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RESUMO

Os paradigmas atuais sugerem que as criancas sejam cuidadas no seio da familia, seja
pela presenca dos pais no hospital, sejam os cuidados prestados em casa. O cuidar de
uma crianca com necessidades especiais de saude (NES) no domicilio, requer dos pais o
desenvolvimento de habilidades e conhecimentos especificos da area da salde.

Neste sentido, enquanto objetivo deste estudo pretendemos conhecer quais as
necessidades de informagdo/formacgdo que os pais consideram importantes para darem
continuidade aos cuidados a crianca ap6s a alta clinica.

A investigacdo é de natureza qualitativa, descritiva e exploratdria. A populacdo
correspondeu aos pais de criancas com NES, admitidas num servico de reabilitacéo
pediatrica de um Hospital do Distrito de Lisboa. A amostra populacional, ndo
probabilistica e de conveniéncia, foi constituida por trés mées de criancas com NES. A
recolha de dados contemplou a caraterizagdo sociodemografica, a elaboracdo de
genograma familiar e ecomapa, e a entrevista.

Os resultados refletem que as mdes sentem maior dificuldade nos procedimentos
relacionados com os cuidados de higiene, a alimentacéo e a mobilidade. De igual modo,
emergiu a dificuldade na gestdo das suas emocOes perante as alteracBes de salde
implicitas na crianca, bem como dificuldades financeiras. Para dar resposta a estas
dificuldades, as mdes desenvolveram habilidades técnicas para cuidar e habilidades
relacionais e comportamentais para lidarem mais saudavelmente com a situacdo
experienciada, sustentadas no apoio formal da equipa de enfermagem, no apoio
emocional da familia e amigos e em alguns recursos materiais necessarios a
continuidade dos cuidados a crianca.

Face aos resultados, podemos inferir, enquanto conclusdo desta investigagdo, que é
fundamental que a equipa de enfermagem perceba as dificuldades dos pais e as suas
necessidades de informacéao e formagé&o, por forma a planear os seus cuidados com base
nas reais necessidades dos pais. Assim, cabe ao enfermeiro o desafio de desenvolver
conjuntamente com os pais, estratégias personalizadas que ajudem a capacita- los para a
continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogdo da saude da crianca,
contribuindo desta forma para cuidados humanizados e de qualidade.

Palavras-chave: Necessidades; pais; crianca com doenca cronica; enfermagem;
pesquisa qualitativa






ABSTRACT

Current paradigms suggest that children must be treated within family environment,
whether with the parents’ presence in the hospital or for the care provided at home.
Caring for a child with special health care needs (SHCN) at home requires parents to
gain skills and specific knowledge inthe health field.

For this reason, the objective of this study is to understand the needs that the parents
consider important in both training and information in order to give the child continuity
in care after clinical discharge.

The investigation has a qualitative, descriptive and exploratory nature. The population
sample corresponded to parents of children with SHCN, who were admitted to a
pediatric rehabilitation department of a hospital in the district of Lisbon. This sample,
non-probabilistic and suitable, consisted of three mothers of children with SHCN. Data
collection included sociodemographic characterization, the elaboration of the family
genogramand the eco-map and the interview.

The results reveal that the mothers feel greater difficulty in procedures related to
hygiene care, nutrition and mobility. Equally, difficulty in managing their emotions
related to the implied health changes in the children and financial difficulties emerged.
To address these difficulties the mothers developed their technical abilities to care for
the child and both relational and behavioral skills to deal with the situation they were
experiencing in a more healthy manner. This was through maintaining the formal
support of the nursing team, the emotional support of family and friends and some
material resources all needed for the continuity of the care given to the child.

From the results, we can infer, and in conclusion of this investigation, that it is essential
that the nursing team need to understand both the parents’ needs and the information
and training required in order to plan the care needed. So, the challenge of developing a
personalized strategy with the parents which will enable them to continue care at home
in order to promote the health of the child and so contribute more human and higher
quality care, is up to the nurse.

Keywords: Needs; parents; child with chronic illness; nursing; qualitative research
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INTRODUCAO

A doenca cronica na crianca tem vindo a ganhar uma dimensdo mais ampla,
tornando-se nos ultimos anos um verdadeiro problema de salde publica. Uma crianca
com necessidades especiais de salde, € uma crianca que apresenta uma condicdo para a
qual necessita de mais cuidados de saude do que as criancas em geral. Estas criancas
requerem cuidados para assegurar as suas necessidades basicas ou cuidados complexos
por forma a garantir a sua sobrevivéncia (Vernier e Cabral, 2006).

O cuidado a estas criancas necessita do envolvimento de varios atores, como 0s
profissionais de saude e os pais, em diversos cenarios (hospital, domicilio,
comunidade). A especificidade dos cuidados requer, quando realizados pelos pais em
contexto domiciliar, o dominio de saberes e praticas que ndo pertencem ao contexto da
vida familiar (Moraes e Cabral, 2012).

O conhecimento das necessidades dos pais torna-se imprescindivel para o
planeamento de intervencGes de apoio aos pais durante a hospitalizacdo da crianca, para
gue possam aumentar as competéncias parentais na prestacdo de cuidados, em contexto
hospitalar e, posteriormente, no domicilio (Kristjansddttir, 1995; Melo, 2011; Alves,
2012). Atualmente, a presenca e a participagdo dos pais nos cuidados de saude durante a
hospitalizagdo de criancas, € proposta e incentivada, sendo uma realidade nos servigos
de pediatria (Melo, 2011).

De modo a assegurar tais cuidados, é fundamental que a equipa de salde e,
nomeadamente, a equipa de enfermagem auxilie os pais a desenvolverem habilidades
para a continuidade dos cuidados aquando da alta hospitalar (Moraes e Cabral, 2012).
Para tal, é necessario estabelecer uma relagdo de parceria, facilitadora do envolvimento
parental nos cuidados, procurando responder as reais dificuldades dos pais e
fornecendo- Ihes estratégias para lidar com as necessidades da crianca (Hockenberry e
Wilson, 2006; Bellin, 2011).

Tendo por base este pressuposto, o processo de formacéo dos pais depende de
trés niveis de aprendizagem: a transmissdo da informacdo teorica; explicacdo e

demonstracdo das técnicas; execucdo das técnicas pelos pais, com auxilio e supervisdo e
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realizacdo das técnicas pelos pais, sem ajuda ou orientagdo (Hockenberry e Wilson,
2006; Petronilho, 2007).

No sentido de apoiar 0s pais no cuidado & crianga, o suporte social é de suma
importancia. Assim, é descrito como a relacdo estabelecida com a familia alargada,
vizinhos/amigos e comunidade (Gilbert at al, 2009), com impacto na vida da crianga,
pais e familia em termos de qualidade de vida e bem-estar (Ribeiro, 2007).

Diariamente, na relagdo com o0s pais de criangas internadas, percecionamos 0
receio e a inseguranca dos mesmos acerca dos cuidados pos-hospitalares, transferidos
para 0s pais na ocasido da alta. Muitas inquietacOes destes pais sdo verbalizadas a
respeito da sua responsabilidade e capacidade em relacdo aos cuidados a prestar aos
seus filhos em casa, longe do apoio da equipa multidisciplinar e da instituicdo hospitalar
(Lima e Ribeiro, 2009).

O interesse pelo estudo surgiu da pratica desenvolvida como enfermeira num
servico de reabilitacdo pediatrica, em que a preparacdo para a alta e a capacitacdo dos
pais para a prestacdo de cuidados é essencial para a sua autonomia e seguranga no
cuidado a crianca no domicilio. Dos pressupostos anteriores e da pratica diaria junto dos
pais de criangas com NES, nasceu a inquietacdo, que se traduz na questdo de partida:
Qual a informacao/formacéo que o0s pais consideram necessaria para a continuidade dos
cuidados a crianca com necessidades especiais de saude no domicilio?

Assim, com o intuito de dar resposta a inquietacdo anterior, iniciamos o processo
de revisdo da literatura sobre a tematica das necessidades dos pais para cuidarem da
crianca e verificamos que, embora existam na literatura indmeros estudos sobre as
necessidades dos pais de criancas hospitalizadas, existe uma escassez de estudos sobre
as necessidades dos mesmos para cuidarem no domicilio. Outro aspeto que apurdmos
foi o facto dos estudos realizados incidiam sobretudo sobre experiéncias de doenca
cronica, 0 que nos motivou a dirigir o nosso estudo para uma area de cuidados menos
explorada: a crianca com necessidades especiais de salde. Este foi o ponto de partida
para o desenvolvimento de um estudo de natureza qualitativa, exploratdria e descritiva,
com a finalidade de compreender quais as reais necessidades de informacao/formacao
dos pais de criangas com necessidades especiais de satde para cuidarem no domicilio.

N&o pretendemos com este estudo conhecer todas as componentes das vivéncias

e necessidades dos pais, nem, por razdes de constrangimento metodoldgico, produzir

20



generalizagOes, mas sim conhecer as necessidades de informagao/formagéo dos pais em
maior profundidade no contexto onde foi realizado.

No sentido de tornar este documento mais compreensivel e claro, o mesmo foi
estruturado em cinco partes. Na primeira parte, é apresentada a contextualizagdo tedrica
que permitiu enquadrar e fundamentar teoricamente a investigacdo. Na segunda parte, é
apresentado o processo metodoldgico desenvolvido, em que sdo abordadas as questdes
de investigacdo, os objetivos do estudo, o tipo de estudo, a populagdo e amostra
populacional, os procedimentos de colheita, tratamento e analise dos dados e as
consideracBes formais e éticas. Na terceira parte procedeu-se a apresentacdo, anélise e
discussdo dos resultados, que engloba a caraterizacdo sociodemografica, o suporte
informativo/formativo necessario aos pais no cuidar da crianga com necessidades
especiais de salde e a estrutura e dinamica familiar. E por fim sdo apresentadas as

conclusdes do presente estudo e as implicacBes para a pratica.
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1 - CONTEXTUALIZACAO TEORICA

Neste capitulo pretende-se clarificar o tema em estudo, através da definicdo dos
principais conceitos, e da explanacdo da revisdo da literatura acerca dos estudos
realizados no ambito das necessidades de informacédo/formacdo dos pais da crianga com
necessidades especiais de salde para a continuidade dos cuidados no domicilio. Deste
modo abordaremos 0s seguintes aspetos: familia da crianca com NES, crianga com
NES, parentalidade e papel parental, parceria de cuidados e preparacdo para a alta

hospitalar e finalizamos com uma abordagem sobre a necessidade de suporte social.

1.1 - AFamilia da Crianga com Necessidades Especiais de Saude

A familia é a unidade bésica, fundamental da sociedade, o primeiro e mais
marcante espaco de realizacdo, desenvolvimento e consolidacdo da personalidade
humana, o veiculo de aprofundamento e transmissdo de principios éticos, socialis,
espirituais, civicos e educacionais (Marinheiro, 2002). E responsavel pelo bem-estar
fisico, emocional e social da crianca, sendo igualmente o prestador de cuidados por
exceléncia, quer em ambiente hospitalar quer no domicilio (Comaru e Monteiro, 2008;
Santos, 2011; Currie et al, 2012; Silveira e Neves, 2012).

E definida por Hanson (2005) como dois ou mais individuos, que dependem
entre si em termos emocionais, fisicos e econdémicos.

A familia como unidade define-se pelas inter-relagcdes estabelecidas entre os
seus membros num contexto especifico de organizacdo, estrutura e funcionalidade
(Figueiredo et al, 2010).

As transformagdes na sociedade portuguesa nas Ultimas décadas implicaram
significativas mudangas na estrutura e na organizacdo familiar, contudo, apesar destes
processos de transformacdo esta mantém-se, tal como o referido anteriormente, como
unidade emocional e afetiva, caraterizando-se essencialmente pelas suas dimensbes
psicologica e social (Figueiredo, 2009).

A familia para manter a sua integridade, desempenha determinadas funcGes de

modo a responder as suas necessidades, as necessidades de cada membro e as
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expetativas da sociedade (Figueiredo et al, 2010). Melo (2011) destaca como fungdes
primordiais da familia, o desenvolvimento e a protecdo dos seus membros como funcao
interna, a socializacdo e a transmissdo cultural como fun¢do externa. Cabe a familia o
desenvolvimento de sentimento de pertenga ao grupo, a0 mesmo tempo que contribui
para a individualizacdo e autonomia dos seus membros.

A avaliacdo da familia constitui-se como um conjunto de dados sobre a
composicdo da familia e os relacionamentos entre os seus elementos (Hockenberry e
Wilson, 2006).

Conhecer a estrutura da familia, a sua composicdo, as suas funcbes, 0s seus
papéis e como 0s membros se organizam e interagem entre si e com o ambiente €
fundamental para a melhor compreensdo da relagdo entre seus membros. O genograma
familiar e o ecomapa permitem perceber o conceito de familia, bem como observar
como os diversos papéis sdo desempenhados entre si e na comunidade (Nascimento et
al, 2005; Wright e Leahey, 2008).

Estes dois instrumentos permitem delinear as estruturas internas e externas da
familia. O ecomapa surge como o diagrama das relacBes existentes, ou ndo, entre a
familia e a comunidade (pessoas, instituicdes ou grupos), que permite avaliar as redes e
apoios sociais disponiveis e a utilizacdo destes pela familia (Wright e Leahey, 2002;
Hanson, 2005). E dindmico, pois mostra a auséncia ou presenca de recursos sociais,
culturais e econdmicos num determinado momento do ciclo vital da familia, os quais
podem ser modificados ao longo do tempo (Rocha et al, 2002).

O genograma familiar assume-se como uma representacdo grafica da estrutura
familiar interna. O objetivo principal deste instrumento de avaliagdo familiar é auxiliar
na avaliagdo, planeamento e intervencdo familiar (Elsen et al, 2011). Permite também
que a propria familia identifique quais membros a integram e as relacbes estabelecidas
entre si (Nascimento et al, 2005). A utilizagédo do genograma familiar como instrumento
de colheita de dados nos estudos de natureza qualitativa, tem vindo a constar-se de
grande utilidade sobretudo junto de familias de criancas com doenca crdnica (Wendt e
Crepaldi, 2007).

A estrutura familiar é composta por pessoas, cada uma com um estado e posicao
social reconhecidos, que interagem umas com as outras com regularidade, de forma

recorrente e aceite socialmente (Hanson, 2005; Hockenberry e Wilson, 2006). Ainda
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segundo 0s mesmos autores, quando ocorre um evento que altera a estrutura familiar
(casamento, divorcio, morte, nascimento), os papéis sao redefinidos e redistribuidos.

Tendo em conta que o nascimento de uma crianca é um fator que altera a
estrutura e equilibrio familiar, a ocorréncia de um evento que gera uma crianga com
necessidades especiais de salde é considerado um momento intenso e que destrutura por
consequéncia a familia (Alves e Costa, 2014). Silva et al (2010) referem que as
necessidades especiais de salde da crianca podem ser um agente de stress,
repercutindo-se no seu desenvolvimento e nas relagcdes sociais da familia, para alem de
refletirem que a falta de preparacdo psicoldgica dos pais pode dificultar o processo de
adaptacdo a doenca. Consideram, igualmente, que as hospitalizacdes recorrentes sao
causadoras de desorganizacdo familiar, representando uma sobrecarga de todos os
elementos da familia (Silva et al, 2010).

O impacto da noticia perante uma crianga com necessidades especiais de salde é
um momento de crise para os pais, que enfrentam emocdes relacionadas com a perda da
crianga “perfeita”, exigindo-lhes um ajustamento e adaptacdo permanente, tal como o
enquadramento da experiéncia da parentalidade (Dantas et al, 2010; Milbrath et al,
2012). Na continuidade do referido anteriormente, os pais demonstram sentimentos de
preocupacdo, medo, inseguranca, culpa, tristeza, ansiedade, para além da exaustao fisica
quando confrontados com um diagnostico inesperado (Simdes et al, 2010; Magalhdes,
2011; Alves e Costa, 2014).

A noticia de uma criangca possuir necessidades especiais de saude acarreta
grandes desafios aos pais, nomeadamente em termos de relagbes sociais e interpessoais
(Alves e Costa, 2014). Os pais preocupam-se com o futuro dos seus filhos, assim como
com a sua capacidade em lidar com a crescente carga financeira (Gondim et al, 2009;
Magalhdes, 2011; Proenca, 2011; Castelhano, 2012). Na continuidade do mencionado
pelos mesmos autores, as estratégias de coping mais utilizadas pelos pais sdo dirigidas
para o problema e incluem a oragéo, obtencdo de informacdo, procura de alternativas,
acompanhamento da crianca e recurso a mecanismos internos, além de terem a
necessidade de manterem um maior afastamento e serem pragmaticos. Alves e Costa
(2014) corroboram a ideia, referindo que a mée é a principal cuidadora e como tal sente
necessidade de apoio familiar e de uma atitude de escuta por parte da familia enquanto

suporte emocional.
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Gona et al (2010) abordam as estratégias de coping utilizadas quer pelo pai, quer
pela mde como focadas no problema ou focadas na emocdo. Os autores supracitados
referem que nas estratégias em que o foco é o problema, os pais procuram aprender
novas habilidades, aprender formas de improvisar materiais em casa para a realizacdo
de exercicios, como forma de manter a continuidade da terapia; procuram a cura,
recorrendo a uma segunda opinido; socorrem-se de apoio externo, em organizacfes nao
governamentais, organizacdes de caridade e pessoas de referéncia da comunidade que
0S apoiem no pagamento das suas despesas. As estratégias focadas na emocdo
pressupbem que 0s pais procurem intervencdo espiritual para conseguirem satisfacdo
emocional; e partilha de experiéncias entre si e com outros pais e aconselharem-se
mutuamente sobre a melhor forma de lidar com a crianca (Gona et al, 2010).

Outros autores abordam como fatores facilitadores da adaptacdo parental, o
suporte social recebido pelos pais como a ajuda familiar (avés e/ou familiares mais
préximos), escola, profissionais de saude, a informacdo que recebem dos mesmos e a
troca de experiéncias com os outros pais (Ferreira et al, 2010; Simdes, 2010;
Magalhdes, 2011; Proenca, 2011; Alves e Costa, 2014), assim como atribuem
importancia a religiosidade e a espiritualidade (Dantas at al, 2010; Silveira e Neves,
2012).

Ser pai de uma crianca portadora de necessidades especiais de salde vai para
além de cuidar de uma crianga “normal”. Além das responsabilidades inerentes ao
cuidado de uma crianca, estes pais assumem responsabilidades adicionais, relacionadas
comtécnicas complexas, tratamento de sintomas, procura de apoio social e de salde, de
entre outros aspetos (Gilbert et al, 2009; Lima e Ribeiro, 2009; Simbes et al, 2010;
Silveira e Neves, 2012; Alves e Costa, 2014). A par dos cuidados complexos, 0s pais
experimentam inimeras dificuldades, de ordem financeira, relacionada com a
necessidade de internamento frequente das criancas, inimeras deslocaces, faltas ao
trabalho, e por consequéncia um aumento das despesas com saude. No que diz respeito
a mde, é comum que a mesma abandone o seu trabalho para poder cuidar da crianca a
tempo integral; assim como existir algum desacordo conjugal; stress dos irmaos
saudaveis que se sentem remetidos para segundo plano; a sobrecarga da mulher nos
cuidados, o que implica alteracbes na sua saude fisica e mental; e dificuldade no acesso
aos servicos de saude (Gilbert et al, 2009; Gona et al, 2010; Simdes et al, 2010;
Magalhdes, 2011; Proenca, 2011; Castelhano, 2012; Alves e Costa, 2014).
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Assim, 0s pais organizam-se para receber o seu filho com necessidades especiais
de saude de forma “pré estabelecida™, isto €, o pai mantém o emprego, estd encarregue
dos aspetos econdmicos e ajuda nas tarefas domésticas; a mae centra-se nas tarefas
domeésticas e nos cuidados aos filhos, especialmente aos filhos dependentes. O auxilio
da familia alargada é de extrema importancia para o suporte da mae (Lima e Ribeiro,
2009; Gilbert et al, 2009; Silveira e Neves, 2012; Alves e Costa, 2014).

Em suma, ao abordar-se o impacto da doenca na crianca saudavel, Cavicchioli
(2005), Hockenberry e Wilson (2006) e Dorea (2010) referem que deve-se ter em conta
o tempo de diagndstico, 0 momento do tratamento, a gravidade da patologia, a coeséo

familiar, o seu nivel de suporte e o grau de ajustamento e adaptacdo dos pais.

1.1.1 — A Crianca com Necessidades Especiais de Saude

Os avangos tecnoldgicos e cientificos tém contribuido para diminuir a
mortalidade infantil, resultando num aumento da morbilidade. Estas criancas que
necessitam de cuidados de salde, de natureza temporaria ou permanente, Sao
denominadas criancas com necessidades especiais de salde (Silveira e Neves, 2012).

Knapp et al (2012), apresentam a definicdo de crianga com necessidade de
cuidados especiais de salde da Maternal Child Health Bureau (1998, p.579-586) como
“(...) aqueles que tém ou estdo em risco para uma doeng¢a cronica fisica, de
desenvolvimento, comportamental ou emocional e que necessitam de cuidados de saude
e servigos relacionados em maior quantidade do que é exigido pelas criangas em
geral".

Segundo a Convencéo sobre os Direitos da Crianca (Unicef, 1989), ratificada em
Portugal em 21 de setembro de 1990, todas as criancas tém direito a afeto, a presenca
dos pais, a cuidados médicos, educacdo gratuita, cuidados especiais, independentemente
da sua raca, sexo, religido e ordem social.

O principal motivo para o surgimento das necessidades especiais de salde sdo as
causas perinatais, incluindo as relacionadas com as condi¢des de parto e nascimento,
tais como: infecdes neonatais, hipoxia/anoxia neonatal, malformacdes congénitas e

prematuridade. Os diagndsticos associados mais frequentes sdo as doencas respiratorias
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cronicas e agudas, atraso do desenvolvimento neuro-psico-motor, desnutricdo e
convulsdes (Vernier e Cabral, 2006).

Estas criangas necessitam de cuidados complexos, tais como cuidados especiais
na alimentacdo, higiene, feridas corporais e necessidade de tecnologia de suporte, a
titulo de exemplo, ventilador e aspirador de secrecdes (Vernier e Cabral, 2006). No
sentido de dar resposta a estes cuidados complexos a crianca, € fundamental a incluséo
da familia, nomeadamente dos pais, irmdos e familia alargada, independentemente da
idade da crianca (Hoeman, 2000) ou da condicao clinica.

Neves e Cabral (2008) no seu estudo compreenderam que todas as criancas
participantes tinham um plano de tratamento centrado na medicacdo e na recuperagao
funcional. A vida social destas criancas e dos seus cuidadores baseava-se em cuidados
clinicos de sobrevivéncia e/ou cuidados de reabilitacdo que contemplavam as suas
atividades de vida diarias. Os autores referem ainda que, tendo em conta as situac@es de
salde complexas que as criancas com NES detém, as mdes necessitam adquirir
conhecimentos técnico-cientificos e habilidades para realizarem os cuidados no
domicilio, situacdo nem sempre acessivel para as mesmas.

Assim, cuidar de criangas com NES envolve cuidados singulares de natureza
complexa, continua e intensa. As maes esforcam-se por manter o bem-estar e garantir a
sobrevivéncia da crianca (Neves, 2008).

A investigacdo nesta area em particular tem permitido definir estratégias que
visam diminuir o sofrimento e a ansiedade da crianca e dos pais, tal como prevenir as
sequelas de maior impacto perante a hospitalizacdo. Barros (1998) menciona que é
benéfico compreender toda a complexidade das experiéncias potencialmente
perturbadoras do internamento, estudando-se a multiplicidade de processos mediadores,
agravantes e protetores envolvidos, dando especial atencdo a possibilidade de ocorrerem
consequéncias ndo s6 negativas mas também positivas.

Contudo, a maior preocupacdo em relacdo a hospitalizacdo de uma crianca
relaciona-se com os seus efeitos prejudiciais, em que se observam perturbacdes do
comportamento e aumento da ansiedade da crianca e dos pais. Contudo, estes
comportamentos podem ndo ser evidentes durante a permanéncia no hospital, mas sim
aquando da alta e do regresso a casa, altura em que os pais retomam as suas rotinas. A

crianca comeca a revelar alteragdo no seu comportamento, revelando-se mais exigente
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emtermos de atengdo parental, retrocedendo em alguns dos habitos de autonomia (Silva
e Ramos, 2011).

Em termos de efeitos positivos, Barros (1998) menciona a relagdo desenvolvida
com os elementos da equipa de saude, a aprendizagem da crianca de que é um ser
competente e eficaz, na gestdo da dor, pedir apoio a adultos desconhecidos e ajudar no
seu tratamento, de entre outros exemplos.

A idade da crianca é um fator que influencia a forma como a crianca vivéncia
esta experiéncia. Durante a primeira infancia e o periodo pré-escolar, o internamento
hospitalar constitui-se como uma experiéncia perturbadora e profundamente negativa,
uma vez que ocorre a separacdo dos pais e 0s tratamentos sao percecionados como mais
assustadores (Hockenberry e Wilson, 2006). Os bebés sdo menos suscetiveis, pois ndo
criaram ainda vinculos suficientemente fortes e seletivos que possam ameacar uma
separagdo breve. As criangas mais velhas estdo mais protegidas pelas suas capacidades
cognitivas para manter relacbes estaveis apesar da separacdo, mas também para
compreender a necessidade dos tratamentos e a possibilidade de algum controlo dos
seus medos e ansiedade (Barros, 1998; Hockenberry e Wilson, 2006; Silveira e Neves,
2011).

Os autores supramencionados abordam a importancia da preparacdo da crianca e
pais para a hospitalizagdo, como forma de prevenir ou minimizar o stress e ansiedade
inerentes a este processo (Barros, 1998; Hockenberry e Wilson, 2006; Silveira e Neves,
2011).

Os internamentos superiores a cinco dias podem conduzir a problemas
psicologicos ou de comportamento temporarios, levando a alteracbes no
desenvolvimento intelectual, afetivo e da personalidade (Jardim e Batista, 2006; Moraes
e Enumo, 2008; Tavares, 2011).

No sentido de minimizar os efeitos nefastos da hospitalizacdo da crianca, a
legislacdo portuguesa permitiu desde 1981 o acompanhamento familiar da crianca
hospitalizada com idade inferior a catorze anos, através da Lei n° 21/81, de 19 de
agosto. Tendo em conta a Convencdo Sobre os Direitos da Crianca (Unicef, 1989),
ratificada em Portugal em 21 de setembro de 1990, que considera a crianga como todo o
ser humano com menos de dezoito anos, o acompanhamento familiar da crianca
internada atualmente vai até aos dezoito anos de idade (Lei n° 106/2009). A mesma lei

consagra no artigo 2°, ponto 1, que “a crianga com idade até aos dezoito anos,
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internada em hospital ou unidade de saude, tem direito ao acompanhamento do pai e
da mae, ou de pessoa que 0s substitua”. Esta lei estabelece no art® 5°, que “0S
profissionais de saude devem prestar ao acompanhante a conveniente informacéo e
orientacdo para que este possa, se assim 0 entender, sob a supervisdo daqueles,
colaborar na prestacdo de cuidados a pessoa internada”. Acrescenta ainda que “0S
acompanhantes devem cumprir as instrucdes que, nos termos da presente lei, lhes
forem dadas pelos profissionais de salde”, enfatizando a cooperag@o entre os pais € 0s
profissionais de salde.

De salientar o contributo nacional do Instituto de Apoio a Crianga (1998) na
divulgacdo dos dez direitos da crianca hospitalizada junto dos profissionais de saude e
das familias. A Carta da Crianca Hospitalizada (Instituto de Apoio a crianca, 1998)
defende que a crianca hospitalizada tem direito a ter os pais permanentemente junto
dela, qualquer que seja a sua idade e/ou o seu estado. Mais salienta que os pais devem
ser informados sobre as regras e as rotinas proprias do servico para que participem
ativamente nos cuidados ao seu filho. As criangas e os pais tém direito a receber uma
informac&o adaptada a sua idade e compreensédo, para que possam participar em todas as
decisdes relativas aos cuidados de saude.

Os atuais paradigmas de assisténcia a crianca preconizam a presenca dos pais
nas unidades de salde hospitalares, a sua participacdo na prestacao direta de cuidados e
0 envolvimento em todo o processo de vida da crianca, reforcando o papel parental
(Melo, 2011; Santos, 2011; Alves, 2012). Torna-se assim uma prioridade que os
profissionais de salde se apropriem destas mudangas e de novos conhecimentos para
incorporarem nas suas praticas estratégias promotoras do envolvimento e da
participacdo dos pais nos cuidados de saude, as quais devem ser personalizadas e
flexibilizadas de acordo com as necessidades de cada crianca e pais (Santos, 2011).

A participacdo das mées nos cuidados durante o internamento, assegura a
continuidade e manutencdo dos mesmos no domicilio por forma a preservar 0s
resultados desejados do tratamento, assim como favorece a relagdo maée-filho,
contribuindo para a melhoria da qualidade de vida da crianca (Gondim et al, 2009;
Pavédo et al, 2011). Por outro lado, os autores citados anteriormente afirmam que a
presenca e a participacdo das maes permite aos enfermeiros a recolha de dados
importantes sobre a crianca, uma vez que a mde é quem melhor conhece a crianga, as

suas necessidades e respetivos limites. Melo et al (2014) reconhecem que a presenca e a
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participagdo dos pais nos cuidados permite preservar o espago emocional e as trocas

afetivas, conduzindo a percecdo de seguranga por parte da crianca.

1.1.2 — Parentalidade e Papel Parental

A parentalidade intervém ao nivel da promog&o da saude e bem-estar da crianca,
observando-se que a sua auséncia ou alteracdo, pode interferir no saudavel
desenvolvimento fisico e emocional da crianga, culminando no surgimento de
problemas de salde e sociais significativos (Gage et al, 2006).

Na versdo 2011 da Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem
(2014, p.64) a Parentalidade é definida como:

“Tomar conta: assumir as responsabilidades de ser mée e/ou pai;
comportamentos destinados a facilitar a incorporacdo de um
recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para
otimizar o crescimento e desenvolvimento das criancas;
interiorizacdo das expectativas dos individuos, familias, amigos e
sociedade quanto aos comportamentos de papel parental
adequados ou inadequados.”

A parentalidade pode ser um dos mais exigentes papéis sociais em termos fisicos
e mentais que os individuos encontram nas suas vidas (Janisse et al, 2009). Envolve
acoes e interagOes por parte dos pais que abrangem o desenvolvimento da crianca e a
aquisicdo da identidade parental. Estas a¢des incluem tanto os cuidados fisicos como 0s
afetivos, que na sua globalidade constituem os comportamentos parentais (Figueiredo,
2009).

Na continuidade do exposto anteriormente, Dadam (2011) refere que a
parentalidade é positiva quando é constituida por modelos emocionais positivos para as
criangas, preocupando-se em transmitir aos filhos pensamentos e comportamentos
emocionalmente saudaveis, valorizando as individualidades, as especificidades, as
carateristicas e a sua autonomia. A parentalidade positiva integra um conjunto de
funcBes atribuidas aos pais para cuidarem e educarem os seus filhos e é definida por

comportamentos e valores parentais, baseados no interesse da crianca. Pode ser descrita
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como a promocdo de um relacionamento positivo e otimizacdo do potencial
desenvolvimento das criancas (Costa, 2013).

E esperado dos pais que cuidem dos seus filhos por um longo tempo,
proporcionando- lhes condicOes ideais para o seu desenvolvimento social, emocional e
cognitivo (Ramos, 2005). Os pais desempenham, ainda, uma funcdo vital na
socializacdo dos novos membros da familia (Gage et al, 2006).

Segundo Relvas e Alarcdo (2002), os pais tém a responsabilidade de cuidar,
proteger e socializar as criangas, no entanto, também tém o direito de tomar decisdes
que estejam relacionadas com a sobrevivéncia, o direito e o dever de determinar o papel
da crianca no funcionamento familiar.

Houzel (2004) refere que o termo parentalidade ndo pressupde apenas ser pai,
mas sim “tornar-se pai’, que ocorre por meio de um processo mental complexo. Ele
considerou trés perspetivas para avaliar as funcBes parentais: o exercicio da
parentalidade; a experiéncia da parentalidade e a pratica da parentalidade. O primeiro,
diz respeito aos direitos e aos deveres juridicos subjacentes ao papel parental. O
segundo, a experiéncia consciente e inconsciente de vir a ser pai e de preencher os
papéis parentais; compreende o desejo pela crianca e o processo de transicdo para a
parentalidade. A pratica da parentalidade diz respeito as atividades que o0s pais
desenvolvem junto dos seus filhos (Houzel, 2004).

Inerente a definicdo de parentalidade estd também a definigdo das funcGes e dos
papéis desempenhados pelos pais. Cruz (2005), sistematizou cinco fungdes: satisfazer as
necessidades mais basicas de sobrevivéncia e saude; disponibilizar a crianga um mundo
fisico organizado e previsivel, que possibilite a existéncia de rotinas; dar resposta as
necessidades de compreensdo cognitiva das realidades extra familiares; satisfazer as
necessidades de afeto, confianca e seguranca, que se traduz pela construcéo de relacdes
de vinculagéo; satisfazer as necessidades de interagcdo social da crianca e a sua
integracdo na comunidade.

O papel parental é definido, na versdo 2011 da Classificacdo Internacional para a
Préatica de Enfermagem (2014, p.64) como:

“Papel de membro da familia: interagir de acordo com as
responsabilidades de ser pais; internalizar a expectativa mantida
pelos membros da familia, amigos e sociedade relativamente aos

comportamentos apropriados ou inapropriados do papel de pais,
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expressar estas expectativas sob a forma de comportamentos,
valores; sobretudo em relacdo a promocdo do crescimento e
desenvolvimento 6timos de um filho dependente.”

Os papéis parentais concretizam-se em funcdo das necessidades concretas das
criancas, mas também procuram responder positivamente as expetativas e
representacdes sociais atribuidas aos pais enquanto educadores. A qualidade de vida da
crianca depende da relagdo significativa com os pais e da sua adaptacdo ao ambiente
(Pedro, 2009; Santos, 2011).

Os papéis e as responsabilidades parentais alteram-se quando a crianca é
admitida no hospital e os seus cuidados sdo assumidos pelos profissionais de saude
(Hallstromet al, 2002). Parte das dificuldades apresentadas em relacéo ao papel parental
na hospitalizacdo relacionam-se com as ideias pré-concebidas sobre a doenca, o hospital
e os profissionais de salde (Sanjari et al, 2009). Para os pais, a doenca, a sua gravidade,
a inseguranca, 0 medo de ndo serem capazes de cuidarem do seu filho no domicilio e
corresponderem as expetativas dos enfermeiros, podem constituir-se em barreiras ao
desenvolvimento do seu papel parental, podendo este ficar desajustado, sobretudo no
inicio do processo (Melnyk et al, 2004; Sabatés e Borba, 2005). Embora os pais
reconhecam que a doenca da crianca precipita uma necessidade de mudanca, é evidente
que a experiéncia da hospitalizacdo exigiu muitas mudangas, particularmente no que diz
respeito ao seu papel. Muitos pais relatam que a sua vida e a da propria familia gira em
torno da hospitalizacdo da crianca, facto que se agrava com 0s reinter namentos
sucessivos, podendo gerar perturbacdes no funcionamento normal da familia (Shudy et
al, 2006; Priddis e Shields, 2011).

Os profissionais de salude podem ajudar os pais a potenciar as capacidades do
filho, oferecendo informacé&o clara e concisa quanto ao diagndstico, tratamento, recursos
e orientacdo antecipatoria. Os pais beneficiam com o conhecimento e compreensao da
situacdo do seu filho e de trajetoria da doenca ou situacdo (Hoeman, 2000; Rabelo et al,
2007; Melo et al, 2014). Assim, os pais esperam dos profissionais de salde uma boa
comunicacdo, em que € valorizado o conteido e a forma como € transmitida a
informac&o, sobretudo em situagfes mais delicadas (Rabelo et al, 2007; Melo et al,
2014). Deste modo, é fundamental dar tempo para que as duvidas dos pais sejam
esclarecidas e para que a informacéo seja assimilada (Lemos, 2006; Gilbert et al, 2009;

Melo et al, 2014). Em continuidade, Gilbert et al (2009), refere que ndo € apenas a
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informacdo que importa aos pais, estes necessitam também de um espaco de partilha de
saberes, onde o profissional de salde demonstra compromisso, interesse e respeito.
Uma comunicagdo franca e adequada aos pais pode ajuda-los a compreender a situacao

de saude da crianca e facilitar o papel parental, sobretudo no regresso a casa.

1.2 — Parceria de Cuidados e Preparacéo para a Alta Hospitalar

Todas as criangcas com NES devem receber cuidados baseados na comunidade,
culturalmente competente e centrados na familia. Sendo assim, a base do cuidado a
estas criancas estd numa parceria forte entre a familia e o seu cuidador formal, que
contemple a negociacdo da tomada de decisdo (Knapp et al, 2012; Kuo et al, 2012).

A parceria de cuidados é vista como fundamental para a prestacdo de cuidados
de qualidade a crianca e familia, na medida em que promove o envolvimento dos pais
nos cuidados e reduz os efeitos adversos da hospitalizacdo (Jolley e Shilds, 2009).

A presenca dos pais 24 horas por dia no hospital veio transformar o modo de
pensar e organizar os cuidados de enfermagem. Tornar 0s pais parceiros nos cuidados
de enfermagem, é reconhecer que cuidar da crianca implica cuidar dos pais/familia no
sentido de os tornar cada vez mais autonomos, reabilitando o seu papel parental,
respeitando e favorecendo a sua participacdo na tomada de decisdes no processo de
cuidados (Santos, 2011; Mendes e Martins, 2012).

Assim, é importante estabelecer uma atmosfera facilitadora do envolvimento
familiar, adaptar o nivel desejado dos pais de participacdo na tomada de decisdo, trata-
los com respeito, desenvolvendo estratégias personalizadas por forma a capacitar os pais
para a continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogéo da saude da crianca
(Hockenberry e Wilson, 2006; Bellin, 2011).

A prestacdo de cuidados em parceria com a familia da crianca com necessidades
especiais de satde pode melhorar o desenvolvimento e a salde dessa crianca. E
importante notar que estas praticas também tém sido associadas & satisfacdo dos pais no
cuidado a crianca com necessidades especiais de saude (Bellin, 2011; Kuo, 2012).

O cuidado a crianca é indissociavel do cuidado aos pais. Os mesmos sdo alvo de
cuidados por parte da equipa de enfermagem e séo incluidos nos cuidados a crianca.

Assim, Hockenberry e Wilson (2006) abordam dois conceitos importantes do cuidado a
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crianca e aos pais, que sdao a capacitagdo e o “empoderamento”. Os profissionais de
salide, nomeadamente as enfermeiras, capacitam os pais e outros elementos da familia,
criando oportunidades para todos revelarem as suas aptiddes e competéncias e
adquirirem novas, essenciais para cuidar da crianca com necessidades especiais de
saude. O “empoderamento” descreve a interagao entre 0s profissionais e os pais de tal
modo que elas conquistem um controle sobre as suas vidas e facam mudangas positivas
gue conduzam a comportamentos de ajuda que estimulem seus préprios pontos fortes,
aptiddes e acdes (Hockenberry e Wilson, 2006; Estevinho, 2007).

Alves et al (2013), no seu estudo sobre o conceito de empoderamento em sadlde
mental, quer na perspetiva do utente e familia, quer na Otica dos profissionais, alcancou
a definicdo de “empoderamento” na dtica dos utentes e familiares obtendo alguns eixos
de compreensdo que foram categorizados, chegando as premissas: cuidar de si;
recuperacdo/socializacdo; ajuda mdtua. Para o autor empoderamento é a estratégia de
promocdo da autonomia do sujeito e sua reinsercao social. No que diz respeito a visdo
dos profissionais, empoderamento diz respeito a autonomia e responsabilizacdo da
pessoa e poder de decisdo.

A parceria entre os profissionais e 0s pais € um mecanismo poderoso tanto para
a capacitagdo como para o ‘“empoderamento” dos pais. Os pais funcionam como
semelhantes, respeitados pelos profissionais e tém o direito de decidir o que é
importante para eles mesmos e para a sua familia. O profissional da o seu apoio e
reforca a capacidade da familia de encorajar e promover o seu proprio desenvolvimento.
As parcerias pressupdem que 0s parceiros sdo capazes de se tornarem mais competentes
por meio da partilha de conhecimento, habilidades e recursos de forma a beneficiar
todos os participantes, ao permitir a partilha na tomada de decisdes (Hockenberry e
Wilson, 2006; Alves, 2012).

A comunicagdo, recolha de informagdo, respeito mutuo e confianca séo
elementos importantes nesta parceria (Knapp et al, 2012; Kuo et al, 2012).

E nos pais que se observam e testemunham sentimentos de angdstia, ansiedade,
desorientacdo e uma “dor quase infindavel”. Apesar da adversidade de ter um filho com
necessidades especiais de salde, € sugerido que se poderd promover a resiliéncia nestes
pais em sofrimento (Gomes, 2006).

Aresiliéncia é pois de natureza dindmica, podendo variar através do tempo e das

circunstancias. E o resultado de um equilibrio entre fatores de risco, fatores protetores e
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a personalidade do ser humano. E importante promover e valorizar os fatores protetores,
mobilizando e ativando capacidades dos pais de serem pais que cuidam dos seus filhos
com necessidades especiais de saude (Gomes, 2006).

No seu estudo, Gomes (2006), refere como “pilares da resiliéncia” dos pais:
questionar, num exercicio de introspecdo, sendo capazes de fixar limites/metas
relativamente ao desenvolvimento dos seus filhos; estabelecer lagos com o exterior
(técnicos e outros pais); humor, tolerancia & frustracdo e capacidade de pedir ajuda
quando necessitam. E fundamental a promocao de adaptacées positivas dos pais, isto &,
ajudar no percurso pelas diversas fases do luto, promovendo estratégias que diminuam
as fontes de stress, salientando destas estratégias, a capacidade de enfrentar a situacéo,
reforcar as potencialidades e encarar a esperanca como forma de ultrapassar as
adversidades e sair dai fortalecido (Gomes, 2006).

Do exposto ressalta que o enfermeiro tem um papel primordial na relacdo com
0s pais, estabelecendo uma relacdo de parceria e ajudando-os a viver de forma mais
saudavel com a situacdo de doenca da crianca. Assim, ao prestarem cuidados aos filhos
durante o internamento, os pais ficam menos ansiosos pois acompanham a evolucdo da
situacdo da crianca e sdao preparados para darem continuidade aos cuidados ap6s a alta.
Para aléem de beneficiarem do ensino oportuno, aperfeicoam os seus conhecimentos em
matéria de salde e a qualidade dos cuidados que prestam ao seu filho (Jorge, 2004;
Rabelo et al, 2007).

Pretende-se, hoje em dia, que as criangas sejam cuidadas no seio da familia, seja
pela presenca dos pais no hospital, sejam os cuidados prestados em casa. Os
internamentos hospitalares sdo cada vez mais curtos e o tempo para preparar 0 regresso
a casa, por consequéncia, € mais reduzido (Santo et al, 2007; Bellin, 2011).

Considera-se que a alta da crianca hospitalizada néo significa, necessariamente,
a sua completa recuperacdo. Neste sentido, € necessaria a continuidade dos cuidados no
domicilio por forma a manter e/ou recuperar a saude da crianca (Silva e Ramos, 2011).

Segundo a Direcdo Geral de Salde (2004), o planeamento da alta constitui-se
como um processo complexo onde se impde uma efetiva comunicacédo entre a equipa e a
crianga e pais, que deve considerar 0s recursos materiais e sociais e a articulagdo com os
elementos da comunidade capazes de providenciar os cuidados e servicos necessario.

A alta hospitalar € um momento de grande expetativa, € uma dificuldade a ser

ultrapassada pelos pais. A crianga necessitara de cuidados em casa, 0 que ira gerar nos
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pais, mais concretamente na mde, medo, angustia e inseguranca em relacdo as suas
competéncias de cuidar (Rabelo et al, Lima e Ribeiro, 2009; 2007; Simdes et al, 2010).

Ir para casa € um novo obstaculo a ser enfrentado, pois, independentemente da
experiéncia adquirida com o filho, serd um periodo problematico para os pais, que
estardo angustiados e muito assustados, com a responsabilidade de cuidar da crianca
sem o apoio fisico da equipa de saude (Rabelo, 2007; Lima e Ribeiro, 2009).

Para Silva (2007), Santo et al (2007) e Bellin (2011), a alta tem que ser um
processo que comeca na admissdo. Esta € uma oportunidade do enfermeiro usufruir da
sua autonomia, valorizando o seu papel e a especificidade dos cuidados de enfermagem,
antecipando as duvidas dos pais.

A equipe de salde deve, nesse momento, ser paciente, organizada, dotada de
conhecimento e competéncia para ajudar no processo de transicdo em gque a mae se
encontra, orientando-a na responsabilidade e dedicacdo frente ao estado de salde da
crianca (Rabelo et al, 2007).

Nas situacdes de dependéncia, para que se obtenham cuidados de qualidade, é
necessario desenvolver-se um processo de planeamento do regresso a casa, tendo este
como grande propdsito, ajudar os cuidadores a incorporarem no seu dia a dia
comportamentos adequados, permitindo assim a adaptacdo aos novos desafios de salde
(Petronilho, 2007; Rabelo et al, 2007). Neste sentido, “...estimular a presenga dos pais,
informa-los e envolvé-los nos cuidados ...Prestar cuidados que abranjam a educacgéo
para a saude... Orientar a atuag¢do com vista a reinser¢do da crianga no seu meio, em
colaboragdo com os recursos locais...Trabalhar em equipa...” (Jorge, 2004, p.73).

No estudo apresentado por Santo et al (2007), os pais inquiridos identificaram
areas que consideram fundamentais durante a hospitalizacdo da crian¢a, como: iniciar o
planeamento da alta e 0s ensinos mais precocemente e oportunidades para desenvolver
habilidades de cuidar. Iniciando o processo precocemente, de modo a conferir aos pais
tempo suficiente para se organizarem em casa (ex. aluguer de equipamento). Este aspeto
permite um processo de alta mais eficaz, diminuindo a incerteza e aumentando a
sensacdo de competéncia para cuidar do seu filho. Outro aspeto referido por Lima e
Ribeiro (2009) como importante na preparacdo da alta hospitalar € a possibilidade de
programar visitas da crianga a casa, aumentando o tempo de permanéncia a medida que
a sua condicdo o permita, por forma a, gradualmente, a crianca e pais se habituarem ao

ambiente familiar e reorganizar a rotina familiar coma presenca da crianca.
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Em estudos similares, os autores perceberam que os pais referiram como
importante na preparacdo para a alta orientacdes sobre os cuidados com higiene, as
orientagdes alimentares, administracdo de terapéutica e o0 seguimento em ambulatorio.
As mées reforcam a necessidade de receberem material educativo com os cuidados a
serem prestados diante de situacdes de risco, no momento da alta hospitalar do filho
Rabelo et al, 2007; Lapa, 2010; Milbrath et al, 2012).

Perceber as necessidades dos pais durante o internamento, permite ao enfermeiro
dar resposta adequada a essas necessidades, melhorar os cuidados prestados a crianca e
pais e contribuir para a minimizacdo do stress gerado pela situacdo de doenga e
hospitalizacdo (Andraus, 2004).

Gilbert et al (2009) enfatizam a importdncia de o enfermeiro conhecer a
realidade dos pais, quer em termos de capacidades financeiras, quer em termos de
suporte social, de forma a implementar um plano de preparacéo para a alta adequado as

reais necessidades e capacidades da familia.

1.3 — Necessidades de Suporte Social

No ambito da enfermagem pediatrica, o suporte aos pais reveste-se da maior
importancia. E fundamental conhecer as suas necessidades, avaliar a sua forca e
fragilidade, de forma a implementar intervengfes adequadas, capazes de mobilizar as
competéncias parentais existentes e sustentar a aquisicdo de outras, contribuindo para
uma maior autonomia (Santos, 2011).

Ferreira et al (2010), ao realizarem a validacdo da versdo em portugués do Needs
of Parents Questionnaire, identificaram diversas necessidades dos pais de criancas
hospitalizadas, agrupadas em seis categorias: necessidade de confiar, necessidade de
sentir que confiam em si, necessidade de informacdo, necessidade de suporte e
orientacdo, necessidades relativas a recursos fisicos e humanos e necessidades relativas
a crianca doente e aos outros membros da familia. Neste estudo, os pais valorizaram
todas as necessidades, destacando as necessidades de confiar, de ser confidvel e de
informacéo.

Santos (2011), no seu estudo sobre as “Necessidades dos pais das criancas

hospitalizadas — Perspetivas dos pais”, concluiu que os pais das criancas hospitalizadas
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sentem necessidade de suporte e orientagdo em relacdo a situacdo de doenca do filho.
Assim, para poderem apoiar a crianga, precisam eles préprios de suporte,
nomeadamente de informagdo, confianca e orientacdo. Os pais necessitam de
informacGes claras dos profissionais de salde e esclarecer todas as dlvidas para garantir
seguranca nos cuidados e desenvolver autonomia. Por outro lado, necessitam de
acompanhar a evolucdo da crianga, presenciar e participar nos cuidados para dar
continuidade aos cuidados apos a alta, com seguranga (Santos, 2011).

Santos (2012) através do seu estudo, percebeu que os pais atribuem maior
importancia a necessidade de confiar e & necessidade de informacdo. Percebeu
igualmente que os pais das criancas esperam ajuda do hospital para a satisfacdo de todas
as suas necessidades durante a hospitalizagdo da crianca.

Pinheiro (2010) verificou que as duas necessidades vitais das familias de
criancas com necessidades educativas especiais sdo as necessidades financeiras e a
necessidade de explicar aos outros 0s custos que acarreta esta crianca/jovem. Lapa
(2010) observou que as maiores preocupacOes dos pais de criangas com necessidades
educativas e de salde especiais sdo a salde, a alimentacdo, a autonomia, o
desenvolvimento da linguagem/fala e o desenvolvimento motor.

Num estudo sobre as necessidades das familias de criancas com défice motor e
cognitivo, Simfes (2010), verificou que as principais necessidades sentidas pelas
familias sdo a nivel financeiro, informacao, apoio e de servi¢os da comunidade.

Fernandes et al (2012) no seu estudo sobre “Ansiedade e necessidades dos pais
de criangas com e sem deficiéncia”, corroborou os autores supracitados ao perceber que
as maiores necessidades/dificuldades apontadas pelos pais de criancas com deficiéncia
sdo a falta de apoio a crianca e as situagdes de satde/ doenca da mesma.

Jesus et al (2011) no estudo sobre as “Dificuldades dos pais de criangcas com
disabilidades” encontrou as seguintes dificuldades referidas pelos pais: maiores
necessidades de cuidados, por parte da crianca; execucdo das tarefas domésticas, que
sdo organizadas em funcdo da crianca; adaptacdes na casa, devido as necessidades
especiais da crianca; esforco financeiro; diminuicdo do tempo de lazer; relacionamento
como cOnjuge, outros filhos e familia alargada.

O processo de preparacdo e formacao dos pais € intensivo (Graf et al, 2008). A

formacédo dos pais diz respeito aos ensinos, aprendizagens, competéncias e habilidades
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gue estes desenvolvem ao longo do internamento e que Ihes proporciona as bases para
cuidar do seu filho com necessidades especiais no domicilio (Graf et al, 2008).

Hockenberry e Wilson (2006) expbe o plano de ensino aos pais, que integra trés
niveis de aprendizagem: observar, participar com auxilio e acdo sem ajuda ou
orientagdo. O ensino da técnica deve ser dividido em etapas distintas, cada etapa deve
ser explicada até ser apreendida. A técnica deve ser demonstrada antes de novas
técnicas serem introduzidas. Depois de os pais estarem capacitados para realizar a
técnica, sdo responsabilizados pelo cuidado. Também Graf et al (2008) corrobora esta
ideia de que logo que os pais estejam habilitados com conhecimentos e competéncias
praticas devem gerir o cuidado a crianca.

Petronilho (2007), na mesma linha de raciocinio, apresenta o processo de ensino-
aprendizagem em trés momentos distintos:

1°) Centra-se na informacdo tedrica, isto €, em intervencbes do tipo
ensinar/educar, muito centradas no dominio cognitivo;

2°) Explicagdo e demonstracdo das técnicas por parte do enfermeiro, em que este
se comporta como um modelo e o cuidador observara atentamente o seu desempenho,
ou seja, intervencdes do tipo instruir;

3% O cuidador faz as técnicas, sob supervisdo do enfermeiro, que vai
esclarecendo duvidas.

A informacdo a dar aos pais € um direito e, portanto, um dever dos enfermeiros.
Esta deve ser clara, orientada, precisa e adequada ao nivel de linguagem, favorecendo a
sua compreenséo (Jorge, 2004; Rabelo et al 2007; Nietsche et al, 2012).

No entanto, transmitir adequadamente informacdo sobre a crianca, implica uma
avaliacdo do estado emocional dos pais, do seu nivel de compreensdo, nivel cultural e
desejo de receber informacdo. A mesma, ao longo da hospitalizagdo deve visar, ndo sé a
evolugdo da situacdo da crianca, a doenca e o tratamento, mas também aspetos mais
simples como dormiu bem, comeu bem, esteve bem disposto (Jorge, 2004). A nao
compreensdo da informacgdo pode impor nos pais sentimentos de ansiedade, medo e
dificuldade em cuidar dos filhos (Proenca, 2011; Nietsche et al, 2012).

Carvalho e Carvalho (2006), mencionam também que ndo basta a simples
transmissdo de informacdo cientifica e técnica. E necessario ter em consideracio a
cultura dos individuos, considerando os seus conhecimentos anteriores, valores e

comportamentos. Assim, é fundamental que o enfermeiro identifique o que os pais
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pretendem saber; determine o que os pais pretendem aprender; entender a motivagao e
aptiddo para aprender; colher os dados do utente, familia e comunidade, tendo em
atencdo os fatores de aprendizagem; avaliar os dados de forma a identificar as
necessidades de aprendizagem; incentivar e promover a participacdo do utente no
processo de aprendizagem e ajudar no estabelecimento de prioridades de aprendizagem
do utente (Pacheco e Cunha, 2006).

Gilbert et al (2009), no seu estudo sobre experiencias de maes de filhos com
doenca de Hirschprug, perceberam que ndo é apenas a informacdo que interessa as
maes. Elas necessitam de um espago de encontro para o didlogo, onde seja permitido
partilhar saberes entre todos os envolvidos no cuidado a crianca. Nesse cuidado ndo
interessa somente aquele comunicar “das informagdes transmitidas”, comuns nos
discursos dos profissionais de salde, mas aquela comunicacdo que demonstra
compromisso, acdo muatua, responsabilidade, interesse e respeito. A comunicacao
franca, clara e adequada com os membros da equipa de salde pode auxilia-las na
compreensdo da doenca e na aceitacdo do tratamento; pode, também, fornecer
elementos para a tomada de decisdo (Rabelo et al, 2007; Paula et al, 2008; Gilbert et al;
2009).

Ainda segundo 0s mesmos autores, a comunicacdo € um recurso terapéutico
essencial, pois permite acesso ao principio da autonomia, ao consentimento informado,
a confianga matua e a seguranca. Permite ainda a interacdo entre a equipa de salde,
crianca e pais, de forma a perceber as necessidades da crianca e pais, informar sobre
procedimentos, promover a educacdo para a saude, trocar experiéncias e mudancas de
comportamentos (Hockenberry e Wilson, 2006; Gilbert et al; 2009; Mouréo et al, 2009).

A priorizagdo da comunicacdo requer do profissional uma mudanca de atitude,
do fazer para o escutar, perceber, compreender, identificar necessidades, para entdo
planear aces (Hockenberry e Wilson, 2006; Mourdo et al, 2009). Na mesma linha,
diversos autores afirmam que uma comunicacdo adequada minimiza a ansiedade dos
pais e aumenta a capacidade destes assimilarem as informacGes que Ihe séo fornecidas
(Rabelo et al, 2007; Gilbert et al, 2009; Milbrath et al, 2012; Melo et al, 2014).

Assim, a aproximacdo entre 0os membros da equipe de salde e o0s pais,
particularmente as maes, pode auxiliar na identificacdo das necessidades e na discussdo
das intervengdes mais adequadas. Para proporcionar tal aproximacéo, é fundamental que

sejam disponibilizados tempo e espaco adequados para didlogos constantes com os pais
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e que exista manutencdo da consisténcia das orientacGes dadas pelos diversos membros
da equipe de saude; auxilio na ambientacdo da mae/familia no hospital; integracdo dos
pais na rotina dos cuidados; manutencdo de rotinas conhecidas; preparacdo prévia dos
pais em casos de procedimentos invasivos e/ou dolorosos; auxilio aos pais na
compreensdo das reagdes emocionais do filho; fornecimento de informagdes sobre os
possiveis riscos do tratamento e reforgo sobre a importancia da participacdo dos pais no
conforto e seguranca do filho (Gilbert et al, 2009; Barbosa et al, 2012; Milbrath et al,
2012; Melo et al, 2014).

Corroborando a ideia anterior, Moraes e Cabral (2012) referem que cuidar de
uma criangca com necessidades especiais de saude requer uma articulacdo entre pessoas
e locais (instituicdo de salde, domicilio, comunidade) inseridos numa rede social.
Salienta-nos ainda, que € importante ampliar esta rede social de modo a incluir nos
cuidados, alémda mde, outros membros da familia. Também Lima e Ribeiro (2009) nos
referem que para além do apoio familiar, o apoio entre pais de criangas com NES tém
contribuido para manter uma rede de ajuda mutua facilitadora do regresso a casa. A
comunidade tem um papel importante na permanéncia destas criancas no domicilio, no
que se refere aos apoios em termos de materiais e equipamentos necessarios (Lima e
Ribeiro, 2009).

S&o diversas as necessidades e dificuldades dos pais de criancas com NES, como
nos afirmam Nobrega et al (2012), de entre os quais, o abandono do emprego e
consequentes necessidades financeiras; reducéo/interrupcdo dos momentos de lazer;
incompreensdo social e familiar; sobrecarga do cuidador principal e consequente
necessidade de apoio; desestruturacdo familiar e relacionamentos fragilizados com
repercussao negativa em toda familia. Assim, torna-se necessario um planeamento por
parte da enfermagem, focado na inclusdo e na participacdo da familia no processo do
adoecer, em que todos se sintam integrados e compreendam as necessidades que
envolvem a doencga, contribuindo, para o equilibrio familiar (Nobrega et al, 2012). Este
equilibrio dos pais, s6 é possivel se conseguirem um adequado suporte social, que Ihes
confira 0 apoio desejado. Este apoio pode ser, segundo Cacante e Valencia (2009),
(informativo, emocional/espiritual, material e valorativo).

O suporte ou apoio social é definido como um processo que envolve a relagédo e
a comunicacdo com outras pessoas, que conduz quem dele usufrui a um sentimento de

utilidade e apreciacdo. Pode ser percebido como o grau em que as necessidades sociais
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bésicas do individuo sdo satisfeitas através da interacdo com os outros (Almeida e
Pereira, 2011).

Ribeiro (1999) afirma que o suporte social tem carater multidimensional e com
impacto na vida do individuo, familia ou grupos. Este autor determinou uma ligacdo
fundamental com o0s processos cognitivos e emocionais associados ao bem-estar e
qualidade de vida, ao definir os seguintes itens: satisfacdo com amizades, intimidade,
satisfacdo com a familia e atividades sociais (Ribeiro, 1999; Ribeiro, 2007).

O conceito de suporte social na perspetiva de La Greca e Thompson (1998) e
Cacante e Valencia (2009) pode ser dividido em suporte emocional, suporte de estima,
suporte material e suporte informativo. O suporte informativo é descrito como o
processo de fornecimento de informacdo referente a doenca da crianca e cuidados
especificos, com o objetivo de promover um melhor auto conhecimento, diminuir a
incerteza e ansiedade nas tomadas de decis&o, e inclui dar aconselhamento, orientaces,
instrucdes ou feedback sobre a atuacdo dos pais (La Greca e Thompson, 1998; Cacante
e Valencia, 2009). O suporte emocional é descrito como 0 apoio e encorajamento
fornecido aos pais pela sua rede de suporte informal (familia, vizinhos, amigos e outra)
pessoas significativas, que apoia os pais nos momentos de angUstia e tristeza. O suporte
material ou instrumental consiste no acesso a recursos materiais, de entre 0s quais,
dinheiro, bens materiais, apoio domiciliario, transporte e refeicbes (Valla, 1999;
Cacante e Valencia, 2009). O suporte valorativo, definido como o reforgo
disponibilizado aos pais pela rede formal (profissionais de saude) e pela rede informal,
que implicam as acbes nos cuidados que prestam aos seus filhos, no sentido do
reconhecer o seu esforco e persisténcia (Cacante e Valencia, 2009).

Com relagdo as possibilidades de apoio para o cuidado ao filho, o suporte social
é de fundamental importancia para as mées e foi mencionado em termos das relacdes,
descritas como ligacOes e interacbes com a familia alargada, vizinhos e pessoas que
compartilham dos mesmos problemas. Algumas maes mencionaram 0s maridos e suas
maes como ajudantes, principalmente no cuidado indireto, isto é, cuidando da casa e dos
outros filhos. Algumas maes relataram também o apoio recebido dos médicos e
enfermeiras durante o processo de doenca e hospitalizagdo dos filhos; tal apoio foi de
natureza emocional e instrumental (Gilbert et al, 2009).

Podemos concluir que um dos aspetos mais abordados pelos pais, como

fundamental para darem continuidade a prestacdo de cuidados aos seus filhos é a
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informacdo que recebem da equipa de salde, nomeadamente, da equipa de enfermagem.
Os autores, de uma forma geral nos seus estudos concluiram que a informacéo escrita
(sobre procedimentos, doenca, sinais e sintomas, cuidados) € referida pelos pais como
um suporte importante (Ferreira et al, 2010; Kruising et al, 2010; Berry et al, 2011,
Magalhdes, 2011). Contudo, para que esta informacdo seja eficaz é necessario que seja
complementada com a possibilidade de desenvolver habilidades através da pratica dos
cuidados ao longo do internamento (Magalhdes, 2011).

Cabe a equipe de salde capacitar os pais para o cuidado ao filho. Indmeras
estratégias podem ser utilizadas, dentre as quais a utilizacdo de guias e folhetos
explicativos, pois estes podem facilitar a compreensdo sobre a propria doenca, sua
etiologia e o tratamento, além de proporcionar maior suporte para a contencdo das
reacOes emocionais decorrentes da experiéncia da doenca.

Outra estratégia que tem sido utilizada com familias de criangas com doengas
cronicas € a inclusdo nos grupos de apoio ou de ajuda mutua, por estes possibilitarem a
troca de experiéncias e serem facilitadores dos processos de adesdo ao tratamento
(Gilbert et al, 2009). Lima e Ribeiro (2009) mencionam que o apoio entre familias é um
recurso eficiente para facilitar o regresso ao domicilio, uma vez que os pais conseguem
uma troca de experiéncias e “ideias” sobre os aspetos relacionados com o cuidado a
crianca, novas informagdes e conhecimentos. Em conformidade com a ideia anterior,
Charepe (2011) no seu estudo, aborda os grupos de ajuda mutua como coadjuvantes no
suporte informativo/formativo aos pais, suporte emocional e/ou instrumental mediante
as suas necessidades.

Alves et al (2013) aborda ajuda mutua como a acgdo de partilha das situacdes de
vida, num processo de libertagcdo das dificuldades enfrentadas, através da qual se
identificam na vivéncia subjetiva dos problemas de cada um, possibilitando o
conhecimento da experiéncia individual com o sofrimento mental em si ou com a
convivéncia com alguém que sofre. Neste sentido, constitui-se como espaco de apoio,
troca de vivéncias, aprendizagem individual e coletiva e, essencialmente, experiéncias
construtivas entre pessoas.

Do exposto, € de salientar que as necessidades especiais de saude de uma crianga
ocasionam profundas alteracbes na dindmica e na vida familiar, devido as necessidades
intrinsecas desencadeadas pela doenca, levando a um processo de desestruturagdo e de

modificacdo dos papéis desempenhados por cada membro, resultando em momentos

44



conflituosos e na interferéncia no cotidiano. Perceber o contexto de vida da criangca com
necessidades especiais de saude e dos pais, conhecer as suas necessidades apoio e dotar
0s pais de habilidades para cuidar da crianga, sdo aspetos essenciais para que 0S
enfermeiros consigam delinear estratégias adequadas para ajudar os pais nas suas

necessidades e encoraja- los a procurar apoio na rede social, formal e informal (N6brega
etal, 2012).
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2-METODOLOGIA

Apobs a conclusdo da contextualizacdo tedrica, torna-se necessario descrever e
explicar o processo metodoldgico desenvolvido durante a presente investigacdo. Deste
modo, tendo por base o quadro tedrico que elaboramos, neste capitulo, abordaremos as
questbes de investigacdo, os objetivos, o tipo de estudo, a populagdo e amostra
populacional, os procedimentos de colheita, tratamento e analise de dados e

consideracdes formais e éticas.

2.1 — Questdes de Investigacéo

Quando nos referimos ao cuidado em pediatria, devemos ter em consideracao
que este ndo se reduz a uma perspetiva individual, abrange a crianca doente, os pais,
outras pessoas significativas e o contexto sociocultural. Ao abordarmos o contexto de
doenca, a relacdo bilateral pais cuidadores-crianca, assimila um novo ator, o enfermeiro,
com o qual os pais e crianga necessitam interagir (Melo et al, 2014). Na perspetiva dos
mesmos autores, a presenga e participacdo dos pais nos cuidados, pressupdem
informacéo sobre a situagdo clinica da crianga para poderem assumir a responsabilidade

do cuidado e da tomada de decisoes.

Do exposto nos capitulos anteriores, podemos perceber que é fundamental
conhecer as necessidades de informacdo/formacdo dos pais, enquanto a criangca se
encontra internada. E fundamental implica-los nos cuidados, numa parceria efetiva entre
enfermeiro e pais, por forma a torna-los autbnomos e seguros nos cuidados a crianca,
condicdo essencial para a continuidade dos cuidados no domicilio aquando da alta
clinica.

As questdes de investigacdo sdo as premissas onde se apoiam os resultados de
uma investigacdo, ou seja, sdo enunciados interrogativos, escritos no presente, de forma
clara, incluem os conceitos a examinar, abordam a populagéo alvo e sugerem uma
investigacdo empirica (Fortin, 2009).

Tendo por base o referido anteriormente, colocamos as seguintes questdes de
investigacao:
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- Qual a informacdo/formagéo que os pais de criangcas com necessidades especiais de
saude consideram importante ser abordada durante o internamento, para os ajudar a
cuidar da crianca no domicilio?

- Quais as habilidades que foram desenvolvidas durante o internamento, pelos pais de
criancas com necessidades especiais de saude, que contribuiram para os ajudar a cuidar
da crianca no domicilio?

- Quais as dificuldades que sentem os pais das criangas com necessidades especiais de
salde, quando cuidam da crianga no domicilio?

- De que forma a familia é descrita como recurso na perspetiva dos pais, para cuidarem

da crianca durante o internamento e no domicilio?

2.2 — Objetivos

Os objetivos de um estudo de investigagdo determinam o modo como O
investigador obtera resposta as suas questdes de investigacdo. Devem indicar de forma
clara qual o fim que o investigador pretende alcangar (Fortin, 2009).

Este estudo tem como objetivo geral compreender qual o suporte informativo/
formativo que os pais de criangas com NES necessitam para prestarem cuidados no
domicilio.

Em continuidade, definiram-se os seguintes objetivos especificos:

- Descrever quais as necessidades de informacdo/formacdo percecionadas pelos pais
durante o internamento, para ajudarem a cuidar da crianga com necessidades especiais
de saude no domicilio;

- Descrever as habilidades desenvolvidas pelos pais durante o internamento, que
contribuiram para os ajudar a cuidar da crianga com necessidades especiais de salde no
domicilio;

- Descrever as dificuldades sentidas pelos pais quando cuidam da crianga com
necessidades especiais de satde no domicilio;

- Interpretar a estrutura e a dinamica familiar enquanto recurso de apoio para o0s pais,

durante o internamento e no cuidar da crianga com necessidades especiais no domicilio.
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2.3 — Tipo de Estudo

O estudo é de natureza qualitativa, exploratorio e descritivo. Uma investigacao
qualitativa visa explorar e descrever um problema ainda mal conhecido, isto é, explora
em profundidade um fendémeno, conduzindo a sua descricdo e atribuicdo de significado.
Assim, a investigacdo qualitativa prevé que “Cada realidade é baseada nas percecdes

b

dos individuos...”, salvaguardando

13

...0 sentido ou a significagdo que o fenomeno
estudado reveste para os individuos (Fortin, 2009, p.31).

A investigacdo qualitativa, na area da salde, oferece ao investigador a
possibilidade de alcancar a maneira pela qual os individuos pensam e reagem face a
determinadas situacdes; de o aproximar dos sentimentos, valores, crencas e atitudes
desses individuos, o que vai permitir conhecer em profundidade a experiéncia vivida de
forma Unica e singular por cada pessoa (Streubert e Carpenter, 2002; Polit, Beck e
Hungler, 2004).

Ainda segundo Streubert e Carpenter (2002, p.18), o investigador é um
instrumento, o que vem implicar que o mesmo participa na investigacao, dado que “...é
observador, entrevistador e intérprete de numerosos aspetos da pesquisa...”, onde é
valorizada a subjetividade.

O estudo exploratério descritivo consiste em descrever ou caraterizar um
fendmeno, situacdo ou acontecimento de modo a torné-lo conhecido. Este estudo visa
explorar e descrever as experiéncias pessoais, na 6tica de quem os vivéncia (Streubert e
Carpenter 2002; Fortin, 2009).

2.4 — Populacdo e Amostra Populacional

Denomina-se de populacdo os elementos ou sujeitos que partilham carateristicas
comuns definidas por um conjunto de critérios (Fortin, 2009)

Os investigadores qualitativos ndo designam os individuos que participam no seu
estudo por sujeitos mas sim “participantes” ou “informantes” pelo facto que “...ndo se
age nas pessoas gque tomam parte da investigacdo, mas estas séo ativas no estudo...”
(Streubert e Carpenter, 2002, p.25).
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A populagdo em estudo foram os pais de criangas com NES, internadas num
servico de pediatria de um Centro de Medicina de Reabilitacéo.

O processo de amostragem consiste na selecdo de um certo ndmero de
individuos representativo da populacdo, com o objetivo de efetuar a recolha de dados
relacionados com o fendmeno em estudo. Assim, “...a amostra é a fragdo da populagéo
que constitui o objeto em estudo. Ela corresponde em menor dimenséo a populacéo...”
(Fortin, 2009, p.55).

A amostra populacional constituiu-se como ndo probabilistica de conveniéncia.
Assim, foi composta por trés maes de criangas com NES, que cumpriram os critérios de
inclusdo definidos e que estiveram presentes no servi¢co, no periodo de tempo de junho
de 2013 a margo de 2014.

Como critérios de inclus&o definiu-se:

- Ser 0 primeiro internamento da crianca apds o diagndstico inaugural. Pretende-se
compreender qual a informacédo/formacdo que os pais necessitam para cuidar da crianca
no domicilio, neste estadio vivencial em particular;

- A crianca ter alta clinica durante o periodo da colheita de dados, por forma a ser
possivel avaliar quais as dificuldades percecionadas pelos pais e consequentemente,
quais as necessidades de informacao/formacao;

- Serem 0s pais 0s cuidadores da crianca no domicilio;

- Compreenderem e falarem portugués, por forma a tornar a comunicagao entre 0s pais e

investigadora compreensivel.

2.5 — Procedime ntos de Colheita, Tratamento e Analise dos Dados

Tendo em conta os critérios de inclusdo, foi realizada uma primeira abordagem
aos pais, no sentido de explicar os objetivos e intengdo do estudo, pedindo a sua
colaboracdo. Esta abordagem foi realizada aquando da definicdo da data da alta clinica.
Realizou-se colheita de dados durante um periodo de seis meses, entre outubro de 2013
e abrilde 2014.

A entrevista teve lugar no servico de pediatria, numa sala de reunides, onde foi
possivel permanecer com as maes, durante pelo menos uma hora, sem interrupcoes,

barulho exterior ou quaisquer outras distracbes. Durante a entrevista, que se realizou
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aquando da primeira consulta apos a alta, as mdes encontravam-se sozinhas com as
criancas, sem o acompanhamento do conjuge ou outro elemento da familia, motivo pelo
qual, a determinada altura, foi necesséario interromper a entrevista devido a solicita¢cdes
das criancas. O periodo de tempo que decorre entre a saida do centro de reabilitacdo e o
regresso a consulta, permite aos pais perceberem as suas dificuldades no cuidar e
necessidades de informacao/formacdo ndo satisfeitas.

Recorreu-se a um instrumento de colheita de dados (Anexo Il1) constituido por
trés partes distintas. Na primeira parte procedeu-se a caraterizacdo sociodemogréafica da
amostra populacional em estudo. Numa segunda parte, utilizou-se o genograma familiar
e 0 ecomapa, por forma a permitir maior compreenséao da estrutura e dindmica familiar e
das relagdes estabelecidas entre os pais e 0s recursos da comunidade, na perspetiva dos
participantes (Hanson, 2005; Nascimento, 2005). A ultima parte do instrumento de
colheita de dados é constituido pelo guido da entrevista.

Para o efeito, optdmos por realizar uma entrevista semi-estruturada, utilizada
“...quando o investigador quer compreender a significacdo de um acontecimento ou de
um fendmeno vivido pelos participantes. ” (Fortin, 2009, p.376).

Este tipo de entrevista visa a obtencdo de informagdo pertinente para a realizacdo
do estudo, sendo composta por perguntas que conferem determinada referéncia aos
participantes, evitando que estes se dispersem (Fortin, 2009).

Segundo Streubert e Carpenter (2002, p.67), a entrevista permite, “...entrar no
mundo da outra pessoa e é uma excelente fonte de dados” .

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas e submetidas a um
processo de analise de contetdo. A analise de conteldo suge como a técnica, por meio
da qual se retira o significado de cada enunciado importante e categoriza a informagéo
recolhida (Fortin, 2009).

A analise de conteldo consiste em trabalhar a palavra e o seu significado,
permitindo dessa forma organizar e estruturar os dados, produzindo inferéncia (Bardin,
2011). Neste sentido, a mesma autora refere que consiste num conjunto de técnicas de
analise das comunicacdes, que emprega procedimentos sistematicos e objetivos de
descricéo e interpretacdo do contetdo implicito nas mensagens, que engloba trés fases:
a pré-analise das entrevistas, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados e

sua interpretag&o.
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Na primeira fase, pré-analise, realizdmos sucessivas leituras das entrevistas
transcritas integralmente de modo a sistematizar ideias; na segunda fase, exploracdo do
material, realizdmos a exploracéo dos discursos e identificAmos as unidades de registo e
as unidades de contexto; por Gltimo fizemos a interpretacdo dos dados e a sua
categorizagdo, procurando fazer a adequacgéo entre a informacdo obtida e os objetivos
do estudo, sendo esta fase a de tratamento dos resultados (Bardin, 2011). A organizagédo
dos dados em categorias e subcategorias baseou-se nos dados que emergiram da analise
das entrevistas e nos pressupostos teoricos adquiridos na revisdo da literatura realizada e

que orientaram construgdo das categorias.

2.6 — Consideracbes Formais e Eticas

A investigacdo em enfermagem tem em conta consideracdes éticas inerentes a
uma investigacdo que envolve seres humanos, de forma a proteger os seus direitos.
Assim, segundo Fortin (2009, p.180) “Quaisquer que sejam 0s aspetos estudados, a
investigacao deve ser conduzida no respeito dos direitos da pessoa”.

A primeira etapa da realizacdo deste estudo envolveu a elaboracdo de um projeto
de trabalho apresentado ao conselho cientifico do centro de reabilitacdo, tendo sido
aprovada a realizacdo do mesmo. A referida autorizagdo encontra-se emanexo |.

Fortin (2009; p. 186-193), define os seguintes principios éticos, baseando-se no
Conseil de recherches médicales du Canada (1978; 1987) e Enoncé de politique des
trois Conseils (1998):

- equilibrio entre vantagens e inconvenientes. Os riscos e beneficios dos
participantes foram cuidadosamente avaliados. Procedemos a explicacéo dos objetivos e
intencdo do estudo as maes e foram esclarecidas as suas davidas;

- respeito pelo consentimento livre e esclarecido, em que se defende que “...
toda a pessoa tem o direito e capacidade de decidir por ela propria.” As maes foram
devidamente informadas e esclarecidas sobre o estudo, conferindo-lhes a decisédo de
participar livremente no mesmo. Foram igualmente informadas de que, a qualquer
momento, poderiam renunciar a participacéo, sem qualquer pena ou sansao;

Respeitando este principio ético, foi elaborado um documento para obter o

consentimento dos pais em participar no estudo, que se encontra em Anexo Il. Foram
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explicitados 0s objetivos do estudo, assim como as suas etapas e solicitada a autorizagdo
aos pais para a participacdo no estudo.

- respeito pelos grupos vulnerdveis. Tendo em conta que a crianga com
necessidades especiais de salde, assim como 0s seus pais, estdo em situacdo de
vulnerabilidade e fragilidade, por toda a situacdo de doenga e dependéncia (Andreus,
2004), foram respeitados os seus momentos de fragilidade, durante as entrevistas,
proporcionando tempo e espaco as méaes, retomando a entrevista quando as mesmas se
sentiam preparadas;

- respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informacdes pessoais,
envolve o direito a intimidade, ao anonimato e a confidencialidade. Foi mantida a
confidencialidade durante a colheita, tratamento e analise dos dados, assim como sera
mantida na divulgacdo dos resultados;

- respeito pela justica e pela equidade, implica a imparcialidade e equidade na
escolha dos participantes, na escolha ou aplicacdo dos métodos, das normas e
objetividade no processo de avaliagdo. Assim, foram definidos os pais em condi¢Oes de
participar no estudo, tendo por base os critérios de inclusdo e foi mantida a objetividade
durante o percurso metodoldgico;

- reducdo dos inconvenientes, visa suprimir ou limitar os inconvenientes que a
investigagdo pode trazer aos participantes. Deste modo, se no decorrer de uma
entrevista, se percecionasse que a mesma estava a ser prejudicial a mae, ter-se-ia
terminado a entrevista;

- otimizacdo das vantagens, ou seja, 0 principio da beneficéncia que preconiza
que as vantagens devem compensar largamente os riscos. O percurso metodologico ndo
foi prejudicial as maes e, em nosso entender, os resultados serdo uma mais-valia para
compreender as necessidades de informacdo/formacdo das maes e desenvolver

estratégias de intervencdo direcionadas para essas mesmas necessidades.
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3 — APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A apresentacdo, analise e discussdo dos resultados constituem uma fase
pertinente de uma investigacdo cientifica, que nos permite refletir acerca do estudo
realizado, evidenciar os resultados mais significativos e desta forma confronta-los coma
literatura cientifica. Os resultados obtidos foram igualmente sujeitos a uma reflexdo
critica, com base na experiéncia pessoal e conhecimento acerca dos cuidados de
enfermagem em contexto pediatrico, comparando-0s com o quadro concetual que deu
suporte a investigacdo, e tendo em conta 0s objetivos e questdes de investigacdo

enunciadas.

3.1 — Caraterizacdo Sociode mografica

A caraterizacdo sociodemografica, neste estudo, foi determinada pela idade,
género, estado civil, escolaridade, profissdo, localidade e agregado familiar.

Participaram no estudo trés maes, pela sua maior disponibilidade em termos de
tempo e por serem estas que acompanham, maioritariamente, os seus filhos, quer
durante o internamento, quer nas consultas/tratamentos ap6s a alta. A literatura
evidencia esta tendéncia, afirmando-se que € por norma a mae que acompanha o filho
durante o internamento, uma vez que, socialmente, é a esta que cabe o papel de cuidar
da crianca (Relvas, 2007; Magalhdes, 2011; Alves e Costa, 2014). Embora Santos
(2012) corrobore esta ideia, salienta que se erifica hoje em dia uma
complementaridade de fungdes entre a mde e o pai, na qual este esta envolvido nos
cuidados a crianca.

A idade das médes participantes foi a sequinte, 42 anos (E1); 35 anos (E2) e 23
anos (E3).

Quanto as habilitacbes literarias, uma das mées € licenciada (E1), as outras duas
mées concluiram o 3° ciclo do ensino bésico - 8° ano (E3) e 9° ano (E2). No que diz
respeito a situagdo profissional, uma das mées encontra-se desempregada (E3), as outras
duas médes encontram-se empregadas (E1 e E2), embora a mde E1 se encontre ausente

do trabalho para acompanhar a crianga durante o internamento.
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Quanto ao estado civil, uma das mées é casada (E1), uma divorciada (E2) e uma
solteira (E3).

O agregado familiar é formado, na familia da E1 por, seis pessoas, dois adultos,
0s pais da crianga com NES e quatro criancas, trés irmdos e a crianca com NES. Na
familia correspondente a E2, o agregado familiar é constituido por quatro pessoas, dois
adultos, a mae e o padrasto da crianca com NES e duas criangas, 0 irmado e a crianca
com NES. O agregado familiar da familia da E3, é composto por seis pessoas, quatro
adultos (pais e avos paternos) e duas criangas, o irmao e a crianca com NES. As trés
familias residem em zona urbana da regido de Lisboa e Vale do Tejo.

A idade das criancas € 3 anos (E1), 5 anos (E3) e 13 anos (E2). Todas as
criangas sdo do sexo masculino. Quanto ao diagnostico, a primeira e segunda crianca
apresentam uma Encefalopatia hipdxico-isquémica’. A terceira crianca apresenta o
Sindrome de Rendu Osler Weber?.

No gue diz respeito a idade que as criancas tinham no momento do diagndstico,
esta é a idade que tinham no momento do internamento, uma vez que sao situacdes
recentes. A terceira crianca, embora ja possuisse a sindrome referida, a condicdo de

dependéncia apenas se verificou apds o episddio que motivou o internamento.

3.2 — Suporte Informativo/Formativo Necessario aos Pais no Cuidar da Crianca
com Necessidades Especiais de Saude no Domicilio

O presente subcapitulo pretende dar resposta aos trés primeiros objetivos
especificos definidos. Assim, por forma a encontrar os significados que emergem dos
discursos das maes, realizdmos a andlise de conteudo das entrevistas, a partir das quais
surgiram trés categorias: Suporte social; Habilidades desenvolvidas e Dificuldades
sentidas. Cada uma destas foi organizada em subcategorias, unidades de contexto e

unidades de registo correspondentes, como se apresenta nos quadros seguintes.

! Lesfo celular cerebral, ndo progressiva, causada por asfixia e resultando em hipoxemia ou isquémia cerebral (Hockenberry e
Wilson, 2006).

2Trata-se de uma displasia fibrovascular hereditaria, rara, com transmisséo autossémica dominante, caracterizada por epistaxis
recorrente, telangiectasias cutaneo-mucosas e malformagdes arteriovenosas pulmonares, hepéticas, cerebrais e espinhais. Exise
hist6ria familiar de um parente em 1° grau com a doenca (Moreira et al, 2014).
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3.2.1 — Suporte Social

As informagdes que as maes consideraram importante serem abordadas e/ou

aprofundadas durante o internamento, para as poder ajudar na prestacdo de cuidados no

domicilio, estdo relacionadas como suporte social. A categoria “Suporte Social” inclui

trés subcategorias: “Suporte Informativo/Formativo”; “Suporte Instrumental”

“Suporte Emocional” (Quadro 1).

Quadro 1 — Suporte Social

(&

CATEGORIA: SUPORTE SOCIAL

SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE CONTEXTO UNIDADES
DE REGISTO
Suporte “... tudo isto sdo aprendizagens |
Informativo/ diarias... Portanto, os ensinamentos que | aprendizagens
Formativo eu tirei daqui foram a varios niveis...Eu | diarias...”
aprendi e 0 meu marido aprendeu.” E1
“... o banho...vocés tiraram as minhas | “... 0

duvidas... tirei as minhas duvidas todas
com vocés. E assim, as ddvidas que eu
tenho esclareco sempre com Vocés e
vocés sdo prestaveis. Esclarecem-me
logo tudo...” E2

banho.. .tirei as

minha davidas”

“... ndo é que ndo me tenham dado, mas
se calhar abordar mais cedo...Os apoios
técnicos que sdo fornecidos no
internamento...como € que depois eles
funcionam... adquiri bastantes
conhecimentos, enguanto ele esteve la
internado. O que nds ndo sabiamos
perguntdvamos e eramos  sempre

esclarecidos.” E3

... abordar mais
cedo...

conhecimentos. ..

ba
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Suporte
Instrumental

“A nivel de dormitério, conseguimos
angariar fundos para uma cama
articulada...foi dada uma cadeira
apropriada para ele, uma cadeira rotativa
para o banho...” E2

... conseguimos
angariar

fundos...”

Suporte

Emocional

“... 0 maior apoio emocional que eu
recebo é do meu marido e dos meus
filhos...nunca  tive assim  muito
acarinhamento, nem sequer dos meus
pais, nem o abraco, nem ndo sei o qué. E
ai, quem tem tido um papel fantastico
tem sido aquele ndcleo duro das minhas
quatro colegas...as amigas, aqui estdo
mais centradas em mim...A familia
ndo...0s amigos e sobretudo o meu
marido e o0s meus filhos séo
fantasticos!” E1

“... 0 apoio

emocional...”

. 0 apoio que eu tenho é um grande
marido ao meu lado...ele ajuda-me em
tudo o que ¢ para o M... pedir ajuda a
um amigo que esteja proximo. E a
familia estd sempre pronta para ajudar.
A familia mais proxima, que é 0s meus
pais e os meus irmdos...foi tudo a nivel
de amigos e familiares, conseguimos
fazer uma festa, na qual tenho uma

cama...” E2

“... o apoio que

eu tenho...”

“Em casa, nos tentamos ser todos unidos
para o bem do S. ...mas precisamos dar-
nos todos bem e ajudar-nos uns aos
outros...porque uma pessoa sozinha ¢

complicado, porque sdo 24 sobre 24

“...ajudar-nos uns

aos outros...”
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horas, e complicado...” E3

O suporte social deve ser entendido como um processo de interacdo entre
pessoas ou grupos de pessoas, que por meio do contato frequente estabelecem vinculos,
contribuindo para o bem estar reciproco (Vieira et al, 2010). O suporte social realca o
papel que os individuos podem desempenhar na resolucdo de situacdes quotidianas em
momentos de crise (Viera et al, 2010).

A este respeito encontramos nas respostas das maes, trés das suas componentes:
0 suporte Informativo/formativo, instrumental e emocional (La Greca e Thompson,
1998; Cacante e Valencia, 2009). Assim, percebe-se a importancia que 0 mesmo tem
para as mdes de criancas com NES. Neste estudo, as mdes consideraram como
importante no processo de cuidar da crianga 0 suporte informativo/formativo
(frequéncia de 3) e o suporte emocional (frequéncia de 3), considerando menos
relevante o suporte instrumental com uma frequéncia de 1.

O suporte informativo/formativo surge como um processo de fornecimento de
informacédo referente a doenca da crianca e cuidados especificos. Assim, a informacao
desempenha um papel importante na diminuicdo da incerteza e na reducdo do medo do
desconhecido (Aradjo et al, 2009; Martins et al, 2011). Os profissionais de saude
necessitam estar aptos para identificar as necessidades de informacdo que emergem em
cada situacdo especifica, respeitando o entendimento e o contexto sociocultural de cada
familia (Aragjo et al, 2009; Martins et al, 2011).

Cardoso (2010) menciona no seu estudo que a necessidade das mées de procurar
informacdo e de estarem presentes durante o0 internamento, revela uma
consciencializacdo do evento critico e que necessitam de gerir e interiorizar as
mudancas causadas pelo mesmo. A referida autora, salienta que os pais téma expetativa
de manter o seu papel ativo nos cuidados a crianca, uma vez que percebem que a sua
funcdo de pais é essencial para o bem estar dos filhos. Neste sentido, as expetativas de
participacdo incidem, habitualmente, sobre as atividades que fazem em casa, isto é, dar
continuidade aos cuidados familiares mantendo o seu papel parental. Todavia, 0s pais
tém consciéncia de que as condicdes em que realizam os cuidados séo diferentes do

habitual (ambiente hospitalar, doenga da crianga, stress...) e, por isso, necessitam que os
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enfermeiros os ajudem nos cuidados que ndo estdo habituados a realizar (Cardoso,
2010).

As maes referem que ganharam conhecimentos a varios niveis, diariamente.
Referem que cada ddvida que surgia recorriam a equipa de enfermagem ¢ “Esclarecem-
me logo tudo...” E2. Os pais valorizam a disponibilidade e empatia demonstrada pelos
enfermeiros, base de uma relacdo de confianca facilitadora do papel parental e da
partilha de sentimentos de medo e dificuldade no cuidado a crianga (Jonsson et al, 2012;
Bras et al, 2014). Uma das mdes valoriza que, tanto ela como o marido, foram
envolvidos nos cuidados a crianga. Focam o banho e os produtos de apoio como aspetos
que suscitaram davidas, embora tenham sido esclarecidos em tempo oportuno. No seu
estudo, Bras et al (2014), destacam a importancia da aquisicdo de conhecimentos por
parte dos pais, referindo que o acesso a informacdo de forma regular permite minimizar
0s sentimentos parentais de abandono e favorece a sua capacidade para manter a
proximidade com a crianca. Deste modo, o enfermeiro ao capacitar os pais para a
prestacdo de cuidados, é percebido por estes como essencial no seu percurso para
aquisicdo de autonomia na gestdo da doenca da crianca (Jonsson et al, 2012).

Uma das maes reforcou a necessidade de algumas aprendizagens serem iniciadas
mais precocemente, “... ndo é que ndo me tenham dado, mas se calhar abordar mais
cedo...” E3. Este aspeto também tem evidéncia na literatura, Santo (2007) e Bellin
(2011) salientam a importancia da preparacdo da alta ser o mais precocemente possivel,
como conclusé@o de um estudo realizado com pais de criangas com NES. Assim, as maes
devem ser implicadas nos cuidados desde a admissdo da crianga, por forma a
incorporarem os cuidados no seu quotidiano. Na continuidade desta premissa, Morais et
al (2012) referem que transmitir as informacGes de modo apropriado aos pais durante o
internamento da crianga, torna-os capazes de cuidar adequadamente no domicilio,
espaco em que terdo de gerir sozinhos os cuidados. As orientacBes as mées devem ser
constantes, pois durante o cuidado domiciliar podem emergir dividas, medos ou
insegurancas e, desta forma, as mdes que estdo integradas nos cuidados, conseguem
lidar eficazmente com os problemas (Morais et al, 2012).

O suporte emocional, definido como o0 apoio e 0 encorajamento recebido por
parte das pessoas significativas (rede informal) é descrito pelas maes como de extrema
importancia. Fundamentalmente, referem enguanto recursos 0s cénjuges, mas também

0s amigos e outros familiares préximos, como 0s seus pais, sogra e irmaos. Em
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consonancia com estes dados, outros autores concluiram nos seus estudos que 0 apoio
efetivo recebido pelas maes é fundamental para a satde da propria familia (Simdes et al,
2010; Fernandes et al, 2012; Grisante e Aiello, 2012).

Neste sentido, 0 conjuge é a pessoa de quem esperam maior apoio, assim como
da familia mais proxima e dos amigos. Duas das maes salientam que o cénjuge é um
grande apoio emocional “...0 maior apoio emocional que eu recebo é do meu marido e
dos meus filhos...” E1, “...0 apoio que eu tenho é um grande marido ao meu lado...”
E2. Dos discursos destas médes podemos perceber que, apesar de estarem a viver um
evento critico, a relagdo conjugal esta fortalecida, transparecendo a unido e
cumplicidade entre o casal. Na perspetiva de Hockenberry e Wilson (2006), esta
proximidade acontece porque o stress da doenca e da hospitalizacéo da crianga fortalece
a relacdo entre os membros da familia. Contudo, Magalhdes (2011) e Nobrega et al
(2012) nos seus estudos verificaram que a distancia causada pela hospitalizacdo e o
facto de se sentirem com niveis mais elevados de stress devido a situacdo de doenca,
afetou a relacdo conjugal. No6brega et al (2012) evidenciam que a sobrecarga da mée,
pode ocasionar conflitos e desgaste na relacdo conjugal, assim como na relacdo com os
outros filhos. Neste sentido, é importante que o conjuge esteja desperto e disponivel
para os afazeres domésticos e os cuidados a crianca. Por seu lado, Morais et al (2012)
concluiram que a familia e em particular o conjuge ndo participam nos cuidados diretos
a crianca, mas ajudam noutras tarefas quotidianas.

As avls da crianca com necessidades especiais de salde sdo também referidas
na literatura como uma importante fonte de suporte social, pois ajudam a aliviar o stress
e a sobrecarga das mdes ao auxiliarem nos cuidados a crianca com necessidades
especiais de saude, nos cuidados as criancas saudaveis, ajudam na tarefas domeésticas e
apoiam na vertente financeira (Ravindran e Rempel, 2010; Grisante e Aiello, 2012;
Yamashiro e Matsukura, 2014). No nosso estudo, por seu lado, a mde E1 ndo sente que
0S seus pais sdo umapoio emocional; a mae E2 refere que a familia préxima, que sdo os
pais e irmaos, estdo “...sempre prontos a ajudar...” embora isto ndo seja sindbnimo de
suporte emocional; a mae E3 aborda a unido da familia préxima, referindo que é
necessario darem-se todos bem, para o bem da crianca. Ndo se verifica um apoio
emocional efetivo, mas uma ajuda para a mde, quando esta necessita. De acordo com
Woodbridge et al (2011) e Yamashiro e Matsukura (2014), os avés percebem como seu

papel principal estarem presentes, serem positivos e ajudarem o(a) filho(a) e o neto com
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necessidades especiais de saude no que lhes é possivel. Ravindran e Rempel (2010) e
Yamashiro e Matsukura (2012) referem que as avos ajudam no cuidado a crianga com
NES, mas também tomam para si 0 cuidado dos irmdos saudaveis, para além de
sentirem que s&o um apoio emocional e instrumental importante. Os mesmos autores
identificam como apoio prestado pelas avés as criangas com NES, segundo os relatos
das avos, 0 mesmo apoio dispensados as criancas saudaveis, que sdo dar carinho e
brincar, e apoios especificos a realidade da crianca.

Os enfermeiros, embora integrem a rede formal dos pais, sdo também apontados
por alguns autores como elementares no suporte emocional disponibilizado as maes
(Gomes et al, 2009; Simdes et al, 2010; Fernandes et al, 2012; Grisante e Aiello, 2012).
Autores como Silveira e Neves (2012) apoiam este enunciado, ao concluirem nos seus
estudos que o cuidado a crianca € desenvolvido pelos pais e familiares préximos e que
os enfermeiros sdo uma fonte de apoio para 0S mesmos.

Magalhdes (2011) frisa que as maes desejam partilhar a sua carga emocional
com a equipa de enfermagem e esperam receber ajuda pratica e orientacdo na prestacao
de cuidados ao filho. Reforca ainda, 0 mesmo autor, que as mdes pretendem que 0s
enfermeiros ajudem ndo s6 a crianca, prestando cuidados adequados com carinho e
atencdo, mas ajudem igualmente as maes, nomeadamente na manutencdo do papel
parental, através do fornecimento de informacgéo sobre o estado de saude da crianca e do
apoio emocional a si préprias, uma vez que os enfermeiros sdo os profissionais de salde
gue passam mais tempo coma crianga e as maes.

Cardoso (2010), por seu lado, menciona que as mées, no seu estudo, consideram
que os enfermeiros estdo disponiveis para responderem as suas necessidades de suporte
informativo e suporte emocional. Esta satisfagdo coma equipa de enfermagem baseia-se
na relacdo de proximidade e confianca que as médes conseguem estabelecer com os
enfermeiros. Contudo, 0 mesmo autor, ressalta que as mdes que consideram a interagdo
comos enfermeiros menos positiva, sentem-se condicionadas no seu papel parental.

Nobrega et al (2010) afirmam ainda como apoio importante para as maes, a troca
de experiéncias com outras mées a vivenciar situacdes similares. Magalhdes (2011)
reforca esta ideia mencionando que o contacto com outros pais de criancas com NES, é
facilitador da adaptacdo dos pais a doenca da crianca, no sentido que constitui uma
partilha de experiéncias e exemplos para ambas as partes, favorecendo o coping

parental. Pinto et al (2014), no contexto das dificuldades dos pais para cuidar da crianca
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com NES, evidencia que estes pais necessitam de um suporte alargado e um trabalho em
grupo de familias para troca de experiéncias e fortalecimento das suas potencialidades
no cuidado & crianca, tdo importante como a educacdo em salde e a rede de apoio
social. A referéncia a situacdes de partilha de experiéncias entre mdes estd omissa nos
discursos das maes participantes deste estudo, embora esta partilha ocorra, de facto de
forma informal, no dia-a-dia entre as maes das criancas internadas ou entre as maes e 0s
enfermeiros.

Por fim, o suporte instrumental diz respeito ao acesso a recursos materiais, que
sdo bastante importantes para 0 apoio aos pais com condicBes socio econémicas mais
desfavorecidas, para suprir as necessidades imediatas e dar continuidade ao cuidado a
crianca, também evidenciado no estudo de Nébrega (2009). Deste modo, uma das mées
relatou o facto de ter conseguido obter produtos de apoio para a crianga quer por meio
da prescricdo médica e consequente apoio da seguranca social, quer por meio da

angariacdo de fundos atraves de festas organizadas na comunidade.

3.2.2 — Habilidades desenvolvidas

As habilidades desenvolvidas pelas mées durante o internamento da crianca, e
que consideraram importantes para cuidarem com qualidade dos seus filhos,
englobaram habilidades no manuseamento de procedimentos de enfermagem e
competéncias relacionais. Deste modo, a categoria “Habilidades desenvolvidas”
abarcou duas subcategorias: ‘“Procedimentos” e ‘“Relacionais/comportamentais”

(Quadro 2).

Quadro 2 — Habilidades desenvolvidas

CATEGORIA: HABILIDADES DESEVOLVIDAS
SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE CONTEXTO UNIDADES F
DE REGISTO
“Porque tratar do G. implicou coisas | “...implicou
Procedimentos novas, que eu ndo sabia...s6 aqui é que | coisas novas, que | 3

63



aprendi verdadeiramente a lidar com a
sonda. Portanto, isto tudo foi-me dando
tanta seguranga que até cheguei um dia a
entuba-lo, ndo é? Mas foi devido as
aprendizagens que tive aqui e eu senti da
vossa parte que era uma coisa
importante eu dominar, eu saber, e que
vocés andaram de olho em mim até
sentirem que eu sabia fazé-lo... A forma
como o mobilizam, a comegar no banho
e fora do banho...eu trazia uma
abordagem diferente... Ensinaram-me a
lidar com a ©posicdo de pé...a
alimentacédo, o largar a sonda. Isso dava-
nos muita seguranca quando levavamos
0 G. para casa aos fins de semana, a
lidar com ele, saber as coisas, perceber
as coisas, permitiu-nos ser pais muito
melhores para ele e também pais muito
mais descontraidos e serenos, porgue
ndo tinhamos medo do desconhecido.
Mas as habilidades e as minhas
aquisicdes foram...relacionadas com a
alimentagdo e muito com ensinamentos
de postura. Passando pelas
mobiliza¢des...ensinar a senta-lo bem, a
dormir...O banho é fantastico, ¢ um

momento fantastico...” El

eu nao sabia...”

“...a nivel de transportar o M. da cama
para a cadeira, que a gente pegava ao
colo e isso ndo esta correto... enquanto
0 M. ndo tinha fisioterapia fora do
hospital, como é que a gente podia
proceder como o M. a nivel de ginastica

emcasa...” E2

(13

a nivel de
transportar...gina

stica e casa...”
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“...n6s termos a possibilidade de
manusearmos durante 0
internamento...sermos nos a Mmexer
mais. A parte do plano inclinado...em
termos de colocar no posicionamento...
Ensinaram-me desde a alimentacdo
através da sonda nasogastrica... dar o
banhinho... O posicionamento, o
decubito para fazer de 3/3horas ...o
posicionamento na cadeira...pediam-me
sempre para aspirar ou para por a sonda
nasogastrica também, porque poderia
sair em casa e nos termos sempre aquela
nogdo de por...agora eu ¢ que o aspiro
mesmo.” E3

“...sermos nos a

mexer mais...”

Relacionais /

Comportamentais

“...0 estar aqui me deu segurancga e a
vontade para o fazer...mas acho que
a nova vertente mae foi adquirida
com a vossa ajuda. Logicamente que
também somos dinamicos, somos
extrovertidos e somos, assim,
pessoas com uma certa
criatividade...eu telefonava e as
enfermeiras sempre me ajudaram.
Ele estd c4, portanto agora tenho de
entrar no dia a dia, se eu quero ir as
compras, ele tem de ir comigo, Se eu
quero passear, ele tem de ir
comigo...comegamos a levar as
coisas com mais calma. Habituamo-
nos também a ndo ver um bicho de
sete cabegcas em tudo... Isto foi

vivido intensamente entre nos e acho

“... seguranca e

a vontade...”
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que ndés temos momentos em que
realmente somos bastante felizes
porgue sentimos que o G. foi tirado
sem vida...hoje estd ca. N&o me
quero iludir nem construir castelos
no ar...mas uma coisa € certa
também ndo ha motivo nenhum para
estarmos em baixo. Ele tem feito um
percurso  fantdstico...isto ¢ um

mundo completamente novo.” E1

““... tenho boa comunicagdo com “...boa

voces.” E2 comunicagdo...”

“... falta aqui um enfermeiro...agora
em casa conseguimos trabalhar | ...

melhor comele também derivado aos | conseguimos
conhecimentos que nos deram, que | trabalhar melhor
foram adquiridos la. Ficamos sempre | comele...”
mais aflitas quando ele vomita, mas
sabemos que se fosse uma crianca
normal também podia
acontecer...temos estado a conseguir

lidar com as coisas bem, até.” E3

A categoria supracitada diz respeito as aprendizagens desenvolvidas pelas méaes
durante o internamento da crianca e as capacidades das mesmas em lidarem com a nova
situacdo de salde da crianca. Nesta categoria compreendemos a importancia dada pelas
maes as habilidades em termos de procedimentos (frequéncia de 3) que desenvolveram
durante o internamento e que lhe permitiram cuidar da crianca no domicilio, com mais

autonomia. Mas devemos realcar igualmente as habilidades relacionais/
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comportamentais (frequéncia de 3) desenvolvidas pelas maes, que estas abordaram em
termos de maior seguranca, confianca em si e a relacdo desenvolvida com a equipa de
enfermagem.

As habilidades desenvolvidas durante a hospitalizacdo da crianca sdo
compreendidas como forcas mobilizadoras para as maes se adaptarem e enfrentarem as
mudancas inerentes a situacdo de doenca e hospitalizacdo da crianga (Silveira e Neves,
2012). Em continuidade com esta linha de pensamento, Pavéo et al (2011) referem que
pais habilitados e capacitados sdo pais que viabilizam a qualidade dos cuidados e
contribuem para a melhoria da qualidade de vida da crianca. Araljo et al (2009),
atestam esta ideia ao referir que o cuidar de criangas em situacdo de doenca e
hospitalizagdo requer habilidades especificas, nomeadamente o conhecimento da
doenca, dos sinais e sintomas, estado de salde, exames a serem realizados, diagndstico
e prognéstico. Deste modo, podemos afirmar que as mdes necessitam receber
informacdes claras dos profissionais de saude e esclarecer todas as duvidas, para
garantir a sequranca dos cuidados e desenvolver a sua autonomia.

Devemos salientar que a subcategoria “Procedimentos” foi descrita pelas maes
em termos de conhecimentos e capacidades adquiridos nas atividades de vida. De entre
estas, destacaram a alimentacdo por sonda e o posterior treino de alimentacdo oral; a
higiene, nomeadamente o banho; e a mobilidade, em termos de posicionamento no leito,
na cadeira de rodas, no plano inclinado e as mobilizagdes articulares. Foi abordada,
igualmente, a aspiracdo de secre¢des como uma aquisicdo importante para o cuidado no
domicilio. Em conformidade com estes resultados, Cardoso (2010) e Magalhdes (2011)
identificam como cuidados que os pais realizam com maior frequéncia, os cuidados
béasicos/ familiares, como a alimentacdo, a higiene, a eliminacdo, a terapéutica e as
atividades recreativas. A possibilidade de realizar tais cuidados permite aos pais manter
0 seu papel parental.

Deste modo, ao cuidar da crianga sdo referidas como adquiridas “... coisas
novas, que eu ndo sabia.” El. As mades aprenderam procedimentos para o cuidar,
indispensaveis a continuidade dos cuidados no domicilio, como também encontrado no
estudo de Neves et al (2013), sobre a rede familiar de criangas com NES, onde pretende
descrever as fontes e 0s recursos mais relevantes para as maes. S&o sobretudo

habilidades técnicas e aquisicdo de conhecimentos sobre cuidados bésicos, o que
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podemos também verificar nos estudos de Nagliate (2009), Cardoso (2010) e Neves et
al (2013).

Duas das mdes reforcaram a importancia de poderem praticar os cuidados
durante o internamento, por forma a obterem seguranca nos cuidados “...nds termos a
possibilidade de manusearmos durante o internamento...sermos nos a mexer mais.”” E3.
Esta evidéncia corrobora o estudo de Cardoso (2010) onde se verificaram elevados
niveis de satisfacdo relacionados com o nivel de participacdo dos pais nos cuidados.
Jorge (2004) e Petronilho (2007) similarmente, nos seus estudos, abordaram a
importancia de incluir os pais nos cuidados, ndo s a observar, mas sobretudo a realizar
0s cuidados a crianca, para aumentar a sua autonomia e seguranca. As maes valorizaram
o facto de poderem praticar todas as técnicas inerentes e necessarias ao cuidado ao seu
filho, incluindo técnicas sentidas como dificeis de realizar, como a aspiracdo de
secre¢des e a entubagdo nasogastrica.

Ainda na mesma categoria, obtivemos uma segunda subcategoria, que diz
respeito as habilidades ‘Relacionais/comportamentais”. Nesta subcategoria, as maes
salientam dois aspetos importantes, um deles prende-se com o facto de sentirem que as
habilidades e conhecimentos conseguidos durante o internamento lhes possibilitou obter
seguranca e a vontade para cuidar do filho. Neste sentido, Araujo et al (2009)
mencionaram que a comunicacgéo eficaz entre os profissionais de enfermagem e os pais
é fundamental, contribuindo para reduzir a ansiedade dos pais, aumentar a sua aceitacao
e envolvimento no processo de cuidados a crianga, durante a hospitalizacdo ou no
domicilio. Jénsson et al (2012) no seu estudo, salientam a importancia de uma
linguagem comum entre enfermeiros e pais, uma linguagem simples que facilite o
estabelecimento de uma relagéo de confianca e partilha.

O outro ponto abordado pelas maes foi a relagdo com a equipa de enfermagem,
em que sentem que tiveram um grande apoio e disponibilidade por parte da mesma.
Martins et al (2011) salienta que os pais esperam que os profissionais de salde, em
particular os enfermeiros, sejam capazes de estabelecer com eles uma boa relagdo de
ajuda, que va muito além dos conhecimentos técnicos, e que lhes permita ultrapassar a
ansiedade que a doenca e a hospitalizagdo provocam. Como nos explana Gomes at al
(2011), a enfermagem deve promover apoio e suporte, atender as necessidades dos pais
e procurar reconhecer as possibilidades de ajuda aos mesmos, possivel através de uma

comunicacdo e de uma relacdo de parceria eficazes. Em continuidade com a ideia
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anterior, Magalhdes (2011) destaca que, sendo os enfermeiros os profissionais de salde
gque mais tempo passam com a crianca e 0S pais, 0S mesmos evidenciam a
disponibilidade, a atencdo e carinho que recebem dos enfermeiros. Uma das maes do
nosso estudo (E1) evidenciou que “...a nova vertente de mde foi adquirida com a vossa
ajuda.” Esta referéncia mostra-nos a importancia da relacdo estabelecida com as maes,
do tempo dispensado ao cuidar da crianca e da méde e na ajuda para alcancarem e

interiorizarem o seu papel de maes, na nova situacdo de saude da crianca.

3.2.3 — Dificuldades sentidas

As mées sentem dificuldades quando cuidam dos seus filhos no domicilio ap6s a
alta. Emergiu a este nivel, a categoria “Dificuldades sentidas” que englobou trés
subcategorias: “Relacionadas com os procedimentos”; “Relacionadas com a gestdo das

emocgoes” e “Dificuldades financeiras” (Quadro 3).

Quadro 3 — Dificuldades sentidas

CATEGORIA: DIFICULDADES SENTIDAS

SUBCATEGORIAS | UNIDADES DE CONTEXTO UNIDADES F
DE REGISTO
Relacionadas “...quase todos os dias vomitava, tinha um | “...quase todos os | 3

com os proced imentos epISédIO, e aQUI|O meXIa CconNnosco.. .” El dlas VomitaVa. . .”

“...onde senti mais foi na higiene dele, a | “...higiene
nivel do banho...porque ndo sabiamos dar o | dele...comida...
banho ao M. ...a tnica dificuldade que nés | medicagao...”
tinhamos era a higiene dele...dificilmente
foi a agua, ingerir agua, que ele ndo bebia
liquidos...a dificuldade que eu tive...a
nivel de comida...na medicag¢ao, no inicio o

M...rejeitava-me a medicacdo em casa...”

E2
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“...0 muda-lo de posigdo...a parte do

aspirar metia-me sempre muita

confusdo...a dificuldade maior foi sempre
aspira-lo.” E3

“...muda-lo de

posicdo...aspirar

2

Relacionadas “..momentos de muita tensdo para| “...senti-me 3
coma gest&o das mim...medo de mexer no meu filho, aquele | terrivelmente s6.”
emocio medo...era tudo desconhecido...senti-me
terrivelmente sé. Eu, enquanto mée, senti-
me pouco apoiada...o que me custou muito
foi também 4&s vezes ndo haver mais
preocupacdo comigo. Mas, no geral, falta
um bocadinho mais essa atengdo aos
pais...¢ assim eu prefiro que me ignorem e
que sejam fantasticos, como sdo, para 0
meu filho e para os outros meninos.” E1
“.levar o M. para casa era| “...assustador...
assustador...tinha sempre medo, de uma | tinha sempre
sonda para uma colher, um garfo, foi uma | medo...”
diferengca muito, muito grande...tinha o
meu medo, 0 meu receio de leva-lo para
casa com a sonda...” E2
“...senti um bocadinho o desamparo, entre | “...desamparo...
aspas, da enfermagem, que & a medo...”
enfermagem estava sempre...ter medo de a
sonda sair. Porque depois era o panico...”
E3
Dificuldades “...ndo posso repetir em casa, nao tenho “  nio tenho 2
Financeiras condi¢des para isso, mas...” E1 condicdes...”
“...porque ndo sei onde ia buscar ajuda para | « & tydo muito
comprar as coisas para 0 meu filho, porque | car0.
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essas coisas € tudo muito caro.” E2

A presente categoria diz respeito aos obstaculos, limitacGes e conflitos para lidar
com as necessidades emergentes da situacdo da crianca. E possivel perceber que as
mées valorizam essencialmente as dificuldades que se prendem com a realizacdo de
procedimentos (frequéncia de 3) e as dificuldades relacionadas com a gestdo das
emocdes (frequéncia de 3). N&o sendo, nestas maes, demasiado valorizada a dificuldade
financeira (frequéncia de 2), embora refiramque “...é tudo muito caro.” E2

As maes, expressaram as suas dificuldades, que se prendem fundamentalmente
com as dificuldades na realizacdo de procedimentos especificos da area da salde e que
necessitam aprender para cuidar do filho apos a alta hospitalar. As maes evidenciaram,
sobretudo, dificuldades relativas a trés atividades de vida: a higiene, a alimentacédo e a
mobilidade. Contudo, uma das mées referiu sentir dificuldade em termos de aspiracéo
de secrecOes da crianca. Outra das médes evidenciou as ocasides em que a crianca
vomitava, situacdo que “...mexia connosco...” El.

Reforcando estes dados, no seu estudo sobre “Educagdo em satde realizada por
profissionais da satide aos familiares de criangas com paralisia cerebral”, Nagliate
(2009), percebeu que as dificuldades referidas pelos pais das criancas se prendem com
cuidados basicos, como higiene e alimentacdo. Corroborando este autor, Cardoso (2010)
salienta no seu estudo sobre a experiéncia dos pais na hospitalizacdo da crianca, a
necessidade que os pais tém de receber mais informacao acerca da forma de realizarem
os cuidados, sobretudo os cuidados basicos (alimentacdo, higiene), de modo a poderem
dar-lhes continuidade. Acrescenta ainda, a mesma autora, que a aquisicdo de informacéo
é um fator importante na capacidade dos pais se adaptarem a nova realidade, pois pais
mais informados tém maior controlo sobre a situacdo e mais potencial para participarem
nos cuidados.

Para Almeida et al (2006), as dificuldades em cuidar da crianca no domicilio
decorrem da falta de habilidades e experiéncia, além do medo em prestar cuidados a
crianca. Os mesmos autores reforcamainda que essas dificuldades aumentam quando 0s
pais constatam que necessitam aprender e realizar técnicas complexas, como por
exemplo, aspiracdo de secrecOes e alimentacdo por sonda nasogastrica. Estes aspetos

também foram abordados pelas maes entrevistadas, referindo as mesmas que “...a
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dificuldade maior foi sempre aspird-lo.” E3 e “...tinha o meu medo, o meu receio de
leva-lo para casa com a sonda...” E2.

Reforcando o supracitado, Melo (2011) afirma que o conhecimento das
dificuldades dos pais torna-se imprescindivel, para o planeamento de intervencdes de
apoio aos pais durante o internamento de um filho, para que possam aumentar as
competéncias parentais na prestacdo de cuidados, em contexto hospitalar e
posteriormente, no domicilio, apés a alta clinica.

Outra dificuldade referida pelas maes prende-se com a gestdo das emocdes. A
situacdo de doenca da crianca implica um misto de sentimentos, muitas vezes dificil de
gerir pelos pais. A doenca e internamento dos filhos causam nos pais medo e angustia,
que podem ir desde o medo de perder a crianga, ao de impoténcia, falha ou culpa, com
subsequente elevacdo dos niveis de stress (Jorge, 2004; Hockenberry e Wilson, 2006;
Gomes et al, 2009; Magalhdes, 2011).

Assim, as mées entrevistadas citamo “medo”, quer em relagdo a levarem o filho
para casa, quer em relacdo a prestacdo de cuidados a crianca, por sentirem que podem
agravar o seu quadro clinico. Em conformidade com estes dados, Simdes et al (2010) e
Sousa (2010), nos seus estudos, perceberam que os pais se sentem ameagados, inseguros
e impotentes ao levar os filhos para casa, receando os cuidados que a crianga possa
requerer. Cardoso (2010) no seu estudo alerta para o facto de que o grau de preparagéo
influencia o envolvimento dos pais para lidar com a situacdo de crise. Segundo o ponto
de vista da autora, pais bem preparados sdo pais mais calmos e mais aptos a dar resposta
as necessidades do filho, alcancando menores niveis de stress. Magalhdes (2011) e
Jonsson et al (2012) salientam ainda que a exaustdo fisica e emocional das maes pode
estar associada & dificuldade de participacdo nos cuidados. Nardi et al (2015)
confirmam estes resultados no seu estudo, ao concluirem que quanto maior a ansiedade
e 0 stress materno, menor a interacdo méae-bebé e ressaltam ainda a necessidade de um
trabalho que minimize a ansiedade e o stress das méaes com bebés internados, por forma
a favorecer a interagéo.

Outra mae, ainda no encadeamento das dificuldades relacionadas com as
emogdes, mencionou que ... senti-me terrivelmente s6.” E1 e que se sentiu pouco
apoiada pela equipa de enfermagem. A mae sentiu que a equipa estava focada na
crianca e ndo desperta para o seu sofrimento. Gomes et al (2009) no seu estudo sobre as

vivéncias dos pais de criancas internadas, aludiram para a necessidade dos enfermeiros
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que cuidam da crianca e dos pais, estarem preparados para reconhecer 0s sentimentos
vividos pelos pais e intervir de forma a ajuda-los a lidar com esses sentimentos. Moraes
e Costa (2009) alertam que o sentimento de soliddo que surge nas maes ndo esta ligado
diretamente ao filho doente que necessita de cuidados, mas ao facto de estar num lugar
desconhecido que modifica de forma brusca o seu quotidiano e acaba com a sua
independéncia, tornando necessario permanecer num lugar, e com pessoas
desconhecidas. Silva et al (2010) reforcam que a hospitalizagdo gera angustia e
preocupacdo para quem acompanha a crianga hospitalizada. Gomes et al (2009), no seu
estudo, perceberam igualmente que os pais apreciam a disponibilidade e apoio
dispensado pelos enfermeiros. Referem que € valorizado o facto de alguns enfermeiros
se mostrarem disponiveis para ouvir e dirigirem a sua atencdo de cuidado para a familia,
confortando e tranquilizando os pais ao longo do internamento, transmitindo-lhe
seguranca em situacdes de stress. Em continuidade, Alves e Costa (2014) referem que
os profissionais devem estar atentos ndo somente as necessidades fisicas da mae, mas
também as suas necessidades emocionais. Neves et al (2013) concluiram no seu estudo
que se torna emergente ampliar as formas de suporte social por meio da integracdo em
grupos de apoio e fornecimento de informacéo sobre apoios comunitarios existentes.

As dificuldades financeiras, embora pouco abordadas neste estudo, séo
extensamente descritas na literatura como uma das principais dificuldades enfrentadas
pelos pais das criangas com NES. Os encargos financeiros séo elevados, pois a crianca
necessita de cuidados de salde, equipamento, produtos de apoio, para além das
deslocagdes constantes & instituicdo de saude ou hospitalizagGes, aliado a necessidade
de a mée deixar o emprego para acompanhar a crianca (Franco e Apoldnio, 2009;
Nagliate, 2009; Pinheiro, 2010 Simdes, 2010; Barbosa et al, 2012; Fernandes et al,
2012; Grisante e Aiello, 2012). As dificuldades financeiras foram abordadas pelas maes,
no sentido de, no domicilio, ndo possuirem as condicOes ideais para dar continuidade a
alguns dos cuidados a crianca e ao referirem que os produtos de apoio necessarios sao

muito caros.
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3.3 — Estrutura e dinAmica familiar

O presente subcapitulo pretende dar resposta ao quarto objetivo especifico
proposto, que se prende com a forma como a familia € percebida como um recurso das
méaes para cuidarem da crianga no domicilio.

Apos elaboracdo do genograma familiar e ecomapa, conjuntamente com cada
mée participante deste estudo, iremos expor os resultados obtidos, abordando cada
familia individualmente. Posteriormente, procedemos a analise e discussdao dos dados,
abordando aspetos como a organizagdo familiar e a percecdo que a mae tem da familia

enquanto recurso para o cuidado a crianca no domicilio.

A familia 1, é uma familia nuclear, composta pelos conjuges e quatro criancas.
As duas criangas mais velhas séo filhas de um anterior casamento da mée. As duas
criancas mais novas, incluindo a crianca com necessidades especiais de saude, sdo fruto
do casamento atual. Existe uma relagdo muito proxima no seio da familia nuclear, sendo

a relacdo com a familia alargada referida como proxima (Figura 1).
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Figura 1 — Genograma familiar E1

A méde refere uma boa relacdo familiar, embora sinta pouco apoio efetivo por

parte da familia alargada, nomeadamente, os seus pais e sogros, que estdo mais focados
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na crianga do que na mae, contudo ndo desenvolveram habilidades para ajudar a cuidar
da crianca, no domicilio.

O forte apoio emocional que recebe vem do seu marido e filhos, assim como de
um grupo de amigas e colegas de trabalho. Quanto a comunidade ndo refere apoio. O
Centro de Reabilitacéo e os seus profissionais sdo considerados pela mde como um
apoio formal importante quanto a informacéo/formacdo recebida e habilidades

desenvolvidas, contudo, a mée refere ter sentido pouco suporte em termos emocionais

(Figura 2).

‘
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=P Fluxo de energia e de recursos

Figura 2 — Ecomapa E1

A familia 2 é uma familia nuclear, constituida pelos conjuges e duas criangas,
uma delas a crianga com necessidades especiais de satde. E de referir que o “pai”
(padrasto), embora considerado como tal, ndo é o pai biolégico de nenhumas das
criancas referidas, que sdo fruto de um casamento anterior. Ndo existe qualquer relacéo
com o pai das criancas e a sua familia. O padrasto tem igualmente um filho de um
anterior casamento, de quem a familia esta muito proxima e a mae refere uma boa

relagdo com a crianga e desta com 0s irmaos.
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Figura 3 — Genograma familiar E2

A mée identifica o padrasto como um forte apoio emocional, que a ajuda em
tudo o que é necessario para cuidar da crianca no domicilio. Refere também o apoio da
familia alargada, os seus pais e irmdos. Os profissionais de enfermagem e médicos sdo
considerados como um apoio formal forte. Assim como comunidade (a mae conseguiu
transporte para a crianca, que a vai buscar e levar a casa) e amigos sdo considerados
como bons suportes, pois estdo disponiveis para ajudar sempre que a mde necessita,
assim como organizaram uma festa para angariacdo de fundos para aquisi¢cdo de uma
cama articulada (Figura 4).

LEGENDA

= Forte
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P Fluxo de energia e de recursos

Figura 4 — Ecomapa E2
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A familia 3 é igualmente uma familia nuclear, formada pelos pais e duas
criancas. Esta familia reside na mesma propriedade dos avos paternos da crianga com
necessidades especiais de salde, recebendo dos mesmos ajuda econdémica e apoio no

cuidar das criancas (Figura 5).

LEGENDA

Relagéo afastada

Relagédo muito proxima

Relag&o proxima
A Relagéo conflituosa
1 crianga com Necessidades
Especiais de Saude

Figura 5 — Genograma familiar E3

A mae refere que a sua relacdo com a avd paterna da crianca é, por vezes,
conflituosa e nem sempre é sentida pela mde como saudavel e um recurso. Contudo, é a
avo da crianca que estd totalmente disponivel para cuidar da mesma. A mde menciona
uma boa relacdo com os pais e irmaos, embora estes ndo estejam presentes para
participar no cuidado a crianca com necessidades especiais de salde. A comunidade
forneceu um importante apoio em termos de escola para integrar a crianga, transporte
para a mesma e apoio de terapia da fala e fisioterapia duas vezes por semana, no
entanto, a mée sente que os tratamentos disponibilizados ndo sdo suficientes. Recebe,
por vezes, ajuda emocional dos amigos, embora ndo sinta que reflita um apoio

emocional adequado as suas necessidades (Figura 6).
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Figura 6 — Ecomapa E3

Em sintese, a analise dos genogramas familiares e ecomapas demonstrou a
estrutura familiar e a relacdo das mdes com os recursos disponiveis na rede social. O
apoio da rede social é abordado pelas mdes como importante no que diz respeito a
enfrentarem as adversidades das necessidades de salde da crianca (Aradjo et al, 2013;
Nishimoto e Duarte, 2014).

A necessidade de realizar os cuidados no domicilio, apds a alta hospitalar, gerou,
nas maes, ansiedade e medo. Sentiram-se inseguras, apesar das habilidades e
conhecimentos adquiridos durante o internamento hospitalar da crianga. Assim, foi
evidente a importancia da rede social enquanto recurso, incluindo-se a este nivel, a
familia nuclear, a familia alargada, amigos, instituicdo de satde e os seus profissionais.
Estes resultados estdo tambem evidentes em diversos estudos consultados, em que a
familia nuclear, a familia alargada, amigos e profissionais de salde sdo referidos como
o0 suporte social disponivel, sendo considerado fundamental para o cuidado a crianca
com NES (Gomes et al, 2009; Nobrega et al, 2010; Sim@es et al, 2010; Fernandes et al,
2012; Grisante e Aiello, 2012; Moraes e Cabral, 2012; Silveira e Neves, 2012; Araujo et
al, 2013; Nishimoto e Duarte, 2014).

A familia nuclear foi identificada como recurso por duas das mdes (E1 e E2).
Referem como forte apoio emocional e participante nos cuidados o conjuge. No estudo
realizado por Araujo et al (2013), sobre a “Fragilidade da rede social de familias de
criangas com doenga cronica” abordam que se torna fundamental que o pai se envolva

nos cuidados a crianca e que ambos 0s progenitores possam construir um plano de
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responsabilizacdo conjunta pela continuidade dos cuidados a crianga, constituindo uma
fonte de apoio social importante para a familia nuclear. A mae E3 néo refere o conjuge
COmMO um recurso para os cuidados a crianga.

Aragjo et al (2013) expdem, na continuidade da familia nuclear como recurso
das mdes, que os irmdao mais velhos, embora devam ser implicados no cuidado a
crianca, ndo deve ser responsabilizados por cuidados complexos e especificos, por
serem cuidados que requerem habilidades e treino e, uma vez que, mesmo as méaes/pais
possuem dificuldade em desenvolver tais habilidades. A mée E1 salienta o grande apoio
que recebe dos filhos, sobretudo dos filhos mais velhos, que a ajudam no cuidado a
crianca com necessidades especiais de salde, sempre que necessario, contudo, ndo
realizam cuidados complexos como alimentagdo por sonda nasogastrica ou
administracdo de medicacdo. Nas outras duas familias, por serem irmdos mais novos,
ndo s&o referidos como participantes nos cuidados. Matsukuro e Yamashiro (2010), no
seu estudo perceberam que os irmaos de criancas com NES desejam que as méaes
passem mais tempo com eles, embora também expressem que ndo requerem mais
atencdo por parte das maes, do que aquela que possuem, pois percebem que o irmao
com NES necessita de maior atencdo e dedicacdo. Os mesmos autores destacam como
carateristicas dos irmdos de criancas com NES o0 excesso de responsabilidade,
maturidade, competéncia e sensacéo de frustracdo por ndo conseguirem ajudar mais as
maes nos cuidados a crianca com NES.

As maes abordam a familia préxima (pais, sogros e irmdos) como um grande
apoio, mas ndo como uma ajuda efetiva nos cuidados diretos a crianga. A mée E1, por
seu lado refere sentir escasso apoio dos pais e sogros, que estdo focados no sofrimento
da crianca e ndo no da mde. Apenas mae E3 recebe a ajuda da avo paterna da crianca
nos cuidados a crianca com NES, ajuda com a crianca saudavel e apoio financeiro. A
avo assume todos os cuidados de forma equiparada & mde. Contudo, a relagdo entre
ambas nem sempre foi sentida como saudavel. Grisante e Aiello (2012), no seu estudo
intergeracional, ao pretenderem descrever os padroes de interagdo estabelecidos entre a
crianca com Sindrome de Down e os seus familiares, concluiram que em familias de
criancas com deficiéncia, o suporte social provém sobretudo dos proprios familiares,
destacando a avd materna pela ajuda e apoio prestado a mde. De igual modo, Yamashiro
e Matsukura (2014) perceberam a importancia que as avés desempenham na vida

familiar, destacando as avds maternas como principais ajudantes para as maes, embora
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no seu estudo, os autores também tenham obtido referéncia a uma avd paterna. De
acordo com 0s mesmos autores, ndo existe referéncia aos avds como participantes nos
cuidados a crianca, 0 que também se verificou no nosso estudo. De forma semelhante ao
encontrado no nosso estudo, em que a relacdo da méde E3 coma avo paterna da crianca é
por vezes conflituosa, é descrito na literatura que a convivéncia/relacdo entre pessoas de
faixas etérias diferentes, é benéfico ao desenvolvimento humana, embora acarrete
conflitos e dificuldades (Ravindran e Rempel, 2010; Matsukura e Yamashiro, 2012;
Yamashiro e Matsukura, 2014). Assim, 0s autores supracitados focam os beneficios da
relacdo entre geracOes diferentes, salientando o apoio e ajuda reciproca, a partilha de
experiéncias e saberes e a disponibilidade das avds no apoio as médes e as criangas com
NES.

Ficou evidente que a organizacdo das familias para o cuidado a crianca com
necessidades especiais de saude esta relacionada com a forma como percecionam a
situacdo clinica da crianca, a necessidade de cuidados e a predisposicdo pessoal. Assim,
as mulheres assumiram os cuidados, sendo elas as maes e a avd, 0 que determinou
mudancas nas suas vidas. Encontra-se explicito na literatura que sdo as mulheres que
assumem os cuidados a crianca, sejam as maes, as avos ou as tias (Ndbrega et al, 2010;
Magalhdes, 2011; Alves e Costa, 2014; Nishimoto e Duarte, 2014). As maes E1 e E2
encontravam-se empregadas antes da hospitalizacdo da crianca; a mde E1 abandonou o
trabalho e permaneceu com a crianca durante todo o internamento e no domicilio; a mée
E2 manteve-se a trabalhar, embora fosse a cuidadora principal da crianga. A mie E3
esteve mais ausente durante o internamento, por se encontrar gravida, sendo a avo
paterna quem permaneceu com a crianga a maior parte do tempo. Os pais mantiveram
0S empregos e visitavam as criancas diariamente (pais E1 e E2) ou ao fim de semana
(pai E3). Em conformidade com estes resultados, Nobrega et al (2012) e Pinto et al
(2014) concluiram que uma crianga com NES no seio de uma familia ocasiona
profundas transformacdes na dindmica e na vida familiar, gerando diversos conflitos,
entre 0s quais 0 abandono do emprego, com consequente desequilibrio financeiro e
reducdo dos momentos de lazer, sobrecarga do cuidador, desestruturacdo familiar e
relacionamentos fragilizados. As médes, ao assumirem o0s cuidados integrais a crianca,
sofrem mudancas nas suas vidas, entre as quais o abandono do emprego, enquanto 0s
pais mantém os seus postos de trabalho, mas participam menos exaustivamente nos

cuidados a crianca (Nishimoto e Duarte, 2014; Pinto et al, 2014). As maes ao
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assumirem para si os cuidados a crianca com NES, sdo sujeitas a uma sobrecarga fisica,
de tempo, financeira e emocional (WITT e DELEIRE, 2009).

Apesar de na maioria dos casos as mées assumirem os cuidados, foi referida a
presenca constante de outros familiares e, em alguns momentos, de amigos e vizinhos,
ndo tanto para o cuidado direto & crianga, mas como apoio para os pais. Os membros da
familia alargada e as pessoas proximas sdo quem tece as redes de cuidado, na procura de
condi¢Oes para atender as necessidades das criangas, o que amplia o potencial de
cuidado da familia (Nishimoto e Duarte, 2014).

As trés mdes abordam o centro de reabilitagdo onde a crianca esteve internada
como apoio formal importante, assim como os seus profissionais. Realcam a equipa de
enfermagem como um importante apoio em termos de transmitir informacao,
conhecimentos e promover o desenvolvimento de habilidades necessarias ao cuidado.
As instituicdes de salde, assim como o0s seus profissionais sdo abordados
frequentemente, como uma importante rede de apoio, principalmente por possibilitarem
aos pais 0 desenvolvimento de habilidades e conhecimentos para cuidarem da crianga
no domicilio (Nobrega et al, 2010; Moraes e Cabral, 2012; Araujo et al, 2013).

Por outro lado, nenhuma das médes realcou os cuidados de salde primarios como
um recurso. Estas maes, sempre que necessitavam de cuidados ou esclarecer davidas,
recorriam a instituicdo de saude onde a crianca esteve internada (Centro de Medicina de
Reabilitacdo) e aos seus profissionais. O facto de os centros de salde ndo serem
referidos como recurso, também se verificou nos estudos de Nébrega et al (2010) e
Arayjo et al (2013). Estes autores concluiram que existe uma fragmentacdo na partilha
de informacédo entre o hospital e 0s centros de saude. Na mesma linha de pensamento,
Ferreira (2007) aborda a articulagdo entre hospital e centro de salde classificando-a
como diminuta, o que se pode dever ao desconhecimento por parte do hospital qual o
centro de salde da crianca. Refere ainda que a ida da crianca ao centro de salde ou ao
hospital, depende da relacdo de proximidade com uma ou com a outra instituicdo de
satde. E de realcar, nas conclusdes do referido autor, que quer o hospital, quer o centro
de satde concordam que a referenciacdo das criancas contribui para uma prestacao de
cuidados de qualidade, mais holistica e individual, melhorando a qualidade de vida da

crianca e da familia e diminuindo as hospitalizagcdes recorrentes.
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4 — CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA A PRATICA DE ENFERMAGEM

Os atuais paradigmas de assisténcia a crianca preconizam a presenca dos pais
junto das criangas nas unidades de salde hospitalares, a sua participacdo na prestacdo
direta de cuidados e o envolvimento em todo o processo de vida da crianca, reforcando
o papel parental. Torna-se assim uma prioridade que os profissionais de salde integrem
estas mudancas e novos conhecimentos no seu quotidiano, para incluirem nas suas
praticas estratégias promotoras do envolvimento e da participa¢do dos pais nos cuidados
de salde, as quais devem ser personalizadas e flexibilizadas de acordo com as
necessidades dos pais e crianca.

No ambito da enfermagem pediatrica, as necessidades dos pais reveste-se da
maior importancia. Deste modo, é fundamental conhecer essas necessidades, avaliar as
suas forcas e fragilidades, pois possibilita intervencGes apropriadas, capazes de
mobilizar as competéncias parentais existentes e sustentar a aquisicdo de outras,
contribuindo para uma maior autonomia. Encarar os pais como parceiros, é reconhecer
que cuidar da crianga implica cuidar dos pais/familia no sentido de os tornar cada vez
mais autbnomos, reabilitando o seu papel parental, respeitando e favorecendo a sua
participagdo na tomada de decisdes no processo de cuidados. Aos profissionais de
salde, particularmente aos enfermeiros, cabe o desafio de desenvolver conjuntamente
com os pais, estratégias personalizadas que ajudem a capacitar os pais para a
continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogdo da saude da crianca,
contribuindo desta forma para cuidados humanizados e de qualidade.

Tendo presente que os objetivos propostos foram atingidos, ao compreender qual
0 suporte informativo/formativo que os pais necessitam para cuidarem da criangca com
necessidades especiais de saude no domicilio. Neste sentido, compreendemos qual a
necessidade de suporte social, quais as habilidades desenvolvidas e quais as
dificuldades sentidas, assim como conseguimos compreender a estrutura e dinamica
familiar.

As mées referiram como importante para si, no processo de cuidar da crianga no
domicilio, o suporte social informativo/formativo, o instrumental e o emocional.

As maes referiram igualmente como fundamental as habilidades que

desenvolveram para cuidar, nomeadamente, aprenderam procedimentos relacionados
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com os cuidados de alimentacdo, higiene e mobilidade. As maes desenvolveram,
também, habilidades para lidarem mais saudavelmente com a situagdo vivenciada,
sustentadas no apoio formal da equipa de enfermagem, no apoio emocional da familia e
emalguns recursos materiais necessarios a continuidade dos cuidados a crianga.

Em conformidade, identificAmos que as necessidades de informacao/formacédo
dos pais de criancas com NES para cuidarem no domicilio, se prendem com as
dificuldades verbalizadas pelas mées e que estdo relacionadas com os cuidados efetivos
a crianca, como os cuidados de higiene, a alimentacdo e a mobilidade; mas também com
a gestdo das suas emocgdes perante uma nova crianca, um novo filho. As dificuldades
financeiras, embora referidas pelas mées, ndo lhe é dada demasiada relevancia.

O ecomapa foi um instrumento fundamental, pois permitiu identificar que
existem poucas conexdes entre os pais de criancas com NES e a comunidade. E,
principalmente, referida a instituicdo de salde onde a crianca esteve internada e 0s
respetivos profissionais de salde, como suporte para as maes.

O genograma permitiu-nos compreender a relacdo das mdes com os restantes
elementos da familia, salientando o cdnjuge como suporte emocional importante, a
familia alargada e amigos sdo abordados como suporte emocional menos evidente.

Do exposto anteriormente, podemos compreender que é, de facto, fundamental
que a equipa de enfermagem perceba as dificuldades dos pais e as suas necessidades de
formacdo e informagdo, por forma a planear os seus cuidados com base nas reais
necessidades dos pais. A intervencdo dos enfermeiros junto dos mesmos deve ser no
sentido de os ajudar a desenvolver as habilidades para o cuidar, isto é, estabelecer uma
relacdo de parceria onde os enfermeiros ajudam os pais a desenvolver habilidades
indispensaveis a continuidade dos cuidados no domicilio. Por outro lado, é de salientar a
relevancia dada pelas mées ao suporte social, nomeadamente ao suporte emocional, que
é considerado de extrema importancia para enfrentar toda a situacdo da crianga, a
dependéncia, a hospitalizacdo, e ainda a situacao financeira e familiar.

A grande limitacdo do presente estudo, prendem-se com carater qualitativo e
com o namero reduzido da amostra, ndo permitindo generalizacdes dos resultados para
toda a populagdo de maes. Espera-se, contudo, que o estudo possa servir como um
espaco para a reflexdo na area da enfermagem, no intuito de estimular novos estudos
que procurem compreender e dar resposta as necessidades dos pais para cuidarem no

domicilio de forma autbnoma e tranquila.
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O objetivo da elaboracdo de um trabalho de natureza cientifica assenta no
pressuposto da aquisicdo de novos conhecimentos para melhorar a pratica. Deste modo,
os dados obtidos fornecem informagGes precisas sobre a adequacéo das intervengdes no
dia-a-dia. Na enfermagem, estas premissas sao fundamentais. Tendo em conta que o
cuidado é centrado na pessoa, faz todo o sentido basear todas as intervencfes no
conhecimento cientifico rigoroso, por forma a prestar cuidados de qualidade.

Os resultados obtidos com este estudo alertam-nos para a necessidade de nos
direcionarmos no sentido da melhoria e da mudanca na forma como decorre a
hospitalizac&o da crianga, dando ndo s6 atencdo as necessidades da crianga mas tambem
dar evidéncia as necessidades dos pais. O alvo primordial das nossas intervencfes sao
as criancas internadas. Contudo, para que o cuidado a crianca seja efetivo e de qualidade
é fundamental incluir os pais nos cuidados e cuidarmos deles proprios, pois sé assim
eles poderdo responsabilizar-se e integrar o cuidado a crianga nas suas rotinas diarias de
forma autbnoma e segura.

Ao terminar o presente estudo e tendo em conta os resultados obtidos e a
reflexdo pessoal com base nos mesmos, podemos salientar aspetos que consideramos
importantes implementar na pratica, para a melhoria dos cuidados a crianca e seus pais.

Salientamos que, numa perspetiva de melhoria continua dos cuidados, devemos
incluir na nossa pratica, um acompanhamento aos pais ap0s a alta, por forma a
promover a continuidade dos cuidados e minimizar a sua ansiedade. Este
acompanhamento poderda ser realizado por meio de contacto telefénico uma semana
apos a alta clinica, por forma a perceber se existem dificuldades ou duvidas e dar
resposta as mesmas. O referido contacto telefonico e o seu registo, sera realizado pelo
enfermeiro responsavel da crianga durante o internamento.

Outro aspeto que consideramos importante para 0s pais, diz respeito a
possibilidade de organizar momentos de encontro entre os pais, onde estes possam
exprimir as suas emogdes, experiéncias e ouvir outros pais a falar das suas vivéncias.
Estes momentos, mediados por profissionais de saude, constituirdio um momento de
ajuda matua para as maes que assim o desejassem. Pretendemos encontros semanais,
onde estardo presentes pais e profissionais de saude, nomeadamente, enfermeiro e
psicdlogo.

Tendo em conta os resultados obtidos e as sugestbes a implementar para a

melhoria da qualidade dos cuidados abordadas anteriormente, acreditamos que estes
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constituem um contributo valioso ao nivel da implementacdo de medidas concretas, no
que concerne a informacao dada aos pais, e ao seu envolvimento no cuidar ao filho com
necessidades especiais de saude, ja que a sua implementacdo poderd sustentar uma
intervencdo pedagdgica focada na crianca e nos pais, porque é neste momento de crise
que a familia atravessa momentos de rutura e de novas adaptacGes, nem sempre faceis,
tanto a nivel pessoal como psicoldégico. Somente uma acdo conjunta de todos o0s
profissionais de salde terdo a capacidade de proporcionar uma melhor capacitacéo e
empoderamento dos pais para os cuidados.

Parece-nos importante salientar que os resultados apresentados destacam a
importancia dos(as) enfermeiros(as) no processo de aquisicdo de habilidades para o
cuidar, por parte dos pais. Que estes valorizam o apoio formal recebido e a
disponibilidade de toda a equipa.
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Vera Lopes
Telefone: 918391225

E-mail: veracrlopes@ gmail.com

A Senhora Enfermeira Diretora

Centro de Medicina de Reabilitagcdo

Assunto: Pedido de autorizacdo para a realizagdo de colheita de dados para o
desenvolvimento de um estudo de investigacdo, no servico de reabilitacdo pediatrica e

desenvolvimento.

Vera Cristina do Rosario Lopes, Enfermeira, com o nimero mecanografico
727075, a desempenhar fungdes no servigo de reabilitacdo pediatrica e desenvolvimento
e a frequentar o Curso de Mestrado em Enfermagem, é&rea de Especializacdo em
Enfermagem Avancada, do Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade Catdlica
Portuguesa.

O estudo intitulado “Informacéo/formacgdo necesséria aos pais no cuidar da
crianca com necessidades especiais de saude no domicilio”, sob orientacdo da
Professora Doutora Zaida Charepe e Co-orientacdo da Professora Doutora Margarida
Lourenco, docentes da Universidade Catolica Portuguesa, tem como objetivo
compreender qual a informacdo de salde necesséria aos pais de criangcas com

necessidades especiais de saude, para prestarem cuidados no domicilio.

Necessitando para o efeito da autorizacao de V. EX¢, venho por este meio expor

0 seguinte:

e Este estudo visa compreender qual a informacgdo de salde necessaria aos pais de
criangas com necessidades especiais de salde, para prestarem cuidados no
domicilio.



e E um estudo de natureza qualitativo, em que a colheita de dados seré realizada
através de entrevista aos pais, entre 0s meses de fevereiro de 2013 a junho de
2013.

e Durante a colheita de dados sera respeitada a confidencialidade dos participantes
e estes serdo previamente informados e esclarecidos sobre todo o procedimento

relativo a colheita de dados e assinardo o consentimento informado.
Tendo em consideracdo o referido, venho solicitar a V. Ex? autorizacdo para a
realizacdo da colheita de dados no Servico de Reabilitagdo Pediatrica e
Desenvolvimento.

Agradeco de ja a vossa disponibilidade

Aguardamos deferimento, encontrando-me ao dispor para qualquer esclarecimento

Lisboa, 30 de Janeiro de 2013

(Vera Lopes)
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Termo de Consentimento para os pais

Vera Lopes, mestranda em Enfermagem, &rea de especializacdo em Enfermagem
Avancada, enfermeira a desempenhar funcGes no servico de Reabilitacdo Pediatrica e
Desenvolvimento, do Centro de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitéo, encontra-se a
desenvolver um estudo de investigacédo no referido servico.

O estudo visa compreender qual a informacdo de salde necessaria aos pais de
criangcas com necessidades especiais de saude, para prestarem cuidados no domicilio.

Todos os dados recolhidos serdo tratados de forma confidencial. Os resultados,
ao serem apresentados nao irdo identificar qualquer dos participantes no estudo.

A participacdo no estudo é livre e esclarecida.

e Compreendo a importancia da investigacdo e as vantagens para a melhoria dos
cuidados ao meu filho(a).

e Foram descritos e explicados os procedimentos de investigacdo e foram
esclarecidas todas as minhas duvidas.

e Compreendo que tenho o direito de desistir de participar no estudo a qualquer
momento e que este facto ndo ird afetar os cuidados prestados ao meu filho(a).

e Compreendo que os resultados do estudo serdo utilizados para fins académicos,
publicacdes de carater cientifica e relatdrio de dissertacao.

Assinatura da méae/pai
Data / [

Para qualquer esclarecimento ou dlvida, contactar:
Vera Lopes — Telefone: 918391225

E-mail: veracrlopes@gmail.com
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INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

UNIVERSIDADE

CATOLICA
PORTUGUESA

CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM AVANCADA
Area de Especializacdo em Enfermagem Avancada

INFORMACAO/FORMACAO NECESSARIA AOS PAIS DE
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE
SAUDE NO CUIDAR NO DOMICILIO

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Vera Cristina do Rosario Lopes

Codificacdo:
Data: / /_



PARTE I — Caraterizagcdo Sociodemografica

1 - Identificacdo dos Pais

1.1 — Idade

1.2 - Género

1.3 - Estado Civil

1.4 - Escolaridade

1.5 — Profissdo

1.6 - Localidade

1.7 — Agregado Familiar

2 — ldentificacdo da Crianca
2.1 — Idade
2.2 — Género

2.3 — Diagn6stico

2.4 — ldade do diagndstico

2.5 — Fratria




Il PARTE - GENOGRAMA FAMILAR E ECOMAPA

2.1 - Elaboragéo de Genograma (Hanson, 2005)

Geracéo 1

...............................

Geragédo 3

Legenda
Relagéo muito proxima I:%) Relagdo conflituosa D\AMM/O

Separagao ou corte

..... (escrever as datas, D_{ }_O
Relagao afastada D Q se possivel)
unida e conflituosa M

2.2 - Elaboracéo de Ecomapa (Hanson, 2005)

Cl®

Q
@ | Q

Familia . = o
Alargada 808

Legenda

= Forte
- - Ténue

= Tensa

<« Fluxo de energia e de recursos




I11 PARTE - GUIAO DA ENTREVISTA

Questdo 1

Que informacdo considera importante ser abordada e/ou aprofundada durante o

internamento, para o/a poder ajudar na prestacdo de cuidados no domicilio?

Questéao 11

Que habilidades desenvolveu durante o internamento, que contribuiram para a ajudar a

cuidar da crianca no domicilio?

Questao Il

Sente dificuldade quando cuida do seu filho (a) no domicilio? Se sim, em que

situacdo(6es)? Descreva episddios significativos.

Questao IV

De que forma sente que a sua familia € recurso, para cuidar da crianca durante o

internamento e no domicilio?
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