem da crianca no domicilio, necessitando de uma ampla rede de apoio: familiar,
social e profissionais de saude (cf. Alves, Charepe e Amendoeira, 2014). Por este
motivo, a familia de uma crianca com NES interage com uma grande variedade de
profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados a mesma. A qualidade dessas
interacdes tem um impacto que deve ser positivo na vida das criancas e dos seus

familiares (cf. Keen, 2007; Dempsey e Keen, 2009).

Viver com uma crianga com NES tem impacto sobre os pais e restante familia
(cf. Davis e Gavidia-Payne, 2009), o que pode ser fisicamente desgastante, devido as
exigéncias acrescidas na gestdo de cuidados (cf. Fox et al, 2002), colocando 0s
cuidadores sobre altos niveis de stress (cf. Green, 2007; Murphy et al, 2007). Os
cuidados de enfermagem em salde da crianca e do jovem, tendo como referenciais
tedricos a filosofia dos cuidados centrados na familia e o modelo de parceria de
cuidados, sdo considerados os ideais para ajuda-los no desempenho do papel que irdo
desempenhar (cf. Kuhlthau et al, 2011).

Alves, Charepe e Amendoeira (2014), defendem que as oportunidades de
parceria no cuidar de criangas com NES sdo: os pilares da relagdo de parceria (0
conhecimento do enfermeiro sobre as criangcas com NES, os cuidados centrados na
familia e as atitudes do enfermeiro perante as criangas e pais), a
informagdo/comunicacdo, o envolvimento/participacdo, negociacdo partilhada e a

tomada de decisdo conjunta.

De um modo geral, a qualidade do primeiro encontro é determinante. Este deve
ser iniciado num tom afetivo, comecando pela apresentacdo do enfermeiro a crianca e

aos pais. Os pais aceitam o conhecimento, as habilidades e experiéncia dos enfermeiros
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na prestacdo de bons cuidados & crianca, o que reforga a confianga nos enfermeiros.
Valorizam todas as interagdes em que sentiram que o enfermeiro conhece, compreende
e preocupa-se com a crianca e a familia, nomeadamente na satisfacdo das necessidades
de cuidados e de desenvolvimento (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010; Howe et al,
2010), mas também os interesses e “paixfes” da crianca, tornando a relacéo real e Util
tanto para os pais como também para a crianga. Os pais valorizam ainda, a sensibilidade
e atencdo do enfermeiro para trabalhar circunstancias da vida real e potencial da crianca
e da sua familia, quer ao nivel mais superficial e concreto dos aspetos clinicos, quer na
satisfagdo das necessidades emocionais especificas (cf. Howe et al, 2010). Relatam
experiéncias positivas com a continuidade dos cuidados, sobretudo quando os
profissionais de saude conhecem as familias e as suas necessidades (cf. Fereday, Oster e
Darbyshire, 2010).

Em relacdo aos termos relacionados com as atitudes dos enfermeiros perante as
criancas com NES e familias, Alves, Charepe e Amendoeira (2014) identificaram os
seguintes: respeito, confianca, empatia e advocacia. Os mesmos encontram-se descritos
na literatura como atributos do modelo de parceria (cf. Fereday, Oster e Darbyshire,
2010) e os resultados dos estudos analisados, apontam-nos como sendo conhecimento
empirico altamente relevante para o trabalho de parceria (cf. Mcintosh e Runciman,
2008). As relacbes que preenchem estes requisitos foram caraterizadas como
promotoras da capacitacdo dos pais (cf. Dunst e Dempsey, 2007; Fereday, Oster e
Darbyshire, 2010).

Os pais valorizaram a disponibilizacdo de informacgdes, bem como a
comunicacdo aberta e honesta sobre a deficiéncia. (cf. Fereday, Oster e Darbyshire,
2010; Bellin et al, 2011). Estes identificaram lacunas na disponibilizacdo de
informagdes completas, nomeadamente de carater mais geral, sobre a situagdo do seu
filho e como prestar ao mesmo, cuidados de qualidade. Estas lacunas sdo extensiveis a
comunicacdo e circulacdo de informacdo entre os diferentes profissionais das
instituicOes que prestam cuidados de saude as criancas com NES, interferindo com a
coordenacdo adequada de servigcos, para responder as necessidades das criancas e
familias (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010). Sdo ainda referenciadas dificuldades
na obtencdo de informagdes sobre como conectar-se a outros pais, de forma a poderem

partilhar experiéncias (cf. Bellin et al, 2011).
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A informag&o/comunicacao reforcam a relagéo de parceria e facilitam o processo
de envolvimento e participagdo dos pais nos cuidados a crianca com NES, porque a falta
de informacéo é uma limitacdo para a familia. Em complementaridade, outros estudos,
referem que os enfermeiros fornecem pouca informacéo que satisfaca as necessidades
efetivas dos pais, nomeadamente em relacdo a situacdo clinica atual e tratamento da
crianca (cf. Rodrigues, 2010; Mendes e Martins, 2012). Os pais desejam ser informados
em relacdo a aspetos como os cuidados ao filho, apoios e orientacdo para centros de

referéncia que visem a reabilitacdo da crianca (cf. Ribeiro, Barbosa e Porto, 2011).

O envolvimento/participacdo inicia-se habitualmente durante a primeira
hospitalizacdo e continua no pds alta, pois alguns pais ainda necessitam de apoio na
capacitacdo (cf. Mcintosh e Runciman, 2008). Quando os pais se sentem envolvidos
como parceiros, eles descrevem um processo interativo que se assemelha a uma
“danga”, em que a “coreografia muda ao longo do tempo”, assim como o ritmo de
envolvimento e a participacao, sendo percebidos e respondidos pelos pais e enfermeiros
(cf. Howe et al, 2010). Os pais tornam-se especialistas nos cuidados ao filho e os seus
conhecimentos e capacidades devem ser respeitados pelos enfermeiros (cf. Fereday,

Oster e Darbyshire, 2010) e integrados no plano de cuidados a crianca.

Este processo de envolvimento e participacdo dos pais tem como finalidade a
sua capacitacdo plena nos cuidados ao filho. Quando se inicia, 0s pais necessitam de
contatos frequentes com os enfermeiros para obterem a garantia de que estéo a proceder
corretamente. Com o tempo, a maioria dos pais deseja ter a oportunidade de aprender a
lidar com a complexidade da condi¢do de saude/doenca das criangas (cf. Howe et al,

2010), ou seja, a capacitar-se gradualmente.

Estas mudancas coincidem com o desenvolvimento das habilidades dos pais para
assumirem a lideranga nas decisdes sobre o dia-a-dia do seu filho. Este processo de
capacitacdo € uma forma importante de envolver os pais como parceiros nos cuidados.
A capacitacdo envolve o treino de habilidades que lhes permitam ter o controlo da
condicdo do seu filho, aspeto essencial para elevarem o seu grau de independéncia e
adaptacdo nos cuidados, recuperar a “normalidade” e preservar a sua qualidade de vida
(cf. Howe et al, 2010).

O envolvimento dos pais como parceiros, requer um nivel de colaboracao entre

0s pais e 0s enfermeiros, assente no respeito mutuo e confianga, com impacto na
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autoconfianga e na capacidade total dos pais para “viverem” com um filho com NES (cf.
Howe et al, 2010). Esta sincronia vivencia 0 seu expoente maximo na negociacdo
partilhada do processo de cuidados e na tomada de decisbes conjuntas (cf. Mcintosh e
Runciman, 2008; Howe et al, 2010). Mendes e Martins (2012) referem por sua vez que
a “parceria em uso” ndo engloba em si mesma, dimensdes COMO a negociagdo e a

partilha do poder.

Em suma, a parceria de cuidados ndo é entendida como cuidados prestados pelos
pais, mas sim, cuidados negociados entre os varios intervenientes. No entanto, estudos
realizados em Portugal demonstram que é ainda entendida como um mero executar de
tarefas delegadas pelos enfermeiros, nido existindo “espaco” para a negociagao (cf.
Mendes, 2010; Rodrigues, 2010; Sousa, 2010).

A negociagdo dos cuidados é amplamente desenvolvida nos referenciais tedricos
da parceria de cuidados, nomeadamente por Casey (1988, 1993 e 2008). Entendemos,
que se configura como a chave para uma relacdo de parceria bem sucedida e apoiamo-
nos nas assercdes da autora, nomeadamente, quando refere que a parceria significa
responsabilidade partilhada com a familia nos cuidados as criangas, bem como, em
conhecimento proveniente de outros estudos (cf. Corlett e Twycross, 2006), que referem
que os enfermeiros precisam negociar eficazmente com as criangas e familias e os pais
necessitam ser capazes de negociar com os profissionais de salde, pois a sua

participagdo nos cuidados ird envolver a negociacdo de novos papéis para si proprios.

A negociagdo assenta no valor da igualdade entre os pais e 0s enfermeiros,
premissa fundamental para o processo negocial ser partilhado. Uma vez implementada,
imprime uma dinamica colaborativa no planeamento dos cuidados, em que todos

trabalham para o bem da crianca e da familia (cf. Smith e Coleman, 2010).

A tomada de decisdo em parceria valoriza as competéncias familiares e ajuda 0s
pais a realizar escolhas em relacdo a sua participacdo e extensdo nos cuidados a crianca
(cf. Mendes, 2010), pelo que a decisdo deve ser acordada por ambas as partes (cf.
Young et al, 2006). Literatura recente sobre os cuidados centrados na familia refere que
é através do processo de negociacdo que as familias estdo habilitadas a serem
envolvidas na tomada de decisdo compartilhada, sobre os cuidados aos filhos e sobre

quem os vai fornecer (cf. Smith e Coleman, 2010).
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O método de prestacdo de cuidados em enfermagem preconizado como
facilitador da implementacdo do modelo de parceria de cuidados é o método de gestor
de caso. O gestor de caso coordena a prestacdo de cuidados de salde a pessoa, tendo em
conta a utilizacdo de todos os recursos disponiveis, determina o nivel de prestacdo de
servigos e verifica o cumprimento do plano assistencial (Mendes, 1998). Os
enfermeiros, sdo considerados os profissionais mais capacitados para o desempenho da
funcdo de gestor de caso, pelos seus conhecimentos clinicos, habilidades na prestacédo
de cuidados holisticos e capacidade na advocacia da pessoa, além de serem
conhecedores dos servicos e dos profissionais que neles exercem fungdes (cf. Gonzalez,
2003).

O método de gestor de caso identificado com esta nomenclatura, ndo é
referenciado na literatura nacional, havendo antes referéncia a utilizacdo do método de
enfermeiro de referéncia (cf. Mendes e Martins, 2012). Este método atribui a
responsabilidade pelos cuidados a crianca e familia a um enfermeiro durante todo o
internamento (cf. Costa, 2004). No caso das criancas com NES, a responsabilidade
pelos cuidados pode continuar para além do internamento e é efetuada em parceria com
0s pais, logo o método em uso aproxima-se mais dos referenciais do método de gestor
de caso (cf. Gonzalez, 2003).

Em continuidade, apoiamo-nos nas evidéncias que apresentamos sobre a
parceria de cuidados e os contextos onde se desenrola, para afirmar que séo contextos
de interacdo e desenvolvimento humano, que decorrem continuadamente ao longo da
vida da crianca e dos pais, enfatizando a dindmica das relacfes entre a pessoa e 0
ambiente, aproximando-se das assercdes de Bronfenbrenner (1992), na sua teoria

bioecoldgica do desenvolvimento humano.

Este autor, propbGe-nos um modelo assente na premissa de que o0
desenvolvimento humano é sistémico, onde nenhuma parte faz sentido sem a visao do
todo. O todo s6 é possivel ser analisado a partir das suas partes e 0s contextos séo
ambientes que influenciam e sdo influenciados pela pessoa. Considera quatro elementos
essenciais: a pessoa, 0 processo, 0 contexto e o tempo. A pessoa é significativamente
influenciada pelas interacfes entre ecossistemas (contexto/ambiente) que se sobrepdem:
mesosistema, microsistema, exosistema, e macrosistema, denominados contextos do

desenvolvimento humano. Estes sistemas esquematizam-se da seguinte forma:
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Microssistema

Mesossistema

Exossistema

Macrossistema

Grupo / equipa

Interacdo equipa

S —

Servico / organizagao

Politicas

Figura 1 — Representagdo esquematica do modelo ecossistémico de Bronfenbrenner

Um microssistema é um padrdo de atividades, papéis sociais e relagdes
interpessoais experienciados pela pessoa em desenvolvimento num dado ambiente com
caracteristicas fisicas, sociais e simbolicas particulares que convidam, permitem ou
inibem o envolvimento sustentado em atividades progressivamente mais complexas, em
interacdo com o meio ambiente (Bronfenbrenner e Morris, 1998).

Um mesossistema inclui as interligacfes e processos que acontecem entre dois
ou mais ambientes que contém a pessoa em desenvolvimento. Salienta o
desenvolvimento como estando diretamente relacionado com o numero de contextos em
gue a pessoa participa (Bronfenbrenner, 1992).

O exossistema envolve as ligagdes e 0s processos que tém lugar entre dois ou
mais ambientes, no qual acontecem eventos que podem influenciar processos dentro do
ambiente imediato que contém a pessoa. (Bronfenbrenner, 1992).

O macrossistema consiste de todo um padrdo externo de microssistemas,

mesossistemas e exossistemas caracteristicos de uma determinada cultura, subcultura ou
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outro contexto social maior, com um particular referencial desenvolvimentista-
investigativo para o sistema de crencgas, recursos, riscos, estilos de vida, estruturas,
oportunidades, opcdes de vida e padrbes de intercambio social que estdo incluidos em

cada um desses sistemas (Bronfenbrenner, 1992).

O processo (neste caso, de parceria) € um conjunto de interacfes reciprocas,
progressivamente mais complexas, com as pessoas, objetos e simbolos existentes no
ambiente. A pessoa é vista como um sujeito ativo dindmico, que cria e recria de forma
progressiva 0 meio onde se encontra. A interacdo sujeito / ambiente é caracterizada pela
reciprocidade, ou seja, um influencia o outro, € um processo de mutua interacdo. O
desenvolvimento requer que a pessoa esteja envolvida numa atividade, que ocorra em
periodos regulares e ao longo do tempo e ndo de forma esporadica. As atividades devem
ser progressivamente mais complexas e por periodos longos de tempo (Bronfenbrenner,
1992). O contexto € o meio ambiente global (ecossistemas) em que o individuo esta
envolvido e onde se desenrola os processos de desenvolvimento. O tempo é um fator de
influéncia quer a nivel do individuo quer dos grupos e ao longo dos tempos
(Bronfenbrenner, 1992).
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2 - METODOLOGIA

Os argumentos explanados nos capitulos anteriores, nomeadamente o
conhecimento disponivel sobre o tema, a formulacdo do problema, a justificacdo do
estudo e a pergunta de partida, orientaram-nos para uma abordagem metodologica de
cariz eminentemente qualitativo. As investigacGes qualitativas enquadram-se no
paradigma naturalista ou interpretativo e associam-se a concecéo holistica do estudo dos
seres humanos (cf. Fortin, 2009; Vilelas, 2009), enfatizando a compreensdo do
fendmeno em estudo, tal como ele existe e é construido pelos individuos no seu proprio
contexto (cf. Polit e Beck , 2011).

2.1 - OBJETIVOS DE INVESTIGACAO

O presente estudo de investigacdo pretendeu compreender como € experienciada
a parceria de cuidados, pelos pais de criancas com NES. No cumprimento do objetivo
geral mencionado, foram tracados os seguintes objetivos especificos:
e ldentificar as oportunidades de parceria valorizadas pelos pais de criangas com
NES;
e Atribuir significado a parceria de cuidados na perspetiva dos pais de criancas
com NES.

2.2 - QUESTOES DE INVESTIGACAO

De acordo com os objetivos delimitados para este estudo, foram definidas como
questdes de investigacao:

e Que oportunidades de parceria identificam os pais de criangas com NES?
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e Qual o significado atribuido pelos pais de criancas com NES a parceria de

cuidados?

2.3 -TIPO DE ESTUDO

E um estudo qualitativo, descritivo e exploratorio. Pretendemos descrever,
explorar e compreender os comportamentos e interag0es, de forma a fazer ressaltar o
significado que o fendbmeno em estudo tem para os participantes, a partir das suas
experiéncias de vida num determinado contexto (cf. Vilelas, 2009; Polit e Beck, 2011;
Bardin, 2011).

Os estudos descritivos permitem-nos compreender o fendmeno em estudo e
obter uma visdo geral do mesmo, na perspetiva dos participantes (cf. Fortin, 2009),
assim como aprofundar as dimensdes, a importancia e o seu significado para 0s mesmos
(cf. Polit e Beck, 2011). Fazendo uso da pesquisa exploratoria, pretendemos investigar a
natureza complexa e ainda pouco conhecida das oportunidades de parceria na perspetiva

dos pais, no cuidar das criangas com NES.

Esta pesquisa analisou o material obtido através de entrevistas de orientacdo
etnobiogréfica, porque focalizou-se no acontecimento (cf. Amendoeira, 2004, citando
Munoz, 1992; Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut,1999). Destas, resultou o relato de
historias de experiéncias dos pais no trabalho em parceria com os enfermeiros. A partir
das mesmas, construimos narrativas onde os participantes trouxeram a sua experiéncia,
na forma como a percecionaram e interpretaram (cf. Silva e Trentini, 2002), explicando
deste modo o fendmeno em estudo (cf. Gauthier, 2003). A partir do quadro referencial
dos participantes, deciframos o significado da acdo humana (cf. Vilelas, 2009).

N&do existe experiéncia humana que ndo possa ser contada por meio de uma
narrativa, porque o impulso de narrar € uma tendéncia humana para representar 0s
acontecimentos da vida, sob a forma de historia. E uma configuragio que se realiza
sobre o horizonte da experiéncia e corresponde a uma forma de conhecimento racional
da pessoa, que descreve e organiza com objetividade os acontecimentos que viveu (cf.

Sa e Mello, 2009). As narrativas operam para estruturar as interpretacdes e acdes na
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vida dos Homens, neste caso, uma importante possibilidade para a interpretacdo e acéo
daqueles que cuidam e sdo cuidados (cf. Boehs, 2000).

Considerando o carater Unico da experiéncia dos pais de criangas com NES,
pensamos ser imprescindivel utilizar como método de pesquisa a narrativa, para garantir
a obtencdo da riqueza e complexidade da experiéncia vivida (cf. Angelo, 2010) pelos
mesmos.

Tal como mencionado, as narrativas permitem captar as experiéncias das
pessoas, numa abordagem em profundidade. O investigador tem acesso a experiéncia do
outro, mas de forma indireta, ou seja, da forma como ela a percebeu e interpretou. A
pessoa fala da sua experiéncia, reconstruindo os eventos passados de forma congruente
com a sua compreensdo atual. Incorpora as novas experiéncias, conhecimentos e
padrdes de comportamento e reconta o acontecimento a partir das novas reflexdes sobre
0 vivido e relatado (cf. Silva e Trentini, 2002; Flick, 2005).

Em sintese, quando narra a sua experiéncia, a pessoa constréi e reconstréi a
mesma pela linguagem, diminuindo o sofrimento associado ao narrado (cf. Dutra,
2002). Apresenta-nos também o seu mundo aparente ou oculto (cf. Boehs, 2000). As
narrativas contém varios episodios, colocados numa sequéncia de acontecimentos, nos
quais nem sempre existe interpretacdo temporal. A experiéncia € construida como um
processo, dado que tem principio, meio e fim (cf. Silva e Trentini, 2002). Destas,
resultam histérias de vida que ndo sdo um produto acabado, mas antes material que

necessita ser trabalhado pelo investigador (cf. Pereira, 2003).

2.4 - O CONTEXTO E OS PARTICIPANTES NO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido num Servigo de Pediatria Médica de um Hospital

Pediatrico Central. Na selecdo do contexto tivemos em conta 0s seguintes aspetos:

e Ser um Hospital Central, logo a sua area geografica abrangente é maior;
e Ser especializado na prestacdo de cuidados de salde a criancas e jovens. E
de referéncia para os cidaddos das localidades limitrofes, mas também para

outras Instituicdes de Saude, nomeadamente Hospitais Distritais;
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e Ser reconhecido por uma maior diferenciacdo e especializa¢do de recursos,

sendo considerado “referéncia” para a prestacdo de cuidados de salde a

criangas com situacdes complexas, como € o caso das que apresentam NES;

e Ser do conhecimento prévio do investigador a utilizacdo no contexto da

metodologia de trabalho por enfermeiro gestor de caso / enfermeiro de

referéncia.

A populacéo correspondeu aos pais de criangas com NES (pai e mae), utentes do

contexto de pesquisa. Em continuidade, recorremos a uma amostra nao probabilistica

por conveniéncia (cf. Fortin, 2009; Polit e Beck, 2011), constituida por 10 pais de

criangas com NES. A técnica de amostragem utilizada foi a amostra intencional, por ser

considerada adequada para estudar grupos populacionais incomuns (cf. Lobiondo-Wood

e Haber, 2001). Pelo facto de ndo conhecermos os participantes e ndo desempenharmos

funcBes no contexto de pesquisa, recorremos a um colaborador da equipa de

enfermagem, identificado como elemento de referéncia ao estudo. Foram critérios de

inclusdo na amostra;

Pais de criancas/jovens, cuja condi¢do individual se enquadra no grupo
de criancas com NES;

Diagndstico hd mais de um ano da condicdo de salude da crianga/jovem,
tempo considerado necessario para a adaptacdo dos pais a condicdo da
crianca/jovem (cf. Stein et al, 1993);

Pais que experienciaram internamentos anteriores, pelo conhecimento
prévio e tempo de contato com a equipa de enfermagem;

Pais de criancas com NES, identificados pelo elemento de referéncia da
equipa de enfermagem do contexto de pesquisa, como tendo boa

capacidade de comunicacéo e disponibilidade em participar no estudo.

Como critérios de exclusao:

Pais cujo filho se encontrava no episddio inaugural de sua condicdo de
salde, embora englobem a populagdo de criangas com NES;

Pais de criancas com necessidades de satde de carater transitorio e agudo
e que por esse fato ndo foram enquadradas no grupo de criangas com
NES.
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2.5 - PROCEDIMENTOS DE COLHEITA, TRATAMENTO E ANALISE DOS

DADOS

Os procedimentos na colheita e tratamento dos dados foram:

a)

b)

d)

Construcéo do instrumento de colheita de dados. O instrumento de colheita de
dados utilizado foi dividido em duas partes. A primeira foi constituida por um
questionario de carateriza¢do sociodemografica dos participantes. A segunda
foi constituida por uma entrevista de orientacdo etnobiogréafica, (anexo I). Na
orientacdo etnobiografica, a histéria de vida é o ponto de partida para a
compreensdo do sujeito, a partir de uma analise extensiva a todas as
dimens@es da sua existéncia (cf. Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut,1999).
A perspetiva etnobiogréfica fixa-se na ideia central de que através do
conhecimento das préticas, se pode compreender 0s contextos sociais em que
as mesmas se inscrevem (cf. Pereira, 2003).

Contato com os participantes via telefone e/ou pessoalmente, depois do
elemento de referéncia da equipa de enfermagem ter efetuado a primeira
abordagem. Neste contato negociamos com 0s pais 0 agendamento do
primeiro encontro com o investigador;

Escolha do local apropriado para a realizacdo das entrevistas. Foram
selecionados dois gabinetes: um situado na area de apoio do internamento,
habitualmente destinado a reunides, em zona mais afastada. E outro num
gabinete médico do hospital de dia, habitualmente pouco utilizado devido de
igual modo a sua localizacdo mais afastada. Ambos os locais garantiram
condicdes de privacidade, anonimato e conforto para os participantes;
Realizacdo do primeiro encontro do investigador com os participantes, no
qual, apds terem sido efetuadas as apresenta¢cBes matuas informé&mos os
participantes sobre 0s nossos propdsitos: tema do estudo, objetivo geral,
beneficios/vantagens esperadas, convite para participacdo no estudo,
colaboracéo requerida (entrevista);

Apresentamos o termo e formulario de consentimento informado dirigido aos
pais, dando tempo para a leitura/reflexdo/deciséo dos participantes e posterior
clarificaco dos aspetos solicitados. Esclarecemos que no termo de

consentimento estdo 0S nossos contatos, caso 0s participantes decidam
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abandonar o estudo apds o primeiro encontro com o investigador e/ou
realizacdo da entrevista;

f)  ApoOs a observacdo dos aspetos descritos em d) e e), finalizamos a obtencéo
do consentimento livre e esclarecido dos participantes com o preenchimento e
assinatura do formuléario proprio (anexo 11);

g) Antes de se iniciar as entrevistas, os participantes foram informados que o
registo audio e todos os documentos que os identifiguem serdo apenas do
conhecimento e posse do investigador. Serdo posteriormente arquivados e
codificados sem qualquer referéncia aos participantes e ao local onde foram
colhidos e serdo destruidos logo que ndo tenham utilidade para esta
investigacdo. Os dados obtidos, serdo apresentados sem qualquer referéncia

que identifique os participantes.

As entrevistas realizadas foram gravadas em registo audio, transcritas e

posteriormente reconstruidas na forma de narrativa (Anexo 1V).

Na entrevista, o entrevistado (participante), contou de modo informal a sua
historia, relacionada com a sua experiéncia, ndo sendo interrompido enquanto relatou o
que considerou importante. O entrevistador (investigador), procurou conduzir a
entrevista de forma coerente, atendendo ao cumprimento dos seguintes aspetos: ter uma
atitude de escuta permanente, de forma a ir tendo uma percecao dos conteudos relatados
e organizar a sua intervencgdo na etapa final; evitar interromper o entrevistado, deixando
fluir o relato e s6 intervir quando este terminou. Nesta altura, o entrevistador apresenta
uma nova questdo, dirigida para a clarificacdo de algum aspeto referido (cf. Flick,
2005). O entrevistador assume assim uma logica de presente/ausente (cf. Amendoeira,

2004) no decurso da entrevista.

Foram elementos constituintes da entrevista de orientacdo etnobiogréfica: a)
pergunta de partida geral e ampla, mas suficientemente especifica para estar relacionada
com o fendmeno em estudo e logo, direcionada para uma determinada situagéo, tendo a
mesma originado o relato da experiéncia dos participantes, que se foi reforcando com
“huns” (cf. Flick, 2005); b) a fase final da entrevista, na qual foi efetuada o balango dos
conteudos narrados e alocadas novas questdes, relacionadas com aspetos que ndo foram

exaustivamente explorados ou ficaram obscuros, tal como aspetos mais tedricos dos
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fatos, relacionados com os sentimentos dos entrevistados sobre as experiéncias relatadas
(cf. Angelo, 2010).

No que diz respeito aos procedimentos de andlise dos dados, Apoés a realizacao
das entrevistas, iniciAmos a pré-analise de contetudo (Bardin, 2011), na qual foi efetuada
a preparacdo do material: audicao integral de cada registo audio, posterior transcricdo

das entrevistas, leitura integral das mesmas e redagéo das narrativas.

Na estruturacdo da redacdo das narrativas, considerdmos como essenciais a
presenca de todos os elementos que as devem compor: 0 enredo, as personagens, 0
tempo, o espaco e o ambiente. O enredo é constituido pelo conjunto de fatos explicados
pelo narrador, por exemplo, situacdes de prestacdo de cuidados. E através do enredo que
as unidades individuais (ou pequenas histdrias dentro de uma histéria maior) adquirem
sentido. As personagens sdo quem faz a acdo (os pais, a crianga, os enfermeiros). O
tempo refere-se a época em que se passa a historia, por exemplo: antes do transplante,
naquele dia. O espaco € o lugar onde decorre a agdo, por exemplo: na unidade de
cuidados intensivos, no internamento, de entre outros cenarios. O ambiente é o espaco
onde sdo descritas as caracteristicas socioeconémicas, morais e psicolégicas onde vivem
as personagens, por exemplo: no sitio onde eu moro (cf. Silva e Trentini, 2002). As
pessoas, quando narram procuram dar um significado ao que lhes aconteceu,
construindo a sua identidade. No entanto, o seu discurso nem sempre é claro e 0s
principios constantes do mesmo podem estar ou ndo sistematizados; fazem construcoes
e desconstrugbes, mas orientam-se para um foco principal: o enredo (cf. Silva e
Trentini, 2002).

De forma a cumprir todos 0s passos na construcdo das narrativas, efetudmos a
leitura integral das entrevistas e seleciondmos o discurso correspondente aos passos de
construcdo da mesma: 1) situacdo inicial; 2) conjunto de experiéncias e acontecimentos
relevantes; 3) evolucdo dos fatos; 4) situacdo final (cf. Silva e Trentini, 2002). Deste
processo resultou varios excertos, que foram organizados pela ordem dos passos
descritos até a redagdo das narrativas, construindo-se deste modo uma histéria com
principio, meio e fim (cf. Silva e Trentini, 2002), 0 que permitiu organizar o discurso de
forma a obter-se a perspetiva do conteddo e a sua evolucdo, ordenando a histéria

cronologicamente.
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Depois de redigidas, efetudmos a leitura integral das narrativas, obtendo-se a
perspetiva global do seu contetdo, processo essencial para a apreensdo dos elementos
que sobressaem na histdria (cf. Angelo, 2010).

A etapa seguinte foi a utilizacdo da analise de conteddo. A mesma define-se
como um conjunto de técnicas de andlise de comunicagdes, que permitem tratar a
informacgdo contida na mensagem. Assim, foi efetuada a andlise de significados, a

codificacdo e a categorizacao dos dados (cf. Bardin, 2011).

A analise de significados derivou da leitura integral das narrativas, da qual
emergiram componentes que permitiram identificar padrdes integrantes do foco das
historias. Embora cada historia seja Unica, a analise de significados permitiu identificar
0s componentes globais dos contetidos, os padrées comuns, assim como interligar todas
as narrativas, e perspetivar o modo como as mesmas dao resposta as questdes de
investigacdo (cf. Angelo, 2010). No &mbito da analise pretendida, Foram destacadas as
expressdes e/ou frases que se repetem e os temas abordados com maior realce, tendo
sido possivel verificar onde os mesmos sdo mais significativos ao longo do discurso (cf.
Silva e Trentini, 2002). Bem como, o significado das falas dos participantes quando
selecionam fatos, situacdes e/ou comentarios (cf. Silva e Trentini, 2002).

Em continuidade, para tratar os dados foi necessario codifica-los. A codificacéo,
¢ um processo no qual os dados em “bruto” sdo transformados sistematicamente e
agregados em unidades de analise, as quais permitem efetuar uma descri¢do exata das
caracteristicas pertinentes do conteddo. Esta transformacdo ocorre por recorte,
enumeracdo, classificacdo e agregacdo (cf. Bardin, 2011). Atribuimos um cddigo aos
participantes: P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9 e P10, que mantivemos na identificacdo
das narrativas e unidades de registo. Na organizacdo da codificacdo, utilizamos o
recorte, para escolher as unidades de registo e contexto; a enumeracdo, na qual
definimos como regra de contagem a frequéncia de apari¢do de cada unidade de registo;
e a classificacdo e agregacdo dos dados, com a selecéo das categorias.

A categorizacao € uma operacédo de classificacdo dos elementos constitutivos de
um conjunto, por diferenciacdo e seguidamente por reagrupamento; sdo rdbricas ou
classes que reunem um grupo de elementos (cf. Bardin, 2011). Pelo que Efetuamos a
analise categorial, tendo numa primeira etapa diferenciado os dados e posteriormente
reagrupado 0s mesmos por temas, categorias, subcategorias, unidades de contexto e

registo.

40



2.6 - CONSIDERACOES FORMAIS E ETICAS

Os principios éticos sdo um conjunto de valores e principios que permitem optar
pelo melhor para o participante, no dever de o respeitar enquanto pessoa (cf. Martins,
2008). Os principios éticos que nortearam a protecdo dos direitos dos participantes
foram (cf. Fortin, 2009):

1. Assegurar que o estudo contribui para o desenvolvimento do conhecimento em
enfermagem;

2. Garantir a liberdade de escolha dos participantes, através da obtencdo do
consentimento informado dos pais (anexo Il), em relacdo a sua participacdo no
estudo e abandono do mesmo em qualquer etapa;

3. Interromper a investigacao, se em qualquer das suas etapas ocorrerem danos por
sofrimento psicoldgico dos participantes, associado ao reviver de experiéncias
traumaticas;

4. Garantir a privacidade e o anonimato dos participantes e a confidencialidade dos
dados obtidos;

5. Construir o guido de entrevista tendo em conta para o efeito uma abordagem
positivista, direcionando o0s participantes para o0 relato de experiéncias
responsaveis por ganhos em competéncias para cuidar dos seus filhos, assim
como para 0 bem estar e qualidade de vida para si e para a sua familia,
respeitando o principio da beneficéncia e ndo maleficéncia, associada ao
“reviver de experiéncias potencialmente traumaticas”;

6. Garantir a justica e equidade entre os participantes na distribuicdo dos beneficios
e inconvenientes da investigacdo, sendo proposito do investigador que os
encontros com todos os participantes fossem também oportunidades de reflexao
para 0s mesmos, sobre o percurso vivido como pais, como cuidadores e 0s
beneficios obtidos, para o filho e para todo a familia. Os inconvenientes da
investigacdo, para além de indole psicologica, ja descritos, estdo também
associados a alocacao de tempo e recursos por parte dos participantes, pelo que o
investigador procurou agendar todos os encontros para o Hospital Central
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selecionado e em periodos em que 0s pais estavam presentes neste local e com

disponibilidade temporal, ndo sendo necessarios junto do filho.

Os procedimentos formais e éticos deste estudo enquadram-se em duas etapas
distintas, mas interligadas entre si: procedimentos prévios ao trabalho de campo e

procedimentos na colheita dos dados (ja mencionados).

Os procedimentos prévios ao trabalho de campo sdo requisitos fundamentais de
qualquer protocolo de investigacdo e cumprem as orientacdes da Declaracdo de
Helsinquia (cf. Asociacion Médica Mundial, 2013). Os participantes sdo clientes do
Hospital selecionado para a realizagdo do estudo. O protocolo de investigacdo foi
amplamente conhecido dos Orgaos decisorios do meio de pesquisa, e posteriormente
autorizada a realizagdo do estudo. A Comissdo de Etica teve um papel fundamental para
garantir o estrito cumprimento da lei, das normas internacionais e institucionais na
protecdo dos interesses dos participantes (cf. Asociacion Médica Mundial, 2013). Face

ao exposto, detalhamos as seguintes atividades:

a)  Solicitacdo de autorizacdo para realizacdo do estudo ao Conselho de
Administracdo do Centro Hospitalar visado e submissdo do projeto a
Comissdo de Etica deste Centro, do qual faz parte o Hospital Pediatrico
Central, Instituicdo onde se realizou a colheita de dados (Anexo Il);

b)  Cumprimento do protocolo de investigacdo para submissdo do projeto de
investigacdo a Comissdo de Etica do mencionado Centro Hospitalar,
constituido por documento proprio desta Comissdo, devidamente preenchido
com a identificacdo e os contatos do investigador, Curriculum Vitae do
investigador, projeto de investigacdo, autorizacdo e parecer do Diretor do
Servico onde se realizou o estudo, declaracdo de auséncia de encargos
financeiros para a Instituicdo, termo e formulédrio de consentimento
informado para os pais e instrumento de colheita de dados;

c) Decorrente do explanado no ponto anterior, solicitimos autorizacdo e
respetivo parecer cientifico ao Diretor do Servigo de Pediatria Médica do
Hospital Pediatrico Central, contexto onde pretendiamos realizar o estudo
(Anexo I11);

d)  Contato e reunido com a Enfermeira Chefe do Servico supra referido, apos

obtencdo das devidas autorizagdes, para conhecimento dos elementos de
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referéncia da equipa de enfermagem e, negociacdo posterior das datas de
contato com 0S mesmos;

Identificacdo e contato com os elementos de referéncia da equipa de
enfermagem que foram preponderantes na selecdo dos participantes por serem

conhecedores dos mesmos.
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3 - PERSPETIVAS DOS PAIS DE CRIANCAS COM NECESSIDADES

ESPECIAIS DE SAUDE SOBRE A PARCERIA DE CUIDADOS

Neste capitulo, vamos apresentar e analisar os dados e discutir os resultados
relativos a fase empirica do estudo. Serdo apresentados dados que permitem caracterizar
socio-demograficamente os participantes e posteriormente serdo descritas as perspetivas

dos pais de criangcas com NES, sobre a parceria de cuidados.

A colheita de dados foi realizada no periodo de 16 de Dezembro de 2013 a 25 de
Fevereiro de 2014, no Servigo de Pediatria Médica de um Hospital Pediatrico Central.
Procedemos a selecdo de 10 pais de criangas com NES, identificados pelos elementos de
referéncia da equipa de enfermagem. Para concretizarmos a recolha de dados,
solicitamos a cada participante que preenchesse o questionario de caracterizacdo
sociodemogréfica e procedemos a realizacdo de uma entrevista de orientacdo
etnobiografica. Como j& referido em capitulo anterior, os participantes foram
identificados com a letra P e numerados de 1 a 10 (P1, P2...P10). Efetudmos 10
entrevistas em registo audio, que foi transcrito e posteriormente construidas narrativas
representativas da experiéncia de parceria, na perspetiva dos participantes, nos cuidados
ao filho (Anexo 1V).

As condicbes de salde das criancas, estdo relacionadas com Insuficiéncia Renal
Cronica, da qual resultou a necessidade de efetuar Dialise Peritoneal (4) e ter um estoma
vesical (1); Doenca de Hirschsprung com necessidade de ter uma gastrostomia (1);
Paralisia Cerebral (1); Sindrome do Intestino Curto (2) e Doenca neuromuscular com
necessidade de ter uma traqueostomia (1). Todas estas condicdes as englobam no grupo
de criangas com NES (cf. Mcintosh e Runciman, 2008; Kuhlthau et al, 2011).

Para efetuar a caracterizacdo sociodemografica dos participantes avaliamos o
grau de parentesco, a idade, o grau de instrucdo, o estado civil e a composic¢do do

agregado familiar.
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Em relacdo ao grau de parentesco dos participantes, todos os participantes

entrevistados sdo mdes das criangas com NES. Quanto a idade dos participantes foram

distribuidos pelas seguintes faixas etarias (quadro 1):

Quadro 1 — Distribuicéo dos participantes por idade

Idade (anos)
<20 20-29 30-39 40-49 50 ou >
Total de
Participantes 0 1 7 2 0
(n=10)

A analise do quadro 1 permite-nos concluir que a maioria dos participantes se
situa na faixa etaria dos 30-39 anos (70%), estando representadas mais duas classes nos
intervalos etarios de 40-49 anos (20%) e 20-29 anos (10%).

Quanto ao grau de instrucdo, para facilitar a analise do mesmo, os dados foram

agrupados do seguinte modo (quadro 2): A — N&o sabe ler, nem escrever; B — Sabe ler e
escrever, mas ndo frequentou o ensino basico; C — 1.° Ciclo do ensino bésico; D — 2.°
Ciclo do ensino bésico; E - 3.° Ciclo do ensino bésico; F — Ensino secundario; G —

Ensino superior.

Quadro 2 - Distribuicdo dos participantes por grau de instrucao

Grau de Instrucao
A B C D E F G
Total de
Participantes 0 0 1 4 0 2 3
(n=10)

Da analise do quadro 2, concluimos que a classe mais representada é a referente
ao grau de instrucdo 2.° Ciclo do ensino béasico (40%). As classes: Ensino superior

(30%) e Ensino secundario (20%) seguem-se em termos de representatividade.

Considerando o estado civil, todos os participantes sdo casados. Na composicdo

do agregado familiar, existe apenas uma categoria identificada: Familia nuclear (Canico
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et al, 2010), composta pelo casal com filhos, que neste caso sdo ambos 0s progenitores,
a crianga com NES e os outros filhos do casal.

Em resumo, os participantes sdo maes de criangas com NES, com idades
compreendidas entre 0s 20 e 49 anos, predominando a faixa etaria entre os 30 e 39 anos,
cujo grau de instrucdo varia entre o0 ensino basico, primeiro e segundo ciclo (com
predominio deste), ensino secundario e superior, casadas e integrando uma familia

nuclear.

Apresentamos no quadro 3 os resultados relativos aos dominios tematicos,
categorias e subcategorias encontradas e que foram obtidos a partir da analise das
narrativas. No anexo V apresentamos a analise categorial completa onde constam para
além dos dados do quadro anterior, as unidades de contexto e as unidades de registo,

resultantes da analise global das narrativas.

Quadro 3 - Dominios tematicos, categorias e subcategorias

Dominios tematicos Categorias Subcategorias

Capacitacao dos pais Envolvimento/participacdo dos pais

Informagao/comunicagdo com 0s pais

Oportunidades de Ter uma enfermeira de referéncia

Parceria Aprender a cuidar da crianca

O conhecimento dos enfermeiros

Modos de agir dos enfermeiros

Tomada de decisdo em | Negociacdo da decisdo para aprender
parceria

Negociacdo de cuidados partilhada

Apoiar a decisdo dos pais

Finalidade da parceria Aprender para ir para casa

e ) Cuidar da crianga e da familia
Significado da parceria

Partilha na execucdo dos cuidados a

crianga
Atributos do trabalho em | Disponibilidade dos enfermeiros
parceria Aceitar 0s pais como peritos

Facilitar a acessibilidade aos cuidados

Disponibilidade de apoio
multidisciplinar

Relacdo de parceria assente no
respeito
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Os dados do quadro 3 permitiram concluir que emergiram dois dominios
tematicos: oportunidades de parceria e significado da parceria. Tendo em conta 0s
objetivos do estudo, que apontam para a identificacdo das oportunidades de parceria
valorizadas pelos pais e para a atribuicdo de significado a parceria de cuidados na

perspetiva dos mesmos, estes dominios vao de encontro aos mesmos.

Com os resultados obtidos a partir da andlise das narrativas, construimos uma
representacdo esquematica das oportunidades de parceria e do significado da parceria,
que apresentamos na figura 1. A andlise atenta desta representacdo esquematica,
permite-nos também contextualizar os resultados do estudo e relacionad-los com as

personagens envolvidas.
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Figura 2 - Representacdo esquematica das oportunidades e do significado da parceria
na perspetiva dos pais de criangas com NES
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A representacdo esquematica que apresentamos idealiza um sistema de
desenvolvimento humano, aberto e dindmico. A imagem de fundo foi adaptada dos
sistemas apresentados por Bronfenbrenner e Morris (1998). Estes autores defendem
modelos de desenvolvimento humano que consideram os diversos ambientes em que a
pessoa Vive, relaciona-se e desenvolve-se. A pessoa € vista como um sujeito ativo,
dindmico, que cria e recria de forma progressiva 0 meio onde se encontra. A interagdo
sujeito/ambiente é caracterizada pela reciprocidade, ou seja, um influencia o outro, € um
processo de mutua interacdo. A partilha de saberes e experiéncias resultam de processos
de intera¢do que tém como “palco” 0s contextos de trabalho em parceria, como sera
exposto nos subcapitulos seguintes.

As personagens (pessoas) sao a crianga, 0s pais e 0s enfermeiros. A crianca
ocupa a posicao central dos cuidados de parceria (Ordem dos Enfermeiros, 2013): “E
entdo (...) tinham uma salinha bonita para 0s meninos brincarem, (...) eram as
enfermeiras que punham os meninos no chao para eles brincarem (...) eles (...) tém que
ganhar saude” P6; “Foi um bem(...) ter aprendido (...) para a crianca” P3; “eu vi que

ela tudo o que tinha feito (...) era s6 mesmo para o bem dele” P7.

Os contextos onde se desenrola o trabalho em parceria e 0 tempo em que decorre
s80 recursos para 0s pais e 0s enfermeiros, que trabalham em conjunto para obterem
ganhos em bem estar, qualidade de vida para as criangas (cf. Mcintosh e Runciman,
2008; Wolff e Browne, 2011; Bellin et al, 2011) e desenvolvimento integral da mesma
(Mendes e Martins, 2012; Ordem dos enfermeiros, 2013): “Desde que nasceu, viveu 0S
primeiros 10 meses dentro do hospital e foi...e a constdncia era didria...a realizar com
os enfermeiros, desde saber lidar com um bebé com os fios agarrado a ele, desde a
propria alimentacdo.” P6; “Esta parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito bom”
P8.

Em relagdo as restantes assercdes tedricas que compdem as oportunidades e o

significado da parceria, iremos desenvolvé-las nos subcapitulos seguintes.

3.1 - OPORTUNIDADES DE PARCERIA
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No dominio tematico Oportunidades de Parceria, foram identificadas como
categorias: Capacitacao dos pais e Tomada de decisdo em parceria.

Os dados apresentados no quadro 4 referem-se a categoria Capacitacdo dos
pais, onde constam as subcategorias: envolvimento/participacdo dos pais, com
frequéncia de enumeracdo igual a 10; informagdo/comunicacdo com o0s pais, com
frequéncia de enumeracdo igual a 9; ter uma enfermeira de referéncia, com frequéncia
de enumeracgdo igual a 7; aprender a cuidar da crianca, com frequéncia de enumeragéo
igual a 5; o conhecimento dos enfermeiros, com frequéncia de enumeracéo igual a 4 e
modos de agir dos enfermeiros, com frequéncia de enumeracéo igual a 3, bem como as

respetivas unidades de registo.

Quadro 4 - Subcategorias e unidades registo da categoria capacitacdo dos pais

Tema: Oportunidades de Parceria

Categoria: Capacitacéo dos pais

Subcategorias Unidades de Registo F

Envolvimento/participagdo “Elas disseram-me para eu fazer (...) e eu fiz”; “eu tive
que fazer (...) como se eu fosse a enfermeira (P1); “Fiz 2
meses (...) e depois (...) comegou a fazer em casa”
(P2);“era passo a passo”; “Tudo aquilo que eu lhe p0osso
fazer eu faco” (P3); “acordei com aquela vontade de que
(...) tinha que iniciar”’; “eu era uma mestra em processo”
(P4); “Todos os dias eu ¢ que tratava dela”; “Chegou a
uma altura que era so eu que fazia e eles s6 viam” (P5);
“realizar com os enfermeiros™; “eu virei enfermeira do
A... 24 horas”; “o pai era assistente da enfermeira e | 10
estava (...) a aprender” (P6); “tive um tempo a ver elas a
fazer”; “aprenda a fazer as coisas em condi¢des” (P7);
“desde que eu estava, era eu que prestava os cuidados do
inicio ao fim”; “fazia tudo a vontade, elas davam essa
oportunidade, estando presentes”’(P8); “comegamos a
fazer”; “na APT (...) primeiro tivemos a ver com elas
(...) depois comegamos a fazer” (P9); “era eu mesmo no
hospital que fazia”; “consegui (...) fui-me habituando

(,,,) a fazer aquilo e depois ja é normal” (P10).

dos pais

Informacao/comunicacdo “elas (...) explicavam” (P1); “a enfermeira (...) explicou-
me” (P2); “Elas informaram-me”; “Explicado tudo” (P3);
“a (...) enfermeira comunicava”; “Falava connosco”
(P4); “sempre tudo muito bem explicado”; “ Informam-
nos”; “ha sempre comunica¢do (...) ouvem-nos” (P5);
“elas faziam e iam-me explicando” Elas faziam um | 9
esfor¢o para comunicarem comigo”; “As enfermeiras
transmitiam (...) falavam connosco (...) com muita
informagdo” (P6); “reforcaram os ensinos (...)
explicaram-me”; “ensinaram-me” (P8) “os enfermeiros
explicavam-nos tudo o que (...) iam fazer” (P9); “elas

com 0s pais
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iam-me ensinando”; “a enfermeira X [de referéncia],
ensinava (...) explicava” (P10).

Ter uma enfermeira de

referéncia

“Da primeira vez que fiz [sozinha em casa] foi ao
telefone com a enfermeira (...) de apoio”; “Foi uma
grande oportunidade” (P2); “essa enfermeira (...)
especial”; “vinha ter com os pais ¢ (...) 0s meninos”
(P4); “Tenho [enfermeira de referéncia] (...) qualquer
coisa que aconteca em casa € a primeira pessoa que eu
falo”; “dao apoio” (P5); “tem muita experiéncia”;
“quando tivemos as dificuldades (...) foi com quem tive
0 prazer de trabalhar”; “deu-me tranquilidade” (P6); “cu
falava com ela”; “nossa ligagdo com a enfermeira que
estava com ele se tornou mais forte”; “estava sempre
presente”; “Qualquer coisa que a gente precise, a gente
sente que ela esta ali para nos ajudar” (P7);“tive a
oportunidade de trabalhar com (...) a minha enfermeira
de referéncia”; “tentava sempre perceber” (P8); “A
enfermeira [de referéncia] foi com ela que eu aprendi”
(P10)

Aprender a cuidar da crianga

“tive duas enfermeiras a ensinar-me (...) precisei de 2
dias para aprender” (P2); “fiz um aprendizado com cada
enfermeira”; “ela (...) ensinou novamente a cuidar da
minha filha”; “tive dois meses para aprender” (5); “elas
(...) iam ensinando”; “andamos um ano a aprender”;
“tivemos que aprender tudo” (P6); Eles (...) comegaram
a (...) instruirem-nos e a treinarem-nos” (P8): Aprendi

com a enfermeira” (P10).

(0] conhecimento dos

enfermeiros

“elas pouco sabiam” (P1); “eles (...) sabiam”; “Eles
conseguiam detetar tudo” (P5); “ensinam-nos conforme
manda o livro”; “os médicos (...) fazem o diagnostico,
mas as enfermeiras ja fizeram” (P6); “ela (...) tinha
muitos conhecimentos”; “elas sabem”; “tém os
conhecimentos necessarios”; “sdo conhecedoras das

situagdes” (P8)

Modos de agir dos

enfermeiros

“as maneiras como cada um trabalha sdo diferentes”;
“juntar o que cada uma sabe (...) acabou por me ajudar”;
“da para aprender muito”; “sdo tudo experiéncias
positivas” (P5); “era engracado ver as técnicas daquela
gente”; “via fazer coisas novas”; “Quando eu comparo
(...) vemos muitas diferencas nas formas e
procedimentos de trabalhar: aprendemos muito”
(P6);“Cada uma tem (...) as suas maneiras de fazer e nos
fomos apanhando uma maneira de uma, outra parte de

outra” (P9).

0 envolvimento/participacdo dos pais nos cuidados a crianca tem como finalidade a sua

capacitacdo plena nos cuidados ao filho: “eu tive que fazer (...) como se eu fosse a
enfermeira’P1. Com 0 passar do tempo, a maioria dos pais deseja ter a oportunidade de
aprender a lidar com a complexidade da condicdo de saude/doenca das criancas (cf.

Howe et al, 2010), ou seja, a capacitar-se: “dia para a noite ou da noite para o dia,
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acordei com aquela vontade de que tinha que ser e que tinha que iniciar e pronto, tinha
que conseguir” P4. E um processo gradual: “Fiz 2 meses, pronto e depois...comecou a
fazer em casa” P2; “E depois daquele dia..., era passo a passo. Enquanto eu ndo me

senti capaz de fazer tudo sozinha ca no hospital, elas ndo me mandaram embora ”’P3.

Conduz ao desenvolvimento de conhecimentos e habilidades nos pais para
cuidarem do filho: “eu era uma mestra em processo” P4; Quando nos estdvamos a
fazer a APT?..q... primeiro tivemos a ver como elas faziam uma ou duas vezes e depois
comegamos a fazer e correu tudo bem” P9, tal como referenciado na literatura (cf.
Howe et al, 2010). Quando se sentem capacitados para cuidarem da crianga, 0s pais
envolvem-se, assumindo a realizacdo dos mesmos: “Todos os dias eu é que tratava
dela” P5; “ eu virei a enfermeira do A... 24 horas, 0 pai era 0 assistente da

enfermeira” PG6.

Na literatura, o termo envolvimento parental e participacdo parental s&o
sinénimos e abrange a prestacdo de cuidados e a tomada de decisdo (cf. Smith, Coleman
e Bradshaw, 2010; Mak et al 2014). Desta forma, os pais sentem-se totalmente
incluidos nos cuidados ao filho, reconhecendo o papel dos enfermeiros (cf. Hughes,
2007): “desde que eu estava, era eu que prestava os cuidados do inicio ao fim (...) elas
davam essa oportunidade, estando presentes” P8. Envolver-se nos cuidados deve ser
uma escolha dos pais (cf. Lee, 2004), que nem sempre se verifica: “Elas disseram-me
para eu fazer (...) e eu fiz (...) eu tive que fazer (...) como se eu fosse a enfermeira” P1.
A pessoa tem direito a autodeterminar-se e o enfermeiro deve respeitar esse principio,
pelo que o envolvimento dos pais no processo de cuidados a crianga deve considerar 0s

seus desejos (Ordem dos enfermeiros, 2012).

A informacdo/comunicacdo com 0s pais, foi valorizado pelos mesmos: “Elas
informaram-me do que é que se estava a passar” P3; “Estdo ali... informam-nos. Nao
nos deixam preocupadas, portanto, ha sempre, ha comunicacéo, em todos os sentidos,
h& comunicacdo, comunicam e ouvem-nos....”P5, em concordancia com estudos
recentes, que referem, a importancia dos pais serem detentores de uma ampla gama de
informacdes sobre a situacdo da crianca, e a prestacdo de cuidados (cf. Fereday, Oster e
Darbyshire, 2010; Mak et al, 2014; Alves, Charepe e Amendoeira, 2014), de forma a

? Alimentag#o parentérica
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estarem munidos de informagdes que os ajude a capacitarem-se e a tomarem decisoes
informadas, sobre o processo de saude/doenca dos seus filhos.

Ter uma enfermeira de referéncia, foi uma subcategoria que os pais qualificaram como

grande oportunidade: “Da primeira vez que eu fiz [sozinha em casa] foi ao telefone com
a (...) enfermeira de apoio, a ver se estava tudo bem e ela disse que sim. Acho que é
importante nds termos alguém com quem comunicar. Foi uma grande oportunidade e
um grande apoio que nos temos” P2; “Também tive a oportunidade de trabalhar com
uma enfermeira, é a minha enfermeira de referéncia “P8. Para o0s pais, estas enfermeiras
S80 “pessoas especiais”: “essa enfermeira (...) especial vinha ter com os pais e (...) 0s
meninos” P4, com quem eles comunicam quando precisam de apoio: “qualquer coisa
que aconteca em casa é a primeira pessoa que eu falo (...) é sempre aquela

enfermeira "P5.

Séo identificadas pelos pais como pessoas com uma vasta experiéncia, estando
de acordo com dados provenientes de revisdo de literatura (cf. Costa, 2004): “a (...)
enfermeira de referéncia, é uma enfermeira com (...) muita experiéncia” P6, aspeto que
transmite tranquilidade aos pais: Uma enfermeira como ela no servigo (...) tinha muita
experiéncia e isso a mim deu-me muita tranquilidade” P6. Os pais entendem que
conseguem estabelecer relacdes de parceria fortes, sobretudo se forem profissionais
muito presentes no dia-a-dia das familias e com disponibilidade para ajudar: “Desde que
ele foi para casa, a nossa ligacdo com a enfermeira que estava com ele ainda se tornou
mais forte. Qualquer coisa, ou uma situacdo que acontecia, ou qualquer davida que nos
tinhamos, ela estava sempre presente (...) Qualquer coisa que a gente precise, a gente

sente que ela esta ali para nos ajudar” P7.

Pelo exposto, ter uma enfermeira de referéncia é uma oportunidade de parceria
para os pais e o seu papel reforca a perspetiva holistica dos cuidados de enfermagem,
pela utilizacdo de estratégias flexiveis, inovadoras e humanas que melhoram a
assisténcia a pessoa. Os enfermeiros, sao os profissionais de saide melhor preparados
para exercer o papel de profissional de referéncia, devido aos seus conhecimentos
cientificos e clinicos, capacidade de prestar cuidados holisticos e de advogar a favor da
pessoa, uma vez que sdo conhecedores dos servigos de salde e dos seus profissionais e
podem assim coordenar os apoios de que a familia necessita, sejam estes de indole
informativa, recursos materiais e equipamentos e/ou referenciacdo para outros

profissionais (cf. Gonzalez, 2003; Peter, 2011). O principal objetivo da enfermeira de
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referéncia é promover a humanizacdo dos cuidados, que devem ser centrados na pessoa,
neste caso na crianga/jovem com NES (cf. Costa, 2004). Assumimos que ter uma
enfermeira de referéncia, é ideal para os pais trabalharem em parceria com o0s

enfermeiros.

Aprender a cuidar da crianga, € fundamental no processo de capacitacdo dos

pais: “Sdo coisas que eu nunca fiz na minha vida...ndo tenho experiéncia’P2; “Se eles
ndo me tivessem ensinado assim certas coisas,(...) €U nNao teria conseguido tratar da
M... tao bem” P5, estando em concordancia com estudos recentes sobre o cuidar de
criancas com NES (cf. Moraes e Cabral, 2012). Para os pais, sdo os enfermeiros que
ensinam os pais a cuidarem do filho: “Tive duas enfermeiras [X e Y] a ensinar-me” P2;
“Ficamos durante o dia sempre com a mesma enfermeira [X] ... ela é que me ensinou

’

novamente a cuidar da minha filha” P5; “aprendemos com elas e depois pro fim ja
eramos nos que faziamos”’ P6; “Eles (...) comecaram a (...) instruirem-nos e a
treinarem-nos” P8. As diversas experiéncias de trabalho com os enfermeiros séo
valorizadas como momentos de aprendizagem: “fiz um aprendizado com cada
enfermeira, (...) aqueles pormenores, aquelas ddvidas que surgem na situacdo, que a
gente ndo sabe o que é que ha-de fazer e pergunta a enfermeira [X] e ela diz: olhe é
melhor assim..” P5; “foram elas que me ensinaram aquilo e a forma de adaptar os
cuidados de higiene quando... na presenca da traqueostomia” P8; estando em
concordancia com estudos que realcam a responsabilidade do enfermeiro de
proporcionar as oportunidades de aprendizagem aos pais como parceiros nos cuidados
(cf. Sousa, 2010) e a necessidade de incluir as familias na assisténcia de enfermagem
enquanto recurso, contribuindo com saberes e praticas de cuidar fundamentais para a

aprendizagem dos pais (cf. Neves e Cabral, 2009).

O conhecimento dos enfermeiros, sobre as criangas e as suas condi¢Oes foi

igualmente valorizado pelos pais: “As enfermeiras estavam por perto, mas elas pouco
sabiam mexer naquilo” P1; “eles ja sabiam (...) Eles conseguiam detetar tudo e mais
alguma coisa” P5; “ensinam-nos conforme manda o livro” P6; “ela (...) tinha muitos
conhecimentos (...) tém os conhecimentos necessarios (...) sdo conhecedoras das
situagoes ’P8. Estes resultados estdo em concordancia com estudos recentes que
apontam para a necessidade dos enfermeiros conhecerem previamente as criangas (cf.

Howe et al 2010), deduzindo-se que enaltecem todas as interagcdes em que sentiram que
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os enfermeiros séo detentores de conhecimentos (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010;
Howe et al, 2010).

Daqui se conclui, que os enfermeiros necessitam alargar os seus conhecimentos,
até porque o numero de criangas com necessidades especiais de saude esta a aumentar
(cf. Haas, Gray e Mcconnell, 1992; Feudtner et al, 2002; Wang e Bannard, 2004; While,
Cockett e Lewis, 2004; Heaton et al, 2005), em consequéncia do aumento da taxa de
sobrevivéncia dos bebés prematuros e problemas associados a prematuridade, as
doencas graves e traumas severos. Os avancos cientificos e tecnolégicos permitem o uso
domeéstico de equipamentos evoluidos tecnologicamente, sendo necessario capacitar 0s
prestadores de cuidados familiares, nomeadamente os pais, para cuidarem dos filhos em
casa. Pais e profissionais de salde passam a ser ambos detentores do conhecimento e
competéncias para cuidarem das criancas, aspetos que devem ser mutuamente
reconhecidos (cf. Pelchat e Lefebvre, 2004).

Modos de agir dos enfermeiros, foi outra subcategoria encontrada e valorizada

no dotar os pais de competéncia para cuidar dos seus filhos: “as maneiras como cada
um trabalha sdo diferentes (...) juntar o que cada uma sabe (...) acabou por me ajudar
(...) da para aprender muito (...) sdo tudo experiéncias positivas” P5; “era engrac¢ado
ver as técnicas daquela gente (...) via fazer coisas novas (...) Quando eu comparo (...)
vemos muitas diferencgas nas formas e procedimentos de trabalhar: aprendemos muito”
P6; “Cada uma tem...a...no final é tudo o mesmo, mas cada uma tem as suas maneiras
de fazer e nds fomos apanhando uma maneira de uma, outra parte de outra e fizemos o
nosso método, ndo é...e fazemos em casa’P9. N&o encontramos na literatura estudos
que relacionem especificamente esta subcategoria, com o desenvolvimento de
competéncias nos pais. No entanto, encontramos estudos que mencionam que a
prestacdo de cuidados em parceria € efetiva quando os enfermeiros dominam as
competéncias técnicas, cientificas e relacionais, integrando os pais nos cuidados, a partir
do ensino, treino e supervisao (cf. Monteiro 2003; Fereday, Oster e Darbyshire, 2010).
Mendes e Martins (2012) enfatizam como fazendo parte da natureza da parceria, 0
modo como 0s pais e 0s enfermeiros experienciam a pratica da parceria nos cuidados a
crianca, assente em processos interativos de ajuda, na qual os intervenientes partilham

saberes, com o objetivo de prestarem em conjunto, cuidados de qualidade.

Os resultados da categoria Tomada de decisdo em parceria constam do quadro

5. A mesma foi caracterizada pelas subcategorias com igual frequéncia de enumeragéo
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(4): negociacao da decisao para aprender; negociagdo de cuidados partilhada e apoiar

a deciséo dos pais.

Quadro 5 - Subcategorias e unidades de registo da categoria tomada de decisdo em

parceria

Tema: Oportunidades de Parceria

Categoria: Tomada de decisdo em parceria

Subcategorias Unidades de Registo F

Negociacdo da | “Senti que tinha que fazer porque era uma obriga¢ao minha” (P1);

99, <

“elas perguntaram”; “tinha que comegar a ver o ponto da situacdo”

99, <

(P3); “comegamos a perguntar se podiamos aprender”; “teriamos | 4
que aprender a fazer isso” (P9); “o doutor disse: a mée tem que

99, ¢

aprender”; “eles nao me deram escolha” (P10).

decisdo para aprender

Negociagdo de | “eles ouvem-nos, acatam a nossa opiniao”(P5); “ [Em M...] elas
sempre foram muito abertas”; “ [Em R...] para mim néo fazia
sentido nenhum e tive que lidar com elas e dizer-lhe”; “dai em
diante conseguimos chegar a um bom porto” (P6); “houve sempre
essa abertura da parte deles”; “deixaram-me sempre fazer as coisas | 4
(...) da forma que achassemos mais adequada” (P8); “nunca houve
imposicdo nenhuma, deixavam-nos sempre a vontade”; “estavam
sempre abertas”; “se houvesse alguma coisa que fosse prejudicial
para ele (...) eles diziam (...) e nos entendiamos”; “davam-nos
varias alternativas para tudo” (P9).

cuidados partilhada

Apoiar a decisdo dos | “A primeira vez (...) furei um saco (...) telefonei a enfermeira de
referéncia e ela disse (...) que n3o havia problema”; “Foi uma
grande oportunidade e um grande apoio que nds temos” (P2);
“Uma decisdo que eu tomei, em que (...) fui apoiada pela minha | 4
enfermeira” (P5); “com o apoio das enfermeiras, fizemos passar
(...) 4 administra¢do: que ndao havia apoio quando nés iamos para
casa” (P6); “elas davam-me essa abertura, pra eu ir dormir a casa”;
“davam-me sempre essa oportunidade” (P8).

pais

A negociacdo da decisdo para aprender, € a primeira subcategoria encontrada nesta

categoria. Os resultados indicam que nem sempre € fruto de um processo de negociacao.
Os pais tomaram a deciséo de aprender, porque sentiram ser sua obrigacdo: “Senti que
tinha que fazer porque era uma obriga¢do minha” P1; “NOs quando comecamos a ver
que estava mais ou menos tudo estabilizado, o pai e a mde, comegamos a perguntar
se... se podiamos aprender, ja que iamos, ndo é, mais més, menos més, sair” P9. Por
vezes existe negociagdo: “Elas perguntaram-me: como é que é, quer continuar a ver,
nao quer continuar a assistir?” P3, noutra situacao foi uma decisdo imposta: “o doutor

disse: a mde tem que aprender (...) eles ndo me deram escolha” P10.
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Em concordancia com os resultados que obtivemos na investigacdo em apreco,
estudos realizados em Portugal demonstram que ndo existe “espago” para O
estabelecimento de uma negociacéo efetiva (cf. Rodrigues, 2010; Mendes, 2010; Sousa,
2010). A parceria de cuidados, ndo sdo cuidados prestados pelos pais, mas sim,
cuidados negociados entre os Varios intervenientes e os enfermeiros, em que estes
ultimos devem encontrar formas criativas de negociar com os pais (cf. Mcintosh e
Ruciman, 2008). Estes necessitam ser capazes de negociar novos papéis para si, na
partilha dos cuidados ao filho doente junto da equipa de enfermagem (cf. Corlett e
Twycross, 2006; Shields, Pratt e Hunter, 2006).

Com o passar do tempo e a medida que se sentem capacitados, 0s pais querem
tomar a maioria das decisbes de forma independente e/ou em colaboracdo com o
enfermeiro, liderando as decisGes que impliqguem a gestdo dos cuidados do dia-a-dia
dirigidos aos seus filhos (cf. Howe et al, 2010). De acordo com estas autoras, qualquer
intervencdo dos enfermeiros que favoreca o envolvimento e participacdo dos pais nos
cuidados, facilita o processo de gestdo da condicdo de satde do filho, ndo s6 a nivel da
aprendizagem de habilidades, mas também ao nivel da autoconsciencializa¢do do seu

grau de independéncia para assumir o controlo da tomada de deciséo.

Os pais valorizaram de igual modo a negociacdo de cuidados partilhada e ao

contrario da subcategoria anterior, esta fez parte do trabalho em parceria com o0s
enfermeiros: “eles também nos ouvem, eles também nos ouvem. Por exemplo, a vestir
uma camisola e a gente dizer-lhes que ndo, que é mais facil pegar assim no braco, eles
ouvem-nos, acatam a nossa opinido” P5; “/Em M...] elas sempre foram muito abertas
(...) [Em R...] para mim ndo fazia sentido nenhum e tive que lidar com elas e dizer-lhe
(...) dai em diante conseguimos chegar a um bom porto” P6; “nunca houve imposi¢dao
nenhuma, deixavam-nos sempre a vontade (...) estavam sempre abertas (...) se
houvesse alguma coisa que fosse prejudicial para ele (...) eles diziam (...) e nos

entendiamos (...) davam-nos varias alternativas para tudo” P9.

A negociagdo dos cuidados é amplamente desenvolvida nos referenciais tedricos
da parceria de cuidados, nomeadamente por Anne Casey (1988, 1993, 2008). Esta,
configura-se como a chave para uma relacdo de parceria bem-sucedida, nomeadamente

quando existe responsabilidade partilhada com os pais/familia nos cuidados as criancas,
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fruto de um processo negocial. Este processo negocial partilhado conduz a tomadas de

decisdes conjuntas.

Um estudo publicado em 2014 concluiu que os pais desejam envolver-se
ativamente nas tomadas de decisdo, em relacdo aos tratamentos do filho, considerando
que é uma oportunidade para serem ouvidos, envolvidos, avaliar a informacao recebida
e fazer eles proprios as suas pesquisas (cf. Mak et al 2014). Em oposi¢&o a outro estudo
(Mendes, 2010) que refere que o trabalho em parceria € um mero executar de tarefas
delegadas pela enfermeira, uma obrigacdo para os pais, sem qualquer partilha na

negociacdo dos cuidados a crianca.

Desta forma, os enfermeiros devem apoiar a decisdo dos pais, sendo esta outra

subcategoria a que os pais atribuiram valor: “A primeira vez que rebentei 0s sacos eu
furei um saco e enchi a cama de liquido(...) estava na hora de fazer o tratamento a
minha filha, mas eu tive que por logo outro saco a aquecer (...) e fazer s6 meia hora
mais tarde...depois telefonei a enfermeira X que é a enfermeira de referéncia e ela disse
que nao fazia diferenca e podia fazer meia hora mais tarde. Acho que...Foi uma grande
oportunidade e um grande apoio que nos temos” P2; “Uma decisdo que eu tomei, em
que (...) fui apoiada pela minha enfermeira” P5; “Eu achei sempre importante que 0s
meus filhos crescessem saudaveis e eu ia dormir sempre a casa (...) elas davam-me

essa abertura (...) davam-me sempre essa oportunidade ” P8.

Concluimos, que os pais se sentem confortaveis com o apoio que receberam dos
enfermeiros em relacdo as suas decisdes, em concordancia com as conclusdes de um
estudo que refere que independentemente das circunstancias especificas em que
ocorreram as experiéncias de parceria, foi importante discutir as decisdes com 0s
enfermeiros, refletindo o valor dos aspetos participativos e relacionais do trabalho em
parceria, nomeadamente: serem ouvidos, respeitados e apoiados nas suas decisdes (cf.
Mak et al 2014).

3.2 - SIGNIFICADO DA PARCERIA

O dominio tematico Significado da Parceria é composto pelas categorias:
Finalidade da parceria e Atributos do trabalho em parceria. Apresentamos no quadro 6
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os resultados da categoria Finalidade da parceria a qual atribuimos as subcategorias:
aprender para ir para casa, com frequéncia de enumeracéo igual a 5; cuidar da crianga
e da familia, com frequéncia de enumeragdo igual a 4; partilha na execucdo dos

cuidados a crianga, com frequéncia de enumeracao igual a 2.

Quadro 6 - subcategorias e unidades de registo na categoria finalidade da parceria

Tema: Significado da Parceria

Categoria: Finalidade da parceria

Subcategorias Unidades de Registo F

Aprender para ir para | “Quanto mais depressa eu aprendesse, mais depressa saia daqui
para fora” (P3); “Para eu poder levar a M.... para casa (...) 0 meu
marido também aprendeu” (P5); “os enfermeiros ensinavam como
haviamos de fazer (...) estavamos prontos para (...) ir para casa”
(P6); “a gente ndo vai para casa sem elas terem a certeza que a
gente estd em condicdes”; “quando vém que estamos aptos (...) | 5
dizem: por nds ja poderia ir para casa” (P7); “ensinaram (...). Foi
uma oportunidade, foi um apoio para nos preparamos para ir para
casa” (P8).

casa

Cuidar da crianca e da | “ndo s6 para a crianga, mas também para nds” (P8); “tivemos
muitas urgéncias, estavam sempre prontos.”; “foi tudo (...) muito
cuidadoso”; “E eles também cuidam de nds” (P5); o enfermeiro
que transmita com algum cuidado (...) ¢ muito importante para
nos manter calmos”; “procuram solugdes que se adaptam aos
casos, as familias, ao dia-a-dia de cada um.”; “elas, também nos | 5
ajudaram”; “em (R...) elas ndo nos acarinhavam”; “Aqui [...] elas
tinham o cuidado (...) de falar connosco (...) encaminham (...)
dao carinho” (P6); “eu vi que ela tudo o que tinha feito (...) era s
mesmo para o bem dele” “elas (...) diziam (...) v4 a casa para
estar com o outro” (P7); “elas ficavam-me com ele e eu ia
descansada”; “Elas tém essa preocupagdo de nos deixar 4 vontade”

(P9).

familia

Partilha na execucdo | “Aqui tenho (...) algumas tarefas (...) em casa tenho tarefas a
dobrar” (P7); “Esta parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito

dos cuidados a crianca , . 9 ,
2 | bom” “houve uma boa articulacdo nossa com eles”(P8). 2

Para os pais de criangcas com NES, trabalhar em parceria com 0s enfermeiros

significa aprender para ir para casa, “Quanto mais depressa eu aprendesse, mais

depressa saia daqui para fora ...isso deu-me muita for¢ca” P3; “ensinaram (...). Foi
uma oportunidade, foi um apoio para nos preparamos para ir para casa.” P8. Esta
aprendizagem significa o envolvimento de mais de um elemento da familia: “Para eu
poder levar a M... para casa (...) o meu marido também aprendeu” P5 e a crianga s

tem alta quando os prestadores estdo capacitados a cuidar dela em casa: “a gente ndo
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vai para casa sem elas terem a certeza que a gente esta em condigoes (...) quando vém

que estamos aptos (...) dizem: por nos ja poderia ir para casa” PT.

A aquisicdo de competéncias pelos pais, fruto da vontade de querer apender e
facilitada pelos enfermeiros, é fundamental para a prestacdo de cuidados a crianca e
continuidade dos mesmos no domicilio (cf. Pedro, 2009). Com o passar do tempo, 0s
pais aprendem a dominar a complexidade dos cuidados dirigidos aos seus filhos, cientes
do seu grau de independéncia e de que sdo capazes de tomarem as decisGes sobre os
cuidados a prestar no domicilio (cf. Howe, 2010). Os documentos estruturantes da
profissdo, como € o caso dos padrdes de qualidade dos cuidados de enfermagem,
sustentam a importancia dos enfermeiros estabelecerem uma relacdo de parceria que
envolva as pessoas significativas para a crianca (Ordem dos Enfermeiros, 2012),
ajudando-os na prossecucdo dos seus objetivos pessoais em matéria de salude e que

neste caso, passam por regressar ao domicilio.

Cuidar da crianca e da familia, é uma finalidade atribuida pelos pais ao trabalho

em parceria com o0s enfermeiros: “Elas (...) ndo s6 para a criang¢a, mas também para
nos, quando estamos naqueles momentos mais frageis, mais em baixo, eles sempre nos
ddo uma palavra de conforto e apoio”P3; “tivemos muitas urgéncias, estavam sempre
prontos (...) foi tudo (...) muito cuidadoso (...). Em termos de auxiliar na dor que a
gente estava a passar, (...). E eles também cuidam de nos. Foi feito o batizado a M... e
organizado...a...como se a M... tivesse ido a capela para ser batizada P5; “o
enfermeiro que transmita com algum cuidado (...) é muito importante para nos manter
calmos (...) procuram solugées que se adaptam aos casos, as familias, ao dia-a-dia de
cada um (...) elas, também nos ajudaram (...) em R... (...) elas ndo nos acarinhavam
(...). Aqui [...] elas tinham o cuidado (...) de falar connosco (...) encaminham (...) ddo

carinho (...). Fui muito acarinhada pelas enfermeiras (...). "P6.

Esta subcategoria estd em consonancia com os resultados de outros estudos
recentes, que mencionam que os pais valorizaram os cuidados centrados na familia (cf.
Fereday, Oster e Darbyshire, 2010) e referem que, devem ser englobados no processo de
cuidados e as suas necessidades consideradas, assim como as da sua familia (cf. Howe
et al, 2010). As familias desejam ser cuidadas de forma eficaz, oportuna, acessivel e
criativa, nomeadamente na satisfacdo das suas necessidades, na garantia de privacidade,

no respeito e atengdo imediata. Os resultados obtidos, reforcam a ideia de que os
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cuidados centrados na familia sdo uma filosofia que tem como objetivo, o suprimento
das necessidades de salde da crianca e 0 bem estar psicossocial da familia, aspetos
também referenciados na literatura (cf. Dunst e Dempsey, 2001; Shields, Pratt e Hunter,
2006; Bellin, Covacs e Sawin, 2008).

Nesta categoria, encontramos ainda outra subcategoria definidora do significado
do trabalho em parceria, a partilha na execucdo dos cuidados a crianga, “Aqui tenho

alguns trabalhos, tenho algumas tarefas e em casa tenho as tarefas a dobrar” P3; “Esta
parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito bom (...) houve uma boa articulagdo
nossa como eles, muito boa articulagdo...foi sempre especial” P8. O Modelo de
Parceria de Cuidados de Anne Casey (1988, 1993) reforca a ideia da partilha de tarefas
entre a familia. Neste caso, 0s pais e 0s enfermeiros, indo de encontro aos resultados
que encontramos, reforcando a ideia da participacdo ativa e partilhada de todos os
intervenientes (cf. Mendes e Martins, 2012). Outro estudo realizado em Portugal (cf.
Mano, 2002) reforca a ideia da importancia da prestagédo de cuidados pelos pais, em
mutua colaboracdo com os enfermeiros, porque sdo estes que melhor conhecem a

crianca.

Para os pais, o trabalho em parceria com os enfermeiros, significa em continuidade a
analise da categoria anterior, o cumprimento de alguns aspetos que categorizamos como
atributos. No quadro 7, apresentamos os resultados da categoria Atributos do trabalho
em parceria, a qual associamos as subcategorias: disponibilidade dos enfermeiros, com
frequéncia de enumeracdo igual a 9; aceitar os pais como peritos, com frequéncia de
enumeracdo igual a 7; facilitar a acessibilidade aos cuidados, com frequéncia de
enumeracdo igual a 5; disponibilidade de apoio multidisciplinar, com frequéncia de
enumeracdo igual a 4 e relacdo de parceria assente no respeito, com frequéncia de

enumeracao igual a 3.

Quadro 7 - Subcategorias e unidades de registo da categoria atributos do trabalho em

parceria

Tema: Significado da Parceria

Categoria: Atributos do trabalho em parceria

Subcategorias Unidades de Registo F

99, <

Disponibilidade  dos | “A senhora vai que nods tratamos do menino”; “tive sempre a
enfermeiros ajuda de alguém” (P1); “eu tinha duvidas telefonava (...) Eu ndo
tive mais apoios nenhuns” (P3); “elas estdo aqui para nos

99,

ajudar”; “estdo sempre de bragos abertos” (P4); “estdo sempre
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recetivas”; “ disponibilidade”; “E no dia da cirurgia (...) aquela
enfermeira (...) estava com ela”. “Isto tem muito significado
para nos porque ¢ um apoio que a gente tem” (P5); “prestaveis”;
“ela pde-nos a vontade”; “enfermeiras eram muito distantes; [Em
R...]”; “disponiveis [M...e aqui] ” (P6); “ Estava sempre
presente”’; “Pedia a uma colega para ficar com ele”; “ela teve
literalmente connosco” (P7); “sempre disponiveis” (P8);
“sempre foram todas muito prestativas”; ‘“chegamos a ter
davidas em casa (...) Telefonamos para aqui (...) responderam-
me” (P9); “esta sempre disponivel” (P10).

Aceitar 0s pais como

“As vezes até me chamavam a mim (...) porque eu é que estava
mais dentro do assunto” (P1); “elas proprias perguntavam se
realmente era assim como em casa faz a mie” (P2);“também
aprenderam alguma coisa comigo” (P4); “eles ouvem-nos e (...)
depois eles ficam também com essa sabedoria” (P5); “ja tenho
outro & vontade, outras competéncias” (P6); “eu propria fazia
melhor (...) estava mais dentro” (P8); “a acontecer eu mesmo ter
que ensinar algumas enfermeiras (...) porque eu tinha mais
experiéncia”; “elas ai compreendiam que eu estava a fazer aquilo
no dia a dia e elas ndo”; “elas aceitavam”; “‘eu era todos os dias a
fazer (...) estava mais a vontade” (P10).

peritos

Facilitar a
acessibilidade aos
cuidados

“Eu chegava era logo atendida” (P1); “Nunca tive esse problema
de tirar davidas a qualquer hora” (P3); “fizeram tudo para que o
meu marido e a minha menina viessem ca vé-lo” (P4); “ era um
caso grave e teve que ser tudo feito muito rapido e foram muito
rapidos” (P5); “Ndo ha apoio no domicilio (...) ndo consigo
resolver esse apoio (...) seria um papel importante (...) era o
proximo passo (...) ir acompanhando-os em casa” (P6).

Disponibilidade de

apoio multidisciplinar

“Foi (...) o técnico que explicou”; “Ligo sempre para o doutor
(...) se preciso de qualquer coisa” (P1); “o médico (...) atende-
me (...) ¢ um grande apoio” (P2); “O médico (...) ligo para ele e
esclareco a situagdao” (P3); “Aprendi (...) com a ajuda dos
técnicos”; “os terapeutas (...) estdo sempre disponiveis”; “liguei
a doutora”; “eles acabam por trabalhar em conjunto”; “E elas
trabalham todos em equipa e ddo-se também muito bem uns com

0s outros, para nos poderem dar a nos” (P5).

Relacdo de parceria

assente no respeito

99, ¢ 99, <

ha respeito (...) marcou-me muito”; “respeito mutuo”; “respeito
(...) significa profissionalismo”; “Um respeito muito grande que
eles tém por nos e nos por eles” (P5); “Ali [M...] (...) a relagdo
entre enfermeiro, crianga e os pais ndo foi um aspeto de que eu
gostei”; “Aqui [...] é fantastica (P6); “respeitando a familia que
tém ali (...) tentam conhecer a dindmica familiar e perceber e

sobretudo, nunca nos julgam”; “enfermagem aqui (...) respeito
total pelos pais, pela familia” (P8).

A disponibilidade dos enfermeiros, significa cuidarem da crianga em substituicdo dos

pais quando estes se ausentam: “A senhora vai que nos tratamos do menino... Consegui
sempre porque tive sempre a ajuda de alguém” P1; “Estdo sempre disponiveis, sempre,
sempre (...). Que eu estivesse sozinha ca e lhes dissesse: vou tomar banho ou vou

comer, a enfermeira fica logo mais de vigia” P5; “Estava sempre presente e estava
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sempre preocupada comigo” PT; e apoiarem 0s pais na capacitacdo: “Estdo sempre
recetivas...mesmo uma pequena duvida e a gente vai ao corredor e chama a enfermeira
e ela explica e torna a explicar (...). Isto tem muito significado para nos porque é um
apoio que a gente tem” P5; “chegamos a ter duvidas em casa (...) Telefonamos para
aqui (...) responderam-me. Se elas ndo fossem tao prestativas, se calhar ndo aprendia
tdo depressa e ainda estariamos aqui” P9; assim como apoiarem a crianca e a familia a
nivel emocional: “E no dia daquela cirurgia e a M... a entrar na Medicina e estava

toda a gente a espera...”’; “Achei-as muito prestaveis e muito carinhosas” P6.

Estes resultados sdo concordantes com estudos que referem que o importante
para os pais quando estdo envolvidos a cuidarem da crianca, é a natureza e o nivel de
apoio que recebem dos enfermeiros, assumindo este apoio diversas formas: cuidarem da
crianca, entenderem os estilos de aprendizagem dos pais, e prestar ajuda emocional (cf.
Mclintosh e Runciman, 2008).

Com o decorrer do tempo, sdo os pais que melhor conhecem a crianca, logo

trabalhar em parceria também é aceitar 0s pais como peritos, “As vezes até me

chamavam a mim: olhe a maquina esté a apitar, o que é que ela tem; e eu assim: mas
sou eu que tenho que saber? E era eu porque eu é que estava mais dentro do assunto”
P1; “Ficaram admiradas da maneira como lhe dava o comer. Depois ensinava-lhe a
elas como elas haviam de fazer...também aprenderam alguma coisa comigo” P4; “eu
propria fazia melhor (...) estava mais dentro” P8; “E eu estava ja diariamente com o
JM... e tinha mais experiéncia do que alguns enfermeiros. Eu acho que elas ai

compreendiam que eu estava a fazer aquilo no dia a dia e elas ndo” P10.

A analise destes resultados permitiu-nos concluir que os pais, depois de
capacitados, tém competéncia para cuidar dos seus filhos e desejam ser reconhecidos
como tal, esperando que os enfermeiros e outros profissionais confiem neles (cf. Howe,
2010). Os estudos desenvolvidos por autores como Coyne e Cowley (2007) e Sousa,
(2010), confirmam que os pais de criangas com NES sé&o peritos nos cuidados e quando
a crianga é hospitalizada, mostram preferéncia por assumirem a participacéo e controlo

dos cuidados técnicos, estando em consonancia com os resultados obtidos neste estudo.

Facilitar a acessibilidade aos cuidados é outra subcategoria que atribui

significado a parceria: “O J... tinha muitas infe¢fes... J& sabia... tinha que vir para o

Pediatrico. Eu chegava era logo atendida” P1; “Nunca tive esse problema de tirar
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duvidas a qualquer hora que fosse, sempre fui atendida” P3;“O caso da M... era um
caso grave e teve que ser tudo feito muito rdpido e foram muito rapidos. (...) foi tudo
muito rapido e muito bem atendida, ndo posso dizer que nao fomos, foi tudo muito
rdpido. Quando nés (...) cda chegamos, (...) a M... ja estava no quartinho dela, ligada
as maquinas, ja estava...o quartinho dela estava cheio de enfermeiros e médicos
especialistas a verem o que ¢ que se passava” P5; “Ndo hd apoio no domicilio (...) ndo
consigo resolver esse apoio (...) seria um papel importante (...) era o proximo passo

(...) ir acompanhando-os em casa” P6.

Da analise destes dados, constatamos que estas criancas e familias tém o acesso
facilitado aos cuidados e aos profissionais de salde que trabalham no Hospital,
nomeadamente aos enfermeiros. O mesmo ndo ocorre quando se referem ao acesso a
profissionais de saude que se desloquem ao domicilio. Concluimos que assegurar o
acesso aos servicos de salde € uma qualidade, que entendemos ser sindnimo de atributo
do trabalho em parceria, e que inclui a participacdo dos pais na tomada de decisdo, a
disponibilizagdo de informagOes, a comunicagdo eficaz e a coordenagdo dos cuidados.
(cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010). No decurso das agudizagdes das criangas com
NES, os pais devem ter acesso facilitado aos servicos de saude (cf. Howe, 2010).

A disponibilidade de apoio multidisciplinar, para dar resposta as necessidades da

crianga e da familia é outro atributo do trabalho em parceria: “Foi (...) o técnico que
explicou” P1; “Tenho o telefone do (...) médico dela (...) se for preciso alguma coisa
telefono-lhe e ele atende-me e diz-me o que hei-de fazer, acho que é um grande apoio”
P2. Estes apoios podem também ser extensiveis a outros enfermeiros: “A enfermeira
que calhar @ minha filha, se ela precisar de ajuda de outra enfermeira para alguma
coisa, ela chama e tdo ali e ndo saem dali enquanto n&o resolverem (...) h&4 um todo, h&

uma equipa (...) que estdo a ordem da mée e da crianca” P5.

Outros estudos, também destacaram a necessidade de ser disponibilizado apoio
multidisciplinar, pela sua importancia na resolucdo de problemas que os pais enfrentam
enquanto prestadores de cuidados, fortalecendo a ideia de que a qualidade do trabalho
em parceria é reforgcado, se tiver por base a intervencdo de uma equipa multidisciplinar

(cf. Ames, Rennick e Baillargeon, 2011).

Estabelecer uma relacdo de parceria assente no respeito, € particularmente

significativo para os pais, apesar de, esta subcategoria ter obtido uma frequéncia mais
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baixa em comparacdo com as restantes subcategorias (3): “Foi tudo feito assim com um
respeito (...) um respeito, um respeito mutuo entre pais, mde, profissionais, médicos,
doutores, doutoras, terapeutas” P5; “Ali [Em M...] (...) a relagdo entre enfermeiro,
crianca e os pais ndo foi um aspeto de que eu gostei (...). Aqui [...] é fantdstica ~ P6;
“respeitando a familia que tém ali (...) tentam conhecer a dindmica familiar e

perceber "P8.

O respeito € referido como um elemento fundamental para o trabalho em
parceria, nomeadamente na forma como é construida a relacdo com a equipa de
enfermagem e no conhecimento profundo dos enfermeiros, em relacdo a crianca e aos
pais, em concordancia com os resultados provenientes de outros estudos (cf. Mcintosh e
Runciman, 2008; Fereday, Oster e Darbyshire, 2010; Bellin et al, 2011). O respeito
envolve estar atento as necessidades dos pais, assim como implica fornecer apoio
quando eles precisam (cf. Fereday, Oster e Darbyshire, 2010), sendo fundamental no
suporte da relacdo de parceria (cf. Bellin et al, 2011). O enfermeiro respeita a pessoa,
neste caso a crianca com NES, os pais e a familia, abstendo-se de juizos de valor:
“sobretudo, nunca nos julgam” P8, sendo um elemento referenciado nos Padrdes de
Qualidade dos Cuidados de Enfermagem, no enunciado descritivo da satisfacdo do

cliente (cf. Ordem dos Enfermeiros, 2012).

O respeito é ainda descrito como atributos do modelo de parceria (cf. Bidmead e
Cowley, 2005), verificados empiricamente como relevantes e fundamentais no cuidar
das criangas com NES (cf. Mcintosh e Runciman, 2008), asser¢do que também

corroboramos, tendo em conta os resultados obtidos.
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4 - CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A ENFERMAGEM

A elaboragdo deste relatério foi o culminar de um trabalho “empolgante” de
desenvolvimento profissional. Estamos convictos que os resultados obtidos foram
significativos para o desenvolvimento do conhecimento em Enfermagem na tematica

em estudo.

Realizamos um estudo de natureza qualitativa, descritiva e exploratoria, que nos
permitiu compreender como € experienciada a parceria de cuidados, pelos pais de

criancas com NES.

As opc¢bes metodoldgicas tomadas foram consideradas as adequadas para
conhecer a tematica em estudo e em concreto junto dos participantes incluidos na
amostra populacional. Efetuamos 10 entrevistas de orientacdo etnobiografica a pais de
criangas com NES, das quais resultaram 10 narrativas de experiéncias. As mesmas
foram analisadas com recurso a técnica da analise de conteldo e as orientacdes
especificas da metodologia de analise das narrativas. Consideramos que a técnica € ideal
para obter dados procedentes de historias de vida em popula¢bes incomuns, como é o
caso dos pais de criancas com NES. A andlise das narrativas conduziu-nos a perspetiva
dos pais destas criangas, sobre as oportunidades e o significado do cuidar em parceria.

Concluimos que a capacitacdo dos pais e a tomada de decisdo em parceria
sdo oportunidades de parceria valorizadas pelos pais, dado que facilitam o desempenhar
do seu papel parental. Consideramo-las categorias principais porque em associagao,
obtivemos um conjunto de subcategorias que permitiram designa-las enquanto
elementos de analise. Estes elementos de analise sdo valorizados pelos pais e devem ser
referenciais para os enfermeiros, porque poderéo facilitar o planeamento do trabalho em

parceria.

O estudo permitiu-nos ainda atribuir significado ao cuidar em parceria, na
perspetiva dos pais. Quando estes estabelecem parcerias com os enfermeiros, tém como

finalidade aprender a cuidar da crianca para poderem regressar a casa, cuidarem da
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crianga, mas também da familia e partilhar a execuc¢do de cuidados a crianga com 0s

enfermeiros.

Na perspetiva dos pais, trabalhar em parceria com os enfermeiros significa
também considerar alguns atributos, tais como: a disponibilidade dos enfermeiros para
cuidarem da crianca e para apoiarem 0s pais; a aceitagdo dos pais como peritos nos
cuidados ao filho, porque sdo profundos conhecedores das suas caracteristicas e
necessidades; assim como a acessibilidade aos cuidados; a disponibilidade de apoio

multidisciplinar e o estabelecimento de uma relacdo de parceria assente no respeito.

Consideramos que 0s objetivos do estudo foram alcancados e as questdes de
investigacdo obtiveram resposta, tendo em conta as conclusées do mesmo, uma vez que
foram identificadas as oportunidades de parceria e o significado da parceria, no cuidar
de criangas com NES, na perspetiva dos pais. Globalmente, os resultados encontram
fundamento nos referenciais tedricos dos modelos de parceria e na préatica de cuidar em

parceria (modelo em uso).

Como implicagdes para a enfermagem, o estudo acrescenta maior apropriacdo
do conceito de parceria na area cientifica da enfermagem e conhecimento acerca das
oportunidades de parceria. Embora a capacitacdo e a tomada de decisdo ja fizessem
parte dos termos utilizados nos modelos de parceria, ndo estavam identificados como
oportunidades de parceria. Surgem termos/expressdes novas associados a parceria, que
denomindmos de elementos: aprender a cuidar da crianca, modos de agir dos
enfermeiros, facilitar a acessibilidade aos cuidados, ter uma enfermeira de referéncia.
Todos os outros elementos séo desenvolvidos, sendo valorizado o seu papel nos

modelos de parceria.

Para a préatica de cuidados de enfermagem, os resultados deste estudo em
particular, permitirdo aos enfermeiros elaborar processos de cuidados as criangas com
NES que abarquem as oportunidades de parceria, logo traduzindo a necessidade de
capacitar os pais e envolvé-los na tomada de decisdo. Os elementos associados as
oportunidades de parceria sdo pressupostos fundamentais para a prestacdo de cuidados
em parceria, com foco de atengdo na crianga, mas também nos pais enquanto recursos
da mesma. O significado atribuido pelos pais a parceria de cuidados permitird a
construcdo das relagbes de parceria assente nas suas proprias expetativas. Porque 0s

enfermeiros e os restantes profissionais conhecem a finalidade e os atributos do trabalho
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em parceria na perspetiva dos pais, onde em nossa opinido: aprender para ir para casa,
a disponibilidade dos enfermeiros e outros profissionais e a relacdo assente no

respeito, assumiram preponderancia.

Como implicacbes para a gestdo dos cuidados de enfermagem, emergiu a
importancia do papel do enfermeiro de referéncia, que foi muito valorizado pelos pais,
nomeadamente no apoio a capacitagdo e suporte emocional que este disponibiliza aos
mesmos. Ficou ainda patente que a utilizagdo do método de trabalho por enfermeiro de
referéncia, é significativo nos periodos em que a crianca e 0s pais estdo internados, mas
também quando estdo no domicilio, porque este profissional constitui-se como elo de
apoio informativo/formativo, mas também de articulacdo com outros profissionais e
outros recursos. Assim, os pais desejam que o enfermeiro de referéncia possa deslocar-
se ao domicilio e apoiar os pais na prestacdo de cuidados, sobretudo numa etapa inicial,
em que estes tém ainda pouca experiéncia para cuidarem do filho (por exemplo,
aquando da primeira alta hospitalar). O conhecimento e os modos de agir dos
enfermeiros sdo subcategorias sensiveis a capacitacdo, pelo que deduzimos que devem
ser os enfermeiros mais qualificados em competéncias cognitivas, técnico-instrumentais

e relacionais a desempenharem o papel de enfermeiro de referéncia.

Por fim, destacamos as seguintes implicacbes para a investigacdo em
enfermagem: este estudo abre a “porta” a novos estudos que deem resposta a questdes
que derivaram da discusséo e interpretacdo dos dados obtidos, das quais: Que modelo
de parceria de cuidados é significativamente relevante no cuidar de criangcas com NES?
Qual a relacdo entre as oportunidades de parceria no cuidar de criancas com NES e a
qualidade de vida destas criancas e familias? Que ganhos em saude obtém as criancgas
com NES que tém um enfermeiro de referéncia/gestor de caso? Que ganhos em bem
estar e qualidade de vida obtém as familias de criancas com NES que tém um
enfermeiro de referéncia/gestor de caso? Quais as oportunidades de parceria que sdo

valorizadas pelos pais de criangas com situacGes de saude de caréacter agudo?

N&o nos foi possivel obter dados em pais de criancas com NES relacionadas
com problemas respiratorios cronicos, diabetes e oncoldgicos, de entre condi¢es de
saude frequentes nesta populacdo pediatrica, 0 que se constitui como uma limitagédo

deste estudo.
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PARTE I

CARATERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

1 — Identificacéo

1.1 — Grau de parentesco

ENrE 30 8 39 AN0S ..ottt e e e e e

ENtre 40 € 49 AN0S ..ot

Igual ou SUPErior 250 @N0S .........viniiiiii e

1.3 — Grau de Instrugéo

NGO SADE 1BF, NBM BSCIEVET ... ettt e

Sabe ler e escrever, mas ndo frequentou ensino basico ...........................

1.20Ciclodo enSiNO DASICO ...

2.°Ciclo do eNSINO DASICO ... ..ot

3.0Ciclodo eNSINO DASICO ... ..ot e

ENSINO SECUNTAIIO ...t e e

ENSINO SUPEIION ... ettt

1.4 — Estado civil

SOIEITO (B) +.vovineeti it e

UNIA0 08 TaCI0 <o e

(08 17 [0 [l - ) ISP

DIVOICIAA0 () +.vvieeneetintet et

VIOVO (B) +ovinetitiiet et e e e e e e e e e e

1.5 — Composicéo do agregado familiar:




PARTE Il

GUIAO DE ENTREVISTA

As criangcas com condigBes especiais de salde, nas quais o seu filho se engloba,
necessitam de prestacdo de cuidados de saude frequentes, nos quais os pais tém um

papel determinante e central.

Questao inicial

“Gostaria que me contasse historias que relatem experiéncias em que ocorreu a
oportunidade de trabalhar em conjunto com os enfermeiros, na prestagéo de cuidados ao

seu filho, ao longo de percurso que tém vivenciado.

Questdes finais (decorrentes de aspetos tematicos referidos pelos participantes e que
necessitam ser clarificados). Iniciar novas questdes da seguinte forma:

“Face ao que me contou, que significado teve para si...”

Notas de campo

Nota: trabalhar em conjunto com os enfermeiros significa partilha de informacoes,
envolvimento dos pais na negociacdo e tomada de decisdo conjunta com os enfermeiros
nos cuidados ao seu filho, definicdo dos papéis de pais e enfermeiros, capacitacdo dos
pais para prestar cuidados e partilha na prestacdo de cuidados, consoante as capacidades
de cada um.
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UNIVERSIDADE

CATOLICA
PORTUGUESA

INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO PARA OS PAIS

Titulo do Estudo: “Oportunidades de parceria no cuidar de criangas com necessidades especiais
de salde - a perspetiva dos pais”

Investigador Responsavel: Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves

Informacdes dirigidas aos participantes no estudo:

Aos Pais:

Estou a frequentar o Curso de Mestrado em Enfermagem Avancada no Instituto de Ciéncias da
Saude, Universidade Catolica Portuguesa. Neste ambito, pretendo realizar um estudo de
investigacdo com o objetivo de compreender como é experienciada a parceria de cuidados, pelos
pais de criancas com necessidades especiais de salde.

A vossa participacdo é fundamental para a concretizacdo desta investigacdo. Estamos convictos
gue a mesma trard beneficios futuros na prestacéo de cuidados de enfermagem, porque permitira
aos enfermeiros integrar estes contributos e melhorar as suas praticas elevando a qualidade
assistencial proporcionada as criangas e aos pais.

Gostaria de efetuar-lhe uma entrevista, gravada em registo audio, na qual me contasse historias
que relatem experiéncias que vivenciou e em que ocorreu a oportunidade de trabalhar em
conjunto com os enfermeiros.

As respostas sdo confidenciais e andnimas. N&o estdo previstos danos para os participantes no
estudo, que podem abandona-lo em qualquer etapa, se assim o entenderem.

Se o desejarem, os dados do estudo poderdo ser-vos devolvidos no final do mesmo.

Para qualquer esclarecimento adicional, por favor contatar o investigador pelo telefone

919338702 e/ou por correio eletronico: jm68alves@gmail.com.

Se aceitar participar no estudo, por favor preencha e assine o formulario de consentimento

informado, que se apresenta em anexo.

Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves Fevereiro 2013.



mailto:jm68alves@gmail.com

IAI" {
UNIVERSIDADE

CATOLICA

PORTUGUESA

INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO PARA OS PAIS

Titulo do Estudo: “Oportunidades de parceria no cuidar de criangas com necessidades

especiais de salde- a perspetiva dos pais”

Investigador Responséavel: Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves

Eu (nome em letras maidsculas)

, Portador do Bilhete de Identidade/Cartdo

do Cidaddo n.° , emitido em: , pelo Arquivo de

Identificacdo de: , abaixo-assinado, reconheco que o estudo de

investigacdo descrito me foi explicado e todas as questdes que cologuei obtiveram
resposta. Foi-me garantido a obtencdo de explicacdes adicionais sobre 0 mesmo em
qualquer das suas etapas. Compreendo as vantagens de participar no estudo, bem como
a auséncia de danos. Foi-me garantida a confidencialidade dos dados, o anonimato e o
direito a livre escolha em participar no mesmo e em abandona-lo em qualquer das suas
etapas, se assim o desejar, sem prejuizo para a qualidade dos cuidados prestados ao meu

filho e a mim, enquanto parceiro nos mesmos.

Consinto livremente em participar no estudo.

(Pai/mae) (Data)
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Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves

Urbanizagéo Encosta das Cortezas, lote 1, 2.° Esquerdo
2005-250 Santarém

Telemovel: 919338702

E-mail: jm68alves@gmail.com

Exmao. Sr. (a)

Presidente do Conselho de Administracédo

Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves, Enfermeiro Especialista, com o ndmero de
cédula profissional 5-E-07597, a exercer fungdes no Servico de Pediatria do Hospital
Distrital de Santarém e na Escola Superior de Salde de Santarém, como Professor
Adjunto Convidado, estando a frequentar o Curso de Mestrado em Enfermagem
Avancada, no Instituto de Ciéncias da Saude, Universidade Catdlica Portuguesa,
encontra-se a desenvolver a sua Dissertacdo de Mestrado, na qual estd a realizar um
estudo de investigag¢ao, subordinado ao tema “oportunidades de parceria no cuidar de
criangas com necessidades especiais de salde - a perspetiva dos pais”, sob orientacao
da Professora Doutora Zaida Charepe, Universidade Catélica Portuguesa (Lisboa) e co-
orientacdo do Professor Doutor José Amendoeira, Escola Superior de Saude de

Santarém.

Trata-se de um estudo qualitativo, que tem como objetivo geral compreender como é
experienciada a parceria de cuidados, pelos pais de criangcas com necessidades especiais

de salde.

Os participantes do meu estudo séo os pais de criancas com necessidades especiais de
salde internadas num ou em varios servigos de internamento, aos quais pretendo
realizar entrevistas ndo estruturadas, que serdo narrativas de experiéncias vividas pelos
mesmos, no trabalho de parceria com o0s enfermeiros, que serdo gravadas em registo

audio.



O estudo ndo comporta custos financeiros para a vossa Instituicdo e 0S recursos

solicitados sao:

e Apreciacdo do projeto de investigacdo e eventual deferimento pelo Conselho de
Administragéo e/ou Diregdo de Enfermagem;

e Apreciacio do projeto e eventual deferimento pela Comissdo de Etica;

e Colaboracdo de um enfermeiro por equipa de enfermagem dos servicos onde se
realizar o estudo, que sinalize os participantes e seja elo de ligagdo com os pais.

e Acesso ao hospital: areas de circulacdo comuns e servicos envolvidos;

e Acesso a um local reservado, onde possa entrevistar os pais;

e Acesso ao centro de documentacdo, para poder trabalhar os dados nos periodos

que permanecer no Hospital.
Assim, vem por este meio solicitar autorizacdo para proceder ao trabalho de campo.

Junto anexo o projeto de investigacdo, onde consta o instrumento de colheita de dados e

o formulario de consentimento esclarecido para os participantes no estudo.

Pede Deferimento

Lisboa, Dezembro de 2012

Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves



De: Enfermeiro Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves
Urbanizagéo Encosta das Cortezas, Lote 1, 2.° esquerdo

2005-250 Santarém

Exmo. Sr.

Diretor do Servico de Pediatria Médica

Sou estudante do Curso de Mestrado em Enfermagem Avancada na Universidade
Catolica Portuguesa em Lisboa e exerco funcdes como Enfermeiro no Servico de

Pediatria do Hospital Distrital de Santarém.

No ambito da frequéncia ao Curso de Mestrado supracitado, encontro-me a
desenvolver um projeto de investigacdo, na area da parceria de cuidados com os pais de
criangas com necessidades especiais de salde (NES). O meu estudo versa o tema:
“oportunidades de parceria no cuidar de criancas com necessidades especiais de salde
- a perspetiva dos pais” e tem como objetivo compreender como € experienciada a

parceria de cuidados, pelos pais de criangas com NES.

Escolhi o Hospital e o vosso Servico, por se tratar de um Hospital Central, onde a
probabilidade de encontrar criangcas com NES é maior, bem como a sua complexidade e
pelas boas referéncias que tenho da vossa Instituicdo e Servico em termos de
implementacdo da parceria de cuidados com os pais destas criancas e utilizacdo do

método de enfermeiro de referéncia, na prestacao de cuidados de enfermagem.

Pretendo realizar entrevistas ndo estruturadas aos pais de 10 criangas com NES. Né&o
estdo previstos custos para a Instituicdo e servigo e necessito apenas da colaboracéo de
um elemento de referéncia da equipa de enfermagem na identificacdo e selecdo das
familias, uma vez que ndo sou colaborador da vossa Instituicdo e como tal ndo me é

possivel identificar localmente as mesmas.

Venho por este meio solicitar a V.Exa que se designe emitir parecer cientifico sobre

0 estudo e autorizar a sua realizacdo no Servi¢co em que assume funcdes de Diretor, para



que seja deferida autorizacdo para a realizacdo do mesmo, pelo Conselho de
Administracg&o.

Anexo 0 modelo proprio da vossa Instituicdo para parecer cientifico, o projeto de

investigacdo e o meu curriculo.
Peco Deferimento

Santarém, 22 de Maio de 2013.

Jodo Manuel Nunes de Oliveira Alves
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Narrativa P1

“Comecei com o J..a...o J... tinha uma doenga complicada: insuficiéncia renal,
diagnosticada aos dois anos... € comecei aqui na parte das consultas. Ele tinha que
entrar na didlise. O préprio doutor tinha-me dito, vocé tem mesmo que aprender pra...
se quiser ir para casa, porque sendo vai ter que vir aqui todos os dias fazer dialise...e eu
fui mesmo obrigada quase, ndo é, pra aprender, sendo passava o dia, todos os dias tinha
que vir para aqui e ainda era muito longe vir de... todos os dias para cima... senti que
tinha que fazer porque era uma obrigacdo minha, porque sendo eu tinha
que...a...pronto, ndo da, tinha que ca vir todos os dia ou tinha que ficar e ja estava aqui
ha& 7 meses, ja era ha muito tempo e entdo eu decidi mesmo, tem que ser, tem que ser e

foi.

Elas disseram-me para fazer, pronto e eu fiz. Fiz eu e as enfermeiras, eu assisti,
enquanto elas me explicavam como eu havia de fazer. Se calhar na primeira, eu sei que
elas me disseram assim: olhe hoje vocé...eu sou a mae e voc€ vai ser a enfermeira...e
entdo eu tive que fazer ao lado dela, pronto. E fiz...e tenho 14 a fotografias em casa
ainda, que elas me tiraram e depois a enfermeira me deu e que portanto para eu aprender
a fazer. Era eu que tinha que fazer em casa igual ao que fazia no hospital. Antes eu via
elas fazerem. E elas explicavam. Mas nesse dia, elas puseram-me ali...¢ como se fosse

eu a enfermeira e elas a mae. E Ela fazer e depois eu a fazer...foi...

Tive uma altura em que eu entrei numa sala que estava rodeada de enfermeiros e estava
0 técnico que me iam explicar como ia funcionar com a cicladora e eu disse assim: mas
tanta gente e elas disseram-me: a senhora tem que aprender porque a senhora vai para
casa. E pronto, eu tive que aprender e aprendi, em 3 dias eu aprendi a mexer naquilo

€...nao me custou nada.

Foi mesmo o técnico que explicou e depois as enfermeiras estavam por perto, mas elas
pouco sabiam mexer naquilo, era mais eu. Nessa altura... faleceu o meu sogro eu tive
que vir, eu tive que deixar o J... ligado a cicladora. Depois o doutor disse-me: tu vai,
que eu amanha venho desligar o J..., ndo te preocupes... ¢ eu fui. Depois voltei a noite
ligar o J... e voltei outra vez pra casa, mas normalmente era eu que tinha que, porque
elas ndo estavam habituadas a fazer, a trabalhar com aquela...acho que foi ele a
primeira crianca naquela altura no [hospital] que comecou com a cicladora, acho que

ndo havia mais criangas. Basta que depois o J... veio fazer internamentos depois disso e



normalmente era eu, ndo eles, era eu que tinha que, mesmo dentro do hospital, eu é que
tinha que ligar, eu é que tinha que desligar, eu é que tinha que fazer tudo. Faz de conta
que eu € que era a enfermeira, ndo elas. Elas estavam ali s6 pra ver se estava bem ou
mal. As vezes até me chamavam a mim: olhe a maquina esta a apitar, 0 que é que ela
tem; e eu assim: mas sou eu que tenho que saber? E era eu porque eu é que estava mais

dentro do assunto.

Mas todas elas eram, todas elas eram atenciosas e ndo tenho que dizer de ninguém,
todas elas me explicavam isto, aquilo. E os cuidados entdo tinha que ser, porque nds
tinhamos que ter luvas, batas, nastro, tinha que estar mesmo desinfetada, mesmo em
casa. Lembro-me numa altura que ele estava muito mal e foi uma altura em que faleceu
0 meu sogro, eu ndo sabia o que havia de fazer, se havia de deixar o J... e ir... que o
meu marido estava no estrangeiro ¢ vinha para o funeral do pai...foi uma situagdo muito
complicada, mas depois tudo se resolveu, as enfermeiras puseram-se logo ao corrente: a
senhora vai que nos tratamos do menino e eu fui dar apoio a0 meu marido que também
precisava. Eram muito atenciosas, tanto médicos como enfermeiros, portanto ndo tenho
que dizer. Sempre a dizer, mae va dar uma volta e as vezes, va va dar uma volta, va
tomar um café, que eu fico agora aqui com 0 menino. E eu as vezes nao ia, outras vezes
acabava por ir, vinha & rua apanhar um bocadinho de ar. As vezes vinha, outras vezes
nao vinha. Dormir, existiam uns quartos onde as maes podiam dormir e...elas sempre
va va dormir ao quarto e eu nunca fui, nunca abandonei o meu filho, sempre numa

cadeira la ao pé dele, nunca sai dali.

A donde também me custou muito na altura foi adaptar-me a dialise em casa, custou-me
muito, é assim porque eu tinha que fazer de méae, de enfermeira, de pai, tinha que fazer
tudo, mas e consegui, com ajuda de muita gente que eu tinha encontrado. As vezes tinha

dificuldades ligava-lhe e eles sempre atenciosos, mas pronto, quer dizer consegui.

O que era mais complicado era que vinha um natal, vinha uma festa, vinha um almoco e
ndo poderiamos estar, porque o J... estava sempre em primeiro lugar, ndo é; nés nao
poderiamos tira-lo, o J... tinha que estar na Cicladora. NOs estdvamos na sala ou na
cozinha e o J... tinha que estar no quarto, ela tinha que estar ligado a
maquina...era...pronto foi uma altura muito complicada nessa parte, eu ndo podia sair,
eu nunca sobe o que era ir jantar a casa de outra pessoa, ou de um amigo ou até mesmo

a minha mée. Era sempre em casa, em casa, em casa.



E em casa também tive episddios, lembrei-me um episodio, que eu tinha 0 meu quintal,
ndo é, e deixei-o a fazer dialise com o mais velho, que ja ficava com ele e na altura fui e
entdo o telemdvel andava sempre pendurado num saquinho, no ombro, se ele tocasse!
Andava sempre preocupada, ndo €. E o telemovel toca e 0 meu mais velho diz: 6 mée
vem depressa que 0 mano arrancou os tubos. E eu ndo fago mais nada, pego no carro e
vou ter com ele, aquilo ainda era assim longe de casa e quando eu chego o J... estava de
“rabinho” ao ar: 6 mae, eu ndo mexi em nada, isto € que saiu. Entao o fio ¢ que tinha-se
desligado; e eu ndo fiz mais nada e disse-lhe: ndo te mexas, deixa-te estar. E eu fui-me
logo desinfetar, a enfermeira ensinou assim, por as luvas, por a mascara, entdo liguei-o
[a cicladora]. E entretanto pensei duas vezes e disse: ndo, vou ligar ao doutor a dizer o
que aconteceu. Liguei ao doutor e o doutor disse: ndo, é melhor vir porque isso teve ai
um intervalo em que isso esteve aberto, podia haver entradas, bactérias; entdo é melhor
vir para fazermos antibio6tico. Meti logo um fato na mala e pego no J... direito a [aqui],

é para antibi6tico, vamos embora.

Depois o ultimo ano o J... piorou, eu tive que ir para [outro hospital]; eu nunca tinha
visto o doutor e nunca fiquei tdo emocionada como naquela altura, ndo sei se... talvez o
J... fosse numa fase critica para 14 e em que ele disse: vai tudo correr bem e eu notei
que as lagrimas dele cairam e eu vi que ele tinha um carinho especial pelo J... e talvez
fosse por isso que eu me custasse aquele tempo todo Ia no [outro hospital], que eu vi
que ele que ndo, ndo sei, as lagrimas cairam, quando o J... saiu da maca, eu vi. N&o sei
se sera impressao minha, mas naquela altura foi a direito e disse: vai tudo correr bem,
mas as lagrimas cairam e eu fiquei: afinal o J... estd mesmo mal e eu até pensava que

n&o era assim tao grave.

Passamos um mau bocadinho...como ¢ que eu ei-de explicar... onde também foi como
é que ei ei-de explicar, mas também foi complicado, ndo conhecia ninguém, o J...
estava a entrar numa fase mesmo terminal, pronto, estava mais complicado. Eu ja estava
pra conversar com os médicos para dar o rim, mas fui para la 15 dias, donde eu chorei
muito, porque estava habituada no [aqui] com outro tipo de pessoas, mas pronto,
passou, mas pronto, conseguimos.... Entretanto o J... esteve |14 14 dias, depois de la
viemos outra vez pra [aqui], nessa mesma semana o J... foi chamado pra fazer o

transplante.



Quando foi para ir para fazer o transplante, também quando me ligaram e eu entrei em
panico, porque a gente, ndo &, a gente esta sempre a espera. Naquela altura o telemovel
toca e o doutor diz-me assim: olhe ha uma possibilidade do J... ser transplantado
amanha. E eu ja tinha o J... na cicladora, porque aquilo era assim, eu se quisesse tirar o
J... as 10 horas, eu tinha que saber as horas a que o tinha ligado para aquela hora sair,
porque ele fazia 14 horas na cicladora. E ele disse...fiquei muito admirada e ele entdo
disse-me assim: olhe, aguarde que a gente volta a ligar, e ...depois ligaram eram duas
da manha e eu assim no fim de desligar o telefone eu pensei: e sera que preciso fazer ao
J...? Porque eu ndo queria levar a cicladora. Como é que o iam ligar? O que é que eu
fiz: tinha uma enfermeira amiga e esteja ela de servico ou esteja ela em casa, ela vai-me
atender. Liguei-lhe... a senhora atendeu-me e eu disse-lhe e ela disse-me: a ndo se
preocupe, feche as pincas todas que estdo abertas e desligue e va-se embora e foi assim
que eu fiz, foi, mas quer dizer, na hora a gente ndo...ndo se lembrava. O J... fez o

transplante, isto aos cinco anos... foi uma alegria nessa altura.

E tive episodios depois em que o J... tinha muitas infe¢cbes, mesmo quando estava em
casa e ele dizia, ja sabia quando vinha as dores de barriga tinha que vir para [aqui]. Eu
chegava era logo atendida. Ligo sempre para o doutor, normalmente, se preciso de
qualquer coisa, € mais ao doutor. E quando tenho davidas disto ou daquilo, é sempre ao
doutor. Ele também tem sido quase como um pai para o J..., além de médico, acho que

ele vé o J... quase como um filho, é.

Desde ai [transplante] ele tem andado bem, bem...ndo temos tido, ndo tem tido, ...¢
assim, teve ainda um episodio em 2010, a donde tivemos que lhe tirar a vesicula
também, mas nao foi assim nada que se compare a doenca dele. De momento acho que
esta tudo...estd tudo bem, agora ¢ irmos pra frente, mais nada. Neste momento ndo
precisa de cuidados, porque tém...¢ s6 mesmo a medicacdo. Hoje comemos todos a

mesa. Hoje tenho o meu trabalho, o J... vai para a escola, esta tudo diferente.

Foi muito complicado nestes anos todos, mas tudo correu da melhor maneira. Tive
muitas que tive que resolver mas e... € consegui, consegui sempre porque tive sempre a

ajuda de alguém por tras [risos], mas consegui, mas pronto, consegui’.



Narrativa P2

“A minha filha, a S... tem 4 anos e tem insuficiéncia renal crdnica diagnosticada ha 2
anos. Comecou por fazer dialise semanal de 4 em 4 horas e agora faz durante a noite.
Tem um irmdo de 17 anos ja transplantado renal. Que ele ndo precisou de fazer a
dialise, foi logo transplantado por que o pai era compativel com ele e por [isso] nédo foi
preciso estar a espera de rim, nunca esteve em nenhuma lista ¢ pronto...tem estado a
correr tudo bem, ja é transplantado ha cinco anos. Também foi detetado aos 10 anos e

foi transplantado aos 12 e ja tem 17 anos e esta tudo bem.

Ja tenho também alguma experiéncia porque eu sou auxiliar numa clinica de
psiquiatria, mas sao coisas que eu nunca fiz na minha vida, nem sequer sabia o0 que era

esta doenca, ndo fazia a minima ideia de como é que se fazia este tratamento.

Tive que aprender...a...a...primeira didlise foi manual, precisei de 2 dias para aprender.
Aqui... teve outra enfermeira que, que me, ...a...agora ndo sei o nome. Tive duas
enfermeiras [X e Y] a ensinar-me. Nao, ndo fiz logo bem 4 primeira vez haa..., houve
pontos que eu ndo fiz bem, porque € muito complicado ainda aprender, n6s estamos sob
a “pressdo das maes”... e...temos sob a pressdo que ndo vamos conseguir, que nao
vamos conseguir fazer assim, porque nds, eu ndo tenho experiéncia. E a primeira vez
néo fiz logo bem. Houve coisas que eu me esqueci, porque aquilo tem muitos detalhes e

0 minimo detalhe nds podemos fazer mal e houve coisas que eu néo fiz bem.

Mas quando da primeira vez que eu fiz [sozinha em casa] foi ao telefone com a
enfermeira X, que é a enfermeira de apoio, a ver se estava tudo bem e ela disse que sim.
Ela também ainda foi a casa a primeira vez para fazer e ela explicou-me tudo pelo
telefone. Fez 2 meses pronto e depois passado [esse tempo] comecgou a fazer em casa de
noite que permitisse poder ...a...5 vezes ao hospital de dia praa...praa enfermeiras me
ensinarem que ¢ as enfermeiras que fazem parte da...da...hum...[pausa]....firma que

fornece os tratamentos. Depois passado [esse tempo] comecou a fazer em casa de noite.

A minha filha ...teve uma infecdozita no cateter que ela tem....[pausa] ... que eu pronto
quando tenho duvidas também ja cheguei a telefonar para aqui para a enfermeira X.
Houve uma situacao, logo a segunda vez que eu fiz em casa. O liquido de dialise vem
nuns sacos e nds temos que rebentar 0s sacos e a primeira vez que rebentei 0s sacos

aa...como em casa ndo temos as condigdes que ha nos hospitais, ndo €... e eu estendia



um lengol em cima da cama da menina e era ai que rebentava os sacos. A primeira vez
que rebentei os sacos eu furei um saco e enchi a cama de liquido. O que para mim foi
logo um stress muito grande, fiquei logo, pronto... estava na hora de fazer o tratamento
a minha filha, mas eu tive que por logo outro saco a aquecer, porque manual tem que se
aquecer os sacos e fazer s6 meia hora mais tarde. Depois telefonei a enfermeira X que é
a enfermeira de referéncia e ela disse que ndo fazia diferenga e podia fazer meia hora
mais tarde e disse: ndo se preocupe, faz meia hora mais tarde; foi muito complicado
para mim, mas ela disse que ndo havia problema. Acho que é importante nds termos
alguém com quem comunicar. Foi uma grande oportunidade e um grande apoio que nés

temos. Primeiro, nunca estamos & vontade numa situacdo destas.

Houve outra situacdo que eu tinha um material trocado, mandaram um sistema, nao
mandaram outro. Quando abri o caixote dei com o sistema errado e eu telefonei a
enfermeira X a perguntar: acha que eu posso ir ao hospital ... ai ao internamento, acha
que elas me véo arranjar o material que falta e ela disse que ndo sabia, mas que
provavelmente ndo tinham, porque tém poucas criancas. Entdo eu comuniquei logo a
outra enfermeira tambeém, a enfermeira Y e ela disse que ndo havia problema porque ela
trabalha ali ... na parte de nefrologia e disse: 0 meu servico aqui tem, ndo se preocupe
que eu estou a sair e levou-lhe ja um e depois eu meti-me no meu carro e fui ter com

ela, para ela ndo vir ja tdo tarde ter comigo e ela trazia-me o sistema que eu preciso.

Ainda ontem, ja tinha desligado a minha filha, mas a maquina estava a fazer as ultimas
coisas que ela ainda faz e faltou-me a luz e a méaquina deu logo um sinal de alarme que
eu ndo sabia muito bem o que lhe ei-de fazer e pronto, tive que telefonar logo a

enfermeira X e ela explicou como havia de fazer e ficou resolvido.

Agora a minha filha teve internada trés semanas e ha coisas que nés ndo nos lembramos
e até as proprias enfermeiras ndo se lembravam e eu fiz questdo de explicar, porque ndo
¢...e gragas a deus temos poucas criancas a fazerem este tipo de tratamento e...elas
também passam muito tempo sem fazerem e € natural que elas as vezes, de tantos,
também ja ndo se lembrem de tudo e elas préprias perguntavam se realmente era assim

como em casa faz a mie... era o que elas perguntavam.

Pronto acho que também ndo sabemos tudo, precisamos sempre de apoio. Ja cheguei
a...eu telefono para o médico quando tenho dividas comunico logo para quem eu acho

que me pode ajudar. Tenho o telefone do doutor, que é o médico dela que se for preciso



alguma coisa telefono-lhe e ele atende-me e diz-me o que ei-de fazer, acho que é um

grande apoio.

E sempre a aprender, mas acho que até, até ndo foi, ndo ¢ dificil, mas é muito
complicado para nés mées aprendermos. Né&o foi dificil, agora acho que néo foi dificil,
SO que nds estamos sempre com medo de alguma coisa ndo estar a fazer bem e claro que
tem que ser tudo com muitos cuidados. Temos que nos desinfetar e nds as vezes,
alguma coisa podemos ndo fazer bem e temos sempre com medo e o primeiro a sofrer é
0s nossos filhos e prontos, ndo fiz logo bem a primeira vez, tanto manual como... com a
cicladora. Houve coisas que as vezes ja consigo também... se a maquina diz e eu nao
sei 0 que ela quer dizer e claro que eu telefono-lhe para ela e ela tem-me explicado pelo
telefone e no entanto tenho a impressao de fazer mais ou menos e nem sempre se faz

bem.

Sao todas muito simpaticas, portanto aqui no hospital, algumas até ja me deram o0s seus
numeros de telefone pessoais, para comunicar. Se alguma coisa acontecer tenho o
telefone da enfermeira X: ja lhe telefonei as 10 horas da noite... quando eu preciso é

com ela que eu comunico. Tém sido muito superatentas, supersimpaticas comigo.

Atualmente a S... encontra-se a efetuar dialise peritoneal em casa, com desloca¢des
mensais ao hospital de dia ... ¢ uma doente em insuficiéncia renal, precisa de cuidados.
Faz dialise durante a noite. Esta 11 horas ligada & maquina e 0 que precisa € 0 que 0S
enfermeiros me ensinaram. Agora penso que ja estou dentro do assunto, mas claro ha
sempre falhas, quando ha acho que ndo, como ja me aconteceu, quando nao estou a
conseguir, passo logo a comunicar-lhe. Tenho tido um grande apoio.

E, 0 que eu espero que também aconteca & minha filha, que ela também seja

transplantada e que ela fique bem”.






Narrativa P3

“ [O F... tem doencga de Hirschsprung, diagnosticada com 3 dias de vida da qual
resultou a necessidade de alimentagdo entérica atraves de ostomia. Atualmente tem 11
anos] Uma das historias que eu posso, que eu posso, foi quando ele estava na parte dos
cuidados intensivos, tinha vindo da operagao...ah...depois houve uma enfermeira que
me perguntou se eu...ha...quando foi na altura de fazer o penso, se eu queria ver ¢ eu
disse que sim, porque ndo! Se eu era a mée, tinha que ir cuidar da crianga, tinha que
comecar a ver 0 ponto da situacao. E depois eu recordo que ela chegou a tirar o penso e
pronto, estava sangrante € ndo consegui e...[pausa] e acabei por desmaiar...... e pronto,
e...depois ja ndo me recordo de nada, sei que depois quando vim a mim, quando elas

me levaram para o pé dele, naquele dia ja ndo havia situacdo que me interessasse.

N&o que naquele dia elas ndo me informasse, que elas informaram-me do que é que se
estava a passar. Eu € que talvez ndo estaria a imaginar a situacdo tdo dramatica, digamos

assim... e naquele dia pronto, também devia estar mais em baixo e ndo conseguia.

Sempre elas me deram forca para eu aprender, porque se eu nao aprendesse. Quanto
mais tempo eu levasse a aprender, mais tempo levava a ir para casa, ndo é€? E dai, o que
me deu forca, pelo menos a mim deu-me forcga, porque era eu que estava sempre a beira
do F..., porque o pai ndo podia estar sempre, sempre presente, ha, hum..., dai o que isso
me deu forca, porque eu tinha que me mentalizar que tinha que ser capaz. Se eu me
mentalizasse que ndo conseguia, Ndo conseguia e cada vez eu, eu,...0 internamento era

mais prolongado e estdvamos em rebolindo para regressarmos a nosso casa.

E depois tive que arranjar forca e agarrar a situacdo, que eu sabia que era eu que tinha
que cuidar dele, tive que arranjar forca e...encarar mesmo a situacdo e depois

comecei... comecei pronto, perfeitamente a encarar a situacao.

Depois dai elas [as enfermeiras], visto a minha situacdo anterior...aa, hum, como é que
eu ei-de explicar? Néao € que da primeira vez ndo me tenham explicado bem, mas depois
talvez ai ja tenham tido outro tipo de cuidados a explicar melhor, pra, pra ver se eu
conseguia reagir a situacdo. Foi-me explicado, visto que depois eu naquele dia nédo
conseguia reagir bem e tendo em conta a situacdo anterior, depois foi-me explicado tudo

novamente antes de comecar a ver. E depois daquele dia mesmo assim, era passo a



passo e elas perguntaram-me: como € que é, quer continuar a ver, ndo quer continuar a

assistir?

Enquanto eu ndo me senti capaz de fazer tudo sozinha c& no hospital, elas ndo me
mandaram embora. Ndo me mandaram embora, ndo foi assim, assim, digamos “em
pulgas”, ndo, ndo fui mesmo a tempo daquilo que tinha que fazer. Bem tinha 6 meses,
ndo é, eu fazia sozinha, mas sabia que se acontecesse qualquer coisa tinha pessoal do
meu lado. Quando fui para casa, claro fui com bastante medo, sempre com muito
medo...serd que estou a fazer bem, sera que estou a fazer mal. Apesar de ja saber, mas
pronto, Mas depois com o tempo, qualquer coisa que eu tinha davidas telefonava para

elas & hora que fosse.

Eu ndo tive mais apoios nenhuns, de lado nenhum; tanto a nivel de ensino eram as
enfermeiras e tudo o que me ensinaram...e enquanto eu nao fui capaz de fazer as coisas
por minha autonomia, também ndo me fui embora. Estd bem que o internamento foi de
nove meses. Tudo aquilo que eu lhe posso fazer eu faco, agora, claro, preparar a
medicacdo ja ndo posso ser eu a fazer. Mas se me chamarem para eu ir aprender, pois

claro que eu vou.

Elas sdo mesmo pessoas espetaculares...ha...ndo s6 para a crianca, mas também para
nos, quando estamos naqueles momentos mais frageis, mais em baixo, eles sempre nos
ddo uma palavra de conforto e apoio,...as vezes o facto de eles nos dizerem para ir 14
fora um bocadinho para arejar a cabeca e isto e aquilo, que tomam conta da crianca. Nao

ha davida alguma que eles estdo bem entregues.

O F... quando regressou a casa dele tinha 9 meses. Nesta doenca temos um enfermeiro
[X]destacado e qualquer coisa, telefone para aquela enfermeira e .... ponho a minha
duvida e ela quase sempre me resolve a situacdo. Mas ja tenho resolvido muitas
situagBes em casa que me tem livrado dos internamentos, isto aqui também...ao fim e ao
cabo eles acabam por vir com uma coisa e depois ha muita “bicharada” e eles acabam

por ficar com as defesas em baixo e acabam por ficar mais débeis.

Também o médico ... pds-me a vontade, deu-me o contacto dele e a qualquer momento
ligo para ele e esclare¢o a situacao e depois ele também vé se a situagéo for de manter
em casa a fazer isto e isto, vamos fazendo, depois também lhe vou comunicando de

como a situacgdo estd, se estd melhor, se a situacdo ndo estad melhor, entdo pronto e



depois também vamos fazendo, e ele manda-me vir, se eu ndo consigo receber em casa,

tenho que vir.

Nunca tive esse problema de tirar davidas a qualquer hora que fosse, sempre fui
atendida e pronto e estou contente com a equipa. E agora tenho que encarar a situacéo e
resolver a situacdo eternamente. SO 0 que nao consigo resolver em casa em que vou ter

que resolver aqui.

Foi um bem para mim ter aprendido e para a crianca também, se eu ndo tivesse
aprendido, a crianga ainda hoje teria aqui hospitalizada... deu-me muita forca ter...eu
saber que tinha que aprender para sair daqui para fora, quanto mais depressa eu
aprendesse, mais depressa saia daqui para fora ...isso deu-me muita forca, sem divida
alguma. Pronto, aqui tenho alguns trabalhos, tenho algumas tarefas e em casa tenho as
tarefas a dobrar, mas pronto, tem que ser, temos que nos mentalizar que tem que ser

assim”.






Narrativa P4

“Quando ele foi [diagnosticada insuficiéncia renal], portanto, esta foi a fase de bebé, a
fase de 3 meses foi uma coisa minima. Quando ele iniciou dialise peritoneal mesmo a
sério, ja ele tinha os seus 5 aninhos, aa...a médica tinha-me dito: mée vocé venha
preparada, porque nds as vezes nao temos ca meios. Estdo ca um més, que depende da
aprendizagem dos pais, a vontade que tém... ¢ muita coisa mae. E eu ok doutora, ndo ha

problema nenhum...

Lembro-me de quando o C... iniciou a diélise neritoneal, manual ainda, lembro-me das
enfermeiras me procurarem; eu ainda ndo estava preparada para fazer...a...sei que foi
muito, elas falaram comigo e compreenderam a situacdo e...a..prontos...e...foi um
bocado complicado e... do dia para a noite ou da noite para o dia, acordei com aquela

vontade de que tinha que ser e que tinha que iniciar e pronto, tinha que conseguir.

Foi o que eu fiz e lembro-me das enfermeiras estarem ao meu lado a dizerem que
sabiam que eu era uma mestra em processo, mas que nao pensavam que...e acabou
também por ser surpresa para elas, prontos foi muito, muito marcante mesmo para mim,
para mim foi muito marcante, ainda para mais, sendo com aquela enfermeira que eu

mais adorava.

Quando foi para a maquina, eu ja tinha uma ideia do que é que seria iniciar na maquina,
prontos eu achava que era mais facil. Isto foi uma histdria assim um bocado, porque
nessa semana tinha sido uma transplantada [noutro Hospital]. Foi na fase em que nao
tinham grande pessoal, foi a fase das férias e entdo eu por azar ou talvez por sorte, ndo
sei, o C... tinha acabado de iniciar dialise peritoneal na maquina no dia atrds e no outro
dia a menina foi transplantada, entdo fiquei sem enfermeira, a enfermeira que
supostamente iria passar a noite connosco la no hospital, que me iria dar mais uma luz
por causa da dialise peritoneal, teve que ir de urgéncia [pro outro hospital] por causa da
tal menina. Entdo fiquei eu a dar uma ajuda a uma enfermeira que veio dos cuidados
intensivos 14 do mesmo hospital, mas que ndo tinha luz nenhuma, portanto, foi tudo
assim falado por telefone: a outra enfermeira comunicava, olha temos que fazer assim,
ndo sei qué, e eu do pouco que eu Vi nagquele dia atras, consegui fixar o que é que se

fazia a maquina e portanto sai de Ia com umas ideias.



Tive la 4 dias. Ao fim de 4 dias o C... teve alta e a médica disse: ... vocé esta mais do
que...ndo tem necessidade de estar aqui, vai pra casa e no6s sabemos perfeitamente que

VOCé consegue levar portanto isto préa frente.

Elas também foram importantes na altura em que o C... foi batizado, que ele foi
batizado c& no hospital e lembro-me que foi uma enfermeira [Y] que me veio pedir a
mim e & madrinha que o deixasse vestir, porque ela queria a toda a forga, porque o C...
era um bebé que parecia um anjinho, n&o é, lourinho, meiguinho, que deixava fazer tudo
e elas entdo mimavam-no e no dia do batizado lembro-me que a enfermeira veio ter
connosco e pediu-nos se nés, ndo levavamos a mal que ela gostava de o vestir, gostava
de ficar com aquela memdria sé pra ela, prontos, e como foi ela que o vestiu e que
naquele dia ela esteve sempre ao pé de nos, no dia do batizado, por causa de ele estar
ligado as maquinas. E entdo ...ficaram admiradas da maneira como lhe dava o comer,
a...talvez as tentativas comigo, que fizesse em casa ¢ depois ensinava-lhe a elas como
elas haviam de fazer, portanto, acho que ...a...digamos, entre aspas, também
aprenderam alguma coisa comigo e eu também aprendi muito com elas, muito, mesmo,

ndo ¢€...a, ndo sei...a tanta coisa que ja passou.

Acho que as enfermeiras sdo espetaculares, alias tanto de um lado como de outro, mas,
mas nds comegamos a Vir pra qui, dantes ndo conhecia esta gente, pronto. Para nds foi
tudo de novo, ndo ¢é e fomos muito bem recebidos e...a maneira como elas nos tratavam
...a foi na altura da pascoa, elas fizeram tudo para que o meu marido € a minha menina
viessem c& Vvé-lo [emocionada, pequeno momento de choro baixinho]
...a...foi...pronto, ndo ha palavras pra agradecer isto tudo...a ...sei 14, chegar aqui e ser

muito bem recebida.

Essa enfermeira que eu falei, podemos apontar...a...o C..., ele estava a ser seguido no
[outro hospital], ...a, portanto agora ndo tenho o contacto delas e ndo tenho o contacto
dessa enfermeira [X], especialmente, tenho muita pena, gostava mesmo de estar com
ela, que era uma pessoa que quando a gente chegava ao Hospital era das poucas
enfermeiras que vinha ter com 0s pais € cumprimentava 0s meninos, cumprimentava os
pais, falava connosco, perguntava como é que estavam a correr as coisas...a, foi mesmo
das poucas enfermeiras ...a...essa era a Unica. Aqui temos muitas...o C... tem uma [de

referéncia], eu tenho varias, tenho muitas, tenho muitas, , tenho muitas.



Efetuou dialise peritoneal no domicilio até ao transplante. Foi-lhe colocado ainda
estoma vesical com sonda vesical, por defeito na parede abdominal e nos 06rgédos
vesicais...nunca teve nenhuma peritonite, o que foi muito bom, a...fez quatro anos e tal
de dialise peritoneal, correu sempre muito bem, e ndo houve infecdes, nunca houve

nada, portanto foi uma fase muito boa.

Quando o c... foi transplantado e quem nos veio dar noticias foi muito bem aceite.

Efetuou transplante renal aos 9 anos por insuficiéncia renal cronica...tem 12 anos.

Tem sido muito bom...a é pr6 bem dele. Custa muito fazer muita coisa e custa ver fazer
muita coisa. S6 que eu costumo dizer que a gente vai arranjar a forca onde ndo a temos
as vezes, é...¢ pro bem dele, ¢ s6 aquilo que eu lhe posso dizer...elas estdo aqui para
isso, elas estdo aqui para nos ajudar a...para nos ajudar, ndo é, naquilo que podem
...a...temos que ser compreensivos com muita coisa, ndo ¢, eu acho que ¢ tudo pr6é bem

dele, essencialmente € mesmo pro bem dele.

L& no internamento elas estdo sempre de bracos abertos para os meninos que la véo, eu
falo pelo ... e falo pelos outros meninos que la vao, estdo sempre de bracos abertos, elas
s30 mesmo espetaculares, nao existe nada a apontar a estas enfermeiras, acho que é...¢
mesmo a minha segunda casa, €...eu ndo sei...n3o ha nada a pontar, S80 mesmo

magnificas”.






Narrativa P5

“A minha menina, a M... teve meningite a meningococos e pseudomonas aos 6 meses
de idade. O caso da M... era um caso grave e teve que ser tudo feito muito réapido e
foram muito rapidos. Nés somos de (....) e nds viemos para [aqui] e foi tudo muito
rapido e muito bem atendida, ndo posso dizer que ndo fomos, foi tudo muito rapido.
Quando néds chegamos c4, portanto, eu ¢ o meu marido, a M... j& estava no quartinho
dela, ligada as maquinas, ja estava...o quartinho dela estava cheio de enfermeiros e

médicos especialistas a verem o que é que Se passava.

Quando eu tive na UCI, que nos tivemos l4 cerca de 1 més, eu ndo podia falar com a
M..., nem tocar, portanto eu tive que aprender novamente a falar com a M.... para ela
ndo ter convuls@es, a tocar para ndo a prejudicar, portanto fiz um aprendizado com cada
enfermeira, cada um trabalha & sua maneira e eu aprendi um bocadinho com cada um. E
até mesmo, a perceber o que a M... tinha: os doutores explicavam uma vez, duas, trés e
eu ndo entendia nada do que me explicavam e sempre tudo muito bem explicado [pelas

enfermeiras] e qualquer davida, tudo, tudo, tudo.

Depois quando a M... passou para a Medicina, foi um novo aprendizado,
portanto...a...ndo podiamos falar com ela por causa das convulsdes, ficamos sozinhos
muitas vezes. Eu ndo podia fazer certas coisas, nem sequer um simples banho eu
podia...portanto...ndo mexa ali, ndo toque acold, faga assim e foi tudo mesmo...que ela
era muito pequenina. Tinha 6 meses mas era pequenina, prontos e o quadro dela era
mesmo melindrado. Aa...mas muitos enfermeiros que nos passaram pelas maos, depois
chegou a uma altura que eram s6 aquele grupo de enfermeiros, devido a situacdo dela

.., 0 olhar da M... fala muito e...cles ja sabiam: a M.... estd assim, a M.... esta
“assado”, quer aquele miminho, a maquina apitou...a ...foi ela que se mexeu, porqué?
Eles conseguiam detetar tudo e mais alguma coisa. Se fosse preciso chamar 0 médico
fosse a que horas fossem, que durante a noite tivemos muitas urgéncias, estavam sempre
prontos; e 0 que é que se passa e olhavam para uns, olhavam para outros, chamar a
M.... Mas foi tudo assim muito cuidadoso. E foi tudo assim muito...como ¢ que eu ei-
de dizer ...a...também com afeto, eles também depois se agarram a crianga e as vezes

s6 com um olhar ja sabem o que € que ela precisa, o que é que ela quer.

Ficamos durante o dia sempre com a mesma enfermeira [X]... ela ¢ que me ensinou

novamente a cuidar da minha filha. E na minha aprendizagem eu tive mais ou menos



dois meses a aprender; todos os dias eu é que tratava dela; aprendi a fazer a medicagédo
dela, a didlise com a Cicladora e com ajuda dos técnicos, foi tudo assim muito
cauteloso, com tempo, tudo feito com muito tempo, para aprender bem. E depois
chegou a uma altura que era sé eu que fazia e eles s6 viam. Se fazia bem; se fazia mal,
ndo € assim, faca assim que € mais fécil, daquela maneira é melhor, pronto, ou é pior,
pronto e...para eu poder levar a M... para casa, que eu estou com ela ha 4 anos em casa.
Portanto, ela precisa de muitos cuidados, cuidados que 0 meu marido também aprendeu,

também aqui ..., também aprendeu a fazer certas coisas.

As maneiras como cada um trabalha séo diferentes e aprender com a enfermeira da
manha a fazer as coisas, ndo é aprender a fazer as mesmas coisas com a da tarde, com
outra enfermeira e...¢ assim, juntar o que uma sabe, com a outra, num so, para mim
acabou por me ajudar mais do que s6 aprender com uma. Portanto, aquilo que a
enfermeira da manha, a enfermeira da tarde e a enfermeira da noite e os cuidados nas
nossas auséncias quando ndo estamos no quarto, d& para a gente aprender muito. Por
exemplo, uma faz a medicacdo de uma maneira, outra faz de outra; ha que juntar as duas
maneiras para mim facilita-me o trabalho em casa. Tenho que fazer as dosagens em casa
e aprender com A, B e C, para mim acabou por ser bom e me facilitar, tanto aqui, como

em casa; foi, foi muito bom.

Porque sdo tudo experiéncias positivas, portanto, como eu digo, cada um tém a sua
maneira e se nos captarmos um bocadinho de cada uma, de cada experiencia, ajuda-nos
muito. E estdo sempre recetivas...mesmo uma pequena duvida e a gente vai ao corredor
e chama a enfermeira e ela explica e torna a explicar, é assim, € “assado”; ausentou-se, a
M... fez isto, isto e isto, tivemos que a mudar toda, porque ela vomitou, portanto, ndo
estdo a nossa espera pra resolver. Estdo ali, resolvem, informam-nos: olhe mée tive que
chamar a médica, quando a mae foi almocar; foi a casa: aconteceu isto, isto e isto; a
gente liga para saber; a educadora agora esta ocupada, agora ndo pode, mas ha sempre
alguém; a M. esta assim, “assado”; esta com soro, diminuimos o soro; a cicladora esta a
correr bem: portanto, t€m sempre; a M... estd bem; é ddo-nos logo o quadro daquelas
horas da nossa auséncia. Portanto ¢ bom, ndo hé outra palavra, a gente pode ...a...ter
aqui os nossos filhos e saber que eles estdo a ser bem tratados e além de profissionais, é

com amor ¢ com carinho, €...¢ com disponibilidade.



A M.... teve nos primeiros 7 meses de internamento por trés ou quatro vezes para ir
embora € a mie chorava...a...chamavam-me a mim e comunicavam, sei la. Eu ndo
sabia daquela cirurgia, sei la; tudo indicava para que era mais uma tentativa...e [foi]
explicado as coisas...e foi feito o batizado a M... e organizado...a...como se ... tivesse
ido a capela para ser batizada. Foi tudo feito assim com um respeito, a falarem
connosco. Em termos de auxiliar na dor que a gente estava a passar, ndo eramos sé nos,
eram os profissionais também que estavam a passar. E no dia daquela cirurgia e a M... a
entrar na Medicina e estava toda a gente a espera da M.... Podia ter vindo, entrava no
quarto e era so aquela enfermeira [X] que estava com ela e ndo...eram as auxiliares,
eram as senhoras da limpeza era alguns médicos que estavam ali; todos a espera que a
M... acordasse daquela cirurgia. E a M... acordou e entdo a partir dai...¢é...é uma

familia, nds acabamos por ser uma familia...

A enfermeira que calhar & minha filha, se ela precisar de ajuda de outra enfermeira para
alguma coisa, ela chama e tdo ali e ndo saem dali enquanto nao resolverem e chamam a
médica das urgéncias e chamam e qual é a opinido, o que é que devem fazer, portanto,
eles acabam por trabalhar em conjunto, para resolver seja o que for e estdo sempre
disponiveis, sempre, sempre. Por exemplo, a enfermeira que nos calha a nés tém mais
uma ou duas criancas, se tiver ocupada com essas criancas, dizem logo [a outra
enfermeira]: olha, vai a M... que a mde precisa de ti, € vem outro. E se for preciso vai a
enfermeira [responsavel] e comunica e traz a resposta, como ja aconteceu, portanto, ndo
ha aquele: eu daqui a bocadinho vou 14 e ja falo com ela. Ndo nos deixam preocupadas,
portanto, ha sempre, h4 comunicacdo, em todos os sentidos, hd comunicagdo. A,B,C,
nao ¢ por ela ser a enfermeira que eu tenho que... ¢ uma mae, ¢ um caso que eu tenho

que resolver ...e estdo sempre disponiveis, sempre, sempre.

E eles também nos ouvem, eles também nos ouvem. Por exemplo, a vestir uma camisola
e a gente dizer-lhes que ndo, que é mais facil pegar assim no brago, eles ouvem-nos;
acatam a nossa opinido também como maes, porque eles sdo profissionais, mas ja
devem ter tido alguns filhos e ...ouvem: olhe ndo faga assim, faca desta maneira é mais
facil, a M... assim ndo da o jeito, porque ... ndo estica o braco e assim estica melhor,
nds temos que ir buscar, puxar a mazinha...esses pequeninos pormenores eles ouvem-
nos e depois, é assim, ndo fazem s6 a nossa frente, depois eles ficam também com essa

sabedoria.



Que eu estivesse sozinha ca e lhes dissesse: vou tomar banho ou vou comer, a
enfermeira fica logo mais de vigia; se a deixarmos sozinha e chegarmos ao quarto e a
enfermeira esta 14 e... ela [a M...] ndo nos liga nenhuma. E depois [dizem] a M...fez
isto assim. Nunca vi a M... sorrir; ela teve muito tempo sem sorrir...a...a M...sorriu, eu
fiz um miminho e ela sorriu, respondeu-nos. E eles ficam todos contentes, por obtém
uma resposta e podiam ficar com a resposta so pra eles, mas ndo, a gente chega: olhe, a
M... fez assim, a M... fez “assado”; e ficam contentes com o desenvolvimento. Podiam
ser profissionais que ndo ligassem a esses pormenores, mas eles ligam e comunicam e

ouvem-nos e...c compreendem-nos.

Também é muito importante, eles compreenderem-nos. Para haver uma melhor
comunicacdo entre pais e profissionais, também é muito bom. Uma decisdo que eu
tomei, em que por acaso fui apoiada pela minha enfermeira...a...quando a M... saiu da
UCI, foi para a Medicina, ainda era no antigo [Hospital], e eu pedi a minha enfermeira
[X] para a M. ndo ter visitas, nem familiares, s6 eu e 0 meu marido; nem o meu filho eu
queria que visse ainda a irma. Primeiro porque a M... esteve muito tempo num siléncio
absoluto, s6 se ouvia as maquinas e ela ndo estava habituada a pessoas, s6 aqueles
profissionais e a mim e ao meu marido e para haver uma adaptacdo com calma. E eu
pedi, mesmo porque as vezes podia ndo estar. Entdo, esses primeiros 4 meses a M...
ndo teve visitas, primeiro ndo podia ter visitas, s6 em casos extremos em que eles me
autorizavam, se 0 meu filho quisesse ver a M... com todos 0s cuidados, enfim, ndo &,
mas eu preferi que o meu filho ndo visse a M... pra ele também néo sofrer, que ele ndo
tinha uma visdo da situagdo. Entdo quando a M... passou para a Medicina, nos ainda
tivemos 2/3 semanas sem visitas; eu tive que assinar um termo de responsabilidade para
a M. ter visitas e depois quando quisesse, era s6 A,B ou C: o0 avd, a avo, 0 irmdo; 0s
familiares mais afastados ndo. E s6 comigo no quarto que eu tinha muito medo que as
vezes mexessem nas maquinas, que a enfermeira ndo pode estar ali em permanéncia a
tomar conta das visitas, numa auséncia em que eu vou comer ou tomar banho, nao é,
pronto. Foi uma decisdo que eu tomei em que a enfermeira [X] me apoiou e disse: olhe
mde, eu no seu lugar fazia o mesmo, porque a M... j& ndo estd habituada as pessoas,
portanto, tem que ser uma coisa gradual. Se fosse outra dizia: ha ndo mae, deixe estar,
entdo a menina esta ligada as maquinas, quem ¢ que vai mexer ai...[a enfermeira X]
disse: olhe mée faz muito bem, faz muito bem, vamos fazer uma coisa gradual proé bem

dela, pr6 bem dela. Portanto, acho que ha o respeito que ha, acaba sempre por haver



entre o profissional e a mae, portanto, isto marcou-me muito, por acaso marcou-me

muito, é.

E eles também cuidam de n6s. Eu aqui andei uma altura numa psicologa, por causa da
menina...era mesmo grave ¢ andei na psicéloga e...ndo era a psicologa naquele
bocadinho...era mais importante a gente entrar no corredor e ela perguntar: entdo mae,
se precisar de mim va ao meu gabinete se ndo conseguir ir a0 meu gabinete, peca a
enfermeira e ela que me ligue que eu subo, eu vou |4 & Medicina ter consigo, seja a que
horas for e se eu ndo tiver ca, peca pra ligar. Isso € um conforto saber que a gente tem
aquele apoio a qualquer hora do dia ou da noite; acaba sempre por ser um apoio para
noés, portanto se fosse s6 aquele bocadinho da sessdo...mas acaba sempre por...se

precisar de mim j& sabe.

Os terapeutas aqui também me ensinaram muita coisa e se eu tenho davidas, ligo para
ca e peco para falar com um deles e estdo sempre disponiveis e se ndo estiverem ligam
de volta. Eu ndo posso ficar com aquela divida na cabeca e se eu tenho essa facilidade
de ligar para aqui e falar com A, B e C, eu faco, que € para o bem dela, néo é, portanto
é...€..., como ¢ que eci-de dizer, estdo sempre prontos, seja a que horas forem, portanto
estdo sempre prontos a ajudar, o que é muito bom, escusamos de ficar com aquela
duvida: ha ndo liguei, ndo falei, vim a consulta e gostava de falar com A; B e ndo
falei...ndo da...pois se eles estdo aqui. Entro sempre em contacto com eles; qual ¢ a
opinido deles em relacdo aquela duvida que possa ter, porque a M... como ndo pega nas
coisas, eles ensinaram-me a fazer certas coisas. As vezes, ha coisas que até no tém a

ver com o trabalho deles, é da experiéncia deles, o que ajuda muito.

O ano passado neste dia, a M... foi internada e eu liguei a doutora que é a médica
responsavel por ela e ela disse-me: o quadro que me esta a dizer, venha preparada para
ficar uns dias. E a gente veio, como viemos hoje, e a gente veio e ficamos ca 4 dias e ela
foi impecéavel, por acaso. Estdo sempre disponiveis: eu ja tive um internamento em que
eu liguei também para a doutora e ela estava de férias tambem, no verdo, e ela disse: va
ja para o [Hospital] que eu vou ligar ao meu colega e ele esta |4 e ele vai trata-la. H&
certas coisas que podia dizer: olhe é assim, aguente-a uns dias que eu daqui a uns dias

vou trabalhar e pronto, pelo contrério, tém sido mesmo fenomenais.

Se precisamos de alguma coisa da enfermeira [X] que teve com a M.. ., posso-lhe ligar e

ela diz: olhe mae esta situacdo é conhecida, mas € melhor ligar a doutora. E depois eu



vou ligar a doutora e ela acaba sempre por dizer praticamente a mesma coisa. Se
viermos a uma consulta normal aqui no rés-do-ch&o, eu ndo consigo entrar no Hospital,
sem ir a uma consulta, sem ir falar com...a...a [enfermeira X] ...entdo e a M... este

més correu bem, portanto, acaba sempre por ser uma familia, mesmo. E mesmo uma

familia, isto acaba sempre por ser uma grande familia, é.

Tém sido mesmo fenomenais e eu vejo iSso como...um respeito, um respeito mutuo
entre pais, mae, profissionais, médicos, doutores, doutoras, terapeutas, porque nao é so
os enfermeiros, ha um todo; auxiliares também...ha um todo, hd uma equipa que depois
ao longo do tempo, que s@o sempre aquelas mesmas pessoas que estdo a ordem da mae
e da crianca. E elas trabalham todos em equipa e dao-se também muito bem uns com os
outros, para nos poderem dar a nos e nada de erros, portanto em respeito, ha um respeito
muito grande... e significa profissionalismo também, porque ¢ como todas as
profissdes, ha profissionalismo e ha o profissionalismo faco por fazer, para ter que ficar
feito. Eu aqui vejo como um respeito mutuo e um ...eles sdo profissionais, como é que
eu ei-de dizer, ndo...a... ndo ¢ deixar pra la, eles ouvem-nos, porque ha muitos sitios
em que 0s pais ndo sdo ouvidos, tentam, tentam, da ou ndo d&, se ndo deu olha

paciéncia; aqui ndo, aqui € luta até ao fim.

Se eles ndo me tivesse ensinado assim certas coisas, mesmo que nao profissionais,
certas palavras que a gente...a...eu ndo teria conseguido tratar da M... tdo bem, como
eu consigo tratar ...¢...como consigo tratar dela, ndo sei, aqueles pequenos pormenores,
aquelas davidas que surgem na situacdo, que a gente nao sabe o que é que ade fazer e
pergunta a enfermeira [X] e ela diz: olhe € melhor assim. E agora nés estamos numa
fase de...como ¢ que eu ei-de de dizer, de uma nova aprendizagem, que a M. vai para a
escola para 0 ano e vai ser mais uma etapa e que nés adamos assim e pedimos claro
conselhos aos médicos e enfermeiros, ndo é: como é que havemos de fazer, como é que
ndo havemos de fazer, se acontecer isto, se acontecer aquilo, como é que a gente deve

reagir e eles tém sido mesmo espetaculares, ndo ha outra palavra.

Tenho [enfermeira de referéncia X], tenho e vou ter sempre...a...porque qualquer coisa
que aconteca em casa é a primeira pessoa que eu falo, que eu peco opinido, é a
enfermeira [X] que teve com ela... a...porque durante os 7 meses, um més foi na UCI, o
resto foi tudo na Medicina e o turno das 8 as 4 [16 horas] tive sempre com aquela

enfermeira [X]; é sempre aquela enfermeira e ainda hoje qualquer duvida...a M. faca



por exemplo uma Tensdo mais alta que nunca fez, ou faga uma convulsdo assim mais
aparatosa que nunca fez, eu ligo-lhe e perguntou-lhe ou deixo uma mensagem de
telemodvel: a Ma..., assim e...cla diz: olhe no quadro da M... é normal, mas eu vou
tentar falar com o doutor A,B ou C e vou pedir a opinido dele e depois eu ja lhe digo
alguma coisa. Portanto estas coisinhas todas me dao apoio, porque a M... ndo esta
internada, a M. estd em casa...a...podia simplesmente ignorar a minha mensagem ou
ndo atender, mas nao...a...veio o natal e é um beijinho para a M..., vimos a consulta e
eu digo-lhe: olhe dia X vamos a consulta e ela diz: olhe estou a trabalhar, se eu puder
dou um saltinho ao Hospital de Dia, caso eu ndo possa a mae suba...a, se fosse outra,
prontos acabou...(a M...] foi pra casa, foi pra casa...a...ha sempre aquela...¢ como eu
digo, é como se fosse uma familia, porque ha casos e casos que também tocam a eles e

ndo somente aos profissionais que sdo maes e pais.

A primeira alta da M... foi em 2010, nos estamos em 2014 e ela ficou com sequelas
graves: ndo fala, s6 agora aos 4 anos é que ela faz uns sonzinhos, também ndo anda,
é...tem agora 4 anos. Alimento-a por uma sonda e ela faz diélise peritoneal em casa,
sou eu que lhe faco. Continuamos a ter contato com alguns profissionais do primeiro
internamento, portanto, ha sempre uma ligacdo. Isto tem muito significado para nos
porque é um apoio que a gente tem, porque la estd aquela ddvida e que eu a posso tirar,
vou tirar com quem: com a enfermeira [X] que ela acaba sempre por ser a minha
enfermeira e... ¢ a minha enfermeira, a minha doutora. Se eu precisar de alguma coisa
do Hospital de Dia estdo sempre prontas, portanto...¢ um todo...¢ um respeito muito
grande que eles t€ém por nods e nods por eles e...e estdo sempre prontos. Uma mensagem
as vezes resolve um drama que nds temos na nossa cabeca e essa resposta que a gente
esta a espera, pode ser a que a gente espera, mas acaba sempre por dar um apoio e
orientacdo para aquilo que a gente deve fazer ou ndo. Portanto, a gente acaba sempre
por contar com um grupo de pessoas, de profissionais, mesmo sem estarmos

internados. .. ¢ muito bom, ¢ muito bom ter este apoio”.






Narrativa P6

“O A... foi-lhe diagnosticado Gastrosquise durante a gravidez e ele nasceu com 32
semanas. Foi operado e ficou com Intestino curto, com necessidade de alimentagéo
parenteral e gastrostomia. Desde que nasceu, viveu 0s primeiros 10 meses dentro do
hospital e foi...e a constancia era diaria...a realizar com 0s enfermeiros, desde saber
lidar com um bebé com os fios agarrado a ele, desde a prdpria alimentacdo quer em
numeros, quer em calorias...2 ml de dose de 3/3 horas. Eram os enfermeiros que faziam
e que nos ensinavam como haviamos de fazer. A...ec depois aos 4 meses, cinco, 0
A...a...havia assim uma luz ao fundo... de que o A... poderia ir para casa com

alimentacéo parenteral, dada a situacdo dele ser o intestino curto.

Entdo aprendi com as enfermeiras. Iniciei no hospital antigo, iamos par uma salinha,
elas faziam e iam-me explicando enquanto preparavam a alimentagao parenteral do A...
e eu assistia; o pai quando estava presente também assistia e depois aos pouquinhos
comecei a fazer com as enfermeiras e depois passei a fazer com o pai e depois passei a
fazer sozinha e as enfermeiras a verem e foi 2/3 semanas de aprendizagem
e...estavamos prontos para eventualmente ir para casa. Depois era engragado ver as
técnicas daquela gente e depois no dia seguinte via fazer coisas novas...na alimentacao
parenteral...e dizia, ontem a sua colega fazia assim...e depois, dizia: tem razdo. E depois
héa a teoria e ensinam-nos conforme manda o livro e depois ja fazia assim e fazia tudo o
que se pode fazer. Era engragado, se calhar esta ndo é a posi¢cdo mais correta, mas eu
tive que aprender tudo, tudo, tudo, os cuidados, dar a volta a situacéo, tudo.

Depois houve ali umas complicagdes e acabamos por ndo poder ir: era uma crianga que
tinha diarreias constantes, tinha episodios de sub-oclusdo e era preciso aliviar, tendo ele
uma gastrostomia, eram preciso saber aliviar, por o saco, mas as enfermeiras permitiam
que, para ndo perder a pratica, dentro do servico normal de funcionamento da nova
Medicina, que eu pudesse ir fazer a alimentacdo parenteral do A... quase diariamente,
que era para ndo perder a pratica e...e fizemos, fomos aprendendo. E depois ainda
tinhamos os truques de como é que ele tem a pele, qual é o creme melhor, qual é que
ndo €, a...como ¢ que faco isso...a ele chegou também a ter um saco porque teve uma
complicacdo numa das idas ao bloco e precisou depois de ter varias saidas, portanto
tinha uma saida do intestino que ndo podia estar ligado 6... 6... portanto tinha que ter

um saco de colostomia e depois nés tinhamos que fazer uns truques que era tirar um,



para depois por o outro e as enfermeiras ao meu lado ¢ depois nos...a...também me
ensinaram a fazer o penso do central [cateter], dar banho, ndo é, uma coisa tdo simples e
banal, tiveram que nos ensinar a fazer porque tinha um cateter central, tem que aprender
a dar o banho, depois a mudar o penso do cateter central, saber olhar e avaliar se esta
bom, se ndo esta bom, se a pele esta avermelhada, se h& aqui qualquer coisa a chamar a

atencao.

E pronto, e depois aqui no dia a dia, aprendemos...pensos...a fazer pensos, porque
quando ele ia ao bloco e depois para ndo vir para ca a correr pra fazer pensos no dia a
dia, como somos de [longe], eu fazia os pensos em casa. E eu virei a enfermeira do A...
24 horas, 0 pai era o assistente da enfermeira e estava a aprender também e & vontade,
para quando eu ndo estou, porque as vezes por questdes de trabalho eu ndo estou um dia
ou dois e o pai faz. Sempre que eu estou eu olho para aquilo se ndo estd bom, eu ja
tenho outro & vontade, outras competéncias e digo: isto se calhar leva aqui isto, isto e
isto e leva aquilo e depois estou a fazer e passado um bocado digo a enfermeira: esta
tudo a correr bem, vocé ja tem o seu lugar formado, esta bem, ja aprendeu connosco,

esta tranquila, esta a correr bem.

Aprendemos também a administrar antibiéticos no domicilio por questdes de
necessidade de ndo ficar internado, mais uma vez porque o antigo hospital eram muito
pequenino e as vezes tinhamos que estar trés num quarto ou dois e ndo era nada ideal,
porque o A... era 0 Unico com cateter central e entdo vamos ensinar a mée e ao pai a

administrar o antibidtico e vai pra casa porque é mais seguro e fizemos isso.

Eu como estive ca 9 meses seguidos como internados, conseguimos saber bem as
coisas. Eu vejo as coisas assim: € pa o meu filho estd bem, esta aqui internado porque
enfim, tem que ser, mas ndao é o fim do mundo, ndo é a coisa mais urgente neste
momento e temos saber, enfim, o papel dos enfermeiros e muita gente reclama que as
enfermeiras isto, ou porque estdo atrasados, ou por que isto ou aquilo. NOs temos que
parar um bocadinho para pensar que por detras disso a enfermeira esta com um menino
que estd mal e...e saber aceitar isto, ndo €, porque o nosso filho estd mal, mas ela esta

com um menino que esta a morrer e é por isso que ela 14 esta.

NOs pais porque as vezes deparamo-nos perante situagdes que ndo conhecemos...e o
enfermeiro que transmita com algum cuidado, mesmo com os pais, eles sabem-nos...¢é

muito importante para nos manter calmos, para nos dar um bocado de razéo, & muito



importante. E depois ensinam-nos que as coisas ndo sao mas de todo, que nada disto é
...¢ sério, é...mas passa. E consegue-se viver com isso. E depois procuram solugdes que
se adaptam aos casos, as familias, ao dia-a-dia de cada um. Bom, elas fazem o trabalho,
elas e eles, fazem o trabalho. Os médicos aparecem assim por tras, mas sdo elas e eles
que desempenham assim um papel muito importante na vida do Artur; da dele e da
nossa como familia pra andarmos para a frente...¢ muito importante, sem duvida. As
pessoas as vezes, € como tudo...a...no dia a dia de cada profissional encontramos uns
melhores e outros piores...e eu depois de ter estado ca tanto tempo e ter visto tanta
coisa, tantos cenarios dramaéticos, tantos casos complicadissimos, sociais também,
porque as enfermeiras tém que lidar com casos sociais complicados, tém que saber gerir
aquilo, eu admiro-as muito, ndo deve ser nada facil. As vezes a gente também temos que
pensar e metermo-nos um bocado no papel delas. Quando a gente esta ca de passagem e
qualquer coisa ndo corre bem e vem ca parar durante dois ou trés dias, as pessoas depois

nao sabem avaliar isso.

No primeiro dia que eu fui para casa com o A..., nervosissima, porque ia para casa com
o A... eiria fazer tudo sozinha, sem nenhuma enfermeira me estar a ver. E entéo pensei:
tinha que fazer aquilo cem por cento segura, porque € melhor ir para casa: € melhor para
vocés, € melhor para a crianga, para o desenvolvimento dela, mas depois ndo ha la
apoio. E depois ha aquelas coisas que elas ndo tém culpa, ndo é,...porque o sistema nao
funciona. Eu ndo sou [daqui] e as enfermeiras também tém aqui o trabalho e ndo podem
ir a casa assistir; isso foi uma das criticas que nos fizemos e com o apoio das
enfermeiras, fizemos passar isso aos medicos e a administracdo; que ndo havia apoio
quando nés iamos para casa. E isso € uma daquelas coisas que nos criticamos em
relacdo ao sistema, que ndo funciona, que é a falta de apoio quando se vai para casa, 0

apoio ao domicilio...e elas sabem perfeitamente.

Aqui havia poucos casos de intestino curto o que para n6s nos dificultou um bocado a
aprendizagem. As enfermeiras iam-nos pondo ao corrente: olhe, temos mais dois
meninos, um é um pouco mais velho que o A..., ele esta no ir. E nés iamos perguntando
como € que fazemos, como ¢ que podemos partilhar e nisso elas também... acho que é
muito interessante poderem-nos ajudar a enquadrar essencialmente a situagédo dele, com

outras familias idénticas.



No6s fomos a R..., aonde ai também aprendemos muito mais acerca, tipicamente acerca
da condigdo do A.... Eles sdo especialistas em transplantes intestinais e casos crénicos
de intestinos curtos e...também ld novamente, com as enfermeiras de 1la fomos
aprendemos dicas, truques, pequenas coisas para melhorar o dia a dia, para melhorar o
funcionamento. Em R... vimos muito mais de perto a situa¢do, o que nos deixa a ver as
coisas de uma forma melhor, mais positivas, com mais assim: respirar fundo, ok vai
andar pra frente. Depois o A... foi sempre acompanhado em R..., iamos |4 uma vez por
ano ou duas, conforme fosse necessario e ele 14 foi também intervencionado

cirurgicamente.

Aqui, as enfermeiras aqui de Portugal, j& nos iam dizendo que o A... ndo é um bibl6,
que pode brincar, que pode fazer tudo. La em R... acabdvamos por adquirir de uma
forma...as condi¢cdes hospitalares eram outras, porque nds somos do tempo do antigo
hospital, era muito pequenino. E entdo elas 14 [em R...] ndo, tinham uma salinha bonita
para 0s meninos brincarem, os quarto individuais e eram as enfermeiras que punham os
meninos no chdo para eles brincarem. Mesmo com qualquer coisa ligada, eles sdo
normais, tém que ganhar satde, se meterem o dedo no chdo e na boca, lava-se; o que a
nos nos deu um grande alivio, ndo é, porque nds ainda nunca tinhamos estado em casa,
foi de um hospital para o outro praticamente. Foi um abrir de olhos com elas, também
nos ajudaram ... € porque estavamos com outras criangas € outros pais...e... dizerem

que o A... tinha que ser igual as outras criancas e que ele ia ter que ser integrado.

O A... agora quando foi a M... 0 ano passado, também foi intervencionado
cirurgicamente e elas 14 também nos ensinaram a...a...la foi mais a nivel nutricional.
Era mais uma equipa diferente e 14 eles fazem uma abordagem diferente de c4, nao
trabalham mal, sdo procedimentos diferentes. Enquanto nés aqui estamos habituados a
ter a luva esterilizada, elas 1a ndo utilizam as luvas esterilizadas, mas desinfetam-se com
“uns coisos” de alcool; a logica é a mesma, depois de se lavarem e desinfetarem, a
I6gica é a mesma. Fizeram uns estudos la e ndo tiveram infe¢Bes, nem complicagGes por
causa dessas alteracbes e entdo elas faziam as coisas de uma forma diferente e a
primeira a pessoa fica assim um pouco assustada, mas depois vai percebendo a ldgica,
faz algum sentido, é...e ndo faziam o penso do central, eramos nos que faziamos,
curado com o alcool que eles 1a ndo utilizam, as criangas ndo tém penso sequer e depois
o cateter anda ali assim um bocado...habituamo-nos a esses procedimentos deles,

ajustamo-nos a isso e elas sempre foram muito abertas: em relacdo ao cateter central, a



mée pde, a mae esta tranquila, € assim que a mae faz; ddo-nos os materiais necessarios e

nés fazemos.

Depois do A... ir ao bloco, é assim, elas faziam o penso e depois iam ensinando, porque
ele tinha uma cicatriz grande e depois iam ensinando como é que elas 14 faziam e
aprendemos com elas e depois pro fim ja eramos nds que faziamos o penso da sutura e
famos avaliando e depois havia o outro lado que era mais a nivel da nutri¢cdo, outro
trabalho... eram mais outros técnicos, ndo eram os enfermeiros que estavam a ensinar,

mas nao foi muito tempo que 14 tivemos...

Tivemos que nos habituar a algumas coisas, porque era diferente e conversar com elas
porque € que faziam assim, porque é que ndo calcava a luvinha esterilizada, porque é
que ndo punham um penso esterilizado em cima e elas sempre muito a vontade a
explicar-nos o porqué, porque é que faziam daquela forma e mostraram estudos que
comprovam que ndo houve aumentos de infecbes para nos tranquilizar e sempre
prestaveis também. Achei-as muito prestdveis e muito carinhosas, isto agora um

bocadinho a parte.

Tivemos ali uma complicacao na cirurgia e ele depois veio para casa e tivemos também
de ter uma colonostomia e tivemos mais uma vez de aprender a colocar 0s sacos, a
hidratar a pele e andamos mais de um ano a aprender com as enfermeiras: como é que
limpam; para fazermos, o que é que é mais facil para os pais, que elas também se
preocupam muito em saber o que € que é mais facil para aprendermos tranquilos e nos
ajudarmos e...e sempre que eu preciso de alguma coisa, eu também falo com o médico,
mas muitas vezes nao consigo e ligo logo para a enfermeira...... e ela pde-nos a
vontade, explica-nos o que é que fazemos, o que é que ndo fazemos, tem sido uma

boa... uma parceria 6tima, tem sido uma escola boa.

Quando eu comparo aqui, R... e M..., vemos muitas diferengas, nas formas e
procedimentos de trabalhar: aprendemos muito. Em R... ficamos chocados com os
procedimentos deles, que eles sdo completamente o “oitenta”: € a touquinha na cabega,
é a bata ainda, as janelas todas fechadas, s6 pode estar uma pessoa na sala. R... chocou-
me mais porque toca-nos mais: o A... tinha que ser amarrado & cama para fazer a
alimentacdo parentérica; para mim ndo fazia sentido nenhum e tive que lidar com elas e
dizer-lhe: ndo o A... N0 o amarram a cama porque o A... Nd0 € um animal e eu ndo

concordo que o amarrem a cama. Eu em casa ja o fiz [a alimentagdo parentérica] e duas



vezes sozinha e ndo foi preciso amarra-lo e no hospital nunca foi preciso amarra-lo a
cama. E dai em diante conseguimos chegar a um bom porto. L& era o extremo: ainda se
desinfetavam com as esponjas cirdrgicas impregnadas de betadine e para mim foi um
choque, conhecendo a realidade aqui que ja era mais simplista. E as enfermeiras eram
muito distantes; tinhamos que insistir muito com elas, para elas nos dizerem alguma

coisa.

E M..., ndo. J& as achei muito queridas, elas sdo prestaveis, ndo falam da vida delas.
Elas ndo sdo Portuguesas; eu tenho facilidade a lingua..., mas para além disso, elas
faziam um esforco para comunicarem comigo e sempre o cuidado para saberem se
estava tudo bem: esta tudo bem? Estéo a vontade? Estdo a gostar? Porqué? Em R... nos
ndo tinhamos este feedback...ali havia alguma coisa em que a relagdo entre enfermeiro,
crianca e os pais ndo foi um aspeto de que eu gostei. E entdo eu pensei: o procedimento
delas é assim e eu tenho que me adaptar a isto, ndo vou quer mudar 0 mundo porque ndo
concordo, ndao é. Em M... ja era o procedimento diferente, ndo €. Que eu acho que é,
¢...portanto, estando em varios sitios € possivel comparar os procedimentos, mesmo
que ndo concorde. Mas depois a forma de lidar com o paciente também é muito
diferente [em R...], sdo especialistas naquilo: gastroenterologia, intestinos curtos, do
mais avancado que ha, sdo fantasticos...e a nivel de nutricdo sdo fantasticos,
aprendemos muito... se calhar mais com a equipa médica, do que com a equipa de
enfermagem, sem davida. Em M... ndo, as enfermeiras eram: tu ca, tu 14, como nds
tivemos cd e muito mais disponiveis para nds; qualquer coisa, elas eram muito mais

disponiveis.

E eu ja passei por alguns hospitais: eu estive em R... 2 dias e meio com o A... quando
ele tinha 9 meses e tive que ir sozinha porque 0 meu marido ndo podia |4 estar e nesses
dias € que... elas 1a ndo nos acarinhavam...era o trabalho e era s6 aquilo. Aqui nao, elas
tinham o cuidado de...também estava aqui ha tanto tempo que parece um bocado...,
mas tinham o cuidado de sempre que nos encontravam, de falar connosco, de saber
coisas nossas, Como € que estavamos, como é que nao estdvamos: o pai, a mée, o filho.
E elas também procuravam saber como é que iamos fazendo as coisas e iamos
distraindo, falando. E em R... ndo, senti muita falta das minhas “tias” [as enfermeiras];
eu estava fora, num hospital estrangeiro; eu e [0 idioma] ... ndo nos ddvamos bem

porgque a minha lingua € [outra] ... e aquilo era uma barreira tdo grande. E elas ndo...ai



posso dizer que a relagdo ndo ¢ emotiva; aqui ndo... é fantastica e acho que o papel do

enfermeiro que acompanha o filho é importante, muito importante para nos tranquilizar.

O A... tem desde o inicio a enfermeira X como enfermeira de referéncia, € uma
enfermeira com... ¢ que tem muita experiéncia ¢ que quando tivemos as dificuldades
todas e foi com quem tive o prazer de trabalhar desde o hospital antigo: espaco nédo
havia, material é...¢ a realidade, que ¢ ...ela ja fazia o diagnostico e ela ja me dizia: vai
ser mais ou menos assim e era. Uma enfermeira como ela no servigo...e depois no
ambiente em que ela estava, nao ¢é...teve na Medicina, mais ligada & &rea da
gastroenterologia e tinha muita experiéncia e isso a mim deu-me muita tranquilidade. A
enfermeira X e depois ha& aquelas enfermeiras que a gente escreve, que a gente fala,
telefona... e as vezes encontramo-nos para tomar cafezinho e...n3o vamos perdendo,
nem esquecemos essas ligagdes, ndo pudemos! [chorou, emocdo] E...e pronto...as
enfermeiras tém um papel fantastico. Ainda hoje, nés temos relagdes muito boas com

enfermeiros que nos acompanharam nessa altura.

E acho que séo elas também que encaminham, que nos ddo carinho para aguentar, para
aguentar o dia-a-dia e a batalha de estar internado. E depois, de lidar com a doenca, elas
tém o trabalho de nos acarinhar muito; fui muito acarinhada pelas enfermeiras quando
estava ca internada e ddo-nos muita tranquilidade: ha outros assim e vamos sabendo e
muito através delas, de outras situacoes ¢ ... A relacdo do enfermeiro com o doente, ou
enfermeira, ndo €, pediatrico, é extremamente importante, € extremamente importante.
Elas sdo a cem por cento...porque ¢ gracas a elas...os médicos obviamente tem muita
sabedoria, sdo eles que fazem o diagndstico, mas as enfermeiras ja fizeram, elas ja

fizeram.

Aqui tentamos fazer uns trabalhos em conjunto e acabamos por fazer uma apresentacdo
a Administragdo para ver se conseguiamos melhorar...a, a...e ndo conseguimos, elas
conhecem. N&o ha apoio ao domicilio e eu tenho que vir aqui para vir buscar a
alimentacdo parenteral, sendo ela ndo chega la e ndo consigo resolver esse apoio. N&o
sei como € que as outras areas funcionam, se funcionam ou nio...eu acho que isto seria
papel importante para conseguirmos fazer no futuro, que era o apoio ao domicilio dos
enfermeiros, ndo sei se havera...eu sei que ha algumas coisas a funcionar em [outra
cidade]..., que de facto nés conhecemos de la, mas que ndo estdo a funcionar a

100%...iss0 eu acho que era o préximo passo, a tentar a ajuda dos enfermeiros nos



doentes cronicos a...ir acompanhando-0S em casa, acho que seria uma bocado

importante.

Acho que isto resume-se: acho que tivemos que aprender tudo porque o A..., para ja era
o primeiro filho e depois eram assim também, também ...com necessidades especiais.
Estive tantos anos com elas...porque 9 anos depois a gente faz isto...¢ mais fécil e isto
também porque elas deixam-nos a vontade para fazer as coisas, isto ndo ¢ um...¢ um
assunto assim sério, é dificil, é preciso ter cuidado com a questdo da limpeza, da
higiene; é preciso fazer as coisas de uma forma esterilizada, que € a etapa nimero um
para evitar infecGes e nesse aspeto 0 A...portanto, ele ndo tem tido infegdes de cateter.
Mas de resto, isto ndo é um tabu, ndo é um bicho-de-sete-cabecas, ¢é fécil, e depois eu
preparei-me bem nisto e a verdade é que eu agora se tivesse que falar com quem vai
pegar nisto, eu digo-lhe: ndo se preocupe, é facil, respire fundo, deitem para fora que
conseguem fazer. E isto as enfermeiras transmitiam: a forma como trabalham e
enquanto trabalham e falavam connosco...tudo o que eu aprendi foi feito 14, com muita
informagdo, muita aprendizagem, com... com elas...teve que ser as enfermeiras a

ensinar tudo”.



Narrativa P7

“Apos o nascimento do F..., foi-lhe diagnosticado Insuficiéncia renal crénica em
consequéncia de duas cirurgias as valvulas renais. Ele teve que ter muitos cuidados por
causa de ele ter insuficiéncia renal. Ele iniciou o ciclo na UCI, em que nos ndo tinhamos
trabalho algum, s6 viamos eles a darem a medicacéo. Era tudo por sonda, nessa fase, e
nés ndo faziamos nada na sonda. Entdo as andlises andavam sempre muito alteradas
porque ndo ficava com o suficiente dentro dele. Como ele ia a casa e depois tinha que
vir logo, ndo conseguia estar mais do que uma semana em casa; so foi trés vezes a casa
até aos 7 meses de idade, ponderou-se fazer a gastrostomia para que ele se alimentasse

bem e ndo bolsasse.

Apés a cirurgia dele, a gastrostomia, comecou a fazer a medicacdo toda por 14, porque
ele tinha refluxo e como vomitava bastante, saia medicacdo, o leite, tudo. Depois passou
a fazer cirurgia e passou para a Medicina e depois na Medicina passamos a acompanha-
lo e entdo as enfermeiras comecaram a dar a medicacdo connosco, comegavamos no
gabinete delas e quando viram que nds estavamos mais ou menos preparados para

iniciar, deixaram-nos iniciar a dar a medicacao.

A partir dai fiquei ca com ele e tive um tempo a ver elas a fazer pela gastrostomia e
pensava que era mais dificil do que por boca, mas ndo, ¢ muito mais ficil e... ao
principio, ele fazia medicagdo por la de 45 em 45 minutos, durante todo o dia...e para

nds também...eu falava com ela, com a enfermeira X que estava com ele.

Ao inicio até ficamos um pouco chocados com esta enfermeira que agora nos damos
bem, porque n6s como temos trés filhos, s6 podiamos vir dia sim, dia ndo ao hospital.
Uma vez, ela estava 14 com a médica e ela chamou a Assistente Social e comegaram a
dizer que ndo podia ser assim, que nos tinhamos que passar mais tempo. Ndo podiamos
porque tinhamos os trés [filhos] e entdo a gente achava que o que fazia ja era 0 maximo.
E era, na verdade era o maximo que nds conseguiamos fazer e...ficamos um bocado
magoados, porque pensamos que ela pensava que nds estdvamos a despreza-lo ou ndo

gostavamos dele como dos outros.

Mas depois dele fazer a operacgéo e ficarmos la com ele a tempo inteiro para aprender a
dar a medicacdo, é que eu vi que ela tudo o que tinha feito e tudo o que tinha dito e que

nos magoou nas palavras, que era s6 mesmo para o bem dele, ela gostava tanto dele e



estava a ver que ele precisava mesmo mais de nés. Nao foi pra, pra...prontos, pra ...que
fosse contra a nossa opinido, ndo, era mesmo porque ela achava que era tudo pré bem

dele.

Estava sempre presente e estava sempre preocupada comigo ...a...para eu ir comer: va
comer, va tomar banho, que eu fico aqui, qualquer coisa ...e esteve sempre, sempre
presente...ela até gostava de ir almogar ao mesmo tempo que eu. Entdo pedia a uma
colega dela para ficar com ele. lamos as duas e depois voltavamos e ficdvamos sempre
assim no quarto. Ela tinha mais criancas, mas como tinha uma estagiaria com ela, ndo
precisavam tanto de atencdo. Naquela Gltima semana, ela teve literalmente connosco. Se
eu fosse sozinha, seria impossivel deixa-lo na cama porque ele chorava bastante e ir
almocar, ir & casa de banho, se ela ndo estivesse comigo, ele ficaria a chorar e entéo eu
optava por nao ir. Ela nisso punha-me sempre a vontade. Qualquer coisa, diz, qualquer

coisa, eu estou com ele. E quando ela ndo podia, pedia a uma colega para ficar com ele.

Desde que ele foi para casa, a nossa ligacdo com a enfermeira que estava com ele ainda
se tornou mais forte. Qualquer coisa, ou uma situacdo que acontecia, ou qualquer duvida
que nos tinhamos, ela estava sempre presente. Mesmo agora, hoje em dia ela...dia sim,
dia ndo, ela manda uma mensagem a perguntar como é que ele esta, se as coisas estdo
bem, se ndo estdo... e qualquer coisa que a gente precisa, ja foi vé-lo e tudo...ja foi a
casa...ela ja o foi visitar. Qualquer coisa que a gente precise, a gente sente que ela esta
ali para nos ajudar...e depois € reconfortante estarmos em casa e sabermos se acontecer
qualquer coisa podemos logo falar com alguém que o conhece bem...até mais do que

nods, porque ela esteve 7 meses com ele e...pronto ndo tenho nada a dizer.

Gostei, gostei porque para ja a gente ndo vai para casa sem elas terem a certeza que a
gente esta em condi¢Oes. E estdo sempre ao pé de nds a verem se realmente a gente faz
bem, se ndo faz. Quando a gente faz alguma coisa que ndo esta certa, elas dizem-nos
logo, falam da melhor maneira, ndo nos fazem sentir mal, ...e...quando vém que
estamos aptos, chegam ao pé de nos e dizem: olhe, por nds ja poderia ir para casa.
Perguntam quais sdo as dividas que temos, com a alimentacdo, com as seringas, ndo
deixar o ar 1& e nos temos feito tudo. Desde que eu fiquei ca com ele nunca...nada
correu mal. Elas proprias tém gosto que nds, que a gente aprenda a fazer as coisas em

condigdes. E quando ndo estamos a fazer, dizem-nos, ndo nos fazem sentir mal, mas



dizem-nos. E agora...felizmente ela faz medicagdo de manha e a noite. E ...e pronto,

ndo achei que fosse, nao ¢ dificil”.






Narrativa P8

“O L... foi-lhe diagnosticado doenca neuromuscular com paralisia das cordas vocais.
Teve sindrome de dificuldade respiratéria grave no periodo neonatal, tendo necessidade
de ser tragueostomizado e efetuar alimentacdo por sonda nasogastrica. Historias
especiais eu ndo sei se aconteceram antes da traqueostomia; ndo aconteceu tanto,
pronto, ele era aspirado na boca e no nariz e assim. Esteve internado desde o nascimento

até aos cinco meses e depois durante dois meses.

Mas ao longo do internamento, comecaram logo nos cuidados intensivos quando o L...
foi tragueostomizando, eles comecaram a dar-nos alguns...e inclusivamente a
instruirem-nos e a treinarem-nos, visto ser uma situacdo que € pra ficar que

comecassemos a aspirar, eu € 0 meu marido, que nés comecassemos a fazer as coisas.

Depois quando viemos para o internamento, eu desde que estava, era eu que prestava
todos os cuidados do inicio ao fim ao L..., todos, todos. Fazia o penso sozinha, mudava-
Ihe a sonda [nasogéstrica], era eu que o aspirava, era eu que lhe dava a alimentacédo pela
sonda. E assim, inclusivamente era eu que pedia, que preparava o biberéo, fazia tudo a
vontade, elas davam essa oportunidade, estando presentes porque elas sao impecaveis,
mas se havia alguma situacdo assim de diferente, eu chamava-as e vinham e assim...
mas nos cuidados normais, nos cuidados basicos e...era alimentagdo, higiene, ter que o

aspirar e essas coisinhas todas, sou eu que tenho feito ao L....

Chegou a uma altura em que ele teve de sair do internamento, ele teve cinco meses
internado e depois foi para casa dois meses. E depois voltamos a ter um internamento.
Com esse internamento até eu conhecia melhor o L... que elas, um bocadinho
melhor...inicialmente elas...mas depois eu propria fazia melhor...pronto...estava mais

dentro...pronto.

O dnico que... [aspeto mais especifico]: a aspiragdo na canula foi nos cuidados
intensivos. Ele fez a traqueostomia no dia 20 de julho e n6s fomos para a Medicina no
dia 27 e foi la que me ensinaram, logo no primeiro/segundo dia, 21/22 de Julho comecei
logo a aspirar, falaram nos cuidados...pronto aqueles cuidados decorrentes da aspiragéo,
de fazer com técnica assética, essas coisas todas, mesmo na forma de aspirar, pelo fato

da especificidade de ser uma crianga, de ela por si ndo colaborar, elas nos cuidados



intensivos fizeram os ensinos todos e eu e 0 meu marido aprendemos ai nos cuidados

intensivos.

Quando chegamos a Medicina j& faziamos. A manipula¢do com a sonda nasogastrica,
nos cuidados intensivos ensinaram-me e depois na Medicina jA era eu que
introduzia...a...claro, também me reforcaram os ensinos em relacdo a medicdo em
relacdo...pronto, quando depois da cirurgia do ileon, foi muito importante e explicaram-
me ai sim, como se fosse uma mae leiga, porque é mesmo assim, que o0 estomago estava
com uma anatomia diferente, que ndo podemos introduzir tanto, lembra-me que tivemos
um problema grave porque a sonda tinha quatro furos, a introduzir para ndo ir para o
intestino, a passar no esofago, porque ele tinha refluxo e tiveram que fazer esses ensinos
e dos sinais que ele apresentava se a sonda estivesse no intestino, que ele ficava
desconfortavel com ela...a...e ai ensinaram-me, fizeram-me imensos ensinos,
explicaram-me a forma de ver os sinais dele de desconforto, se isso acontecesse...0s
cuidados ...e a, uma coisa que eu aprendi na Medicina quando cheguei: os cuidados ao
estoma, pronto...os cuidados ao estoma aprendi aqui: a mudanga da fita, a desinfecdo
do local, a lavagem e desinfecdo do...a lavagem, desinfecdo ja ndo fazia. Mas foram
elas que me ensinaram aquilo e a forma de adaptar 0s cuidados de higiene quando... na
presenca da traqueostomia. Isso ai aprendi aqui com elas, foram elas que me

deram...facilitaram esse processo.

Nao fizeram logo: ensinaram isto, isto e isto ... quer dizer, eu também pergunto, ndo sei
pergunto, pronto, acho que elas tentaram sempre adequar os ensinos, ndo foi a formula:
para todos igual; tentaram perceber 0 que eu sabia, 0 que 0 meu marido sabia e depois
pronto, davam o apoio que nds necessitdvamos nesse sentido. Foi uma oportunidade, foi

um apoio para Nos preparamos para ir para casa.

Eu por exemplo aqui, eu, eu ia dormir sempre a casa. O meu marido continuava a
trabalhar, eu estava de baixa, mas temos os dois outros meus filhos; eu achei sempre
importante que os meus filhos crescessem saudaveis e eu ia dormir sempre a casa.
Agora ja ndo podia fazer isso, mas quando o Lucas era bebé, elas davam-me essa
abertura, pra eu ir dormir a casa, pra...pra...mesmo durante o dia, se eu tinha que me
ausentar: “esta 4 vontade”...e eu sei que ele estava bem cuidado, sei que ndo ficavam

sempre a olhar para ele, mas...davam-me sempre essa oportunidade de fazer os



cuidados e quando eu ndo estava l4, elas faziam os cuidados, quando eu estava, era eu

que fazia, ponto final...do inicio ao fim.

Para o L... tirei leite materno para fazer por sonda e elas também respeitavam,
ajudavam-me a tirar leitinho, proporcionavam-me as coisas para tirar o leite e assim.
Esta parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito bom. A mim como mée numa
situacdo destas ndo é facil, tenho trés filhos, um deles deficiente, que teve a infelicidade
de nascer com problemas e a necessidade de ter este suporte e depois é assim, se eu ndo
sentisse que ele ficava bem com elas, para mim ia ser horrivel, a minha vida familiar ia
ficar muito, muito complicada, mas nédo, eu acho que elas sdo excelentes, eu digo isto,
porque € verdade e por acaso sou enfermeira e trabalho, trabalhava com adolescentes

e...acho que elas aqui sdo excelentes.

Aqui, nds quando tivemos...c fomos para casa ¢ vinhamos aqui ao hospital de dia, aqui
ndo vi tanto, era mais ao velho, elas eram impecaveis, sempre muito prestaveis, mas
sempre com respeito, muito respeito, € o que eu acho, respeitando o individual da

crianca e da familia.

Depois, agora foi operado ja duas vezes...a...duas cirurgias e um internamento quando
Ihe retiraram a canula, [noutro hospital] ... e era eu que fazia tudo, tudo,
tudo...inclusivamente era eu que conhecia o L..., elas aceitavam aquilo que eu lhes
dizia e deixavam fazer a minha maneira, inclusivamente diziam que era da maneira que
eu sabia e que estava habituada, da forma como eu gostava mais, nunca me impuseram
formas de fazer, nem de cuidar, nem tentaram que eu fizesse da maneira delas,
aceitaram sempre tudo, os tempos dele, os meus, as necessidades dele, a forma de ser
dele. E em relacdo aos métodos de trabalho, elas também 1a [outro hospital]
...pronto...muitas entreviram, mas houve uma boa articulacdo nossa como eles, muito

boa articulag@o...foi sempre especial.

Acho que [aqui e no outro hospital]..., desde os cuidados intensivos, ao internamento,
houve sempre essa abertura da parte deles, que... ndo sei se pela minha profissao,
sendo, mas eles 14 ndo me conheciam porque eu também ndo me manifesto, Ia sou mée,
ponto final...e aqui também sou mae, trato as enfermeiras aqui por vocé, por senhora...
e la [outro hospital] era igual: por senhora enfermeira. Eu sou mée, ndo faco nenhum
alarme por causa disso...e elas deixaram-me sempre fazer as coisas a nossa maneira, ao

nosso ritmo e da forma que achassemos mais adequada, respeitando 0s nossos horarios.



Também tive a oportunidade de trabalhar com uma enfermeira, € a minha enfermeira de
referéncia. Uma pessoa espetacular e ela...nunca senti que ela [pensasse]...entdo ¢
enfermeira e nédo sabe isto, néo, tentava  sempre perceber,
tentava...inclusivamente...ndo consegue Chama-me e...acho que elas foram sempre,
sempre ver 0 que eu sabia e explicando as coisas a medida que as situacGes iam
aparecendo. E ela tinha outro menino que tinha uma situacdo social e ela tinha que se
dividir entre os dois; sempre que eu estava, ela estava sempre facilitada, porque eu
estava. Mas até eu chegar ou assim, ela andava sempre entre 0s dois. Ndo estavam no
mesmo quarto, claro, ndo os podiam por juntos e ela andava sempre...e tinha muitos
conhecimentos, muitos conhecimentos sim em relagio a area. E o que eu lhe digo, eles
ndo tém tanta experiéncia assim de meninos traqueostomizados; eles tém trés ou
quatros, ndo tem muitos, mas elas sabem, tirando um ou outros, mas elas sim, tém os
conhecimentos necessarios para prestar os cuidados e para dar ajuda aos pais, sim. E sao
conhecedoras das situacOes: eles aqui tém enfermeiras de areas. A enfermeira X esta na

pneumologia.

O L... tem 3 anos e foi... é importantissimo, importantissimo, a forma, o fato de elas
tentarem perceber primeiro as nossas necessidades, as nossas dificuldades e ajudarem,
quer dizer, ao mesmo tempo respeitando a familia que tém ali, a forma como a
familia...apesar da profissdo que tenho, respeitaram o facto de precisar de ensinos e
quando foram...é assim, ndo tentaram os ensinos delas, tentaram perceber o que eu
sabia e sem entrar naquela coisa: ha é enfermeira deve saber. O fato delas estarem
sempre disponiveis, foi muito importante, muito importante, € assim, nunca me
recriminaram pelo facto de eu ir dormir a casa; eu ou 0 meu marido, quando o meu
marido estava, dividiamos. E ndo senti que dissessem: entdo vai deixar o filho sozinho,
mesmo durante o dia, quando eu ia almogar, senti um respeito...eu tive experiéncias
muito negativas, ndo com elas, mas com os médicos e elas compensam tudo,
enfermagem aqui sdo, sdo muito boa equipa...um respeito total pelos pais, pela familia.
Tentam conhecer a familia, tentam conhecer a dindmica familiar e perceber e sobretudo,
nunca nos julgam, mesmo gabinete pra dentro, gabinete pra fora, nunca me senti julgada
pelas op¢des que tomamos, tém o valor que tém e eu achei que era importante e
continuo a achar que foi importante porque eu tinha mais dois filhos e um tinha oito

anos € a menina tinha 5 anos e precisavam de mim”.



Narrativa P9

“E assim, desde que o A... nasceu com... sindrome do intestino curto que...que,
pronto, ficou internado no hospital até aos nove meses. Na maternidade esteve na parte
da incubadora, s6 teve la um més porque entretanto desenvolveu uma NEC
[Enterocolite Necrosante] e teve que vir para [aqui], para ser operado. Fizeram-lhe
uma...para por o intestino a pele, como ¢ que se diz...ostomia...a...teve assim mais ou
menos um més e meio, até que o intestino dele ndo regenerou e tiveram que Ihe cortar

mais ou menos metade do intestino.

Ja nos Cuidados intensivos eu estive e os enfermeiros explicavam-nos tudo o que é que
iam fazer, o que ndo iam fazer, quais eram as possibilidades que nds tinhamos de
escolha, que tinhamos em relacdo a tratamentos e a coisas que eles faziam. E ja ai nos
ensinaram, que ele era muito pequenino, nasceu com 900 gramas, ensinaram-nos a dar-

Ihe banho, a mexer nele porque ele era muito pequenino e pronto.

Depois quando foi operado comegou logo com a APT [alimentacdo parentérical.
Disseram-nos logo que ia ser uma coisa a longo prazo, que ia precisar disso a longo
prazo e teriamos que aprender para quando ele fosse para casa, que teriamos que

aprender a fazer isso.

NoOs quando comegcamos a ver gque estava mais ou menos tudo estabilizado, o pai e a
mae, comegamos a perguntar se... se podiamos aprender, ja que iamos, ndo €, mais més,
menos més, sair. Se podiamos comecar porque falavam-nos que isso era uma coisa que
tinha que ser muito bem feita, ndo é, puseram-nos aqueles medos todos e entdo nos
quisemos, fomos nds que nos propusemos primeiro a aprender que era para depois
quando fosse... de uma semana para a outra a médica dizia: vamos aprender a APT para
ele ir para casa. E se a gente ndo conseguisse aprender numa semana? NOs pensamos:
vamos pedir para comecar a aprender, para depois ndo estarmos dependentes de nés pra

iIrmos para casa

Aprendemos com as enfermeiras da Medicina...a...come¢amos a fazer e...
aprendemos, elas explicaram bem. Aprendemos também a por a sonda, também é uma
coisa que ele precisa para fazer alimentacdo durante a noite, somos n0s que pomos.
Tudo 0 que a gente precisa, a gente pergunta e elas explicam, ensinam-

nos...a...fazermos vérias vezes, por exemplo, eu estive aqui com ele internado, chegou



a uma altura que era eu sempre que punha a sonda, que era eu que queria por a sonda e
elas ndo se opunham. Podiam querer por elas, que estavam de servigo, mas disseram:
nao, pode por...e...normalmente corre sempre tudo bem, ndo temos assim razao de
queixa. A heparinizacdo do cateter...foi a ultima coisa que a gente aprendeu, sempre

tudo bem.

Eu ficava c& mais tempo e as vezes perguntava-lhe: porque é que ndo podemos fazer de
uma maneira, em vez de ser desta, porque para nds as vezes o empirico, ndo quer dizer
que esteja correto, mas para nds podia ser mais facil fazer de uma maneira...e porque €
que ndo podemos? E elas diziam: ndo, ndo podemos, isto tem que ser assim e
explicavam porqué e nods entendiamos porque é que tinha que ser: sim senhora,
realmente tem que ser; hd a esterilizacdo e aquelas coisas todas, elas sempre nos
contaram sempre tudo direitinho, quando nods estavamos a fazer a APT...a...primeiro
tivemos a ver como elas faziam uma ou duas vezes e depois comegcamos a fazer e correu
tudo bem, a gente dizia-lhe: agora vou fazer isto, agora vou fazer aquilo e elas: muito

bem.

E elas pGem-nos a vontade, aqui tem por norma dar o banhito de manhd, logo de manha,
mas se perguntamos: pode ser a tarde? Nunca disseram que ndo, nunca houve imposi¢ao
nenhuma, deixavam-nos sempre a vontade. E a tarde, ndo ha problema nenhum, que a
gente ajuda, a colega que estiver a tarde ajuda. Nunca houve problema nenhum, nesse
aspeto...a...ele tem as refeicoes que vém do refeitorio...a...aquelas horas...por
exemplo se o A... bebesse leite mais cedo, eu podia pedir...por exemplo, pode pedir a
sopa por volta das onze e meia, nunca houve problema, vinha quente, ou por exemplo,
pode-me aquecer, porque ele s6 acordava as duas [catorze horas], nunca houve
problema nenhum...estavam sempre abertas a...s6 se houvesse alguma coisa que elas
sentissem que fosse prejudicial para ele, porque no inicio a gente nem sempre tem essa
percec¢do...a...eles diziam assim: olhe 6 mae, pode fazer, mas se calhar ¢ melhor fazer
assim, por causa disto, isto e isto, e nds entendiamos ou ndo, e diziamos: entdo poder ser
assim...e elas aceitavam e nunca houve problema, davam-nos varias alternativas para

tudo.

Eu tenho um filho mais velho e eu nem ficava ca a dormir para estar com ele. E Eu
telefonava durante a noite, as vezes, trés vezes...e elas respondiam-me sempre e diziam:

ndo mée, va a casa para estar com o outro, para ndo estar sempre aqui. Por exemplo, a



gente as vezes precisava de...porque ele nasceu muito pequenino € a roupa era muito
pequenina e eu as vezes precisava de ir comprar roupa para ele, porque ele...ou fazia
muitas vezes cocd ou qualquer coisa e elas ficavam-me com ele e eu ia descansada e
vinha e elas estavam com ele, nunca ficou a chorar, nem nunca nada. Elas tém essa
preocupacdo de nos deixar & vontade e dizer: olhe vao espairecer um bocado. Por
exemplo o meu marido quando estava de folga vinha ter comigo e ao meio dia em vez
de comer aqui, iamos comer fora e elas: va, ndo se preocupe que a gente fica com o

menino.

Temos uma enfermeira que ficava sempre connosco, que era a enfermeira X [de
referéncia], ela ficava sempre connosco menos ao fim de semana, porque ela sé vai de

segunda a sexta.

Se elas ndo fossem tdo prestativas, se calhar ndo aprendia tdo depressa e ainda
estariamos aqui, ndo €, porque ele ainda precisa da APT, se elas ndo nos
ensinassem...nds nao temos razdo de queixa de nenhuma, sempre foram todas muito
prestativas. Nem sO em relacdo a aprendermos estes cuidados que ele tem que ter em
casa, mesmo em toda a estadia, qualquer coisa que a gente perguntasse, davidas,
tiravam-nos as ddvidas todas, ndo havia problema nenhum. Se a gente queria falar com
a médica, chamavam a médica, sempre foram muito prestativas, ndo temos razdo de
gueixa de nenhuma. E elas eram muito boas com ele, ele dava-se bem com elas todas,

nunca chorava, nem nada, nunca houve problema nenhum.

Gostamos do tratamento todo, ndo temos razdes de queixa e ele também ndo, porque ele
gosta delas todas, portanto esta tudo bem. O A... tem 13 meses e ndo temos quaisquer
problemas. Cada uma tem...a...no final ¢ tudo o mesmo, mas cada uma tem as suas
maneiras de fazer e n6s fomos apanhando uma maneira de uma, outra parte de outra e
fizemos o nosso método, ndo ¢...e fazemos em casa...e...e pensei que fosse mais
dificil, ndo acho que seja dificil. Correu sempre tudo muito bem, elas sempre foram
muito prestativas, muito...deixaram-n0os sempre muito a vontade, nunca tivemos
nenhuma complicacdo, nunca tivemos nada. Por exemplo, chegamos a termos duvidas
em casa, porque na nossa casa as coisas...podem surgir davidas. Telefonamos para
aqui, como para a Medicina...ja cheguei a telefonar a uma da manha, porque a maquina
comegou a apitar e nunca me tinha dado aquilo e eu tentei varias vezes fazer coisas e

ndo dava...impecaveis, responderam-me: olhe faca assim, faca assado, espetaculares”.






Narrativa P10

“O J... M... apresentou problemas renais desde os 1,5 anos e iniciou dieta sem potassio
nessa altura. Foi-lhe diagnosticado sindrome de Lenox-gastou aos 4 anos de idade.
Iniciou a Didlise peritoneal aos 10 anos. A primeira vez que vi a fazer Dialise, ele fez
aqui no Hospital, sdo historias de como aprendi. O doutor disse: olhe o J...M... vai
comegar Didlise e a méde tem que aprender, pronto, eles ndo me deram escolha se eu
queria, tinha que ser, alguém tem que aprender e teria que ser a mae, pronto e eu tive

que aprender.

Elas iam-me ensinando...nessa altura lidei muito com a enfermeira X [de referéncia],
ela propria € que me ensinava, ¢ que me explicava, ¢ que me ia explicando...a...pronto,
eu ia tentando ver como € que elas fazia e tive uns dias internada, dois, trés dias, ndo
sei...a, com ele e iam-lhe fazendo e iam explicando como é que era e ndo houve assim

nada de mais.

A enfermeira X que era a enfermeira, que era a que estava nessa altura, foi com ela que
eu aprendi, ela é que me explicava, ela é que estava naquela seccdo onde eu fui com o
J... M..., era a enfermeira X ou outros, mas mais a enfermeira X. Por exemplo, por
causa do cateter, quando eu lhe dava banho e depois fazer a desinfecdo, fazer o penso,
pronto, fazer essas coisas. Ele chegou a estar internado e até era eu mesmo no hospital
que fazia isso. Aprendi com a enfermeira X e com o doutor, que as vezes também me
ensinava, dizia: faga assim, tente fazer daquela, pronto...e mesmo quando era para abrir
a compressa, tinha que se ter muito cuidado, por causa das infe¢des, que gracas a deus
nunca teve nenhuma. Ter muito, muito cuidado...ele estava resguardado, estava num

quarto onde ninguém entrava a ndo ser com mascara e ele também.

Significa...sei l4...pronto, para mim os enfermeiros sempre me ajudaram, nao €. Pronto,
como € que eu ei-de dizer, sem eles ndo se tinha conseguido aprender estas coisas, sdo
eles que me ajudaram, qualquer duvida que eu tivesse estava sempre a vontade...eu
acho que é muito importante, é. E ter enfermeira X [referencia] também tem um
significado diferente, é diferente completamente, qualquer coisa, se eu quiser ligo-lhe e

qualquer coisa que eu precise estd sempre disponivel.

E fui pro hospital e elas faziam as mudas, mas chegou a acontecer eu mesmo ter que

ensinar algumas enfermeiras, mas isto é a realidade, porque tinha mais experiéncia eu,



do que alguns enfermeiros, que ndo estavam diariamente... ham alguns casos, mas ndo
era diariamente. E eu estava ja diariamente com o J... M... e tinha mais experiéncia do
que alguns enfermeiros, 0 que era normal, pronto. Eu acho que elas ai compreendiam
que eu estava a fazer aquilo no dia a dia e elas ndo. E elas aceitavam que realmente eu
tinha muito mais experiéncia do que elas, porque eu ndo estava com aquilo uma vez por
outra, que ndo era o dia a dia delas, ndo é; e eu era no meu dia a dia e € normal que eu
tenha tido mais experiéncia que alguns enfermeiros que estdo...pronto, aquela parte ¢
uma parte de Medicina, onde tém de vez em quando uma crianga assim, nao é. E eu era

todos os dias a fazer. Tenho talvez que ter outro tipo de...pronto, estava mais a vontade.

Sé mesmo quando a enfermeira X ndo estava e aparecia outra de novo, sé uma vez ou
duas. Elas sabem que eu tenho mais experiéncia e a enfermeira X sabe que se nédo
estivesse, eu ajudaria a que estivesse, como é que era, 0 que é que era melhor e o que €
que nao era melhor. Pronto, sabiam que eu que ja sabia, pronto .... noutras situagoes, sei
14, qualquer coisa que fosse preciso elas sabiam que eu realmente estava & vontade,
podia explicar a outra pessoa que ndo soubesse. E qualquer coisa, pediam-me a opinié&o,

mesmo quando estive internada.

Fui para casa sabe deus como, mas, mas consegui, mas fui-me habituando, ndo é€...a
fazer aquilo e depois ja era normal e até pra ele; chegava aquela hora e dizia-lhe: va J...
M... vais fazer o tratamento e deitava-se na cama, tinha que por a méascara e isso tudo,
pronto e depois fiz véarias vezes. Entretanto o enfermeiro que fornecia os materiais [Y]
disse-me que iria la comigo a casa para fazer a primeira muda em casa, comigo.
Entretanto quando foi...fiquei muito aflita porque ele entretanto ndo podia estar e eu

guase entrei em panico porque no hospital com a enfermeira, ela é que o ligava.

Depois eu chegava a casa e ia voltar a fazer sozinha, mas pronto, isto é sempre a mesma
coisa, aquele receio se iria fazer bem, se ndo ia porque aquilo tem aquelas regras, néo é;
tinha que ser sO até aquele X, eu ndo podia deixar mais, tinha aquela regra. Havia
sempre no inicio aquele medo e...mas também eu tinha sempre o niimero ao dispor e

que eu podia ligar a qualquer hora, pronto, estava sempre também a vontade pra isso.

Era o enfermeiro da [empresa farmacéutica], pronto, havia...eu tinha o nimero do
enfermeiro, mas também tinha o nimero direto e a qualquer hora da noite atendem para
tentar ajudar. Nunca foi preciso, nunca aconteceu nada que eu tivesse que ligar; as vezes

falava com o enfermeiro, eu qualquer davida que tivesse, as vezes até lhe falava ou



assim, mas nunca houve assim uma necessidade de ter que lhe ligar a qualquer hora da
noite, nunca tive essa necessidade. Eu fazia as mudas também 4 vezes ao dia, durante o
dia, ndo era a Cicladora, era manual e entdo fazia de manhg, fazia ao meio dia, as cinco

e as dez e tal onze horas [da noite].

Claro, houve aquele medo, se fazia bem, ndo fazia, como é que seria, mas pronto correu
tudo bem. Pronto, ndo houve assim grande, grande...o medo de fazer, se fazia bem, mas

mais nada de especial. O J... M... foi transplantado aos 13 anos e tem 16 anos”.
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ANALISE CATEGORIAL

Temas Categorias Subcategorias
Envolvimento/participacdo  dos
pais;

Capacitacdo dos pais Informag&o/comunicacdo com 0s
pais;
Oportunidades de Ter uma enfermeira de referéncia;
Parceria Aprender a cuidar da crianca;

O conhecimento dos enfermeiros;

Modos de agir dos enfermeiros.

Tomada de decisdo em

parceria

Negociacdo da decisdo para
aprender;
Negociacao de cuidados
partilhada;

Apoiar a decisdo dos pais.

Significado da parceria

Finalidade da parceria

Aprender para ir para casa;
Cuidar da crianca e da familia;
Partilha na execucdo dos cuidados

a crianca.

Atributos do trabalho

em parceria

Disponibilidade dos enfermeiros;
Aceitar 0s pais como peritos;

Facilitar a acessibilidade aos
cuidados;
Disponibilidade de apoio

multidisciplinar;
Relacdo de parceria assente no

respeito.

Quadro A — Categorias tematicas, categorias e subcategorias




Tema: Oportunidades de Parceria

Categoria: Capacitacdo dos pais

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de Registo

Envolvimento/participacao

dos pais

P1 — Elas disseram-me para fazer, pronto e eu fiz. Mesmo dentro do
hospital, eu é que tinha que ligar, eu é que tinha que desligar, eu é
que tinha que fazer tudo. Faz de conta que eu é que era a enfermeira,
nao elas. Elas estavam ali s pra ver se estava bem ou mal.

Elas me disseram assim. olhe hoje vocé...eu sou a mde e vocé vai ser
a enfermeira...e entdo eu tive que fazer ao lado dela. Mas nesse dia,
elas puseram-me ali...é como se fosse eu a enfermeira e elas a mae. E

Ela fazer e depois eu a fazer...

P2 - Fiz 2 meses pronto e depois...comegou a fazer em casa de noite.
Atualmente a S... encontra-se a efetuar dialise peritoneal em casa,

com deslocacdes mensais ao hospital de dia.

P3 - E depois daquele dia..., era passo a passo. Enquanto eu ndo me
senti capaz de fazer tudo sozinha ca no hospital, elas ndo me
mandaram embora.

Esta bem que o internamento foi de nove meses. Tudo aquilo que eu

Ihe posso fazer eu faco.

“Elas disseram-me para eu fazer
(...)eeu fiz” (PL);

“eu tive que fazer (...) como se eu

fosse a enfermeira” (P1);

Fiz 2 meses (...) e depois (...)

comecou a fazer em casa” (P2);

“era passo a passo” (P3);

“Tudo aquilo que eu Ihe posso fazer
eu faco” (P3);




P4 - Quando o C... iniciou a didlise peritoneal, manual ainda,
lembro-me das enfermeiras me procurarem.

Eu ainda ndo estava preparada para fazer...a...sei que foi
muito...a...prontos...e do dia para a noite ou da noite para o dia,
acordei com aquela vontade de que tinha que ser e que tinha que
iniciar e pronto, tinha que conseguir.

Foi o0 que eu fiz e lembro-me das enfermeiras estarem ao meu lado a
dizerem que sabiam que eu era uma mestra em processo, mas que

ndo pensavam que...e acabou também por ser surpresa para elas.

P5 - Todos os dias eu € que tratava dela, aprendi a fazer a medicacao
dela, a dialise com a Cicladora.

Chegou a uma altura que era s6 eu que fazia e eles s6 viam: se fazia
bem, se fazia mal, ndo é assim, faca assim que é mais facil, daquela
maneira é melhor, pronto, ou é pior, pronto.

A primeira alta da M... foi em 2010, nds estamos em 2014 e ela ficou
com sequelas graves: ndo fala, sé agora aos 4 anos € que ela faz uns
sonzinhos, também ndo anda, é...tem agora 4 anos. Alimento-a por

uma sonda e ela faz diélise peritoneal em casa, sou eu que lhe faco.

P6 - Desde que nasceu, viveu os primeiros 10 meses dentro do

hospital e foi...e a constincia era didria...a realizar com os

“lembro-me das enfermeiras me
procurarem™ (P4);
“Eu ainda ndo estava preparada
para fazer” (P4);
“acordei com aquela vontade de

que (...) tinha que iniciar” (P4);

“eu era uma mestra em processo”

(P4);

“Todos os dias eu ¢ que tratava dela
(P5);
“Chegou a uma altura que era s6 eu

que fazia e eles s6 viam” (P5);

“realizar com os enfermeiros” (P6);




enfermeiros, desde saber lidar com um bebé com os fios agarrado a
ele, desde a propria alimentacao.

As enfermeiras permitiam que, para nao perder a pratica, dentro do
servico normal de funcionamento da nova Medicina, que eu pudesse
ir fazer a alimentagdo parenteral do 4... quase diariamente, que era
para ndo perder a pratica.

E eu virei a enfermeira do A... 24 horas, 0 pai era o assistente da
enfermeira e estava a aprender também e & vontade, para quando eu
ndo estou, porque as vezes por questdes de trabalho eu ndo estou um

dia ou dois e o pai faz.

P7 - Apés a cirurgia dele, a gastrostomia, comecou a fazer a
medicacdo toda por |4, porque ele tinha refluxo e como vomitava
bastante, saia medicacdo, o leite, tudo. Depois passou a fazer
cirurgia e passou para a Medicina e depois na Medicina passamos a
acompanha-lo e entéo as enfermeiras comecaram a dar a medicacéo
connosco, comegavamos no gabinete delas e quando viram que nos
estavamos mais ou menos preparados para iniciar, deixaram-nos
iniciar a dar a medicacdo. A partir dai fiquei ca com ele e tive um
tempo a ver elas a fazer pela gastrostomia e pensava que era mais
dificil do que por boca, mas ndo, é muito mais facil e... ao principio,

ele fazia medicacéo por la de 45 em 45 minutos, durante todo o dia.

“As enfermeiras permitiam (...)

que eu pudesse fazer” (P6);

“eu virei enfermeira do A... 24
horas” (P6);
“o pai era assistente da enfermeira e

estava (...) a aprender” (P6);

“passamos a acompanha-lo e entéo
as enfermeiras comecaram a dar a

medicagdo connosco” (P7);

“tive um tempo a ver elas a fazer”

(P7);




Desde que eu fiquei cA com ele nunca...nada correu mal. Elas
proprias tém gosto que nds, que a gente aprenda a fazer as coisas em
condicgdes. E quando nédo estamos a fazer, dizem-nos, ndo nos fazem
sentir mal, mas dizem-nos. E agora...felizmente ela faz medicag¢do de

manhd e & noite. E ...e pronto, ndao achei que fosse, nao é dificil ”.

P8 - Depois quando viemos para o internamento, eu desde que
estava, era eu que prestava todos os cuidados do inicio ao fim ao
L..., todos, todos. Fazia o penso sozinha, mudava-lhe a sonda
[nasogéstrica], era eu que o aspirava, era eu que lhe dava a
alimentacdo pela sonda. E assim, inclusivamente era eu que pedia,
que preparava o biberdo, fazia tudo a vontade, elas davam essa
oportunidade, estando presentes.

Mas nos cuidados normais, nos cuidados basicos e...era
alimentacdo, higiene, ter que o aspirar e essas coisinhas todas, sou
eu que tenho feito ao L....

Quando chegamos a Medicina ja faziamos. A manipulagdo com a
sonda nasogastrica, nos cuidados intensivos ensinaram-me e depois
na Medicina j& era eu que introduzia...a...claro.

Depois, agora foi operado ja duas vezes...a...duas cirurgias e um
internamento quando lhe retiraram a canula, no [outro hospital] era

eu que fazia tudo, tudo, tudo.

“aprenda a fazer as coisas em

condi¢cdes” (P7);

“desde que eu estava, era eu que
prestava os cuidados do inicio ao
fim” (P8);

“fazia tudo a vontade, elas davam

essa oportunidade, estando

presentes” (P8);

“sou eu que tenho feito” (P8);

“no [outro hospital] era eu que fazia
tudo, tudo, tudo” (P8);




P9 - Aprendemos com as enfermeiras da Medicina...a...comeg¢amos a
fazer e... aprendemos, elas explicaram bem.

Aprendemos também a por a sonda, também é uma coisa que ele
precisa para fazer alimentacdo durante a noite, somos no6s que
pomos.

Por exemplo, eu estive aqui com ele internado, chegou a uma altura
que era eu sempre que punha a sonda.

Quando nos estavamos a fazer a APT...a...primeiro tivemos a ver
como elas faziam uma ou duas vezes e depois comecamos a fazer e
correu tudo bem, a gente dizia-lhe: agora vou fazer isto, agora vou

fazer aquilo e elas: muito bem.

P10 - Por exemplo, por causa do cateter, quando eu Ihe dava banho e
depois fazer a desinfecdo, fazer o penso, pronto, fazer essas coisas.
Ele chegou a estar internado e até era eu mesmo no hospital que
fazia isso.

Fui para casa sabe deus como, mas, mas consegui, mas fui-me
habituando, ndo é...a fazer aquilo e depois ja era normal e até pra
ele.

Chegava aquela hora e dizia-lhe: va J... M... vais fazer o tratamento

e deitava-se na cama, tinha que por a méascara e isso tudo, pronto e

“comegamos a fazer” (P9);
“a sonda (...) somos noés que

pomos” (P9);

“com ele internado (...) era eu
sempre que punha a sonda” (P9);
“na APT (...) primeiro tivemos a

(..)

comecamos a fazer” (P9);

ver com elas depois

“era eu mesmo no hospital que

fazia” (P10);

“consegui (...) fui-me habituando
(,,,) a fazer aquilo e depois ja é

normal” (P10);




depois fiz varias vezes.

Depois eu chegava a casa e ia voltar a fazer sozinha, mas pronto, isto
é sempre a mesma coisa, aquele receio se iria fazer bem, se ndo ia
porque aquilo tem aquelas regras, ndo &, tinha que ser s até aquele

X, eu ndo podia deixar mais, tinha aquela regra.

“fiz varias vezes” (P10);

“Chegava a casa ¢ ia voltar a fazer

sozinha” (P10).

Informacao/comunicacao

com os pais

P1 — Eu assisti, enquanto elas me explicavam como eu havia de fazer.

P2 - Depois telefonei a enfermeira X que é a enfermeira de

referéncia... e ela explicou-me tudo pelo telefone.

P3 - Elas informaram-me do que € que se estava a passar.
N&o é que da primeira vez ndo me tenham explicado bem, mas depois
talvez ai j& tenham tido outro tipo de cuidados a explicar melhor.

Foi-me explicado tudo novamente antes de comegar a ver.

P4- Foi tudo assim falado por telefone: a outra enfermeira
comunicava, olha temos que fazer assim...
[A enfermeira] Falava connosco, perguntava como é que estavam a

correr as coisas.

P5 - Os doutores explicavam uma vez, duas, trés e eu ndo entendia

nada do que me explicavam e sempre tudo muito bem explicado

“elas (...) explicavam” (P1);

“a enfermeira (...) explicou-me”
(P2);

“Elas informaram-me” (P3);

“explicar melhor” (P3);

“Explicado tudo” (P3);

“a (...) enfermeira comunicava”
(P4);

“Falava connosco” (P4);

“sempre  tudo  muito  bem




[pelas enfermeiras] e qualquer duvida, tudo, tudo, tudo...mesmo uma
pequena divida e a gente vai ao corredor e chama a enfermeira e ela
explica e torna a explicar, é assim, é “assado”.

Ausentou-se [a mae], a M... fez isto, isto e isto, tivemos que a mudar
toda, porque ela vomitou, portanto, ndo estdo a nossa espera pra
resolver. Estdo ali... informam-nos: olhe mée tive que chamar a
médica, quando a mae foi almocar; foi a casa: aconteceu isto, isto e
isto; a gente liga para saber.

N&o nos deixam preocupadas, portanto, ha sempre, ha comunicacéo,

em todos os sentidos, h& comunicacao, comunicam e ouvem-zos....

P6 - Iniciei no hospital antigo, iamos par uma salinha, elas faziam e
iam-me explicando enquanto preparavam a alimentacdo parenteral
do A... e eu assistia.

[Em M...] Tivemos que nos habituar a algumas coisas, porque era
diferente e conversar com elas porque € que faziam assim, porque é
que ndo calgava a luvinha esterilizada, porque € que ndo punham um
penso esterilizado em cima e elas sempre muito a vontade a explicar-
nos o porqué, porque é que faziam daquela forma e mostraram
estudos que comprovam que ndo houve aumentos de infegdes para
nos tranquilizar.

Explicam-nos o que é que fazemos, o que é que ndo fazemos, tém

explicado” (P5);
“a gente (...) chama a enfermeira e

ela explica e torna a explicar” (P5);

“ Informam-nos” (P5);

Gﬁhé

ouvem-nos”’(P5);

sempre comunicagdo

(..)

“elas faziam e iam-me explicando”
(P6);

“conversar com elas” (P6);

“elas sempre muito a vontade a

explicar-nos” (P6);

“Explicam-nos 0 que € que




sido uma boa... uma parceria otima, tem sido uma escola boa.

Elas [M...] ndo séo Portuguesas, eu tenho facilidade [no idioma],
mas para além disso, elas faziam um esfor¢co para comunicarem
comigo e sempre o cuidado para saberem se estava tudo bem: esta
tudo bem? Estéo a vontade? Estdo a gostar? Porqué?

As enfermeiras transmitiam: a forma como trabalham e enquanto
trabalham e falavam connosco...tudo o que eu aprendi foi feito la,
com muita informagdo, muita aprendizagem, com... com elas...teve

que ser as enfermeiras a ensinar tudo”.

P8 - Também me reforcaram os ensinos em relacdo a medicdo em
relagdo...pronto, quando depois da cirurgia do ilion, foi muito
importante e explicaram-me ai sim, como se fosse uma mae leiga,
porque é mesmo assim, que 0 estomago estava com uma anatomia
diferente, que ndo podemos introduzir tanto, lembra-me que tivemos
um problema grave porque a sonda tinha quatro furos, a introduzir
para ndo ir para o intestino, a passar no eséfago, porque ele tinha
refluxo e tiveram que fazer esses ensinos e dos sinais que ele

apresentava se a sonda estivesse no intestino, que ele ficava

fazemos” (P6);
“t€m sido (...) uma parceria 6tima”

(P6);

“Elas [M...] faziam um esforco

para comunicarem comigo’ (P6);

“As enfermeiras transmitiam (...)
falavam connosco (...) com muita

informacao” (Pé);

“reforcaram os  ensinos  (...)

explicaram-me” (P8);




desconfortavel com ela...a...e ai ensinaram-me, fizeram-me imensos
ensinos, explicaram-me a forma de ver os sinais dele de desconforto,
se isso acontecesse.

P9 - J& nos Cuidados intensivos eu estive e 0s enfermeiros
explicavam-nos tudo o que é que iam fazer, o que ndo iam fazer,
quais eram as possibilidades que nos tinhamos de escolha, que
tinhamos em relacdo a tratamentos e a coisas que eles faziam. E ja ai
nos ensinaram, que ele era muito pequenino, nasceu com 900
gramas, ensinaram-nos a dar-lhe banho, a mexer nele porque ele era

muito pequenino e pronto.

Tudo o que a gente precisa, a gente pergunta e elas explicam,
ensinam-nos.

E elas diziam: ndo, ndo podemos, isto tem que ser assim e
explicavam porqué e nos entendiamos porque € que tinha que ser:
sim senhora, realmente tem que ser: ha a esterilizacdo e aquelas

coisas todas, elas sempre nos contaram sempre tudo direitinho.

P10 - Elas iam-me ensinando...nessa altura lidei muito com a
enfermeira X [de referéncia], ela propria € que me ensinava, € que

me explicava, é que me ia explicando...a...pronto, eu ia tentando ver

“ensinaram-me” (P8);

13

os enfermeiros explicavam-nos

tudo o que (...) iam fazer” (P9);

“Tudo o que a gente precisa...elas

explicam, ensinam” (P9);

“elas iam-me ensinando” (P10);
“a enfermeira X [de referéncial,

ensinava (...) explicava” (P10).




como é que elas fazia e tive uns dias internada, dois, trés dias, ndo
sei...a, com ele e iam-lhe fazendo e iam explicando como é que era e

ndo houve assim nada de mais.

Ter uma enfermeira de

referéncia

P2 - Da primeira vez que eu fiz [sozinha em casa] foi ao telefone com
a enfermeira X, que é a enfermeira de apoio, a ver se estava tudo bem
e ela disse que sim. Acho que € importante nés temos alguém com
guem comunicar. Foi uma grande oportunidade e um grande apoio

que nds temos.

P4 - Essa enfermeira que eu falei, podemos apontar...enfermeira [X],
especial... era uma pessoa que quando a gente chegava ao Hospital
era das poucas enfermeiras que vinha ter com o0s pais e
cumprimentava 0s meninos, cumprimentava os pais, falava connosco,
perguntava como € que estavam a correr as coisas...a, foi mesmo das

poucas enfermeiras ...a...essa era a unica.

P5 - Tenho [enfermeira de referéncia X], tenho e vou ter
sempre...a...porque qualquer coisa que aconte¢a em casa é a
primeira pessoa que eu falo, que eu pego opinido, é a enfermeira [X]
que teve com ela... a...porque durante os 7 meses, um més foi na
UCI, o resto foi tudo na Medicina e o turno das 8 as 4 [16 horas] tive

sempre com aquela enfermeira [X].

“Da primeira vez que fiz [sozinha
em casa] foi ao telefone com a
enfermeira (...) de apoio” (P2);

“Foi uma

(P2);

grande oportunidade”

“essa enfermeira (...) especial” (P4);

“vinha ter com os pais e (...) o0s

meninos” (P4);

“Tenho [enfermeira de referéncia]
(...) qualquer coisa que aconteca
em casa € a primeira pessoa que eu

falo” (P5);




E sempre aquela enfermeira e ainda hoje qualquer divida...a M...
faca por exemplo uma tensdo mais alta que nunca fez, ou faga uma
convulsdo assim mais aparatosa que nunca fez, eu ligo-lhe e
perguntou-lhe ou deixo uma mensagem de telemovel: a M... fez isto
assim, assim e...ela diz: olhe no quadro da M... € normal, mas eu vou
tentar falar com o doutor A,B ou C e vou pedir a opinido dele e
depois eu ja Ihe digo alguma coisa.

Portanto estas coisinhas todas me dao apoio, porque a M... ndo estd
internada, ... esta em casa...a...podia simplesmente ignorar a minha

mensagem ou ndo atender, mas nao...

P6 - O A... tem desde o inicio a enfermeira X como enfermeira de
referéncia, ¢ uma enfermeira com... e que tem muita experiéncia e
que quando tivemos as dificuldades todas e foi com quem tive o
prazer de trabalhar desde o hospital antigo: espaco ndo havia,
material é...¢é a realidade, que é ...ela ja fazia o diagndstico e ela ja
me dizia: vai ser mais ou menos assim e era.

Uma enfermeira como ela no servigo...e depois no ambiente em que
ela estava, ndo é...teve na Medicina, mais ligada a area da
gastroenterologia e tinha muita experiéncia e isso a mim deu-me

muita tranquilidade.

“dao apoio” (P5);

“tem muita experiéncia” (P6);
“quando tivemos as dificuldades

(...) foi com quem tive o prazer de

trabalhar” (P6);

“deu-me tranquilidade” (P6);




P7 - Eu falava com ela, com a enfermeira X que estava com ele. Ao
inicio até ficamos um pouco chocados com esta enfermeira que agora
nos damos bem, porque nés como temos trés filhos, s6 podiamos vir
dia sim, dia ndo ao hospital. Uma vez, ela estava 14 com a médica e
ela chamou a Assistente Social e comegaram a dizer que ndo podia
ser assim, que nds tinhamos que passar mais tempo. Nao podiamos
porque tinhamos os trés [filhos] e entdo a gente achava que o que
fazia ja era 0 maximo. E era, na verdade era 0 maximo que nos
conseguiamos fazer e...ficamos um bocado magoados, porque
pensamos que ela pensava que nds estdvamos a despreza-lo ou nao
gostavamos dele como dos outros.

Desde que ele foi para casa, a nossa ligagdo com a enfermeira que
estava com ele ainda se tornou mais forte. Qualquer coisa, ou uma
situacdo que acontecia, ou qualquer ddvida que nds tinhamos, ela
estava sempre presente. Mesmo agora, hoje em dia ela...dia sim, dia
ndo, ela manda uma mensagem a perguntar como € que ele esta, se
as coisas estdo bem, se ndo estdo... e qualquer coisa que a gente
precisa, ja foi Vé-lo e tudo...ja foi a casa...ela ja o foi visitar.
Qualquer coisa que a gente precise, a gente sente que ela esta ali
para nos ajudar...e depois € reconfortante estarmos em casa e
sabermos se acontecer qualquer coisa podemos logo falar com

alguém que o conhece bem...até mais do que nos, porque ela esteve 7

“eu falava com ela” (P7);

“nossa ligacdo com a enfermeira
que estava com ele se tornou mais
forte” (P7);

“estava sempre presente” (P7);

“Qualquer coisa que a gente

precise, a gente sente que ela esta

ali para nos ajudar” (P7);




meses com ele e...pronto ndo tenho nada a dizer.

P8 - Também tive a oportunidade de trabalhar com uma enfermeira,
¢ a minha enfermeira de referéncia. Uma pessoa espetacular e
ela...nunca senti que ela [pensasse] ...entdo é enfermeira e ndo sabe
isto, ndo, tentava sempre perceber, tentava...inclusivamente...ndo
consegue chama-me e...acho que elas foram sempre, sempre ver o
que eu sabia e explicando as coisas a medida que as situacdes iam

aparecendo.

P10 - A enfermeira X que era a enfermeira, que era a que estava
nessa altura, foi com ela que eu aprendi, ela é que me explicava, ela é
que estava naquela sec¢do onde eu fui com o J... M..., era a

enfermeira X ou outros, mas mais a enfermeira X.

“tive a oportunidade de trabalhar
com (...) a minha enfermeira de
referéncia” (P8);

“tentava sempre perceber” (P8);
“explicando as coisas a medida que

as situacdes iam aparecendo” (P8);

“A enfermeira [de referéncia] foi

com ela que eu aprendi” (P10).

Aprender a cuidar

crianca

da

P2 - S&do coisas que eu nunca fiz na minha vida...ndo tenho
experiéncia...Tive duas enfermeiras [X e Y] a ensinar-me...Precisei
de 2 dias para aprender... ndo fiz logo bem d primeira vez
haa...houve pontos que eu ndo fiz bem... mas acho que até, até ndo

foi, ndo é dificil.

P5 - Quando eu tive na UCI, que nos tivemos la cerca de 1 més, eu

ndo podia falar com a M..., nem tocar, portanto eu tive que aprender

“tive duas enfermeiras a ensinar-me
(...) de 2 dias
aprender” (P2);

precisei para

“tive que aprender” (P5);




novamente a falar com a M... para ela ndo ter convulsdes, a tocar
para ndo a prejudicar, portanto fiz um aprendizado com cada
enfermeira, cada um trabalha & sua maneira e eu aprendi um
bocadinho com cada um.

Ficamos durante o dia sempre com a mesma enfermeira [X] ... ela é
gue me ensinou novamente a cuidar da minha filha.

Se eles ndo me tivessem ensinado assim certas coisas, mesmo que
ndo profissionais, certas palavras que a gente...a...eu ndo teria
conseguido tratar da M... t&0 bem, como eu consigo tratar
...6...como consigo tratar dela, ndo sei, aqueles pequenos
pormenores, aquelas ddvidas que surgem na situacdo, que a gente
ndo sabe o que é que ade fazer e pergunta a enfermeira [X] e ela diz:
olhe é melhor assim.

Na minha aprendizagem eu tive mais ou menos dois meses a

aprender.

P6 - Depois do A... ir ao bloco, é assim, elas faziam o penso e depois
iam ensinando, porque ele tinha uma cicatriz grande e depois iam
ensinando como é que elas la faziam e aprendemos com elas e depois
pré fim ja eramos nos que faziamos o penso da sutura e iamos
avaliando.

Tivemos ali uma complicacdo na cirurgia e ele depois veio para casa

“fiz um aprendizado com cada

enfermeira” (P5);

“ela (...) ensinou novamente a

cuidar da minha filha” (P5);

“Se eles ndo me tivessem ensinado

(...) eu ndo teria conseguido” (P5);

“tive dois meses para aprender”

(PS);

“elas (...) iam ensinando” (P6);

“aprendemos com elas” (P6);




e tivemos também de ter uma colonostomia e tivemos mais uma vez
de aprender a colocar os sacos, a hidratar a pele e andamos mais de
um ano a aprender com as enfermeiras: como é que limpam.

Para fazermos, o que é que é mais facil para os pais, que elas
também se preocupam muito em saber o que é que é mais facil para
aprendermos tranquilos.

Acho que isto resume-se: acho que tivemos que aprender tudo
porque o A..., para ja era o primeiro filho e depois eram assim

também, também ...com necessidades especiais.

P8 - Mas ao longo do internamento, comecaram logo nos cuidados
intensivos quando o L... foi traqueostomizado, eles comegaram a dar-
nos alguns...e inclusivamente a instruirem-nos € a treinarem-nos,
visto ser uma situacao que é pra ficar que comecgassemos a aspirar,
eu e 0 meu marido, que nds comecassemos a fazer as coisas. O Unico
que... [aspeto mais especifico]: a aspiragdo na cdnula foi nos
cuidados intensivos. Ele fez a traqueostomia no dia 20 de julho e nos
fomos para a Medicina no dia 27 e foi 14 que me ensinaram, logo no
primeiro/segundo dia, 21/22 de Julho comecei logo a aspirar,
falaram nos cuidados...pronto aqueles cuidados decorrentes da
aspiracdo, de fazer com técnica assética, essas coisas todas, mesmo

na forma de aspirar, pelo fato da especificidade de ser uma crianca,

“andamos um ano a aprender” (P6);

“aprendemos tranquilos” (P6)

“tivemos que aprender tudo” (P6);

eles

(..) (..)

instruirem-nos e a treinarem-nos”
(P8);

comegaram  a

“ensinaram’ (P8);




de ela por si ndo colaborar, elas nos cuidados intensivos fizeram 0s
ensinos todos e eu e 0 meu marido aprendemos ai nos cuidados
intensivos.

Uma coisa que eu aprendi na Medicina quando cheguei: os cuidados
ao estoma, pronto...aprendi aqui: a mudanca da fita, a desinfegdo do
local, a lavagem e desinfe¢do do...a lavagem, desinfecdo ja nao fazia.
Mas foram elas que me ensinaram aquilo e a forma de adaptar os
cuidados de higiene quando... na presenca da traqueostomia. Isso ai
aprendi aqui com elas, foram elas que me deram...facilitaram esse

Processo.

P10 - Aprendi com a enfermeira X..., dizia: faca assim, tente fazer
daquela, pronto...e mesmo quando era para abrir a compressa, tinha
que se ter muito cuidado, por causa das infecOes, que gracas a deus
nunca teve nenhuma. Ter muito, muito cuidado...ele estava
resguardado, estava num quarto onde ninguém entrava a ndo ser

com mascara e ele também.

“aprendemos” (P8);

“Aprendi com a enfermeira” (P10).

@] conhecimento

enfermeiros

dos

P1 - As enfermeiras estavam por perto, mas elas pouco sabiam mexer

naquilo [Cicladora].

P5 - Tinha 6 meses mas era pequenina, prontos e o quadro dela era

mesmo melindrado. Aa...mas muitos enfermeiros que nos passaram

“elas pouco sabiam” (P1);




pelas maos, depois chegou a uma altura que eram s6 aquele grupo de
enfermeiros, devido a situacdo dela ..., o olhar da M... fala muito
e...eles ja sabiam: a M... esta assim, a M... esta “assado”, quer
aquele miminho, a madquina apitou...a ...foi ela que se mexeu,
porqué? Eles conseguiam detetar tudo e mais alguma coisa.

Se precisamos de alguma coisa da enfermeira [X] que teve com a
M..., posso-lhe ligar e ela diz: olhe mée esta situacdo é conhecida,
mas é melhor ligar a doutora. E depois eu vou ligar a doutora e ela

acaba sempre por dizer praticamente a mesma coisa.

P6 - E depois ha a teoria e ensinam-nos conforme manda o livro e
depois ja fazia assim e fazia tudo o que se pode fazer.

Elas sdo a cem por cento...porque é gragas a elas...os médicos
obviamente tem muita sabedoria, sdo eles que fazem o diagndstico,

mas as enfermeiras ja fizeram, elas ja fizeram.

P8 -Ela andava sempre...e tinha muitos conhecimentos, muitos
conhecimentos sim em relacdo & area. E o que eu Ihe digo, eles ndo
tém tanta experiéncia assim de meninos tragueostomizado: eles tém
trés ou quatros, ndo tem muitos, mas elas sabem, tirando um ou
outros, mas elas sim, tém os conhecimentos necessarios para prestar

0s cuidados e para dar ajuda aos pais, sim. E sdo conhecedoras das

“eles (...) sabiam” (P5);

“Eles conseguiam detetar tudo”
(P5);

“Se precisamos de alguma coisa da
enfermeira (...) posso-lhe ligar e
ela diz” (P5);

“ensinam-nos conforme manda o

livro” (P6);
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os médicos fazem o

(..)

diagnostico, mas as enfermeiras ja

fizeram” (P6);

“ela (...) tinha muitos
conhecimentos” (P8);

“elas sabem” (P8);

“tém 0s conhecimentos

necessarios” (P8);




situacOes: eles aqui tém enfermeiras de areas. A enfermeira X esta na

pneumologia.

“sao conhecedoras das situacdes”
(P8).

Modos de

enfermeiros

agir

dos

P5 - As maneiras como cada um trabalha séo diferentes e aprender
com a enfermeira da manha a fazer as coisas, ndo é aprender a fazer
as mesmas coisas com a da tarde, com outra enfermeira e...é assim,
juntar o que uma sabe, com a outra, num sO, para mim acabou por
me ajudar mais do que s6 aprender com uma.

Portanto, aquilo que a enfermeira da manha, a enfermeira da tarde e
a enfermeira da noite e os cuidados nas nossas auséncias quando ndo
estamos no quarto, da para a gente aprender muito. Por exemplo,
uma faz a medicacdo de uma maneira, outra faz de outra e ha que
juntar as duas maneiras para mim facilita-me o trabalho em casa.
Tenho que fazer as dosagens em casa e aprender com A, B e C, para
mim acabou por ser bom e me facilitar, tanto aqui, como em casa,
foi, foi muito bom;

Porque séo tudo experiéncias positivas, portanto, como eu digo, cada
um tém a sua maneira e se nos captarmos um bocadinho de cada

uma, de cada experiencia, ajuda-nos muito.

P6 - Depois era engracgado ver as técnicas daquela gente e depois no

dia seguinte via fazer coisas novas...na alimenta¢do parenteral...e

(13

as maneiras como cada um

trabalha séo diferentes” (P5);

“juntar o que cada uma sabe (...)

acabou por me ajudar” (P5);

“da para aprender muito” (P5);

b

“sdo tudo experiéncias positivas’

(PS5);

“era engragado ver as técnicas
daquela gente” (P6);

“via fazer coisas novas” (P6);




dizia, ontem a sua colega fazia assim...e depois, dizia: tem razdo.

Quando eu comparo aqui, R...e M..., vemos muitas diferencgas, nas
formas e procedimentos de trabalhar: aprendemos muito. Em R...
ficamos chocados com os procedimentos deles, que eles sdo
completamente o “oitenta”: é a touquinha na cabega, é a bata ainda,

as janelas todas fechadas, s6 pode estar uma pessoa na sala.

P9 - Cada uma tem...a...no final é tudo o mesmo, mas cada uma tem
as suas maneiras de fazer e nés fomos apanhando uma maneira de
uma, outra parte de outra e fizemos o nosso método, ndo é...e
fazemos em casa ...e...e pensei que fosse mais dificil, ndo acho que

seja dificil.

“Quando eu comparo (...) vemos
muitas diferencas nas formas e
procedimentos de trabalhar:

aprendemos muito” (P6);

“Cada uma tem (...) as suas
maneiras de fazer e ndés fomos
apanhando uma maneira de uma,

outra parte de outra” (P9).

Quadro B — Subcategorias e unidades de contexto e registo no tema Oportunidades de parceria e categoria Capacitagdo dos pais




Tema: Oportunidades de Parceria

Categoria: Tomada de decisdo em parceria

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de Registo

Negociacdo da decisédo
para aprender

P1 - Senti que tinha que fazer porque era uma obrigagdo minha,
porque sendo eu tinha que...a...pronto, ndo dd, tinha que cad vir todos
os dia ou tinha que ficar e ja estava aqui ha 7 meses, ja era ha muito

tempo e entdo eu decidi mesmo, tem que ser, tem que ser e foi.

P3 - Elas perguntaram-me: como é que é, quer continuar a ver, ndo
quer continuar a assistir?

Se eu era a mae, tinha que ir cuidar da crianca, tinha que comecar a
ver o ponto da situacao.

Quanto mais tempo eu levasse a aprender, mais tempo levava a ir para

casa.

P9 - No6s quando comegamos a ver que estava mais ou menos tudo
estabilizado, o pai e a mde, comegamos a perguntar se... se podiamos
aprender, ja que iamos, ndo €, mais més, menos més, sair. Se podiamos
comecar porque falavam-nos que isso era uma coisa que tinha que ser
muito bem feita, ndo é, puseram-nos aqueles medos todos e entdo nos
quisemos, fomos nOs que nos propusemos primeiro a aprender que era

para depois quando fosse... de uma semana para a outra a médica

“Senti que tinha que fazer porque era

uma obriga¢do minha” (P1);

“decidi” (P1);

“elas perguntaram” (P3);

“tinha que comegar a ver o ponto da

situacao” (P3);

“comegamos a  perguntar  se

podiamos aprender” (P9);

Propusemos primeiro a aprender (P9);




dizia: vamos aprender a APT para ele ir para casa. E se a gente ndo
conseguisse aprender numa semana? Nds pensamos: vamos pedir para
comecar a aprender, para depois ndo estarmos dependentes de nos pra
irmos para casa.

Depois quando foi operado comecou logo com a APT [alimentagéo
parentérica]. Disseram-nos logo que ia ser uma coisa a longo prazo,
que ia precisar disso a longo prazo e teriamos que aprender para

guando ele fosse para casa, que teriamos que aprender a fazer isso.

P10 - A primeira vez que vi a fazer Diélise, ele fez aqui no Hospital,
sao histérias de como aprendi. O doutor disse: olhe o J...M... vai
comecar Dialise e a mae tem que aprender, pronto, eles ndo me deram
escolha se eu queria, tinha que ser, alguém tem que aprender e teria

que ser a mae, pronto e eu tive que aprender.

“teriamos que aprender a fazer isso”

(P9);

“o doutor disse: a mae tem que
aprender” (P10);

“eles nao me deram escolha” (P10).

Negociacdo de cuidados

partilhada

P5 - E eles também nos ouvem, eles também nos ouvem. Por exemplo, a
vestir uma camisola e a gente dizer-lhes que ndo, que é mais facil
pegar assim no braco, eles ouvem-nos, acatam a nossa opinidao também
COMO maes.

Eles ouvem-nos, porque ha muitos sitios em que 0s pais ndo sao
ouvidos, tentam, tentam, d& ou ndo da, se ndo deu olha paciéncia, aqui

nao, aqui e luta até ao fim.

“eles ouvem-nos, acatam a hossa

opinido” (P5);




P6 — /[Em M...] Fizeram uns estudos |4 e n&o tiveram infecfes, nem
complicacOes por causa dessas alteracdes e entéo elas faziam as coisas
de uma forma diferente e & primeira a pessoa fica assim um pouco
assustada, mas depois vai percebendo a logica, faz algum sentido, é...e
nédo faziam o penso do central, eramos nds que faziamos, curado com o
alcool que eles 14 ndo utilizam, as criangas ndo tém penso sequer e
depois o cateter anda ali assim um bocado...habituamo-n0os a €sses
procedimentos deles, ajustamo-nos a isso e elas sempre foram muito
abertas: em relacdo ao cateter central, a mae pde, a mae esta
tranquila, é assim que a mae faz e dao-nos 0s materiais necessarios e
nos fazemos.

R... chocou-me mais porque toca-nos mais: o A... tinha que ser
amarrado a cama para fazer a alimentacéo parentérica; para mim néao
fazia sentido nenhum e tive que lidar com elas e dizer-lhe: nao, o A...
ndo o amarram a cama porque o A... nd0 € um animal e eu néo
concordo que 0 amarrem a cama. Eu em casa ja o fiz [a alimentacdo
parentérica] e duas vezes sozinha e ndo foi preciso amarra-lo e no
hospital nunca foi preciso amarra-lo a cama. E dai em diante

conseguimos chegar a um bom porto.

P8 - Acho que aqui, quer na Estefénia, desde os cuidados intensivos, ao

internamento, houve sempre essa abertura da parte deles, que... ndo

“[Em M...] elas sempre foram muito

abertas” (P6);

“ [Em R...] para mim ndo fazia
sentido nenhum e tive que lidar com

elas e dizer-lhe” (P6);

“dai em diante conseguimos chegar a

um bom porto” (P6);

“houve sempre essa abertura da parte




sei se pela minha profissdo, sendo, mas eles la ndo me conheciam
porque eu também ndo me manifesto, la sou mde, ponto final...e aqui
também sou mée, trato as enfermeiras aqui por vocé, por senhora... e
Ia [outro hospital] era igual: por senhora enfermeira. Eu sou mae, ndo
fag¢o nenhum alarme por causa disso...e elas deixaram-me sempre fazer
as coisas a nossa maneira, ao nosso ritmo e da forma que achassemos

mais adequada, respeitando 0s nossos horarios.

P9 - Era eu que queria por a sonda e elas ndo se opunham. Podiam
querer por elas, que estavam de servico, mas disseram: ndo, pode
por...e...normalmente corre sempre tudo bem, ndo temos assim razdo
de queixa.

E elas pem-nos a vontade, aqui tem por norma dar o banhito de
manhd, logo de manha, mas se perguntamos: pode ser a tarde? Nunca
disseram que ndo, nunca houve imposicdo nenhuma, deixavam-nos
sempre & vontade. E & tarde, ndo ha problema nenhum, que a gente
ajuda, a colega que estiver a tarde ajuda. Nunca houve problema
nenhum, nesse aspeto.

Ele tem as refeicoes que vém do refeitorio...a...aquelas horas...por
exemplo se o A... bebesse leite mais cedo, eu podia pedir...por
exemplo, pode pedir a sopa por volta das onze e meia, nunca houve

problema, vinha quente, ou por exemplo, pode-me aquecer, porque ele

deles” (P8);

“deixaram-me sempre fazer as coisas
(...) da forma que ach&ssemos mais

adequada” (P8);

“nunca houve imposi¢do nenhuma,

deixavam-nos sempre a vontade”
(P9);




s6 acordava as duas [catorze horas], nunca houve problema
nenhum...estavam sempre abertas a...so se houvesse alguma coisa que
elas sentissem que fosse prejudicial para ele, porgue no inicio a gente
nem sempre tem essa percegdo...a...eles diziam assim: olhe ¢ mde,
pode fazer, mas se calhar é melhor fazer assim, por causa disto, isto e
isto, e nds entendiamos ou ndo, e diziamos: entdo poder ser assim...e
elas aceitavam e nunca houve problema, davam-nos vérias alternativas

para tudo.

“estavam sempre abertas” (P9);
“se houvesse alguma coisa que fosse
prejudicial para ele (...) eles diziam

(...) e nos entendiamos” (P9);

“davam-nos varias alternativas para
tudo” (P9).

Apoiar a decisdo dos

pais

P 2 - A primeira vez que rebentei 0s sacos eu furei um saco e enchi a
cama de liquido...para mim foi logo um stress muito grande...estava na
hora de fazer o tratamento a minha filha, mas eu tive que por logo
outro saco a aquecer, porque manual tem que se aquecer 0S sacos e
fazer s6 meia hora mais tarde...depois telefonei a enfermeira X que € a
enfermeira de referéncia e ela disse que ndo fazia diferenca e podia
fazer meia hora mais tarde...ela disse que ndo havia problema. Acho

que...Foi uma grande oportunidade e um grande apoio que nos temos.

P5 - Uma decisdo que eu tomei, em que por acaso fui apoiada pela
minha enfermeira...a...quando a M... saiu da UCI, foi para a Medicina,
ainda era no antigo hospital, e eu pedi a minha enfermeira [X] para a
M... ndo ter visitas. Entdo esses primeiros 4 meses a M... ndo teve

visitas.

“A primeira vez (...) furei um saco
(..) de

referéncia e ela disse (...) que ndo

telefonei a enfermeira

havia problema” (P2);

“Foi uma grande oportunidade e um

grande apoio que nds temos” (P2);

“Uma decisdao que eu tomei, em que

(..)

enfermeira” (P5);

fui apoiada pela minha




Foi uma decisdo que eu tomei em que a enfermeira [X] me apoiou e
disse: olhe mae, eu no seu lugar fazia o mesmo, porque a M... j& ndo

esta habituada as pessoas, portanto, tem que ser uma coisa gradual.

P6 - Eu ndo sou daqui e as enfermeiras também tém aqui o trabalho e | “com o apoio das enfermeiras,
ndo podem ir a casa assistir e isso foi uma das criticas que nés fizemos | fizemos passar (...) 4 administra¢do:
e com o apoio das enfermeiras, fizemos passar isso aos médicos e & | que ndo havia apoio quando noés

administracdo: que nao havia apoio quando nds iamos para casa. iamos para casa” (P6);

P8 - Eu achei sempre importante que os meus filhos crescessem
saudaveis e eu ia dormir sempre a casa. Agora ja ndo podia fazer isso,
mas quando o L... era bebé, elas davam-me essa abertura, pra eu ir | “elas davam-me essa abertura, pra eu
dormir a casa, pra...pra..mesmo durante o dia, se eu tinha que me | ir dormir a casa” (P8);

ausentar: “estda d vontade”...e eu sei que ele estava bem cuidado, sei
que ndo ficavam sempre a olhar para ele, mas...davam-me sempre essa | “davam-me sempre essa

oportunidade . oportunidade”(P8).

Quadro C — Subcategorias e unidades de contexto e registo no tema Oportunidades de parceria e categoria Tomada de decisdo em parceria




Tema: Significado da Parceria

Categoria: Finalidade da parceria

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de Registo

Aprender para ir para

casa

P3 - Foi um bem para mim ter aprendido e para a crianca também, se
eu nao tivesse aprendido, a crianca ainda hoje teria aqui hospitalizada.
Quanto mais depressa eu aprendesse, mais depressa saia daqui para

fora ...isso deu-me muita forca.

P5 - Para eu poder levar a M... para casa, que eu estou com ela ha 4
anos em casa. Portanto, ela precisa de muitos cuidados, cuidados que o
meu marido também aprendeu, também aqui, também aprendeu a fazer

certas coisas.

P6 - Eram os enfermeiros que faziam e que nos ensinavam como
haviamos de fazer. E depois aos 4 meses, cinco, 0 A...a...havia assim
uma luz ao fundo... de que o A... poderia ir para casa com alimentacdo
parenteral.

Depois, aos pouquinhos comecei a fazer com as enfermeiras e depois
passei a fazer com o pai e depois passei a fazer sozinha e as
enfermeiras a verem e foi 2/3 semanas de aprendizagem e...estavamos

prontos para eventualmente ir para casa.

“Quanto mais depressa eu
aprendesse, mais depressa saia daqui

para fora” (P3);

“Para eu poder levar a M... para casa

(...) o

aprendeu” (P5);

meu marido também

“os enfermeiros ensinavam como
haviamos de fazer (...) estdvamoS

prontos para (...) ir para casa” (P6);




P7 - Gostei, gostei porque para j& a gente ndo vai para casa sem elas
terem a certeza que a gente esta em condicGes. E estdo sempre ao pé de
nos a verem se realmente a gente faz bem, se ndo faz. Quando a gente
faz alguma coisa que ndo esta certa, elas dizem-nos logo, falam da
melhor maneira, ndo nos fazem sentir mal, ...e...quando vém que
estamos aptos, chegam ao pé de nos e dizem: olhe, por nds ja poderia ir
para casa.

P8 - Nao fizeram logo: ensinaram isto, isto e isto ... quer dizer, eu
também pergunto, ndo sei pergunto, pronto, acho que elas tentaram
sempre adequar os ensinos, ndo foi a formula: para todos iguais:
tentaram perceber o que eu sabia, 0 que o meu marido sabia e depois
pronto, davam o apoio que nés necessitdvamos nesse sentido. Foi uma

oportunidade, foi um apoio para nos preparamos para ir para casa.

“a gente ndo vai para casa sem elas
terem a certeza que a gente estd em

condi¢cdes” (P7);

“quando vém que estamos aptos (...)
dizem: por no6s ja poderia ir para
casa” (P7);

Foi

“ensinaram uma

(...

oportunidade, foi um apoio para nos

preparamos para ir para casa” (P8).

Cuidar da crianca e da

familia

P3 - Elas sdo mesmo pessoas espetaculares...ah...ndo so para a
crianca, mas também para noés, quando estamos naqueles momentos
mais frageis, mais em baixo, eles sempre nos ddo uma palavra de
conforto e apoio, ...as vezes o facto de eles nos dizerem para ir la fora
um bocadinho para arejar a cabeca e isto e aquilo, que tomam conta da
crianga.

P5 - Se fosse preciso chamar o médico fosse a que horas fossem, que

durante a noite tivemos muitas urgéncias, estavam sempre prontos.

“ndo so para a crianga, mas também

para nos” (P3);

“tivemos muitas urgéncias, estavam

sempre prontos” (P5);




E o que é que se passa e olhavam para uns, olhavam para outros,
chamar a M... Mas foi tudo assim muito cuidadoso.

Em termos de auxiliar na dor que a gente estava a passar, ndo eramos
SO nos, eram os profissionais também que estavam a passar... E eles
nos.

também cuidam de Foi feito o batizado a M. e

organizado...a...como se a M... tivesse ido a capela para ser batizada.

P6 -NOs pais porque as vezes deparamo-nos perante situaces que nado
conhecemos...e o enfermeiro que transmita com algum cuidado, mesmo
com os pais, eles sabem-nos...é muito importante para nos manter
calmos, para nos dar um bocado de razao, é muito importante.

E depois ensinam-nos que as coisas ndo sdo mas de todo, que nada
disto é ...é sério, é...mas passa. E consegue-Se viver com isso. E depois
procuram solucBes que se adaptam aos casos, as familias, ao dia-a-dia
de cada um.

E entdo elas la [em R...] ndo, tinham uma salinha bonita para os
meninos brincarem, os quarto individuais e eram as enfermeiras que
punham os meninos no chao para eles brincarem. Mesmo com qualquer
coisa ligada, eles sdo normais, tém que ganhar salde, se meterem o
dedo no chao e na boca, lava-se, 0 que a nés nos deu um grande alivio,
ndo é, porque nos ainda nunca tinhamos estado em casa, foi de um

hospital para o outro praticamente.

“foi tudo (...) muito cuidadoso” (P5);

“E eles também cuidam de nos” (P5);

0 enfermeiro que transmita com

(...) &
importante para nos manter calmos”
(P6);

algum cuidado muito

“ procuram solugdes que se adaptam
aos casos, as familias, ao dia-a-dia

de cada um ” (P6);




Foi um abrir de olhos com elas, também nos ajudaram ... e porque
estdvamos com outras criangas € outros pais...e... dizerem que o A...
tinha que ser igual as outras criancas e que ele ia ter que ser integrado.
E eu ja passei por alguns hospitais: eu estive em R... 2 dias e meio com
o A... quando ele tinha 9 meses e tive que ir sozinha porque o meu
marido ndo podia 14 estar e nesses dias é que... elas ld ndo nos
acarinhavam...era o trabalho e era so aquilo.

AQqui ndo, elas tinham o cuidado de...também estava aqui hd tanto
tempo que parece um bocado..., mas tinham o cuidado de sempre que
nos encontravam, de falar connosco, de saber coisas nossas, como é
gue estdvamos, como é que nao estavamos: o pai, a mae, o filho. E elas
também procuravam saber como é que iamos fazendo as coisas e iamos
distraindo, falando; E acho que séo elas também que encaminham, que
nos dao carinho para aguentar, para aguentar o dia-a-dia e a batalha
de estar internado.

E depois, de lidar com a doenca, elas tém o trabalho de nos acarinhar
muito. Fui muito acarinhada pelas enfermeiras quando estava ca

internada e ddo-nos muita tranquilidade.

P7 - Mas depois dele fazer a operagdo e ficarmos 14 com ele a tempo
inteiro para aprender a dar a medicacao, € que eu vi que ela tudo o que

tinha feito e tudo o que tinha dito e que nos magoou nas palavras, que

“elas, também nos ajudaram” (P6);

“em R... elas ndo nos acarinhavam”

(P6);

“Aqui elas tinham o cuidado (...) de
falar connosco (...) encaminham

(...) ddo carinho” (P6);

“Fui  muito  acarinhada  pelas

enfermeiras (...) dado-nos muita

tranquilidade” (Pé);

eu vi que ela tudo o que tinha feito

(...) era s6 mesmo para o bem dele”

(P7);




era s6 mesmo para o bem dele, ela gostava tanto dele e estava a ver
que ele precisava mesmo mais de nos. Ndo foi pra, pra...prontos, pra
...que fosse contra a nossa opinido, ndo, era mesmo porque ela achava

que era tudo pro bem dele.

P9 - Eu tenho um filho mais velho e eu nem ficava ca a dormir para
estar com ele. E Eu telefonava durante a noite, as vezes, trés vezes...e
elas respondiam-me sempre e diziam: ndo mae, va a casa para estar
com o outro, para ndo estar sempre aqui.

Por exemplo, a gente as vezes precisava de...porque ele nasceu muito
pequenino e a roupa era muito pequenina e eu as vezes precisava de ir
comprar roupa para ele, porque ele...ou fazia muitas vezes coco ou
qualquer coisa e elas ficavam-me com ele e eu ia descansada e vinha e
elas estavam com ele, nunca ficou a chorar, nem nunca nada.

Elas tém essa preocupacdo de nos deixar a vontade e dizer: olhe, vao
espairecer um bocado. Por exemplo o meu marido quando estava de
folga vinha ter comigo e ao meio dia em vez de comer aqui iamos

comer fora e elas: va, ndo se preocupe que a gente fica com o menino.

“elas (...) diziam (...) va a casa para

estar com o outro” (P9);

“clas ficavam-me com ele e eu ia
descansada” (P9);
“Elas tém essa preocupacdo de nos

deixar a vontade” (P9).

Partilha na execucao

dos cuidados a crianca

P3 - Aqui tenho alguns trabalhos, tenho algumas tarefas e em casa

tenho as tarefas a dobrar, mas pronto, tem que ser.

“Aqui tenho (...) algumas tarefas

(...) em casa tenho tarefas a dobrar”

(P3);




P8 - Esta parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito bom. A mim
como mée numa situacdo destas ndo é facil, tenho trés filhos, um deles
deficiente, que teve a infelicidade de nascer com problemas e a
necessidade de ter este suporte e depois € assim, se eu ndo sentisse que
ele ficava bem com elas, para mim ia ser horrivel, a minha vida
familiar ia ficar muito, muito complicada, mas néo, eu acho que elas
sdo excelentes, eu digo isto, porque é verdade e por acaso Sou
enfermeira e trabalho, trabalhava com adolescentes e...acho que elas
aqui sao excelentes.

E em relagdo aos métodos de trabalho, elas também la [outro hospital]
...pronto...muitas entreviram, mas houve uma boa articulagdo nossa

como eles, muito boa articulagdo...foi sempre especial.

“Esta parceria que estabeleci com

elas, foi, foi muito bom” (P8);

“houve uma boa articulagdo nossa

como eles” (P8).

Quadro D — Subcategorias, unidades de contexto e registo no tema Significado da parceria e categoria Finalidade da Parceria

Tema: Significado da Parceria

Categoria: Atributos do trabalho em parceria

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de Registo

Disponibilidade

enfermeiros

dos

Pl - A senhora vai que nos tratamos do menino...mde va dar uma
volta, va dar uma volta, va tomar um café, que eu fico agora aqui com

o menino.... Consegui sempre porque tive sempre a ajuda de alguém.

“A senhora vai que nds tratamos do
menino” (P1);

“tive sempre a ajuda de alguém”(P1);




P3 - Quando fui para casa...Apesar de j& saber...qualquer coisa que eu
tinha duvidas telefonava para elas & hora que fosse. Eu ndo tive mais

apoios nenhuns, de lado nenhum.

P4 - Acho que as enfermeiras sdo espetaculares...elas estdo aqui para
nos ajudar a...para nos ajudar, ndo é, naquilo que podem,
La no internamento elas estdo sempre de bragos abertos para os

meninos que 14 vao.

PS - Estdo sempre recetivas...mesmo uma pequena duvida e a gente vai
ao corredor e chama a enfermeira e ela explica e torna a explicar.

A gente pode ...a...ter aqui os nossos filhos e saber que eles estio a
ser bem tratados e além de profissionais, € com amor é com carinho,
é...é com disponibilidade.

E no dia daquela cirurgia e a M... a entrar na Medicina e estava toda
a gente a espera da M.... Podia ter vindo, entrava no quarto e era sé
aquela enfermeira [X] que estava com ela e ndo...eram as auxiliares,
eram as senhoras da limpeza era alguns médicos que estavam ali,
todos a espera que a M... acordasse daquela cirurgia.

Estdo sempre disponiveis, sempre, sempre.

Que eu estivesse sozinha ca e lhes dissesse: vou tomar banho ou vou

“tinha davidas telefonava” (P3);

“elas estdo aqui para nos ajudar” (P4);

“estdo sempre de bragcos abertos”

(P4);

“estdo sempre recetivas’ (P5);

“ disponibilidade” (P5);

“E no dia da cirurgia (...) aquela

enfermeira (...) estava com ela” (P5);

“disponiveis” (P5);




comer, a enfermeira fica logo mais de vigia.

Se a deixarmos sozinha e chegarmos ao quarto e a enfermeira esta la.
Isto tem muito significado para nds porque € um apoio que a gente
tem, porque la esta aquela duvida e que eu a posso tirar, vou tirar com
quem: com a enfermeira [X] que ela acaba sempre por ser a minha
enfermeira e... ¢ a minha enfermeira, a minha doutora. Se eu precisar
de alguma coisa do Hospital de Dia estdo sempre prontas, portanto...é

um todo.

P6 - Achei-as muito prestaveis e muito carinhosas e sempre que eu
preciso de alguma coisa, eu também falo com o médico, mas muitas
vezes ndo consigo e ligo logo para a enfermeira......e ela pée-nos a
vontade.

E as enfermeiras eram muito distantes; [Em R...] tinhamos que insistir
muito com elas, para elas nos dizerem alguma coisa.

E M..., ndo. Ja as achei muito queridas, elas sdo prestaveis. Em M...
ndo, as enfermeiras eram: tu ca, tu la, como nos tivemos ca e muito
mais disponiveis para nos; qualquer coisa, elas eram muito mais

disponiveis.

P7 - Estava sempre presente e estava sempre preocupada comigo

...a...para eu ir comer: va comer, va tomar banho, que eu fico aqui,

“a enfermeira esta 1a” (P5);

“Isto tem muito significado para nos

b

porque ¢ um apoio que a gente tem’

(P5);

“estdo sempre prontas’ (P5);

“prestaveis” (P6);

“ela pde-nos a vontade” (P6);

“enfermeiras eram muito distantes;
[Em R...]” (P6);

“disponiveis [M... e aqui]” (P6);

“ Estava sempre presente” (P7);




qualquer coisa ...e esteve sempre, sempre presente...ela até gostava de
ir almocar ao mesmo tempo que eu. Entdo pedia a uma colega dela
para ficar com ele. lamos as duas e depois voltavamos e ficavamos
sempre assim no quarto. Ela tinha mais criangas, mas como tinha uma
estagiaria com ela, ndo precisavam tanto de atencao.

Naquela ultima semana, ela teve literalmente connosco. Se eu fosse
sozinha, seria impossivel deixd-lo na cama porque ele chorava
bastante e ir almocar, ir & casa de banho, se ela ndo estivesse comigo,
ele ficaria a chorar e entdo eu optava por néo ir. Ela nisso punha-me
sempre a vontade. Qualquer coisa, diz, qualquer coisa, eu estou com

ele.

P8 - Se havia alguma situacdo assim de diferente, eu chamava-as e
vinham.

O fato delas estarem sempre disponiveis, foi muito importante, muito
importante, é assim, nunca me recriminaram pelo facto de eu ir dormir

a casa. Eu ou o meu marido, quando o meu marido estava, dividiamos.

P9 - Se elas ndo fossem téo prestativas, se calhar ndo aprendia tao
depressa e ainda estariamos aqui, ndo é, porque ele ainda precisa da
APT, se elas ndo nos ensinassem...nos ndo temos razdao de queixa de

nenhuma, sempre foram todas muito prestativas.

“Pedia a uma colega para ficar com

ele” (P7);

“ela teve literalmente connosco” (P7);

“eu chamava-as e vinham” (P8);

“sempre disponiveis” (P8);

“sempre  foram todas  muito

prestativas” (P9);




Se a gente queria falar com a médica, chamavam a médica, sempre
foram muito prestativas, ndo temos razao de queixa de nenhuma.

Por exemplo, chegamos a dividas em casa, porque na nossa casa as
coisas...podem surgir duvidas. Telefonamos para aqui, como para a
Medicina...ja cheguei a telefonar a uma da manhd, porque a maquina
comegou a apitar e nunca me tinha dado aquilo e eu tentei varias vezes
fazer coisas e ndo dava...impecadveis, responderam-me: olhe, faca

assim, faca assado, espetaculares.

P10 - Significa...sei ld...pronto, para mim os enfermeiros sempre me
ajudaram, ndo é. Pronto, como é que eu ei-de dizer, sem eles ndo se
tinha conseguido aprender estas coisas, sdo eles que me ajudaram,
qualquer duvida que eu tivesse estava sempre a vontade...eu acho que
é muito importante, é.

E ter enfermeira X [referencia] também tem um significado diferente, é
diferente completamente, qualquer coisa, se eu quiser ligo-lhe e

qualquer coisa que eu precise esta sempre disponivel.

“chegamos a ter duvidas em casa
(...) Telefonamos para aqui (...)

responderam-me” (P9);

“esta sempre disponivel” (P10).

Aceitar 0s pais como

peritos

P1 - As vezes até me chamavam a mim: olhe a maquina esta a apitar, o
que é que ela tem; e eu assim: mas sou eu que tenho que saber? E era

eu porgue eu € que estava mais dentro do assunto.

“As vezes até me chamavam a mim
(...) porque eu € que estava mais

dentro do assunto” (P1);




P2 - Agora a minha filha teve internada trés semanas e ha coisas que
nés nao nos lembramos e até as préprias enfermeiras ndo se
lembravam e eu fiz questdo de explicar...elas proprias perguntavam se
realmente era assim como em casa faz a mde... era o que elas

perguntavam.

P4 - Ficaram admiradas da maneira como lhe dava o comer.
Depois ensinava-lhe a elas como elas haviam de fazer...também

aprenderam alguma coisa comigo.

P5 - Olhe néo faca assim, faca desta maneira é mais facil, a M... assim
ndo da o jeito, porque a M... ndo estica o0 brago e assim estica melhor,
nos temos que ir buscar, puxar a mazinha...esses pequeninos
pormenores eles ouvem-nos e depois, € assim, ndo fazem s6 a nossa

frente, depois eles ficam também com essa sabedoria.

P6 - Sempre que eu estou eu olho para aquilo se ndo esta bom, eu ja
tenho outro & vontade, outras competéncias e digo: isto se calhar leva
aqui isto, isto e isto e leva aquilo e depois estou a fazer e passado um
bocado digo a enfermeira: esta tudo a correr bem, vocé ja tem o seu

lugar formado, esta bem, ja aprendeu connosco, esta tranquila, esta a

“elas proprias perguntavam  se
realmente era assim como em casa

faz a mae” (P2);

“também aprenderam alguma coisa

comigo” (P4);

“eles ouvem-nos ¢ (...) depois eles

ficam também com essa sabedoria”
(P5);

“ja tenho outro & vontade, outras

competéncias” (P6);




correr bem.

P8 - Chegou a uma altura em que ele teve de sair do internamento, ele
teve cinco meses internado e depois foi para casa dois meses. E depois
voltamos a ter um internamento. Com esse internamento até eu
conhecia melhor o L... que elas, um bocadinho melhor. Inicialmente,
elas... mas depois eu propria fazia melhor...pronto...estava mais

dentro...pronto.

P10 - E fui pré hospital e elas faziam as mudas, mas chegou a
acontecer eu mesmo ter que ensinar algumas enfermeiras, mas isto é a
realidade, porque tinha mais experiéncia eu, do que alguns
enfermeiros, que ndo estavam diariamente... tinham alguns casos, mas
néo era diariamente.

E eu estava ja diariamente com o J... M... e tinha mais experiéncia do
que alguns enfermeiros, o que era normal, pronto. Eu acho que elas ai
compreendiam que eu estava a fazer aquilo no dia a dia e elas néo.

E elas aceitavam que realmente eu tinha muito mais experiéncia do
que elas, porgue eu ndo estava com aquilo uma vez por outra, que nao
era o dia a dia delas, ndo é.

Eu era no meu dia a dia e é normal que eu tenha tido mais experiéncia

“eu propria fazia melhor (...) estava

mais dentro” (P8);

“a acontecer eu mesmo ter que
ensinar algumas enfermeiras (...)

porque eu tinha mais experiéncia”
(P10);

“elas ai compreendiam que eu estava
a fazer aquilo no dia a dia e elas ndo”
(P10);

“elas aceitavam” (P10);




que alguns enfermeiros que estdo...pronto, aquela parte é uma parte
de Medicina, onde tém de vez em quando uma crianga assim, ndo é. E
eu era todos os dias a fazer. Tenho talvez que ter outro tipo

de...pronto, estava mais a vontade.

“eu era todos os dias a fazer (...)

estava mais a vontade” (P10).

Facilitar
acessibilidade

cuidados

a

aos

P1 - O J... tinha muitas infecdes... J& sabia... tinha que vir para o

Pediatrico. Eu chegava era logo atendida.

P3 - Nunca tive esse problema de tirar ddvidas a qualquer hora que
fosse, sempre fui atendida e pronto e estou contente com a equipa.

P4 - Fomos muito bem recebidos e..a maneira como elas nos
tratavam...elas fizeram tudo para que o meu marido e a minha menina

viessem ca vé-lo.

P5 - O caso da M... era um caso grave e teve que ser tudo feito muito
répido e foram muito rapidos. NOs somos de [longe] ... e nos viemos
para [aqui] ... e foi tudo muito rapido e muito bem atendida, ndo posso
dizer que ndo fomos, foi tudo muito rapido. Quando nds chegamos ca,
portanto, eu e o meu marido, a M... j& estava no quartinho dela, ligada
as maquinas, ja estava...o quartinho dela estava cheio de enfermeiros

e meédicos especialistas a verem 0 que € que Se passava.

“Eu chegava era logo atendida.” (P1);

“Nunca tive esse problema de tirar

davidas a qualquer hora” (P3);

“fizeram tudo para que 0 meu marido
e a minha menina viessem ca vé-

lo”(P4);

“ era um caso grave e teve que ser
tudo feito muito rapido e foram

muito rapidos” (P5);




P6 - N&o h& apoio ao domicilio e eu tenho que vir a [aqui] ... para vir
buscar a alimentacdo parenteral, sendo ela ndo chega 14 e ndo consigo
resolver esse apoio. N&o sei como é que as outras areas funcionam, se
funcionam ou ndo...eu acho que isto seria papel importante para
conseguirmos fazer no futuro, que era o apoio ao domicilio dos
enfermeiros, ndo sei se haverd...eu sei que hd algumas coisas a
funcionar [noutra cidade] ..., que de facto n6s conhecemos de 14, mas
que ndo estdo a funcionar a 100%...isso eu acho que era o proximo
passo, a tentar a ajuda dos enfermeiros nos doentes cronicos a...ir

acompanhando-os em casa, acho que seria uma bocado importante.

“Nao ha apoio no domicilio (...) ndo
consigo resolver esse apoio (...) seria
um papel importante (...) era o
proximo passo(...) ir acompanhando-

os em casa” (P6).

Disponibilidade
apoios

multidisciplinares

de

P1 - Foi mesmo o técnico que explicou....O doutor disse-me: tu vai,
que eu amanhd venho desligar o J...; Ligo sempre para o doutor... se

preciso de qualquer coisa, é mais ao doutor.
P2 - Tenho o telefone do doutor JC que é o médico dela que se for
preciso alguma coisa telefono-lhe e ele atende-me e diz-me o que ei-de

fazer, acho que € um grande apoio.

P3 - O médico do F... p6s-me a vontade, deu-me o contacto dele e a

qualquer momento ligo para ele e esclareco a situacao.

P5 - Aprendi a fazer a medicacdo dela, a dialise com a Cicladora e

“Foi (...) o técnico que explicou”
“Ligo sempre para o doutor (...) se

preciso de qualquer coisa” (P1);

“o médico (...) atende-me (...) ¢ um

grande apoio” (P2);

“O médico (...) ligo para ele e

esclarego a situagao” (P3);

“Aprendi (...) com a ajuda dos




com ajuda dos técnicos, foi tudo assim muito cauteloso, com tempo,
tudo feito com muito tempo, para aprender bem.

Os terapeutas aqui também me ensinaram muita coisa e se eu tenho
duvidas, ligo para ca e peco para falar com um deles e estdo sempre
disponiveis e se ndo estiverem ligam de volta.

O ano passado neste dia, a M... foi internada e eu liguei a doutora que
é a médica responsavel por ela e ela disse-me: 0 quadro que me esta a
dizer, venha preparada para ficar uns dias. E a gente veio, como
viemos hoje, e a gente veio e ficamos cé 4 dias e ela foi impecéavel, por
acaso.

Eu ja tive um internamento em que eu liguei também para a doutora e
ela estava de férias também, no verdo, e ela disse: va ja para
[aqui] ...que eu vou ligar ao meu colega e ele esta la e ele vai trata-la.
A enfermeira que calhar a minha filha, se ela precisar de ajuda de
outra enfermeira para alguma coisa, ela chama e tdo ali e ndo saem
dali enquanto ndo resolverem e chamam a médica das urgéncias e
chamam e qual é a opinido, o0 que é que devem fazer, portanto, eles
acabam por trabalhar em conjunto, para resolver seja o que for e estéo
sempre disponiveis, sempre, sempre.

Porque ndo sdo so os enfermeiros, ha um todo, auxiliares também...ha
um todo, ha uma equipa que depois ao longo do tempo, que sdo sempre

aguelas mesmas pessoas que estdo a ordem da mée e da crianca. E

técnicos” (P5);

“os terapeutas (...) estdo sempre

disponiveis” (P5);

“liguei a doutora” (P5);

“eles acabam por trabalhar em

conjunto” (P5);

“E elas trabalham todos em equipa e

ddo-se também muito bem uns com




elas trabalham todos em equipa e ddo-se também muito bem uns com

0s outros, para nos poderem dar a nos.

0S outros, para nos poderem dar a
nos” (P5).

de

assente no respeito

Relacao parceria

P5 - Foi tudo feito assim com um respeito, a falarem connosco.
Portanto, acho que ha o respeito que ha, acaba sempre por haver
entre o profissional e a mée, portanto, isto marcou-me muito, por
acaso marcou-me muito, é.

Tém sido mesmo fenomenais e eu vejo isso como...um respeito, um
respeito mutuo entre pais, mae, profissionais, medicos, doutores,
doutoras, terapeutas.

Portanto em respeito, ha um respeito muito grande... e significa
profissionalismo também, porque é como todas as profissdes, ha
profissionalismo e ha o profissionalismo faco por fazer, para ter que
ficar feito. Eu aqui vejo como um respeito mituo e um ...eles sdo
profissionais.

Um respeito muito grande que eles tém por nos e nds por eles.

P6 - Ali [Em R..] havia alguma coisa em que a relacdo entre
enfermeiro, crianca e os pais nao foi um aspeto de que eu gostei.
E elas ndo...ai [Em R...] posso dizer que a relagdo ndo é emotiva.

Aqui ndo é fantastica.

ha respeito (...) marcou-me muito”
(PS);

“respeito mutuo” (P5);

“respeito

(..)

profissionalismo™ (P5);

significa

“Um respeito muito grande que eles

tém por nos e nos por eles” (P5);
“Ali [Em R...] (...) a relagdo entre
enfermeiro, crianca e 0s pais néo foi

um aspeto de que eu gostei” (P6);

“Aqui é fantéstica” (P5);




P8 - O L... tem 3 anos e foi... é importantissimo, importantissimo, a
forma, o fato de elas tentarem perceber primeiro as nossas
necessidades, as nossas dificuldades e ajudarem, quer dizer, a0 mesmo
tempo respeitando a familia que tém ali, a forma como a | “respeitando a familia que tém ali
familia...apesar da profissdo que tenho, respeitaram o facto de | (...) tentam conhecer a dinamica
precisar de ensinos e quando foram...é assim, ndo tentaram os ensinos | familiar e perceber e sobretudo,
delas, tentaram perceber o que eu sabia e sem entrar naquela coisa: ha | nunca nos julgam” (P8);

é enfermeira deve saber.

Tentam conhecer a familia, tentam conhecer a dinamica familiar e
perceber e sobretudo, nunca nos julgam, mesmo gabinete pra dentro,
gabinete pra fora, nunca me senti julgada pelas op¢bes que tomamos.

E ndo senti que dissessem: entdo vai deixar o filho sozinho, mesmo
durante o dia, quando eu ia almogar, senti um respeito...eu tive
experiéncias muito negativas, ndo com elas, mas com 0s médicos e elas
compensam tudo, enfermagem aqui sdo, s&o muito boa equipa...um | “enfermagem aqui (...) respeito total

respeito total pelos pais, pela familia. pelos pais, pela familia” (P5).

Quadro E — Subcategorias, unidades de contexto e registo no tema Significado da parceria e categoria atributos do trabalho em parceria




