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“A normalidade é uma estrada pavimentada.
E confortavel para caminhar, mas nela ndo crescem flores.”

Vincent Van Gogh
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RESUMO

As transicbes, embora sejam uma constante da vida do ser humano,
representam, necessariamente, um desafio, uma vez que implicam um estado de
particular instabilidade (Meleis, 2010). Dos momentos que desencadeiam processos
de transicdo, o diagnéstico de uma condicédo cronica adquire particular importancia

para a enfermagem, especialmente, em contexto de saude infantil e pediatria.

A resposta mais comum dos povos ocidentais, a uma condicdo crénica € a
nornmalizagdo (Anderson & Chung, 1982). No entanto, esta normalizagdo nem
sempre € atingida, pelo que é necessario identificar as barreiras existentes a
vivéncia do sentimento de normalizacdo em situacdo de condicdo cronica, assim
como as intervencdes de enfermagem promotoras do mesmo em criangas/jovens e

familias.

O percurso académico que culmina na elaboracdo do presente relatorio
privilegiou a interacdo com peritos, a reflexdo sobre a prética, e a integracao tedrico-
pratica. Para tal, foram realizados estagios em diferentes contextos clinicos e
atividades que permitissem dar resposta a problematica identificada, visando adquirir
competéncias gerais e especificas de Enfermeiro Especialista. As atividades
realizadas tém uma légica de crescente complexidade pelo que, inicialmente, se
elaboraram elementos reflexivos e se utilizaram os conhecimentos adquiridos na
colaboracéo em projetos existentes nas unidades. No estagio final, foram elaboradas
atividades para futura implementacdo de novos projetos subordinados a tematica
agui descrita. Destas atividades destacam-se a reformulacdo do Diario do Bebé, a
elaboracdo do Manual de intervencdo de enfermagem em saude mental infantil de
juvenil, elaboracdo de uma Revisdo Scoping acerca da normalizacdo, e a

elaboracao do Diario C.

Este percurso formativo permitiu consolidar conhecimentos relativos a
importancia da intervengdo dos enfermeiros na promocdo do sentimento de
normalizagdo em criangas e familias a viver uma condi¢cdo cronica e desenvolver

conhecimentos para melhorar a pratica de enfermagem de saude infantil e pediatria.

Palavras-Chave: Doenca Cronica, Crianca, Familia, Normalizag&o, Intervencgdes

de Enfermagem



ABSTRACT

Transitions, despite being a constant of human life, are necessarily a challenge,
since they imply a state of instability. (Meleis, 2010) From the moments that trigger
transition processes, the diagnosis of a chronic condition is particularly relevant for

nursing, especially for pediatric nursing.

Normalization is the most common Western response to a chronic condition
(Anderson & Chung, 1982). However, it is not always achieved, being important to
identify the existing barriers to the experience of the normalization feeling in a
situation of chronic condition, as well as the nursing interventions that promote it in

children and families.

The academic course that culminates in the preparation of this report, privileged
the interaction with experts and skilled professionals and the reflection and
integration of theory in practice. In order to do so, internships were performed in
different clinical contexts and activities were carried out, in order to respond to the
identified problem, and to acquire general and specific specialized competences.

The activities carried out are of increasing complexity. Initially, reflective journals
were elaborated and the knowledge obtained was used to collaborate on existing
projects in the clinical units. In the final stage, activities were elaborated for future
implementation of new projects subordinated to the subject described herewith.
Among these activities, we highlight the restructuration of the Baby’s Diary, the
elaboration of the Manual of nursing intervention in pediatric mental health, the
elaboration of a Scoping regarding the concept of normalization and the creation of
the C Diary.

This training allowed to cement the knowledge regarding the importance of
nursing intervention in promoting the feeling of normalization in children and families
living with a chronic condition, and develop knowledge and skill to improve the

pediatric nursing practice.

Keywords: Chronic Disease, Child, Family, Normalization, Nursing Interventions
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INTRODUCAO

A concec¢do de cuidar em enfermagem, pelo cariz cientifico que lhe é implicito,
encontra-se em permanente mutacdo. De acordo com a Ordem dos enfermeiros
(2010a; 2010b; 2011), o enfermeiro deve procurar continuamente oportunidades de
formacao, de modo a adquirir e desenvolver um maior leque de competéncias, com
vista a qualidade dos cuidados prestados e a uma pratica baseada na evidéncia. Por
sua vez, Schon (1992, 1997), Mao de Ferro (1999) e Benner (2001), defendem que
a aprendizagem em adultos deve ter por base a partilha de experiéncias com peritos
e a reflexdo na e sobre a préatica. Assim sendo, ao longo do 7° CEMESIP, foi
realizado um percurso formativo, que levou a elaboragdo de um Projeto de Estagio e

a aplicacdo do mesmo, e que culmina na elaboracdo do presente Relatorio.

A problematica em torno da qual se desenvolvera este projeto, foi determinada
por diversos aspetos, de entre os quais destaco a minha experiéncia profissional.
Exerco fungBes como enfermeira, numa unidade de cirurgia pediatrica e queimados,
onde contacto, frequentemente, com criancas e jovens com condicdo cronica e
respetivas familias, pelo que testemunho as transformacfes positivas e negativas
que este tipo de condicdo imprime na sua vida diaria. Além disso, tendo em conta 0s
recursos de saude atuais, a sobrevivéncia e a esperanca média de vida de criancas
com condicdo cronica € cada vez maior, pelo que esta ja ultrapassa a doenca aguda
como principal preocupacdo de saude em criancas e jovens (McElfresh & Merck,
2011).

Sabendo que, o Enfermeiro Especialista “promove a adaptacéo da crianga/jovem
e familia a doenga cronica” (Ordem dos Enfermeiros, 2010b, p.4), e que os
enfermeiros devem intervir ativamente na prestacdo de apoio e educacdo a
populacao, de forma a diminuir os efeitos disruptivos da condi¢ao crénica na crianca
(McElfresh & Merck, 2011), considero importante conhecer as barreiras/dificuldades
existentes a vivéncia e perce¢do do sentimento de normalizacdo no quotidiano de
criancas e jovens com este tipo de condicdo, e determinar as intervencbes
especificas do Enfermeiro Especialista na superacdo das mesmas e na promocao

deste sentimento.
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Tendo em conta os atuais paradigmas de enfermagem da integracdo e da
transformacao (Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette, & Major, 1996) com os quais
me identifico, quando se menciona o cuidar da crianca com condi¢cdo cronica,
encontra-se implicito o cuidado a respetiva familia, valorizando todos os aspetos e
experiéncias pessoais, sociais ou ambientais que os influenciam, tendo-os em conta
ao longo de todo o processo de cuidar. Entende-se, assim, cada crianga, jovem e
familia como multidimensionais e uUnicos, sendo cada uma das suas vivéncias

diferente da anterior e das de todos os outros.

Este relatorio tem como objetivo explicitar todo o percurso formativo realizado na
unidade curricular estagio com relatorio, justificando as atividades desenvolvidas e
as competéncias adquiridas ao longo desta experiéncia. Para tal, o mesmo
encontra-se dividido em seis capitulos principais: no primeiro capitulo, sera
apresentado o enquadramento conceptual, no qual se pretende espelhar a visdo da
profissdo de enfermagem, em particular no que respeita ao cuidado pediatrico,
assim como explicitar 0s conceitos metaparadigmaticos e outros conceitos
relevantes. No segundo capitulo, sera apresentada a problematica do projeto de
estagio e, consequentemente, do presente relatério. No terceiro capitulo, €
apresentado o percurso metodoldgico, e sdo descritas e analisadas as atividades
realizadas em cada um dos contextos de estagio, sendo que as competéncias
adquiridas encontram-se compiladas no capitulo seguinte. O quinto capitulo
apresenta os projetos futuros, que representam atividades cuja concretiza¢do néo foi
possivel durante o periodo de estagio, ou ideias de projeto que surgiram na
sequéncia do mesmo, para concretizacao a curto ou médio prazo. No ultimo capitulo

sera apresentada uma reflexao final acerca de todos os aspetos abordados.

14



1. ENQUANDRAMENTO CONCEPTUAL

1.1 Breve resenha sobre a concecao de cuidar em enfermagem

A enfermagem, assim como a concec¢ao de cuidar, tém vindo a evoluir ao longo
dos tempos, transformando-se em funcéo de diferentes paradigmas e teorias, fruto
da crescente investigagcao e producao de conhecimento neste ambito. Desde a sua
primeira publicacdo, em 1979, que Jean Watson defende a noc¢do de cuidar como
identidade da enfermagem, promovendo o0 abandono progressivo da Vvisao
biomédica da profissdo e alargando a sua intervencdo a muito mais do que a
dimenséo fisica da pessoa. Entramos, assim, no paradigma da transformacéo
(Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette, & Major, 1996), que reconhece a pessoa
como um ser anico, multidimensional, em muito superior a soma das suas partes. A
pessoa, encontra-se em constante interacdo com um ambiente mutavel e
imprevisivel, influenciando e sendo influenciada por este. Neste sentido, cada
fenémeno é impar, uma vez que depende diretamente das interacdes estabelecidas
entre a pessoa e aquilo que a rodeia, hum momento especifico. A mudanca
acontece, assim, através de estadios de organizacao e desorganizacédo, que levam a
um estadio de organizacdo superior (Newman, 1992). Continuando esta linha de
pensamento, Meleis (1985) introduz-nos o conceito de transig¢ao, referindo tratar-se
do processo e resultado da passagem de um estado estavel para outro estado
estavel, através de um estado de instabilidade. De acordo com a teoria de meédio
alcance da autora, as transicfes caracterizam-se por serem complexas, dinamicas,
longitudinais e multidimensionais, dependendo diretamente de interagcdes complexas
entre a pessoa e o ambiente que a rodeia (Meleis & Chick, 1986). A conclusdo de
um processo de transicdo implica necessariamente uma mudanga, sendo as mais
comuns a mudanca de identidade, papel, relacionamento, capacidades ou
comportamentos (Meleis & Schumacher, 1994). Por este motivo, uma transi¢ao &,
essencialmente positiva, pois embora o processo de transicdo possa parecer um
evento negativo, quando comparado com o estado pré-transicional, o seu resultado

acrescenta algo de positivo aos que o experienciaram.
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As transicdes podem ser vividas por individuos ou grupos, como familias, e
dividem-se em quatro grandes tipos: transi¢cdes de desenvolvimento do individuo,
das quais para proposito deste relatério se destaca a adolescéncia, ou familiares,
das quais se destaca a transicdo para a parentalidade, transicées de saude, das
quais se destaca o diagndéstico de uma condi¢do cronica, transi¢des situacionais e
institucionais (Meleis & Schumacher, 1994; Meleis & Trangenstein, 1994). Estas
transicbes podem ser esperadas, como no caso das transi¢coes de desenvolvimento,
ou inesperadas, como no caso da maioria das transicdes de saude, e podem, ou
ndo, ser desejadas pelos individuos nelas envolvidos. Cada processo de transicdo
estrutura-se em trés fases: entrada, passagem e saida. No entanto, ao mesmo
tempo, cada individuo pode experienciar multiplos processos de transicdo, podendo
encontrar-se em fases distintas de cada um deles. Além disso, no caso de um
processo de transicdo de grupo, diferentes elementos podem progredir nas trés
fases em momentos distintos. A progressao nestes estadios, assim como a vivéncia
de cada processo de transicdo, é influenciada por diversos fatores intrinsecos e
extrinsecos a(s) pessoa(s) implicada(s) nos mesmos (Meleis & Schumacher, 1994;

Meleis & Trangenstein, 1994).

A enfermagem, aparece-nos como facilitadora do processo de transigéo,
munindo-se do cuidar como mei0 para promover O Seu Sucesso e,
consequentemente, o bem-estar do individuo. Tendo em conta que, como ja foi
referido, as transicdes dependem da interacdo entre o individuo e o ambiente, a
enfermagem deve intervir ndo s6 junto da pessoa, mas também, no meio que a
rodeia (Meleis & Schumacher, 1994). O ato de cuidar em enfermagem nao se
encontra circunscrito a momentos de necessidade de cuidados fisicos (Meleis &
Trangenstein, 1994), devendo ocorrer ao longo de todo o ciclo de vida da pessoa,
quer de forma preventiva, preparando os individuos ou grupos para transicées
esperadas, quer durante o processo de transicdo, facilitando-o, quer apos a

transicéo, garantindo a manutencdo do bem-estar (Meleis & Chick, 1986).

Na mesma linha de pensamento de Afaf Meleis, e tendo por base o conceito de
transicdo apresentado, Swanson (1991) desenvolveu a teoria de médio alcance que
explicita a estrutura do cuidar em enfermagem, tendo como objetivo o bem-estar do
cliente, com particular enfoque na capacitacdo do outro para lidar com o seu proprio

processo de transicdo. Segundo esta autora, o cuidar reveste-se de cinco processos
16



bésicos: manter a crenca, ou seja, acreditar profundamente na pessoa, a na sua
capacidade para superar eventos e transicbes; conhecer, ou seja, procurar
compreender os fenomenos na forma como estes sdo experienciados pelo outro;
estar com, ou seja, demonstrar disponibilidade para escutar e apoiar o cliente
durante o processo de transicao; fazer por, ou seja, fazer pelo outro aquilo que este
faria por si proprio se tal fosse possivel, e capacitar, que a autora descreve como
facilitar ao outro a vivéncia das transicOes e de outros eventos desconhecidos. O
trabalho emocional é descrito como um meio para facilitar a aceitacao das situacdes
vividas (Swanson, 1993). Assim, o cuidar visa, acima de tudo, promover o
autocuidado, fazendo pelo cliente apenas aquilo que este desejaria fazer por si
préprio e que nao |lhe seja possivel, naguele momento. O cuidado é um trabalho
conjunto, e o cliente ndo deve ser substituido nas suas escolhas e decisdes, a hao

ser que as mesmas ponham em causa a sua vida ou a sua dignidade.

A doenca aguda, ainda que possa implicar uma mudanca, ndo implica um
processo de transicdo, enquanto situacdes de doenca crénica implicam,
necessariamente, a existéncia de um ou mais processos de transicdo (Meleis &
Trangenstein, 1994). Cuidar de individuos em situacdo de doenca aguda
autolimitada nao €, por isso, semelhante a cuidar individuos a viver uma condicao
cronica. Nesse sentido, seguidamente serdo abordados aspetos especificos do

cuidar da crianca e respetiva familia, em situacéo de condicéo crénica.

1.2 Cuidar da crianca e familia a viver uma condi¢ao crénica

Um dos conceitos centrais do presente relatério é a doenca ou condic&o cronica.

E consensual, entre os autores consultados, o facto de as mesmas serem
definidas pela sua duracdo e consequéncias. A doenca crénica caracteriza-se por
ser prolongada, irreversivel e potencialmente limitadora das capacidades e/ou do
desenvolvimento da crianga, e pela necessidade de cuidados permanentes (Vieira &
Lima, 2002; Barros, 2003; Moreira, Gomes, & S4&, 2014). Mc Elfresh & Merck (2011)
especificam esta ideia, dizendo que, uma condicdo cronica interfere com o
funcionamento do dia-a-dia por mais de 3 meses em cada ano, causa hospitalizacéo

superior a um més num ano, ou tem a probabilidade de causar ambas as situacoes.
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Devido as suas caracteristicas, no curso de uma doenca crénica, sdo expectaveis
periodos de agudizacdo em que a sintomatologia se agrava, periodos crénicos em
gue a mesma se encontra controlada e a crianca e familia readquirem a sua
autonomia, e um periodo terminal que corresponde ao periodo desde que a morte

parece inevitavel até que esta aconteca (Vieira & Lima, 2002).

Na literatura cientifica verificamos a utilizacdo dos termos “doenca” e “condicéo
cronica” como sinénimos. No entanto, os estudos mais recentes apresentam uma
distincdo entre ambos, tornado a perspetiva do cuidar mais holistica, reconhecendo
o cliente, neste caso, pediatrico, como parte integrante do meio que o rodeia,
influenciando-o e sendo influenciado por este. E, entdo, afirmado que doenca e
condi¢do crénica sao conceitos inter-relacionados. A primeira € inerente a crianca e
envolve as alteracfes bioldgicas que acontecem a nivel fisico, enquanto a segunda
€ mais ampla e complexa (perspetiva holistica). A condicdo cronica engloba as
diversas situacdes que sao vivenciadas devido ao diagndstico e tratamento, no
ambito biopsicossocial, e envolve as modificagdes no quotidiano que a crianca e sua
familia enfrentam em decorréncia da doenca (Silva et al.,, 2014). Assim sendo,
considerando a problemética a abordar, e o atual paradigma de enfermagem, adota-

se o conceito “condicdo cronica” para o presente relatorio.

Como ja foi referido, a condi¢céo crénica impde modificacdes importantes na vida
da crianca e do jovem, e da sua familia, uma vez que implica o cumprimento de
esquemas terapéuticos e de cuidados rigorosos, e a reestruturacéo total ou parcial
do dia-a-dia (Vieira & Lima, 2002; McElfresh & Merck, 2011). Por este motivo, viver
com uma condi¢do cronica, é particularmente desafiante para criancas e jovens, e
para a sua familia (Collet, Gomes, Holanda, Nobrega, & Araujo, 2010). Além disso,
devido aos desenvolvimentos da ciéncia e da medicina, a esperanca média de vida
das criangcas com condicao cronica tem vindo a aumentar exponencialmente, o que
origina desafios cada vez maiores, e uma maior necessidade de intervencéo das

equipas multidisciplinares (McElfresh & Merck, 2011).

Assim se compreende, a importancia da intervencdo dos enfermeiros junto das
criangas e jovens que vivem diariamente com este tipo de condigéo e que, devido
aos periodos de agudizacao, se veem perante situacdes emocionalmente intensas e

de stress, e transicOes de saude frequentes, necessitando de ajuda no
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desenvolvimento de estratégias adaptativas. Além disso, cuidar de criancas e jovens
implica compreendé-las como parte integrante de um nucleo familiar do qual séo
indissociaveis, sendo importante atender as necessidades da familia. Deste modo, o
foco dos cuidados de enfermagem em pediatria ndo pode ser apenas a crianca, mas
sim a respetiva familia ou pessoas de referéncia (Shelton, Jeppson, & Johnson,
1987; Pinto, Ribeiro, Pettengill, & Balieiro, 2010). Por este motivo, 0s enfermeiros
investem em relacdes intencionais com o0s pais e a crianca, para melhor
compreender 0s seus estilos parentais e de gestdo da condicdo cronica, e as
necessidades de ambos no que respeita a adaptacdo a doenca e a hospitalizacéo,
permitindo planear e implementar intervengdes familiares e maximizar a qualidade
dos resultados obtidos (Harrison, 2010; Craft-Rosenberg & Pehler, 2011). Neste
processo, a intervencao dos enfermeiros é transformadora, devendo estes agir como
percursores do sentimento de normalizagdo do quotidiano da crianca e de cada um

dos elementos da familia na sua individualidade e como um todo (Robinson, 1993).

Cuidar de criancas e jovens de forma holistica, implica, entdo, cuidar da familia,
atendendo as especificidades e necessidades de cada um dos seus membros
(Ordem dos Enfermeiros, 2011). Em situacdo de condi¢cdo crbnica, este aspeto
adquire ainda maior importancia, uma vez que, como ja foi referido, este tipo de
condicao implica um ou varios processos de transicdo complexos, e pode forcar
mudancas ndo s6 para o sistema familiar, como para cada elemento em particular
(Shelton, Jeppson, & Johnson, 1987). Encontramo-nos, entdo, numa logica de
cuidados centrados na familia, pelo que se encontram implicitos cinco principios
chave: a partilha matua de informacado aberta, objetiva e sem viés; o0 respeito
pelas diferencas pessoais, de valores ou crencas; a parceria nos cuidados e na
tomada de decisbes e a indissociavel negociacdo dos mesmos, e a
individualizacdo dos cuidados, tendo em conta cada crianca/jovem e familia de
forma singular, as suas vivéncias e dinamicas especificas, e as interacdes entre
cada um dos elementos da unidade familiar (Kuo, et al., 2012). A Crianga “é toda a
pessoa com menos de 18 anos de idade, sendo que em caso de doenca cronica,
incapacidade e deficiéncia até aos 21 anos, e/ou até que a transicdo apropriada para
a vida adulta esteja conseguida com sucesso” (Ordem dos Enfermeiros, 2011).
Pelos motivos acima descritos, quando se fala em cuidar de crianga(s) ao longo do

presente relatdrio, entenda-se cuidar de criangas e jovens e da respetiva familia.
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Cuidar da crianca a viver uma condi¢cdo crénica significa, entdo, garantir o
sucesso das suas transi¢des. Um dos indicadores de uma transi¢cdo de salude bem-
sucedida, no que respeita a crianca com condicdo cronica, € a presenca do

sentimento de normalizacéo.

1.3 Normalizagdo no quotidiano da crianga a viver uma condigéo

cronica

Como ja foi referido, o diagnéstico de uma condicéo crénica desencadeia um ou
Varios processos de transicdo quer para a crianca quer para a familia, representando
um momento de grande instabilidade para todos os elementos envolvidos. Estudos
acerca da resposta dos povos ocidentais
a situacbes de condicdo crbnica, revelam que o sucesso das transicoes
experienciadas neste contexto culmina, maioritariamente, na instalacdo do

sentimento de normalizacdo (Anderson & Chung, 1982).

A normalizacdo ndo €, no entanto, apenas um resultado, mas também um
processo, uma vez que diz respeito, tanto aos esfor¢cos desenvolvidos para lidar com
a condicdo vivida, como a percecdo da crianca e familia acerca de si, e ao
sentimento que se instala quando a dindmica familiar é restruturada, e os diversos
elementos experienciam 0s seus novos papeis e identidades de forma positiva
(Knafl, Darney, Gallo, & Angst, 2010). A normalizacdo, enquanto processo, consiste
na mobilizacdo de mecanismos de coping, para que seja instituida a “lente de
normalidade” descrita por Robinson (1993). Esta “lente de normalidade” ndo é mais
do que a reconstrucdo da realidade, face & condicdo existente, ocorrendo uma
mudanca do significado e do papel das atividades habituais, para que se adaptem as
particularidades da crianca, e a instituicdo de uma rotina alternativa, que considera
as necessidades da mesma, sem permitir que esta se torne o centro do sistema
familiar (Holaday, 1984; Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988; Bossert, Holaday, Harkins, &
Turner-Henson, 1990; Robinson, 1993; Rhem & Bradley, 2005; MacDonald &

Gibson, 2010).

O sentimento de normalizacdo no quotidiano da crianca e familia a viver uma

condicdo cronica, € o sentimento de dominio de papéis e de bem-estar subjetivo
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(Meleis & Trangenstein, 1994), que se instala quando a crianca e a familia, ainda
que reconhecendo o potencial ameacgador da condicdo existente, conseguem
reorganizar o seu dia-a-dia, de modo a que esta nao seja o foco principal do mesmo
(Clawson, 1996; Gravelle, 1997; Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999; Snethen,
Broome, Bartels, & Warady, 2001; Knafl & Deatrick, 2002; Dami&o, Dias, & Fabri,
2010; Staa, Jedeloo, Latour, & Trappenburg, 2008; Dogba, Rauch, Tre, Glorieux, &
Bedos, 2014). Quando o sentimento de normalizacdo esta presente, ainda que
reconhecam o esforco acrescido que € necessario de cada um, para gerir e integrar
a condicao no dia-a-dia, a crianca e familia sentem-se capazes de lidar, tanto com
0s aspetos expectaveis como com os inesperados da mesma (Knafl, Breitmayer,
Gallo, & Zoeller, 1996), e tém maior competéncia para o autocuidado (McDougal,
2002). Estas criancas e familias veem-se como “normais”, e interagem com o0s
outros de acordo com esta mesma visao (Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999),
sendo que tém a capacidade de enfatizar os aspetos semelhantes e marginalizar os
aspetos diferentes entre si e o grupo (Morse, Wilson, & Penrod, 2000). Assim, 0
impacto da doenca é minimizado (McDougal, 2002), observando-se o aumento da

esperanca (Robinson, 1993) e da motivagéo para o futuro (Gallo & Knafl, 1998).

Tendo em conta o0 conceito de capacitacdo apresentado por Swanson (1993),
depreende-se que a capacitacdo para o autocuidado e para a gestdo dos processos
de saude associados a condicao cronica, facilitam o processo de normalizacédo, e a
instalacdo desta como sentimento. No entanto, o sentimento de normalizacdo ndo é
um “tudo ou nada” (MacDonald & Gibson, 2010), sendo possivel oscilar entre
situagcdes em que o sentimento se encontre mais ou menos presente, de acordo com
as especificidades da condicdo em cada momento (Knafl, Breitmayer, Gallo, &

Zoeller, 1996), e podendo ser necessario refazer todo ou parte do processo.

As transicOes forcadas pelo diagndstico de uma condicao crénica fazem emergir
novos papéis e, até, novas identidades, tanto na crianga como na familia, que
necessitam de ser trabalhados e cimentados ao longo do tempo, de modo a
promover a manutengdo ou o restabelecimento do sentimento de normalizagéo.
Cada familia é Unica, possui ou desenvolve mecanismos e estratégias proprias, e ao
seu ritmo, para lidar de forma adaptativa com a condi¢ao cronica. O enfermeiro deve
acompanhar as familias nas diversas fases dos processos de transicao,

identificando as necessidades individuais especificas em cada momento, procurando
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restabelecer a estabilidade e a harmonia familiar, através da capacitagdo para o
autocuidado e da promoc¢éo do sentimento de normalizag&o.

Assim sendo, as intervencdes de enfermagem para promoc¢ao do sentimento de
normalizacdo pressupdéem o conhecimento profundo e individualizado de cada
crianca e familia, a identificacdo de aspetos mal-adaptativos, e a implementacéo de
estratégias personalizadas e adequadas caso a caso, desde o momento do
diagnostico (Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988, McDougal, 2002, Guell, 2007).

1.4 Intervencdo de enfermagem na promocdo (do sentimento) de

normalizacao

O primeiro passo da intervencao de enfermagem para promoc¢ao (do sentimento)
de normalizacéo, é a identificacdo de criancas e familias em situacdo mal-adaptativa
e, por isso, em situacdo de instabilidade, com risco de rutura iminente. Segundo,
Knafl e Deatrick (2002) a intervencéo é prioritaria em criancas e familias em que se
verifica: a enfatizacdo das diferencas entre a crianca e os pares e da sobrecarga
destas para o papel parental, a descricdo da doenca como grande foco da vida
familiar, a identificacdo da doenca como fonte de conflito familiar e/ou a visdo dos
tratamentos como fardo, obrigando a comportamentos que distanciam a sua vivéncia

familiar das restantes.

Apoés identificacdo das criancas e familias com maior necessidade de
intervencdo, a questdo que se coloca € como devemos intervir junto destas, com
vista a concretizacdo do processo de normalizacdo e a instituicdo desta como
sentimento. Neste ambito, Bossert, Holaday Harkins e Turner-Henkson (1990)
sugerem o0 seguinte conjunto de estratégias de intervencdo: em primeiro lugar,
determinar a definicdo de “normal” para a crianga e familia, para que se compreenda
se a “lente de normalidade” (Robinson, 1993) se encontra, ou ndo, presente e qual 0
nivel de esfor¢co ainda necessario para que definicdo do “novo normal” aconteca.
Depois, estudar o comportamento familiar para perceber se ja estdo a ser utilizadas
estratégias de normalizagéo face a situagdo da crianga. Caso ja se encontrem em
pratica estratégias de normalizagdo, aferir se as mesmas sao adaptativas e, caso

contrario, ajudar a crianga e familia no desenvolvimento de estratégias apropriadas.
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Além disso, segundo os autores supracitados, ao longo de todo o processo, €
fundamental apoiar os pais nos esforgos realizados para atingir o sentimento de
normalizacdo, através do reforco positivo dos comportamentos adotados e

relembrando que a normalizacdo deve ser o0 seu objetivo.

Relativamente a estratégias especificas de promocdo do sentimento de
normalizacdo, a evidéncia cientifica destaca: a alteracdo de expectativas,
promovendo junto dos familiares a aceitacéo da diferenca da crianca e a adequacao
das expectativas face as especificidades da mesma; o foco no dia-a-dia e no futuro
proximo, apoiando os pais no desenvolvimento de projetos adequados ao nivel de
funcionalidade da crianga em cada momento, evitando o foco excessivo em planos a
longo prazo; a gestdo eficaz da informacédo fornecida e da informacédo obtida pela
crianca e pela familia, ajudando na sua interpretacdo adequada; a realizacdo de
atividades familiares e individuais, relembrando os vérios elementos da unidade
familiar que sdo muito mais do que a condi¢do determina, devendo atender as suas
necessidades individuais e conjuntas (Peck & Lillibridge, 2005); a capacitacdo dos
pais e da crianca para a gestdo da condicdo (Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988;
McDougal, 2002); a educacao dos pais no sentido de ver a crianga como crianca
desvalorizando, tanto quanto possivel, as particularidades da doenca; a divisdo de
tempo igualitaria entre os varios filhos (caso exista mais do que um), evitando a
estigmatizagdo da crianga “doente” ou a exclusdao dos irmaos (Bossert, Holaday,
Harkins, & Turner-Henson, 1990); a promocédo da igualdade parental, da partilha de
ideias e opinides e das responsabilidades relacionadas com a crianga, evitando a
sobrecarga de um dos cuidadores e promovendo a harmonia familiar (Clawson,
1996; Knafl, Breitmayer, Gallo, & Zoeller, 1996; McDougal, 2002); a celebracdo das
pequenas e grandes conquistas, removendo o foco das limitacGes, ainda que
temporariamente (Lee & Rempel, 2014); a criagdo de uma rede de suporte
intrafamiliar, dos pares e/ou da comunidade, quando necessario (Damido, Dias, &
Fabri, 2010; McDougal, 2002); a informacéo da crianca e a familia com condigéo
cronica acerca dos seus direitos legais e 0 esclarecimento publico acerca das
necessidades especificas das criancas com condicdo cronica (Bossert, Holaday,
Harkins, & Turner-Henson, 1990).

No entanto, tendo em conta os ja referidos paradigmas de enfermagem da

integracdo e da transformacao , importa compreender a salde e os fenomenos que
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Ihe subjazem como multidimensionais e Unicos, no sentido em que sao o fruto da
interacdo de cada crianca e familia com aquilo que os rodeia, em cada momento
especifico. Como também ja foi referido, cada processo de transicdo € vivido de
forma particular por cada grupo e, até, por cada um dos seus elementos. Assim
sendo, a intervencdo de enfermagem para promocado (do sentimento) de
normalizagdo, vai muito além da implementacdo das intervencdes sugeridas,
devendo ser baseada no acompanhamento de cada crianca e familia de forma
holistica e individualizada, apoiando-os na vivéncia da sua experiéncia de saude ao
seu rtimo, tornado-os parceiros nos cuidados (Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette,
& Major, 1996) e capacitando-os para a gestdo do seu préprio processo de
normalizacdo (Swanson K. M., 1993). A crianca e familia devem ser apoiadas na
procura de solugbes e na construcdo de dinamicas préprias uma vez que, em
situacdes criticas, a tentativa e erro € o método mais eficaz para atingir solucbes
(Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988). Além disso, e tendo em conta a dindmica
caracteristica do sentimento de normalizacéo, é importante compreender e valorizar
0s problemas existentes em cada momento, assim como o0s esforcos realizados para

a sua superacgao (Robinson, 1993; Damiéo, Dias, & Fabri, 2010).

Independentemente de toda e qualquer intervencao, importa ter presente que a
concretizacdo do processo de normalizagdo implica, necessariamente, a passagem
de tempo (Peck & Lillibridge, 2005), e que este tempo sera diferente para cada
individuo e para cada familia, consoante as suas especificidades. Além disso, cuidar
a luz dos referencias teoricos descritos anteriormente, implica compreender que a
intervengdo que é eficaz para uma crianga e familia podera ndo o ser para outros.
Neste sentido, mais do que “fazer por”, é importante “fazer com”, apoiando cada
cliente na procura e no desenvolvimento de estratégias e mecanismos proprios para

gerir cada momento das suas transi¢cdes de saude.
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2. PROBLEMATICA

O tema central deste percurso formativo € Cuidar da crianca a viver uma condicao
cronica, que € considerado muito relevante para a prética de enfermagem
especializada devido ao crescente numero de criancas e adolescentes com
condicdo cronica e ao potencial disruptivo destas no crescimento e desenvolvimento
(Michaud, Suris, & Viner, 2014). Além disso, a adaptacdo a doenca cronica € um
tema principal nas unidades de competéncia de EESCJ definidas pela Ordem dos
Enfermeiros (2010b).

Sendo a normalizacéo a resposta da populacdo dos paises ocidentais mais comum
em situacdo de condicdo cronica (Anderson & Chung, 1982) e uma necessidade
para a maioria das criancas e familias nesta situacado (Damiéo, Dias, & Fabri, 2010),
mas sabendo que esta nem sempre estd presente ou é alcancada, define-se como
problema as “barreiras/dificuldades existentes na vivéncia e percecdo da
normalizacdo no quotidiano da crianc¢a, do jovem e da familia com condi¢ao crénica”.
O objeto de estudo sdo as “intervencdes de enfermagem para promocao do
sentimento de normalizagdo no quotidiano da crian¢ca com condi¢do cronica”, no
sentido de compreender o que pode ser feito para promover e facilitar a sua

conquista e manutencéo.
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3. DESCRICAO E REFLEXAO DAS ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

A metodologia na qual se baseia o percurso formativo, que culmina na
elaboracdo do presente relatério, tem por base os pressupostos defendidos por
Schon (1992, 1997), que refere que a formacédo de profissionais deve ser feita
através da reflexdo sobre, e na pratica. Na mesma linha de pensamento, Mao-de-
Ferro (1999) defende que, na formacgédo de adultos, a partiiha de ideias e as
atividades de reflexdo permitem melhorar as praticas diérias, e Benner (2001),
baseada no modelo de aquisicdo de competéncias de Dreyfus (1986), afirma a
estreita relacdo entre a teoria e a pratica no desenvolvimento de aprendizagens.
Assim sendo, foram realizados estagios em contextos de referéncia nos cuidados de
enfermagem a crianca e ao jovem, permitindo que o0s conhecimentos tedricos
adquiridos no contexto académico fossem mobilizados e aplicados, com vista a

aguisicdo de competéncias comuns e especificas de Enfermeiro Especialista.

Os estagios realizaram-se de acordo com o disposto no cronograma
apresentado no Apéndice |. A duracéo total do estagio (18 semanas) foi dividida em
quatro periodos, correspondentes a quatro contextos especificos, pretendendo-se,
assim, conhecer e intervir nos diferentes contextos de atuacdo do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude da Crianca e do Jovem (EEESCJ), nas
varias etapas do ciclo de vida de criancas e jovens, e do desenvolvimento infantil e
juvenil. Esta divisdo vai ao encontro do preconizado pela Ordem dos Enfermeiros
(2010a) e permite maximizar as potencialidades formativas desta unidade curricular.
A determinacdo dos locais de estagio e das atividades a desenvolver tiveram por
base a problematica descrita anteriormente, assim como o autodiagnostico de
competéncias realizado e apresentado no projeto de estagio, respeitando o

preconizado pela Ordem dos Enfermeiros.

Foram definidos objetivos gerais para o percurso formativo a desenvolver ao
longo desta unidade curricular, e objetivos especificos para cada contexto de
estagio, dos quais derivam as respetivas atividades. Com as atividades delineadas
procura-se responder, ndo so, as necessidades formativas pessoais, mas também a

necessidades identificadas em cada contexto de estagio. Assim, foi elaborado um
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Guia Orientador das Atividades de Estagio (Apéndice Il), que facilitou a

apresentacao do projeto a equipa de enfermagem e a monitorizacdo do mesmo.

Sédo, entdo, objetivos gerais dos estagios: 1) Desenvolver competéncias de
Enfermeiro Especialista no ambito do cuidar a crianga, o jovem e a respetiva familia
em diferentes contextos clinicos; 2) Adquirir estratégias de promocao do sentimento
de normalizagdo na crianca e no jovem, e familia, a viver uma condigdo cronica,
tendo em conta a experiéncia singular de cada cliente. As atividades decorrentes
destes objetivos enquadram-se numa pratica reflexiva e possuem uma légica de

crescente complexidade.

Os primeiros trés estagios tiveram a duracdo de quatro semanas e decorreram,
cronologicamente, numa Unidade de Cuidados Especiais a Recém-Nascidos
(UCERN), num Servico de Urgéncia Pediatrica (SUP) e numa Unidade de Saude
Familiar (USF). A ordem cronoldgica de realizacdo destes trés estagios deveu-se a
disponibilidade de cada um dos contextos. O Ultimo estagio decorreu no servigo de
internamento de Cirurgia Pediatrica/Unidade de Queimados, e teve a duracdo de
seis semanas. Este estagio foi escolhido como final, uma vez que se trata do servico
onde, atualmente, desempenho funcdes e, por este motivo desenvolvi atividades
mais complexas, a englobar no plano de melhoria continua da qualidade da
instituicdo. Pelo mesmo motivo, também a duracdo do estagio foi superior a dos

anteriores.

No decurso deste capitulo, serdo descritas as atividades desenvolvidas ao longo
dos estagios, em funcdo dos objetivos especificos definidos, pretendendo-se
demonstrar as competéncias comuns e especificas de Enfermeiro Especialista

adquiridas através das mesmas.

3.1. UCERN

Desde que iniciei este percurso formativo que tinha presente o contexto que nao
poderia faltar no meu percurso de estagio: uma unidade de neonatologia. Ainda que
0 meu caminho enquanto enfermeira seja curto, sempre trabalhei em servicos de

pediatria, cuidando de criangas e jovens dos 0 anos 21 anos (vide pagina 49). No
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entanto, nunca, enquanto estudante ou profissional, tinha tido oportunidade de
contactar com uma unidade de neonatologia, pelo que o conhecimento e
competéncias nesta area eram muito reduzidos. A UCERN € uma unidade de
cuidados intensivos e intermédios para recém-nascidos, cuja equipa de enfermagem
€ composta por EEESCJ, Enfermeiros Especialistas em Reabilitacdo (EER) e
Enfermeiros de Cuidados Gerais (EG). Por estes motivos, e por ter conhecimento do
excelente trabalho multidisciplinar aqui desenvolvido, optei por escolher este

contexto de estagio.

Defini, entdo, como objetivos especificos para este estagio: 1) reconhecer a
intervencdo do enfermeiro face a transicdo de saude de cada crianca, e familia; 2)
identificar técnicas de avaliacdo do crescimento e desenvolvimento infantil e
respetivas orientacdes antecipatorias; 3) identificar praticas promotoras da transi¢ao
para a parentalidade e vinculacdo; 4) refletir sobre as vivéncias/sentimentos da
familia associados ao bebé real e ndo idealizado; 5) adquirir conhecimentos sobre
cuidados orientados para o desenvolvimento e a sua relagdo com a promocéo do

sentimento de normalizacéo.

O inicio deste estagio trouxe consigo enormes insegurancgas e receios, uma vez
gue me encontrava totalmente fora da minha zona de conforto. No entanto, 0 modo

excecional como fui recebida, depressa fez desmoronar parte dessas insegurancgas.

3.1.1. Reconhecer a intervencédo do enfermeiro face a transicdo de saude e para

a parentalidade de cada crianca e familia

Uma das atividades que tinha proposta para este estagio, era a observacao
participante das praticas diarias dos enfermeiros do servico. Tive, entdo,
oportunidade de observar e colaborar na prestacdo de cuidados a recém-
nascidos e as suas familias, desde o momento da admissao, até ao momento da
alta, quer em cuidados intensivos, quer intermédios. Tendo em conta que, neste
contexto, todos as criangas e familias se encontram perante um ou mais processos
de transicdo, esta observacgao, participante, permitiu-me identificar a intervencéo do
enfermeiro (especialista) face a estas transicbes, com especial enfoque nas

transicOes de salude e para a parentalidade.
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Para implementar intervencdes de enfermagem individualizadas para cada
crianca e familia importa, em primeiro lugar, conhecé-las o0 mais profundamente
possivel. Neste sentido, aquando do acolhimento a unidade, é realizada uma
avaliacdo inicial do bebé e da familia, sendo recolhido o maximo de informacao
possivel em relacdo aos mesmos, procurando compreender 0s sentimentos
emergentes, a dinamica, o contexto familiar e a rede de suporte existente. Perante
os dados recolhidos, é elaborado um plano de cuidados, tdo focalizado quanto
possivel nos aspetos potencialmente disruptivos identificados. Este plano de
cuidados vai sendo atualizado, podendo ser acrescentadas novas necessidades
detetadas e removidas aquelas que ja se encontrem colmatadas. A avaliagdo inicial,
assim como as reavaliacdes realizadas ao longo do tempo, permitem identificar, ndo
s6 focos de enfermagem para cada crianca e familia em especifico, tendo em conta
as transicdes em curso, como a necessidade de intervencdo por parte de outros
profissionais da equipa multidisciplinar, e realizar o respetivo encaminhamento.

Um dos aspetos que observei na pratica dos EEESCJ, e que procurei
implementar na minha propria pratica, foi a negociacao do envolvimento dos pais
na prestacdo de cuidados aos bebés, e a progressdo do mesmo, ao longo do
internamento, com vista a capacitacdo e a autonomia familiar. Este envolvimento
progressivo, facilita a redefinicdo de papeis e, consequentemente, a restruturagao
familiar em situacdo de transicdo. Em alguns dos casos, o0s pais foram
demonstrando, sucessivamente, maior disponibilidade para cuidar da crianca,
solicitando que |hes fossem atribuidas novas responsabilidades em cada dia. No
entanto, noutras situacdes, foi necesséria a utilizacdo de estratégias para motivacao
de um ou ambos os pais, de modo a promover o contacto com 0S Nnovos papeis e a

mobilizacdo de estratégias de coping para cada situacao.

Ao longo deste estagio, tive oportunidade de prestar cuidados a recém-
nascidos e familias com condi¢gdo cronica efetiva e potencial (por exemplo,
recém-nascidos prematuros que se prevé que venham a desenvolver sequelas da
prematuridade, mas cuja gravidade ainda se desconhece) e com condi¢cdo aguda.
Em ambos os casos, encontrei-me perante pessoas em situacdo de transicao
saude-doenca e/ou para a parentalidade. Observei e tive oportunidade de por em
pratica, a intervenc¢do do enfermeiro enquanto educador, facilitador da comunicacéo,

promotor da expressdo de emocdes e da esperanca. No decorrer do estagio tive
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oportunidade de colaborar na prestacdo de cuidados a um bebé prematuro, em
situacdo de especial complexidade, entre outras situacdes. Neste caso, identificou-
se como importante para a recuperacdo do recém-nascido, a colaboracdo dos pais
nos cuidados, nomeadamente através do toque, mas a mesma nao estava a ser
conseguida. Estes pais encontravam-se numa situacao desejada de transicao para a
parentalidade, agravada e dificultada por uma situacdo de transicdo de saude
inesperada. Pelas conversas a que tinha assistido entre 0os pais e a equipa de
enfermagem, apercebi-me que a recusa dos pais em colaborar nos cuidados a
crianga estava relacionada, apenas, com a falta de informacéo face a importancia da
sua intervencéo, e que a mesma estaria a agir como fator dificultador das transicbes
em curso e do bem-estar dos pais e da crianca. Assim sendo, considerei importante
intervir junto destes, informando-os e promovendo a expressdao emocional. A

descricdo e analise desta interacdo encontra-se no Apéndice Il

Outra intervencgéo que tive oportunidade de observar e em que pude colaborar,
varias vezes, foi a alta do recém-nascido. Em relacdo a este aspeto, ressalvo o
facto de a preparacdo para a alta ser iniciada tdo precocemente quanto possivel,
tendo em conta aspetos especificos da crianca e familia, quer devido a condi¢do de
saude, quer por outros motivos. Neste sentido, sdo tidas em conta as necessidades
expectaveis do recém-nascido no momento da alta, preparando-se ndo s6 os pais,
como também o ambiente envolvente, nomeadamente o domicilio. Neste ambito,
sdo reconhecidas necessidades acrescidas aos recém-nascidos e familias com
condicdo cronica diagnosticada, nomeadamente devido as mdltiplas transicdes
ainda em curso. Por este motivo, encontra-se em fase de elaboracdo na unidade,
um projeto de equipas de cuidados. Este projeto consiste na existéncia de um
enfermeiro de referéncia para recém-nascidos com condi¢cdo cronica e de uma
equipa multidisciplinar para acompanhamento destas criancas no periodo de pés-
alta hospitalar, colaborando na transicéo para os cuidados de saude primarios e na
adaptacdo a vida diaria. Além disto, existe também o projeto de telefonemas de
follow-up, que consistem na realizacdo de um telefonema pdés-alta para aferir a
continuidade dos cuidados e detetar eventuais questdes ou necessidades
especificas existentes por parte dos pais. Todos os telefonemas recebidos dos pais
ou cuidadores, assim como o respetivo assunto, sdo também registados, para que

se mantenha o seguimento e encaminhamento necessarios.
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Em suma, em contexto de internamento de neonatologia, tive oportunidade de
compreender a importancia da personalizagcdo dos cuidados, a cada crianca e
familia, desde o acolhimento até ao momento da alta. Neste contexto, todos os
elementos da unidade familiar se encontram, necessariamente, em processo de
transicdo, que pode ou ndo, ser esperado/desejado. Neste sentido, importa estar
atento a forma como cada elemento progride nos referidos processo de transicao,
adequando a intervencédo de enfermagem em cada momento, com vista a promocao
do sucesso destas transicbes. Em situacdo de condicdo crénica em fase inicial,
importa promover o reconhecimento e aceitacdo da doengca e a mobilizagdo ou
criacdo de mecanismos de coping, para que a reconstrucdo da realidade e o
processo de normalizacdo sejam iniciados. No entanto, este processo precisa de ser
monitorizado cuidadosamente, para garantir o seu progresso e a instalacdo do
sentimento de normalizag&o. Assim, a continuidade dos cuidados e a transmisséo de

informacao as diferentes equipas de cuidados envolvidas € fundamental.

3.1.2. Identificar técnicas de avaliagdo do crescimento e desenvolvimento

infantil e respetivas orientacdes antecipatorias

Neste contexto tive, ainda, oportunidade de observar e colaborar na avaliacéao
do crescimento e desenvolvimento dos recém-nascidos. A avaliacdo
antropomeétrica (peso e altura) é realizada pelas enfermeiras, diariamente, a todas as
criancas que retunam condicbes para tal. Os dados séo registados nas notas de
enfermagem e, semanalmente ou no dia da alta, no boletim individual de saude. A
pesquisa de reflexos e a avaliacdo de competéncias e comportamentos do recém-
nascido ndo é feita de forma sistematica pelos enfermeiros, sendo habitualmente,
realizada pela equipa médica. No entanto, observei que os EEESCJ se encontram
despertos para a importancia desta avaliagdo, realizando a observacao
sistematizada e completa do bebé, habitualmente no momento dos cuidados de
higiene, para evitar manipulacdes desnecessarias. Tive oportunidade de observar e
colaborar nesta avaliagdo a diversos recém-nascidos e de, nesta sequéncia,
desenvolver momentos de educacdo para a saude, e fornecer indicacoes

antecipatorias, como por exemplo a posicdo ao deitar, o posicionar em decubito
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ventral quando a crianga estiver acompanhada e acordada, para estimulacéo e
desenvolvimento da musculatura dorsal, a estimulagdo precoce, entre outras.
Relativamente a este aspeto, considero, ainda, importante ressalvar a interligacao
entre os EEESCJ e a equipa médica, na detecdo e seguimento de sinais de

alarme.

A semelhanca do que observei, em alguns momentos de prestacdo de cuidados,
tive oportunidade de conversar com 0s pais acerca das competéncias do recém-
nascido, sugerindo estratégias para maximizar estas competéncias e promovendo o
comportamento interativo e a estimulacdo precoce do bebé. Desta forma, foram,
mais uma vez, adquiridas competéncias especificas de EEESCJ, nomeadamente,

no que respeita a unidade de competéncia E 3.1.

3.1.3. Identificar préaticas promotoras da transicdo para a parentalidade e
vinculacéo, e refletir sobre as vivéncias/sentimentos da familia associados ao bebé

real e ndo idealizado

7

Ao longo deste estagio, aprendi que este é um contexto privilegiado para
promocdo da vinculacdo, avaliacdo do processo de transicdo para a
parentalidade e promoc¢do do sucesso do mesmo. Aqui, 0s enfermeiros tém
oportunidade de observar a relacdo estabelecida entre os pais, e destes com o0
bebé. Assim, acompanham a evolucdo dos processos familiares e o desempenho
dos novos papéis, desde o nascimento/internamento, até a alta, podendo intervir e
apoiar os diferentes elementos sempre que necessario. Verifiquei que, os EEESCJ,
se encontram mais despertos para a importancia da aproximacéo da experiéncia da
parentalidade ao que esta seria se a crianca nao estivesse internada,
acompanhando o estabelecimento das rotinas parentais e a integracdo dos novos
papéis, dedicando-se a observacdo proxima de cada familia, avaliando o
desenvolvimento da parentalidade e a vinculagéo e intervindo para os potenciar
quando necessario. Esta observacdo encontra-se sistematizada e integrada na
pratica diaria dos EEESCJ e, enquanto futura EEESCJ fui, também, incentivada a

olhar de forma estruturada para as dindmicas destes “novos pais”, procurando
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identificar eventuais necessidades em si proprios ou no estabelecimento de uma

relacdo emocionalmente significativa com o bebé.

Como ja foi referido, quando possivel, € solicitado aos pais que tragam roupas
ou brinquedos de casa. Assim, procura-se que o cuidado ao bebé seja o mais
aproximado possivel da sua realidade, e promove-se a aproximacdo das vivéncias
durante o internamento as idealizadas antes do nascimento/internamento. Esta
intervencdo tem como objetivo focar a atencdo dos pais e os cuidados no recém-
nascido enquanto pessoa, e nas suas capacidades, e ndo na doencal/internamento,

promovendo o sentimento de normalizacdo e/ou facilitando as transi¢oes vividas.

Relativamente aos projetos em desenvolvimento no servigo, neste ambito,
destaco o projeto de promocdo da parentalidade. Este projeto consiste na
realizacdo de sessdes de formacdo breves aos pais e cuidadores dos recém-
nascidos, com vista a sua capacitacdo para cuidar dos mesmos. Os temas sao
adaptados consoante as necessidades detetadas no momento, mas que incluem
aspetos como o banho ao bebé, a lavagem nasal, a alimentacdo, as colicas e
técnicas de conforto e massagem. Ainda que nao tenha sido possivel participar ou
realizar nenhuma destas sessoes, por indisponibilidade do servigo, tive oportunidade
de aproveitar momentos de prestacdo de cuidados, e até questdes colocadas pelos
pais, para realizar esta partilha de conhecimentos. Desta forma, procurei capacita-
los para os cuidados ao bebé, no domicilio e fornecer orientagdes antecipatérias, por
exemplo, acerca das célicas e da integracdo da massagem ao bebé na rotina diaria,

de aspetos de seguranca basicos e do transporte da criangca em veiculo automovel.

Um dos aspetos focado no projeto acima descrito e, também, pautado nos
cuidados prestados na unidade, € a promocdo da amamentacdo. Desde que
estejam reunidas as condicfes para tal, a equipa de enfermagem estimula os pais a
adotarem este regime alimentar para os bebés, evidenciando os seus multiplos
beneficios para ambas as partes. Mais uma vez, sdo aproveitados momentos de
prestacao de outros cuidados ou mesmo o0 momento da mamada, para incentivar 0s
pais a colocar questbes e para esclarecer ou desmistificar alguns aspetos. Os
enfermeiros demonstram grande preocupacdo, ndo s6 com a promocao do
aleitamento materno, mas também com o facto de tornar o momento da

alimentacdo do bebé numa experiéncia rica e de interacdo positiva, quer para
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0S pais quer para 0os recém-nascidos pelo que, sempre que possivel, os pais sdo
incentivados a manter contacto fisico com o bebé durante a mamada (inclusive em
caso de alimentacéo por biberon) e sdo ensinados a observar o comportamento do
mesmo reconhecendo 0s sinais por si transmitidos (de relaxamento ou de stress).
Este é um dos aspetos que procuro, também, que seja parte integrante da minha
propria préatica profissional. No entanto, enquanto estudante neste contexto, tive
oportunidade de, ndo s6 aplicar conhecimentos praticos que ja possuia, tornando-os
uma mais-valia para os recém-nascidos e familias de quem cuidei, mas também,
partilhar experiéncias e saberes com a equipa de enfermagem, enriquecendo-

me pessoal e profissionalmente, neste e outros aspetos.

Como estudante, e futura EEESCJ, tive também, neste contexto, oportunidade
de aprofundar conhecimentos, observar e pbér em pratica o método canguru,
promovendo o contato fisico entre as mées e 0s recém-nascidos. Embora
conhecesse este método, nunca tinha tido oportunidade de o pér em pratica, nem de
observar os seus efeitos. Além de permitir o reconhecimento da mée e do bebé e,
consequentemente, atuar como promotor da vinculacdo e facilitador da
amamentacao, pude ver a sua atuacao na diminuicdo da dor e na estabilizacdo dos

restantes sinais vitais.

Outra das atividades realizadas neste estagio foi um jornal de aprendizagem
(Apéndice 1V). Este jornal de aprendizagem surge da necessidade de reflexédo
acerca de um aspeto especifico no qual a minha intervencdo inicial ndo foi
promotora da transicdo para a parentalidade, por ter permitido que as minhas

crencgas enquanto pessoa interferissem no meu pensamento enquanto profissional.

Um dos aspetos que motivou a escolha deste local de estagio foi a existéncia do
sistema Babycare, uma parceria entre a Fundacao Portugal Telecom e o Hospital,
gue consiste na instalacdo de camaras junto das incubadoras que transmitem
imagens em direto para uma area reservada, a que 0s pais podem aceder com uma
password gerada por um sistema informatico. Infelizmente, conforme me foi
explicado no acolhimento ao servi¢o, o sistema apresenta uma seérie de erros, que
dificultam a geracdo de acessos para a sua utilizacdo. Por este motivo, nao foi

possivel observar a utilizacdo do Babycare.
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Para concretizar este objetivo, tive oportunidade de observar e praticar algumas
das estratégias utilizadas na promoc¢do da transicdo para a parentalidade e da
vinculacdo. Apercebi-me que, ambos os processos podem ser dificultados, tanto por
fatores inerentes aos pais ou a crianga, como por fatores externos, ndo ocorrendo de
forma continua ou previsivel, tal como referenciado por Meleis & Schumacher (1994)
e Meleis & Trangenstein (1994). Por este motivo, mais uma vez, importa estar atento
a cada crianca e familia em todos os momentos, avaliando a vivéncia do processo
de transicao e a vinculacao, implementando estratégias adequadas as necessidades
de cada um, sempre que necessario. Em situa¢do de condi¢ao cronica, mais uma
vez, encontramo-nos perante um processo de transicdo para a parentalidade
dificultado e agravado por uma transicdo de saude, afastando o bebé real do
idealizado. Nestas situacfes, as estratégias descritas anteriormente, permitem
aproximar a experiéncia parental e o bebé real ao idealizado promovendo, ndo s6 a
vinculacdo, mas também a reorganizacao familiar e a (re)significacdo dos papéis e
das atividades parentais, conforme defendido por Deatrick, Knafl, & Walsh (1988),
Holaday (1984) e Robinson (1993).

3.1.4. Adquirir conhecimentos sobre cuidados orientados para o

desenvolvimento e sua relagdo com a promocéao do sentimento de normalizacao

No momento em que me foi apresentada a unidade, observei que todo o
ambiente da mesma € pensado e cuidadosamente manipulado para permitir a
tranquilizacdo e a (re)organizacdo dos recém-nascidos e das respetivas familias,
promovendo o0 seu bem-estar. A unidade € pautada pela filosofia dos cuidados
orientados para o desenvolvimento e, consequentemente, pelos cuidados centrados
na familia. Por este motivo, promovi um momento de partilha de experiéncias
com a enfermeira orientadora acerca dos cuidados orientados para o
desenvolvimento e do seu contributo para a promoc¢do do sentimento de

normalizagdo tendo, deste contacto, resultado um registo reflexivo (Apéndice V).

Um dos projetos existentes neste contexto é o projeto de humanizacdo dos
cuidados, dinamizado pela enfermeira orientadora. Este projeto visa, como 0

préprio nome indica, a humanizagéao dos cuidados e a proximidade entre a equipa de
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enfermagem e as familias dos recém-nascidos internados no servico. Uma das
atividades que tinha projetado para este estagio, era a realizacdo de um material
informativo sugestivo das potencialidades/conquistas do recém-nascido, com vista a
promocdo do sentimento de normalizacdo. Face a dificuldade na aprovacédo de
folhetos ou posters para utilizagdo na unidade, foi-me sugerida reformulagcdo de um
elemento j& existente, tornando-o promotor do sentimento de normalizagdo. Esta

sugestéo permitiu potenciar a atividade sugerida e adequa-la ao contexto em causa.

Durante o seu proprio percurso formativo de EEESCJ, a enfermeira orientadora
desenvolveu um Diario do Bebé, baseado no elemento com 0 mesmo nome da
associacdo XXS, e adaptando-o as necessidades da unidade. No entanto, por se
revelar insuficiente para o cumprimento do seu propdésito, foi-me colocado o desafio
de transformar este material, para que pudesse espelhar as potencialidades e
conquistas do recém-nascido e, ao mesmo tempo, tornar-se promotor da
comunicacao expressiva de emocdes entre a equipa e os pais/cuidadores. Para este
efeito, ao elemento ja elaborado pela enfermeira orientadora, considerei pertinente
acrescentar um espaco que permitisse assinalar os marcos importantes e as
conquistas do recém-nascido, desde o momento do internamento até ao momento
da alta, com o objetivo de promover a esperanca realista, baseada em aspetos
concretos, e 0 sentimento de normalizacdo, através do foco no dia-a-dia, e em
aspetos positivos como as conquistas e potencialidades do bebé, indo ao encontro
do referido por Peck & Lillibridge (2005) e Lee & Rempel (2014). Além disso,
reformulei alguns elementos de texto, com o0 objetivo de promover a escrita
terapéutica tanto por parte dos pais, como dos profissionais. A escrita terapéutica,
nao so6 facilita a expresséo e a validacdo de emocdes e o envolvimento emocional
de ambas as partes, como permite 0 conhecimento mutuo das vivéncias e dos
recursos de cada um em cada momento, e a individualizacdo dos cuidados,
promovendo a esperanca (Magéao & Leal, 2001; Gomes, 2011). Ao longo do estagio,
tive oportunidade de observar a utilizacdo deste diério, assim como as implicacdes

positivas do mesmo para os cuidados de enfermagem (Apéndice VI).
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3.2. Servigco de Urgéncia Pediatrica

Como ja foi referido, para ir ao encontro do preconizado pela Ordem dos
Enfermeiros, e pretendendo alargar o leque de competéncias adquiridas, considerei
fundamental a inclusdo de um estagio em contexto de urgéncia/emergéncia nesta
unidade curricular. Tendo em conta a necessidade de interligag&o entre o servigo em
gue trabalho e o servico de urgéncia da mesma unidade hospitalar, considerei

pertinente que o estagio deste ambito fosse realizado no servico de urgéncia.

O SUP é um servico de urgéncia pediatrica polivalente, pelo que sdo recebidas
criangcas com necessidade de cuidados das diversas especialidades médicas e
cirdrgicas. A equipa de enfermagem do servico € constituida por EG, EEESCJ e
EER. No momento em que decorreu o estagio, o espaco fisico do servico,
encontrava-se em fase de reestruturacdo, sendo que alguns dos “postos”, como o

servico de observacédo, se encontravam em locais provisorios.

Para este estagio defini, entdo, os seguintes objetivos especificos: 1) reconhecer
a intervencao do enfermeiro na transicdo de saude de cada crianca, jovem e familia;
2) analisar as praticas dos enfermeiros em situagcdo de instabilidade das fungbes
vitais; 3) conhecer os recursos de enfermagem existentes para referenciacdo e
seguimento de criancgas, jovens e familias a viver uma condig&o cronica; 4) promover
a continuidade dos cuidados a criancas, jovens e familias a viver uma condicao
cronica; e 5) refletir acerca das intervencdes de enfermagem promotoras do
sentimento de normalizacdo em criancas e familias a viver uma condi¢do cronica,

em contexto de transi¢cdo de saude inesperada.

3.2.1. Reconhecer a intervencdo do enfermeiro na transicdo de saude de

cada crianca, jovem e familia

A semelhanca do estagio anterior, tive oportunidade de observar e colaborar
na prestacdo de cuidados a criangcas e familias em contexto de urgéncia
acompanhando, preferencialmente, enfermeiros especialistas na assisténcia de

criangas quer com patologias do foro médico, quer cirdrgico.

38



A orientacdo deste estagio foi realizada pela Enfermeira-Chefe do servigo,
EEESCJ. No inicio de cada turno, a enfermeira dava indicacdo para que
acompanhasse um dos enfermeiros escalados no posto de trabalho que lhe era
atribuido, discutindo e analisando as experiéncias no final de cada turno. Considero
que esta opcado permitiu-me alargar as experiéncias e as competéncias
desenvolvidas, uma vez que me permitiu observar um maior nimero de situacdes.
Além disso, a observacdo de diferentes formas de atuar perante situacdes
semelhantes, permitiu-me desenvolver o sentido critico, promovendo a reflexdo

acerca das minhas préprias praticas.

O método de trabalho adotado neste servico € o método funcional ou de tarefa,
tendo cada enfermeiro um posto de trabalho atribuido, ao invés de acompanhar as
criancas ao longo do seu percurso dentro do servico. Comecei por seguir 0 mesmo
método de trabalho, permanecendo num posto em cada turno, acompanhando um
enfermeiro especifico. No entanto, este aspeto originou um incidente critico e uma
reflexdo estruturada, através de um jornal de aprendizagem segundo o ciclo de
Gibbs (Apéndice VII) e a uma necessidade de mudanca de atuacéo, uma vez que se
revelou pouco promotor do cuidado holistico ou da normalizacdo. Neste sentido,
apos discussdo com a enfermeira orientadora, optei por iniciar os turnos na sala de
triagem e, quando verificava a existéncia de situacdes particularmente complexas
e/ou de criancas com condicdo cronica, acabava por acompanhar as mesmas

durante o seu percurso no servico de urgéncia.

Acompanhar os enfermeiros nos postos de triagem, em diferentes turnos,
permitiu-me contactar com uma enorme diversidade de situacdes, respeitantes as
diferentes dimensGes da pessoa. As intervencbes de enfermagem aqui
desenvolvidas exigem conhecimento e capacidade de observacdo e avaliacédo
rapida e precisa, que tive oportunidade de treinar e desenvolver através do contato

com situacdes de maior e menor complexidade e gravidade.

Nos postos de triagem, os enfermeiros deparam-se com situagbes de doenca
aguda, autolimitada mas, também, com situacdes de agudizacdo de condicbes
cronicas ja existentes. Observei, neste local, diferencas importantes na atuacao
perante criancas e jovens saudaveis ou com condicdes cronicas. O protocolo de

triagem foi alterado recentemente, encontrando-se em vigor a triagem Canadiana.
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Podem realizar triagem, enfermeiros generalistas e especialistas, desde que tenham
frequentado formacao especifica para tal. Acompanhei no posto de triagem, tanto
EEESCJ, como EG, tendo notado diferentes formas de atuacdo no que respeita a
triagem e encaminhamento de criancas e jovens com condi¢cdo cronica.
Observei que a maioria dos enfermeiros especialistas tendem a adotar uma ou mais

das seguintes agoes:

o Triar prioritariamente criancas e jovens com condi¢cdo cronica grave ja
conhecida: observei, por exemplo, que os pais das criangas com condi¢cdo crénica
grave se dirigem imediatamente a sala de triagem, apds inscricdo da crianga, nao
esperando serem chamados, e que os EEESCJ, procuram que estes tenham que
esperar o minimo tempo possivel para serem triados;

o Aumentar a prioridade atribuida, dentro do possivel, tendo em conta a
situacdo da crianca naguele momento: por exemplo, sabendo que um quadro febril
numa criangca com condicdo cronica que a impeca ou dificulte a expressao de outra
sintomatologia (por exemplo: paralisia cerebral) pode representar maior gravidade
do que numa crianca saudavel, sem outras queixas, observei que os EEESCJ optam
por aumentar a prioridade atribuida automaticamente pelo sistema, fazendo com que
esta reflita o risco existente, e ndo apenas a sintomatologia observada,;

o Encaminhar a crianca diretamente da sala de triagem para um gabinete
meédico: além dos aspetos referidos anteriormente, e sempre tendo em conta cada
situacao em concreto, as criangcas com condi¢do crénica sdo encaminhadas para um
gabinete médico, promovendo a celeridade do atendimento e minimizando os

tempos de permanéncia no servi¢o de urgéncia.

Tive oportunidade de discutir alguns destes aspetos com os préprios EEESCJ e
verifiguei que estes o fazem de forma consciente, uma vez que se encontram
despertos para as necessidades especificas das criancas com condicdo cronica,
nomeadamente, no que respeita a episdédios multiplos e demorados de recorréncia
aos servicos de urgéncia. Observei, ainda, que varios dos EG agiam, também, desta
forma. No entanto, quando questionei os motivos pelos quais o faziam, referiram ter
sido alertados para as especificidades das criancas com condicdo cronica, pelos

EEESCJ, agindo de forma semelhante aos mesmos.
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Neste estagio, apercebi-me, ainda, do potencial educativo/ de sensibilizacdo dos
servicos de urgéncia. Observei a aplicagdo préatica de competéncias reconhecidas
aos EEESCJ na area da promocdao da saude e da assisténcia de criancgas, jovens e
familias na maximizacdo da sua saude, ndo sé por estes, mas também por outros
EE e por EG, muito devido ao trabalho de sensibilizacéo realizado pelos colegas. A
equipa de enfermagem deste servico encontra-se, assim, desperta para a
importancia de aproveitar cada momento de contacto com os clientes para partilhar
informacdes Uteis. Um dos exemplos disso, € o momento da triagem, no qual, para
além de serem colhidas as informacdes pertinentes, quando necessério, sdo
fornecidas indicagBes antecipatdrias ou esclarecidos aspetos suscetiveis de duvidas

junto dos pais ou das criangas/jovens.

A observacdo participante dos cuidados de enfermagem prestados neste
contexto permitiu-me compreender a atuacdo dos enfermeiros face a criancas e
familias em situacdo de transicdo de saude num contexto totalmente distinto do
anterior. Apercebi-me que, ainda que neste contexto sejam, também, atendidas
criancas em situacdo de doenca aguda, € igualmente importante acompanhar em
proximidade, as vivéncias das criancas com condi¢do cronica diagnosticada ou em
processo de diagndstico que aqui chegam. Embora o método de trabalho instituido
seja, em parte, dificultador da observacdo e do cuidado holistico, devem ser
implementadas a¢des para que 0 mesmo aconteca, uma vez que este € um contexto
privilegiado no que respeita a capacitacdo de criancas e cuidadores para a gestao
do regime terapéutico e da sua condicdo. Aqui encontrei pessoas em diferentes
estadios da sua transicdo de saude, sendo necessaria a monitorizacdo da mesma e,
mais uma vez, a detecdo de sinais de alarme e de focos carentes de especial

atencdo, neste aspeto.

Assim foi utilizado o processo de capacitacdo referenciado por Swanson
(1991;1993) como facilitador das transicbes, e do processo de normalizagao,

promovendo a instituicdo ou manutencao desta como sentimento.
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3.2.2.  Analisar as praticas dos enfermeiros em situacdo de instabilidade das

funcdes vitais

Num dos turnos em que me encontrava no servi¢o, deu entrada na triagem, uma
crianca com 8 anos, asmatica, com dificuldade respiratoria grave. Tinha sido trazida
pela mée, do domicilio, por ter ja feito a terapéutica habitual e SOS, sem sucesso.
Percebi de imediato a gravidade da situacéo, e tinha ja observado a intervencéo dos
enfermeiros do servico neste tipo de situacdes, pelo que perguntei a enfermeira se
gueria que levasse a crianga, enquanto a mesma acabava de colher e registar as
informacgdes. A enfermeira acedeu, pelo que coloquei a crianga numa cadeira de
rodas, levando-a para a sala de trabalho, para que pudesse ter a vigilancia e
tratamento de uma colega, expliquei a situacdo e, enquanto a colega colocava a
crianga sob oxigenioterapia, fui imediatamente chamar um médico que veio avaliar a
crianca. Deste modo, enquanto a crianga foi levada para a sala de trabalho, a colega
da triagem pode recolher as informacdes importantes junto da mae, para que
estivessem disponiveis quando o médico foi observar a crianca. Esta foi uma atitude
gue observei, tanto por parte de EE, como de EG, em situacédo de instabilidade de
funcbes vitais, sendo priorizada a intervencdo imediata, e a recolha rapida dos
dados imprescindiveis para a tomada de decisdo, que € posteriormente completada
para possibilitar a prestacédo de cuidados globais. Nos turnos em que estive presente
no servico, ainda que tenha observado varias situagcfes emergentes, néo
ocorreram situacdes em que tenha sido necessaria a implementacdo de medidas de

suporte basico ou avancado de vida.

A observacéao participante, na prestacdo dos cuidados acima descritos, permitiu
adquirir competéncias especificas de EEESCJ, homeadamente no que respeita ao

critério E 2.1.1. da unidade de competéncia E2.1.
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3.2.3.  Conhecer os recursos de enfermagem existentes para referenciacao e
seguimento de criangas, jovens e familias a viver uma condigdo cronica e promover

a continuidade dos cuidados aos mesmos

Um dos aspetos que identifiquei como dificultador do sentimento de
normalizag&o, e que se encontra presente desde o momento da triagem, foi o fato de
nao existir uma forma de aceder facilmente a informacédo importante relativa as
criangcas com condicdo cronica. Esta informacéo encontra-se dispersa nos registos
dos diferentes profissionais que sao bastante extensos, dificultando a sua consulta
em situacdo de urgéncia/emergéncia. Por este motivo, pais e criangas/jovens, sao
guestionados inimeras vezes acerca dos mesmos aspetos relativos a sua condicao,
fazendo com que as criancas e familias se foquem demasiado nestes aspetos,
fazendo deles o centro do seu dia-a-dia. Além disso, no que respeita a referenciacéo
e seguimento destas criancas e familias verifiquei que, na maioria dos casos, estes
nao levam consigo qualquer documentacdo ou registo de enfermagem apds saida
do servico de urgéncia. Assim, a continuidade de cuidados por outros
profissionais/instituicdbes, como por exemplo instituicbes de cuidados de saulde
primarios, é dificultada.

Conhecia de anteméo esta problematica, pelo que inicialmente, tinha prevista a
elaboracdo de um documento interno, no qual fosse possivel consultar rapidamente
estas informacdes, evitando questionar-se criancas e pais repetidamente acerca de
aspetos relativos as suas patologias, e facilitando a transmissdo de informacédo a
outras entidades para as quais a crianca se encontre referenciada. No entanto, apos
discussdo com a enfermeira orientadora, fui alertada para o fato de este documento
ter que ser exclusivamente atualizado e consultado pelos profissionais desta
unidade hospitalar. Por este motivo, foi-me proposta a elaboracdo de um livro,
semelhante ao boletim individual de saude, que foi denominado de “Diario C”
(Apéndice XVIII). Este livro, contém o historico de cada crianca, e pode ser
atualizado quer por pais ou cuidadores, quer por profissionais, quer pelas préprias
criancas. Por reconhecer o enriquecimento trazido a atividade por esta proposta, e
por saber que a mesma permitiria responder, também, as necessidades de outro
local de estagio, iniciei a concretizagdo da mesma pelo levantamento de

necessidades e sugestdes de aspetos a incluir, entre a equipa de enfermagem. Esta
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atividade permitird, ndo s6 promover o sentimento de normalizacdo, como também,
facilitar a continuidade de cuidados e a transmissé&o de informacgéo de e para as

instituicbes de cuidados de saude primarios e comunitarios.

3.2.4. Refletir acerca das intervencdes de enfermagem promotoras do
sentimento de normalizacdo em criancas e familias a viver uma condi¢éo croénica,

em contexto de transicdo de salude inesperada

Como ja foi referido, em grande parte do estagio, tive oportunidade de
acompanhar criangas com condicao crénica no seu percurso dentro do servico de
urgéncias, observando e colaborando na prestacdo de cuidados as mesmas. A
diversidade populacional abrangida pelo hospital, e a especificidade do mesmao,
permitiu-me contactar com criangcas e jovens em diferentes fases face a sua
condicao, treinando estratégias de motivacdo e negociacdo da participacdo de
cada um nos procedimentos realizados e no cumprimento do plano terapéutico

aconselhado.

Contactei com criangas/ familias com sentimento de normalizagdo presente, com
postura adaptativa face a transicdo experienciada e, com motivacdo para a
colaboragdo nos procedimentos a realizar, com criangas /familias com sentimento de
normalizacdo normalmente presente, mas perturbado pela situacdo de
crise/transicdo vivenciada, cujo envolvimento nos cuidados implicava a mobilizacédo
de estratégias de negociacdo e persuasdo, e com adolescentes com condicao
cronica recentemente diagnosticada, ainda sem presenca de sentimento de
normalizacdo face a mesma. Assim, tive oportunidade de trabalhar, a identificacéo
de situacdes com necessidade de maior ou menor intervencao, no que respeita
a conquista e manutencdo do sentimento de normalizacdo, utilizando os aspetos-
chave definidos por Knafl e Deatrick (2002). Em algumas das situagdes, tive
oportunidade implementar intervencdes promotoras do sentimento de
normalizacao, tais como: a mobilizacdo de estratégias de coping e o foco no dia-a-
dia referidos por Peck & Lillibridge (2005) e por Lee & Rempel (2014), e a promocéo
da esperanca. Aléem disso, em todas as intervencdes realizadas a criangcas com

condicdo cronica, procurei promover a independéncia e a capacitacdo para o
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autocuidado (McDougal, 2002), mesmo em situacdo de agudizacdo da doenca e,
consequentemente, reforcar o sentimento de normalizagdo do quotidiano. Em
situacbes nas quais detetei a auséncia ou perturbacdo do sentimento de
normalizacdo, mas em que nao foi possivel intervir por transferéncia da crianca para
servicos de internamento, procurei transmitir a informagao recolhidas aos

profissionais desses locais.

No decorrer deste estagio, tive, ainda, oportunidade de frequentar o “encontro
de interculturalidade: que desafios?”. Neste encontro foram discutidos, na
primeira pessoa, aspetos especificos de cada cultura e religido, com vista a
capacitacdo dos profissionais para um cuidado culturalmente competente. Além
disso, foram apresentadas perspetivas e projetos dos diversos elementos das
equipas multidisciplinares, quer a nivel hospitalar, quer comunitario. Um dos projetos
apresentados, e que considerei particularmente importante devido a sua relacao
com a temética do presente trabalho, foi o projeto de parceria com os paises de
lingua oficial portuguesa (PALOP). Este projeto assenta no intercambio de
profissionais entre o Hospital e varias unidades de salude destes paises. Desta
forma, permite garantir a continuidade de cuidados a criangas com condigdes
cronicas (maioritariamente do foro neuroldgico), inicialmente evacuadas através do
acordo de cooperacdo de saude. Assim consegue-se 0 regresso precoce ao pais de
origem, evitando que tenham que permanecer em Portugal, deslocadas do seu
ambiente seguro e das pessoas de referéncia, por mais tempo. Este projeto
contempla a prestacdo de cuidados em servicos de saude locais e a realizacdo de
visitas domiciliarias. As intervengBes desenvolvidas sao promotoras do sentimento
de normalizacdo, no sentido em que visam fazer com que as criangas em causa
possam usufruir de cuidados e tratamento originalmente inacessiveis no pais de
origem, ao mesmo tempo que se minimiza o afastamento do seu ambiente seguro

OU Se promove 0 regresso ao quotidiano, tdo célere quanto possivel.
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3.3. Unidade de Saude Familiar

O contexto selecionado para o terceiro estagio foi a Unidade de Saude Familiar.
Embora ambicionasse desenvolver atividade noutros contextos que ndo apenas nas
unidades de saude, uma vez que a promoc¢do do sentimento de normalizacdo assim
o implica, considerei, também, importante para o0 meu desenvolvimento enquanto
futura EEESCJ, a observacdo e intervencdo em contexto de unidade de saude
familiar. Assim, teria oportunidade de adquirir estratégias de intervencdo ndo so6
junto das criancas e jovens, mas também, junto das familias. Embora na USF sejam
prestados cuidados a um largo espetro de utentes, pediatricos e ndo so, o estagio
nesta unidade foi orientado por uma EEESCJ tendo sido selecionados,
principalmente, momentos de intervencao juntos de criancas e familias, na unidade
ou no exterior, para maximizar a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias de
EEESCJ.

Assim sendo, foram desenvolvidas atividades com o0s seguintes objetivos
especificos: 1) reconhecer a intervencdo do enfermeiro nas diferentes transicées de
cada crianca, jovem e familia; 2) identificar técnicas de avaliagdo do crescimento e
desenvolvimento infantil e respetivas orientacdes antecipatérias; 3) conhecer os
recursos de enfermagem existentes para referenciacdo e seguimento de criancgas,
jovens e familias a viver uma condicdo cronica; 4) identificar estratégias de
capacitacdo e promocdo na normalizagcdo em criangas, jovens e familias com
condicao crénica; e 5) refletir acerca da intervencdo do enfermeiro nos diferentes

contextos em gue a crianga se encontre inserida.

3.3.1. Reconhecer a intervencdo do enfermeiro na transicdo de saude de

cada crianca, jovem e familia

Tal como anteriormente, tive oportunidade de observar e colaborar na
prestacdo de cuidados a criancas e familias tendo, no entanto, sido chamada a
envolver-me em projetos para os quais foi necessaria maior autonomia. Neste
estagio, ndo sO realizei consultas de enfermagem a recém-nascidos

imediatamente apds a alta hospitalar, como tive oportunidade de seguir recém-
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nascidos e familias com dificuldades sinalizadas (pelo hospital ou pelo enfermeiro de
familia), acompanhando-os e capacitando-os para o cuidado ao bebé,
proporcionando-lhes conhecimentos e aprendizagens especificas nesta area. Nestes
contatos (frequentes), realizei avaliacdo do crescimento e desenvolvimento dos
bebés, do desenvolvimento da parentalidade e da mulher em periodo de
puerpério. Os principais problemas/ dificuldades sinalizados com que trabalhei foram
aumento de peso insuficiente do recém-nascido, e a dificuldade na transicao
para a parentalidade. No primeiro caso, foi necessario treinar e implementar
diferentes estratégias alimentares, com grande enfoque na promocdo do
aleitamento materno, mesmo quando houvesse necessidade de suplementacao
com leite adaptado. No segundo caso, foi realizada a avaliagdo da mesma, foram
analisados os motivos subjacentes a esta dificuldade, discutidas preocupacdes e
receios e construidas estratégias adaptadas ao quotidiano daqueles individuos
especificos.

Neste contexto, por se tratar de uma unidade de cuidados de saude primarios,
contactei com um grande numero de criancas e adolescentes saudaveis, intervindo
ao nivel da promocdo da saude. Realizei consultas de enfermagem a
adolescentes, tendo tido oportunidade de abordar assuntos relativos a
comportamentos de saude e de risco e a seguranca, procurando avaliar 0s
conhecimentos que estes ja tinham e explorar assuntos menos conhecidos ou nos
quais demonstrassem interesse ou curiosidade. Um dos aspetos que me
surpreendeu pela positiva foi a recetividade de criancas/ jovens e pais a discussao
dos aspetos sugeridos, bem como o interesse demonstrado nos mesmos. Senti que

as informacdes transmitidas eram valorizadas e, por vezes, eram até ansiadas.

Ainda nestas consultas, e cumprindo as orientacdes do programa nacional de
saude infantil e juvenil, pude discutir com os pais/cuidadores e com adolescentes,
as suas preocupacdes relativas a saude, as dinamicas de crescimento e
desenvolvimento e outros aspetos importantes da vida familiar e individual,
fornecendo orientagfes antecipatdrias de acordo com o preconizado pela Diregédo
Geral de Saude (DGS).

Realizei, também, vacinacdo, de acordo com o programa nacional de

vacinagdo. Esta vacinacao € realizada, sempre que possivel, aquando da realizacdo
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das consultas programadas, procurando-se evitar desloca¢fes desnecessarias aos
cuidados de saude.

Neste contexto, a observacdo participante nos cuidados, permitiu-me
compreender a intervencdo do enfermeiro, principalmente em situacdo de saude e
treinar o fortalecimento de mecanismos de coping, de forma antecipatoria, para lidar
com transicdes esperadas. Estas intervengOes permitiram adquirir competéncias
especificas de EEESCJ, nomeadamente no que respeita a unidade de competéncia
E 3.1.

3.3.2. lIdentificar técnicas de avaliagdo do crescimento e desenvolvimento

infantil e respetivas orientacdes antecipatorias

Como ja foi referido, ao longo destas quatro semanas, colaborei e realizei
consultas de enfermagem de vigilancia de saude infantil e juvenil a criancas e
jovens dos 0 aos 18 anos, incluindo exames globais de saude. Nestas consultas,
avaliei o crescimento através da colheita de dados antropométricos e respetiva
comparacdo com as curvas de crescimento da OMS, e o desenvolvimento
através da aplicacdo da escala de Mary Sheridan modificada, que conhecia mas
gue nunca tinha tido oportunidade de aplicar, enquanto profissional. Os dados
colhidos foram registados informaticamente através do sistema de apoio a pratica de
enfermagem (SAPE) e no respetivo Boletim de Saude Infantil de Juvenil. Esta
avaliagdo, permitiu-me conhecer e identificar situagdes de normalidade e desvio do
crescimento e desenvolvimento, referenciando situacdes de alarme para o médico

de familia.

Durante as consultas, além de avaliar o crescimento e desenvolvimento, tive
oportunidade de transmitir orientacdes antecipatorias, tendo em conta o estadio de
desenvolvimento de cada crianca, de acordo com o preconizado pela DGS no

programa de intervencao de saude infantil e juvenil.
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3.3.3.  Conhecer os recursos de enfermagem existentes para referenciacao e

seguimento de criancgas, jovens e familias a viver uma condicao cronica

Nesta USF sdo seguidas varias criancas e familias com condicdo (crénica)
mental diagnosticada, e em processo de diagnostico. Aléem disso atualmente, 10 a
20% das criancas tém um ou mais problemas de saude mental (Marques & Cepéda,
2009). Por este motivo, foi-me proposta a realizacao de atividades relacionadas com
esta tematica. Foi-me apresentado, pela enfermeira orientadora, um projeto em fase
inicial, para intervencdo na &rea da saude mental infantil e juvenil, tendo-me sido
sugerida a elaboragdo de um manual de intervencdo de enfermagem em
criancas com doenca mental (Apéndice VIII). A realizacdo deste manual teve
como obijetivo responder as necessidades dos profissionais da unidade e cimentar
teoricamente o projeto em elaboracéo. Por este motivo, 0 mesmo incide sobre os
varios tipos de psicopatologias, e sobre estratégias de referenciacdo e
encaminhamento. A elaboracdo deste manual vai ao encontro do preconizado no
programa nacional de saude infantii de juvenil que confere relevancia as
perturbagcdes emocionais e comportamentais, determinando como prioritaria a
articulacdo entre as instituicdes de cuidados de saude priméarios e as equipas de
saude mental da infancia e adolescéncia na detecdo e seguimento de situacfes de
risco (Direcdo Geral de Saude, 2013). Embora reconheca que se trata de um
elemento demasiado genérico, e pouco promotor do cuidado individualizado e
holistico, a elaboracdo deste manual, muniu-me de conhecimentos acerca da saude
e bem-estar psiquico mas, também, acerca da intervencdo de enfermagem no
ambito da referenciacdo e encaminhamento de situacBes potencialmente
patolégicas, que tive oportunidade de aplicar de forma mais personalizada no

contato com as criangas seguidas nesta USF.

Algumas das criancas desta unidade, s&o seguidas em consultas de
especialidade noutras instituicbes, por aspetos potencialmente patologicos, quer a
nivel fisico, quer a nivel mental, detetados em consultas de vigilancia. No entanto,
gquando questionei a enfermeira orientadora acerca dos resultados destes
seguimentos, foi-me referido que nao lhe havia sido transmitida qualquer informacéo
de enfermagem acerca dos mesmos, quer em termos de diagndsticos, quer em

termos de intervencdes. Este aspeto alertou-me, mais uma vez, para a importancia
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da comunicacao interinstitucional. O j& referido “Diario C” (Apéndice XVIII),
permitird colmatar, em parte, esta lacuna, uma vez que permite o registo rapido da
informacgédo importante, sendo que a mesma permanece com a crianca e familia,

podendo ser consultada pelos profissionais das varias instituicoes.

3.3.4. Identificar estratégias de capacitagdo e promoc¢ao na normalizacdo em

criancas, jovens e familias com condicdo crénica

Durante as quatro semanas de estagio, tive oportunidade de acompanhar uma
crianca sinalizada por comportamentos repetidos de oposicdo e agressividade
perante familiares, colegas e professores. Esta intervencdo foi-me sugerida, pela
enfermeira orientadora, por se tratar de uma crianca e familia com sentimento de
normalizacdo ausente e com necessidade de intervencdo imediata por risco de
rutura familiar iminente, a qual a enfermeira considerava néo ter oportunidade de
dedicar o devido tempo. Realizei varias consultas de enfermagem individuais e
familiares, com vista a resolucéo de problemas, a capacitacdo individual e familiar, e
a promocao do sentimento de normalizacdo. A descricdo e andlise das interacfes

com a crianga e a familia encontra-se no Apéndice IX.

3.3.5. Refletir acerca da intervencdo do enfermeiro nos diferentes contextos

em que a crianga se encontre inserida

A normalizacéo pressupde a competéncia para o autocuidado, e a minimizacao
da utilizacdo dos servicos de saude, focando os regimes terapéuticos e de cuidados
nos contextos em que a crianca se encontre inserida. Neste sentido, outra das
atividades que tinha proposto para este estagio, era a participacdo no programa de
saude escolar, para compreender a intervencdo dos enfermeiros face a criancas
com condic&o cronica e necessidades especiais, em contexto escolar. No inicio do
estagio, foi-me explicado que este programa ja ndo existe na unidade, sendo agora

responsabilidade das unidades de cuidados na comunidade. No entanto, por ter
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verbalizado interesse em conhecer a intervencdo dos enfermeiros em diferentes
contextos, foi-me sugerida a colaboragdo num caso recentemente sinalizado pela

professora de uma escola.

A crianca em questdo nédo tinha quaisquer consultas médicas ou de enfermagem
realizadas na USF, ainda que fizesse parte da mesma. A informagao recebida da
professora, relativamente a este caso, referia que a criangca em questao apresentava
dificuldades de aprendizagem, cuja natureza se desconhecia. Teria ja sido fornecido
a mae, um pedido para marcacdo de consultas de neurologia e psicologia para
afericdo deste problema que, ndo teriam sido recebidos na USF. A médica
assistente solicitou a intervencédo da enfermeira de familia, no sentido de esclarecer
o contexto familiar e identificar eventuais focos de intervencéo. Quando contactada a
mae, esta referia total indisponibilidade em comparecer no centro de saude, ndo se
conseguindo perceber se compreendia a situagdo do filho. Tendo em conta o
contexto apresentado e a dificuldade na comunicagdo com a méae, foi-me solicitada a
marcacdo de uma entrevista na escola que a crianca frequentava, para realizacao
de colheita de dados junto da professora e da crianca. Apds esta colheita de dados,
foi elaborado o relatério de enfermagem (Apéndice X), no qual se identificam
alguns focos carentes de especial atencao, e se sugere a observacdo em consultas
de especialidade, para as quais a crianca foi encaminhada. A escola demonstrou
disponibilidade para acompanhar a crianca a estas consultas, caso a méde nao o

pudesse fazer.

Esta atividade permitiu-me  conhecer estratégias utilizadas para
acompanhamento e seguimento de criancas, quando ndo € possivel que 0 mesmo
seja feito apenas nas consultas de vigilancia de saude infantil de juvenil. Devido a
abertura existente para a realizacdo desta entrevista noutro contexto, que ndo o da
USF, percebi que a intervencao de enfermagem, vai muito além do espaco fisico da
mesma e que, ainda que em algumas situacdes, possam existir condicionamentos
importantes a esta intervencdo, os mesmos podem ser contornados, através da
colaboragdo com profissionais de outras areas e da deslocacdo aos contextos em
gue a crianca se encontre inserida. Infelizmente, com o término do estagio, néo foi
possivel ter conhecimento do restante processo de analise e encaminhamento da

situagao.
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3.4. Servigo de cirurgia pediatrica/ Unidade de Queimados

Como ja foi referido, o dltimo contexto de estagio foi o contexto em que
desempenho funcfes: o servico de cirurgia pediatrica. Este servico foi escolhido,
devido a possibilidade de continuidade das atividades desenvolvidas nos estagios
anteriores, e do desenvolvimento de projetos futuros para melhoria da qualidade dos

cuidados, no mesmo ambito.

Ainda que no mesmo espaco fisico, este servico encontra-se dividido em duas
unidades: cirurgia pediatrica e unidade de queimados. No servico de cirurgia sao
recebidas criancas dos 0 aos 18 anos, com patologia do foro cirtrgico (cirurgia geral,
urologia, cirurgia plastica, oftalmologia e estomatologia) ou patologia médica
associada a antecedentes cirargicos relevantes. No caso de criangcas com condi¢éao
cronica, previamente seguidas no Hospital, podera ser mantido o seguimento até
aos 21 anos, indo ao encontro do definido nos padrées de qualidade da
especialidade de enfermagem de salde da crianca e do jovem. Na unidade de
gueimados, sao recebidas criancas vitimas de queimadura dos 0 aos 18 anos. A
equipa de enfermagem do servico é constituida por EG, EEESCJ e EER.

Para este estagio foram delineados os seguintes objetivos especificos: 1)
estudar as intervencdes dos enfermeiros em situacdo de crianca, jovem e familia a
viver uma condicdo cronica; 2) analisar as técnicas utilizadas pelos enfermeiros para
promover a expressao de emoc¢des na crianca, jovem e familia; 3) discutir as
praticas dos enfermeiros no que respeita a promocdo do sentimento de
normalizacdo em criancas, jovens e familias a viver uma condi¢cdo crénica; 4)
promover a continuidade dos cuidados a crianca, jovem e familia com condi¢céo

cronica.
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3.4.1. Estudar as intervencbes dos enfermeiros em situacdo de crianca,

jovem e familia a viver uma condic¢ao cronica

A semelhanca dos estagios anteriores, também neste tive oportunidade de
observar e colaborar na prestacéo de cuidados a criangas e jovens com patologia
cirirgica e com queimadura. No entanto, desta vez, optei por focar a minha
observacdo, maioritariamente, em aspetos inerentes as competéncias de EEESCJ
gue necessitava de desenvolver procurando, também, promover ainda mais a
reflexdo acerca das minhas praticas e a autoconsciéncia. A enfermeira
orientadora é, atualmente, a enfermeira responsavel do servigo, substituindo a
enfermeira chefe na sua auséncia. Por este motivo, ndo se encontra na prestacao
direta de cuidados. Assim sendo, foi-me mais uma vez possivel acompanhar
diferentes enfermeiros na prestacdo de cuidados, privilegiando os EEESCJ, e
observando em proximidade a sua atuagdo perante criancas e familias a viver uma

condicao cronica.

No servico, existem diversos projetos que tive oportunidade de acompanhar
durante a realizacdo do estagio. De entre os projetos acompanhados, destaco o
projeto das malformacdes anorretais (MAR), devido a sua relagdo com a
problematica do presente trabalho, e com os objetivos tracados para este estagio.
Este projeto promove o acompanhamento de criancas com MAR, com ou sem
internamentos no servico, por uma equipa de enfermeiros de referéncia. Esta equipa
trabalha junto dos pais/cuidadores, na procura das melhores solu¢cdes materiais e de
cuidados em cada etapa, realizando os contactos e encaminhamentos necessarios
para outras empresas ou profissionais. No servico, existe um arquivo onde séo
registadas as informacdes de cada crianca e familia, assim como todos os contatos
e consultas efetuadas. O facto de este acompanhamento ser feito por uma equipa
especifica de enfermeiros, e de as informacdes serem registadas num ficheiro
préprio, sucinto e facilmente acessivel, facilita 0 acompanhamento personalizado de
cada crianca e familia, de forma continuada, sem que seja necessario recolher as

mesmas informacdes varias vezes.

Na preparacdo do percurso de estagio, verifiquei que, uma das unidades de

competéncia do regulamento de competéncias do EEESCJ, na qual apresentava
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grandes necessidades de investimento prévio, era a unidade 2.3 — “responde as
doengas raras com cuidados de enfermagem apropriados” (Ordem dos Enfermeiros,
2010b, p.3). Além disso, tinha conhecimento de que, no servico, sdo recebidas
criancas com este tipo de doencas com bastante frequéncia e que estas
representam, maioritariamente, condi¢cdes cronicas. Neste sentido, elaborei um
dossier pessoal com informacéo referente a algumas destas doencas, e respetivos
cuidados de enfermagem. No entanto, ao longo deste estagio, apercebi-me que a
minha lacuna era partilhada por varios colegas, em parte devido aos iniumeros
diagndsticos existentes e ao reduzido contacto com cada um deles. Verifiquei que,
muitas vezes, aguando do internamento de uma criangca com doenca rara, eram
impressos documentos relativos a mesma que, além de nao ficarem acessiveis a
todos os elementos da equipa de enfermagem eram, mais tarde, descartados. Assim
sendo, optei por melhorar o referido dossier, munindo-o de informacdo mais
especifica, tendo em conta a populacdo do servigo, disponibilizando-o no mesmo
para consulta de toda a equipa. Neste dossier encontram-se, também, alguns
websites importantes, para consulta de informacado adicional. Tive oportunidade de
observar, ndo s6 a utilizacdo das informacdes contidas no dossier, como também da

sua atualizacao por parte da equipa.

Outra das atividades que tive oportunidade de realizar, objetivando o
alargamento do leque de competéncias adquiridas, foi 0 acompanhamento da
enfermeira orientadora em tarefas de gestdo da unidade. Tendo em conta que o
método de trabalho adotado €, como ja foi referido, o método individual, a enfermeira
inicia o turno por realizar a distribuicdo dos clientes pelos enfermeiros. Neste
processo, € importante ter em conta aspetos particulares de cada crianca e familia, e
dos enfermeiros, uma vez que as situacbes de especial complexidade devem ser
atribuidas, preferencialmente a EEESCJ e, se possivel, as criancas com
necessidades especificas ao nivel da mobilidade seréo atribuidas ao EER.

Durante o turno, a enfermeira responsavel, tem a funcdo de supervisionar a
prestacdo de cuidados, apoiando 0s restantes enfermeiros na gestao de situacoes
complexas e na tomada de decisao, servindo, também, como elemento de ligacao
com a restante equipa multidisciplinar. A enfermeira frequenta as “visitas médicas”
gue acontecem duas vezes por semana, e nas quais sao discutidas as situacdes das

criangas e familias internadas, com a presenca de médicos e da enfermeira, e as
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reunides da unidade de queimados, que acontecem uma vez por semana e contam
com a presenca de todos os elementos da equipa multidisciplinar. Além disso, por
ser uma unidade que acolhe criancas com idades e condicbes muito distintas, €
necessario otimizar os recursos materiais as necessidades atuais e/ou esperadas do
servico. As criangcas com condicdo cronica tém, muitas vezes, necessidades
especiais, quer em termos materiais, quer no envolvimento de profissionais
especificos da equipa multidisciplinar. Para tal, quando se prevé o internamento de
criancas com este tipo de condicdo, as necessidades sdo comunicadas
antecipadamente a enfermeira responsavel, que realiza os contatos necessarios
para garantir que serdo disponibilizados todos 0s recursos necessarios em tempo
atil.

Ao observar o trabalho da equipa de enfermagem de uma perspetiva externa,
verifiquei que, na abordagem de criangas e familias com condicdo cronica com
internamentos anteriores, o processo de capacitacdo é iniciado muito
precocemente: perante uma crianca com condi¢cdo crénica, caso seja necessaria a
realizacdo de qualquer procedimento técnico especifico relacionado com a mesma,
€ automaticamente assumida a eventual necessidade de repeticdo do mesmo no
domicilio, e é iniciado imediatamente o processo de ensino-aprendizagem. Este
aspeto faz com que os pais se tornem rapidamente autbnomos naquele cuidado e
gue, muitas vezes, estejam aptos a solucionar crises no domicilio, evitando recursos
desnecessarios aos servicos de saude. Quando ndo € necessaria a realizacdo de
novas técnicas ou procedimentos, 0s pais e criancas sdo encorajados a manter as
rotinas do dia-a-dia, tanto quanto desejarem, e a condi¢c&o atual da crianga permitir.
Por exemplo: em situacBes de criancas com condicdo cronica urolégica, a realizar
cateterizacdo intermitente continente (CIC) no domicilio, no wc, é dada a
possibilidade de manter este habito, ainda que em contexto de internamento, ndo
seja o procedimento habitual. No entanto, observei que o0s enfermeiros
(especialistas) deixam sempre em aberto a possibilidade de transferéncia da
responsabilidade dos procedimentos e cuidados para si, caso 0s pais e/ou criangas
assim o desejem. Neste caso, a retransferéncia de responsabilidade é feita
gradualmente, quando se preveja aproximacao da alta. Este tipo de intervencdes
visam dar a criancgas e familiares/cuidadores oportunidade de decidir o nivel de

envolvimento que pretendem ter nos cuidados durante o internamento.
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Ao longo de quase todo o estagio nesta unidade, acompanhei um jovem de 17
anos, com condigdo cronica, com implicagdes na imagem corporal. O Apéndice Xl
apresenta o registo e analise da interacdo com este jovem, e permitiu-me
compreender a forma como a equipa de enfermagem interveio face ao mesmo,

assim como os principios inerentes a esta intervencao.

A observacdo das intervengbes dos enfermeiros desta unidade, de uma
perspetiva externa, ao contrario do que habitualmente fago, enquanto profissional,
permitiu-me analisar e compreender as especificidades dos cuidados prestados a
criangas/jovens e familias a viver uma condi¢do cronica, assim como identificar as
boas praticas implementadas. Observei que, mais uma vez, sao reconhecidas
necessidades especificas a estas criancas, pelo que se o0 internamento
(programado) das mesmas € pensado cuidadosamente, sendo diligenciados
recursos materiais e humanos especificos para que este momento seja 0 menos
perturbador possivel. Neste sentido, € promovida a manutengdo das rotinas
(adaptativas) identificadas e € negociado o nivel de envolvimento que cada crianca e
familia deseja ter/manter. Além disso, em caso de identificacdo de comportamentos
mal-adaptativos, sdo implementadas estratégias alternativas, com vista a
capacitacdo para a autogestao e/ou ao restabelecimento da autonomia. Deste modo,
sdo seguidos os principios definidos por Deatrick, Knafl, & Walsh (1988), Eys (1988)
e McDougal (2002) no que respeita a promocdo e manutencdo do sentimento de

normalizacao.

3.4.2. Analisar as técnicas utilizadas pelos enfermeiros para promover a

expressdo de emocdes na crianca, no jovem e na familia

Durante estas cinco semanas, procurei estar atenta as técnicas utilizadas pelos
enfermeiros (especialistas) para promover a expressdao de emocdes nhas
criangas, jovens e familias. No entanto, indo ao encontro da ideia prévia que tinha,
verifiquei que, ainda que a expressdo de emocgdes seja, varias vezes, incentivada,

tal acontece de forma pouco estruturada.

Tendo em conta que, como ja foi referido, a vivéncia de uma condicéo croénica,
se reveste de diferentes estadios, que representam situagbes emocionalmente
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complexas e necessidades especificas, uma das intervengdes que tinha ponderado
realizar, era a implementacdo da utilizagdo de cartas terapéuticas. As cartas
terapéuticas promovem a expressao de emocdes e a identificacdo de sentimentos
(Prasko, Diveky, Mozny, & Sigmundova, 2009), preparando as mudancas através do
encontro de novos significados (Paré & Romach, 2003) e de solugbes (Tuyn, 2003)
para cada situacdo. Além disso, promovem a esperanca (Moules, 2009; Gomes,
2011; Paiva & Rasera, 2012), e a celebracdo das conquistas diarias (Stevens, 2010),
facilitando o processo de capacitacdo (Prasko, Diveky, Mozny, & Sigmundova,
2009). Esta atividade, iria ao encontro dos principios defendidos por Swanson (1991,
1993) na teoria do cuidar, e das intervengdes para promog¢do do sentimento de
normalizacéo identificadas por Peck & Lillibridge (2005) e Lee & Rempel (2014).

No entanto, a implementacdo de um sistema de troca de cartas terapéuticas
implicava a realizacdo de formacdo especifica e estruturada a equipa de
enfermagem, assim como o envolvimento da mesma, ndo s6 na criagdo das cartas
em si, como também, na sua aplicacdo. No momento do estagio, por
indisponibilidade do servico, ndo foi possivel a realizacdo deste tipo de formacéo,
pelo que foi necessario alterar o ambito desta atividade. Assim sendo, solicitei o
apoio de alguns dos elementos do servico na identificacdo de situagcbes em que
considerassem oportuna a aplicacdo destas cartas e na realizagdo das mesmas.
Foram identificadas duas situacdes importantes: o reconhecimento de competéncias
da crianca em idade pré-escolar/escolar na gestdo da sua transicdo de saude, e o
diagndstico de uma doenca crénica ou mudanca subita do estado de saude. No que
respeita a primeira situacao, e tendo em conta as limitacdes de tempo e recursos,
impostas pelo servico, a equipa sugeriu a elaboracdo de diplomas de coragem
(Apéndices Xll e XIII). Esta unidade recebe, com frequéncia, criancas com condi¢ao
cronica, internadas para capacitagdo para novos procedimentos/ esquemas
terapéuticos, aléem de criancas e familias em situacdo de agudizacédo de condicéo
cronica. Estes diplomas permitem elogiar o comportamento da crianga em situagdes
de gestdo do stress/dor associadas ao internamento, e na realizacdo autbnoma de
novos procedimentos inerentes a condicdo vivida, agindo como instrumento
facilitador do processo de capacitacdo. Tive oportunidade de observar e colaborar

na utilizacdo destes recursos, observando os seus efeitos na motivacdo das criancas
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para a realizacdo destes procedimentos que, consequentemente, promove e/ou

consolida o sentimento de normalizacdo e a esperanca.

Em relacédo a segunda situacdo, por ndo estarem reunidas as condi¢cées para o
envolvimento da equipa de enfermagem na criacdo e aplicacdo de um sistema
estruturado de troca de cartas terapéuticas, solicitei a uma mée e a um adolescente,
com condicao crénica e com sentimento de normalizagcdo presente, que relatassem
a sua experiéncia, para que estas servissem de base a criacdo de duas cartas, a
titulo de exemplo (Apéndices XIV e XV). Estas cartas, ainda que numa fase inicial de
elaboracao, servirdo como base para a criagdo de um projeto a curto prazo, descrito
no capitulo seguinte, com o objetivo de promover a relacdo terapéutica e a
esperanca (Lima-Basto, et al., 2010) em adolescentes/jovens e familias em situacao

de diagndstico ou agravamento de condi¢ao cronica.

3.4.3. Discutir as praticas dos enfermeiros no que respeita a promocao do
sentimento de normalizacdo em criancas, jovens e familias a viver uma condicdo

cronica

Ao longo dos diferentes estagios, na apresentacdo do projeto e das respetivas
atividades aos enfermeiros a quem néo tinha sido entregue o guia orientador de
atividades, fui questionada acerca do conceito de normalizacdo. No entanto,
verifiquei que alguns dos enfermeiros que colocavam esta questdo, demonstravam
conhecimentos acerca do mesmo, confundindo-o com outros como “normalidade” ou
“adaptacao”. Neste estagio optei, entdo, pela promocao de momentos de formacéo e
reflexdo com os enfermeiros do servico, através da analise e discussdo de artigos
cientificos que abordam a tematica da normalizacdo em contexto de condi¢cao
cronica. Por indisponibilidade do servico no momento do estagio, nao foi possivel
agendar um momento de formacdo estruturado para toda a equipa, deste modo,
estes momentos aconteceram no final de algumas passagens de turno, e noutros
momentos oportunos, de forma individual ou em pequenos grupos. Foi elaborado um
dossier com os artigos disponibilizados para posterior consulta por parte da
equipa. Neste dossier encontra-se, ainda, a Scoping Review realizada, para

mapeamento do conceito de normalizacdo, uma vez que também eu, senti
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necessidade de o compreender e transformar, tendo em conta a visao holistica da
crianca e familia. (Apéndice XVI)

Sendo este projeto acerca da normalizacdo em contexto de condi¢éo croénica, e
tendo em conta a subjetividade do conceito e de toda a sua envolvéncia, considerei
importante aproveitar o tempo de estagio para discutir esta tematica com o0s
pais/cuidadores de criangas e jovens com condicdo cronica. Desta discusséo
resultou um registo reflexivo (Apéndice XVII). Um dos aspetos mencionados pelos
pais com quem tive oportunidade de conversar, foi a troca de experiéncias com
outros cuidadores em situagdes semelhantes. No servigo, encontra-se instituida
a pratica de colocar em contacto criancas e familias com transicdo bem-sucedida
com criancas e familias com diagndéstico recente da mesma patologia, ou mesmo
promover o ensino de técnicas especificas relacionadas com cada condi¢cdo, por
parte das mesmas. Esta pratica é, na minha opinido, promotora do sentimento de
normalizagdo, uma vez que fomenta a troca de experiencias praticas do dia-a-dia e
de estratégias de coping, facilitando a transicdo de saldde daqueles recentemente
diagnosticados com condi¢éo cronica ou com sentimento de normalizacdo ausente.
Além disso, em criangas com reniténcia a realizacdo de procedimentos especificos,
esta pratica atua como agente motivador, promovendo a assun¢do do novo papel, e
facilitando a aceitagcéo da sua condi¢céo, e da transicdo em curso.

Como ja foi referido, a qualidade de vida e a longevidade das criancas com
condicdo crénica tem vindo a aumentar, em parte, a custa de procedimentos
cirdrgicos e tratamentos frequentes. Por este motivo, 0 servi¢o de cirurgia pediatrica
recebe frequentemente criancas com este tipo de condigcdo, tanto para
procedimentos programados, como em situacdes de urgéncia. O primeiro momento
de contato entre as criancas/jovens e familias e a equipa de enfermagem é o
acolhimento. Este acolhimento é realizado, normalmente, a chegada ao servico e
consiste genericamente na apresentacdo do mesmo e das respetivas regras, € na
colheita de dados para a avaliagao inicial e para realizacdo do plano de cuidados.
Neste momento, no que respeita a criangas com condi¢ao cronica, apresenta-se um
dos problemas por mim identificado e que originou a atividade transversal ao projeto
de estagio: aquando da alta, a avaliacdo inicial de cada crianca € removida do
sistema informético, tendo que ser repreenchida em cada internamento. Embora a

informacdéo clinica continue disponivel, esta encontra-se dispersa por diario clinicos
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e notas de alta médicas e de enfermagem, muitas vezes extensissimas, ou no
processo fisico anterior, que ndo é disponibilizado com a celeridade necesséria.
Tendo em conta que criancas com condi¢cdo cronica sdo, muitas vezes, sujeitas a
internamentos repetidos, acabam por ser questionadas todas as vezes acerca dos
mesmos aspetos relativos a sua condi¢cdo, forcando-os a focar-se nela,
exaustivamente. Assim sendo, mais uma vez se afirma a pertinéncia da elaboragéo
do “Diario C” (Apéndice XVIII) iniciado nos estagios anteriores e terminado neste
contexto. Nos Apéndices XIX e XX, encontram-se 0 respetivo procedimento
setorial e instrucdo de trabalho. Este diario teve em consideracdo as sugestdes
apresentadas pelos colegas neste e noutros estagios, acerca das informacdes a
incluir, e encontra-se em processo de aprovacao, pelo que nao foi possivel observar
a sua aplicacdo. ApGs aprovacao, devera ser impresso pela central de impresséo do

hospital e disponibilizado aos diversos servigos para utilizagao.

3.4.4. Promover a continuidade dos cuidados a crianca, ao jovem e a familia

com condicéo crénica

Além do que ja foi referido, durante estas quatro semanas, procurei estar atenta
a forma como cada um dos elementos promove a continuidade de cuidados a
criancas e jovens com condicdo crénica. Observei que, ainda que muitos dos
elementos procurem transmitir a maioria das informacdes necessarias a outros
profissionais, esta transmissao é feita de forma pouco sistematica e bastante falivel,
uma vez que séo efetuados telefonemas para as vérias entidades, e € transmitida a
informacéo oralmente ao profissional em questdo. Além disso, esta transmissdo nem
sempre € possivel, por dificuldade na obtencdo dos contactos necessarios. No final
de cada internamento, € sempre realizada uma nota de alta. No entanto, esta
apenas resume o0 internamento atual, e as respetivas necessidades para
continuidade de cuidados, néo refletindo situacdes anteriores, nem aspetos do dia-a-
dia extra-hospitalar da crianca (por limitagdo no numero de caracteres a incluir). Este
€ outro dos aspetos que sera facilitado através da existéncia do “Diario C”: a
referenciacdo e encaminhamento de criancas e familias com condi¢do cronica para

outras instituicbes de salude ou mesmo educacionais. Este diario, permitird a
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qualquer profissional uma visdo holistica da crianca e dos familiares/cuidadores,
assim como a facil identificacdo das necessidades dos mesmos.

Em suma, ao longo destas seis semanas, tive momentos valiosos de partilha de
experiéncias com pais e adolescentes/jovens a viver a condi¢cdo cronica e com a
equipa de enfermagem, trazendo ao consciente as boas praticas existentes. Além
disso, com a colaboragao fundamental de familiares e colegas, iniciei atividades e
projetos que espero que venham a contribuir para a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados a estas criancas e familias, através da promoc¢&o do sentimento
de normalizacdo. Apesar das dificuldades antecipadas, este foi, para mim, um
estagio muito produtivo enquanto futura EEESCJ, e as respetivas atividades

permitiram atingir competéncias gerais e especificas de EE.
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4. COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

O foco nas competéncias adquiridas exige uma analise da experiéncia formativa,
e as transformagfes que esta representa para mim, enquanto pessoa e enquanto

profissional.

Nestes quatro contextos, contactei com criancas e jovens, dos 0 aos 18 anos e
respetivas familias, a viver diferentes momentos das suas transicfes de saude.
Cuidei de criancas saudaveis e com condi¢cdes complexas, agudas e crénicas, e
com familias com estratégias de coping mais ou menos eficazes. Esta diversidade
permitiu conhecer e desenvolver estratégias de comunicacao sensiveis, ndo so a
idade e estadio de desenvolvimento da crianca, mas também a todo o contexto

envolvente da mesma.

Ao longo de todos os estagios, a minha pratica foi pautada por um sentido de
responsabilidade profissional, pelo respeito dos direitos humanos e dos
valores éticos, deontoldgicos e legais inerentes a profissdo e explicitados no
codigo deontolégico e do REPE (Al; A2). Além disso, a reflexdo pessoal e a
procura do autoconhecimento foram, também, uma constante ao longo de todo o
percurso, ndo s6 através da realizacdo de jornais de aprendizagem, que
demonstram a reflexdo estruturada acerca de eventos especificos, como através da

reflexdo individual acerca dos eventos de cada dia e das préticas observadas (D1).

A préatica desenvolvida ao longo de todos os estagios foi uma pratica baseada
na evidéncia, uma vez que realizei inUmeras pesquisas subjacentes as atividades
desenvolvidas e aos cuidados prestados, procurando conhecer a informacao
cientifica mais recente relativa a cada aspeto. Estas pesquisas foram compiladas em
dossiers pessoais para cada estagio/tematica que poderao ser atualizados sempre
gue necessario. Por outro lado, nos momentos de troca de experiéncias com
enfermeiros (especialistas) procurei ndo s6 alargar o meu leque de
conhecimentos, como também partilhar informagbes e conhecimentos da minha
propria experiéncia e, ainda que nao tenha sido possivel realizar momentos de
formacdo devidamente estruturados, disponibilizei informacdes escritas,

procurando ir ao encontro das necessidades identificadas em cada contexto (D 2).
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Nos contextos de neonatologia e de cirurgia pediatrica/queimados, tive
oportunidade de colaborar em projetos de melhoria da qualidade j& existentes,
como projetos de minimizacdo do risco de queda e de Ulceras por pressdo, de
formacdo tedrico-prética na area da emergéncia e reanimacédo, além dos referidos
nos capitulos anteriores, agindo para a manutencdo do ambiente terapéutico e
seguro, que se encontra, necessariamente implicito a pratica de enfermagem. Além
disso, conforme sera referido no capitulo seguinte, o0s conhecimentos e
competéncias adquiridas ao longo desta unidade curricular, servirdo de base a
implementacdo de projetos futuros nesta &rea, para melhoria da qualidade dos
cuidados. (B1; B2; B3)

Na area da gestdo dos cuidados, tive oportunidade de acompanhar uma das
enfermeiras orientadoras na organizacdo diaria de uma unidade, otimizando a
prestacdo de cuidados de enfermagem através da supervisdo e assessoria nos
mesmos, agindo como elemento de articulagdo com a equipa multidisciplinar e
adequando a gestdo dos recursos materiais e humanos a populacdo do servico

em cada momento. (C1; C2)

Assim sendo, através da observacdo e colaboracdo nestas atividades,
consideram-se adquiridas as competéncias comuns de Enfermeiro Especialista,
enunciadas no respetivo documento da ordem dos Enfermeiros (2010b), ainda que
com franca necessidade de alargamento de experiéncia e conhecimentos acerca

das mesmas.

Por outro lado, ao longo destas 18 semanas, nos diferentes contextos, tive
oportunidade de colaborar no cuidado a criancas, adolescentes e jovens e
respetivas familias a viver transicbes de saude e para a parentalidade. Junto
destes, procurei estabelecer parcerias no processo de cuidar, objetivando a
capacitacdo progressiva para o autocuidado, ao ritmo e de acordo com as suas
necessidades individuais, com vista a autonomia e a autogestdao do processo de

saude, maximizando a qualidade de vida.

Deste modo, no que respeita a competéncia de EEESCJ “Assiste a
criangca/jovem com a familia na maximizacdo da sua saude.”, na unidade de
competéncia E.1.1., foram atingidos os critérios E1.1.1 a E1.1.7 e E1.1.10.. Ainda

gue ndo tenha sido atingido o critério E 1.1.8., foi realizada uma atividade no
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contexto de cuidados de saude primario que permitiu conhecer a possibilidade de
intervencdo dos enfermeiros em contexto escolar, quer para intervencao junto das
criancas, quer para colheita de dados acerca das mesmas. Relativamente ao critério
E 1.1.9., por limitacdo temporal do estagio, ndo foi possivel realizar o projeto
pretendido, mas o mesmo sera elaborado a médio prazo, e encontra-se descrito no

capitulo seguinte.

Na unidade de competéncia E 1.2., foram atingidos os critérios E 1.2.1. a E1.2.3
e os critérios E1.2.7. e E 1.2.8.. Relativamente aos critérios E1.2.4. a E 1.2.6., ainda
gue nao tenha sido oportuna a sua aplicacdo pratica durante o periodo de estagio,
existiu contacto com a temética, através do projeto “maus tratos/parentalidade
positiva” do servico de cirurgia pediatrica/unidade de queimados, que tive ja

oportunidade de por em pratica durante a minha pratica profissional.

Como ja foi referido, durante os diversos estagios, contactei com situacdes de
maior e menor complexidade. No entanto, tendo em conta a temética do presente
projeto, e as competéncias a adquirir, dediquei maior tempo e atencédo a situacdes
particularmente complexas, nomeadamente em contexto de condi¢cdes cronicas ou
raras (espina bifida e mielomeningocelo), treinando a mobilizacdo de recursos

pessoais e institucionais, na gestao deste tipo de situacdes.

No que respeita a competéncia de EEESCJ “Cuida da crianga/ jovem e familia
em situacdes de especial complexidade”, na unidade de competéncia E 2.1., foi
atingido o critério E 2.1.1.. Relativamente ao critério 2.1.2., ainda que nao tenha sido
colocado em pratica, nem no decorrer do estadgio, nem enquanto profissional,
ressalvo o fato de possuir formacdo anual nesta area, realizada pela equipa
dinamizadora desta temética no servico onde desempenho funcdes. Além disso,
esta tematica foi discutida com enfermeiros do SUP, que me transmitiram dados
importantes relativos as suas experiéncias nesta area. O critério E 2.1.3., ndo foi
atingido, uma vez que nao se verificaram situacdes neste ambito durante nenhum

dos estagios.

Relativamente as unidades de competéncia E 2.2.,, E 2.3. e E 2.5., foram

atingidos todos os critérios.

No que respeita a unidade de competéncia E 2.4., ndo se verificaram situagdes
para aplicacdo dos respetivos critérios. No entanto, foi realizada pesquisa
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relativamente as diferentes terapias complementares e as posi¢coes da ordem dos

enfermeiros relativamente as mesmas, procurando ir ao encontro do critério E 2.4.3..

Outro dos aspetos importantes relativos aos estagios realizados, foi o contato
com criancas/ jovens de idades e estadios de desenvolvimento muito distintos,
em situagbes de saude, também muito diversas, assim como com as respetivas
familias. Deste modo, foi-me possivel prestar cuidados em momentos distintos do
ciclo desenvolvimental individual e familiar, respondendo as necessidades da
pessoa em cada um desses momentos, desde a promocao da vinculacdo e da
parentalidade positiva, passando por avaliacbes periddicas do crescimento e
desenvolvimento, até a promocao da adocao de estilos de vida saudaveis e da
tomada de decisdo responsavel no adolescente/jovem. Em cada contato,
aproveitava para transmitir indicacdes antecipatorias quer as criancas/ jovens,
quer as familias, procurando potenciar o desenvolvimento saudavel e minimizar

situacdes de risco.

Assim sendo, relativamente a competéncia de EEESCJ “presta cuidados
especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
crianga e do jovem”, consideram-se atingidos todos os critérios de avaliagdo das
diferentes unidades de competéncia, quer através da observacdo das praticas
realizadas, quer através das restantes atividades desenvolvidas.

Em suma, ao longo desta unidade curricular, foram realizados estagios em
diferentes contextos de referéncia para os cuidados de enfermagem em salde da
crianca e do jovem. Em cada um dos contextos, a observacdo das boas préticas
exercidas, a colaboracdo na prestacdo de cuidados e a realizacdo das restantes
atividades programadas, permitiram-me adquirir competéncias comuns e especificas
de Enfermeiro Especialista, indo ao encontro dos objetivos tracados inicialmente. No
entanto, todas estas competéncias necessitam ser trabalhadas e desenvolvidas ao
longo do percurso profissional cimentando, nas atitudes e intervengdes futuras, os
padrées de qualidade dos cuidados especializados em enfermagem de salde da

crianca e do jovem.
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5. PROJETOS FUTUROS

Conforme referido no decorrer dos capitulos anteriores, por constrangimentos de
tempo, burocraticos, ou inerentes as unidades em que decorreram 0sS estagios,
principalmente a unidade de cirurgia pediatrica, algumas das atividades, foram
modificadas, para que a sua concretizacdo pudesse acontecer durante 0S mesmos.
Deste modo, para consolidacdo das atividades realizadas, pretende-se a curto

prazo:

e Realizar formacéo estruturada a equipa de enfermagem do servico de
cirurgia pediatrica acerca das cartas terapéuticas, implementando a sua
utilizacéo e criacao de forma sistematica;

e Reforcar, de forma estruturada, a formacédo a equipa de enfermagem do
servigo de cirurgia pediatrica e de urgéncia pediatrica, acerca do conceito
de normalizacgéo, e da utilizacdo do “diario C”;

e Implementar um momento semanal de atualizagdo e partilha de
conhecimentos, no qual se pretende que sejam discutidas publicacbes
cientificas atuais relevantes para os cuidados prestados no servico -
Jornal Club.

Além disto, um dos aspetos para os quais fui sensibilizada ao longo do processo
formativo foi a importancia da avaliacdo do crescimento e desenvolvimento infantil.
Refletindo acerca das minhas praticas diarias apercebi-me de que, ainda que sejam
periodicamente avaliados dados antropométricos das criancas internadas, por
necessidade dos mesmos para 0 ajuste posoldgico ou nutricional, ndo é realizada
uma avaliagao sistematizada do crescimento e desenvolvimento. Considerando que
algumas das criancas admitidas se mantém internadas durante varios meses, nédo
frequentando as consultas de vigilancia de saude infantil, é da responsabilidade dos
profissionais do servico assegurar esta avaliacdo. Neste sentido, pretende-se a
médio prazo, implementar a avaliagdo de desenvolvimento através da escala de
Mary Sheridan modificada. Para tal, serd necessaria a colaboracdo do departamento

de informatica, e a realizagdo de uma exposi¢cdo ao conselho de administracdo para
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solicitar a aquisicdo desta ferramenta (ja existente e em funcionamento em centros

de salde, para 0 mesmo programa do hospital em que trabalho).

Por fim, pretende-se que este processo formativo seja a base para a
estruturacdo de um projeto de acompanhamento e inclusédo de criangas a viver uma
condicao cronica em estabelecimentos educativos regulares, através da criacdo de
uma equipa movel de intervencdo, com vista a promocdo do sentimento de
normalizacdo no quotidiano. Esta intervencao foi ja realizada, no passado, a pedido
de familias de criancas com condicdo cronica, que viam recusadas vagas em
estabelecimentos de ensino regulares, por desconhecimento da condicéo, e das
suas implicacdes. No entanto, esta constituiu uma situacdo excecional, né&o
sistematizada. Pretende-se que, a médio/longo prazo, com a colaboracdo da UMAD,
esta equipa seja permanente, permitindo a integracdo de cada vez mais criancas
com condi¢do cronica e com necessidade de cuidados, em estabelecimentos de
ensino regular. Pretende-se atuar na formacdo dos profissionais destes
estabelecimentos, desmistificando aspetos especificos dos cuidados a criancas a

viver condicdes cronicas.
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6. REFLEXAO FINAL

A evolucéo cientifica e tecnologica das ultimas décadas conduziu a um aumento
exponencial da esperanca meédia de vida das criancas com condicdo cronica.
Porém, o diagnostico de uma condicdo cronica desencadeia ou precipita um ou
varios processos de transicao, repletos de instabilidade aos mais varios niveis.
Assim, compreende-se a importancia do cuidar, e da enfermagem, junto daqueles
gue vivem uma condicdo crénica, desde o momento do diagnostico, como forma de

promover o restabelecimento da harmonia e a estabilidade.

Cuidar da crianga, implica conhecé-la e compreendé-la, e a unidade familiar
como agentes dindmicos e indissociaveis, ainda que compostos por elementos
unicos e com necessidades muito especificas. Por este motivo, a intervencédo de
enfermagem deve ter sempre em conta as experiéncias passadas e presentes de

cada elemento e da familia como um todo.

Um processo de transicdo implica sempre uma mudanca, e acrescenta sempre
algo aqueles que o vivem. Os enfermeiros devem suportar as identidades e o0s
estilos de vida emergentes destes processos, desde que saudaveis, e apoiar no

desenvolvimento de comportamentos alternativos, quando necessario.

7

O processo de normalizacdo do quotidiano € a resposta mais comum em
situacdo de condicdo cronica, e a presenca do sentimento de normalizacdo € um
forte indicador do sucesso das transi¢coes vivenciadas. Neste sentido, os enfermeiros
devem, sempre que possivel, agir como facilitadores do processo de normalizacao,
através do apoio a criacdo de mecanismos individuais e familiares para lidar com as

transicBes em curso e da capacitacdo dos elementos implicados.

Ao longo do percurso formativo que culmina na realizacédo do presente relatorio,
tive oportunidade de contactar com criancas e familias a viver diversos processos de
transicdo, e com peritos na area da saude da crianca, e da condi¢do cronica o que,

aliado a procura da melhor evidéncia disponivel, me permitiu aprofundar

conhecimentos relativos a normalizagéo.

As atividades desenvolvidas, ao longo dos estagios, decorreram dos aspetos
observados, assim como das necessidades formativas pessoais e das equipas em

questdo, procurando-se privilegiar as sugestbes efetuadas pelas mesmas e pelos
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peritos em cada area. Estas atividades vao ao encontro do definido pela ordem dos
Enfermeiros no regulamento dos padrbes de qualidade dos cuidados especializados
de enfermagem de salude da crianca e do jovem, promovendo a atuacdo como
Enfermeiro Especialista. Esta atuacdo é pautada pela satisfacdo das necessidades
da crianca e jovem, pela promoc¢do da sua saude e prevengdo de complicacdes,
pela maximizagdo do bem-estar e do autocuidado, pelo desenvolvimento de
processos eficazes de adaptacdo aos problemas de saude, pela prestacdo de
cuidados centrados na familia, e pelo respeito pelos guias orientadores de boas

praticas e pelos quadros éticos, deontoldgicos e morais da profissao.

Ainda que j& espelhasse na minha prética, alguns dos principios fundamentais
da enfermagem de salude da crianca e do jovem, por trabalhar com um equipa vasta
em especialistas nesta area, cimentei estes conhecimentos e atitudes na evidéncia
cientifica, e adquiri competéncias gerais e especificas de Enfermeiro Especialista
que, no entanto, em muito precisam de ser aprofundadas. Levo comigo
aprendizagens valiosas que espero transportar para a minha propria pratica

profissional.

Neste percurso aprendi que o “normal” ndo passa de uma ilusdo, e que o normal
de uns é a desordem de outros. Aprendi que a mesma doencga crénica se transforma
em diferentes condi¢des, tendo em conta a visdo de cada um. Aprendi que viver com
uma condicdo cronica é ver oportunidades onde 0s outros encontrariam obstaculos,
€ ser original, é aprender a recriar rotinas e viver com a certeza de que, em cada
momento, somos e fazemos aquilo que nos faz felizes. Enquanto (futura) enfermeira
(especialista), compreendi que a nossa interveng¢do em contexto de condicdo cronica
e de promocéao do sentimento de normalizacdo, come¢a no momento do diagndstico,

mas nunca termina.

Encontrei alguns constrangimentos no caminho, muitos deles no local onde
menos esperava, por ser aquele em que desempenho fungdes. No entanto, tive (e
tenho) a sorte de encontrar equipas maravilhosas cuja colaboragcéo fez com que

todos eles pudessem ser ultrapassados.
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APENDICE Il — GUIA ORIENTADOR DAS ATIVIDADES DE ESTAGIO






Nota introdutéria:

Segundo Schon (1992), a formacéo de profissionais deve ser feita através
da reflexdo sobre e na pratica, e segundo Mao-de-ferro (1999), na formacao de
adultos, a partilha de ideias e as atividades de reflexdo permitem melhorar as
praticas diarias. Partindo deste pressuposto, no ambito do sétimo curso de
especializacdo e mestrado na area de Enfermagem de Saude da Crianca e
Jovem, foi proposta a elaboracdo de um projeto a implementar ao longo dos
estagios do terceiro semestre. A duracao dos estagios € de 18 semanas, entre
27 de Setembro de 2016 e 10 de Fevereiro de 2017.

O presente documento tem como objetivo a apresentacdo suméaria do
referido projeto, com especial enfoque nos aspetos respeitantes ao estagio de
Neonatologia.

O projeto que aqui se apresenta visa a reflexdo acerca das préticas e a
partilha de experiéncias com peritos da area, através da realizacdo de estagios
em diferentes contextos.

Para o projeto, foram definidos objetivos gerais definindo-se,
posteriormente, objetivos especificos para cada contexto, em funcédo dos quais
sao propostas atividades a realizar.

Titulo do projeto:
Cuidar da crianca com condicao cronica: intervencdes de enfermagem para

promocao do sentimento de normalizagao.

Problematica:

Tema: Cuidar da crianga com condicdo crénica

Problema: Existéncia de barreiras/dificuldades inerentes a vivéncia e
percecédo de normalizacdo no quotidiano da crianca com condi¢ao cronica

Objeto de estudo: intervengbes de enfermagem para promogédo do

sentimento de normalizacdo no quotidiano da crianga com condic¢ao crénica



Enquadramento da problematica:

Devido aos avancos da ciéncia, a esperanca meédia de vida para criancas
com condi¢do cronica tem vindo a aumentar exponencialmente (McElfresh &
Merck, 2011), pelo que “o potencial dos enfermeiros para contribuirem para a
melhoria da saude da populacédo, através da atencdo a prevencdo e cuidados
na doencga cronica, é irrefutavel.” (Gaudéncio, Melo, Verissimo, & Silva, 2010)

Além disto, a condicdo cronica reveste-se de inUmeros desafios para a
crianca/jovem e para a sua familia (Collet, Gomes, Holanda, Nobrega, &
Araujo, 2010), implicando o cumprimento de esquemas de terapéutica e
cuidados rigorosos, e modificacBes frequentes, nos diversos niveis do
quotidiano (McElfresh & Merck, 2011) e exigindo readaptacBes constantes
(Vieira & Lima, 2002). Neste sentido é, também, importante o papel do
enfermeiro junto das criangas com condig&o crénica, como forma de promover
0 sucesso das transi¢cdes que vivenciam (Meleis, 2010), e o bem-estar, através
da sua capacitacdo (Swanson, 1993), com vista ao sentimento de
normalizacdo. O sentimento de normalizacdo é, assim, uma das principais
finalidades do cuidado a crianca com condic&o crénica.

Segundo McElfresh e Merck (2011), a normalizacdo diz respeito a
instituicdo de um padrdo normal de vida, que acontece a diversos niveis,
permitindo que as consequéncias da doenc¢a sejam minimizadas, e a crianca e
familia vivam uma vida tdo normal quanto possivel. Por sua vez, Damiao, Dias
e Fabri (2010) reiteram esta ideia referindo que a normalizacdo “é definida
como um processo ativo de acomodacdo das necessidades fisicas e
emocionais da crianca e do adolescente cronicamente doente, sem que a
doencga ou a criangca doente se torne o centro do sistema familiar’(pp. 45) e
acrescentam que “ndo significa auséncia ou negacédo de doenga, mas que a
doenca faz parte da normalidade da vida que ele pode ter, sem que aconteca
sofrimento ou estresse excessivo’(pp.45).

No estudo de Doghba, Rauch, Tre, Glorieux e Bedos (2014), os pais das
criangas com condi¢do cronica referem-se a normalizagdo como o0 seu “novo
normal”’, um estadio em que conseguem aceitar a condigdo dos seus filhos e
capacita-los para a gestdo da mesma de forma autbnoma. J4 Lee e Rempel

(2011) definem normalizacdo como um processo cognitivo e comportamental



que envolve um equilibrio entre o reconhecimento da diferenga criada pela
condicao cronica e a interpretacao positiva da sua significancia social.

A percecdo do sentimento de normalizacéo, pode ser dificultada por fatores
intrinsecos ou extrinsecos a crianca/jovem e familia, (Meleis, 2010; McElfresh
& Merck, 2011) sendo necessario compreender de que forma os enfermeiros
podem intervir juntos dos mesmos, contribuindo para a promocdo deste
sentimento.

Considerando o contexto de cuidados pediatrico, importa ter em conta que,
cuidar da crianca implica compreendé-la como parte integrante de um nucleo
familiar do qual € indissociavel, influenciando e sendo influenciada por este,
sendo importante atender as necessidades de ambos. (Pinto, Ribeiro,
Pettengill, & Balieiro, 2010) Deste modo, o foco dos cuidados de enfermagem,
em pediatria, ndo pode ser exclusivamente a crianga, mas sim a respetiva
familia ou pessoas de referéncia, permitindo a maximizacdo da qualidade dos
resultados. (Harrison, 2010) Neste sentido quando, ao longo deste documento,
nos referimos aos cuidados a crianca, encontra-se implicita a necessidade de

intervencgéo juntos das respetivas familias ou unidades cuidadoras.

Objetivos Gerais:

Considerando tratar-se de um processo de formacéo pés-graduada, com
vista a obtencéo do titulo de especialista em enfermagem de salde da crianca
e do jovem e do grau de mestre, e, tendo em conta a problemética acima
referida, definem-se como objetivos gerais do presente projeto:

1) Desenvolver competéncias de Enfermeiro Especialista no ambito do
cuidar a crianca, o jovem e a respetiva familia em diferentes contextos clinicos;

2) Adquirir estratégias de promogédo do sentimento de normalizacdo na
crianga/jovem e familia a viver uma condicdo cronica, tendo em conta a

experiéncia singular de cada cliente.



Objetivos Especificos:

Dos objetivos acima descritos, para o presente estagio, definem-se como
objetivos especificos:

1) COLOCAR OBJETIVOS ESPECIFICOS DE CADA ESTAGIO

Atividades a desenvolver:
Para que seja possivel atingir os objetivos propostos, define-se o conjunto
de atividades que se segue, e que serdo avaliadas, tendo em conta o portfolio

de aprendizagens e o relatorio de estagio.

Atividade: Instrumento(s) utilizados:

COLOCAR ATIVIDADES A COLOCAR INSTRUMENTOS
DESENVOLVER NECESSARIOS

OI9Y1S3avdadvO 3d SY1vd dvO0102D
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APENDICE Il - DESCRICAO E ANALISE DE INTERACAO
“CUIDAR DO RECEM-NASCIDO EM CONTEXTO DE CUIDADOS
INTENSIVOS”






No decorrer do estagio de neonatologia, tive oportunidade de colaborar na
prestacdo de cuidados a um bebé prematuro, que se encontrava ainda
ventilado, com SNG, tendo sido tentada a introducdo de aleitamento por esta
via, sem sucesso, mas em quem O toque demonstrava ter um efeito
reorganizador e tranquilizante.

Foi-me explicado que, o bebé teria condi¢cdes para realizagcdo do método
canguru mas que, a mae recusava permanecer junto do mesmo, tendo
mencionado este aspeto logo na avaliacéo inicial. Sabia que os pais vinham ao
servico diariamente, de manha, demonstrando interesse em conhecer o0
progresso da situacdo clinica do recém-nascido e que, inclusive, telefonavam
diariamente, ao final do dia. No entanto, recusavam fazer parte dos cuidados
ao filho. Pareciam-me, entdo, contraditérios os sinais transmitidos pelos pais,
uma vez que demonstravam empenho e interesse na recuperacdo do bebé,
mas recusavam prestar qualquer tipo de cuidado. Por este motivo, e por
acreditar que o envolvimento dos pais nos cuidados aquele bebé seria
extremamente importante para a sua recuperagdo, procurei compreender 0s
motivos da sua recusa.

Num dos dias de estagio, tive oportunidade de conversar com a mae
acerca de varios aspetos, entre eles o motivo pelo qual tinha optado por nédo
colaborar nos cuidados ao bebé. Foi-me explicado que, devido a todos os
dispositivos médicos, os pais tinham receio de lhe provocar algum tipo de dano.
Além disso, a mae referiu que o que podiam fazer era muito pouco e nao iria ter
grande importancia. Observei da parte de ambos, uma grande sensacéo de
incompeténcia face ao seu filho.

No seguimento desta conversa, perguntei se conhecia 0 método canguru,
tendo-me respondido que sabia que era “pegar ao colo”. Perguntei, ainda, se
sabia o motivo pelo qual Ihe pediam que tentasse fazé-lo, tendo-me dito que
nao. Expliguei a mae as especificidades deste método, assim como as
respetivas vantagens, mas a mae demonstrou alguma descrenca nas
informagdes transmitidas.

Percebi, entdo, que uma das barreiras ao cuidado ao bebé, para estes
pais, era o desconhecimento da importancia de pequenos gestos para a
recuperacgdo e bem-estar do mesmo, aliado a impossibilidade de cuidar dele na

totalidade.



No dia seguinte, levei alguns artigos impressos, acerca da importancia da
envolvéncia dos pais nos cuidados ao recém-nascido prematuro, expus as
vantagens do método canguru enumeradas por diferentes entidades, e mostrei
aos pais o website da Associacdo Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro, do
qgual constam informacdes concretas acerca do que podem fazer pelo seu filho,
enquanto este esta internado. Percebi ter captado a atencado de ambos os pais,
por apresentar aspetos cientificos, fornecidos por entidades de referéncia, que
contrariavam as ideias pré-concebidas que possuiam. Demonstrei
disponibilidade pessoal e da equipa, para voltar a conversar com eles sobre
este e outros assuntos, quando e se desejassem.

O método de trabalho instituido na unidade é o método individual, pelo que,
no dia de estagio seguinte, a enfermeira orientadora nao ficou responsavel por
aguele recém-nascido. No entanto, fui informada de que a méae ja tinha
demonstrado disponibilidade para realizar método canguru, desde que
acompanhada permanentemente por uma enfermeira. Num dos dias que se
seguiu, a enfermeira responsavel pelo bebé, ndo sé ajudou a mae na
realizacdo de método canguru, como explicou o funcionamento e
manuseamento basicos da SNG e do ventilador, a pedido dos pais.

Ao longo do estégio, vi aqueles pais, até entdo tdo receosos face ao seu
filho prematuro, tornarem-se parceiros nos cuidados, conhecerem cada sinal
transmitido pelo bebé e, inclusive, manusearem a SNG e as traqueias do
ventilador, sem qualquer dificuldade.

Neste, como em muitos outros casos observados, a intervencao dos
enfermeiros foi fundamental na capacitacdo dos pais para o cuidado ao recém-
nascido e, consequentemente, na promocao da parentalidade e da vinculacéo.

Esta situacdo representa um momento de prestacdo de cuidados ao
recém-nascido e a familia. Encontramo-nos, perante dois processos de
transicdo: a transicdo para a parentalidade e uma transicdo de saude. A
primeira, ainda que esperada e desejada, foi agravada pela segunda,
inesperada e ndo desejada, como explicado por Meleis & Schumacher (1994) e
por Meleis & Trangenstein (1994).

Nesta situacdo, encontram-se presentes o0s diferentes elementos da
estrutura do cuidar proposta por Swanson (1991; 1993) na sua teoria de médio
alcance: esta interacado iniciou-se por eu, enquanto enfermeira, acreditar no

desejo e na capacidade dos pais participarem nos cuidados aos recém-



nascidos, e nos beneficios desta pratica para o bem-estar de ambos. Por este
motivo, procurei compreender 0s receios € 0 modo como 0s pais encaravam a
situacdo do seu bebé, assim como as solicitacdes que |lhes estavam a ser
colocadas, ajudando-os a compreender melhor alguns destes aspetos, e
demonstrando disponibilidade e abertura pessoal e da equipa para os apoiar no
gue necessitassem. Deste modo, conseguiu-se ultrapassar uma das barreiras
existentes no cuidado a familia e ao recém-nascido, facilitando os processos de
transicdo em curso, e aproximando os pais do bebé e dos profissionais,
formando-se uma verdadeira parceria de cuidados. Além disso, esta
intervencdo permitiu apoiar os pais, na reconstrugcdo da realidade que
conheciam, mudando o significado do papel parental em funcéo do bebé real e
das necessidades do mesmo, com o0 objetivo de facilitar o processo de

normalizacéo.
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APENDICE IV — JORNAL DE APRENDIZAGEM
‘EU PESSOA/EU ENFERMEIRA”






Estou a realizar estdgio numa unidade de neonatologia. Nesta unidade, é
permitida a presencga de, pelo menos um dos pais, junto da crianga internada,
24horas por dia. No entanto, aquando do acolhimento, é reforcada a
necessidade de periodos de descanso, como aspeto facilitador da transicao
vivida, naquele momento. Assim sendo, a maioria dos pais opta por ir a casa
no periodo noturno e regressar para cuidar dos bebés durante o dia.

Num dos turnos da manha que realizei, verifiguei que se encontrava
internado, ha cerca de 3 dias, um bebé com PCR positiva e dificuldade
alimentar e que a mae tinha passado as noites junto dele. Na passagem de
turno da noite para a manha, a enfermeira que se encontrava responséavel por
aguele cliente no turno da noite, verbalizou discordar da decisdo da mae e
considerar que a mesma desconsiderou por completo os conselhos fornecidos
aquando do acolhimento, prejudicando-se a si e ao bebé.

Durante a manh@, colaborei com a enfermeira orientadora na prestacao de
cuidados aquela crianca. Enquanto supervisionava a mae a prestar 0s
cuidados de higiene a crianca, tive oportunidade de conversar com a mesma
acerca da sua decisdo. A mée falou-me do cansago que sentia por a crianga
estar ja internada ha alguns dias e por, ela prépria, se encontrar numa situagao
fragil devido ao pos-parto. Neste sentido, perguntei-lhe se ndo gostaria de
passar a noite em casa, para que pudesse descansar melhor, algo que negou
imediatamente, referindo que o seu objetivo era o bem-estar do seu filho. Voltei
a frisar o fato de a unidade ter demasiados ruidos e das rotinas caracteristicas
da mesma nao serem favorecedoras de um sono reparador. A mae concordou,
e confirmou sentir-se cansada. No entanto, referiu que a sua prioridade, no
momento, era fazer com que o seu filho sentisse que tinha sempre alguém
junto dele, “porque se ele estivesse em casa era assim que ia ser”, referiu.

Na tentativa de encontrar uma solugcéo para o cansago que a mée referia
ter, questionei, entdo se esta poderia ir a casa noutro momento do dia para
dormir algumas horas, tendo-me dito que, caso necessario, poderia fazé-lo
enquanto o pai ou os padrinhos da crianca estivessem no servico, mas que
preferia ndo o fazer. “Quando formos para casa, vou ter muita gente a querer
cuidar dele e depois tenho tempo de descansar. Agora sO quero que ele esteja

”

bem”.



Eu, que inicialmente tinha concordado (parcialmente) com a opinido da
enfermeira do turno da noite, considerando que a mae estaria a desvalorizar a
importancia do seu descanso na capacidade para superar a situacdo em que
se encontrava, senti-me profundamente envergonhada, uma vez que me
apercebi do julgamento que realizei, baseando-me apenas nos meus proprios
valores e experiéncias.

Apercebi-me, entdo, de muitas outras vezes em que isto acontece, em que
penso saber o que é melhor para cada cliente em cada situacao, julgando as
decisbes que tomam e que diferem das ideias que tenho. Pensei para mim
mesma: “Como € possivel que ao fim de tanto tempo a lidar com situagdes
idénticas, ndo me tenha percebido do erro que tenho cometido?”. Se n&o estou
na situacao deles, ndo posso saber o que € o melhor naquele momento...

Considero muito importante o fato de ter tido oportunidade de conversar
com agquela mae acerca da sua decisdo, uma vez que me ajudou a
compreende-la melhor e, assim, a cuidar melhor de si e do seu bebé. No
entanto, esta atitude foi precedida de um julgamento precipitado da minha
parte, do qual ndo tive consciéncia até este momento.

Durante esse turno e em turnos posteriores, tive oportunidade de
permanecer junto do bebé quando a mée se ausentava por algum motivo, uma
vez que percebi que era importante para a mae que tal acontecesse.

Como seres humanos, devemos ser fiéis aos nossos principios e valores,
que séo, inevitavelmente moldados pelas situacdes que experienciamos ao
longo da vida. No entanto, como enfermeiros, trabalhamos para e com o outro,
sendo necessario conhecé-lo profundamente e compreender as suas
experiéncias e valores.

Uma caracteristica fundamental da relacdo terapéutica é a empatia, que
consiste em aceitar, compreender, escutar, e chegar ao outro,
independentemente dos nossos proprios valores, julgamentos e crencas. Este
exercicio nem sempre € facil, uma vez que a nossa identidade enquanto
pessoa estd subjacente a qualquer outra, inclusive a nossa identidade
profissional, pelo que, em diversas situacdes, caimos no erro de observar
agueles de quem cuidamos a luz de nés préprios, aconselhando-os desta
mesma forma.

Neste caso, encontrava-me perante uma mae a mobilizar os recursos que

tinha, em busca do melhor para si e para o seu bebé, procurando ser bem-



sucedida no processo de transicdo que experienciava, e na restruturacdo do
processo familiar interrompido devido a doenca e internamento do filho recém-
nascido. O seu foco era o bem-estar de ambos e aproximacao da estadia do
bebé na unidade, a realidade que teria se este momento critico ndo tivesse
acontecido.

Enquanto enfermeira, deveria ter procurado escutar e compreender 0s
motivos da tomada de decisdo da méae, apoiando-a antes de a julgar.

A reflexdo acerca desta experiéncia fez com que me apercebesse de uma
acdo que tenho, também, noutras situacbes semelhantes. Percebi que,
futuramente, devo aconselhar apenas quando necessério, tendo em conta a
minha experiéncia profissional, mas procurar sempre compreender oS motivos
subjacentes as decisfes pessoais de cada um, ndo criando juizos de valor.

Este evento fez-me crescer enquanto profissional, uma vez que me ajudou
a identificar uma lacuna da qual até entdo ndo me tinha apercebido. Em
situacdes futuras, irei escutar primeiro o que o cliente ou a familia pensa ou
sente naquele momento, aconselhar e apoiar se necessario, mas procurar nao
julgar o outro, independentemente dos motivos ou das a¢des que tomam. Cada
um fara, certamente, o melhor que pode e sabe em cada situagéo, e ao meu eu
enfermeira, cabe compreender cada decisdo a luz dos aspetos que a motivam,
percebendo cada pessoa como fruto das suas experiéncias, indo ao encontro
do definido por Swanson (1993), no processo de cuidar “conhecer’. Cabe-me
Nao permitir que 0 Meu eu pessoa, com as suas experiéncias proprias, interfira
na forma como observo aqueles de quem cuido.

Afinal, o Enfermeiro Especialista tem por obrigacdo o respeito pelas
crencgas e valores individuais, assentando as suas praticas na preferéncia do
cliente, e o Enfermeiro Especialista em enfermagem de salde da crianca e do
jovem tem, além disso, o dever de zelar pelo bem-estar da crianca e da sua
familia, uma vez que sdo estes o foco dos seus cuidados. Como futura
Enfermeira Especialista em enfermagem de saude da crianca e do jovem, nao
posso permitir que 0os meus valores se sobreponham aos valores daqueles de
guem cuido e este evento permitiu-me tornar consciente a necessidade de uma
melhor separacdo entre 0 que sou enquanto pessoa, do que sou enquanto
enfermeira. Embora a clivagem total entre os dois aspetos seja impossivel,
procurarei minimiza-la, olhando para as criancas e familias de quem cuido

apenas a luz de si proprias.
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APENDICE V — REGISTO FUNDAMENTADO DE DISCUSSAO COM PERITO
“OS CUIDADOS ORIENTADOS PARA O DESENVOLVIMENTO E A
PROMOGCAO DO SENTIMENTO DE NORMALIZACAO”






Os cuidados orientados ao desenvolvimento ou cuidados de desenvolvimento
individualizados, conhecidos pela sigla NIDCAP®, séo uma filosofia de cuidar que
tem por base o respeito pela singularidade de cada recém-nascido e dos seus
cuidadores, e a adaptacdo do ambiente e dos cuidados as suas necessidades
especificas, através da leitura dos sinais transmitidos por estes. Esta abordagem
visa realcar os aspetos positivos de cada bebé e a sua autorregulacao, promovendo
a vinculacdo entre os pais e o0 bebé, através da sua integracdo na prestacdo de
cuidados e dos cuidados centrados na familia.

Desde que entrei na unidade de cuidados especiais a recém-nascidos, que
me senti inundada por aspetos que revelam a implementacéo desta filosofia, e a sua
assimilacdo por parte dos profissionais: desde o guia de acolhimento que incentiva
0s pais a colaborarem nos cuidados, deixando-os a vontade para decidir o grau de
envolvimento que desejam, as pequenas lembrancas comemorativas de marcos
importantes do desenvolvimento, e até ao fato de o servico ndo se reger por rotinas
de cuidados, permitindo que sejam 0s recém-nascidos a demonstrar através de
pequenos sinais o0 que pode ser feito em cada momento. Estas possibilidades séo
explicadas aos pais, que decidem se e quando desejam assistir, colaborar ou
realizar um determinado cuidado.

Ao longo do estéagio, tive oportunidade de observar e colaborar na prestacao de
cuidados de e com os pais de recém-nascidos pré-termo e/ou doentes. Ao contrario
do que esperava, na maioria dos casos, pareceu-me estar presente o sentimento de
normalizacdo face a condicdo do bebé, com transicbes para a parentalidade e de
saude-doenca bem-sucedidas. Nestes casos, 0s pais aparentavam ter restabelecido
as suas rotinas do quotidiano, tendo em conta o filho recém-nascido, e integrando o
internamento no seu dia-a-dia, ndo centrando a sua atencdo nas limitacbes
causadas pela prematuridade ou pela doenca, mas sim nas potencialidades do bebé
€ NOS Seus NoVos papeis.

Considerei, por isso, pertinente discutir com a enfermeira orientadora a relagcéo
entre os cuidados orientados ao desenvolvimento e a promog¢ao do sentimento de
normalizac&o. Nesta discussao, intervieram também, outros elementos da equipa de

enfermagem.



Embora, como ja foi referido, na minha visdo, os principios-chave da filosofia
NIDCAP® estejam, claramente presentes, tanto na estrutura fisica da unidade, como
nos cuidados que ali se prestam, considerei pertinente iniciar esta discussao por
guestionar a enfermeira orientadora sobre a sua opinido acerca deste aspeto.

Percebi que a enfermeira, assim como muitos dos elementos da equipa,
conheciam esta filosofia, e os principios que lhe sédo subjacentes e que, inclusive,
reconheciam a sua implementacdo na unidade. No entanto, quando procurei saber
guais os aspetos especificos em que tal acontecia, apercebi-me que me foram
enumerados, maioritariamente, aspetos relativos ao primeiro principio-chave: o
ambiente terapéutico (Altimier & Philips, 2013), tais como a manutencdo da
temperatura, a otimizacdo da luminosidade, a minimizacéo do ruido e o cuidado na
nao utilizacdo de perfumes ou outros produtos com odores fores. Os Unicos aspetos
técnicos de cuidados claramente referidos foram a realizagdo de método canguru e
a promoc¢do do aleitamento materno. Por este motivo, considerei importante
acrescentar aspetos que havia observado, e que demonstram a atencdo da equipa
aos cuidados orientados ao desenvolvimento e centrados na familia, tais como: a
escuta ativa e a atencdo as vivéncias particulares de cada familia, a promoc¢éo da
parceria nos cuidados, o posicionamento terapéutico, a promog¢ao do toque materno
aliado a minimizacédo de manipulacdes excessivas, a promo¢ao do sono terapéutico,
a atencao a protecao da barreira cutanea, a otimizacdo da alimentacdo entérica e,
acima de tudo, a atencéo dos profissionais aos sinais especificos do recém-nascido
em cada etapa/procedimento (e a sua transmissao aos cuidadores).

Os elementos presentes concordaram que estas eram atitudes predominantes
na equipa e, quando questionei os motivos pelos quais o faziam, os mesmos foram-
me explicados com base na filosofia NIDCAP®. Percebi, entdo que, embora a
intervencdo dos enfermeiros (especialistas e generalistas) do servico fosse pautada
pelo conhecimento cientifico nesta area, estes ndo se encontravam totalmente
conscientes deste aspeto.

Na fase seguinte, e tendo em conta a temética do relatério de estagio, procurei
saber a opinido da enfermeira orientadora e dos restantes enfermeiros presentes,
acerca da relacao entre os cuidados orientados ao desenvolvimento e a promogao
do sentimento de normalizacdo. Também aqui, foi undnime que esta filosofia seria,

certamente, facilitadora das transicdes experienciadas e da promocao do sentimento



de normalizagdo, uma vez que s&o tidas em conta as necessidades de cada um dos
elementos da familia em cada momento, procurando adequar-se a prestacdo de
cuidados e a realizacdo de procedimentos a estas mesmas necessidades.

O nascimento de um filho prematuro ou com condicéo cronica é, na maioria dos
casos, uma situacdo inesperada, que aumenta as discrepancias entre o bebé
idealizado pelos pais durante a gravidez e o bebé real, provocando um alteragéo
rapida da realidade conhecida e, muitas vezes, uma ambiguidade sentimental. Os
pais sdo, nesse momento, confrontados com aspetos potencialmente ameacadores
do bem-estar individual e familiar, ocorrendo um processo de luto face ao bebé
idealizado. A forma como cada pessoa vivencia este processo depende de iniUmeros
fatores inerentes a si propria, as suas experiéncias anteriores e ao meio em que se
insere. Neste sentido, foi-me explicado que é importante acompanhar cada um dos
elementos envolvidos ao longo das varias etapas deste processo, ajudando-0s na
gestdo dos sentimentos, por vezes contraditorios, que experienciam, tal como
defendido por Fernandes, Toledo, Campos, & Vilelas (2014).

Uma das enfermeiras (especialistas) da equipa realcou o seguinte aspeto:
aquando do acolhimento do recém-nascido e dos pais a unidade, ou assim que seja
pertinente, os pais sdo informados acerca da possibilidade de observarem ou
colaborarem nos cuidados aos seu filho, mas é-lhes explicado que apenas deverao
fazé-lo quando e se desejarem, sendo que os enfermeiros prestardo todos os
cuidados, sempre que 0s pais assim pretenderem. Este aspeto foi também
observado por mim ao longo do estagio e encontra-se, como ja foi referido, escrito
no folheto entregue aos pais a entrada no servico. Ao permitirmos que sejam 0s pais
a decidir quando se sentem preparados para cuidar do seu bebé, permitimos-lhes
viver 0s seus sentimentos ao seu tempo, integrando e assumindo 0S novos papeéis
como parte da sua vida, facilitando a transicdo para a parentalidade. Tendo em
conta que a normalizacdo s6 € possivel quando as transicbes experienciadas sao
bem-sucedidas, promover o sucesso da transicdo para parentalidade €, também,
promover o sentimento de normalizacao.

Vamos, assim, ao encontro do defendido pela literatura, onde se |é que o
processo de luto, € essencial para ultrapassar os sentimentos negativos vivenciados,
permitindo a reorganizagdo emocional e, depois, a aceitacdo do bebé real,

ressalvando-se que este processo pode ser lento, ndo se devendo apressar o



investimento no bebé real. (Sociedade Portuguesa de Neonatologia, 2011; Als,
2004)

Outro dos aspetos focados pela enfermeira orientadora, relaciona-se com o
passo seguinte, ou seja, a integracdo dos pais no processo de cuidado do recém-
nascido. Segundo a filosofia NIDCAP®, as informagOes devem ser transmitidas de
acordo com o0 que 0s pais precisam ou demonstram querer saber em cada
momento, evitando fornecer informacdes excessivas, que aumentem sentimentos
negativos ou ansiedades. A enfermeira referiu que, no primeiro momento de
contacto é, também, explicado aos pais que os cuidados a prestar dependem do
desenvolvimento especifico do bebé, e dos sinais transmitidos pelo mesmo, que
demonstram a sua preparagao para um cuidado em particular. A seu tempo, 0s pais
sdo informados acerca do que € expectavel que aconteca de seguida, tendo em
conta o desenvolvimento até agora observado. Assim, 0 processo de capacitacdo
dos mesmos, inicia-se antecipadamente, para que, ho momento em que o0 bebé se
encontre preparado para tal, os pais possam intervir, se assim desejarem. Deste
modo, a enfermeira refere considerar que os pais focardo o seu pensamento no
novo papel de pais e nas capacidades que, tanto eles como o bebé, estdo a adquirir
em conjunto, ao seu préprio ritmo, evitando que o foco se mantenha na doenca ou
nas limitacGes. Als (2004) reitera esta opinido, referindo que assim, é promovido o
sentimento e a competéncia parental, assim como o reconhecimento do bebé como
pessoa e das suas potencialidades, depreendendo-se, aqui, a promocao do
sentimento de normalizacéo.

Mais uma vez, a transmissdo gradual de informacao, atua como facilitadora da
transicdo de saude-doenca aqui presente, uma vez que permite aos pais a
assimilacdo da informacdo ao seu ritmo, e o desenvolvimento de estratégias de
coping para lidar com o bebé real que tém perante si, vendo neste um recém-
nascido com capacidades e necessidades proprias, e sendo chamados a
desempenhar 0s seus novos papéis. Este aspeto é sustentado por Hakstad,
Obstfelder e Oberg (2016) que afirmam a transmisséo gradual de informacdo como
agente minimizador da incerteza e, consequentemente, promotor do sentimento de

normalizacgé&o.



7

Tao precocemente quanto possivel, é incentivado o toque entre os pais e 0
bebé, a realizacdo de método Canguru, a amamentacdo ou alimentag&o por biberon
ou a utilizacdo de roupas e objetos significativos adquiridos pelos pais, permitindo a
aproximacao possivel do ambiente hospitalar ao do domicilio e o estabelecimento de
rotinas proprias da familia. A enfermeira orientadora, ressalvou que estes aspetos,
além de favorecedores da vinculacéo e, consequentemente, de todos os aspetos ja
referidos, permitem aos pais, agora conscientes do seu novo papel, sentirem-se
Uteis e responsaveis pelos cuidados aos seu filho e pela satisfacdo das suas
necessidades, sem que se centrem nas limitagcées impostas pela prematuridade e/ou
pela doenca. Outra enfermeira da equipa, acrescentou que, salvo solicitacao
especifica em contrario, a responsabilidade pela utilizacdo de dispositivos médicos
(como balas de oxigénio) € transferida para os pais, apenas quando estes
demonstrem ja, encontrar-se adaptados ao bebé em todos os restantes aspetos.
Deste modo, promove-se o foco na pessoa do recém-nascido, e ndo apenas nas
suas limitacdes ou diferencas, tal como referido por Als (2004) e por Damiéo, Dias, &
Fabri (2010).

Em suma, os cuidados orientados para o desenvolvimento, reduzem o stress
associado a prematuridade (Santos, 2011), através da interpretacdo do significado
de sinais comportamentais do recém-nascido, tendo em conta o contexto clinico e o
seu desenvolvimento e consideram, também, os desejos, preocupacdes e duvidas
da familia, envolvendo toda a equipa multidisciplinar na resposta as necessidades
identificadas. Assim sendo, permite-se que cada elemento desta triade experiencie o
processo do nascimento prematuro/da doenca ao seu ritmo e na sua individualidade:
o bebé ver4d minimizadas as complicacbes e maximizado o seu potencial de
crescimento e desenvolvimento, ao ser respeitado o seu tempo préprio, € 0s pais,
terdo oportunidade de viver verdadeiramente os sentimentos que os assolam face
ao nascimento de um filho prematuro/doente, trabalhando as transi¢cdes pelas quais
estdo a passar, de acordo com as suas capacidades individuais, e aprendendo a ser
pais do bebé real que tém diante de si. Deste modo, focam-se nos aspetos que 0s
aproximam daqueles que os rodeiam e do que idealizaram durante a gravidez e nao
nas limitacbes ou na doenca. Procura-se priorizar o estabelecimento de novas
rotinas familiares, centradas nos novos papeis e no novo elemento, promovendo a

normalizagé&o.



Os cuidados orientados para o desenvolvimento sdo entdo, promotores do
sentimento de normalizagcdo, do sucesso das transigcdes, homeadamente no que
respeita a parentalidade, e do crescimento e desenvolvimento do recém-nascido,
permitindo que as consequéncias da doenca/prematuridade sejam minimizadas e

gue sejam instituidas rotinas familiares saudaveis.
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APENDICE VI — DIARIO DO BEBE






APENDICE VII — JORNAL DE APRENDIZAGEM
“A URGENCIA: DA RESOLUCAO DE PROBLEMAS A CAPACITACAQ”






Estava a acompanhar a enfermeira na sala de tratamentos da urgéncia
quando uma méae bateu a porta e disse: “é¢ o R a Dra. diz que é para fazer um
clister”. A enfermeira consultou o sistema informatico, constatou a prescricao
de um clister com soro fisioldégico e perguntou-me se queria realizar o
procedimento.

Conhecia o R, uma vez que tinha estado presente no momento da triagem
desta crianca. Sabia ser uma crianca de 6 anos, com obstipacdo crénica
diagnostica ha cerca de 2anos, medicada e que, mesmo assim, hdo evacuava
h& cerca de 1 semana, apresentando dor abdominal de score 4 a 6 persistente,
perda de apetite e distensdo abdominal significativa. Assim sendo, aceitei
realizar o procedimento.

Comecei por questionar o R acerca do que sentia, sendo que este mo
explicou detalhadamente, acrescentando que ndo era a primeira vez que tal
acontecia. Depois, perguntei se nas outras vezes tinha realizado clister
(utilizando linguagem adequada a idade e conhecimentos da crianc¢a), tendo-
me respondido que ndo. Tinha apenas sido medicado. Expliquei entdo que,
desta vez, o medicamento que tomava, por via oral, ndo estava a fazer efeito,
pelo que teriamos que fazer o clister (referi que o clister era uma espécie de
medicamento que aplichAvamos por via retal). Mencionei os passos do
procedimento e o que aconteceria apdés 0 mesmo, e 0 R acedeu a sua
realizacdo. Posto isto, perguntei a mée se conhecia o procedimento, tendo esta
referido que sim e explicado prontamente 0 mesmo, e perguntei também se
tinha duvidas que gostasse de esclarecer, ao que a méae respondeu “tenho
muitas, mas ndo sio sobre o clister”.

Limitei-me a dizer a mae “entdao mais tarde temos que conversar sobre
isso, mae. Nao pode ir para casa com essas duvidas...”, uma vez que me
encontrava focada na realizacdo do procedimento e nas restantes criangcas me
lista de espera para a sala de tratamentos.

Realizei o procedimento sem intercorréncias. Durante o procedimento, fui
conversando com 0 R e com a méae, que permaneceu junto deste, acerca de
aspetos néo relacionados com a sua condicdo ou com o procedimento em si,
sendo que o R se demonstrou pouco comunicativo, procurando conforto no
contato fisico com a mae (dar a mao, encostar a cabecga...) que néo

aparentava grande recetividade a este aspeto.



O R apresentava facies triste mas referia ndo haver agravamento da dor.
Quando questionado sobre o0 que o preocupava respondeu “eu queria era ir pra
casa...estou farto de hospitais”.

Depois de ter sido realizado o procedimento, a enfermeira deu indicacdo a
mae do R para este deambular por cerca de 20minutos, tentar evacuar
posteriormente e, depois, regressar ao gabinete médico. Acrescentou
“entretanto se precisar de alguma coisa pode voltar aqui.”.

N&o falei mais com a mde nem com o R. acerca de outros aspetos da sua
condicdo, uma vez que pensava vir a ter outra oportunidade, apés o problema
atual ter sido resolvido e apdés a nova observacdo médica. Mais tarde,
guestionei a enfermeira acerca do R, e foi-me dito que a crianca teve alta da
urgéncia apos ter sido observada pelo médico, uma vez que o clister tinha sido
eficaz, ndo tendo voltado a ser observado pela equipa de enfermagem.

Senti-me surpresa e desconfortdvel com este aspeto, ficando a pensar no
que aconteceria da proxima vez que o0 R se encontrasse perante uma situagcao
semelhante...seria necessario recorrer novamente ao servigo de urgéncia?
Percebi, entdo, que deveria ter aproveitado aquele momento para saber mais
acerca do R e da mée, da forma como lidavam com aquela condicdo, dos
problemas e dificuldades levantados por esta e das estratégias para 0s
solucionar. Senti-me frustrada e impotente...

ApOos a realizacdo do procedimento, a enfermeira demonstrou
disponibilidade para voltar a receber o R e a mée, se necessario. No entanto,
nao existiu qualquer contacto com a equipa de enfermagem posterior ao
tratamento realizado.

Sendo esta uma condi¢ao cronica, provavelmente terd outros periodos de
agudizagcédo, em muito semelhantes ao que aqui foi descrito. No entanto, ndo
foram fornecidas quaisquer indicacbes a mae por parte da equipa de
enfermagem, acerca de como solucionar este tipo de situacfes no domicilio
evitando, muitas vezes, 0 recurso ao servico de urgéncia, e também nao foram
atendidas as necessidades e “duvidas” que a mae referia ter...

E verdade que, em contexto de urgéncia, importa solucionar os problemas,
rapida e eficazmente mas, sera a crise impeditiva de uma légica de cuidado
holistico?

O servico de urgéncia encontra-se organizado por “postos”, sendo adotado

o método de trabalho funcional ou “de tarefa” que se foca nos procedimentos e



nao nas pessoas, tendendo a fragmentar os cuidados e dificultando a visao
holistica das criancas que por ali passam e o cuidado as mesmas. Além disso,
a escassez de recursos humanos, que faz com que se encontre apenas um
enfermeiro em cada posto de trabalho, tendo que dividir a sua atencdo por
todos os clientes que chegam até si, promove um cuidado focado no imediato e
na doenca, uma vez que € dificil que o enfermeiro se aperceba de todo o
percurso das criancas dentro do servico, e das suas necessidades globais.
Mesmo que tal aconteca, na maioria dos casos, ndo ha disponibilidade para
uma nova observacao de enfermagem depois da (re)observacdo médica.

Considero que seria benéfica a existéncia de um enfermeiro “de ligagao”
que pudesse acompanhar as criancas e familias com condi¢des crénica e/ou
complexas ao longo de todo o seu percurso no servico de urgéncia,
promovendo a capacitacdo das mesmas para o autocuidado e atendendo as
suas necessidades individuais e especificas, fazendo dos momentos de crise e
de tratamento, também momentos de aprendizagem, crescimento e cuidado.

Analisando a situacdo aqui descrita, verifico que me encontrava perante
uma familia com dificuldade na adaptacdo a condicdo crénica da crianca. A
mae demonstrou ndo ter conhecimentos acerca de como atuar em periodos de
agudizacgéao, pelo que teve necessidade de recorrer ao servico de urgéncia e,
inclusive, verbalizou a necessidade de esclarecer davidas e saber mais acerca
da situacdo do seu filho. Apesar disso, nada fiz para dar resposta as
necessidades verbalizadas pela mae ou detetadas por mim. Neste sentido, a
minha atitude face a mae do R., ndo s6 ndo foi promotora do sentimento de
normalizacdo, como néo respeitou quaisquer principios do cuidar.

Verifico que, o sentimento de normalizacdo ndo se encontra presente nesta
familia, uma vez que ndo se encontram capacitados para a gestdo da condi¢cao
vivida, no seu dia-a-dia sendo esta, ainda, o centro do sistema familiar. As
transicdes de saude-doenca ndo sdo, ainda bem sucedidas, uma vez que nem
a mde nem o R possuem ou desenvolveram mecanismos de coping ou
estratégias para lidar com os periodos de agudizacao.

Parte do desconforto gerado por momentos como o0 descrito, deve-se a
falta de conhecimentos e incapacidade de lidar com os sintomas fisicos
experienciados pela crianga. Este poderia ter sido um momento importante na
mobilizacdo de estratégias cognitivas por parte da mae e do R para lidar com a
sua condicdo de forma eficaz, capacitando-os para o autocuidado e



descentrando progressivamente o seu foco da doenca, permitindo-lhes focar-se
em aspetos positivos do seu dia-a-dia, normalizando-o.

Olhando de perto para a interagéo entre o R e a mée, verifico dois aspetos
distintos. Ambos aparentam nao estar adaptados a condicdo existente e ser
assolados por sentimentos novos que ainda ndo conseguem gerir. No entanto,
o R procura conforto para estes sentimentos no contato fisico com a méae que,
devido & idade, serd expectavel que seja a pessoa de referéncia, enquanto a
mae se distancia da situacéo e do R, evitando o contato fisico solicitado. Posto
isto, além dos aspetos ja referidos considero, também, que deveria ter sido
solicitada a colaboragéo ou efetuado o encaminhamento para a unidade de
psicologia, numa tentativa de ajudar o R e a mde a compreender a situacao
vivenciada e a gerir as emocdes que emergem face a mesma, restabelecendo,
assim, um relacionamento saudavel entre ambos.

Se a mée tivesse regressado junto da enfermeira apds ter sido
reobservada pelo médico, ter-se-ia proporcionado um momento de educacdo
para a saude e poderiam ter sido realizados ensinos especificos, capacitando-a
para resolucdo de problemas semelhantes no domicilio, evitando o recurso
repetido aos servigos de saude. Assim, centrar-se-ia 0 cuidado aquela crianca
na unidade familiar onde se sente mais confortavel, reduzindo o stress
provocado por este tipo de situacBes. No entanto, se conhecesse melhor o
modo como funciona o servico de urgéncia, também eu poderia ter aproveitado
o0 momento de interagdo com ambos para esclarecer as questdes referidas pela
mae e explicar alguns procedimentos em caso de agudizacdo da doenca. Além
disso, teria sido possivel explorar, ainda que parcialmente, os sentimentos
demonstrados pela mae e pelo R durante a interacédo aqui descrita.

Tendo em conta todos os aspetos referidos, em situacdes futuras,
procurarei aproveitar cada momento de interagcdo com as criancas e familias,
para promover a expressao de sentimentos e questdes, atendendo as mesmas,
independentemente do momento. Aprendi que todos 0s momentos sdo validos
para conhecermos as necessidades das criancas e familias que temos perante
nés, uma vez que ndo sabemos se, nem quando, teremos uma nova
oportunidade.

Como futura Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saude da Crianca
e do Jovem, cabe-me gerir situagcbes como a descrita, maximizando as

capacidades das criancas e familias, e ajudando-as na gestédo do seu plano de



saude, assim como mobilizar recursos de suporte a ambas as partes, nos
diferentes momentos, e nos diferentes contextos. Perante familias como esta,
com clara necessidade de apoio na adaptagdo e na vivéncia da transicédo
saude-doenca em curso terei uma intervencdo mas préxima da pessoa,
distanciando-me da tecnicidade do procedimento. Aprendi a olhar para pessoas
a quem é feito um procedimento, e ndo para procedimentos que sao feitos a
pessoas.

Além disso aprendi que, embora alguns métodos de trabalho o dificultem o
cuidar holistico de cada crianca, o mesmo depende de cada um de nos e da

forma como decidimos fazer o trabalho que nos é destinado.
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INTRODUCAO

A organizacdo mundial de saude, tem demonstrado a sua preocupa¢do com a
saude mental infantil de juvenil, alertando-nos para a escassez de recursos
dedicados a esta area, e promovendo a discussdo acerca da sua crescente
importancia. (Organizacdo Mundial de Saude, 2003)

De acordo com a Associagdo para a Saude Mental do Reino Unido (1999), e
Marques (2009), 1 em cada 5 criangcas apresenta problemas mentais, sendo que
apenas um quinto destas criancas € encaminhada e tratada adequadamente. No
entanto, o encaminhamento e tratamento inadequados deste tipo de condicdes,
podem ter repercussdes profundas no seu desenvolvimento e na sua autonomia
enquanto adultos. (Organizacdo Mundial de Saude, 2003; Marques C. , 2009;
Santos, 2015)

Por este motivo, e pelo seu aumento exponencial nas ultimas décadas, os
problemas de salude mental da infancia e adolescéncia, sdo ja reconhecidos como
um dos grandes desafios da saude publica atual (Marques C. , 2009), e a cria¢do de
projetos nesta area adquiriu especial importancia para a direcdo geral de saude.
Neste sentido, também o programa nacional de saude infantil de juvenil confere
relevancia as perturbacdes emocionais e comportamentais, determinando como
prioritaria a articulagdo entre as instituicbes de cuidados de salde primarios e as
equipas de saude mental da infancia e adolescéncia na detecdo e seguimento de
situacdes de risco (Direcdo Geral de Saude, 2013).

Em pediatria, a unidade de que cuidamos ndo € apenas a criangca oOu
adolescente, reconhecendo-se a importancia da parceria de cuidados com estes
mas, também com a respetiva familia ou unidade cuidadora, no sentido de
maximizar os resultados dos cuidados. (Institute for Patient and Family Centered
Care, 2012) No que respeita a saude mental infantil e juvenil, este pressuposto
adquire especial importancia, uma vez que a identificacdo e especificacdo de
sintomas sO é possivel através dos relatos das criancas/adolescentes e daqueles
gue lhes séo préximos, e implica o conhecimento profundo das familias e do modo

como o0s seus membros se relacionam e interagem entre si. Além disto, o cuidado e
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acompanhamento a crianga/adolescente com psicopatologia e a promocédo da saude
mental, implicam a responsabilizacdo e o empenho destes e das respetivas

familias/unidades cuidadoras.

Tendo em conta 0s pressupostos anteriores, no ambito do sétimo curso de
especializacdo e mestrado em enfermagem de saude da crian¢a e do adolescente,
foi-me proposta a elaboracdo do presente manual, com o objetivo de promover a
uniformizacdo das intervencdes de enfermagem no que respeita a saude mental
infantil e juvenil, ndo esquecendo, no entanto, as necessidades individuais de cada
criangca/adolescente e familia.

As principais varidveis associadas ao continuo saude/doenca mental sdo o
sofrfimento e a incapacidade, ambas de dimensdo continua e repletas de
subjetividade. Deste modo, o gradiente de situacdes existentes entre o normal e o
patoldgico, € imenso (Santos M. C., 2015), pelo que ndo se pretende que este
manual seja instrumento para diagnéstico de qualquer situacdo neste ambito mas,
apenas um auxiliar ao acompanhamento de criancas/adolescentes e familias de
risco ou com suspeita de psicopatologia.

Os critérios para diagnostico e tratamento de transtornos mentais encontram-se
especificados no DSM-V: manual de diagnéstico e estatistico de transtornos
mentais.

Este manual foi elaborado no estagio na Unidade de Saude Familiar, pelo que as
intervencgdes aqui descritas seréo, essencialmente direcionadas para os cuidados de
saude primarios.

O manual divide-se em dois grandes capitulos: um capitulo geral, que
contextualiza a saude mental infantil de juvenil, assim como os procedimentos de
avaliacao, triagem e encaminhamento em caso de suspeita de psicopatologia, € um
capitulo mais especifico que descreve algumas das patologias do foro mental e
psiquiatrico mais comuns na infancia e adolescéncia e as respetivas intervencdes de

enfermagem.



1. ASAUDE MENTAL INFANTIL DE JUVENIL:TRIAGEM,
AVALIACAO E ENCAMINHAMENTO

Como ja foi referido, a incidéncia de transtornos do foro mental em criancas e
adolescentes tem vindo a aumentar progressivamente, tendo mesmo duplicado nos
altimos 20 anos. Além disso, estes tipos de condi¢cdes, ndo sO acarretam
dificuldades acrescidas para as criancas/adolescentes e familias, mas também estao
associadas a uma maior utilizacdo dos servicos de saude. (Marques C. , 2009)
Neste sentido, o trabalho na area da promoc¢do da salude mental, assim como o
diagnostico e encaminhamento precoces sdo fundamentais para 0 aumento da
qualidade de vida imediata e futura das criancas/adolescentes e familias em
guestéo.

A existéncia de um sintoma comumente associado a psicopatologia na infancia
ou adolescéncia, ndo implica a existéncia efetiva da mesma, uma vez que, ao longo
do desenvolvimento, o aparecimento de um ou mais sintomas deste género é
comum e pode ndo ter qualquer significado patolégico. Estes sintomas sdo,
geralmente, transitorios, pouco intensos e sem repercussao sobre o
desenvolvimento global da crianca, sendo que esta consegue falar deles sem
dificuldade. Os sintomas patolégicos séo, geralmente, mais intensos e frequentes,
multiplos, com aparecimento tardio e repercussées no desenvolvimento global da
crianca (Marques C. , 2009; Marques & Cepéda, 2009; Santos M. C., 2015).

Ainda assim, a distin¢do entre o normal e o patolégico nem sempre é facil, uma
vez que é necessario analisar os sinais e sintomas a luz do desenvolvimento da
crianca/adolescente e do contexto sociofamiliar: varios estudos reconhecem que a
importancia atribuida pelos pais a um determinado sintoma pode exacerba-lo, assim
como um ambiente familiar tranquilo aumenta a probabilidade de os sintomas
diminuirem ou desaparecerem.

A maioria das criancas e adolescentes sdo assiduas no recurso aos cuidados de
saude primarios, sendo estes os profissionais que melhor conhecem as familias na
sua globalidade (Marques C. , 2009), ocupando uma posi¢ao privilegiada no que
respeita a avaliacdo, triagem e encaminhamento de situacbes em que se suspeita

de psicopatologia. Cabe, assim, as equipas de cuidados de saude primarios, a
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detecao de sinais de alarme, e a avaliacdo inicial de situa¢gbes de risco sendo, por

isso, fundamental saber como proceder neste ambito.

1.1 Como avaliar?

Em caso de detecdo de sintomas ou de fatores de risco para o desenvolvimento
de psicopatologia (como por exemplo, a existéncia de patologia psiquiatrica no seio
familiar), € importante realizar uma avaliacdo tdo detalhada e personalizada quanto
possivel, uma vez que, como j& foi referido, a distincado entre o normal e o patologico
na infancia e adolescéncia, é ténue.

Assim sendo, devem ser realizadas entrevistas para recolha de informacdo, com
0 objetivo de definir o potencial patolégico dos sintomas presentes e a gravidade do
problema (caso exista), avaliar fatores de risco, desencadeantes e protetores e
planear a intervengdo e encaminhamento.

A recolha de informacdo deve acontecer junto das criangas/adolescentes e dos
pais/cuidadores, uma vez que diversas fontes nesta area revelam que as
criancas/adolescentes descrevem de forma mais clara os sintomas emocionais, tais
como tristeza, depressado, ansiedade e alteracdes de sono, enquanto a informacgao
fornecida pelos pais é imprescindivel em casos de Transtornos de hiperatividade
défice de atencao, perturbacdes do espetro de autismo etc.

Inicialmente, deve ser reunida a familia, realizando-se a observacdo da mesma,
do modo como os diferentes membros interagem entre si e com a
crianca/adolescente. Esta observacao trar-nos-a informacdes essenciais no que
respeita a forma como a familia se adapta a crianca, ou vice-versa, dos vinculos
existentes e do modo como os diferentes membros se envolvem.

Em caso de criangcas em idade escolar, a realizacdo de desenhos e a respetiva
interpretacdo pode ser util, mas importa referir que a analise aprofundada do
desenho néo faz parte das fung6es médicas ou de enfermagem, sendo necesséria a
colaboracéo de profissionais qualificados para este aspeto. A observacgéo do brincar
pode também fornecer informagOes importantes para a avaliacdo da crianca e da

sua interacdo com a familia.



O segundo passo da avaliagdo consiste na realizagdo de entrevistas com ambas
as partes, devendo ser colhida informacdo tdo exaustiva quanto possivel no que
respeita a:

e Nivel de desenvolvimento (fisico e mental);
e Historia e rotinas familiares e da crianca;

e Antecedentes pessoais e familiares;

e Problemas/Sintomas identificados;

e Acontecimentos associados/despoletantes;

Repercussdes no dia-a-dia da crianca e familiares.

Importa compreender a significancia dada a sintomatologia por ambas as partes,
assim como o0s aspetos que consideram ser afetados pela mesma.

As entrevistas serdo, preferencialmente, realizadas com a crianga/adolescente e
com 0s pais separadamente, procurando resguardar a crianca de situacbes que
possam provocar sentimentos de culpa ou constrangimentos. No entanto, no caso
de se tratar de um adolescente, este deve ter oportunidade de escolher ser
entrevistado sozinho ou com 0s pais e estar ou ndo presente durante a entrevista
aos mesmos. (Marques & Cepéda, 2009)

Como ja foi referido, para uma melhor caracterizacdo familiar e de eventuais
sintomas, pode ser necessaria a colaboracdo de outros profissionais: por exemplo,
considerando que, um dos aspetos frequentemente afetado por condigoes
psicopatologicas, € a aprendizagem, pode ser importante a consulta da equipa

escolar (professores, auxiliares, psicélogos etc) além das entrevistas ja referidas.

1.2 Como encaminhar?

Tendo em conta as informacdes obtidas através das avaliacdes realizadas, e a

gravidade dos sintomas apresentados, ocorrer4 uma de trés situacdes:

o Em caso de sintomas ligeiros, isolados, recentes e sem impacto

significativo no quotidiano da crianca/adolescente e familia, importa tranquilizar



ambas as partes, e explicar a linearidade dos mesmos, promovendo a sua
desvalorizagao e explicando eventuais sinais de alarme;

o Em caso de impacto significativo no quotidiano da crianga/adolescente
e familia, mas com sintomas recentes e/ou associados a acontecimento
marcante (como processo de luto, divorcio, doencga fisica de um dos elementos,
entre outros), o profissional deve manter o acompanhamento periédico da
crianca/adolescente e familia, monitorizando e registando a evolucdo dos
sintomas e a eventual necessidade de encaminhamento;

o Em caso de impacto significativo no quotidiano ou deterioracdo do
funcionamento da crianca/adolescente e familia, com sintomas importantes e
persistentes e/ou causadores de angustia na criangca/adolescente, € necessaria
a referenciacdo para consulta de especialidade (Marques & Cepéda, 2009;
Santos M. C., 2015).

O encaminhamento para consultas da especialidade é, muitas vezes, encarado
pelos adolescentes e pelas familias como estigmatizante, ou como uma falha nas
competéncias familiares e individuais, pelo que é importante que este seja explicado
e desmistificado, promovendo a tranquilizacdo de toda a unidade familiar.

Quando uma situacdo é encaminhada, a crianca e familia devem ser munidas
dos relatérios elaborados pelos diferentes profissionais por quem foram ja avaliados.
A informacédo contida nos relatorios deve espelhar o motivo de encaminhamento, os
sinais e sintomas verificados, a sua duracdo e impacto no quotidiano da
crianca/adolescente e familia. Quando exista um evento significativo associado ao
inicio ou agravamento dos sintomas, este deve ser descrito, utilizando, se possivel,
as palavras dos proprios intervenientes, uma vez que estas tém significancias
especificas, conferindo ou retirando relevancia a cada acontecimento. (Santos M. C.,
2015)

Na maioria dos casos acima descritos, encontramo-nos perante
criangas/adolescentes e familias em situacdo de crise ou transi¢do, quer devido a
um acontecimento marcante quer devido ao diagnostico ou suspeita de uma

psicopatologia. Neste sentido, além das situagbes acima descritas e/ou
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complementarmente as mesmas, podem ser realizadas junto da familia e/ou da
crianca e adolescente, intervengdes promotoras da sua capacitacdo para lidar com
aguela situacdo especifica, ou para facilitar a transicdo que vivenciam. Estas
intervencdes podem ser individuais, ou familiares e devem ter em conta os aspetos
observados e avaliados anteriormente.

Uma das intervengdes mais importantes, e que pode ser levada a cabo pelos
diversos profissionais da equipa de cuidados de saude primarios, € a psicoeducacao
(Santos M. C., 2015) A psicoeducacado consiste na educacdo a criancas e familias,
com especial enfoque nos problemas identificados, ajudando-os a compreendé-los e
a encontrarem solugbes ou formas alternativas de lidar com os mesmos. Estas
solucdes serao planeadas e monitorizadas conjuntamente pelas

criancas/adolescentes, pelas familias e pelos profissionais.



0. CONDICOES MENTAIS MAIS COMUNS EM CRIANCAS E
ADOLESCENTES

A Organizacdo Mundial de Saude (2003) identificou algumas das condi¢des
mentais da infancia e adolescéncia, consideradas prioritarias, quer devido a sua
incidéncia, quer ao seu potencial de incapacitacdo, quer a possibilidade de
intervencao junto das mesmas. Em Portugal, Marques e Cépeda (2009) apresentam-
nos as patologias com maior prevaléncia e a Direcdo Geral de Saude (2015),
apresenta-nos as causa mais comuns de admissfes em servico de urgéncia e
internamento de criancas com perturba¢des mentais da infancia.

Com base nestes dados, foram selecionadas e agrupadas as principais
condicbes caracteristicas da infancia e adolescéncia, cuja definicdo e
contextualizacdo sumaria se apresenta seguidamente.

Os transtornos apresentados em 2.1,2.2 e 2.3 fazem parte do grupo “transtornos
do neuro-desenvolvimento” do DSM-V mas, devido as suas especificidades, sao

aqui apresentados separadamente.

0.1. Hiperatividade e défice de atencdo:

O transtorno de hiperatividade com défice de atencéo caracteriza-se pela
coexisténcia de sintomas de impulsividade, excesso de atividade motora e défice
de atencéo persistentes e que afetam a vida da crianca em, pelo menos, dois
dos contextos em que se encontra inserida. (American Psychiatric Association,
2014)

As criancas com este tipo de transtorno, tendem a distinguir-se de outras
da mesma faixa etaria pela incapacidade em permanecerem sentadas ou
colaborar em atividades tranquilas, pela dificuldade em manterem o foco e pela
desorganizacdo. Neste sentido, o diagndstico ndo deve ser efetuado antes da
idade pré-escolar, uma vez que até entdo, estes aspetos podem dever-se ao

desenvolvimento normal da crianga.
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Os sintomas deste tipo de transtorno variam em cada crianga/adolescente
e podem, inclusive, variar ao longo do crescimento e desenvolvimento.

O transtorno de hiperatividade deve ser explicado aos pais e
educadores/professores, no sentido de desmistificar alguns conceitos a ele
associados, para que os sinais e sintomas do mesmo ndo sejam confundidos
com “ma educacdo”. Estes devem ser capacitados para lidar com a situagéo,
nomeadamente através do estabelecimento de regras bem definidas, da
realizacdo de tarefas alternativas, do reforco de comportamentos positivos e da

securizagdo da crianga, para maximizacao das suas capacidades.

0.2. Transtorno do espectro do autismo:

O transtorno do espectro do autismo caracteriza-se por dificuldades persistentes
na comunicacao social reciproca e na interagdo social e por padrées repetitivos de
interesses ou comportamentos.

Os sintomas tém, geralmente inicio cerca dos 3 anos e podem variar
significativamente em intensidade. Pode existir comprometimento intelectual e/ou da
linguagem. (American Psychiatric Association, 2014)

Este tipo de transtorno necessita sempre de seguimento em consulta da
especialidade de acompanhamento especializado em programas especificos, pelo
gue o seu encaminhamento deve ocorrer assim que sejam detetados os primeiros

sintomas.

0.3. Transtorno da aprendizagem

O transtorno especifico da aprendizagem caracteriza-se, como 0 proprio nome
indica, por um défice persistente na aprendizagem e resulta, geralmente, de
limitagGes da capacidade para processar a informacao recebida.

Este transtorno é, geralmente, diagnosticado na idade pré-escolar ou escolar,
uma vez gque a crianga apresenta um desempenho muito abaixo da média para a
idade.

11



As criangas com transtorno de aprendizagem podem, no entanto, apresentar
capacidades intelectuais adequadas ou acima da média para idade, através da
utilizacao de estratégias compensatorias, sendo as dificuldades apenas observadas
em situacbes em que a utilizacdo destes mecanismos ndo € suficiente, tais como
testes cronometrados etc. (American Psychiatric Association, 2014)

Em caso de inexisténcia de atrasos do desenvolvimento global ou outros
sintomas comportamentais ou emocionais associados, as criancas com transtorno
de aprendizagem devem ser monitorizadas conjuntamente pela equipa de cuidados
de saude primérios, pela equipa de saude/escolar e pela equipa escolar, podendo
necessitar de integracdo no programa de ensino especial, mas ndo sendo

necessario o encaminhamento para consultas de especialidade.

0.4. Transtornos disruptivos do comportamento:

Este € um grupo que engloba perturbacdes de oposicdo e do comportamento.
As primeiras sao geralmente menos graves que as segundas, podendo antecedé-
las.

Sao caracteristicas deste tipo de perturbacdes a dificuldade em aceitar regras,
as atitudes agressivas face a situacdes de frustracdo, o humor raivoso e irritavel e 0s
comportamentos antissociais. Os episodios agressivos predominam no periodo pré-
adolescente, enquanto as atitudes antissociais acontecem, maioritariamente durante
a adolescéncia. (Marques & Cepéda, 2009) Estes sintomas podem acontecer
apenas num dos contextos em que a crianga se encontre inserida ou tendo como
foco uma pessoa especifica. A difusdo dos sintomas € indicadora de um aumento da
gravidade do transtorno. (American Psychiatric Association, 2014)

As manifestacOes das perturbacdes disruptivas do comportamento sédo de
intensidade variavel podendo, ou ndo, necessitar de encaminhamento para
consultas da especialidade. No entanto, é sempre importante compreender a discutir
com a familia fatores desencadeantes e perpetuadores dos sintomas, assim como
os fatores protetores desaconselhando, por exemplo, punicdes fisicas e alertando

para a evicgdo de beneficios secundarios ao sintoma.
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A existéncia deste tipo de sintomatologia na infancia, representa um fator de
risco para a existéncia de transtornos depressivos ou transtornos de ansiedade na
idade adulta, (American Psychiatric Association, 2014) pelo que independentemente
da gravidade dos sintomas apresentados na infancia, deve ser mantido o

acompanhamento da pessoa.

0.5. Transtornos de ansiedade

O medo e a ansiedade s&o respostas normais e com um papel adaptativo no
desenvolvimento da crianca. Os transtornos de ansiedade caracterizam-se pela
presenca de medos/preocupacdes exageradas, persistentes e ndo adequadas ao
estadio de desenvolvimento.

Os transtornos deste grupo diferem por estarem associados a uma situag&éo ou
objeto especificos ou a diversos eventos ou atividades, mas em todos eles, a
ansiedade experienciada afeta negativamente o dia-a-dia da crianca/adolescente
e/ou da familia.

Perante sintomatologia sugestiva de um transtorno de ansiedade, a
crianca/adolescente deve ser encorajada e apoiada na procura de solucbes para
enfrentar a situacdo que identifica como problemética e os pais devem ser
aconselhados a tranquilizar a crianca, mantendo uma posi¢do securizante e
favorecendo o enfrentamento das referidas situacdes, e ndo o seu evitamento.

Em caso de persisténcia ou agravamento dos sintomas, deve ser feito o

encaminhamento para consultas de especialidade.

0.6. Recusa escolar
A recusa ou fobia escolar caracteriza-se pelo desejo impreterivel de permanecer

em casa, ainda que com interesse mantido pela escolaridade, e acontece com maior

frequéncia nas transi¢des de ciclos escolares e/ou no inicio dos anos letivos.

13



Como tentativa de permanecer em casa a crianca/adolescente pode recriar
sintomatologia, mimetizando uma doenca fisica ou verbalizar a recusa propriamente
dita. Este quadro ndo deve ser confundido com situacfes de desinteresse pelas
atividades académicas.

Em caso de fobia escolar, € importante explorar com a crianga os motivos da
mesma, incentivando-a a regressar a escola, o mais brevemente possivel e
apoiando-a na criacdo e implementacdo de estratégias que contribuam para tal.
Junto dos pais, importa educar para que este regresso seja gradual, ndo excedendo
os periodos que a crianca consiga suportar. (Marques & Cepéda, 2009)

Os casos de recusa escolar, apenas precisam de encaminhamento para
consultas de especialidade se persistirem por periodos superiores a duas semanas
consecutivas. No entanto, € fundamental o trabalho com a crianca e com a familia

na investigagao e desmistificagédo dos fatores desencadeantes.

0.7. Tentativa de suicidio

A tentativa de suicidio € um comportamento que a crian¢a/adolescente realizou
com, pelo menos, alguma intencdo de morrer, independentemente do grau de lesao
efetivamente provocado. (American Psychiatric Association, 2014)

As tentativas de suicidio sdo, geralmente, desencadeadas por algum
acontecimento negativo recente, como diagnéstico de uma doenca fisica grave no
proprio ou num elemento de referéncia, crises na relagdo familiar ou no namoro, ou
conflitos no ambiente escolar.

As tentativas de suicidio acontecem maioritariamente em raparigas, enguanto 0s
suicidios consumados acontecem maioritariamente nos rapazes.

Neste tipo de situacdes, a intervencdo prioritaria é garantir a seguranca da
crianca/adolescente. Por este motivo, importa educar os pais para a restricdo de
acesso a meios potencialmente letais, como facas ou laminas de qualquer género,
medicamentos, parapeitos ou janelas altas etc., e para uma vigilancia apertada da
crianga/adolescente no periodo diurno e noturno. Se necessario, a crianca deve ser

encaminhada para o servico de urgéncia para observacao e tratamento imediatos.
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Caso contréario, deve ser feito o encaminhamento para consulta de especialidade
para acompanhamento e despiste de transtorno psiquiatrico concomitante.

A motivacdo, intencionalidade e o grau de planeamento do ato, devem ser
aferidos tdo precocemente quanto possivel, para determinar a gravidade da
situacdo. Estas informagfes devem constar no relatorio a ser enviado aquando do

encaminhamento.

0.8. Transtornos alimentares

Os transtornos alimentares caracterizam-se por alteracbes persistentes e
significativas no comportamento relacionado com a alimentacdo, que leva ao
consumo ou absor¢cdo anormais de alimentos, comprometendo gravemente a saude
fisica da crianca/adolescente.

Neste grupo incluem-se, entre outro o transtorno alimentar restritivo (restricdo ou
recusa na ingestdo alimentar, ndo relacionada com a preocupacdo com a imagem
corporal, de tal forma que ndo sdo atingidos os percentis de peso e altura
adequados a idade), a anorexia nervosa (restricao intencional da ingestéo alimentar,
por preocupacgdo com a imagem corporal, mantendo percentil de peso abaixo do
normal para a idade) e a bulimia nervosa (compulsdo alimentar e comportamentos
compensatorios inapropriados recorrentes para impedir o ganho de peso).

Quando no encontramos perante situacOes de perda de peso acentuada ou de
dificuldade em atingir o percentil de peso adequado a idade e desenvolvimento,
devem, primariamente, ser excluidas causa organicas.

Os transtornos alimentares requerem, sempre uma vigilancia apertada, uma vez
que podem originar deficiéncias nutricionais severas. As criancas/adolescentes,
devem realizar periodicamente analises de sangue e estas devem ser observadas
pelos médicos assistentes.

A avaliacao da crianga/adolescente, para compreender o tipo de humor presente
e a motivacdo para a mudanca, sdo fundamentais para a determinagcédo do restante
percurso terapéutico. Em caso de humor estavel e motivagdo para a mudanca

presente, o acompanhamento dos profissionais dos cuidados de saude primarios
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pode ser suficiente para promover a alteragdo de comportamentos e a estabilizacao
da saude mental. No entanto, em casos de humor instavel e/ou auséncia de
motivacdo para a mudanca, pode ser necessario o encaminhamento para consultas
da especialidade.

Em qualquer um dos casos acima descritos, a familia deve ser educada para as
especificidades deste tipo de perturbacdes, reforcando-se a necessidade de
desvalorizar o momento das refei¢cdes, evitando o stress excessivo face as mesmas.
No entanto, tanto a crianca como a familia devem ser envolvidas no processo de
cuidar, através do estabelecimento de metas semanais de ganho de peso concretas
e acordadas entre todas as partes.

0.9. Transtornos da eliminacao

Os transtornos de eliminacdo caracterizam-.se pela eliminagéao inapropriada de
urina ou fezes, ndo provocada por causas organicas ou por medicamentos.

A eliminacdo inapropriada de urina denomina-se de enurese e a eliminacéo
inapropriada de fezes denomina-se encoprese. Ambas as situacdes podem correr
durante o dia e noite exclusivamente ou em simultédneo e esta eliminagédo pode ser
voluntaria ou involuntéria.

Em caso de transtornos de eliminacdo, deve ser feita educacédo familiar, no
sentido de estabelecer rotinas de eliminacdo adequadas as necessidades da
criangca/adolescente e as rotinas familiares e colocar despertadores para manter
momentos de eliminacdo no periodo noturno. Deve, ainda, ser avaliada a
necessidade de introducdo de medidas farmacoldgicas.

Além do despista de causas organicas, o encaminhamento para consultas da
especialidade apenas € necessario se existirem elevados graus de ansiedade

associados, problemas emocionais ou disfung&o familiar grave.
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0.10. Transtornos psicéticos

Os transtornos psicoticos caracterizam-.se pela rutura com a realidade, e por
uma perturbacdo grave de varias areas do funcionamento mental e do
desenvolvimento.

Em criangas/ adolescentes, estes transtornos sao reconhecidos pela confuséo
entre a fantasia e a realidade, ou por ideias delirante, por desconfianca total no outro
e dificuldade nas interacfes sociais, por baixa tolerancia a frustracdo e pro crises
frequentes de angustia com ou sem desencadeante aparente. Podem verificar-se
periodos de desorganizacao, ndo s6 do pensamento como também do discurso.

Os sintomas psicéticos na infancia/adolescéncia sédo fortes preditores de
guadros mais graves na idade adulta, pelo que o encaminhamento precoce para

consultas de especialidade € imprescindivel.
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1. NOTAS FINAIS

O numero de criancas e adolescentes com psicopatologia tem aumentado
exponencialmente ao longo dos anos. Neste sentido, a promoc¢édo da saude mental
infantil e juvenil e o seguimento e encaminhamento precoces de situacdes
potencialmente patolégicas tém vindo a adquirir particular relevancia para a
organizagdo Mundial de Saude e para a Direcdo Geral de Saude.

Como elementos com acesso privilegiado as familias na sua globalidade, as
equipas dos cuidados de saude primarios sdo, muitas vezes responsaveis pela
detecdo de fatores de risco, sinais e sintomas de psicopatologia, assim como da
avaliagdo e encaminhamento dos casos mais complexos.

A psicopatologia na infancia e adolescéncia, pode ser detetada pela existéncia
de défices no desenvolvimento individual e/ou de prejuizos no funcionamento
pessoal, social, académico e/ou profissional, podendo observar-se desde limitacdes
numa area ou funcao especificas até prejuizos globais do funcionamento.

Muitas das psicopatologias do adulto apresentam sintomatologia inicial na
infancia/adolescéncia, ou derivam de aspetos relacionados com estas etapas do
desenvolvimento.

Os sintomas presentes num individuo podem mudar ao longo do tempo, e
podem ser mascarados por mecanismos compensatérios voluntarios ou
involuntarios. (American Psychiatric Association, 2014) Deste modo, o seguimento
de situacdes de risco deve ser mantido, mesmo que ndo esteja presentes critérios
de diagndstico num determinado momento.

O processo de diagnostico e encaminhamento de criancas/adolescentes e
familias com psicopatologia € um momento potencialmente causador de stress em
toda a unidade familiar, podendo surgir sentimentos de culpa e de incapacidade face
a toda a situacdo. Neste sentido, a familia deve ser envolvida em todo este
processo, e devem ser planeadas e realizadas as intervenc¢des necessarias junto da

mesma.
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APENDICE XIX — DESCRICAO E ANALISE DE INTERACAO
“CUIDAR DA CRIANCA COM CONDICAO CRONICA EM CONTEXTO DE USF”






No estagio da Unidade de Saude Familiar, tive oportunidade de
acompanhar, com maior proximidade, uma crianga sinalizada por
comportamentos repetidos de oposicdo e agressividade perante familiares,
colegas e professores, realizando varias consultas de enfermagem individuais
e familiares.

Esta crianca, era ja seguida pela enfermeira orientadora, ha cerca de seis
meses e, tinha ja sido, encaminhada para uma consulta de especialidade, na
qual se encontrava ainda em avaliacdo. A enfermeira referiu ter pouco
feedback relativo as referidas consultas.

Na minha primeira consulta, acompanhada pela enfermeira orientadora, foi-
me apresentado o VF, assim como parte da familia.

O VF é um adolescente de 14 anos, com desenvolvimento adequado a
idade, cujos pais sao divorciados, com familias ja reconstituidas. Vive
atualmente com o pai, com a madrasta e com 2 meias-irmas. Durante o dia, na
auséncia do pai e da madrasta, permanece com a avo paterna. Visita a mae,
que reside com o padrasto e 2 meios-irmados do VF, ainda que com pouca
frequéncia.

Na referida primeira consulta, em que fui apresentada ao VF, o mesmo
explicou-me a sua situacdo e o motivo de sinalizacdo por palavras préprias,
reconhecendo os comportamentos referenciados e atribuindo-os a sentimentos
negativos que experiencia diariamente. Falou-me do seu dia-a-dia,
enumerando aspetos que despoletam os referidos sentimentos, assim como o
modo como age perante estes. Quando questionado, o VF referiu vontade de
mudar, ndo por reconhecer o erro dos seus comportamentos, mas por lhe ter
sido dito por familiares e professores que deveria fazé-lo. Posto isto, conforme
havia acordado com a enfermeira orientadora antecipadamente, sugeri a
realizacdo de sessdes semanais ou bissemanais (conforme disponibilidade de
ambas as partes) para discussao destes mesmos aspetos e realizacdo de
atividades com o objetivo de os minimizar. Expliquei ao VF que este ficaria
compelido a realizar um diario no qual escreveria 0os aspetos positivos e
negativos de cada dia para discusséo nas sessdes. O VF acedeu. A pedido do
VF, ficou também acordado que, no final de cada sessao, seria realizada uma
atividade a sua escolha, mas apenas caso este colaborasse em todas as

atividades solicitadas para a sesséo e para fora desta.



Realizei com o VF 7 sessOes de cerca de 2 horas cada, até ao final do
estagio, e reuniées com o pai, a madrasta e/ou a avo apos cada sessao, com e
sem a presenga do VF.

Nesta intervencéo, procurei seguir 0s principios da teoria cognitivo-
comportamental que, a semelhanca da visdo atual da enfermagem, defende o
comportamento como adaptativo, ou seja, como resultado da interacdo entre a
pessoa, nas suas varias dimensdes, com as contingéncias e os modelos
existentes no ambiente que a rodeia (Heldt, Isolan, Mansur, & Jarros, 2013).

As consultas com o VF, iniciavam-se com técnicas de relaxamento, que o
mesmo era incentivado a utilizar no seu dia-a-dia. Posteriormente, foram
utilizadas outras técnicas como a narrativa terapéutica, o roleplay, a previsao
de prazer/ansiedade, o questionamento socratico, a realizacdo de jogos e
atividades de controlo de agressividade e o sistema de recompensas.

Ainda que o VF tenha acedido desde o primeiro momento a estar presente
nestas consultas, a comunicagdo com o mesmo nem sempre foi facil.
Inicialmente, verifiquei que o VF colaborava, apenas em atividades divertidas
como jogos, tornando-se evasivo quando procurava discutir diretamente
aspetos comportamentais do seu dia-a-dia. O dirio apresentado na primeira
sessdao tinha apenas um aspeto positivo e um negativo, em frases muito curtas
e, quando procurei explorar cada um desses aspetos, ndo obtive grande
colaboracdo por parte do VF. No entanto, verifiguei que este se encontrava
bastante recetivo a conversar sobre assuntos n&o relacionados com os aspetos
sinalizados. Assim sendo, aproveitei parte desta primeira sessao para conhecer
melhor as rotinas e dindmicas familiares tendo-se, o VF, demonstrado bastante
recetivo a discutir este tema. Discutimos aspetos que o VF gostaria que fossem
diferentes e, inclusive, aspetos que o mesmo poderia melhorar na sua relacéo
com a familia. Como atividade para casa, o VF ficou responsavel por dinamizar
um momento ludico na qual reunisse toda a familia paterna, com que estaria
nesse fim-de-semana (uma vez que a auséncia de momentos de reunido de
todos os elementos da familia foi um dos aspetos negativos descritos).

Na sessdo seguinte, o VF falou com grande entusiasmo acerca da
atividade dinamizada (momento de jogos de tabuleiro escolhidos por si), e
verifiquei que este aspeto tinha sido, também, amplamente abordado no seu
diario. Nesse dia, o VF quis, ja, discutir os restantes aspetos que havia descrito

no referido diario, abordando, espontaneamente, alguns dos comportamentos



referenciados. No entanto, quando procuravamos encontrar comportamentos
alternativos face as mesmas situacdes, o VF tornava-se ainda, bastante
evasivo. Apercebi-me que, sempre que procurava discutir comportamentos, o
VF referia estar cansado ou utilizava frases como “sou sempre eu a dizer....”.
Na sessdo seguinte, optei por levar escrito um diario semelhante ao que
solicitava ao VF e discutir também, o que havia escrito no mesmo. O VF foi
rapido na identificacdo de comportamentos alternativos para as minhas acoes,
facilitando a realizacdo do mesmo para si proprio e, até, promovendo
recetividade a sugestdes da minha parte.

A partir da quarta sessdo, ndo soO foi possivel discutir amplamente os
aspetos abordados pelo VF, como a discussdo das emocgdes e sentimentos
despoletados por cada uma das atitudes apontadas, e estratégias para
resolucdo das mesmas/ comportamentos alternativos. Como ja foi referido, em
varias sessoes, realizamos exercicios de controlo de agressividade tendo, na
sexta sessao, o VF referido que consegue, ja, aplicar estes exercicios evitando
a atuacao impulsiva em algumas das situacdes. Nas sessdes em que o VF ndo
se encontrava tado recetivel a conversar sobre algum destes assuntos, tentei
que o fizesse por escrito, numa carta (terapéutica) que guardaria para Si
proprio, sem conhecimento de mais ninguém, se assim o desejasse. No final
das sessbes, o VF decidiu mostrar-me as 2 cartas que tinha escrito em
diferentes sessbes, e nas quais se denotava a presenca de critica para 0s
comportamentos negativos adotados e um arrependimento por ndo conseguir
ter controlo sobre os mesmos, no momento. O VF que, inicialmente, néo
demonstrava qualquer critica face aos seus comportamentos encontrava-se,
agora, num estadio diferente face a sua condicdo, no qual reconhecia a
existéncia de um problema, mas ainda ndo estava munido de mecanismos
suficientes para lidar com o mesmo.

Verifiquei que me encontrava perante uma crianga com profunda distor¢cao
cognitiva, na qual a existéncia de pensamentos automaticos, gerava reacdes
comportamentais (de defesa) exageradas. As estratégias utilizadas visaram a
promocdo da descricdo de acontecimentos anteriores ao comportamento
exagerado, a expressdao de emocdes face ao mesmo, a andlise quer da
situacdo, quer do pensamento que originou a reacdo, e a procura de

comportamentos alternativos. Em alguns momentos, conforme descrito acima,



a mesma atividade foi realizada por mim, para facilitar o espelhar de emocdes
e comportamentos.

Um dos aspetos relatados pelo pai e madrasta do VF no contato inicial
comigo, foi o fato de os comportamentos do mesmo condicionarem o dia-a-dia
de toda a familia, uma vez que, inclusive, evitavam realizar algumas atividades
com receio de comportamentos desadequados por parte do VF. Este aspeto
revelava, assim, que toda a dinamica familiar se centrava na situacdo do VF,
limitando as vivéncias de todos 0s seus elementos, contrariamente ao que se
pretende: (o sentimento de) normalizacdo. Assim sendo, nas sessfes com a
familia do VF, comecamos por discutir estratégias para promocdo do
sentimento de normalizacédo, através da descentralizacdo da familia no VF.
Analisamos diversas vezes o funcionamento familiar ao longo de um dia,
apontando todos os aspetos que foram alterados em funcéo do VF e dos seus
comportamentos, justificando-os devidamente. Numa das primeiras sessoes,
verifiquei que, o pai tinha receio de realizar atividades em familia, ou em
espacos publicos com o VF, por receio deste ter comportamentos
desadequados e de ndo saber lidar com os mesmos. Posto isto, optei por
discutir comportamentos passados do VF em situagbes semelhantes, assim
como possiveis atuacbes face aos mesmos. Os familiares presentes
aprenderam, gradualmente, a ndo modelar a dinamica familiar a situacdo do
VF, mas sim o contrario, realizando as atividades pretendidas, e atuando junto
do VF, de acordo com a sua reacdo em cada momento. Uma das estratégias
identificadas pela madrasta, foi o fato de o VF ser impedido de continuar a
participar em determinada atividade, se tivesse comportamentos
desadequados da mesma. Por exemplo: num dos fins-de-semana, toda a
familia paterna foi as compras a um centro comercial. Segundo o pai, o VF
esteve animado durante a maioria do tempo. No entanto, quando lhe foi
recusado que comesse um segundo gelado, tentou dar um pontapé na
madrasta quando esta se encontrava de costas. Quando advertido, o VF
comegou a gritar e empurrou um dos irmaos contra uma montra. Nesse
momento, sem mais discussdes, o0 pai levou o VF a casa da avo, explicando-
Ihe que esse tipo de comportamento ndo seria toleravel, e regressou para junto
da madrasta e dos irméos no centro comercial. Este aspeto foi descrito pelo VF

numa das sessdes individuais, como o aspeto negativo do seu fim-de-semana,



tendo-o discutido comigo, reconhecendo a sua atitude como inadequada e o
afastamento de uma atividade em familia como consequéncia da mesma.

Nas sessbes finais, os familiares apresentavam, j4, hipdteses
comportamentais do VF (com base em situacdes anteriores), e atitudes a ter
face as mesmas, colocando questdes pertinentes e demonstrando maior grau
de capacitacdo para lidar com a situacdo. Ainda que ndo no grau desejado,
verifiguei uma maior adaptacéo a situacdo do VF e a presenca do sentimento
de normalizacdo, no sentido em que a familia readquiriu (parte da) sua
dindmica habitual, descentrando-se da condicao do VF.

Gostaria de ter tido oportunidade de ir a escola do VF, recolher
informagdes junto da diretora de turma (uma vez que foi quem sinalizou,
inicialmente, o problema) mas tal ndo foi possivel, durante o periodo de
estagio, por indisponibilidade da escola.

Ainda que tenha sido realizada uma entrevista inicial e um planeamento de
cada sessdo em funcdo das necessidades detetadas, por ser uma situacdo
complexa, ainda carente de intervencdo de outros profissionais, e pela
limitacdo temporal do estagio, ndo foi possivel a obtencdo dos resultados
desejados. No entanto, de um modo global, considero que foram conseguidos
resultados bastante positivos quer para o VF, quer para a familia.

O seu seguimento serda mantido pela enfermeira orientadora, com vista a
maximizacdo dos mesmos, da Gtima capacitacdo familiar, e do sentimento de
normalizacdo. Pessoalmente, sugeri o encaminhamento para consulta de
psicologia para que pudessem ser desenvolvidas intervencdes cognitivo-
comportamentais estruturadas e a longo prazo.

Esta atividade, assim como a pesquisa bibliografica nela implicita, permitiu-
me conhecer melhor alguns aspetos praticos inerentes a condicdo (cronica)
mental, assim como as suas implicacdes nas diferentes dimensdes da crianca
e da respetiva familia, e também treinar técnicas relacionais e de comunicacéao,
com vista a promocdo da relagdo terapéutica em situagcbes de menor

recetividade face a mesma.
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APENDICE X — RELATORIO DE ENFERMAGEM






IDENTIFICACAO DA CRIANCA:

Nome: WF
Idade: 8 Anos
Ano de escolaridade: Frequenta o 2° ano, integrado no programa de ensino

especial

MOTIVO DE SINALIZACAO:

A situacdo do WF foi sinalizada a equipa de cuidados de saude primarios, devido
as dificuldades de aprendizagem apresentadas pelo mesmo.
Ainda gque esteja, atualmente, a frequentar o 2° ano de escolaridade, tem

dificuldades significativas em acompanhar os conteudos lecionados.

FONTES DE INFORMACAO UTILIZADAS:

N&o foi recolhida informacédo junto da mae uma vez que, apesar dos inUmeros
contactos e tentativas de marcacdo de entrevistas, a mae referiu sempre néo ter
disponibilidade para se deslocar ao centro de saude, ou para receber a equipa, uma
vez que tem um horério de trabalho alargado e ndo pode faltar ao mesmo.

Foi realizada uma entrevista com a professora titular da turma em que o WF se
encontra inserido que disponibilizou, também, os relatérios de avaliacdo psicoldgica
e técnico-pedagdgicos elaborados pela equipa escolar.

Foi realizada uma curta observacdo do WF em contexto escolar, no horario do
intervalo do periodo letivo, uma vez que a mae ndo deu consentimento escrito para
entrevista com o WF, aparentemente, por ndo ter compreendido a solicitacao feita

telefonicamente.

HISTORIA CLINICA DE ENFERMAGEM:

O WF é o mais novo de cinco irmaos tendo, do irmdo mais velho, uma diferenca
de cerca de 13 anos. Todos os irméos a exce¢ao do WF foram institucionalizados na
casa do Gaiato em pequenos, pelo que o WF tem uma relagdo pouco proxima com

0S mesmaos.



Segundo dados recolhidos pela equipa escolar junto da méae, esta refere que a
gravidez do WF foi de risco devido a sua idade (40 anos), tendo realizado
amniocentese, cujos resultados se encontravam normais. O parto foi de termo, por
cesariana no Hospital de Santa Maria, com peso ao nascer de cerca de 4Kg.

Segundo a mée, o WF ndo tem antecedentes pessoais relevantes,
internamentos anteriores, ou alergias. Nao foi possivel recolher informacéao relativa a
antecedentes familiares.

O WF esteve ao cuidado de uma ama até aos 4 anos, tendo frequentado o
jardim-de-infancia Dr. Jodo Santos desde esta idade até a entrada para o primeiro
ciclo. Ingressou na escola EB1/JI com 6 anos, no ano letivo 2013/2014.

No ano letivo 2014/2015 foi sujeito a retencdo no 2° ano, por nédo ter atingido as
aprendizagens minimas propostas. Encontra-se, atualmente, em programa de
ensino especial.

Ainda segundo informacdes fornecidas pela mée a equipa escolar, o WF teve
sempre um desenvolvimento adequado a idade, pelo que esta demonstra grande
estranheza em relacao aos aspetos referenciados pelos profissionais.

Ainda que a mae demonstre elevado nivel de interesse na educacdo do WF, a

professora verbaliza ndo conseguir aferir se a mae compreende a gravidade e

as implicacdes das alteragdes identificadas.

OBSERVACAO:

A observacdo, o WF aparenta ser uma crianca introvertida, quer com os
profissionais, quer com os pares. Quando solicitado, responde a situa¢gdes sociais de
forma adequada, pelo que interpretaria esta introversdo como um traco de
personalidade, sem aparente significado patolégico. No entanto, no relatério de
avaliacdo psicologica, elaborado pela psicéloga da escola, encontra-se descrita uma
“autoestima muito baixa e uma forte inseguranca e desvalorizagdo pessoal’, sendo
levantada a hipotese de transtorno depressivo, pelo que salienta a necessidade de
uma observagao multidisciplinar mais abrangente para afericéo e reavaliacdo destes

aspetos e ponderacao de encaminhamento para consulta de especialidade.



Encontra-se descrito, nos diversos relatorios a que tivemos acesso, “‘um QI
verbal e de realizagdo abaixo da média para a idade cronolégica”, com um “elevado
comprometimento” ao nivel da memoria.

Além disso, é salientada nestes relatorios uma dificuldade ao nivel do
vocabulario, que também foi notéria a observacao realizada. O relatério de avaliagdo
psicolégica coloca a hipotese de falta de estimulacdo no meio sociofamiliar mas,
tendo em conta as dificuldades também denotadas ao nivel da memoaria, das provas
de realizacdo, fonologicas e de célculo, nas quais apresenta resultados na média
inferior ou abaixo da mesma, considera-se importante 0 encaminhamento para
consulta de neuropediatria para despiste de causa organicas.

Tera sido entregue a mae, um pedido de colaboracdo do médico de familia neste

encaminhamento, mas este pedido nunca foi recebido na USF.

CONCLUSAO/RECOMENDACOES:

O WF apresenta limita¢des significativas ao nivel do desenvolvimento intelectual,
nas suas diversas areas, assim como a nivel relacional e da personalidade.

De acordo com o relatério de avaliacdo psicolégica, coloca-se a hipétese de uma
“‘perturbagdo do desenvolvimento intelectual de grau ligeiro” sendo, no entanto,
necessario o despiste de causas neurolégicas e/ou psicologicas e a afericdo
diagnéstica (necessario encaminhamento para estas consultas).

Considera-se importante a manutencdo do WF no programa de ensino especial,
uma vez que tem apresentado resultados positivos.

A equipa de enfermagem considera fundamental a realizagdo de uma avaliacio
exaustiva do desenvolvimento sendo, para isso, necessaria a comparéncia do WF e
da mée na USF ou a marcacdo de entrevista noutro local, algo que nao foi, ainda

conseguido.

A enfermeira:







APENDICE XI — DESCRICAO E ANALISE DE INTERACAO
“CUIDAR DO ADOLESCENTE COM CONDICAO CRONICA”






Ao longo do estagio na unidade de Cirurgia Pediatrica, acompanhei um
adolescente de 17 anos, o RV, chegado ao Hospital por malformagdes
penianas, sequelas de mudultiplas cirurgias para correcdo de hipospadias em
Cabo Verde. Em Portugal, o RV tinha, também, ja sido submetido a duas
intervencgdes cirdrgicas, Com pouco sucesso na reconstrucao da uretra.

O RV vive, atualmente, com o pai em Portugal, frequenta o ensino
secundario e faz programas sociais com o0s amigos frequentemente.
Encontrava-se, no momento, internado por fistula uretral de grandes
dimensdes. Tinha drenagem vesical clampada, que desclampava
autonomamente no wc, e nao tinha necessidade de qualquer tipo de
terapéutica. No entanto, o RV referia ndo querer ter alta enquanto estivesse
algaliado. Esta deciséao foi, suportada pela equipa multidisciplinar uma vez que,
as interacbes anteriores com o RV indicavam bastante responsabilidade do
mesmo face a sua condigdo. No entanto, os motivos desta solicitagdo eram,
inicialmente, desconhecidos. Esta decisdo implicaria ficar internado até a
marcacao de nova cirurgia, 0 que poderia demorar varios meses.

Dados os multiplos internamentos do RV, a equipa sabe que, embora a sua
patologia o tenha colocado perante inumeras situacbes de transicdo
inesperadas, ndo sO0 de saude, mas também situacionais, devido a
necessidade de emigrar, 0S respetivos processos encontram-se,
maioritariamente bem-resolvidos, uma vez que o RV aparenta ter presente o
sentimento de normalizacdo face a sua condi¢do, e demonstra satisfagcdo com
a sua integracao na comunidade atual, tendo j& desenvolvido um novo nucleo
de pessoas de referéncia e uma boa relacdo com os pares, referindo sentir-se
integrado e ponderar ndo regressar a terra natal.

Ja conhecia 0 RV, uma vez que este ja se encontrava internado antes do
inicio do estagio, e tinha por habito passar algum tempo junto da equipa de
enfermagem. Num dos turnos, apés consultar a enfermeira que se encontrava
responsavel por este, dediguei algum tempo a conversar com o0 RV,
procurando perceber o motivo de ndo querer ir para casa algaliado, uma vez
gue era totalmente autobnomo em todos os cuidados, no internamento. Percebi,
entdo, que ndo queria ir para casa algaliado porque, uma vez em casa, 0S
amigos quereriam ir ter consigo ou convida-lo para sair, € o RV tinha receio que
estes se apercebessem do que se passava. Continuando a conversa, percebi

qgue o RV, apesar de bastante animado, comunicativo e sorridente para com 0s



profissionais, se encontrava bastante triste perante esta alteracdo da sua
imagem corporal, que receava ser permanente, e que a mesma tinha um
Impacto bastante negativo na sua autoestima.

Conforme explicado por Knafl & Deatrick (2002), algumas situacoes,
nomeadamente situacfes de agudizacdo da doenca fisica, podem diminuir o
sentimento de normalizacdo. Neste caso, ainda que o RV tenha concluido o
processo (inicial) de normalizagdo com sucesso, o0 sentimento de normalizacao
encontrava-se, no momento, diminuido devido a duracdo indeterminada das
novas alteracoes fisicas, e ao potencial impacto funcional do insucesso da(s)
cirurgia(s) realizada(s).

Perante isto, com o objetivo de incentivar a expressdo de sentimentos,
procurei manter conversas frequentes com o RV, nas quais discutiamos néo s6
aspetos relativos a sua condicdo, mas também outros aspetos escolhidos por
ele. Verifiquei que, alguns dos enfermeiros do servi¢o, o faziam também, com
intencdo terapéutica, ainda que mantendo a informalidade possivel. Com
autorizacdo do RV, partilhavamos em equipa, alguns dos aspetos abordados
nas conversas e, aos poucos, verificAmos que o proprio iniciava conversas
acerca das suas preocupacdes e receios quando tinha oportunidade, e
procurava sugestdes junto dos enfermeiros.

Numa das passagens de turno em que se discutia a situacdo do RV
decidiu-se que, para restituicdo do sentimento de normalizacdo, seria
importante reforcar a sua autoimagem e a autoestima. Assim sendo, foram
implementadas intervencdes para o conseguir. Uma das intervengcdes que se
considerou importante, foi o reforco da ideia de que a alteracédo fisica sentida
pelo RV, por ndo ser visivel, apenas necessitaria de ser conhecida por agueles
gue ele assim decidisse. Neste sentido, em diversas ocasides, inicialmente por
iniciativa da equipa de enfermagem e, posteriormente, a pedido do RV, foram
analisadas situagOes do seu dia-a-dia que este tivesse dificuldade em gerir, e
foram sugeridos comportamentos alternativos que salvaguardassem a sua
privacidade e o sigilo face a sua condi¢do. Foi também autorizado que o RV
utilizasse roupa de casa no internamento, e foram oferecidos pela equipa
produtos de higiene e beleza. A equipa médica, foi solicitada autorizagéo para
que o RV pudesse sair do servico e acompanhar os enfermeiros ao exterior,
nas suas pausas, para que compreendesse que poderia continuar a realizar

atividades do dia-a-dia (como sentar numa esplanada a lanchar) sem que as



pessoas a sua volta tivessem conhecimento da sua situacdo. Além disto, foi
sugerido por uma EEESCJ do servi¢co e acordado pela equipa, o envio de uma
candidatura do RV para realizacdo de uma sesséo fotogréfica, ao abrigo do
projeto da fundacao Make a Wish.

Com estas intervencdoes foi possivel, ndo s6 atuar na promocao da
seguranca e no restabelecimento das rotinas diarias, como forma de reforcar a
autoestima, mas também estimular a autoimagem e (re)focar a atencédo do RV
nos aspetos fisicos positivos que possui.

Na semana seguinte, o RV informou a equipa médica e de enfermagem de
que quereria ter alta, mesmo continuando algaliado, o que acabou por
acontecer. A equipa recebeu visitas periédicas do RV, que referia ter colocado
em pratica algumas das sugestfes fornecidas, e ter ja reestabelecido grande
parte das suas atividades habituais, inclusive a frequéncia escolar e os
programas ludicos com 0s amigos.

Como ja foi referido, nesta situagéo, encontrei-me perante um adolescente
com multiplos processos de transicdo bem-sucedidos e sentimento de
normalizacéo, habitualmente, presente. No entanto, a existéncia de uma nova
situacdo de transicdo de saude, agravada pela instituicdo de alteracdes da
autoimagem de duracgdo indeterminada, e com alto potencial de alteracdo da
sexualidade, provocou um decréscimo no sentimento de normalizacdo, e uma
situacdo de instabilidade, indo ao encontro do descrito por Meleis &
Schumacher (1994), Meleis & Trangenstein (1994) e Kanfl & Deatrick(2002).

Mais uma vez, nesta interagdo, encontram-se presentes 0s processos de
cuidar descritos por Swanson (1991, 1993): a interacéo teve por base a crenca
na capacidade o RV superar a situacao atual, o que fez com que o fato de este
nao querer ter alta suscitasse estranheza. Neste sentido, a conversa inicial com
0 jovem teve como objetivo compreender o modo como a situacdo se
apresentava para si e, consequentemente, 0s motivos subjacentes a sua
decisdo. Durante estas conversas foi demonstrada disponibilidade pessoal e da
equipa para escutar e apoiar 0 RV na resolucdo desta e de outras situacoes,
assim como foi detetada a necessidade de um tipo de intervencao especifica,
nomeadamente, na promo¢ao da autoestima e autoimagem. Foram, entdo
implementadas acOes direcionadas para a lacuna detetada, procurando-se a

restituicdo da mesma e o bem-estar do RV.
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APENDICE XIV — CARTA TERAPEUTICA 1- PARA PAIS






“Outubro de 1995: teste de gravidez positivo, que maravilha!

Gravidez sem um unico problema: estado de felicidade absoluta!

Maio de 1996: nasceu o tdo desejado bebé. Foi nesse dia que comecaram as surpresas
desagradaveis...

O meu filho nasceu as 20.30 e s6 o vi no dia seguinte as 12.00. Antes houve uma série de
desculpas para o bebé néo poder vir para o0 meu lado. Primeiro havia muitos bebés, depois
era a hora dos banhos e depois a hora dos almocos. Finalmente entra no quarto em vez de
um bebé, um médico que me diz que o meu filho tem duas malformagfes e que tem que ir
de urgéncia para outro hospital...E assim aconteceu.

Fiquei internada e fui sabendo o que se passava através do pai. Foi operado (fez uma
colostomia) e engessou 0s pés.

Ao fim de 6 dias finalmente pude vé-lo. Ja o tinha visto por fotografia mas quando cheguei
ao hospital e vi aquele bebé todo cheio de fios com os pés engessados nem sabia o que
fazer...

Depois veio um médico explicar o que se passava. ‘Ele tem varias malformacdes. Agora fez
a colostomia, daqui a trés meses faz 0 abaixamento do intestino, ao sexto més fecha e
pronto...estd bom. Vai mudando o gesso e fica como novo'.

O meu filho saiu do hospital com 15 dias, voltou novamente com 29 dias com suspeita de
septicemia. Depois de puncdes, ecografias e andlises, descobriu-se que era uma infecdo
urinaria. Essa infecdo foi curada e durante o primeiro ano de vida fez: aos trés meses o
abaixamento do intestino, aos seis 0 encerramento da colostomia e uma operacdo aos pés,
mas o problema nao ficou resolvido, porque também foi descoberto refluxo urinario... E
continuaram as operacoes: reimplantacdes de ureteres, colocacéo de cateteres, etc.

Com 24 meses ainda ndo andava. Por isso, fez uma ressonancia magnética descobriu-se
um novo problema: Sindrome de Regresséo Caudal.

Fisioterapia, muito, muito mimo, muito internamento...

Aos 30 meses comegou a andar. Ficou com ‘andar de pato’, mas anda.

Tem sido sempre assim, muitos internamentos, muitas operacdes, mas tem sido um
sucesso! E um mitdo bem-disposto, faz tudo aquilo que os seus colegas e amigos fazem,
s6 que com mais cuidado.

Passamos por momentos dificeis, e em algumas alturas estivemos exaustos e pensamos
todas as piores coisas. Mas hoje percebemos que somos uma familia como as outras,
normal, mas somos muito mais unidos porque tivemos (e temos) experiéncias que poucas
familias conhecem. Somos felizes.”

Este é o testemunho real da mae de uma das “nossas” criangas. Pedimos-lhe
gue partilhasse a sua experiéncia porque acompanhamos todo 0 seu processo e
sabemos que, também ela se sentiu cansada, teve duvidas, esteve insegura e teve
medo...e com razdo. Hoje, esta mae e a sua familia séo felizes, vao de férias,
passeiam, tém amigos e tém os mesmos bons e maus momentos do que qualquer
outra familia.

NOs, que apoiamos esta familia numa fase dificil e que celebramos com eles,
agora, 0s seus momentos maravilhosos, estamos e estaremos sempre ao VOSSO

lado para vos apoiar e para, daqui a pouco, celebrar convosco.

Um abraco apertado da equipa de enfermagem
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Ola

Hoje escrevemos-te para te mostrar que estamos aqui, € vamos sempre
estar aqui para te apoiar naquilo que for preciso.

Agora que acabas de nos conhecer, pode parecer dificil acreditar nisto, por
isso, pedimos a alguém que ja esteve no teu lugar que explicasse o0 seu ponto
de vista.

“ O que fizeram comigo? Apanharam-me no meu primeiro internamento e
nunca mais me largaram...felizmente! Damo-nos bem dentro e fora do
Hospital. Porque no fundo é isso que ajuda quando me dao as
“‘macacoas”...conhecer bem a equipa médica e de enfermagem como eu
conheco ajuda muito porque cada vez que tenho de estar internado ou fazer
algum tipo de procedimento acabo por relativizar um pouco as coisas porque
sei que eles vao estar por la e que vou ter muitas mais benesses e mimos que
os outros doentes “normais” ndo tém. Tenho direito a escolher a melhor cama,
e muitas vezes eles levam-me a lanchar com eles. Quando o servico esta
calmo, fico acordado até as tantas a ver filmes e a comer pipocas com eles.
Para mim, isso estd a acabar, porque sou quase “adulto” mas acho que
consegui aproveitar bem enquanto tive direito. Tu, que ainda ndo os conheces
bem, ndo te preocupes, eles vao fazer com que o tempo que aqui passares
seja brutal...

Ah, eu tenho uma doenca croénica, e por isSso € que passo mais tempo com
eles. Aparte disso, sou um miudo normal, sé preciso de conhecer os limites
daquilo que posso ou nao fazer e tentar evitar fazer coisas que exponham as
fragilidades que a doenca cronica me deu...de resto...manda vir! Foram eles
gue me ensinaram a ser assim (maluco!), e de certeza que te vao ensinar a ti
também.”

O rapaz que escreveu este testemunho, também passou por momentos
dificeis, esteve triste e sentiu-se perdido, mas nés estivemos |4 para ele, assim
como vamos estar para ti em todos os momentos. Nos bons, para rirmos e
celebrarmos contigo, e nos menos bons, para te recebermos de bracos abertos
e te ouvirmos durante todo o tempo que for preciso. Prometemos ter sempre

uma palavra e um ombro amigo a tua espera.

Um abraco apertado da tua equipa de enfermagem
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Resumo

Background: Perante a situacdo de condi¢do crénica de um dos membros da
familia, os povos ocidentais tendem a adotar uma postura de normalizacdo do seu
quotidiano Para que se possa otimizar a intervengdo de enfermagem em situacdo de
condicdo crdénica, nomeadamente no que respeita a promocdo do sentimento de
normalizacdo, importa identificar, concretamente, as caracteristicas deste conceito.
Ainda que tenham sido encontradas diversas definicbes de normalizacdo, observou-se
alguma dificuldade na concretizacdo das mesmas, em parte devido a utilizacdo do
conceito de normalidade nestas definigdes, conferindo-lhes um grande grau de
subjetividade. Assim sendo, a presente scoping review surge da necessidade de
objetivacdo do conceito de normalizacdo para a clarificacdo da intervencdo de
enfermagem.

Objetivos: Esta revisdo visa 0 mapeamento do conceito de normalizacdo e a
identificacdo da intervencdo/estratégias de enfermagem para a sua promogcao.

Meétodo e Estratégia de pesquisa: Foi realizada uma pesquisa em trés etapas sem
limite temporal. A pesquisa inicial foi realizada nas bases de dados MEDLINE full text
e CINAHL full text, utilizando palavras-chave em linguagem natural. A segunda
pesquisa estendeu-se a Psychology and Behavioral Sciences Collection, com o termo
indexado “chronic disease” e o termo “normal*”. Na terceira etapa foram analisadas as
listas de referéncias dos artigos triados. Foram incluidos estudos qualitativos e
quantitativos, publicados ou ndo publicados, cujos participantes sdo criancgas até aos 18
anos com uma condi¢do crénica, e privilegiou-se o contexto de cuidados de

enfermagem.



Resultados: A pesquisa inicial resultou na obtencdo de 707 artigos, dos quais 80
foram selecionados por leitura de titulo. Apds exclusdo dos registos duplicados, ndo
redigidos em idioma inglés ou portugués e sem full text disponivel, restaram 60 artigos,
aos quais se adicionaram 10 artigos obtidos através da consulta de referéncias
bibliograficas. Apos leitura integral e aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséo,
foram incluidos nesta revisdo 32 artigos.

Conclusdo: O sentimento de normalizacdo implica a perce¢do de uma “lente de
normalidade”, ou seja, a redefinicdo do quotidiano a luz das necessidades especiais da
crianca sem que tal interfira permanentemente na harmonia familiar. A normalizacéo é,
na intervencdo de enfermagem, tanto um objetivo como um resultado, uma vez que é
necessario garantir o apoio as criangas e familias desde o inicio do processo de
normalizacdo, tendo como resultado esperado a instauracdo e manutencdo desta como

sentimento percecionado e consciente.

1. Enquadramento

A condicdo crénica é particularmente desafiante para a crianca e sua familia' uma
vez que implica, por um lado, o cumprimento de esquemas de terapéutica e cuidados
rigorosos, as adaptacdes especificas nos diversos niveis do quotidiano, e a utilizacéo de
multiplas estratégias de coping para uma vivéncia tdo normal quanto possivel**. Por
outro lado, devido aos desenvolvimentos da ciéncia e dos cuidados de saude, a
esperanca média de vida das criangas com condi¢do crénica tem vindo a aumentar
exponencialmente, pelo que é premente o apoio a estas criancas e suas familias®. Assim
se compreende a importancia da intervencdo dos enfermeiros junto das criancas que
vivem diariamente com este tipo de condicdo, e que devido aos periodos de agudizagédo
se veem perante situacOes de stress e transicdes de salde frequentes, necessitando de
ajuda para lidar com estas de forma adaptativa.

A normalizacdo é uma necessidade que esta presente na maioria das criangas e
familias ocidentais a viver uma condi¢do cronica, uma vez que permite a reorganizagdo
familiar sem foco especifico na doenca®®. No entanto, ao trabalhar com criancas e
familias nestas circunstancias, facilmente percebemos que nem todas conseguem esta
reorganizacdo ou atingem este sentimento. Questionamo-nos, entdo, de que forma os
enfermeiros podem intervir juntos de criancas e familias a viver uma condigdo crénica,

para promover o sentimento de normalizacao?



Para que seja possivel caracterizar a intervencdo de enfermagem importa, em
primeiro lugar, definir de forma concreta este conceito, identificando as suas
caracteristicas tendo em conta a visdo holistica da crianca e familia a viver uma
condicéo croénica.

Uma vez que numa pesquisa livre foram encontradas diversas defini¢cbes de
normalizacdo, que se consideraram pouco objetivas, em parte devido a utilizacdo do
termo “normal” como referéncia, e por, através delas, ndo ter sido possivel compreender
todas as dimensdes do referido conceito, decidiu-se realizar esta scoping review com a
finalidade de mapear a producédo cientifica sobre o conceito, sistematizar o conceito e

caracterizar a intervencdo (estratégias) de enfermagem para a sua promogé&o.

2. Método e Estratégia de pesquisa

A revisdo scoping é uma revisdo exploratoria que, ao contrario de outros tipos de
revisio, permite mapear conceitos-chave de uma &rea de investigacdo especifica®,
identificando a forma como um determinado termo € utilizado na literatura, ao que se
refere e o que engloba’. Ao contrério das revisdes sistematicas da literatura, as revisées
scoping sdo mais extensivas e menos sistematicas, permitindo um visdo global da
literatura existente, e nio apenas da melhor evidéncia disponivel®. Este tipo de revisio
permite a consideracdo de um conjunto de fontes mais heterogéneo, sendo um
instrumento fundamental para a prética baseada na evidéncia®. Com esta revisdo
pretende-se identificar a producdo cientifica sobre o conceito de sentimento de
normalizacdo no quotidiano na crianca com condi¢do cronica. E tem como propdsito
revelar a producdo cientifica sobre a evolugdo conceptual de sentimento de
normalizagdo tal como a intervencdo de enfermagem, e identificar lacunas de
investigacdo e empiricas que permitam apontar para novas investigacdes e

aplicabilidades.

2.1. Identificacéo das questdes de pesquisa

Tendo em conta o topico de interesse, e com base na mnemonica PCC recomendada
por Joanna Briggs Institute (JBI) na publicacdo de Peters, Godfrey & Khalil et al.
(2015)", na qual P representa a populagéo, C o conceito e o Gltimo C o contexto, foram
estabelecidos os seguintes elementos: criancas até aos 18 anos, de sexo feminino ou
masculino, com uma condigdo cronica e/ou as respetivas familias (P), sentimento de

normalizacdo do quotidiano na crianga com condicdo crénica (C) e contextos de



cuidados de enfermagem a criancas com uma condicdo/doenca cronica (C). Esta
mnemonica também esté refletida no titulo e nos critérios de inclusdo. Assim, foram

delineadas as seguintes questdes de pesquisa:

1) Como se distribui a producao cientifica sobre o sentimento de normalizacdo do
quotidiano na crianca com condigéo cronica?

2) Qual a evolucdo do conceito de sentimento de normalizacdo no quotidiano na
crianga com condicdo cronica e o0 mais consensual na atualidade?

3) Qual a intervencdo de enfermagem promotora do sentimento de normalizacdo do
quotidiano na crianca com condigéo cronica?

A revisdo inclui estudos referentes a intervencdo de enfermagem ou realizados em
contextos de cuidados de enfermagem a criangas com uma condi¢do/doenca cronica, e
estudos de outras disciplinas da area da salde que se considerou acrescentarem dados
relevantes para 0 mapeamento do conceito. Sdo, ainda, incluidos todos os estudos
qualitativos e quantitativos, de artigos cientificos e de outras producBes escritas
relevantes, com texto integral disponivel on-line ou ap6s solicitacdo direta aos autores,
escritos ou traduzidos para lingua portuguesa ou inglesa. Sdo excluidos os estudos em

gue o termo ndo esteja especificamente mencionado ou indubitavelmente implicito.

2.2. ldentificacdo dos estudos relevantes

A identificacdo e selecdo das publicacOes relevantes foi conduzida através das 3
fases recomendadas por Aromataris & Riitano (2014)™. Inicialmente realizou-se uma
pesquisa nas bases de dados MEDLINE full text e CINAHL full text, utilizando
palavras-chave preliminares, em linguagem natural. Utilizaram-se as palavras
normalizacdo (normalization) e condi¢do crénica (chronic condition), sendo aplicados
os critérios de inclusdo acima descritos.

Posteriormente, foram analisados todos os titulos e resumos dos documentos resultantes
da pesquisa inicial, em busca de palavras-chave e termos indexados utilizados na sua
descricdo. Verificou-se, entdo, a ja expectavel utilizagdo frequente dos termos doenca
cronica (chronic disease/chronic illness) e condigdo cronica (chronic condition) para a
mesma designagdo. Todos estes termos encontram-se indexados como “chronic disease”
em ambas as bases de dados. No que respeita ao termo normalizagdo (normalization),
verificou-se que este ndo se encontra indexado em qualquer uma das bases de dados,

mas que se encontra associado a varios termos com a mesma raiz, como normalidade



(normalcy) e normal (normal), sendo a sua utilizacdo, por vezes, pouco discriminada.
Neste sentido, por ndo ser um termo indexado e dada a complexidade do termo em
questdo e da sua utilizacdo, optou-se por realizar a segunda fase da pesquisa com a
truncatura “normal*”, evitando a exclusdo acidental de documentos relevantes. Assim
sendo, selecionam-se como palavras-chave a pesquisar na segunda etapa “chronic
disease” e “normal*”.

A segunda etapa iniciou-se com a selecdo das bases de dados a utilizar. Além das ja
mencionadas MEDLINE full text e CINAHL full text, que afiancam a inclusdo dos
documentos relevantes em enfermagem e noutras areas da saude, optou-se por
pesquisar, também, na Psychology and Behavioral Sciences Collection, de modo a
garantir o alargamento do espetro dos resultados obtidos através da inclusdo de
documentos relativos a aspetos emocionais e comportamentais da crianca e familia,
tendo em conta o contexto em estudo. Na terceira etapa, foram analisadas as listas de
referéncias dos artigos incluidos na revisdo, como forma de identificar outros artigos
relevantes.

Assim, recorreu-se a trés ferramentas eletronicas para realizar a pesquisa da
producdo cientifica em idioma portugués e inglés, e sem limite temporal. Além disso,
definiram-se diferentes formulas de pesquisa numa conjugacdo dos termos pré-definidos
e utilizando os operadores boleanos “AND” e “OR” (Tabela 1).

Ferramenta de , )
Formula de pesquisa

pesquisa
MEDLINE full text (MH “Chronic Disease”) AND “normal* AND
Nursing AND Nursing Care AND Child AND Children
OR Adolescent AND Family
CINAHL full text (MH “Chronic Disease”) AND “normal*” AND

Nursing AND Nursing Care AND Child AND Family

Psychology and (DE "CHRONIC diseases" OR DE "CHRONIC
Behavioral Sciences diseases & psychology” OR DE "CHRONIC diseases
Collection -- Social aspects” OR DE "CHRONIC diseases in

adolescence” OR DE "CHRONIC diseases in
children" OR DE "CHRONIC diseases in infants")
AND “normal*”

Tabela 1 — Estratégia de pesquisa



2.3. Selecdo dos estudos relevantes

O numero identificado de artigos nas ferramentas eletronicas de pesquisa foi,
inicialmente, de 707, dos quais 80 foram selecionados por leitura de titulo. Em seguida,
foram excluidos os registos que estavam duplicados, que ndo estavam redigidos em
idioma inglés ou portugués e que ndo estavam acessiveis em full text, restando 60
artigos. Com a pesquisa atravées da analise das referéncias bibliograficas dos 60 artigos,
obtiveram-se 10 artigos com potencial de relevancia para a revisdo. Pela leitura dos
resumos foram excluidos 19 artigos, pois ndo davam resposta as questdes de pesquisa
ou ndo reuniam os critérios de inclusdo (PCC). Restando, entdo, 51 artigos elegiveis,
mas apoés leitura integral, e validados os critérios de exclusdo, foram incluidos nesta
revisdo 32 publicacdes, 31 artigos cientificos e 1 publicacdo de literatura cinzenta
(Figura 1). Os dois revisores asseguraram a consisténcia das decisdes na aplicagdo dos

critérios de inclusdo e exclusdo a producdo cientifica em analise nesta revisao.
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2.4. Extracdo dos resultados

O mapeamento dos dados recorrendo a topicos, previamente definidos, facilitou a
identificacdo dos elementos essenciais da analise da producédo cientifica. Os revisores

extrairam dados relevantes sobre 0s tdpicos:

e Caracteristicas do artigo (Autores, ano, pais de origem, tipo de estudo,
grupo profissional e &rea de enfermagem, se aplicavel);

e Aspetos gerais relativos a normalizacdo;

e Caracteristicas do conceito de normalizacao

e Intervencdo de enfermagem (estratégias) para promocdo do sentimento de
normalizac&o.

O topico “aspetos gerais relativos a normalizagdo” foi, mais tarde, indutivamente
subdividida em trés outros topicos: caracteristicas gerais, normalizagdo como processo e
normalizacdo como resultado. A elaboracdo de um quadro geral (dos 32 artigos) com
esta informacdo permitiu sintetizar e interpretar os dados através da analise de conteido
(categorizacdo) e da analise numérica (estatistica) o que, por sua vez, permitiu dar

resposta as questfes de pesquisa.

Para sumarizar e sintetizar as caracteristicas da producdo cientifica nesta revisao,
foi utilizada a técnica de andlise de contetido convencional®?. Fez-se a categorizacéo de
todos os dados obtidos e, relativamente ao topico “caracteristicas do artigo”, fez-se,
também, o célculo estatistico da frequéncia absoluta (n) e relativa (%) para apresentacao
em tabelas. A analise de conteddo permitiu, ainda, caracterizar o sentimento de
normalizacdo, quanto ao seu conceito e intervencdo de enfermagem para a sua

promocao.

3. Apresentacao dos resultados

Os artigos utilizados na realizagdo desta revisdo datam entre 1972 e 2014 (tabela 2).
Dos 32 artigos analisados, 18 sdo dos Estados Unidos da América, 8 sdo do Canada, 2
do Reino Unido, 1 da Australia, 1 da Holanda, 1 de Israel e 1 do Brasil (tabela 3). O tipo
de publicagdo mais comum é o artigo de investigacdo qualitativa (n=26) (tabela 4). A
maioria dos artigos é do ambito da enfermagem (n=26), seguindo-se a medicina e a

sociologia (n=2) e a antropologia (n=1). Um dos artigos € multidisciplinar (tabela 5). A



maioria dos artigos aborda a condi¢do cronica de forma geral, ndo especificando

nenhum diagndstico em concreto (n=22) (tabela 6).

Ano N — (%)
1972 1(3,13)
1980 1(3,13)
1981 1(3,13)
1982 1(3,13)
1984 1(3,13)
1986 1(3,13)
1988 2 (6,25)
1990 1(3,13)
1993 1(3,13)
1996 2 (6,25)
1997 2 (6,25)
1998 1(3,13)
1999 1(3,13)
2000 2 (6,25)
2001 1(3,13)
2002 3(9,37)
2005 2 (6,25)
2007 1(3,13)
2008 1(3,13)
2010 3(9,37)
2012 1(3,13)
2014 2 (6,25)

Tabela 2 — Distribuicdo dos artigos por ano de publicacdo

Pais N -
(%)
EUA 18
(56,25)
Canada 8 (25)
Reino 2
Unido (6,25)
Australi 1
a (3,13)
Holanda 1
(3,13)
Israel 1
(3,13)
Brasil 1
(3,13)

Tabela 3 — Distribuicdo dos artigos por pais de origem



Tipo de publicacéo N — (%)

Literatura 31
cientifica (96,87)
Artigo de 26 (81,25)
Investigacéao
Qualitativa

Artigo de Revisao 3 (9,37)
de literatura

Artigo de Anélise 2 (6,25)
de conceito
Literatura cinzenta 1(3,13)
Artigo de opiniéo 1(3,13)

Tabela 4 — Distribuicédo por tipo de publicacdo

Grupo Profissional N — (%)
Enfermagem 26 (81,25)
Medicina 2 (6,25)
Sociologia 2 (6,25)
Antropologia 1(3,13)
Outros 1(3,13)

Tabela 5 — Distribuicdo dos estudos por grupos profissionais

Tipo de condicdo N — (%)
cronica
Inespecifico 22
(68,75)
Ortopédica 2 (6,25)
Endocrinolégica 2 (6,25)
Cardiaca 2 (6,25)
Oncolégica 2 (6,25)
Nefroldgica 1(3,13)
Autoimune 1(3,13)

Tabela 6 — Distribuicdo dos estudos por tipo de condicdo cronica



3.1. Normalizacdo: caracteristicas gerais
O conceito de normalizacdo descreve a resposta individual e familiar a doenca de

13,14,15,16

um dos seus membros Este que é um conceito, uma filosofia e um

4,13,16,17

fendmeno , encontrando-se presente em dois dos estilos do “Family Management

k”13,16,18

Style Framewor , € & a resposta mais comum em situacéo de condicao cronica de

um dos familiares', e o pilar de ouro para a gest&o familiar eficaz™.

A normalizacdo corresponde, entdo, tanto ao conjunto de processos cognitivos,
como de estratégias comportamentais utilizados pelos diferentes membros da unidade
familiar para gerir e lidar com uma condicéo crénica'®?*#?? de modo a que esta se
torne parte do sistema familiar sem que tenha um efeito excessivamente perturbador
sobre 0 mesmo>, Assim sendo, a normalizac4o é tanto um processo ativo (esforcos para)
como um resultado (percecdes e sentimentos de)®. O processo inicia-se no nascimento
ou imediatamente apds o diagnostico de uma condicédo crénica, devido a necessidade de
lidar com a crianca de forma normal, ainda que atendendo as suas necessidades
especiais’®. Nele encontra-se implicita uma decisio em manter o foco nos aspetos
normais da vida da crianca®. Normalizacdo ndo significa auséncia ou negacdo da
doenca. Pelo contrario, significa que esta faz parte da vida da crianca e familia®, na
medida em que a mesma € reconhecida e aceite por todos, e ndo é uma ameaca a

harmonia familiar >%°.

A normalizacdo, entdo, é um equilibrio entre o reconhecimento da coexisténcia
entre salde e doenca e a persecucdo da normalidade?; entre reconhecer que a crianca
tem especificidades devido & sua condicdo e negar o seu significado social™***?°. No
fundo, a normalizacdo é uma interpretacdo positiva das circunstancias inerentes a
condicdo da crianca®, que implica reconhecer a mesma e a familia como normal, e
adotar comportamentos que o demonstram*®?’. Neste sentido, a normalizac&o requer um
esforgo acrescido do papel parental normal, uma vez que implica o ajustamento
continuo do ambiente para fornecer experiéncias que vao ao encontro das necessidades
socais, intelectuais e emocionais da crianga®®. Além disso, em situacdo de adversidade,
nomeadamente, em momentos de agudizacdo da doenca, a normalizacdo implica
determinacdo e esforco, das vérias partes, para manter o funcionamento familiar

normal®®.

Objetiva-se, assim, a minimizacdo da diferenca e o foco nos aspetos em que a

21,29

crianca se assemelha aos pares<*, procurando-se que seja compreendida e considerada

como estes, independentemente das suas necessidades especiais®”. Entéo, tal como ja foi



referido, a normalizacdo ajuda na aceitacdo da realidade evitando que a doenga domine

tanto a vida pessoal como familiar®®.

3.20 processo de normalizacao

Entendemos, entdo, a normalizacdo como o conjunto de estratégias utilizadas para
compreender, aceitar e lidar com a condicdo cronica da crian¢a, bem como o resultado
das mesmas, ou seja, o funcionamento familiar harmonioso. Ainda assim, importa

perceber, como acontece o processo de normalizacéo.

Robinson (1993)* explica-o, introduzindo o conceito de “lente de normalidade™,
que ndo é mais do que a reconstrucdo da realidade de forma a enfatizar os aspetos
inalterados da mesma, ou seja, a semelhanca da observacgdo da vida individual e familiar
através da lente de uma camara, escolhe-se enfatizar os aspetos “normais”, desfocando
ou enviando para segundo plano os aspetos inerentes a condicdo da crianca, para que
estes ndo se tornem demasiado invasivos. E, entdo, definido um “novo normal” e a
crianca é educada de acordo com essa definicdo®, isto é, a condicéo e as necessidades
especiais da crianga sdo incorporadas nas rotinas familiares diarias, sendo que a crianca
permanece em sintonia com a restante familia™>®. Observa-se, assim, a mudanca de
significado e do papel nas atividades habituais para que se adaptem as particularidades
da crianca'®?*®, Desta forma, é criada uma rotina alternativa num ambiente seguro, em
que os pais tém em consideracdo as necessidades da crianga sem permitir que esta se
torne o centro do sistema familiar®*?®, E assim, a crianca cronicamente doente
desenvolve-se como membro da unidade familiar e da sociedade, ndo fazendo dela um
“nucleo especial” **%**, Ainda que a normalizagdo implique uma grande competéncia
individual e/ou familiar na gestdo da doenca, implica também a sua incorporagao no
dia-a-dia, mantendo o equilibrio entre esta gestdo e 0s restantes aspetos da vida

familiar®,

Para que o processo de normalizacdo decorra, e para que a crianca e familia
consigam atingir o sentimento de normalizacdo, os pais adotam algumas estratégias
comportamentais especificas. Knafl & Deatrick (1986)* na sua primeira analise deste
conceito identificaram cinco estratégias: (1) A manutencdo de atividades parentais

normais; (2) A limitacdo do contacto com criancas em situacdo semelhante; (3) A



tentativa de fazer com a crianga pare¢a “normal”; (4) A evicgdo de situagdes
potencialmente embaracgosas; (5) O controlo da informacéo recebida e partilhada. No
que respeita a limitacdo do contacto com criangas em situacdo semelhante, as autoras
mesmo estudo assumem a controvérsia deste aspeto, baseando-se noutros autores que
Ihe atribuem aspetos tanto positivos como negativos uma vez que, a0 mesmo tempo que
um envolvimento demasiado profundo e exclusivo com este tipo de criangas pode
promover a estigmatizagdo da crianga e familia, este contacto, se gerido eficazmente

pode promover a troca de estratégias e mecanismos de coping.

3.3 O sentimento de normalizacéo

Apbs a caracterizacdo do processo de normalizacdo, e tendo em conta que este
termina com o sentimento de normalizagdo como resultado, importa perceber como se
demonstra este sentimento. Quando o sentimento de normalizacdo se encontra presente,
a doenca € vista como apenas uma limitacdo numa crianca saudavel, ou seja, o foco da
familia é na crianca e ndo da doenca'®3*3**3¢ por isso, as familias veem-se como
normais e as criancas percecionam-se como saudaveis, apesar do diagnéstico®. A
crianca é, entdo, vista como ela prépria e ndo reduzida & sua doenca®. Na familia, o
sentimento de normalizacéo é demonstrado quando os pais acreditam na sua capacidade
de lidar com a doenca e tém uma postura proactiva em relacdo & mesma®’. Na crianca, a
presenca deste sentimento transparece em interacGes saudaveis com 0s pares e na

participacdo em atividades adequadas & idade®.

Aleém disso, na presenca do sentimento de normalizacéo, todos os elementos tém
orgulho no presente e motivacdo para o futuro®’, encontrando-se minimizada a incerteza
inerente a existéncia de uma condicdo crénica®, o que facilita a adesdo ao regime
terapéutico e promove a flexibilidade perante este®. O sentimento de normalizac&o ndo
implica a desvalorizacdo do esforco necessario para gerir a doenca. Contudo, pais e
criangas consideram-no como parte do seu papel, sendo este gerador de satisfacdo e
aumentando a qualidade global da vida familiar®’. A doenca da crianca ndo é vista como
uma ameaga a satisfacdo matrimonial nem a felicidade familiar. Pelo contréario, as novas
rotinas criadas, promovem o crescimento familiar®’*°, desenvolvendo os membros da
familia uma visdo positiva da mesma que é reforgada pelos comportamentos parentais,
pelas rotinas familiares e pelas interacfes com os restantes membros da familia e com

0s amigos>2. Com a presenca do sentimento de normalizacéo, pais e criancas sentem-se



capazes de lidar, tanto com os aspetos expectaveis como com 0s aspetos inesperados da
doenca?’, tendo maior competéncia para o autocuidado®.

No entanto, o sentimento de normalizacdo ndo ¢ um “tudo ou nada”,”* sendo

possivel oscilar entre situacfes em que 0 sentimento se encontre mais ou menos
presente, consoante as demandas da condicdo em si?’. Knafl & Deatrick (2002)%
explicam que alguns aspetos da doenca, nomeadamente, as situagdes de agudizacdo ou
agravamento podem colocd-la em primeiro plano e diminuir o sentimento de
normalizacdo. Mas mais tarde, este foco temporario na doenca com diminuicdo do
sentimento de normalizacdo pode acontecer, sem que isso perturbe o sistema familiar®.
O sentimento de normalizacdo €, portanto, dinamico, podendo estar mais ou menos
presente em determinados momentos e, assim, afetando os resultados individuais e o

funcionamento familiar, ndo necessariamente de forma permanente™.

3.4 Caracteristicas do conceito

A dindmica caracteristica da normalizacdo enquanto resultado mas, também,
enquanto processo, faz com que os seus atributos possam variar em fungéo do contexto
e da situacdo especifica de cada familia™. Porém, sumariando a evidéncia em reviséo,
Deatrick, Knafl & Murphy-Moore (1999)" definiram os seguintes atributos para o

conceito de normalizacgéo:

e Reconhecer a condicdo (cronica) e o seu potencial para afetar negativamente o
dia-a-dia pessoal e familiar;

e Adotar a "lente de normalidade” descrita por Robinson (1993)24 para ver e
definir a crianca e a familia;

e Instituir comportamentos parentais e rotinas familiares consistentes com a “lente
de normalidade™;

e Desenvolver um regime terapéutico consistente com a “lente de normalidade”
(por vezes adaptado face ao prescrito pelos profissionais);

e Interagir com o0s outros com base na visdo da crianca e familia como normal.

Mais tarde, Morse, Wilson & Penrod (2000)%, enfatizando a perspetiva da crianca,
acrescentam que a normalizagéo implica:
e Identificar-se com os pares;

e Desejar pertencer ao grupo de referéncia (idade, genero etc);



e Ter a capacidade de enfatizar os aspetos semelhantes e marginalizar os aspetos
diferentes entre si e 0 grupo;
e Desenvolver estratégias especificas de identificacdo para cada contexto, que

facilitem a incluséo.

3.5 Algumas notas importantes

Os resultados desta revisdo fortalecem a ideia inicial de que o conceito de normal
estd impreterivelmente ligado ao de normalizacdo. No entanto, os estudos reforcam a
ideia de que o normal ndo é definivel neste contexto, uma vez que o normal de cada
familia é Gnico e modelado pelas suas circunstancias de vida?, por isso, a normalizaco
implica, necessariamente, diferentes esforcos para diferentes pessoas'’. Mas a
normalizacdo deve ser encorajada, uma vez que 0 sucesso do processo e 0 consequente
sentimento de normalizacdo trazem francos beneficios quer para a crianga quer para a
familia: em primeiro lugar, a normalizacdo familiar permite fornecer a crianga as
experiéncias necesséarias para 0 seu desenvolvimento®®, levando & diminuicdo do
impacto da doenca na mesma*2. Além disso, como ja foi referido, quando o sentimento
de normalizacdo esta presente, 0s pais conseguem ver além da doenca, observando-se o
ja referido aumento da esperanca® e a crenca num futuro melhor, para o qual a crianca
vai sendo preparada®. Deste modo, sdo promovidas a autonomia e independéncia da

crianca®, o que tem influéncia positivamente na formacao da sua identidade™.

Os estudos em revisao reforcam a ideia de que a normalizacdo € o estilo de resposta
familiar mais comum®3, uma vez que a necessidade deste sentimento est4 presente na
maioria das familias que lidam com criancas com condicdo crénica®. No entanto, é
também sublinhada a ideia de que a normalizagdo nem sempre € possivel, e que o seu
desenvolvimento pode ser condicionado de forma positiva ou negativa por varios
fatores, quer inerentes & crianca (idade'®), a familia (raca/etnia’®, experiéncias

13,40

anteriores, crencgas e valores) ou a doenca em si (gravidade e grau de incapacitagdo"" e

necessidade de cuidados de enfermagem no domicilio®).

3.6 Intervencdo de enfermagem para promocao (do sentimento) de

normalizacéo



Os estudos em reviséo salientam a importancia da intervencao junto das criancas e
familias com uma condig&o cronica, no sentido em que relembram que o percursor da
normalizacéo pode ser externo®, e que os profissionais de satde exercem uma forte
influéncia na forma como os pais definem a condicéo e as capacidades da crianca®®.
Assim sendo, em primeiro lugar, € importante saber como identificar criancas e familias
que necessitem de mais atencdo e ajuda. Para tal Knafl & Deatrick (2002)*®, tendo em
conta os atributos da normalizacdo j&, por si, definidos, identificam quatro aspetos—
chave que revelam que o processo de normalizacdo ndo estd a ser bem-

sucedido/adaptativo:

e Enfatizacdo das diferencas entre a crianca e 0s pares e da sobrecarga destas para
0 papel parental;

e Descricdo da doenca como grande foco da vida familiar;

¢ Identificacdo da doenca como fonte de conflito familiar;

e Visdo dos tratamentos como fardo, obrigando a comportamentos que tornam a
sua familia diferente das restantes.

Estes aspetos permitem sinalizar criancas e familias com maior necessidade de
intervencdo, uma vez que se encontram em risco de rutura eminente, por ndo possuirem
mecanismos suficientes para lidar com a sua situacdo. Estas sdo criancas e familias nas
quais o sentimento de normalizacdo ndo se encontra presente, porque o0 processo de
normalizacdo ndo foi concluido ou, sequer, iniciado. Como devemos, entdo, intervir

junto destas criancas e familias, com vista a promocéo do sentimento de normalizacao?

Bossert, Holaday, Harkins & Turner-Henkson (1990)%, sugerem um conjunto de
estratégias de interven¢do. Em primeiro lugar, determinar a defini¢do de “normal” para
a crianga e familia. Assim, serd possivel compreender se a “lente de normalidade” se
encontra, ou ndo, presente, e qual o nivel de esforco ainda necessario para que a
definicdo do “novo normal” aconteca. Depois, estudar o comportamento familiar para
perceber se ja estdo a ser utilizadas estratégias de normalizacdo face a situacdo da
crianga. Caso ja se encontrem em pratica estratégias de normalizacdo, aferir se as
mesmas sdo apropriadas e/ou adaptativas e, caso contrario, ajudar a crianca e familia no
desenvolvimento de estratégias apropriadas. Além disso, ao longo de todo o processo, €
fundamental apoiar os pais nos esforgos realizados para atingir o sentimento de
normalizagdo, através do reforgco positivo dos comportamentos adotados e relembrando
que a normalizacdo deve ser o seu objetivo. Os autores defendem, ainda, que é

importante: conhecer e/ou desenvolver recursos de suporte nos servigos da comunidade,



informar a crianca e a familia com condicdo cronica acerca dos seus direitos legais,
como ajudas técnicas ou prioridades, e promover o esclarecimento publico acerca das

necessidades especificas das criangas com condicdo crénica.

Continuando a mesma linha de raciocinio, Peck & Lillibridge (2005)* explicitam
algumas das estratégias de promocdo do sentimento de normalizacdo que podem ser

utilizadas:

+ Alteracdo das expetativas: promover junto dos pais a aceitacdo da diferenca da
crianca e a adequacdo das expetativas as especificidades da mesma. Deste modo, 0s pais
saberdo 0 que esperar da crianca em cada etapa e verificar-se-4 0 aumento do
sentimento positivo e de ganho para ambas as partes;

« Foco no dia-a-dia e no futuro préximo: apoiar os pais no desenvolvimento de
projetos adequados a cada momento especifico, com base no nivel de funcionalidade da
crianca naquele momento ou no futuro préximo. Evitar o foco excessivo em planos a
longos prazo, uma vez que, em situacdo de condicdo cronica, o risco da ndo-
concretizagdo dos mesmos, por agravamento ou agudizacao da doenca é elevado;

» Gestdo eficaz da informacdo fornecida e da informacéo obtida pela crianca e
familia: fornecer apenas informacdo que cada uma das partes quer receber e que tem
capacidade para processar eficazmente, retirando dela algum beneficio e apoiar na
interpretacdo da informacéo obtida pela criancga e familia através de outras fontes;

 Realizacdo de atividades familiares e individuais: relembrar a crianca e a familia
de que sdo muito mais do que a condicdo determina, sdo, acima de tudo, uma familia
constituida por pessoas com necessidades conjuntas e individuais Unicas que precisam
de ser atendidas*’.

Estes e outros autores acrescentam:

» Educar os pais no sentido de ver a crianca como crianca desvalorizando, tanto
quanto possivel, a singularidade da doenga?®;

* Incentivar a celebracéo das pequenas e grandes conquitas, removendo o foco das
limitages, ainda que temporariamente®;

» Capacitar os pais e/ou a crianga para a gestdo da sua condigdo e dos respetivos
regimes terapéuticos®3;

« Promover a igualdade parental: a partilha de ideias e opinides, e a distribui¢do de
papéis e responsabilidades relacionados com a crianca e especificos a sua condicéo,

ajuda na promogéo da harmonia familiar e evita a sobrecarga de um dos cuidadores
25,27,32.



« Instruir os pais no sentido de passar igual tempo com cada filho (caso exista
mais do que um) evitando, assim, que a crianga “doente” se sinta estigmatizada e que
a(s) outra(s) criancas se sintam excluidas®:;

« Auxiliar na criacdo e desenvolvimento de uma rede de suporte, quer
intrafamiliar, quer dos pares, quer da comunidade, se necessario®;

« Apoiar a crianga e familia na busca de solucbes préprias, uma vez que face a
eventos criticos, a tentativa e erro é o principal modo para atingir solucdes™.

Acima de tudo, importa apoiar a crianca e familia na construcdo de dindmicas
préprias, tanto no que respeita a atividades de vida diarias e a educacdo da crianca,
como a atividades familiares™®. Além disto, os regimes terapéuticos instituidos devem
adaptar-se as novas rotinas familiares®® facilitando o seu cumprimento. Deste modo,
promove-se a confianca familiar, que, por sua vez, promove a adaptacdo familiar e da

crianca e a normalizagdo™.

As criangas com uma condicdo crénica, tém a necessidade inevitavel de recorrer
aos servicos de saide com muita frequéncia, ameacando e fragilizando o sentimento de
normalizacdo. Tendo em conta esta inevitabilidade, e o facto de o meio hospitalar ser,
por si s6, um ambiente demasiado “artificial” e com um grande potencial disruptivo, a
implementacdo de estratégias promotoras do sentimento de normalizagdo ou, pelo
menos, minimizadoras da sua perturbacdo em situacdo de (re) internamento €, também,

extremamente importante®.

Nos mais diversos contextos de cuidados de enfermagem pediatrica, as familias
apresentam-se muitas vezes com processos de normalizagdo bem-sucedidos e com o
sentimento de normalizagdo presente. No entanto, tendo em conta a dindmica deste
sentimento, é importante compreender e valorizar os problemas existentes em cada
momento, assim como os esforcos realizados para a sua manutencéo. Esta valorizacéo é,
em si mesma, uma estratégia muito importante de promocdo deste sentimento®?*.
Também é importante salientar que da maioria das criancas e/ou familias a viver uma
condicdo crénica necessitam de algum tipo de intervencdo para promog¢do do sentimento
de normalizacdo, em alguma altura do seu ciclo familiar, mas enfatiza-se a importancia
da intervencdo em familias com criancas em idade escolar e até a adolescéncia, por ser a
faixa etaria em que a manutencdo do sentimento de normalizacdo é mais dificil?***,
Independentemente de toda e qualquer intervencdo, importa ter presente que aceitacao,

adaptacdo e normalizagdo implicam, necessariamente, a passagem de tempo*, e que



este tempo sera diferente para cada individuo e para cada familia, consoante as suas

especificidades.

4. Conclusoes

A normalizacgéo consiste no reconhecimento da existéncia de uma condi¢édo cronica,
com potencial disruptivo e, a0 mesmo tempo, na escolha mais ou menos consciente em
desvalorizar as implicagcdes da mesma e o seu impacto no quotidiano da crianga e da
familia. A normalizacdo é, em si propria, tanto um processo como um resultado, na
medida em que consiste no conjunto de estratégias utilizadas, e no sentimento que se
instala quando as mesmas séo eficazes.

O processo de normalizacéo inicia-se no momento do diagnostico de uma condigdo
cronica e/ou do nascimento, sendo que o conjunto de estratégias utilizadas, assim como
o0 esforco necessario para as implementar difere para cada crianca e familia, dependendo
tanto de aspetos individuais como de aspetos inerentes a prépria doenca. Em ultima
instancia, a normalizagdo consiste na redefinicdo da realidade e na mudanca de
significado dos diferentes aspetos do quotidiano, a luz das necessidades especiais da
crianca, para que estas ndo interfiram permanentemente na harmonia familiar. Numa
familia em que o sentimento de normalizacdo esta presente, a crianca e 0s restantes
elementos da familia identificam-se com os pares e adotam comportamentos que o
demonstram. A crianca e a sua condi¢cdo ndo sao, assim, o centro da atencdo familiar.
No entanto, em caso de agudiza¢do ou agravamento da doenca, ambas as partes tém a
capacidade de se focar nela temporariamente, sem que isso tenha um efeito disruptivo.

A normalizacdo é, entdo, para a enfermagem, tanto um objetivo como um resultado
esperado, uma vez que é necessario garantir o apoio as criancas e familias desde o inicio
do processo de normalizacdo, tendo como objetivo a instauracdo e manutencdo desta
como sentimento. Por este motivo, perante criangas e familias com condic¢do cronica
independentemente do contexto de cuidados, importa perceber em que estadio estas se
encontram, de modo a decidir que intervencdes implementar. No caso de ja estarem a
ser implementadas estratégias de normalizacdo, e de as mesmas estarem a ser eficazes,
os enfermeiros devem reforcar os comportamentos adotados, elogiando os esforcos
realizados, mas ndo descurando a abordagem holistica da crianca e familia, para aferir

potenciais focos de instabilidade (ainda) ndo trabalhados por estes. Os enfermeiros



devem ter em conta que, cada crianca e familia sdo Unicos, e que a intervencdo que é
eficaz numa situacdo podem ndo o ser noutra situacdo ou para outros individuos. Mais
do que “fazer por”, ¢ preciso “fazer com”, ajudando a que cada um e cada familia
encontrem as suas proprias estratégias e mecanismos. E fundamental fazer parte, ajudar

a criar e/ou garantir a existéncia de sistemas de suporte pessoais e na comunidade.

Esta revisdo, ainda que frutifera para o seu propdsito inicial, permitiu identificar
lacunas metodologicas e empiricas. Neste sentido, considera-se importante a
investigacdo de abordagem quantitativa e estudos de caso, e cujo objeto de estudo
permita identificar as diferentes estratégias implementadas no quotidiano, por criangas e
familias a viverem uma condi¢do cronica, para desenvolverem o sentimento de
normalizacdo, e estudar o seu sucesso em cada caso. Assim, serd possivel planear uma

intervencdo de enfermagem mais individualizada para cada crianca e sua familia.
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APENDICE XVII — DESCRICAO E ANALISE DE INTERACAO
“NORMALIZACAO: A VISAO DOS CUIDADORES”






Sendo este projeto acerca da normalizacdo em contexto de condicao
cronica, e tendo em conta a subjetividade do conceito e de toda a sua
envolvéncia, considerei importante aproveitar o tempo de estagio para discutir
esta tematica com os pais/cuidadores de criancas e jovens com condicéo
cronica.

Tendo em conta que ja conhecia véarias criancas e familias, por ser
enfermeira do servigo, optei por fazer esta abordagem junto destas, uma vez
visitam frequentemente a equipa de enfermagem e, inclusive, tinham
conhecimento do projeto e do estagio que iria realizar. Todas as criancas e
familias implicadas, tém condi¢do cronica diagnosticada h& véarios anos, e
encontram-se conscientes desta e da sua severidade, mas capacitadas para
gestdo da mesma (estilo de gestdo adaptado, de acordo com o Family
Management Style Framework). Assim sendo, partindo da ideia de que a
normalizagdo implica a existéncia de um novo padrdao de normalidade
(Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988; Robinson, 1993; Clarke-Steffen, 1997;
Doghba, Rauch, Tre, Glorieux e Bedos, 2014), aproveitei o contato com estas
familias para discutir este conceito, conforme sugerido por Bossert et al.
(1990).

Comecei estas abordagens por perguntar o que era para cada um deles
um dia normal e, posteriormente, um ano normal. Verifiqguei que, em todas as
situacdes, a nocdo de normalidade implicava aspetos relacionados com a
condicao da crianca, implicitos mas nao referenciados propositadamente e que,
inclusive ndo eram, de todo, enfatizados. Além disso, a descricdo de um ano
normal implicava, quase sempre, consultas e recursos a entidades
hospitalares, geralmente com um limite especifico, por exemplo: “vamos as
urgéncias 2 ou 3 vezes, mas sO ficamos internados uma vez’. Quando
procurava saber mais acerca destas afirmacdes, verificava que, na maioria dos
casos, 0s internamentos e consultas ndo implicavam, ja, qualquer tipo de
reorganizagao, existindo uma espécie de “rotina alternativa®, para estes
momentos, em que o funcionamento familiar se mantinha sem sobressaltos, e
sem que estes fossem foco de stress excessivo.

Seguidamente, perguntei a cada um deles se tinham uma vida normal, ao
que todos responderam que sim, e uma das maes referiu, inclusive, que “por
nao ser igual a do meu vizinho nao significa que nao seja normal...nés fazemos

tudo o que as outras pessoas fazem, mas de uma maneira diferente”.



Considerei extremamente importante esta afirmacéo, uma vez que, o padrao
de normalidade tem tendéncia a ser definido por comparacao, mas o fato de a
mae proferir esta frase indica que, ainda que as vivéncias do dia-a-dia sejam
adaptadas a condicdo do seu filho e, por isso diferentes da “norma”, o
sentimento de normalizacdo encontra-se presente, e as vivéncias familiares
encontram-se restruturadas, ndo sendo a doenca o centro do dia-a-dia-familiar
ou, sequer, um foco de instabilidade. Nestas descricbes observamos, na
pratica, a “lente de normalidade” descrita por Robinson (1993).

Questionei alguns dos pais, acerca das suas dinamicas e atividades
individuais atuais e/ou passadas. A maioria referiu gostar de ir ao ginasio e
praticar efetivamente esta atividade e, um dos pais, referiu inclusive ter uma
noite por semana em que desenvolve atividades ludicas com os amigos “tipo:
jogamos playstation® ou vamos comer pizzas e beber uns copos...s6 dizemos
disparates nesses dias... também faz bem, sabe?”. Alguns dos casais referiram
ter familiares e/ou amigos que tomam conta da crianca para que possam ir
jantar fora periodicamente, ou caso queiram ir “ao cinema ou assim”. Estas
afirmacdes despertaram bastante a minha atencao, e questionei os pais acerca
da aceitacdo inicial dos familiares/amigos em realizar esta tarefa. Na sua
maioria, concordaram que tinha sido facil, inclusive, alguns deles referiram que
tinham sido os proprios a voluntariar-se para tal. No entanto uma das maes
referiu que “ao principio parecia que as pessoas tinham medo... mas agora ja
toda a gente se oferece. Ele € um menino como o0s outros, s6 tem que tirar o
chichi...agora ja toda a gente sabe isso!”

Na mesma linha de pensamento, questionei os pais acerca das atividades
e programas que costumavam fazer em familia, sendo que obtive as mais
diversas respostas, tendo verificado que estas familias desenvolvem atividades
gue demonstram claramente a descentralizacdo do foco na criangca e na sua
condicao, sendo que os cuidados especiais necessarios, sao ajustados (dentro
do possivel), face ao programa escolhido. Um dos pais falava acerca de um
fim-de-semana na neve, tendo referido que, por estar demasiado frio e as
casas de banho exteriores ndo serem climatizadas, a cateterizagéo intermitente
da crianca foi atrasada, passando de um intervalo de 3 para 6 horas. O pai
explicou “fizemos como se fosse de noite: bebeu menos agua desde o
pequeno-almoco e fizemos uma pausa de 6 horas durante o dia. Nessa

semana, ele ja sabia que tinha que acordar durante a noite para a fazer de 3



em 3 horas e beber 2 copos de agua de cada vez...mas acho que ele nem se
importou, porque andava super contente com aquilo tudo (as brincadeiras da
neve)”.

Aqui encontram-se espelhados os atributos do conceito de normalizacao
definidos por Deatrick, Knafl & Murphy-Moore (1999), uma vez que as familias
ndo s6 se veem como normais, como desenvolvem atividades que o
corroboram. Além disso, no discurso deste pai verificamos a adaptacdo do
esquema terapéutico a nova atividade, procurando que a crianca pudesse
disfrutar da mesma, sem correr riscos associados a utilizacdo de instalacbes
sanitarias pouco adequadas, mas também, sem prejuizo para a mesma
(Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999).

Na continuacéo destas conversas, e sempre tendo em conta 0 sucesso das
transicbes de saude experienciadas por estes pais/cuidadores, tive
oportunidade de o0s questionar acerca de aspetos que consideraram
importantes na sua adaptacdo a condicdo da crianca, € no processo de
promocdo do sentimento de normalizacdo, assim como necessidades que
sentiram e intervencdes de enfermagem que pudessem ter sido adotadas para
as colmatar. Foram referidos o apoio emocional e a escuta ativa, a partilha de
experiencias e a promocao da relacdo com criangas e familias em situagdes
semelhantes e com coping eficaz como os mais significativos. Um dos pais
referiu que “nds queriamos saber que ndo eramos 0s Unicos...que alguém ja
tinha passado por isto e tinha uma vida normal...queriamos dicas, sabe?”.

Um dos aspetos, também referido, foi a necessidade de alternativas as
rotinas familiares anteriores. Uma das maes referia que, uma das suas
principais dificuldades, da qual sé se tinha apercebido mais tarde, tinha sido a
integracdo dos procedimentos especificos a crianga na sua rotina diaria, sem
que isso implicasse mudancas muito profundas da mesma. Neste sentido, foi
identificado como potencial intervencdo da equipa de enfermagem, a discussao
de alternativas as rotinas da crianca e familia, tendo em conta as necessidades
especiais inerentes a condicao da crianca.

Observamos, assim, como intervencdes de enfermagem promotoras do
sentimento de normalizagdo aqui mencionadas: a promocgao da expressao de
emocdes e 0 apoio emocional, a promocao da relacdo com criancas e familias
com sentimento de normalizacdo presente e 0 apoio na reestruturacao das

dindmicas familiares face a necessidade de cuidados especiais.
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) Procedimento Sectorial
Area de Pediatria Cirurgica

“Diario C”- boletim para criangcas com
condicao cronica

APROVACAO

1. OBJECTIVO

Enquadrar a atividade “Diario C” e explicitar os respetivos objetivos e normas de
utilizacao

2. AMBITO DE APLICACAO
Unidade de Cirurgia Pediatrica
3. RESPONSABILIDADES

3.1. Pela implementacdo do Procedimento: Equipa multidisciplinar da unidade de
internamento de cirurgia pediatrica

3.2. Pela revisdo do procedimento: Enfermeira que elaborou o procedimento, ou
caso ndo seja possivel, enfermeiros a designar.

4. DEFINICOES

Condicao cronica: A condigdo cronica € “uma condigdo que interfere com o
funcionamento do dia-a-dia por mais de 3 meses num ano, causa hospitalizacdo por
mais de um més num ano, ou (no momento do diagnéstico) tem a probabilidade de
causar ambas as situagdes” (McElfresh & Merck, 2011) Alem disso, “tem um curso
longo, podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo limitagdes as funcdes do
individuo, requerendo adaptacao”, sendo expectaveis periodos de agudizagdo em que
a sintomatologia se agrava, sendo necessario alterar o tratamento, periodos crénicos,
em que a mesmo se encontra controlada e a crianga e familia readquirem a sua
autonomia face a mesma, e um periodo terminal, que corresponde ao periodo desde
que a morte parece inevitavel até que esta acontega”. (Vieira & Lima, 2002)
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Normalizagdo: A normalizagdo diz respeito a instituicdo de um padrédo normal de
vida, que acontece a diversos niveis, permitindo que as consequéncias da doenca
sejam minimizadas, e a crianca e familia vivam uma vida t&o normal quanto possivel.
(McElfresh & Merck, 2011), ou seja, € “um processo ativo de acomodacado das
necessidades fisicas e emocionais da crian¢ca e do adolescente cronicamente doente,
sem que a doencga ou a crianga doente se torne o centro do sistema familiar” (Damiao,
Dias, & Fabri, 2010) A normalizagdo n&o implica a negag¢do da doenca, mas sim a
descentralizacdo da mesma e a sua integracdo positiva no dia-a-adia pessoal e
familiar, sem que esta seja geradora de stress ou sofrimento excessivos.

5. SIGLAS E ABREVIATURAS

6. REFERENCIAS

7. DESCRICAO

Sabendo que “a necessidade de normalizagdo esta presente na maioria das
familias e das pessoas que convivem com uma doenga cronica” (Damiao, Dias, &
Fabri, 2010) cabe-nos, enquanto profissionais de saude, promover a existéncia e
manutencdo deste sentimento.

Um dos aspetos detetados no circuito da crianca e familia a viver uma condicdo
cronica, no HDE, que se considera nao ser promotor do sentimento de normalizacéo é
a dificuldade no acesso rapido e eficaz aos dados de saude destas criangas, que em
contexto de urgéncia, quer de internamento, fazendo com que sejam repetidamente
questionados acerca destes mesmaos aspetos.

Neste sentido, e como forma de compilar de forma sumaria os referidos dados,
criou-se o “Diario C”.

O “Diario C” destina-se, entdo, a criangas com condi¢éo cronica diagnosticada, e
€ um boletim de pequenas dimensdes, que deve conter todas as informacdes
importantes para a continuidade de cuidados a cada crianga e familia.

Este livro pode ser preenchido quer por profissionais de salde das diferentes
instituicdbes que acompanham a crianca, quer por outros profissionais proximos da
mesma (como por exemplo, professores), quer pela prépria crianga e/ou familia/
pessoas de referéncia.

A instrucdo de trabalho em anexo explicita as normas de utilizacdo do “Diario C”.

8. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
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9. ANEXOS
9.1. Impressos
Anexo | — Instrucéo de trabalho

9.2. Outro

Anexo Il — Template Diario
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cronica

IT. (COD DO DOC DE REF). 7000

1 DOCUMENTO DE REFERENCIA E OBJETIVO
A presente instrucdo de trabalho diz respeito ao procedimento sectorial

“Diario
C”: boletim para criangas com condi¢do crénica”, e tem como objetivo fornecer

orientacdes acerca da utilizacdo do mesmao.

2 AMBITO DE APLICACAO

Equipa multidisciplinar da unidade de ...

3 INSTRUCAO DE TRABALHO

O “Diario C” é um boletim de pequenas dimensdes, que deve conter todas as

informagdes importantes para a continuidade de cuidados a cada crianca e familia.

A quem se destina? Numa primeira fase, a criangas e familias com condicdo
cronica diagnosticada, com internamento na unidade de.... Pretende-se que esta
aplicacdo seja alargada a todas as criancas com condicdo cronica na mesma

instituicdo..

Quando deve ser entregue? Preferencialmente no primeiro internamento nesta

unidade, ap0s diagnostico de condic¢ao crénica.

Quem pode entregar? Qualguer um dos profissionais da equipa multidisciplinar.
NOTA: Importa alertar a criangca e familia para a importancia de se fazerem

acompanhar deste boletim no recurso aos cuidados de saude.

Quem pode preencher? Qualquer profissional de saiude ou de educacdo, a
crianca e/ou familia ou outros elementos que possuam informacdes relevantes para a

continuidade de cuidados a mesma.

Quando deve ser preenchido? No momento da entrega e sempre que surjam

novas informacdes dignas de registo.

~
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Como deve ser preenchido? Cada elemento deve preencher as informacdes
gue Ihe digam respeito. Quando possivel, a crianca deve ser incentivada a preencher
0S seus proprios dados.

NOTA: Sendo a crianga um ser em constante evolucdo, importa ter em conta,
aguando do preenchimento do boletim, o caracter mutavel das informacbes ali

contidas, e a necessidade de atualizacdo das mesmas.

O que contém? A primeira pagina apresenta uma breve descricdo do boletim
dirigida as criancas e pais. Nela encontra-se uma linha na qual deve ser escrito o
nome da crianca pelo profissional que entrega o boletim. A pagina seguinte apresenta
sumariamente a crianca. A terceira pagina explicita alguns dos dados antropométricos
relevantes. Na parte superior da pagina, encontra-se uma caixa, na qual a crianca
pode colocar um desenho ou uma fotografia sua. A quarta pagina encontra-se em
branco, apenas com a frase “pessoas que sdo importantes para mim”. Nesta pagina,
pretende-se que a crianca (ou a familia/cuidador) apresente as pessoas de referéncia,
da forma que desejar (por exemplo: desenho ou texto livre). A quinta e sexta paginas
apresentam o padrdo de comportamento da crianga, quer em situacdes genéricas,
guer relativamente a dor. Na sexta pagina, além das alergias, encontra-se um campo
com linhas, no qual devem ser colocados contactos Uteis/ de emergéncia (por
exemplo, de familiares). As paginas seguintes descrevem o histérico clinico da
crianga, assim como as suas necessidades especificas em saude. Nas péaginas
referentes aos diagnésticos de cada equipa de profissionais, devem ser incluidas,
também, as datas de inicio dos mesmos, e informacdes relativas a dispositivos
médicos utilizados pela crianga, assim como as respetivas datas/periodicidades de
colocacdao/utilizacdo. No final, encontram-se algumas paginas em branco, nas quais se
incentiva a crianga a expressar sentimentos e emocdes em escrita livre. Os

profissionais podem, também, utilizar este espaco para escrita terapéutica.

~
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Ola

Este é o teu diario, um espaco para

nos ajudares a conhecer-te melhor.

Para tal, em cada pagina vais encon-
trar espacos em branco que podem
ser preenchidos por ti, pelos teus
pais, pelos teus meédicos, enfermei-
ros, professores etc.

No final encontras também algumas
paginas em branco para que possas
escrever sobre quaisquer outras coi-
sas que gostavas que soubéssemos
sobre ti.

Obrigada pela ajuda.




Quem sou:

Nome:

Gosto que me chamem:

Data de Nascimento:

Vivo com:

Ando na escola? Sim Nao
Qual?

Nos meus tempos livres gosto de...

Adoro:

Detesto:




Como sou:

Peso:

Altura:

Outros valores importantes:

Valores)




Pessoas que sao importantes para mim:



Como sou:

Com o0s meus pais:

Com 0s meus amigos:

Com desconhecidos:

Quando estou contente:

Quando estou triste:




Historia de dor:

A maior dor que senti foi:

Score (0 a 10):

Como explico a minha dor:

A quem explico a minha dor:

Medicamentos que tomo para alivia-
ra dor:

Quando tenho dor gosto de...

..e Ao gosto de...




Outras coisas sobre mim:

Tenho alergia(s) a:

Contactos uteis:




Outras coisas sobre mim:

Sou seguido nas consultas de:

Especialidade

Profissional

(nome/cat. prof.)

Contacto




Os meus diagnosticos medicos:



Os meus diagnosticos de enfermagem:



Os meus outros diagnosticos:



Os meus medicamentos:

Nome Dose Via Horario




Este espaco e teu.

Aqui podes escrever tudo o que te
apetecer partilhar connosco ou con-
tar-nos sobre ti.









IDENTIFICAR A INSTITUCAO




IDENTIFICAR INSTITUICAO

IDENTIFICAR UNIDADE

Didrio do Bebé



u didrio e vai acompanhav—me enquanto estiver internado.

nda nio sei escrever, gostava que vocés deixassem a[gumas mensagens, para mais tarde ¢

Tmos recordar.
ever sobre mim, as minhas conquistas, os meus disparates... podem dizer-me o que estao

am mais ou o que gostaram menos em cada dia... Um dia vou gostav que me leiam est
) . ’
orial




QUEM SOU...

1€ € C

4
|
a / / as h
g de ppeso, cm de comprimento e semanas de idade 3
velo e os olhos
o de

eonatologia porque preciso de cuidados especiais. Aqui os meus papds, as “Tias” e os “Tio:
porque p |4 q pap

o cuidar muito bem de mim. Mas ndo se esquegam... o que mais preciso ¢ de miminhos!



SOBRE MIM...

iito de

00[6

meus pais mais gostam em mim é

fago que faz os meus pais sorrir é



A MINHA PRIMEIRA FOTO



AS MINHAS PRIMEIRAS VISITAS...



AS MINHAS CONQUISTAS...

\
Jdia [

os meus olhos pe[a primeira

/
\
dia | [
1 pe[a primeira vez o leite da >
amae.

Hoje,dia [/ /

Chorei bem alto parame ouviren

Hoje, dia [/ [

Bebi o meu leite todo sozinho.



dia__ [/

ndi a usar a chupeta.

dia [/ |/

AS MINHAS CONQUISTAS...

\

('
Hoje,dia__ [/ /
.
('
Hoje, dia__/ _/



, dia

dia

AS MINHAS CONQUISTAS...

™ ~
Hoje, dia__ [/
- <
J \
D -

Fui para casa no dia

> <




Este é 0 vosso espaco...
quii 0s papés, os “tios” e as “tias” podem escrever o que pensam e o que senter

Assim podemos conhecer-nos melhor e crescer em conjunto!
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