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RESUMO

Este Relatério surge no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem de
natureza profissional — Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria, a decorrer no ano lectivo 2008/ 2009 no Instituto de Ciéncias da Saude/
Escola Superior Politécnica de Saude da Universidade Catdlica Portuguesa.
Refere-se ao Estagio de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (Modulo Il —
Servicos de Medicina/ Cirurgia), realizado em contexto de trabalho, na Unidade de
Cuidados Intensivos Pediatricos do Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE /
Hospital de Dona Estefania. Tem como objectivos, reflectir sobre o percurso/
trabalho realizado, assim como, descrever e analisar de forma critica as
actividades desenvolvidas de acordo com os objectivos formulados no Projecto de
Estagio, na abordagem do tema, o medo dos pais perante o cuidar da crianca
com doencga croénica em casa.

A metodologia de trabalho utilizada foi a descritiva, analitica e reflexiva.

A situacdo de doenca crénica na crianga desencadeia nos pais determinadas
reaccdes e necessidades, para as quais nao estdo muitas vezes preparados.
Sentimentos de medo, ansiedade, frustracdo e stress sédo frequentemente
observados. Se a estes factores forem associados os multiplos internamentos de
que a criangca habitualmente necessita, estamos perante uma situacdo de
sofrimento que pode conduzir a uma crise na dinamica familiar e afectar cada
membro de forma diferente. Os pais destas criancas sao confrontados com novas
exigéncias, com alteragdes nas rotinas e readaptagdes diversas.

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria tem no hospital um papel
preponderante a desempenhar ao longo deste processo, ajudando os pais na
aquisicao de novas competéncias e a desenvolverem a capacidade de resiliéncia
(reorganizar os seus papeis, as suas regras, 0s seus mecanismos de adaptacao),
de forma a satisfazerem as necessidades especiais da crianga. Através da
negociacao, o Enfermeiro Especialista tem igualmente a responsabilidade de Ihes
proporcionar as oportunidades necessarias de aprendizagem para a sua
participagcdo nos cuidados, como parceiros, se assim o desejarem. Esta
participagdo permitird reduzir o medo perante o cuidar da crianga, dando-lhes
confianga e preparando-os para os cuidados que terdo de prestar em casa apos a
alta hospitalar. Sabe-se também que isso contribuird para uma adequada
continuidade dos cuidados e para uma maior tranquilidade da crianga.



ABSTRACT

This report comes at the Master's Degree in Nursing of a professional nature -
Specialization in Nursing Pediatrics and Child Health, taking place in the academic
year 2008 / 2009 at the Institute of Health Sciences / Higher Polytechnic School of
Health Catholic University. Refers to the stage of Nursing Pediatrics and Child
Health (Module Il - Medical and Surgery Services) conducted in the workplace,
Pediatric Intensive Care Unit of Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE / Hospital
de Dona Estefania. It aims to reflect on the route / work, as well as describe and
analyze critically the activities undertaken in accordance with the objectives stated
in the draft stage, in addressing the fear of parents when caring of children with
chronic illness at home.

Was used the descriptive, analytical and reflective methodology.

Children’s parents with chronic disease face certain reactions and needs for which
are often not prepared. Feelings like fear, anxiety, frustration and stress are often
observed. If we associate these factors with the multiple hospitalizations that the
child usually needs, we can find a suffering that can lead to a family crisis
dynamic’s and affect each member differently. Situation the parents of these
children are confronted with new requirements, like routines changes and many
adaptations.

The Specialist Nurse in Child Health and Paediatrics has a role at the hospital to
play in this process, helping parents to acquire new skills and develop resilience
(reorganize their roles, their rules, their coping mechanisms) in order to meet the
special needs of the child. Through negotiation, the Specialist Nurse has also the
responsibility to provide parents with the necessary learning opportunities for their
caring participation, as partners, if they wish so. Parent’s participation will help to
reduce the fear for child's caring, giving them confidence and preparing for the care
that will have to provide at home. It is also known that this will contribute to an
appropriate continuity of care and more peace in child’s.



«...0S processos que o medo usa para dominar a vida das pessoas
sdo muito parecidos em toda a gente».

GONGCALVES (2006, p.41)
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0. INTRODUCAO

A elaboracgéo deste Relatério insere-se no Curso de Mestrado em Enfermagem de
natureza profissional — Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria, a decorrer no ano lectivo 2008/ 2009 no Instituto de Ciéncias da Saude/
Escola Superior Politécnica de Saude da Universidade Catdlica Portuguesa.
Refere-se a Unidade Curricular de Estagio em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria (Médulo Il — Servigos de Medicina/ Cirurgia).
A conclusao do Curso de Pés-Licenciatura de Especializacdo em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria no ano lectivo 2006/ 2007, possibilitou efectuar o
segundo ciclo de estudos em enfermagem conducente ao grau de Mestre. Apés ter
realizado a componente curricular ndo creditada, realizou o Estagio mencionado
anteriormente e o presente Relatério, que sera objecto de discussao publica.
A sua experiéncia profissional na area da enfermagem pediatrica, possibilitou ter
creditacdo aos dois outros mddulos de estagio que integram o plano de estudos do
Curso.
Deste modo, o Relatério tem como objectivos:

« Reflectir sobre o percurso/ trabalho realizado;

« Descrever e analisar de forma critica as actividades desenvolvidas de

acordo com os objectivos formulados no Projecto de Estagio.

O Estagio em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (Mddulo II) foi realizado
em contexto de trabalho e decorreu na Unidade de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP) do Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE / Hospital de Dona
Estefania (CHLC, EPE / HDE), no periodo de 12 de Fevereiro de 2009 a 04 de
Abril de 2009, num total de 180 horas.

A UCIP é uma unidade polivalente, integrada no Departamento de Urgéncia/
Emergéncia do CHLC, EPE / HDE. Tem como missdo essencial e prioritaria, a
prestacdo de assisténcia na area de cuidados intensivos a lactentes/ criangas/
adolescentes gravemente doentes e que correm risco de vida. As patologias séo
das mais diversificadas mas, essencialmente, do foro médico, cirlurgico,
neurocirurgico,  ortopédico,  neuroldégico, oncolégico ou relativas a
otorrinolaringologia.

Nos ultimos anos a Unidade tem assistido a um aumento do nimero de casos de
criangas com doenga crénica, o que tem obrigado a equipa de saude e, mais

concretamente os enfermeiros, a fazer um esforgo de adaptacido a essas novas
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exigéncias, pois tal como refere MENDES (2005, p.43), os cuidados «sdo
prestados maioritariamente por profissionais formados segundo o0s modelos
curativos da doenca aguda e em organizagbes vocacionadas para servigos de
emergéncia ou para servigos especializados e de alta tecnologia».

Perante esta realidade e, atendendo ao aumento da esperanca de vida das
criangas com doenga cronica, é exigida uma resposta mais eficaz na sua
assisténcia, particularmente, na preparacdo e acompanhamento dos pais. E
fundamental o seu envolvimento nos cuidados, proporcionando-lhes momentos de
aprendizagem que visem a aquisicdo de novos saberes e desenvolvimento de
novas capacidades, para que possam cuidar da crianga em casa. Esta integracao/
participacado nos cuidados fortalece as suas capacidades parentais e contribui para
estabelecer uma relacao de parceria no cuidar.

Acontece porém que, muitas vezes, 0 medo que 0s pais evidenciam de nao serem
capazes, de nao corresponderem as expectativas, ou medo de causar dor/
sofrimento na crianga, inibe-os de participar activamente nos cuidados/
procedimentos.

Neste ambito, a intervencao que se realizou esteve directamente relacionada com
o medo dos pais perante o cuidar da crianca com doenca crénica em casa,

tendo sido este o tema do Projecto.

Para minimizar esse medo, foi construido um guia de ensinos de forma a
sistematizar toda a informacao que € transmitida pela equipa de enfermagem da
UCIP aos pais da crianga com doencga cronica. Atendendo as caracteristicas das
patologias com maior prevaléncia na Unidade, optou-se por abordar neste guia os
ensinos relativos aos cuidados ao estoma traqueal, aspiragdo de secregcdes na
canula de traqueostomia, cuidados ao estoma gastrico e cuidados na alimentacao
por sonda ou botdo de gastrostomia.

Desta forma, ao proporcionar aos pais as competéncias que lhes permitam
minimizar o medo de cuidar da crianca com doenca cronica em casa
autonomamente, facilita-se a integragdo da crianga na comunidade e contribui-se
para a reducao do numero e duragao dos internamentos hospitalares, pois como
refere JORGE (2004), o processo de hospitalizagcao significa uma separacdo da
crianca do seu contexto familiar, social e afectivo. E frequentemente encarado
como uma experiéncia assustadora, pois além da separacdo ja referida, estao
também envolvidos procedimentos dolorosos e o contacto com um ambiente e
pessoas desconhecidas (BRAZELTON & SPARROW, 2003).
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Segundo alguns autores (SOUSA, 2008; TORRES e GUERRA, 2003), o medo
integra o sistema adaptativo de sobrevivéncia dos individuos. E considerado uma
emocao negativa, experimentada como apreensdo, incerteza e sensacao de
ameaca ou perigo para a integridade pessoal, sendo encarado como uma resposta
normal perante essas ameacas/ perigo ao bem-estar. Pode influenciar as vivéncias

do ser humano a varios niveis — biolégico, psicoldgico ou social.

A metodologia utilizada na elaboragdo do Relatério foi a descritiva, analitica e
reflexiva.

Para uma melhor organiza¢ao dos conteudos, assim como, para proporcionar uma
agradavel e facil leitura, o documento foi estruturado em capitulos e sub-capitulos,
que se apresentam da seguinte forma: no presente capitulo, a introducao,
contextualiza-se o Relatério e dao-se a conhecer os seus objectivos; no capitulo 1,
da-se a conhecer o diagnéstico da situacdo; no capitulo 2, faz-se a descricao e
andlise critica dos objectivos, actividades realizadas e competéncias adquiridas/
desenvolvidas; no capitulo 3, apresenta-se a conclusao; no capitulo 4, expéem-se
as sugestdes; no capitulo 5, surgem as referéncias bibliograficas. Em anexo
apresentam-se todos os trabalhos desenvolvidos no @mbito do Estagio.
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1. DIAGNOSTICO DE SITUACAO

O permanente desenvolvimento cientifico e tecnolégico tem possibilitado um
aumento da esperanca média de vida e um acréscimo de doencas crénicas. E uma
situacao vivenciada nas varias especialidades médicas, nao sendo a pediatria uma
excepgao.

Embora sem dados referentes a Portugal, estudos epidemioldgicos realizados
noutros paises europeus mostram que, aproximadamente, uma em cada dez
criangas com menos de 15 anos tem uma doenga cronica (THEOFANIDIS, 2007).
Também nos Estados Unidos da América esta realidade se constata, estimando-se
que entre 15 a 18% da populacdo pediatrica seja portadora de doenca crénica
(THIES citado por MALHEIRO e CEPEDA, 2006).

A realidade vivenciada no CHLC, EPE / HDE e, mais concretamente na UCIP, é
um exemplo deste novo paradigma, pois tém sido varias as criangcas com doenca
cronica hospitalizadas e a necessitar de cuidados especiais. O numero de
internamentos associados a patologia crénica (diabetes, displasia broncopulmonar,
traqueomalacia, ou disturbios gastrointestinais, tém sido as mais frequentes)
aumentou nos ultimos dois anos, quer numa fase inicial da doenca, quer depois

por agudizagdo/ complicacdes decorrentes da prépria doenca.

A doenga cronica desorganiza os pais, levando-os ao inicio de um processo de
adaptagdo a situagdo. Precisam para isso de «apoio, de contengdo da sua
ansiedade e da sua aflicdo e de reorganizacdo da sua esperancga...», refere
CARREIRAS (2000, p.278). Se a esta situacao for associado o internamento da
crianca numa unidade de cuidados intensivos (UCI), o stress e os sentimentos de
angustia, ansiedade e medo caracteristicos do processo de hospitalizagéo,
encontram-se intensificados, devido a toda a complexidade destas unidades.

O facto destas criancas necessitarem de cuidados complexos e continuados e 0
imperativo de que s6 deve ser hospitalizada «quando os cuidados a sua doenca
nao possam ser prestados em casa, em consulta externa ou em hospital de dia»,
principio um da Carta da Crianca Hospitalizada (INSTITUTO DE APOIO A
CRIANGA [IAC], 2000, p.8) leva a que os pais assumam um papel preponderante
enquanto cuidadores. O inicio destas “novas fung¢des” ocorre habitualmente em
ambiente hospitalar. Dado que os pais s&o considerados 0 principal sistema de
apoio da crianga, a sua presenga durante a hospitalizacdo deve ser incentivada, de
forma a contribuir para diminuir a ansiedade e dar confianga a crianga. Esta
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permanéncia possibilita igualmente minimizar o seu medo perante determinados
procedimentos, assim como, uma progressiva integracdo e envolvimento nos
cuidados, criando autoconfianca. Segundo MARTINS (2000, p.135), a
oportunidade dos pais/ familia poderem «participar e sentirem-se incluidos,
aumenta o sentimento de utilidade, podendo atenuar a ansiedade».

Acontece por vezes que, esta participacdo, ou vontade de participar, desencadeia
nos pais sentimentos de medo. O medo, afirma TESSARI citada por OLIVEIRA
(2005), faz parte da vida de qualquer pessoa, funcionando como factor de
protec¢ao contra os perigos, o sofrimento e as adversidades que surgem ao longo
da vida.

No hospital o sentimento de medo esta habitualmente relacionado com o
desconhecido, a dor, os procedimentos ou a separacdo (HOCKENBERRY, 2006;
JORGE, 2004; POTTS e MANDLECO, 2002). Segundo estes autores, ha factores
que o podem influenciar, como por exemplo, a situacdo de saude/ prognéstico da
doenca, as experiéncias anteriores, 0 ambiente envolvente, a atitude dos pais/
familia e até a dos profissionais de saude.

O facto do Estagio ter sido realizado em contexto de trabalho, facilitou o
diagnostico de situagdo e a programacao da intervencdo a realizar. Para isso
contribuiram varios factores, nomeadamente, a capacidade de andlise e reflexao
critica sobre a pratica de enfermagem desenvolvida na UCIP na abordagem da
crianca/ pais com doencga cronica, e as conversas informais com a enfermeira
chefe da Unidade sobre a sua perspectiva relativamente a esta problematica.
Igualmente importante foi o contacto com os pais destas criangas, uma vez que
possibilitou ter uma melhor percepgao dos seus sentimentos e necessidades.

A realidade vivenciada permitiu deste modo constatar que, o medo é sem duvida
um sentimento frequentemente observado e verbalizado pelos pais da crian¢ca com
doenga crbnica, particularmente aquando da prestacdo de cuidados. Nesses
cuidados/ procedimentos, que se relacionam com as patologias mais frequentes,
englobam-se os inerentes ao estoma traqueal, estoma gastrico, aspiracdo de
secrecdes na canula de traqueostomia e administragdo de alimentacao por sonda
ou botédo de gastrostomia.

Perante estes cuidados, os medos mais evidenciados pelos pais relacionam-se
com o facto dos procedimentos poderem provocar dor/ desconforto a criangca, mas
também, de n&o serem capazes de actuar de forma eficaz, podendo defraudar, de
algum modo, as expectativas que foram criadas a seu respeito.
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Atendendo ao papel que o Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria
(EESIP) deve ocupar na equipa de cuidados, designadamente, ser o garante nao
s6 de um entendimento profundo da situacdo, como também saber dar uma
resposta de elevado grau de adequagéo, assim se procedeu ao planeamento da
intervencdo. A pratica profissional possibilitou reconhecer que, para diminuir o
medo dos pais, seria vantajoso e necessario uma integracdo/ participagéo
progressiva nos cuidados a crianga. Para que tal se verifique, € fundamental uma
orientagdo, aconselhamento e ensinos para que, juntamente com o enfermeiro, 0s
pais estejam atentos as necessidades da crianga. SO desta forma poderédo
responder adequadamente perante essas necessidades.
Neste ambito, BARROS (2003) refere que, deve ter-se presente o facto de nem
todos os pais da crianga doente e hospitalizada estarem preparados para
desempenhar uma multiplicidade de fungdes em situacdo de crise,
particularmente, o terem de conjugar o apoio e participagdo nos cuidados a
crianga, com as suas interrogagbes e ansiedades, as fungbes quotidianas da
familia e a sua actividade profissional. Deste modo e, dado que, cada situacéo €
um caso especifico, partilham-se as ideias de GONCALVES et al. (1999), quando
estes afirmam que o enfermeiro deve procurar oferecer aos pais:

« Informagcdo adequada a fase de doencga da crianga de acordo com as

suas necessidades (ndo deve ser excessiva em cada momento);
« Apoio, mostrando disponibilidade e aceitagdo perante o0s seus
sentimentos e atitudes;
« Atendimento personalizado em ambiente calmo, de modo a diminuir o

medo e a ansiedade e promover a confianga.

Para a necessaria integragédo/ participacdo dos pais nos cuidados, considerou-se
necessario a existéncia de um documento que aglutinasse de forma sistematizada
toda a informacdo que lhes é transmitida pelos enfermeiros da Unidade. E um
instrumento importante, pois tal como referem COELHO e LOURENCO (2004,
p.22) «fornece orientagées, por escrito, aos elementos da equipa de enfermagem,
respondendo a duvidas e auxiliando em todo este processo».

A sistematizagdo destes ensinos num guia orientador, em que se inclui, uma
componente tedrica e outra pratica, proporciona aos pais uma melhor
aprendizagem dos cuidados de que a crianga necessita no hospital, e que vai
manter em casa, mas que no hospital, sdo prestados maioritariamente pelos

enfermeiros. Esta construcdo de saberes possibilita aos pais a aquisicdo das
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competéncias necessarias para, gradualmente, serem eles a prestar esses
cuidados.

Nesta aprendizagem, é importante lembrar que se deve estimular mais do que um
sentido, ja que nos lembramos de: 10% do que lemos; 20% do que ouvimos; 30%
do que vemos; 50% do que simultaneamente, vemos e ouvimos; 80% do que
dizemos; 90% do que dizemos e simultaneamente fazemos (MARTINHO, 2008).

De forma a tornar esta participacdo evidente, activa e incluir os pais na equipa
terapéutica, considerou-se desejavel e Util estabelecer entre a triade (crianga/ pais/
enfermeiro) uma relacado de parceria nos cuidados. Segundo MANO (2002, p.55),
esta relagdo pressupde que 0s pais «possuam/ adquiram conhecimentos e pericia
no cuidar, e que desenvolvam competéncia e confianca nas suas habilidades». A
parceria nos cuidados é definida como uma «filosofia de enfermagem pediatrica
que reconhece e valoriza a importancia da familia nos cuidados a criancga.
Respeita e valoriza o conhecimento que tém dos seus filhos, a experiéncia em
cuidar deles e a enorme vontade de ajudar na sua recuperagdo» (ORDEM DOS
ENFERMEIROS [OE], 2009).

Neste sentido, refere CHAREPE (2004, p.8), com o tempo «o0s pais vdo tomando
consciéncia das suas necessidades», que variam inevitavelmente ao longo de todo
0 percurso de adaptacdo a doenca, pois a doenca cronica impde modificagdes
quer nas suas vidas, quer na da crianga, exigindo readaptagdes e adopcao de
estratégias para lidar o melhor possivel com a situagéo (VIEIRA e LIMA, 2002).

Na tentativa de saber a opinido dos enfermeiros da UCIP sobre algumas das
estratégias para diminuir o medo dos pais perante o cuidar da crianga com doenca
cronica em casa, considerou-se importante aplicar um formulario para obter essas
informagdes. Procurou-se desta forma saber se, a existéncia de um guia orientador
para os enfermeiros fazerem os ensinos a estes pais seria vantajoso, de modo a
desenvolverem as competéncias necessarias para cuidar da crianga com
determinadas patologias cronicas.

Dado que em pediatria o planeamento/ execugdo dos cuidados € feito
maioritariamente em parceria, através do formulario, procurou-se também saber
que importancia € atribuida pelos enfermeiros da Unidade a esta metodologia de
trabalho.

A escolha do formulario como instrumento de colheita de dados relacionou-se com
o facto de possibilitar obter informag¢des directamente dos enfermeiros
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entrevistados, num contacto face-a-face. As vantagens deste instrumento
enumeradas por MARCONI e LAKATOS (2003), designadamente, as respostas
serem preenchidas no momento da entrevista pelo investigador, a oportunidade de
explicar os objectivos da pesquisa e elucidar sobre o significado das perguntas,
foram outras das razdes para esta opcao.

Face ao exposto, foi elaborado um formulario (Anexo 1), composto por duas
questdes — uma de resposta fechada e outra de resposta aberta — tendo sido
aplicado a 16 enfermeiros da Unidade, num universo de 30 profissionais. Para
melhor compreender a opinido e pensamento da equipa de enfermagem sobre a
tematica do Projecto e sobre as estratégias a desenvolver, solicitou-se a
participacdo de enfermeiros com diferentes fungdes e experiéncias dentro da
equipa. Assim, foram seleccionados todos os enfermeiros que exerciam fungdes
de chefia de equipa, além da prestacado de cuidados (oito no total), e outros oito
enfermeiros exclusivamente da prestacdo de cuidados, seleccionados
aleatoriamente.

Os resultados obtidos nas duas questbes mostraram nao existir diferencas de
opinido entre os dois grupos de enfermeiros. Relativamente a pergunta, “Perante a
crianca com doenga cronica internada na UCIP, que importancia atribui a parceria
nos cuidados?”, constatou-se que 100% dos participantes (N=16) considera a
parceria nos cuidados muito importante. Quanto a segunda questao, “Considera
vantajoso a existéncia de um guia orientador para os enfermeiros fazerem os
ensinos aos pais, de modo a desenvolverem competéncias para cuidar da crianca
com traqueostomia ou gastrostomia, por exemplo? Justifique”, verificou-se também
que a totalidade dos participantes (N=16) esta de acordo com a existéncia de um
guia de ensinos. A apresentacao dos resultados de forma mais detalhada, assim
como, os beneficios/ vantagens enumeradas pelos enfermeiros relativamente a

existéncia de um guia de ensinos, foi colocada em anexo (Anexo ll).

Conclui-se assim que, os dados recolhidos através deste formulario se traduziram
numa informacdo valiosa, na medida em que ajudaram a fundamentar o
diagnostico de situacdo e planear uma intervengcdo mais adequada, de forma a
reduzir o medo que a experiéncia de cuidar da crianga com doenga cronica causa
nos pais.

Perante esta situacdo, a actuacdo do enfermeiro deve centrar-se na procura das
melhores solucdes, tendo em vista o apoio e a formacgao dos pais para o cuidar no

16



domicilio. Deste modo possibilita-se a crianga viver uma ‘“vida normal’,
preservando de alguma forma o ambiente socio-familiar e evitando os
internamentos muitas vezes escusados ou as desnecessdrias idas ao hospital. A
relagéo de parceria, bem como, a formagéo adequada sobre os cuidados especiais
de que a crianca necessita e que, € adquirida durante o internamento hospitalar,
proporcionard assim as competéncias essenciais para 0s pais poderem prestar
esses cuidados em casa de forma autbnoma e sem medo.

Os profissionais de saude tém deste modo um papel importante no
desenvolvimento das competéncias parentais. Para que tal se verifique, é
necessario que as intervengbes sejam centradas na familia. Nesta linha de
pensamento, Anne Casey desenvolveu o modelo de parceria nos cuidados, que se
baseia no reconhecimento e respeito pela experiéncia parental no cuidado da
crianca (LEE, 1999; LEE, 2007) e na negociacao eficaz entre a triade (crianga/
pais/ enfermeiro). Ao considerar estes aspectos (reconhecimento, respeito e
negociacao) valorizam-se os destinatarios dos cuidados, a0 mesmo tempo que se

incluem no planeamento e realizacdo desses mesmos cuidados/ procedimentos.

A seguir, no capitulo 2, apresenta-se a descricdo e analise critica dos objectivos,
actividades realizadas e competéncias desenvolvidas/ adquiridas.
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2. DESCRICAO E ANALISE CRITICA DOS OBJECTIVOS., ACTIVIDADES
REALIZADAS E COMPETENCIAS ADQUIRIDAS/ DESENVOLVIDAS

Tal como ja foi referido anteriormente, o Estagio de Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatria (Modulo Il — Servicos de Medicina/ Cirurgia) decorreu na UCIP do
CHLC, EPE / HDE, mediante a elaboracdo de um Projecto de Estagio e seguindo
uma prévia calendarizacao (Anexo IlI).

Para o desenvolvimento do Projecto foi delineado um objectivo geral e dois
objectivos especificos, que se descrevem e analisam a seguir, juntamente com as

actividades realizadas e competéncias adquiridas/ desenvolvidas.

2.1. OBJECTIVO GERAL

Perante o diagnéstico de situacao efectuado e ja apresentado, foi tragcado como
objectivo geral, desenvolver competéncias de EESIP e futuro Mestre nesta
area, de forma a minimizar o medo dos pais perante a necessidade de cuidar

da crianca com doenca cronica em casa.

O Enfermeiro Especialista (EE) é segundo o Decreto-Lei n® 161/96, de 4 de
Setembro (Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros [REPE]), o
enfermeiro «a quem lhe foi atribuido um titulo profissional que |he reconhece
competéncia cientifica, técnica e humana para prestar, além de cuidados de
enfermagem gerais, cuidados de enfermagem especializados na area da sua
especialidade» (PORTUGAL, 1996).

Neste ambito e, dado que, o medo dos pais perante a necessidade de cuidar da
crianga com doenga crénica em casa, foi a area de intervengdo seleccionada,
pretendeu-se como EESIP desenvolver as competéncias necessarias para
minimizar tal situacdo. Isto porque, o EESIP é o elemento da equipa de cuidados
responsavel por ter um entendimento profundo da situa¢do da crianga/ pais, como
também de saber dar uma resposta de elevado grau de adequagdao as suas
necessidades, o que lhe permite prestar um cuidado individualizado e numa
perspectiva holistica.

De acordo com BENNER (2005, p.58) o enfermeiro especialista é considerado um
perito, ou seja, «age a partir de uma compreensao profunda da situagao global».
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Perante o exposto e, atendendo a que, 0 medo desempenhou sempre uma fungéo
muito especifica ao longo do desenvolvimento da espécie humana, isto €, a de
proteger o individuo de eventuais perigos (CAMPQOS, 2004), pretendeu-se atraves
de uma andlise critica desta problematica aprofundar o nivel de conhecimentos,
por forma a desenvolver uma metodologia de trabalho eficaz na assisténcia aos
pais da crianga com doenca crénica hospitalizada na UCIP e que evidenciam
medo perante a necessidade de lhe prestar cuidados em casa. Neste ambito,
CAMPOQOS (2004, p.1) afirma que, «Quando o ser humano é confrontado com uma
Situagdo percepcionada como ameagadora, vai preparar-se, do ponto de vista
psicoldgico e bioldgico, para enfrentar essa situacdo. O medo tem, portanto, uma
fungcgo adaptativa [...]».

De forma a ajudar os pais a adaptarem-se a “nova” situacdo, torna-se assim
importante saber interpretar adequadamente a informacgao por eles transmitida.
Para que tal aconteca, é fundamental ser assertivo, o que, segundo REYS citada
por JESUS (2007, p.1) se traduz em saber afirmar-se, ou seja,

«Sermos capazes de expressarmos 0 que queremos, o que sentimos, sem
ferir os outros. Implica, ndo apenas ser capaz de transmitir o que se pensa e
0 que se deseja mas, igualmente, saber escutar, respeitar as opinioes e 0s
sentimentos dos outros e, no decurso da comunicacdo, saber criar um

ambiente de cordialidade e de confianga».

Compreende-se assim a importancia que deve ser atribuida ao relacionamento
enfermeiro/ pais. Os pais que, assumem no decurso da doenca e hospitalizagao
um papel preponderante, pois ndo s6 desempenham uma fung&o central sobre o
crescimento, desenvolvimento e suporte afectivo da crianga, como também sao
mediadores entre ela e o mundo exterior (MANO, 2002).

Para os ajudar a enfrentar a doenga crénica e a ultrapassar as diferentes fases de
adaptagéo (Figura 1), € essencial que o EESIP faga uso das suas competéncias
enquanto perito na abordagem da crianca/ familia, adequando a sua intervencao
as necessidades identificadas.

A comunicagdo é considerada o pilar fundamental para o0 sucesso desta
abordagem, permitindo desmistificar e ultrapassar de forma positiva os medos,
duvidas e percepgbes distorcidas, no sentido de clarificar, elucidar e reduzir a
ansiedade relativa a situacdo de doenca cronica. Consequentemente, possibilita
aumentar a confianga/ seguranca dos pais, para que 0 crescimento/

desenvolvimento da crianga seja 0 menos afectado possivel.
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Figura 1. Doenca crénica: estadios de adaptacao

CHOQUE /
NEGAGAO

DOENGCA
CRONICA

ACEITAGAO E
REINTEGRACAO

ADAPTACAO

Segundo PHIPPS, SANDS e MAREK (2003, p.147), a doenga cronica caracteriza-
se por ter «uma causa que produz sintomas e sinais num periodo de tempo
variavel, de curso longo, e da qual so ha recuperacao parcial». Para FONSECA
(1998, p.98) estamos perante uma doenca cronica quando «[...] existe uma
incapacidade permanente ou residual, uma alteragcdo patologica ndo reversivel ou
uma situag&do que exija um longo periodo de supervisdo, observagdo, prestacdo de
cuidados e/ou reabilitagdo».

Nesta situagdo, as grandes alteragcdes na vivéncia familiar e a capacidade de
adaptacdo que € exigida aos pais, esta relacionada com a responsabilidade
acrescida da prestacdo de cuidados complexos, interpretacdo de sintomas da
doenga, assim como, aquando da alta hospitalar, na utilizacdo adequada dos
recursos da comunidade, habitualmente escassos (CHAREPE, 2004;
HOCKENBERRY, 2006; PHIPPS, SANDS e MAREK, 2003; NEVES, 2001).
Factores como, a duracéo da doencga, os eventuais e recorrentes internamentos e
maiores responsabilidades financeiras, podem ameacar a estabilidade emocional/
integridade da familia, levando-a a nédo funcionar e entrar em crise (CHAREPE,
2004; PHIPPS, SANDS e MAREK, 2003; THEOFANIDIS, 2007).

Embora a adaptacdo a uma doenga cronica seja variavel e individual,
habitualmente os pais/ familia reagem ao diagndstico progredindo por uma série
de estadios — chogue e negacdo, adaptacdo, aceitacdo e reintegracdo
(HOCKENBERRY, 2006; POTTS e MANDLECO, 2002). Com os seus saberes, o
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EESIP tem um papel preponderante a desempenhar, de forma a ajuda-los a lidar
com uma situagdo complexa, pois tem um dominio intuitivo da situagdo, sendo
capaz de identificar o cerne do problema sem deixar de considerar uma série de
diagnosticos e solugdes alternativas, assegura BENNER (2005).

Deste modo, relativamente ao primeiro estadio da doenca crbnica, que se
caracteriza por choque e incredulidade, € importante ter presente que se trata de
um mecanismo de defesa, para evitar a desagregacdo da familia. E frequente a
procura de diferentes medicos, adiar o consentimento para o tratamento ou a
recusa em acreditar nos diagnésticos clinicos. Esta fase tem uma duragéo variavel,
podendo durar dias, ou varios meses. Permite aos pais/ familia a reorganizacao e
mobilizacao de recursos para solucionar os problemas (HOCKENBERRY, 2006;
POTTS e MANDLECO, 2002).

Segundo estes autores, a adaptagdao que, na maioria dos casos ocorre de forma
progressiva, caracteriza-se por reconhecer que a doenca é real. Os sentimentos
que ocorrem com mais frequéncia sdo a culpa e a auto-acusacdo. Quando a
doenga esta relacionada de forma directa com os pais, como por exemplo nas
doencas genéticas, o sentimento de culpa aumenta. Durante esta etapa, as
reacgdes dos pais a doenga podem condicionar o tipo de resposta da crianga.
Atendendo a sua idade, a proteccdo excessiva pode impedi-la de adquirir
autonomia e independéncia. Na rejeicdo, 0s pais asseguram 0s cuidados fisicos,
mas isolam-se da crianca. A aceitacdo gradual proporciona actividades de auto-
cuidado e promove capacidades fisicas e sociais.

No estadio da aceitacao e reintegragéo, surge o desenvolvimento de expectativas
realistas para o problema de saude. Ocorre a reintegragao social, com diversidade
de actividades e relacionamentos sociais (HOCKENBERRY, 2006; PHIPPS,
SANDS e MAREK, 2003).

Deste modo, a integracdo dos pais nos cuidados visa desenvolver competéncias
para 0s ajudar a cuidar da crianga com doenga cronica, com 0 maximo de
autonomia e sem medo. O envolvimento de outros elementos da familia é
igualmente importante, na medida em que permite minimizar os efeitos da doenca
no funcionamento da familia. Possibilita também que os pais possam manter de

alguma forma a sua actividade profissional e/ou social.

Atendendo a que a investigacdo em Enfermagem «é& um processo sistematico,

cientifico e rigoroso que procura incrementar o conhecimento nesta disciplina»
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(OE, 2006), na execugdo do Projecto foram tidos em conta alguns estudos
realizados e que, de alguma forma, se encontravam relacionados com a
intervencdo a desenvolver. Constatou-se ser uma mais valia, pois 0 conhecimento
adquirido pela investigacao «é utilizado para desenvolver uma pratica baseada na
evidéncia, melhorar a qualidade dos cuidados e optimizar os resultados em saude»
(ICN citado pela OE, 2006).

Neste sentido, um dos estudos consultados permitiu reconhecer que, a doenca
cronica na crianga representa para os pais/ familia um stressor, na medida em que
afecta o normal desenvolvimento da crianga e a dinamica familiar. Foram
evidenciados pelos pais sentimentos de preocupacdo, angustia e medo, sendo o
medo um dos maiores factores geradores de ansiedade (SILVA e CORREA,
2006).
Noutros estudos analisados (COFFEY, 2006), sobressaem também algumas das
preocupagdes com as quais 0s pais destas criancas se deparam, nomeadamente:
 Impacto da doencga na familia, nomeadamente, devido as duvidas sobre
como manter uma vida familiar normal/ relacionamento com os outros
filhos; os irmaos séo frequentemente afectados, pois o tempo disponivel
para eles torna-se menor, dada a sobrecarga dos pais para cuidar da
crianga com doenga cronica;

« Nao desistir/ manter a esperanca, apesar do medo e sensacdo de
impoténcia aquando da alta hospitalar da crianga; estes sentimentos
estdo directamente relacionados com o prognéstico da doenca, mas
também, com a grande responsabilidade pelos cuidados complexos de
que a crianga necessita;

» Responsabilidade acrescida enquanto pais; embora estejam ambos
envolvidos no processo de cuidar da crianga, € a mae que
maioritariamente suporta esse encargo, tornando-se a principal
cuidadora. Este facto contribui para uma auséncia de pausas na “nova”
rotina, podendo levar a exaustdo com relativa facilidade. Numa das
investigacdes (CLEMENTS et al. citado por COFFEY, 2006) houve
maes a relatar que, os homens apesar de fortes fisicamente, ndo tém
muitas vezes a forca interior que as mulheres mostram;

« Vida preocupada, quer no presente, quer nos projectos para o futuro,
devido aos cuidados continuos de que a crianga necessita e a incerteza

quanto a evolucao da sua doenca. O papel de cuidador dos pais, assim
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como, o facto de poderem os irmaos gerir os cuidados dos “mais novos”
no futuro, quando os pais ja ndao forem capazes, foram outras das
preocupagdes evidenciadas.

A realizacdo deste objectivo possibilitou assim desenvolver determinadas
competéncias. O conceito de competéncia ndo se limita a algo meramente tedrico.
Estd profundamente ligado e em articulagdo com o mundo do trabalho/
organizacdes e da educacao/ formacgao, assim como, com 0s saberes operacionais
e os saberes certificados e com os empregos e as qualificagbes (BELLIER citado
por GOUVEIA, 2007).

Segundo LE BOTERF citado por REY et al. (2005, p.22) a competéncia é
entendida como, «saber gerir uma situacdo profissional complexa», dando énfase,
nao apenas ao conjunto do saber, saber fazer ou saber ser/ estar, «mas na
capacidade de os mobilizar e conjugar, respondendo a novas situagées».
Relativamente aos cuidados de enfermagem, refere-se a um conjunto integrado
que supde a mobilizacdo das capacidades cognitivas e socio-afectivas, de saberes
tedricos, organizacionais e de procedimentos, assim como habilidades técnicas e

relacionais aplicadas aos cuidados com o utente (PHANEUF, 2005).

Neste contexto, apresentam-se a seguir as competéncias entao desenvolvidas.
Destaca-se a capacidade de andlise da situac&o/ problema que esteve na génese
do Projecto, demonstrando habilidade e iniciativa para a sua resolucdo. Foi
essencial para isso saber gerir os conhecimentos adquiridos na formacéo inicial,
assim como, a experiéncia proporcionada pela pratica profissional na area da
Saude Infantil e Pediatria ao longo dos ultimos anos.

Nos dois subcapitulos seguintes expéem-se o trabalho desenvolvido na realizagéo

do Projecto, nomeadamente, na execucao dos objectivos especificos.

2.2. OBJECTIVO ESPECIFICO - A

Dado o exercicio de fungdes como EESIP na area da prestacao de cuidados, foi

importante delinear como objectivo, prestar cuidados de enfermagem a crianca
com doenca cronica hospitalizada na UCIP.
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A hospitalizagdo da crianca numa UCI, significa na maioria das vezes que esta
gravemente doente e corre risco de vida. E uma situagdo que desencadeia uma
crise emocional, ndo sé na crianga, como também nos seus pais/ familia. Para
isso, contribui o facto de uma UCI ser um local fortemente equipado
tecnologicamente. Segundo PONCE (2003), estas Unidades caracterizam-se pela
vigilancia intensiva a que o utente esta submetido, permitindo detectar mais
precocemente alteragbes a varios niveis, particularmente, fisicas e
hemodinadmicas. Corrigindo de imediato tais alteracGes, previne-se um
agravamento da situagéo, que muitas vezes se tornaria irreversivel.

Nos cuidados intensivos a crianga/ pais deparam-se assim com um ambiente muito
proprio, hiperactivo e algo assustador, onde aliada a toda a componente
tecnologica se integram as mais sofisticadas intervencbes meédicas, de
enfermagem e técnicas (CARPENTER e CARPENTER, 2003).

Face ao exposto, facilmente se percebe que os cuidados de enfermagem na UCIP
se revestem de uma grande complexidade. Os cuidados de enfermagem que,
«tomam por foco de atengdo a promogdo dos projectos de saude que cada pessoa
vive e persegue», como também visam, «a satisfagdo das necessidades humanas
fundamentais e a maxima independéncia na realizacdo das actividades da vida
diaria» e uma adaptacao funcional a défices e a factores multiplos (OE, 2004, p.5).
O enfermeiro tem assim como esséncia da sua pratica o cuidar, traduzindo-se
numa variedade infinita de actividades que tém como objectivo a manutencéo da
vida. Para COLLIERE (2003, p.117), o cuidar é uma necessidade imperiosa do ser
humano, pois «Desde que surge a vida os cuidados existem: & necessario
«cuidar» da vida para que ela possa permanecer».

Este cuidar, afirma WATSON (2002), requer do enfermeiro envolvimento pessoal,
social, moral e espiritual, assim como, um comprometimento para com o préprio e
para com 0s outros.

Foi tendo presente estes conceitos que se desenvolveu o Projecto de Estagio e,
mais concretamente, este objectivo. O facto do Estagio ter sido realizado em
contexto de trabalho, possibilitou “ultrapassar” o habitual periodo de integracao e
necessaria adaptacao, quando ndo se conhece o servico € a sua dinamica de
funcionamento.

Deste modo, no dia 12 de Fevereiro de 2009 deu inicio a execugao do objectivo
especifico A. Para tal, manteve-se integrado numa equipa de enfermagem, em

“roullement”, assumindo além da lideranca da equipa na prestagdo de cuidados
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enquanto EESIP, a responsabilidade pelos cuidados de enfermagem globais
(planeamento, execucao e avaliagdo) a uma ou duas crianga/ pais com doencga
cronica. Esta distribuicdo foi sempre feita consoante as necessidades de cuidados,
mas também de acordo com os objectivos do Projecto, sem nunca colocar em
causa a adequada gestao da equipa/ cuidados.

Os cuidados foram prestados utilizando-se o método individual de trabalho e
seguindo o quadro conceptual adoptado pelo Servico de Enfermagem do Hospital,
que tem por base o modelo tedrico de Nancy Roper. Para esta teoérica, a
enfermagem é definida como forma de ajudar as pessoas a prevenirem, aliviarem
ou resolverem os problemas, lidando com eles de forma positiva (TOMEY, 2004).
Neste modelo de Roper baseado num modelo de vida (Figura 2), podem observar-
se cinco conceitos principais — as actividades de vida, os factores que influenciam
as actividades de vida, o ciclo vital, o continuum dependéncia/ independéncia e a
individualidade da existéncia (TOMEY, 2004).

Figura 2. Diagrama do modelo de vida

CICLO VITAL
v
FACTORES QUE INFLUENCIAM ACTIVIDADES DE VIDA GRAU DE DEPENDENCIA /
AS ACTIVIDADES DE VIDA INDEPENDENCIA
Manutencdo de um ambiente seguro - < > -
Fisicos Comgnicggéo —————— < > -
Respiraggo - < > e
Psicolégicos Comerebeper - < >
Eliminaggo - < > -
Sécio-culturais Higiene pessoal e vestuario - < > mmmen
Controlo da temperatura corporal ~ ------ < > -
Ambientais Mobilidade - < > -
Trabalho e lazer e < N
- - Expressdo da sexualidade @ - < > -
Politico-econémicos s
ono e < > -
Morte < > -
v

INDIVIDUALIDADE DA EXISTENCIA

Fonte: TOMEY, Ann Marriner — Os elementos da enfermagem: Um modelo de enfermagem
baseado num modelo de vida. In TOMEY, Ann Marriner; ALLIGOOD, Martha Raile —
Tedricas de enfermagem e a sua obra. Loures: Lusociéncia, 2004, p.412 (Adaptado).

Relativamente a cada um dos conceitos abordados anteriormente, € importante
caracterizar cada um deles. Assim, as actividades de vida abrangem todas as
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fungdes desenvolvidas pela pessoa durante a vida, designadamente, manutencéo
de um ambiente seguro, comunicacgéo, respiracdo, alimentagdo, comer e beber,
eliminagcdo, higiene pessoal e vestuario, controlo da temperatura corporal,
mobilidade, trabalho e lazer, expressao da sexualidade, sono e morte; a forma
como cada pessoa realiza as actividades de vida pode ser influenciada por
factores biologicos, psicologicos, soOcio-culturais, ambientais ou politico-
economicos. O ciclo vital € um processo dinamico, representando o trajecto
percorrido pela pessoa desde o nascimento até a morte. O continuum
dependéncia/ independéncia esta relacionado com o ciclo vital e com a capacidade
da pessoa em realizar as actividades de vida. A individualidade da existéncia
expressa a forma como a pessoa realiza as suas actividades de vida de acordo
com o ciclo vital, o continuum dependéncia/ independéncia e os factores que em
interaccao, a podem influenciar (TOMEY, 2004).

Neste caso, o facto da crianga/ familia se encontrar hospitalizada numa UCI e, por
isso, inserida num ambiente complexo e stressante, condiciona e influencia as
suas actividades de vida. Alias, todos os factores tém alguma interferéncia nessas
actividades.

Deste modo, na prestacdo de cuidados a crianga/ familia houve sempre a
preocupacgao de «focalizar a intervengcdo na complexa interdependéncia pessoa/
ambiente» (OE, 2002, p.7). Para isso, foi dada énfase a explicacao e envolvimento
dos pais em todos os procedimentos, relacionando-se com eles através de uma
comunicacao assertiva, de modo a ajudar a compreender os cuidados e facilitar o
esclarecimento de duvidas; a comunicagdo com a crianga (sempre que a situagao
o permitiu) foi outro aspecto tido em conta, tendo-se procurado utilizar uma
linguagem simples e adequada ao seu estadio de desenvolvimento.

Uma vez que nos cuidados/ procedimentos um dos principais medos verbalizados
pelos pais foi o medo de provocar dor/ sofrimento a crianga, foi necessario
desmistificar algumas ideias e explicar estratégias a desenvolver para minimizar tal
facto.

Segundo a INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR THE STUDY OF PAIN (IASP)
citada pela OE (2008, p.11), a dor é uma «experiéncia sensorial e emocional
desagradavel associada a lesdo tecidual real ou potencial, ou descrita em termos
de tal lesgo».

A percepcao e a expressao de dor variam de pessoa para pessoa e na mesma
pessoa, mediante determinados factores, como por exemplo, o processo de saude/
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doenca, o contexto onde se encontra inserida ou as experiéncias anteriores. A
cultura e as caracteristicas individuais sdo igualmente factores que devem ser
considerados (OE, 2008).
Como 5° sinal vital, refere a OE (2008, p.15) «a dor passou a ter uma expressao
formal e regular nos padrées de documentacdo de cuidados», pelo que €
importante, acreditar na pessoa que manifesta dor, efectuar uma avaliagao regular
e sistematica, colher dados sobre histéria de dor, seleccionar o instrumento de
avaliacdo mais adequado sendo congruente na sua aplicagao e ensinar a crianga/
pais sobre a sua utilizacdo, o que vai de encontro ao preconizado por varios
autores (GRENCHO, 2009; HOCKENBERRY, 2006; OE, 2008; PIMENTEL, 2001;
PORTUGAL, 2003). Deste modo, enquanto EESIP e membro da equipa de
cuidados com um entendimento mais aprofundado da situagdo de saude/ doenca
da crianga, procurou-se que 0s pais compreendessem que a necessidade de
determinados procedimentos, como por exemplo, os cuidados ao estoma traqueal
e a aspiragdo de secregbes na canula de traqueostomia, embora causem dor/
desconforto, sdo imprescindiveis para que a crianca possa manter a sua actividade
de vida respiracao dentro dos “padrdes normais”, isto €, respirar adequadamente.
Relativamente as estratégias que foram transmitidas aos pais para minimizar a
dor/ desconforto da crianca neste procedimento destacam-se:

» Adequacéo do ambiente;

» Organizacdo de todo o material necessério antes da realizacdo do

procedimento;

Explicacdo a crianca sobre a necessidade do procedimento (de acordo
com a situacao/ estadio de desenvolvimento);

Distrac¢ao, sugerindo a crianga uma situacao envolvente para conseguir
concentrar a sua atengédo, de modo a que a percepcao dolorosa seja

menos intensa;

Utilizacdo do objecto significativo;

Utilizagcdo de técnicas de estimulagdo cutanea, designadamente, o
toque, pelo que é importante, pegar ao colo, aconchegar e acariciar
(especialmente quando se trata de lactentes).

Quanto aos ensinos relacionados com os procedimentos anteriormente referidos,
procurou-se que fossem estruturados por etapas, de forma a incluir o ensinar, o
instruir e o treinar. Dado que se pretendia uma participagdo activa dos pais, de

forma a minimizar o seu medo perante o cuidar da crianga em casa, 0S ensinos
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foram realizados progressivamente, para uma melhor aquisicdo das competéncias
necesséarias. Como as trés etapas estdo interligadas, foi fundamental comegar por
ensinar, dando informacédo sistematizada sobre os cuidados/ procedimentos,
instruir depois, fornecendo informagé&o sistematizada sobre como fazer os
cuidados/ procedimentos e, por ultimo, treinar, que se refere ao desenvolvimento
das capacidades para a realizagao dos cuidados/ procedimentos. Estes conceitos
(ensinar/ instruir/ treinar), desenvolvidos pelo INTERNATIONAL COUNCIL OF
NURSES (ICN) (2005) no ambito da Classificagcao Internacional para a Préatica de
Enfermagem (CIPE), permitem uma melhor operacionalizagdo/ sistematizagdo dos
ensinos e contribuem também para uma uniformizagao da linguagem que descreve
a pratica de enfermagem.

Com estes ensinos aos pais, pretendeu-se incentivar uma participacdo parental
activa nos cuidados, de forma a proporcionar a autonomia necessaria para cuidar
da crianga em casa e minimizar o seu medo perante esses cuidados. Estudos
relativos as atitudes parentais sobre a importancia da participagdo nos cuidados
demonstraram que, a maioria dos pais nao quer apenas estar presente, quer
também participar nos cuidados, ser informados e incluidos na tomada de decisao
(LAM, CHANG e MORRISSEY, 2006; SHIELDS, 2001; TEARSE e JULIE, 2004;
YOUNG et al., 2006).

Nesta linha de pensamento e, de acordo com as directrizes da American Academy
of Pediatrics citada por MALHEIRO e CEPEDA (2006, p.63), «a prédtica dos
cuidados prestados as criangas com doencga cronica deve ser centrada na familia
para dar resposta as suas necessidades psicossociais e de desenvolvimento».
Segundo os autores anteriormente citados, os conhecimentos e as multiplas
competéncias que possuem, tornam os pais/ familia imprescindiveis para o bem-
estar da criangca e as suas opinides necessarias para a tomada de qualquer
decisao relacionada com a saude/ doenca da crianca.

Neste contexto, para que os pais se tornem parceiros da equipa de enfermagem
no processo de cuidados, é fundamental uma relagdo de confianga e proximidade
entre a triade (crianga/ pais/ enfermeiro), assim como, dispor de uma informacao
adequada, usando para isso uma comunicacao eficaz entre todos os elementos
(JOLLEY e SHIELDS, 2009).

Para esta participacdo parental nos cuidados, Anne Casey desenvolveu um
modelo para utilizacgdo no ambito da prestacdo de cuidados pediatricos,
identificando claramente «o contributo significativo dos pais para os cuidados
prestados a criangas doentes» (FARRELL, 1994, p.27). Este modelo (Figura 3)
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enfatiza assim o papel chave que os pais desempenham, através do
reconhecimento e respeito pela experiéncia que tém no cuidado ao seu filho
(CASEY, 1995; LEE, 1999; LEE, 2007). Corroborando deste pensamento, PLATT
citado por FARREL (1994, p.27) refere que, «Qualquer prestacdo de cuidados a
criangas doentes exige o envolvimento dos pais se se pretender que os cuidados

sejam eficazes».

Figura 3. Modelo de parceria nos cuidados

CUIDADOS FAMILIARES
Podem ser prestados pelo
enfermeiro quando a familia esta
ausente ou é incapaz

OS PAIS
Promovem cuidados
familiares para ajudar a
crianga a satisfazer as
suas necessidades

A CRIANCA
Pode necessitar de
ajuda para as suas

necessidades de
crescimento e
desenvolvimento

O ENFERMEIRO
Promove cuidados
extra relacionados com
as necessidades
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;
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CUIDADOS DE ENFERMAGEM
Podem ser prestados pela familia
com apoio e ensino

A

v

CUIDADOS MAIS INDIVIDUALIZADOS
E DE MAIOR QUALIDADE

Fonte: FERREIRA, Manuela M2 da Conceigdo; COSTA, M2 da Graga F. Aparicio — Cuidar em
parceria: subsidio para a vinculagcao pais / bebé pré-termo. Millenium. Viseu. ISSN
0873-3015. Ano 8, N2 30. (Outubro 2004), p.51-58 (Adaptado).

De acordo com este modelo de parceria centrado na crianga/ pais, € essencial um
processo de negociacao para o planeamento dos cuidados (JOLLEY e SHIELDS,
2009; LEE, 2007; MANO, 2002). Segundo CASEY citada por MANO (2002),
consoante as habilitacbes e o desejo de cada um dos elementos, o enfermeiro

deve combinar qual o nivel de participagdo na prestacdo desses cuidados.
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Relativamente aos pais e, mediante o seu interesse, se nao tiverem as
capacidades ou conhecimentos necessarios para garantir a eficacia dos cuidados,
entdo o enfermeiro deve intervir, iniciando um processo de ensino sobre 0s
cuidados/ procedimentos, para que as necessidades da crianga possam ser
eficazmente satisfeitas (FERREIRA e COSTA, 2004). E importante realcar que
esta relacdo de parceria «ndo pode ocorrer sem uma avaliagdo deliberada das
atitudes e expectativas dos pais e dos enfermeiros [...]», referem LOPES e
GUIMARAES (2008, p.34). Segundo estas autoras, existem trés tipos de razdes
que poderéo influenciar a participagdo, ou néao, dos pais nos cuidados a crianga,
designadamente, as relacionadas com:
» Os beneficios para a crianca, principalmente na idade pré-escolar, em
gue a presenga dos pais € importante;
» Os beneficios para os pais, possibilitando uma continuidade do papel
parental e a obtencdo de informagdes sobre o estado/ evolugcdo da
criancga;

» Os beneficios para o enfermeiro, no sentido de os ajudar nos cuidados.

Com esta metodologia, pretende-se que haja flexibilidade e ndo rigidez na
prestacdo de cuidados, isto é, conforme as circunstancias, habilidades e
competéncias desenvolvidas, assim se gerem os cuidados e a parceria entre a
triade. Para FERREIRA e COSTA (2004, p.57), com as quais se concorda, a
utilizacdo deste modelo de parceria possibilita que os pais ndo sejam visitantes
nem técnicos, mas sim, parceiros/ companheiros, pois o modelo «reconhece e

valoriza a importancia da familia para o bem-estar presente e futuro da crianga».

Os trabalhos de investigacao realizados nesta area e que foram consultados
apresentam esta linha de pensamento e permitem complementar/ confirmar que, a
parceria nos cuidados ajuda a manter o lugar da crianga na familia, através da
ligagdo com o ambiente familiar e a sua rotina. Atendendo ao seu papel de
principais cuidadores, os pais tém um referencial para compreender e actuar nas
diferentes situagdes de saude/ doenca da criancga.

Dos estudos referidos anteriormente, destaca-se o realizado por MANO (2002)
num Hospital Pediatrico em Portugal, onde se procurou saber qual a predisposicao
dos enfermeiros e dos pais das criangcas hospitalizadas para aderirem a parceria
como modelo de cuidados. As conclusdes obtidas permitem assegurar que os dois
grupos manifestaram uma atitude positiva para a utilizagdo de um modelo de
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parceria, embora com pontos de vista diferentes. Ha no entanto aspectos que séao
comuns, nhomeadamente:
« E essencial conhecer os habitos da crianga em casa;
» Os cuidados prestados pelos pais devem ser em mutua colaboracao
(pais/ crianca/ enfermeiro);
« No ambiente hospitalar a crianga beneficia com os cuidados prestados
pelos pais;
» Os pais sdo quem melhor cuida da crianga, mesmo no hospital;
» Os pais devem poder decidir até que ponto pretendem envolver-se no

cuidar do seu filho.

Num outro estudo publicado (LAM, CHANG e MORRISSEY, 2006), embora numa
realidade diferente, pois trata-se de uma cultura oriental, analisou-se a percepcao
dos pais chineses sobre a sua participagdo no cuidar do filho hospitalizado.
Concluiu-se que, os pais manifestaram um forte desejo de participacéo, a fim de
proporcionar a crianga cuidados mais individualizados, assegurar uma adequada
monitorizacao da situacdo, satisfazendo assim as necessidades da crianca, bem
como as suas préprias necessidades enquanto pais. Para isso estdo dispostos a
abdicar dos seus compromissos pessoais e dos varios papéis familiares.

A necessidade de comunicagao e informagéo sobre o progresso do seu filho foram
dois aspectos evidenciados pelos pais, como sendo importantes para a
participacao nos cuidados.

Dado que os pais sao as pessoas “mais influentes” e podem afectar positivamente
a recuperacao da crianga, os autores do estudo referem que, as suas
necessidades fisiologicas, emocionais e sociais devem ser cuidadosamente
consideradas.

Relativamente a realidade vivenciada na UCIP foi possivel constatar que, embora
a participacdo dos pais nos cuidados seja uma realidade, ndo existe ainda uma
cultura institucional de parceria nos cuidados. No entanto, considera-se que, a
concretizacao deste objectivo que se insere num Projecto de Estagio mais vasto,
deu um importante contributo para a implementagdo futura desta filosofia de
cuidados em enfermagem pediatrica, ndo apenas na Unidade, como em todo o
Hospital.

Acredita-se actualmente que, os cuidados centrados na familia sdo a melhor forma
de prestar cuidados a crianga quando recorre aos servigos de saude (JOLLEY e
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SHIELDS, 2009).

Ao participarem nos cuidados como parceiros, 0s pais estdo a contribuir para que
a crianga se sinta mais segura e confiante, ao mesmo tempo que vao adquirindo e
desenvolvendo os conhecimentos necessarios para, sem medo, poderem prestar

os cuidados de que a crianga necessita quando for para casa.

Outro aspecto também relevante no ambito da prestacdo de cuidados enquanto
EESIP, foi a participagdo no projecto “Enfermeiro de Referéncia”. Este método de
organizacdo da prestacdo de cuidados implementado na UCIP ha cerca de dois
anos, tem abrangido essencialmente as criancas com doenga cronica,
possibilitando cuidados mais individualizados e com uma maior e melhor
continuidade. Tal como refere PINHEIRO (1994), pretende-se com esta
metodologia que a crianca/ pais recebam cuidados de alta qualidade, participando
neste processo tao activamente quanto possivel.

O enfermeiro de referéncia na UCIP é responséavel por uma crianga, efectuando a
colheita de dados, o planeamento, a execucéo e avaliacdo dos cuidados desde a
admissao até a alta. Trabalha em associacdo com a equipa de enfermagem, que
assegura a continuidade dos cuidados planeados nas suas auséncias.

Atendendo a que «a relagcdo terapéutica promovida no ambito do exercicio
profissional de enfermagem» é caracteriza pela «parceria estabelecida com o
cliente, no respeito pelas suas capacidades» (OE, 2004, p.4), no planeamento dos
cuidados os pais foram envolvidos e “convidados” a participar, tornando-se
parceiros efectivos, se assim o desejaram.

Como EESIP e enfermeiro de referéncia, a articulagio com a equipa
multiprofissional foi também uma das suas responsabilidades, participando
activamente nas tomadas de decisao relativas a crianga/ pais pela qual era
responsavel.

Com esta metodologia de trabalho foi possivel estabelecer com o cliente uma
relagdo de maior proximidade e assim ter um conhecimento mais aprofundado das
suas necessidades. Tais factos possibilitam ao enfermeiro uma maior autonomia e
uma responsabilizacdo acrescida pelos cuidados. MARX e MORITA citados por
CARMONA e LALUNA (2002) complementam esta ideia, afirmando que, a
autonomia que o enfermeiro de referéncia tem para o cuidado integral a todos os
seus clientes no dia-a-dia, é a chave para o éxito desta pratica.
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Desta forma, o relacionamento enfermeiro/ pais e o apoio proporcionado para
minimizar a angustia, o medo e alguma desorientacao é pois fundamental, dada a
situacdo de adversidade vivenciada pelos pais da crianga com doencga cronica. Os
pais/ familia destas criangas «tém de viver a transicdo do sentimento de controlo
sobre as suas vidas para sentimentos constantes de incerteza», afirmam MAGAO
e LEAL (2001, p.4), pois o medo de viver a nova realidade familiar, pode conduzir
«ao bloqueio, transitorio ou persistente, das relagées internas da familia ou do seu
contacto com a vida exterior», (SOUSA, 2006, p.44).

Para contrariar essa adversidade, embora cada pessoa tenha as suas proprias
caracteristicas e 0 seu ponto de vista pessoal, ou seja, a sua prépria forma de
interpretar a situacdo, o desenvolvimento da resiliéncia pode contribuir para
promover respostas individuais/ familiares que ajudem os pais a responder a crise.
Nesta linha de pensamento, GOMES (2006, p.70) refere que,

«O enfoque na resiliéncia representa uma outra forma de ver a realidade»,
isto é, passa-se «a uma perspectiva que salienta a capacidade de enfrentar,
do estimular das potencialidades e da consideragdo da esperanga como
forma de ultrapassar as adversidades e sair dai fortalecido».

A resiliéncia pode assim ser definida como, a capacidade dos individuos, familias
ou grupos em fazer face, de forma espontanea, as dificuldades/ situagdes
adversas com que se deparam (ANAUT, 2005; SOUSA, 2006). Esta capacidade é
considerada como uma competéncia individual que se constréi a partir das
interac¢des entre o individuo, a familia e o ambiente e, nalgumas situagdes, nao
apenas uma competéncia do individuo, mas também familiar (SILVA, ELSEN e
LACHARITE, 2003).

Um conceito também importante e que é abordado por PATTERSON citado por
CIURO (2007, p.25), diz respeito a resiliéncia familiar. Segundo este autor, refere-
se a «capacidade da familia em reorganizar os seus papéis, as suas regras, o seu
padrio relacional, para satisfazer as necessidades especiais de um membro com
doenca cronica». Trata-se assim de um processo de desenvolvimento Unico que
inclui varios padrdes (de organizacdo, comunicagdo, recursos pessoais,
comunitarios), tendo em vista a solugdo do problema. A familia tem desta forma a
possibilidade de criar a sua prépria trajectéria, crescer e prosperar, a0 mesmo
tempo que responde & situacdo adversa (SILVA, ELSEN e LACHARITE, 2003).
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Para que esta capacidade possa existir, € necessario o confronto com as
dificuldades, havendo uma multiplicidade de factores que podem ter influéncia
(figura 4) como sejam, as caracteristicas individuais, as competéncias parentais/
familiares e as capacidades de coping para lidar com a crise, o stress e o risco, por
exemplo (ANAUT, 2005; NUNES, 2001),

Figura 4. Factores que influenciam a capacidade de resiliéncia

EU TENHO

COMPETENCIAS
PARENTAIS/ FAMILIARES
SUPORTE SOCIAL
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,,,,, » VULNERABILIDADE,
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€ - RESILIENCIA DOS
INDIVIDUAIS ; CAPACIDADE DE
PAIS/ FAMILIA ADAPTAGAO
EU SOU EU SOU CAPAZ

CRIANCA COM DOENGA CRONICA

Fonte: NUNES, Silvia — Resiliéncia familiar: estudo da capacidade de resiliéncia de doentes
internados em unidades de cuidados intensivos oncoldgicos. Pensar Enfermagem.
Lisboa. ISSN 0873-8904. Vol. 5, N® 2. (22 Semestre 2001) p.21 (Adaptado).

Muito embora os factores anteriormente expostos a possam condicionar, a
capacidade de resiliéncia pode ser ensinada, pois como refere GOMES-PEDRO
citado por NUNES (2001, p.22), «se 0s nossos antepassados ndo tivessem
consequido ultrapassar riscos e vulnerabilidades nos periodos de vida,
desenvolvendo, para isso protec¢do e capacidade de resiliéncia», hoje nenhum de

noés existiria.

As estratégias que foram utilizadas enquanto EE e agente promotor da resiliéncia
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englobaram a promocao de adaptagdes positivas nos pais/ familia e a redugéo de
factores de stress. Salientam-se dessas estratégias:
« Compreenséo da situagéo vivenciada pelos pais;
« Disponibilidade para a escuta;
« Promocdo de espacos para troca de experiéncias, sentimentos e
conhecimentos, dando a conhecer exemplos de casos bem sucedidos;
« Disponibilizagéo e facilidade de informagéo sobre a situagéo, no sentido
de minimizar a ansiedade;
» Valorizacdo dos progressos efectuados pela crianga e pelos pais
enquanto cuidadores;
« Encaminhamento para grupos de apoio e contacto com outros pais que
tenham passado por uma situacao semelhante;
 Informacdo sobre legislacdo, recursos e apoios comunitarios/ de

suporte,

Na prestacdo de cuidados de enfermagem a crianga com doenca crdnica
hospitalizada na UCIP, o desenvolvimento desta multiplicidade de actividades
como EESIP possibilitou criar as bases para ajudar a crianga/ pais a enfrentar essa
situacdo, como também, a alcangcar o maximo potencial de bem-estar e a
qualidade vida.

Segundo alguns autores (BERNARDES, RAMOS e CRUZ, 2008; PAREDES et al.,
2008; RIBEIRO, 2005), o conceito de qualidade de vida é cada vez mais utilizado
nas ciéncias da satde, quando se aborda o binémio satde/ doenca. E um conceito
multidimensional e influenciado por diversos factores, como por exemplo, o0s
educacionais, econémicos e sécio-culturais. E especifico para cada individuo, o
que quer dizer que, o importante para uma pessoa, pode ndo o ser para outra. De
acordo com a ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS) citada por RIBEIRO
(2005, p.101), a qualidade de vida «consiste na percepg¢do individual da posicao
pessoal na vida, no contexto da sua cultura e sistema de valores e em relacdo com
0S seus objectivos, expectativas, padroes e preocupagoes».

Atendendo ao impacto que a doenga crdnica tem na crianca/ pais, € hoje
reconhecida a importédncia de fazer uma avaliagdo da sua qualidade de vida
(PAREDES et al., 2008), pois esse conhecimento contribuira para uma melhor
adequacgdo dos tratamentos e dos cuidados de que necessita. Desta forma,
referem BERNARDES, RAMOS e CRUZ (2008, p.7), possibilita-se que viva «o dia-

35



a-dia com a mesma facilidade e o mesmo grau de satisfacdo das pessoas que nao

sofrem de nenhuma doenca».

A concretizagado deste objectivo possibilitou desenvolver competéncias ao nivel do
conhecimento, atitudes e habilidades, designadamente, reflectir na, com e sobre a
pratica dos cuidados, demonstrando uma compreenséo intuitiva da situagdo, com
especial énfase para a problematica do medo dos pais perante o cuidar da crianca
com doenca cronica em casa. Foi fundamental para isso, a capacidade relacional e
de comunicagéo eficaz entre a triade, dando-se especial énfase a capacidade de
escuta, a argumentagéo e a negociagao.

A realizagdo deste objectivo permitiu também o desenvolvimento de competéncias
no ambito da liderangca de uma equipa de enfermagem na prestacao de cuidados,
assim como, de supervisdo clinica, incentivando e promovendo a mudanga
positiva, de forma a assegurar praticas de qualidade.

Outro aspecto essencial foi a aquisicdo de conhecimentos sobre a parceria de
cuidados/ cuidados centrados na familia, o que permitiu desenvolver uma
metodologia de trabalho mais eficaz e fundamentada na assisténcia aos pais/
crianga com doenga cronica, no sentido de minimizar o seu medo relativamente

aos cuidados em casa.

Pode assim concluir-se que o objectivo foi atingido na sua plenitude.

2.2. OBJECTIVO ESPECIFICO - B

Para dar uma adequada resposta ao objectivo geral, surgiu a necessidade de
formular um segundo objectivo especifico, designadamente, uniformizar
procedimentos de intervencao da equipa de enfermagem relacionados com
os cuidados a crianca com doenca cronica, de modo a reduzir o medo dos
pais em cuidar da crianca em casa.

Atendendo a que o exercicio profissional dos enfermeiros se centra na relagdo
interpessoal que é estabelecida entre um enfermeiro e uma pessoa, ou grupo de
pessoas, na sua pratica podem distinguir-se dois tipos de intervengdo: as
interdependentes — iniciadas por outros técnicos da equipa multiprofissional, como
por exemplo, as prescricoes médicas — e as autébnomas (OE, 2004). As
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intervengdes autonomas, 1é-se no artigo 9° do REPE, sdo «as acgbes realizadas
pelos enfermeiros, sob sua unica e exclusiva iniciativa e responsabilidade, de
acordo com as respectivas qualificagées profissionais, seja na prestacdo de
cuidados, na gestdo, no ensino, na formagdo ou na assessoria [...]» (PORTUGAL,
1996).

Neste ambito e, dado que, a formagao € uma area afecta ao EE, a qual deve dar
especial realce, pois contribui para assegurar o desenvolvimento das
competéncias necessarias a mobilizacdo dos saberes e saber-fazer, como meio
essencial para operar a mudanga e alcancar o aperfeicoamento pessoal e
profissional, procurou-se com este objectivo dar um contributo na procura de novos
conhecimentos/ praticas. Através da partilha de conhecimentos e opinides, o EE
da um incentivo a equipa para ampliar os seus horizontes relativos a sua pratica.
Nao deve debitar informacao, mas sim, «ajudar os outros profissionais nos seus
proprios processos de descoberta e aprendizagem» (MARTINS e FRANCO, 2004,
p.8).

Dado que se pretendia com este objectivo, uniformizar procedimentos, era
fundamental um grande empenho e envolvimento da equipa de enfermagem, de
modo a promover uma reflexdo o mais alargada possivel sobre a importancia da
participacdo dos pais nos cuidados, face ao medo de cuidar da crianga com
doenga crénica em casa. Deste modo, nas reunibes de passagem de turno
procurou-se abordar as questdes relativas ao medo dos pais, assim como, da
parceria nos cuidados e do cuidar em casa, para que a equipa fosse tomando uma
maior consciencializacao do quanto isso era fundamental, o que foi conseguido.

Foi também criado um dossier (Anexo IV) com artigos cientificos relacionados com
o tema, para leitura e reflexdo dos enfermeiros da Unidade. Este dossier, embora
nao tivesse sido considerado inicialmente no Projecto, surgiu da necessidade
constatada ao longo do estagio de deixar um suporte bibliografico para a equipa de
Enfermagem poder consultar, fomentando dessa forma a analise, aquisicdo e

partilha de saberes entre os pares.

Considerou-se igualmente pertinente a realizagdo de uma sessao de formacao em
servigo, tendo-se programado um espago formativo para abordar essa temética.
Seleccionou-se como tema da sessdo, “O medo dos pais perante o cuidar da
crianca com doenca cronica em casa”. Pretendeu-se deste modo criar um
momento de partiiha e reflexdo, mais formal, sobre o tema, como também

aproveitar essa possibilidade para apresentar o guia de ensinos aos pais da

37



crianca com doenca cronica, elaborado mediante a realidade das situacdes mais
frequentes vivenciadas na UCIP e como estratégia para uniformizar
procedimentos.

Para a realizagdo da sessao de formagéao fez-se uma prévia divulgagéo (Anexo V),
quer na UCIP, quer noutros servigos do Hospital que convivem com a crianga com
doenca crénica e nos quais a problematica do medo dos pais perante o cuidar da
crianga em casa esta igualmente presente. Para o planeamento da sessao,
procedeu-se do seguinte modo: definicdo dos objectivos, seleccdo e organizagéao
dos conteudos, selec¢cdo da metodologia, selec¢cdo dos recursos, elaboragdo do
plano de sessao (Anexo VI), elaboragdo do questionario de avaliagdo da sesséo
(Anexo VII) e elaboracao dos diapositivos (Anexo VIII).

No dia 31 de Marco de 2009 as 15 horas, apds prévia preparagdo da sala
(disposicao adequada das cadeiras, teste aos meios audiovisuais, diminuicao da
luminosidade) e chegados todos os formandos, deu-se inicio a apresentacao da
sessao de formagao.

Realca-se a participagdo dos enfermeiros ndo s6 da UCIP, como também de
outros servicos do HDE, o que permitiu enriquecer este espaco formativo. Todos
os formandos participantes consideraram a tematica da maior relevancia e o guia
um valioso contributo para os ensinos. Destaca-se o facto da informagao contida
nesse guia se encontrar sistematizada, podendo ser transmitida pela equipa de
enfermagem utilizando uma linguagem comum e permitindo uma continuidade dos
ensinos. Foi igualmente realgado o relevante papel que o enfermeiro tem dentro da
equipa multiprofissional, no sentido de minimizar o medo dos pais. E uma
intervencdo auténoma, na qual o enfermeiro «assume a responsabilidade pela
prescricdo e pela implementacdo» (OE, 2002, p.9), mediante a avaliagdo que faz
da situacéo.

Relativamente a avaliacdo da sessao de formacdo, foi efectuada através de
partilha informal de opinides e do preenchimento de um questionario. A analise dos
resultados do questionario (Anexo IX), permitiu constatar a aceitacdo e o impacto
positivo evidenciado no final da sessao. Permitiu também aferir que os formandos
demonstraram conhecimentos sobre os factores que influenciam o medo dos pais
perante o cuidar da criangca com doenga crénica em casa, assim como, das
vantagens da participagao dos pais nos cuidados.

Destaca-se ainda que, o “feedback” transmitido sobre a sessao foi, “muito bom”
e/ou “excelente”, o que, naturalmente, foi um factor de satisfagdo. Pode assim
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concluir-se que o EE enquanto elemento da equipa de cuidados se encontra numa
posicao privilegiada para incentivar e colaborar com os colegas na sua formagao/
procura de novos conhecimentos, tendo presente o que refere MENDES citado por
MARTINS e FRANCO (2004, p.7): «Formar-se significa antes de mais, crescer, e
se é inquestionavel a presenca da formacdo em todas as facetas da vida, a nivel
profissional é condicdo sine qua non para a valorizagdo e aumento de

competéncias da pessoa».

Quanto ao guia de ensinos aos pais da crianga com doenga cronica, atendendo as
respostas concedidas no formulario apresentado aos enfermeiros no inicio do
Estagio para uma melhor justificacdo do diagnostico de situagéo, foi considerado
desde o principio uma mais valia para a equipa de enfermagem. Das vantagens
evidenciadas pelos enfermeiros, salientam-se como mais significativas o facto de
possibilitar:

A uniformizacao/ sistematizacao da informacao;

A validacado das competéncias adquiridas;

« A continuidade dos ensinos.

Constatou-se que, a auséncia de um suporte tedrico e/ou linhas orientadoras para
0s ensinos, deixava a equipa de enfermagem “perdida”, pois as notas de turno
nem sempre transmitiam uma adequada informacgéo a este nivel.
Através de uma avaliagao e analise critica desta situacao, pretendeu-se melhorar a
pratica de enfermagem neste ambito, tomando a iniciativa de elaborara o referido
guia. Para isso, contribuiu também decisivamente a reflexdo na e sobre a sua
pratica, pois com a sua experiéncia profissional e como ESSIP, foi constatando
gue mais haveria a fazer para uma eficaz adaptacéo dos pais a situagdo de saude/
doenca da crianga, no sentido de minimizar o medo perante os cuidados a prestar
em casa.
Desta forma e, para a elaboracao do guia, além da pesquisa bibliografica realizada
sobre determinadas técnicas/ procedimentos (cuidados ao estoma traqueal,
aspiracao de secrecdes na canula de traqueostomia, cuidados ao estoma gastrico
e cuidados na alimentagao por sonda ou botdo de gastrostomia), desenvolveram-
se outras actividades, designadamente:

» Conversa com a enfermeira chefe da UCIP e orientadora de estagio

sobre a pertinéncia/ importancia da elaboragéo do guia;
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» Conversa com o0s varios elementos da equipa de enfermagem sobre os
medos mais comuns dos pais e a sua participagdo nos cuidados
(vantagens/ desvantagens) — que influéncia;

« Conhecimento das expectativas dos enfermeiros perante a participagédo
dos pais nos cuidados/ procedimentos e importancia atribuida a essa
participacao/ parceria;

« Conhecimento das expectativas dos enfermeiros relativamente ao guia

de ensinos — estrutura e organizagao.

Todos estes contributos foram indispenséveis para a construcdo e elaboragéo do
referido guia, que se encontra em anexo (Anexo X). A programagédo dos ensinos
relativos as situagdes consideradas mais frequentes, foi feita tendo em atengdo um
conjunto de etapas que os pais devem conseguir atingir com sucesso. Apds cada
uma dessas etapas preconiza-se uma avaliagdo das aprendizagens, quer em
termos de conhecimentos, quer de habilidades, ndo havendo um periodo de tempo
estipulado para a aquisicdo de cada uma delas. A passagem de uma etapa para a
outra pressupde que os conhecimentos/ habilidades mais elementares estejam
adquiridos. Terminado este processo, 0 enfermeiro avalia as competéncias dos
pais para cuidar da crianga com doenga cronica e com necessidades especiais em

casa, de forma autbnoma.

Apoés a conclusao e apresentacao do guia a equipa de enfermagem na sessao de
formacdo, ndo houve oportunidade de o aplicar na pratica. Dessa forma,
considerou-se que seria vantajoso proporcionar aos enfermeiros da Unidade uma
andlise mais aprofundada dos conteudos, por etapa, para se redigir depois a
verséo final e efectuar o teste.

Todas as sugestbes e eventuais alteragdes que sejam necessarias, serao
prontamente efectuadas, pois pretende-se que os enfermeiros tenham a sua
disposicdo um instrumento de trabalho que contribua para a valorizagdo dos
cuidados de enfermagem, melhoria da qualidade e exceléncia no exercicio
profissional, respeitando o quadro de valores, crencas e desejos de natureza

individual.

Com a realizacao deste objectivo foi possivel desenvolver competéncias a nivel do
planeamento de intervengdes e flexibilidade na sua implementagdo/ execugao,
assim como, a capacidade de analise e trabalho em grupo. As actividades
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desenvolvidas contribuiram também para a reflexdo da equipa de enfermagem
sobre a pratica e para a partilha/ desenvolvimento de conhecimentos entre os
colegas.

Face ao exposto, considera-se que o objectivo foi plenamente atingido.
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3. CONCLUSAO

O diagnostico de doencga crdnica na crianga desencadeia nos pais varios tipos de
reaccoes e diferentes formas de enfrentar a situacdo. Coloca-se muitas vezes em
causa a filosofia de vida, os valores, os sonhos e as expectativas que se foram
construindo. O quotidiano destas criangas encontra-se também alterado e muitas
vezes limitado, devido aos multiplos internamentos de que necessita. A
hospitalizacdo interpde-se em maior ou menor grau no seu desenvolvimento,
separando-a do seu ambiente e familia, pelo que, cada vez mais, a estratégia é
reduzir o tempo de internamento ao minimo, proporcionando que os cuidados

sejam prestados no domicilio pelos pais.

Deste modo, a elaboracédo do Relatério que agora se conclui, pretendeu descrever
e analisar o trabalho desenvolvido no Estagio de Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria (Modulo Il — Servicos de Medicina/Cirurgia) realizado na UCIP do CHLC,
EPE / HDE e reflectir sobre o percurso efectuado no ambito da temética
seleccionada — o0 medo dos pais perante o cuidar da crianga com doenca crénica
em casa.

Perante os inUmeros cuidados de que estas criangas necessitam e, com o intuito
de diminuir o nimero/ duracdo dos internamentos, na execucao do Projecto os
pais foram progressivamente integrando a equipa de saude, como parceiros, e
participando mais activamente nos cuidados, reconhecendo-se o papel central que
exercem na vida da crianga. Com esta participagdo dos pais pretendeu-se
minimizar o seu medo perante o cuidar da crianga em casa, desmistificando
algumas ideias e proporcionando-lhes as oportunidades de aprendizagem
essenciais a aquisicao das competéncias de que necessitam para poderem prestar
os cuidados autonomamente e sem receios. De realgcar também que, enquanto
principais cuidadores, no hospital, os pais da crianca com doenga cronica
adquiriram n&o sé novos conhecimentos e habilidades, como também contribuiram

para dar a crianga uma maior seguranga e tranquilidade.

Num processo formativo em que o estudante é sujeito da sua propria formacao, a
reflexdo sobre o trabalho realizado, € assim um momento essencial. Neste sentido
considerou-se importante partilhar, ndo sé as alegrias e éxitos obtidos, mas

também algumas limitagées que surgiram.
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Relativamente aos aspectos positivos (alegrias e éxitos), realca-se o facto do tema
escolhido para o Projecto ter sido pertinente, indo de encontro a uma necessidade
sentida e, portanto, muito bem aceite pela equipa de enfermagem da Unidade. A
sua execugao/ implementagdo contribuiu de forma inequivoca para minimizar o
medo dos pais perante a necessidade de cuidar da crianga com doenca crénica
em casa. Constatou-se uma adesdo dos pais a participagdo nos cuidados como
parceiros e aos ensinos promovidos.

Das varias actividades-chave realizadas e que possibilitaram essa adesao, quer
dos pais, quer da equipa de enfermagem, destacam-se:

« Aplicagédo dos resultados de alguns estudos de investigagéo produzidos
nesta area de intervengdo, particularmente, os relacionados com a
participacédo parental nos cuidados;

« Enfase na parceria de cuidados/ cuidados centrados na familia;

« Participacao no projecto “Enfermeiro de Referéncia”;

» Promocao da resiliéncia nos pais da crianga com doenga croénica;

« Utilizacdo de uma comunicagao assertiva (com a equipa/ com 0s pais —
familia da crianga);

» Debate/ partilha de ideias no seio da equipa de enfermagem;

» Formagao dos pares (criagdo de um dossier tematico; realizagdo de
uma sessao de formacéo);

» Desenvolvimento de competéncias na equipa de enfermagem para dar
resposta as necessidades manifestadas pelos pais, particularmente, o
sentimento de medo relacionado com os cuidados em casa;

» Elaboracédo do guia de ensinos para os pais da crianga com doenca

cronica.

As limitagbes relacionaram-se com o facto das experiéncias clinicas no ambito da
enfermagem pediatrica e na area dos cuidados a crianga/ pais com doenca
cronica, estarem pouco divulgadas e/ou muitas vezes limitadas a realidades/
situagdes muito concretas. O conhecimento de outras praticas teria contribuido
para partilhar ideias, assim como, utilizar os resultados positivos obtidos, no
desenvolvimento deste Projecto.

A execucao do Projecto possibilitou assim desenvolver multiplas competéncias,
gue se englobam nos trés niveis do Saber, nomeadamente, do saber, saber fazer
e saber ser.
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Ao nivel do saber, destaca-se a aquisicdo, desenvolvimento e partilha de
conhecimentos sobre o tema/ conceitos envolvidos no Projecto e ja abordados
anteriormente, bem como, a aplicagcao desses conhecimentos na pratica diaria.

Ao nivel do saber fazer, evidencia-se a capacidade de analise, planeamento e
tomada de decisodes, tendo em conta a especificidade das necessidades dos pais
da crianga com doenga cronica, nomeadamente, 0 medo perante os cuidados no
domicilio. A capacidade de lideranca e gestdo de uma equipa de enfermagem na
prestacdo de cuidados, assim como, o incentivo e promogdo da formacado da
equipa, foram outras das competéncias desenvolvidas.

Ao nivel do saber ser, realca-se a capacidade de partilha de ideias e a reflexao
sobre comportamentos e atitudes na e sobre a sua pratica. Dessas atitudes
sobressaem, a perseveranga, a persuasdo, o sentido de organizagédo e o espirito

critico.

Conclui-se desta forma que a concretizagdo dos objectivos delineados inicialmente
foi conseguida, possibilitando aprofundar a temética do medo dos pais perante o
cuidar da criangca com doenga cronica em casa. Destaca-se também que, o
percurso efectuado em conjunto com todos os elementos envolvidos neste
Projecto (crianga/ pais, profissionais de saude e professora orientadora) se
revelara um importante contributo para a melhoria da qualidade dos cuidados de
enfermagem na area da Saude Infantil e Pediatria e, consequente, exceléncia do

cuidar em enfermagem.
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4. SUGESTOES

O impacto positivo que a execucdo deste Projecto teve junto da equipa de
enfermagem da UCIP e de alguns colegas de outros servigos/ unidades do
Hospital que, de alguma forma foram acompanhando a sua realizagédo, contribuiu
para a ideia de propor a Direcgdo de Enfermagem do CHLC, EPE / HDE um
conjunto de actividades. Essas actividades a realizar no HDE e que seriam
integradas num projecto de intervencao, teriam como destinatarios os enfermeiros
do Hospital, designadamente, aqueles que mais directamente contactam com a
crianga com doenga cronica e seus pais.

Das acc¢des a desenvolver, realgcam-se:

 Criacao de um grupo de trabalho responséavel pelo projecto;

» Realizacao de um trabalho de investigacdo para saber a opiniao dos
enfermeiros e dos pais das criangas com doencga crénica hospitalizadas,
sobre a importancia da utilizagdo de um modelo de parceria de cuidados
na pratica diaria;

» Organizagdo de espacos de reflexdo sobre a filosofia de parceria de
cuidados;

» Elaboragcé&o de um guia de ensinos para os pais da crianca com doenca
cronica, onde seriam englobados os cuidados inerentes as situacoes
mais frequentes de doenga crénica (por exemplo, diabetes, displasia
broncopulmonar, disturbio gastrointestinal).
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Formulério — Diagndéstico de Situacao






FORMULARIO

No ambito do Estdgio do Curso de Mestrado em Enfermagem /
Especializacdo em Saude Infantil e Pediatria, pretende-se desenvolver na
UCIP um Projecto sobre o tema “O MEDO DOS PAIS PERANTE O CUIDAR DA
CRIANCA COM DOENCA CRONICA EM CASA”. Isto porque, os cuidados especiais
que a crianca com doenca crénica e seus pais requerem tém levantado
novos desafios aos enfermeiros que mais directamente contactam com essa
realidade.

Neste sentido, para planear uma intervencao o mais adequada possivel e
procurar reduzir o impacto negativo que essa experiéncia pode causar, €
fundamental integrar os pais nos cuidados e, consequentemente, na equipa

de saude.

Atendendo a estes pressupostos e, baseado na sua experiéncia profissional,

agradecia que respondesse as questdes que a seguir se colocam.

©® Perante a crianca com doenca crénica internada na UCIP, que
importancia atribui a "PARCERIA NOS CUIDADOS"?

Assinale um X na resposta que
melhor representa a sua opiniao

Nada Importante

Pouco Importante

Muito Importante

® Considera vantajoso a existéncia de um guia orientador para os
enfermeiros fazerem o0s ensinos aos pais, de modo a desenvolverem
competéncias para cuidar da crianca com traqueostomia ou gastrostomia,

por exemplo? Justifique.
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Obrigado pela colaboracao!

Ao dispor para o esclarecimento de qualquer duvida
Enfo Pedro Jdcome Sousa
Tlm: 919462313
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ANEXO I

Resultados do Formulario — Diagnéstico de Situagéo

59






ANALISE DOS DADOS DO FORMULARIO

Com a elaboragao do Formulario pretendeu-se saber a opiniao dos enfermeiros da
UCIP sobre duas questbes concretas, relacionadas com a sua experiéncia

profissional, designadamente:

o Perante a crianga com doenga cronica internada na UCIP, que
importancia atribuida a Parceria nos Cuidados?

e Considera vantajoso a existéncia de um guia orientador para os
enfermeiros fazerem os ensinos aos pais, de modo a desenvolverem
competéncias para cuidar da crian¢ca com traqueostomia ou gastrostomia,

por exemplo? Justifique.

METODO

Nesta pesquisa, a populacado foi constituida por todos os enfermeiros da UCIP
(n=30) a exercerem fungdes na Unidade no periodo do Estagio (12 de Fevereiro
de 2009 a 04 de Abril de 2009). Para a amostra foram seleccionados dois grupos

de enfermeiros:

» O grupo 1, constituido por todos os enfermeiros que exerciam fungbes de
chefe de equipa além da prestacao de cuidados (n=8);

e O grupo 2, constituido exclusivamente por enfermeiros da prestagdao de
cuidados, escolhidos aleatoriamente (n=8).

Procurou-se saber se haveria diferencas de opinido entre os dois grupos,
relativamente 4s questdes expostas anteriormente.

Para o tratamento dos dados utilizou-se o programa informatico EXCEL 2003 e a
analise de conteudo.

ANALISE DOS DADOS

Os dados encontram-se organizados esquematicamente, em grafico e quadro,
para uma melhor visualizag&o e interpretacéo.

Relativamente a primeira questdo, “Importéncia atribuida a Parceria nos
Cuidados’, constatou-se que nao existia diferenca de opinido entre os dois grupos

de enfermeiros. Maioritariamente, ambos os grupos consideraram a pareceria nos
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cuidados “Muito Importante” (100% - n=8), como se pode observar nos graficos 1 e
2.

Gréfico 1. Importancia atribuida pelos enfermeiros
chefes de equipa a ""Parceria nos Cuidados”

100%:

80%:

60% 1

40%

20%

0%
Nada Importante Pouco Importante Muito Importante

Grafico 2. Importancia atribuida pelos enfermeiros a
""Parceria nos Cuidados™

Nada Importante Pouco Importante Muito Importante

Quanto a segunda questao, de resposta aberta, “Considera vantajoso a existéncia
de um guia orientador para os enfermeiros fazerem o0s ensinos aos pais?’,
observou-se que as ideias expressas pelos dois grupos sdo também coincidentes.
Da andlise de conteudo, foi possivel destacar as varias vantagens enumeradas
pelos enfermeiros. Essas vantagens que se apresentam nos quadros 1 e 2

categorizaram-se em oito tipos:

» Melhor uniformizagao/ sistematizacdo da informacao;
» Melhor validagdo das competéncias adquiridas;

» Possibilitar uma continuidade dos ensinos;

» Transmitir seguranca ao enfermeiro e ao cuidador;

» Servir de suporte a informagao transmitida oralmente;

¢ QOrientar o enfermeiro;
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» Construir em parceria o processo de ensinos;
o Contribuir para o desenvolvimento da educacdo para a saude/ maior
visibilidade do papel do enfermeiro.

Quadro 1. Vantagens de um guia orientador para os ensinos aos pais

TOTAL
RESPOSTAS DO GRUPO 1 N° de ]
ocorréncia o
Melhor uniformizagao/ sistematiza¢ao da informacao 8 100%
Melhor validagdo das competéncias adquiridas 4 50%
Possibilitar uma continuidade dos ensinos 4 50%
Transmitir seguranca ao enfermeiro e ao cuidador 2 25%
Servir de suporte a informacgao transmitida oralmente 2 25%

Quadro 2. Vantagens de um guia orientador para os ensinos aos pais

TOTAL
RESPOSTAS DO GRUPO 2 Ne de o
ocorréncia °
Melhor uniformizagao/ sistematiza¢ao da informacao 6 75%
Melhor validacdo das competéncias adquiridas 4 50%
Possibilitar uma continuidade dos ensinos 4 50%
Orientar o enfermeiro 3 37,5%
Construir em parceria o processo de ensinos 1 12,5%
Contribuir para o desenvolvimento da educacao para a saude/ o
o : 1 12,5%
maior visibilidade ao papel do enfermeiro
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Cronograma de Actividades






CRONOGRAMA DO ESTAGIO DE ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRIA

-MODULO II -

Meses FEVEREIRO MARCO/ABRIL

ACTIVIDADES Semanas

POR OBJECTIVO 12A15 | 16 A22 | 23 A01 02A08 | 09A15 | 16 A22 | 23 A29 | 30 A 04

ACTIVIDADES A DESENVOLVER

OBJECTIVO 1

Apresentacdo e discussdo do Projecto com a professora
orientadora e a tutora (enfermeira chefe da UCIP) para
avaliarem a viabilidade da sua implementacao

Identificacdo das necessidades, planeamento, €Xe€CUCA0, | g um i s s s s s s s s s s S s s EEsssssEsbssm=: >
avaliacdo e registo dos cuidados de enfermagem

Integragﬁodospaisnoscuidados IlIlIlIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII*

ACTIVIDADES A DESENVOLVER

OBJECTIVO 2

Elaboragdo de um guia orientador de ensinos aos pais de

. L. IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII>
criangas com doenga cronica

Realizacdo de uma accdo de formacdo para a equipa de
enfermagem da UCIP sobre “O medo dos pais perante o T 2
cuidar da crianca com doenga créonica em casa’ e
apresentacdo do guia orientador de ensinos
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CENTRAL EPE
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O MEDO DOS PAIS PERANTE O CUIDAR
DA CRIANCA COM DOENGCA CRONICA EM CASA

DOSSIER DE ARTIGOS

Assuntos seleccionados

A Crianca com doenca cronica
Hospitalizacao da crianca
Parceria nos cuidados

Resiliéncia

Seleccgéao e organizacao dos artigos

Pedro Miguel da Silva Jacome de Sousa

LISBOA, ABRIL DE 2009
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Divulgacao da Sessao de Formagéao






FORMAGCAO EM SERVICO

O MEDO DOS PAIS
PERANTE O CUIDAR DA CRIANCA
COM DOENCGA CRONICA EM CASA

Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE
Hospital de Dona Estefania

Unidade de Cuidados Intensivos
Pediatricos

Dia 31 de Marco de 2009
As 15 horas

Formador: Pedro Jacome Sousa
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Plano da Sessao de Formacéao






PLANO DE SESSAO

Tema: 0 MEDO DOS PAIS PERANTE O CUIDAR DA CRIANCA COM DOENGCA CRONICA EM CASA
Destinatarios: Equipa de Enfermagem da UCIP
Local: Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE / Hospital de Dona Esteféania - UCIP

OBJECTIVOS GERAIS

e Reflectir com a equipa de enfermagem sobre a importancia da participagdo dos pais nos cuidados face ao medo de cuidar da
crianca com doenga crénica em casa

e Apresentar o guia de ensinos aos pais da crianca com doenga crdnica

OBJECTIVOS ESPECIFICOS

No final da sessdo os formandos devem ser capazes de:
¢ Distinguir medo / ansiedade
e Identificar trés factores que influenciam o medo dos pais perante o cuidar da crianca com doenca crénica em casa
e Enumerar duas vantagens da participagdao dos pais nos cuidados

RECURSOS

ETAPAS CONTEUDOS METODOS E TECNICAS DIDACTICOS

TEMPO

; » Apresentacao
INTRODUGAO » Comunicagao do tema Expositivo PC + PMM 4’
e Comunicagdao dos objectivos

* Medo e ansiedade
Definigdo / Principais caracteristicas
e Cuidar da crianca com doenca crénica em
casa Expositivo
Factores que influenciam o medo dos pais Interrogativo
e Participacdo dos pais nos cuidados
Estratégias e principais vantagens
¢ Guia de ensinos

DESENVOLVIMENTO PC + PMM 27’

B « Sintese dos principais aspectos
CONCLUSAO e Verificagdo da existéncia de questdes /
duvidas

Expositivo

Interrogativo PC + PMM 4

= e Avaliacao da sessao uestionario auto- ,
AVALIACAO paodasessac 1 e ° preenchido >







ANEXO VII

Questionario de Avaliacdo da Sessao de Formagao
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AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO

Pretende-se com este questionario saber a sua opinido sobre a Sessdo de
Formagéo a que assistiu.
Perante as questbes a seguir apresentadas, assinale com uma X o numero que

melhor representa a sua opinido, tendo presente a seguinte escala:

@ Insuficiente ®@ Suficiente

® Boa @ Muito Boa ® Excelente

E importante que responda a todas as alineas
A — Como classifica a utilidade da Sessao de Formagéo para o desempenho das

suas funcgdes, designadamente, para minimizar o medo dos pais perante o cuidar

da crianca com doenca cronica em casa:

o o © ® 6

B — A forma como os conteudos foram abordados foi:

o o © ® 6

C — Identifique trés factores que influenciam o medo dos pais perante o cuidar da

crianga com doenga cronica em casa:

D — Enumere duas vantagens da participacao dos pais nos cuidados:

Obrigado pela participacao !
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ANEXO VI

Diapositivos Apresentados na Sessdo de Formagéo
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Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE
Hospital de Dona Estefania
Unidade de Cuidados Intensivos Pedidtricos

Pedro Jdcome Sousa

Lisboa, Margo de 2009

Reflectir com a equipa de enfermagem
sobre a importdncia da participagdo dos
pais nos cuidados face ao medo de cuidar da
crianga com doenga crénica em casa;

Apresentar o guia de ensinos aos pais da
crianga com doenga crénica.

Distinguir medo / ansiedade;

Identificar trés factores que influenciam o
medo dos pais perante o cuidar da crianga
com doenga crénica em casa;

Enumerar duas vantagens da participagdo
dos pais nos cuidados.
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MEDO s« ANSIEDADE

ANSIEDADE

MEDO vs ANSIEDADE
O que Significam ?

Medo

Uma emogdo negativa, experimentada como
apreensdo e sensagdo de ameaga ou perigo (...).

(Torres & Guerra, 2003)

Ansiedade

Sentimento vago e desagraddvel, associado
muitas vezes ao medo, devido a uma ameaga
real ou potencial, iminente ou remota.

MEDO s ANSIEDADE
Que Influéncia no Cuidar ?

+ Inseguranga;
- Descontrolo;

* Menos “"empenhamento”;

+ Ndo adesdo.
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Maus cuidadores

Provocar dor/
sofrimento

Culpabilizagdo

Ndo conseguirem/
Ndo serem capazes

Passo a passo

Exige uma avaliagdo das atitudes
e expectativas
(Pais e enfermeiros)

+ Ajuda a que ndo se sintam tdo “"ameagados”
e contribui para dar seguranga a crianga;

+ Cria autoconfianga perante as suas proprias
competéncias e habilidades enquanto
cuidadores;

+ Promove a aquisigdo de novas competéncias;

+ Contributo essencial para a parceria.
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Factores
facilitadores

Factores
inibidores .
Autonomia
no Cuidar

referéncia

Instrumento” de trabalho facilitador dos
ensinos aos pais da crianga com doenga
crénica;

+ Sistematizagdo/ continuidade dos ensinos;

+ Utilizagdo de linguagem comum entre toda a
equipa de enfermagem:;

+ Avaliagdo das competéncias adquiridas pelos
pais.
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+ Ensinos relativos a:
- Cuidados ao estoma traqueal;

- Aspiragdo de secregdes ha cdnula de
traqueostomia;

- Cuidados ao estoma gdstrico;

- Cuidados na alimentagdo por sonda ou botdo
gdstrico.

* Planeamento pré definido;

* Avaliagdo da aprendizagem:
- Conhecimentos / Habilidades.

* Medo:
- Faz parte da vida de qualquer pessoa;

- Factor de protecgdo contra os perigos, o
sofrimento e as adversidades.

- Doenga crénica:
- Cuidados complexos e continuados;
- Capacidade de adaptagdo crianga/ pais.

* Pais:
- Principal sistema de apoio da crianga;
- Papel preponderante enquanto cuidadores.

+ Integragdo/ participagdo dos pais nos
cuidados:
- Fortalecimento das capacidades parentais.

- Relagdo de parceria entre a triade:
- Comunicagdo eficaz;
- Confianga;
- Proximidade.

+ Cuidados centrados na familia:

- Enfase na participagdo activa dos pais nos
cuidados.
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+ Momentos de aprendizagem:
- Aquisigdo de novos saberes;
- Desenvolvimento de novas capacidades.

Charepe, Z. (2004). Integragdo dos pais nos cuidados d crianga
com doenga crénica. Nursing, 191, 6-12.

Hockenberry, M. J. (2006). Wong fundamentos de enfermagem
pedidtrica. Rio de Janeiro: Elsevier Editora Ltda.

Lopes, L. & Guimardes, R. (2008). Participagdo parental: uma
parceria no cuidado? Realidade ou miragem. Nursing, 237, 32-39.

Mano, M. (2002). Cuidados em parceria ds criangas hospitalizadas:
predisposicdo dos enfermeiros e dos pais. Referéncia, 8, 53-61.

Mendes, R. (2008). Hospitalizagdo das criangas: olhares cruzados.
Nursing, 237, 14-19.
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ANEXO IX

Resultados do Questionario de Avaliacdo da Sessao de Formagao
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AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO

RESULTADOS DO QUESTIONARIO

A — Como classifica a utilidade da sessao de formacao para o desempenho das

suas fungdes, designadamente, para minimizar o0 medo dos pais perante o

cuidar da criangca com doencga cronica em casa.

OPCAO ASSINALADA TOTAL
Insuficiente Suficiente Bom Muito Bom Excelente (N)
2 2 10 14
8,3% 16,7% 75,0% 100%
B — A forma como os contelidos foram abordados.
OPCAO ASSINALADA TOTAL
Insuficiente Suficiente Bom Muito Bom Excelente (N)
2 4 8 14
8,3% 33,3% 58,4% 100%

C — Factores que influenciam o medo dos pais perante o cuidar da crianca com

doencga crénica em casa.

FACTORES IDENTIFICADOS TC(),J)AL
Receio de fazer mal/ n&o corresponder as expectativas 11
Falta de apoios na comunidade 7
Estado de saude/ doenca da crianca 5
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D — Vantagens da participacao dos pais nos cuidados.

VANTAGENS ENUMERADAS TC(’J)AL
Reforco do papel parental 12
Melhor aceitacao/ confianca da crianca 6
Incentivo a parceria 6
Continuidade dos cuidados 4

Essencial ao bem-estar da crianca
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ANEXO X

Guia de Ensinos aos Pais da Crianca com Doenca Cronica
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IA DE EN-S OS A AIS
DA CRIANCA COM DOENG ONICA

CENTRO
HOSPITALAR
DE LISBOA
CENTRAL EPE
HOSPITAL DE DONA ESTEFANIA
Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
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GUIA DE ENSINOS AOS PAIS
DA CRIANGA COM DOENGA CRONICA

Autor

Pedro Miguel S. Jacome Sousa
Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria

Colaboracao
Equipa de Enfermagem da UCIP

Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE
Hospital de Dona Estefania

Lisboa, Marco de 2009
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"0 que eu ougo, esqueco.
O que eu vejo, lembro.

O que eu fago, aprendo”.

Confucio
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GUIA DE ENSINOS AOS PAIS DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA

Indice
Pg
[ r= T g [ goTe [V o o - PP PP 109
Planeamento dOS ENSINOS ....uiiuiiiiiiiiiiiiir et s ae e 111
Avaliagao das AprendiZageNns ...ui.iiieiii i e 112
ENSINOS @0S PaiS.....iiiiiiiiiiiiii i 113
Cuidados ao EStoma Traqueal .....cvoiiiieiii i r e e e neens 115
Aspiracdo de Secrecoes na Canula de Traqueostomia .....ccoevvvvveviinennnnnn.. 119
Cuidados a0 EStOmMa GASLIICO .. .uuiuiuiniiiiiie it e e eenens 123
Cuidados na Alimentacao por Sonda ou Botdo de Gastrostomia ............... 127
Nota Final 131
Bibliografia oo e 132

107



GUIA DE ENSINOS AOS PAIS DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA
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GUIA DE ENSINOS AOS PAIS DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA

Nota Introdutoria

O permanente desenvolvimento cientifico e tecnoldgico tem possibilitado um
melhor controlo de determinadas doencas infecciosas, muitas delas mortais até
a alguns anos atras, o que tem contribuido para um aumento da esperanca
média de vida e um acréscimo de doencas crénicas. E uma situacdo vivenciada
nas varias especialidades médicas, ndo sendo a pediatria uma excepgao.

Na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos do Centro Hospitalar de Lisboa
Central, EPE / Hospital de Dona Estefania, sao varias as criancas hospitalizadas
com doenga crénica, o que tem obrigado a equipa de salude e, mais
concretamente os enfermeiros, a fazer um esforgo de adaptacdao a essas novas
exigéncias.

Perante a crianca com doenca crénica, a actuacao do enfermeiro deve centrar-
se na procura das melhores solugdes, dadas as alteracdes fisicas, emocionais e
sociais que na maioria das vezes se verificam, tendo em vista a adaptacao a
nova situacdo. Neste sentido, o apoio e a formacao dos pais para o cuidar sao
essenciais. Afim de poderem prestar no domicilio os cuidados globais de que a
crianca necessita, é importante que no hospital adquiram os conhecimentos e
as habilidades necessarias. Deste modo, possibilita-se diminuir o nimero de
dias de internamento e permite-se que a crianga viva uma “vida normal”,
preservando de alguma forma o ambiente sdcio-familiar e evitando os
internamentos muitas vezes injustificados ou as desnecessarias idas ao
hospital.

Desde que os pais tenham formacao adequada sobre os cuidados especiais de
que a crianga precisa, ficam habilitados a prestar-lhe esses cuidados em casa, o
que contribui para diminuir o seu medo e ansiedade, aumentar a autonomia no

cuidar, tornando-se parceiros nos cuidados.

Neste ambito e, perante a realidade vivenciada no dia-a-dia, surgiu a ideia de
elaborar um guia de ensinos, de forma a sistematizar toda a informacdo que é
transmitida pela equipa de enfermagem da Unidade aos pais da crianca com

doenca crénica. Deste modo, este trabalho que se denominou, GUIA DE ENSINOS
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AOS PAIS DA CRIANGCA COM DOENGA CRONICA, pretende servir de suporte a esses
ensinos.

Atendendo as caracteristicas das patologias com maior prevaléncia na Unidade
de Cuidados Intensivos Pediatricos, optou-se por abordar neste guia os ensinos

relativos a:

Cuidados ao estoma traqueal
Aspiracdo de secrecdes na canula de traqueostomia
Cuidados ao estoma gastrico

Cuidados na alimentacao por sonda ou botdo de gastrostomia

Porque num processo de ensino — aprendizagem a comunicagdo € um elemento
fulcral, deseja-se que a comunicacao enfermeiro - crianga / pais desempenhe
um papel chave, de modo a proporcionar uma informacdao consistente e
uniformizada. Desta forma, e, através de uma pratica orientada e sistematica,
contribui-se para a qualidade do desempenho profissional dos enfermeiros da
Unidade e, consequente, para uma melhoria da qualidade dos cuidados de

enfermagem.
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Planeamento dos Ensinos

O planeamento dos ensinos a efectuar aos pais da crianga com doenca croénica
gque a seguir se apresenta, teve por base a pratica didria desenvolvida pela
equipa de enfermagem da Unidade, recorrendo-se também a alguma pesquisa
bibliografica.

Atendendo a que se trata de uma situacdo de doenca crdénica, o momento
exacto para se dar inicio ao plano de ensinos é variavel. Depende por isso da
fase da doenca em que se encontram (choque e negacgao, adaptacao, aceitacao
e reintegracdo), da estrutura e dindmica familiar, assim como da forma como a

situacao é encarada pelos pais.

A sistematizacdo destes ensinos pretende proporcionar aos pais uma melhor
aprendizagem dos cuidados de que a crianga necessita no hospital e que vai
manter em casa, mas que no hospital, sao prestados maioritariamente pelos
enfermeiros. Isto numa fase inicial, pois a medida que os pais vao adquirindo
as competéncias necessarias, vao sendo eles, gradualmente, a prestar esses
cuidados.

Essencialmente, visa-se com esta aprendizagem, a aquisicao de novos saberes
e desenvolvimento de novas capacidades. Dado que muitos destes
conhecimentos podem ser considerados demasiado complexos e técnicos,
optou-se por planear uma aprendizagem por etapas. Em cada uma dessas
etapas, ha determinadas competéncias que se pretendem sejam alcangadas

pelos pais.
Mediante o acompanhamento que é efectuado, compete ao enfermeiro fazer

uma validacao / avaliagdo dos conhecimentos e habilidades e, assim, progredir,

ou ndo, com o plano de ensinos.
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Avaliacao das Aprendizagens

A avaliacao das aprendizagens envolve actividades e técnicas, que permitam ao
enfermeiro verificar se os pais adquiriram os conhecimentos e as habilidades
previamente determinadas. E uma necessidade que nao pode nem deve ser
ignorada, pois tem implicacdes na eficiéncia da aprendizagem.

Relativamente as técnicas que deverao ser utilizadas, consideram-se como
mais adequadas a observacgao e a formulagdo de perguntas oralmente.

A observagdo permite recolher dados no momento do acontecimento, sendo
portanto, reais e fidedignos. Quanto a formulacdo de perguntas, possibilita
avaliar com clareza os conhecimentos, podendo ainda ajudar a esclarecer ou
aprofundar as questdes e ter um «feedback» sobre as aprendizagens
efectuadas pelos pais.

Tendo em conta os conhecimentos que tém, assim como a sua experiéncia de
cuidadores, os pais sdo considerados os melhores prestadores de cuidados a
crianca (Casey citado por Mano, 2002). Deste modo, neste processo de ensino /
aprendizagem, deverdo ser eles os principais destinatarios dos ensinos a
efectuar. No entanto e, mediante determinadas condicdes sociais e/ou
familiares, pode haver necessidade destes ensinos serem efectuados a outro(s)
elemento(s) de referéncia.

Igualmente importante, é o facto de poder existir uma terceira pessoa com
competéncias para prestar os cuidados a crianca (irmdo, tia, avd, por
exemplo). Desta forma fortalece-se a unidade familiar e possibilita-se aos pais
o restabelecimento / manutencdao da sua actividade social e/ou profissional
(Hockenberry, 2006).

Mediante estes pressupostos, estabeleceu-se que na avaliagdo das
competéncias, é importante realizar uma apreciacdo individual de cada
cuidador. Para esse efeito, foi criada uma coluna especifica para o registo das
competéncias demonstradas, ou ndo, por cada um deles (P - Pai; M - M3e; O -
Outro).
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Ensinos aos Pais
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Cuidados ao Estoma Traqueal

115



GUIA DE ENSINOS AOS PAIS DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA

CUIDADOS AO ESTOMA TRAQUEAL

ETAPA

ACTIVIDADE A REALIZAR

UM (1)

O enfermeiro efectua:
e Validacao dos conhecimentos dos pais sobre
traqueostomia
-0 queé
- Sua finalidade
- Se necessario, esclarecimento de duvidas
» Explicacdo sobre técnica asséptica e técnica limpa

- Em que consiste cada uma
- Suas finalidades
- Importancia da sua utilizagao

e Explicacdo sobre as caracteristicas do estoma "normal” e
do estoma "com alteracbes”

Explicacdao dos cuidados ao estoma / regido peri-estoma

Explicagdo sobre a periodicidade de realizagdao dos
cuidados

Apresentacao / explicagdo do material necessario

- Compressas e luvas esterilizadas

- Soro fisiolégico

- Compressa para o estoma

- Fita de nastro / velcro

- "Rolo” para os ombros

- Tesoura

- Creme hidratante (eventualmente)

Preparacao / organizacao do material

e Demonstracao dos cuidados ao estoma, explicando
passo-a-passo

e Observagao de eventuais sinais inflamatérios e/ou
exsudado

e Esclarecimento de duvidas
* Motivacdo dos pais para a realizagao do procedimento

DOIS (2)

O enfermeiro efectua:

« Validagao dos conhecimentos dos pais sobre
- Técnica asséptica / técnica limpa
- Caracteristicas do estoma "normal” e do estoma
“com alteracbes”
- Sequéncia do procedimento / cuidados
- Periodicidade de realizagao dos cuidados
- Material necessario para os cuidados

e Preparacao / organizacao do material mediante as
indicacdes dos pais

¢ Os cuidados ao estoma mediante as explicagdes dos pais
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CUIDADOS AO ESTOMA TRAQUEAL

ETAPA

ACTIVIDADE A REALIZAR

DOIS (2)

(Continuagao)

O enfermeiro efectua:

e Esclarecimento de davidas
» Motivacdo dos pais para a realizacdo do procedimento

TRES (3)

Os pais efectuam (com ajuda do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario
¢ Os cuidados ao estoma

O enfermeiro efectua:

¢ Observacao do procedimento

e Esclarecimento de duvidas

e Correccao de eventuais erros

e Avaliacdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

QUATRO (4)

Os pais efectuam (com supervisao do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario

e Os cuidados ao estoma

O enfermeiro efectua:

e Supervisao do procedimento / cuidados

e Esclarecimento de duvidas
e Correccao de eventuais erros

e Avaliacdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

» Reforgo positivo apoio

CINCO (5)

Os pais prestam os cuidados ao estoma traqueal
autonomamente
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AVALIAGCAO DOS ENSINOS

Conhecimentos Habilidades
Nao N3o
Demonstra Demonstra
demonstra demonstra

Preparacao/ organizacao

do material

Técnica asséptica

Técnica limpa

Cuidados ao estoma

OX|v|O|X|v|O|X|V|0O|X|©

OBSERVACOES
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Aspiracao de Secrecoes

na Canula de Traqueostomia
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ASPIRACAO DE SECREGCOES NA CANULA DE TRAQUEOSTOMIA

ETAPA | ACTIVIDADE A REALIZAR
O enfermeiro efectua:
e Explicacdo da técnica de aspiracao de secregdes na
canula de traqueostomia
- Em que consiste
- Sua finalidade
- Importancia da técnica asséptica (no hospital)
- Utilizacdo de técnica limpa (em casa)
- Riscos / efeitos secundarios do procedimento
¢ Explicacdo sobre possiveis complicacdes (por exemplo,
obstrucdo da canula) e técnicas de resolucao
e Apresentacdo / explicacdo do material necessario
UM (1) - Sonda de aspiracao (tamanho adequado)
- Luva esterilizada
- Seringa com soro fisiolégico
- Ressuscitador manual
- Aspirador (verificar: operacionalidade e pressao de
VAacuo)
e Preparacao / organizacdo do material
e Demonstracao da técnica de aspiracdo, explicando passo-
a-passo
e Esclarecimento de duvidas
* Motivagao dos pais para a realizacdao do procedimento
O enfermeiro efectua:
» Validagao dos conhecimentos dos pais sobre
- Material necessario
- Sequéncia do procedimento
- Técnica asséptica / técnica limpa
DOIS (2) - Possiveis complicacdes / técnicas de resolucao
e Preparacao / organizacao do material mediante as
indicacOes dos pais
e Aspiracao de secrecoes mediante as explicagoes dos pais
e Esclarecimento de duvidas
e Motivacgao dos pais para a realizagcdao do procedimento
Os pais efectuam (com ajuda do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario
A e Aspiracdo de secregdes na canula de traqueostomia
TRES (3)

O enfermeiro efectua:
e Observacao do procedimento
e Esclarecimento de duvidas
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ASPIRACAO DE SECREGCOES NA CANULA DE TRAQUEOSTOMIA

ETAPA | ACTIVIDADE A REALIZAR
O enfermeiro efectua:
e Correccao de eventuais erros
TRES (3) e Avaliagdo sumaria do procedimento

(Continuagao)

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

QUATRO (4)

Os pais efectuam (com supervisao do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario

e Aspiracdo de secrecdes na canula de tragueostomia

O enfermeiro efectua:

e Supervisao do procedimento / cuidados

e Esclarecimento de duvidas

e Correccao de eventuais erros

 Avaliagdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

CINCO (5)

Os pais efectuam a aspiracdao de secrecoes na canula
de traqueostomia autonomamente
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AVALIAGCAO DOS ENSINOS

Conhecimentos Habilidades
Nao Nao
Demonstra Demonstra
demonstra demonstra

Preparacao/ organizagao

do material

Técnica de aspiracao de

secrecoes

Técnica asséptica

Técnica limpa

Minimizacao de riscos /

efeitos secundarios

Possiveis complicagdes /

técnicas de resolugao

OZX|9|0|Z|9|O|Z|9|0O|Z|T|O|ZX|D|0|X|©

OBSERVACOES
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Cuidados ao Estoma Gastrico
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CUIDADOS AO ESTOMA GASTRICO

ETAPA

ACTIVIDADE A REALIZAR

UM (1)

O enfermeiro efectua:

Validagao dos conhecimentos dos pais sobre gastrostomia
-Oqueé
- Sua finalidade
- Se necessario, esclarecimento de duvidas

Explicacdo das caracteristicas do estoma "normal” e do
estoma "com alteracbes”

Explicagdao dos cuidados ao estoma / regidao peri-estoma
- Utilizacdo de técnica limpa

Explicagdo sobre a periodicidade de realizagcdao dos
cuidados

Explicacdo sobre o material necessario
- Luvas
- Compressas
- Compressa para o estoma
- Soro fisioldgico

Preparacao / organizacdao do material

e Demonstragdao dos cuidados ao estoma, explicando
passo-a-passo

e Observacdo de eventuais sinais inflamatérios e/ou
exsudado

Esclarecimento de duvidas

Motivacdo dos pais para a realizacdao do procedimento

DOIS (2)

O enfermeiro efectua:

Validagao dos conhecimentos dos pais sobre

- Caracteristicas do estoma "normal” e do estoma
"com alteracbes”

- Sequéncia do procedimento / cuidados

- Material necessario para os cuidados

- Técnica limpa

Preparacao / organizacao do material mediante as
indicacdes dos pais

Os cuidados ao estoma mediante as explicacdes dos pais
Esclarecimento de duvidas
Motivacao dos pais para a realizacao do procedimento

TRES (3)

Os pais efectuam (com ajuda do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario
¢ Os cuidados ao estoma
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CUIDADOS AO ESTOMA GASTRICO

ETAPA ACTIVIDADE A REALIZAR
O enfermeiro efectua:
¢ Observacao do procedimento
e Esclarecimento de duvidas
TRES (3)  Correccdo de eventuais erros

(Continuagao)

» Avaliacdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

QUATRO (4)

Os pais efectuam (com supervisao do enfermeiro):
» Organizacao do material necessario

¢ Os cuidados ao estoma

O enfermeiro efectua:

¢ Supervisdo do procedimento / cuidados

e Esclarecimento de duvidas
e Correccao de eventuais erros

» Avaliacdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

CINCO (5)

Os pais prestam os cuidados ao estoma gastrico
autonomamente
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AVALIAGCAO DOS ENSINOS

Conhecimentos Habilidades
Nao Nao
Demonstra Demonstra
demonstra demonstra

Preparacao/ organizacao

do material

Cuidados ao estoma

gastrico

Técnica limpa

O|X|v|O|X|T|0O|X|©
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Cuidados na Alimentacao por Sonda

ou Botao de Gastrostomia
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CUIDADOS NA ALIMENTACAO POR SONDA
OU BOTAO DE GASTROSTOMIA

ETAPA ACTIVIDADE A REALIZAR
O enfermeiro efectua:
e Validagao dos conhecimentos dos pais sobre alimentacao
por gastrostomia
e Explicagdo sobre a administragdo de alimentos e
medicacao por sonda ou botdo de gastrostomia
- Posicionamento da crianca
- Utilizacdo de técnica limpa
- Adaptacao de seringa e/ou prolongamento,
conforme se trate de sonda ou botdo (o
prolongamento do botdo é "proprio e especifico”)
- Pesquisa de residuo gastrico antes de qualquer
administracao
- Ndo introducdo de alimentos e/ou medicacao sob
pressao
- Consisténcia e temperatura dos alimentos
UM (1) - Lavagem da sondaN/ prolongamento com agua apés
o final da alimentacao
» Explicagdo sobre eventual intolerancia alimentar
- Sinais de alerta
 Explicacdo sobre o material necessario
- Seringa(s)
- Prolongamento “"prdprio e especifico”, caso se trate
de botao gastrico
- Compressas ou guardanapos de papel
- Alimentos e/ou medicacao
 Preparacdo / organizagao do material
e Demonstracdo da alimentacdao por gastrostomia,
explicando passo-a-passo
* Esclarecimento de duvidas
* Motivagao dos pais para a realizacdao do procedimento
O enfermeiro efectua:
* Validacdao dos conhecimentos dos pais sobre
- Sequéncia do procedimento
- Material necessario para a alimentacdo
Preparagao organizagdo do material mediante as

indicacdes dos pais

e Administracdo da alimentacdo e/ou medicacao por
gastrostomia

e Esclarecimento de duvidas
* Motivacao dos pais para a realizagdao do procedimento
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CUIDADOS NA ALIMENTACAO POR SONDA

OU BOTAO DE GASTROSTOMIA

ETAPA

ACTIVIDADE A REALIZAR

TRES (3)

Os pais efectuam (com ajuda do enfermeiro):
e Preparacao / organizacao do material necessario

e Administracdo da alimentacdo e/ou medicacao por
gastrostomia

O enfermeiro efectua:

» Observacao do procedimento
e Esclarecimento de duvidas

e Correccao de eventuais erros

e Avaliacdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

QUATRO (4)

Os pais efectuam (com supervisao do enfermeiro):
» Organizacao do material necessario

e Administragdo da alimentacdao e/ou medicacao por
gastrostomia

O enfermeiro efectua:

e Supervisao do procedimento / cuidados
e Esclarecimento de duvidas

e Correccao de eventuais erros

 Avaliagdo sumaria do procedimento

- O que correu bem
- Aspectos a melhorar

e Reforgo positivo

CINCO (5)

Os pais prestam os cuidados de alimentacao por
sonda ou botao de gastrostomia autonomamente
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AVALIAGCAO DOS ENSINOS

Conhecimentos Habilidades
Nao Nao
Demonstra Demonstra
demonstra demonstra

Preparacao/ organizacao

do material

Administracao por

gastrostomia de:

alimentagao / medicagao

Técnica limpa

Sinais de alerta

- Intolerancia alimentar

OZX|9|0O|ZX|9|0OIZX|9|0O|X|©

OBSERVACOES
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Nota Final

Com a elaboragao deste guia pretendeu criar-se um documento facilitador
dos ensinos aos pais da crianca com doenca crdnica, designadamente, no
que diz respeito aos cuidados aos estomas traqueal e gastrico, aspiracao de
secrecdes na canula de traquestomia e alimentacdo por sonda ou botao de
gastrostomia.

Espera-se que os conteldos abordados, assim como, a estrutura adoptada,
contribua para uma melhor sistematizagao / continuidade dos ensinos e
possibilite a utilizagao de uma linguagem comum entre toda a equipa de
enfermagem.

Outro aspecto importante, e que, deve ser valorizado, é a existéncia de
uma boa relagao enfermeiro / pais, na medida em que estimula a partilha
de experiéncias e ajuda-os a melhor lidar com a situagao.

Desta forma, as intervengbes a serem desenvolvidas vao possibilitar
minimizar o medo dos pais perante o cuidar da crianca, preparando-os para

a autonomia relativamente as novas exigéncias diarias.
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