» ]| = L
Escola Superior
de Enfermagem/
_—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem

Area de Especializacio de Enfermagem de Saude

Infantil e Pediatria

Relatorio de Estagio

A crianca com limitacdes de comunicacao: abordagem

multidimensional no ato de cuidar em enfermagem

Joana Isabel dos Santos Fernandes

)
Lisboa d

2017

B




D [-;L o AS
Escola Superior ~
de Enfermagem/

_—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem

Area de Especializacio de Enfermagem de Saude

Infantil e Pediatria

Relatorio de Estagio

A crianca com limitacdes de comunicacao: abordagem

multidimensional no ato de cuidar em enfermagem

Joana Isabel dos Santos Fernandes

Orientador: Professora Doutora Paula Diogo

Lisboa

2017

Né&o contempla as correcOes resultantes da discussdo publica



Agradecimentos...

A0S meus pais e irmas, pela compreensdo em todo o tempo “ausente”.

Ao A. por toda a paciéncia e carinho durante o percurso.

A minha melhor amiga, O., por caminhar sempre “lado a lado”.

As equipas de saude de cada contexto, pelo acolhimento e contributo em todo o
processo de aprendizagem.

A ESEL, pelas oportunidades de aprendizagem proporcionadas.

A todas as criancas e familias de quem cuidei, e que tanto me ensinaram.

A equipa de enfermagem com quem trabalho diariamente, por toda a compreensao
e suporte durante o percurso.

A Professora Orientadora Doutora Paula Diogo, que de forma dedicada e atenta me
orientou, e permitiu 0 meu crescimento pessoal e profissional.

A todos com que me cruzei ao longo deste percurso...0 meu obrigada!



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

ACES - Agrupamentos de Centros de Saude de Lisboa Central
CAA - Comunicagcao Aumentativa e Alternativa

CCF - Cuidados Centrados na Familia

CNT - Cuidados Nao Traumaticos

CRPC - Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral

DGS - Direcéo Geral de Saude

DR - Diario da Republica

EESCJ - Enfermeiro Especialista de Saude da Crianca e do Jovem
OE - Ordem dos Enfermeiros

PNSIJ - Plano Nacional de Saude Infantil e Juvenil

PNV - Plano Nacional de Vacinacao

RN - Recém-Nascido

SUP - Servico de Urgéncia Pediatrica

UCIP - Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

USF - Unidade de Saude Familiar



RESUMO

A comunicacdo € a ferramenta base do enfermeiro na relacdo com o cliente,
aumentando o seu conhecimento do mesmo, e prestando cuidados individualizados
que permitem cuidar ao longo dos processos de saude/doenca. No caso especifico
da(o) crianca/jovem, a mesma encontra-se por vezes sujeita a limitacbes/barreiras
de comunicacéo que podem decorrer de fatores de stress. O enfermeiro, profissional
de saude com relacdo privilegiada de proximidade com a criangca e sua familia,
desenvolve um processo de cuidar multidimensional tendo em conta estas
limitacBes/barreiras. Assim, este relatério tem como finalidade: 1) Desenvolver
competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem, especializados em saude
da(o) criangal/jovem, nos seus processos de salde/doenca e nas diferentes etapas
de desenvolvimento; 2) Desenvolver intervencdes/estratégias de comunicacdo com
a crianca que apresente limitacdes/barreiras de comunicacao na relacdo enfermeiro-
crianca/jovem e familia. O percurso formativo sustentou-se numa metodologia
reflexiva sobre e na acgdo, implementada de forma sistemética e baseada em
evidéncia cientifica, prosseguindo uma aprendizagem experiencial desenvolvida nos
diferentes contextos de estagio. O enquadramento conceptual foi elaborado com
base no conceito de cuidar em pediatria na atualidade, com recurso ao modelo de
Betty Neuman. A crianca é considerada um sistema aberto, em constante interacao
com o ambiente, sujeita a diferentes stressores que podem causar desequilibrio do
sistema. O enfermeiro pode intervir, ativa e precocemente, nas limitacbes de
comunicacdo da crianca e familia, afetada por stressores que podem provocar o
desequilibrio. As intervencdes de enfermagem que diminuem as limitacdes/barreiras
de comunicacdo no processo de cuidar multidimensional sdo, por exemplo, o
conhecimento do Outro na sua individualidade (cultura e religidao), o trabalho
emocional na gestao das emocoes do cliente/enfermeiro, a preparagéo atempada da
crianca para procedimentos dolorosos, consoante a sua faixa etaria e estadio de
desenvolvimento, e o recurso a CAA, quando a crianca nao se exprime oralmente,

promovendo, assim, 0 bem-estar da crianca e sua familia.

Palavras-Chave: Enfermagem pediatrica; Crianga; Comunicagdo; Transtornos

Relacionados a Trauma e Fatores de Estresse



ABSTRACT

Communication is the primary tool of the nurse’s relationship with the patient,
increasing their knowledge of the same and allowing to provide individualized care
throughout the health/iliness process. In the specific case of the child/young they are
sometimes subjected to limitations/barriers of communication that can be derived
from stress facts. The nurse, as the health care provider with a privileged relationship
of proximity to the child and family initiates a multidimensional care process
considering these limitations/barriers. This report aims to: 1) Develop competencies
in providing specialized nursing care to the child / young adult based in their health-
disease process and based in the different stages of development; 2) Develop
interventions and communication strategies with the child that is presenting
limitations/barriers in the relationship nurse-child/young adult and their family. The
training pathway was based on a reflexive methodology of action, implemented in a
systematic way and based on scientific evidence, pursuing in an experimental
experience developed in different stages contexts. The conceptual framework was
developed based on the concept of caring in pediatrics today, using the Betty
Neuman model. The child is considered an open system, in constant interaction with
the environment, subject to different stressors that can cause a system imbalance.
The nurse can intervene, actively and prematurely, in these communication
limitations of the child and family, affected by stressors that can cause the imbalance.
The nursing interventions that reduce these communication limitations/barriers in the
multidimensional care process are, for example, to know the Other in their
individuality (culture and religion), the emotional work in the emotions of the
client/nurse, the child’s timely preparation for painful procedures, according to their
age group and stage of development, and the use of CAA, when the child does not

express himself orally, increase the child's and family well-being

Key Words: Pediatric nursing; Child; Communication; Trauma and Stressor Related

Disorders.



INDICE

Pag.

INTRODUGAO 9
1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL 11
1.1 Conceito de cuidar em pediatria na atualidade: paradigma de enfermagem 11
1.2 Cuidar da crianca com limitacdes/barreiras de comunicacao 15
2. PROBLEMA E OBJETO DE ESTUDO 21
2.1 Problema 21
2.2 Objeto de Estudo 21
3. DESCRIGAO E ANALISE DAS ATIVIDADES DE ESTAGIO 23
3.1 Cuidados de Saude Primarios (USF) 25
3.2 Centro de Paralisia Cerebral 29
3.3 Servico de Urgéncia Pediatrica 35
3.4 Internamento Pediatria 41
3.5 Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos 44
4. COMPETENCIAS ADQUIRIDAS 46
5. CONSIDERACOES FINAIS 51
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS 53
APENDICES

Apéndice | - Caracterizacdo dos Locais de Estagio

Apéndice Il - Guia Orientador de Atividades de Estagio

Apéndice 1l - Cronograma dos Estagio

Apéndice IV - Diarios de Campo

Apéndice V - Jornais de Aprendizagem

Apéndice VI - Atividade “A comunicacdo e o desenvolvimento infantil:
estratégias/intervencdes de enfermagem”

Apéndice VII - Atividade Seminario Desafios do Cuidar em Pediatria

Apéndice VIl - Atividade Elaboragao de Cartaz e Guia de Bolso “Preparagao
das criangas para procedimentos dolorosos - Toddler e Pré-escolar - Uso de
estratégias de comunicagdo com a crianga e familia”

Apéndice IX - Atividade Formagao em Servigo “Gerir as emoc¢des do cliente:

Intervengbes de Enfermagem para diminuir limitagbes de comunicagao”



Apéndice X - Atividade Dossié “Comunicagdo Aumentativa e Alternativa: um

recurso no cuidar da crianga com limita¢cées de comunicacao”



INTRODUCAO

O presente relatério corresponde ao culminar de um percurso, realizado no
ambito do 7° Curso de Mestrado de Enfermagem na Area de Especializagio de
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria. A sua elaboracdo centra-se numa prética
reflexiva, que se constroi como um meio de capacitacdo dos profissionais de
enfermagem na aquisicdo de saberes e de praticas (Santos & Fernandes, 2004) e
insere-se na frequéncia da Unidade Curricular Estdgio com Relatorio, do 3°
semestre, que tem como finalidade desenvolver competéncias cientificas, técnicas e
humanas para a concegao, a gestdo, a prestacdo e a supervisdo de cuidados de
enfermagem especializados a crianca, ao jovem e a familia.

Do EESCJ pretende-se que desenvolva processos de prestacdo de cuidados
a crianca, ao jovem e familia em resposta as necessidades do seu crescimento e
desenvolvimento, maximizando a sua saude e em situacdes de especial
complexidade, durante o ciclo de vida e situacdes de doenca (Regulamento das
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Saude da Crianga e do
Jovem, OE, 2010).

Segundo a OE, e de acordo com o Regulamento das Competéncias Comuns,
o Enfermeiro Especialista define-se como:

(...) o enfermeiro com um conhecimento aprofundado num dominio especifico de

enfermagem, tendo em conta as respostas humanas ao processo de vida e aos

problemas de saulde, que demonstram niveis elevados de julgamento clinico e

tomada de decisdo, traduzidos num conjunto de competéncias especializadas

relativas a um campo intervengéo. (OE, 2010, p.2).

O alvo de intervencdo, isto €, a entidade beneficiaria dos cuidados em relacéo
a qual se identificam os fendbmenos de enfermagem, € a crianca e 0 jovem, mas
também a familia em que se inserem.

Desde o inicio do meu percurso profissional, enquanto enfermeira, que
desenvolvo fungdes num hospital central de Lisboa, com vertente pediatrica, e ha 3
anos numa unidade de cuidados intensivos. A casuistica deste contexto clinico, em
2013, reporta 356 internamentos, dos quais 31,4% (112) das criangas sao sujeitas a
ventilagdo, permanecendo em meédia 6,3 dias ventiladas. A crianga ventilada fica
impossibilitada de comunicar oralmente e sdo inUmeras as respostas/reacdes a este

stressor, que desencadeia diferentes limitagbes/barreiras de comunicacgéo, entre as
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quais o medo, o choro, a confusdo, a agitacdo e a desadaptacdo ventilatoria. A
familia apresenta também respostas/reacfes como angustia, desolacao,
inseguranca, sentimento de impoténcia e ambivaléncia (relativa a estimular, ou néo,
a comunicacdo com a crianca).

O projeto que desenvolvi foca-se nessa problemética — a de cuidar da crianca
com limitagGes/barreiras de comunicacdo — gerou e orientou todo o processo de
aprendizagem. Centrou-se nas intervencfes, estratégias e nos modos de
agir/interagir dos enfermeiros, no ato de cuidar em enfermagem, como forma de
diminuir o impacto das limitacdes/barreiras de comunicacdo da crianga, numa
abordagem multidimensional do processo de saude/doenca.

O percurso de estagio evidencia a mobilizacdo da dimensdo comunicacional
no ato de cuidar em enfermagem, nos diferentes contextos clinicos, relacionando-a
com uma viséo holistica da pessoa, enquanto ser multidimensional a luz do Modelo
de Sistemas de Betty Neuman, e centrando-se na finalidade da enfermagem
pediatrica concorrente para a melhoria da qualidade dos cuidados de saude a
crianca e suas familias (Hockenberry & Wilson, 2014). O presente relatorio sintetiza
o desenvolvimento das atividades e as conclusdes referentes ao pensamento de
enfermagem subjacente a sua concretizacao.

O relatério encontra-se dividido em cinco capitulos: no primeiro, desenvolvo o
enquadramento conceptual, abordando o conceito de cuidar em pediatria na
atualidade e o cuidar da crianca com limitacdes/barreiras de comunicacao; no
segundo capitulo apresento o problema e o objeto de estudo; no terceiro, elaboro
uma analise reflexiva do percurso, especificando objetivos e atividades realizadas
durante a experiéncia de estagio; e, no quarto, sintetizo as competéncias adquiridas
e desenvolvidas no sentido de vir a ser Enfermeiro Especialista em Saude da
Crianca e do Jovem. Por fim, apresento as consideracgdes finais de todo o percurso e

concluo, apresentando as perspetivas futuras.
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1.ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1 Conceito de cuidar em pediatria na atualidade: paradigma de enfermagem

O conceito de cuidar em enfermagem é definido por Colliere (2003) como um
conceito central, sendo na perspetiva da autora, “a primeira arte da vida” (Colliére,
2003, p.1). Ao longo dos anos, a disciplina de enfermagem foi influenciada por
diferentes correntes de pensamento, diferenciando-se as mesmas pelo conceito de
cuidar. E na procura de sistematizar as escolas de pensamento que Kérouac et al.
(1994) desenvolveram uma investigagdo que revelou trés paradigmas:
categorizacao, integracdo e transformacao. Do inicial paradigma da categorizagao,
orientado para a doenca e para o facto de a sua presencga ou auséncia representar o
estado de saude, surge o paradigma da integracao que relaciona a pessoa enquanto
ser global e a sua saude resulta da harmonia entre as diferentes dimensodes - fisica,
mental e social -, e sendo indissociavel do ambiente em que se insere. Por ultimo, o
paradigma da transformacdo em que a pessoa, ser multidimensional e Unico,
encontra-se associada ao universo em que se insere e define o seu conceito de
bem-estar, sendo esperado que o enfermeiro cuide, individualizando o seu cuidado
de acordo com o0 conceito de cada pessoa e das suas experiéncias de
saude/doenca. Reporto-me, ainda, ao conceito de cuidar em enfermagem
apresentado por Basto (2009), que destaca 0 conceito de bem-estar na
intencionalidade dos cuidados. Segundo a autora, define-se como uma pratica, que
se constréi na interacdo enfermeiro-cliente, e tem na sua intencionalidade contribuir
para o bem-estar ou diminuicdo do sofrimento nos clientes. Apesar de existir esta
diferenciacdo entre correntes de pensamento, presentemente, ainda coexistem,
tornando maior o desafio de cuidar em enfermagem na atualidade.

No projeto desenvolvido sigo a concecdo do cuidar em enfermagem do
modelo desenvolvido por Betty Neuman, inserido no paradigma da integracdo, em
que o principal objetivo € prestar assisténcia a pessoa, mantendo ou obtendo a
estabilidade do seu sistema, atingindo um nivel maximo de bem-estar. O modelo
perspetiva uma vVvisdo holistica e sistémica da pessoa, enquanto ser
multidimensional, em constante interacdo com o ambiente que a rodeia, sendo

sobretudo sensivel a fatores de stress. E nos stressores e na reagio aos mesmos
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que se centra 0 modelo, pretendendo minimizar os seus efeitos na saude. Para que
o cliente atinja o nivel de bem-estar, o enfermeiro realiza intervencgdes intencionais,
reduzindo os fatores de stress e as condicbes adversas que podem afetar o
excelente funcionamento, em qualquer situacdo na qual se encontra a pessoa
(Neuman & Fawcett, 2011). As autoras definem a existéncia de um nucleo, a
estrutura bésica, que integra as variaveis: fisioldgica - estrutura e funcao do corpo -;
psicolégica - processos mentais em interacdo com o0 ambiente -; sociocultural -
efeitos e influéncias das condi¢cdes culturais e sociais, espiritual -; crencas e
influéncias espirituais -; desenvolvimento - processos e atividades relacionadas com
a idade. Em seu redor encontram-se 0s anéis concéntricos protetores: linhas de
resisténcia que rodeiam o nucleo com fatores internos - protegem contra 0s
stressores -, a linha normal de defesa - estado adaptativo normal - e a linha flexivel
de defesa, a mais externa ao nucleo, que evita que os agentes causadores de stress
atrevessem a linha de defesa do ndcleo - barreira protetora dindmica.

Segundo as mesmas autoras o0 enfermeiro deve investigar os fatores
geradores de stress na crianca e no seu cuidador. Apos a identificacdo dos fatores
interpessoais (entre uma ou mais pessoas), intrapessoais (no interior da pessoa) e
extrapessoais (fora da pessoa), propfe estratégias de intervencdo para manter a
linha flexivel de defesa da crianca e verifica se as intervengdes estéo a ser eficazes
na manutencao do equilibrio do sistema.

A profissdo de enfermagem ao cuidar, de forma integral e sistematizada, atua
nas diferentes variaveis que afetam as respostas do cliente aos fatores de stress. A
preocupacao central do cuidar € a crianca e a sua meta principal a manutencao da
sua estabilidade. As intervenc¢Bes preconizadas por Neuman englobam trés niveis
de intervengdo: a prevencdo primaria, que ocorre em qualquer momento no
processo de hospitalizagdo, quando se suspeita ou se identifica a possibilidade da
existéncia de um stressor, sendo a sua finalidade reduzir a possibilidade de encontro
com o stressor e diminuir a possibilidade de reacGes da crianga; a prevencao
secundéria, que ocorre apds uma reacdo da crianca, devendo o enfermeiro cuidar
dos sintomas derivados das reacdes, reduzindo os efeitos do stressor e fortalecendo
as linhas de resisténcia para reducao dessas reacdes; e a prevencao terciaria: que
corresponde a um periodo de reconstituicdo ou de adaptacdo quando a crianca ja
consegue mobilizar os recursos de energia e manter as interagfes das variaveis -

fisiologica, psicologica, sociocultural, desenvolvimento e espiritual - em equilibrio.
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Na atualidade, a enfermagem pediétrica tem como orientagdo uma filosofia de
cuidados centrada em dois pilares: os Cuidados Centrados na Familia e os
Cuidados Nao Traumaéticos.

Os Cuidados Centrados na Familia desenvolvem-se numa parceria entre a
familia e os profissionais de saude, existindo uma preocupacao na identificacdo das
prioridades e necessidades da familia, e cada parceiro respeita o conhecimento,
competéncias e experiéncia que o outro traz para o encontro de cuidados de saude.
O Institute for Family-Centered Care (2007) define como elementos dos Cuidados
Centrados na Familia: reconhecer a familia como constante na vida da crianca;
facilitar a colaboracédo profissional-pai em todos os niveis de cuidados de saude;
honrar a diversidade racial, étnica, cultural e socioeconOmica das familias;
reconhecer as forcas da familia e a sua individualidade e respeitar os diferentes
meétodos de coping; partilhar informacéo concreta e sem vieses com familias numa
base continua; encorajar e facilitar o suporte entre familias e a criacdo de redes;
responder as necessidades de desenvolvimento da crianca e da familia como parte
das praticas de cuidados de saude; adotar politicas e praticas de suporte emocional
e financeiro as familias; conceber cuidados de saude flexiveis culturalmente
competentes e sensiveis as necessidades da familia. Os seus pilares centrais séo:
dignidade e respeito, partilha de informacao, participacao e colaboracéao.

Os Cuidados N&do Traumaticos surgem como um direito preconizado na
convencgao dos direitos da crianca e na carta da crianga hospitalizada, definindo-se
como cuidados terapéuticos, prestados por profissionais, usando intervencdes que
eliminem ou minimizem o desconforto psicolégico e fisico experimentado pela
crianca e pelos seus familiares. A intencdo principal € ndo causar dano, prevenir ou
minimizar a separac¢ao da crianca da sua familia, promover a sensacao de controlo e
prevenir ou minimizar a lesao corporal e a dor (Hockenberry & Wilson, 2014). Sabe-
se, hoje, que o trauma na infancia, pode ter um impacto de longo prazo nas regiées
frontal, temporal e parietal do cérebro, e no modo como a informacao € processada.
Em contextos de cuidados de salde, os mesmos podem ser traumaticos,
especialmente quando as criancas e familias tém de enfrentar uma doenca ou leséao
subita ou grave, os procedimentos dolorosos ou assustadores e imagens, sons ou
experiéncias no hospital ou servico de urgéncia que sdo novos ou assustadores.

Espera-se, assim, que o profissional de saude minimize o que for potencialmente
13



trauméatico nos cuidados, identifique as criancas e familias em maior risco de stress
persistente e previna reagfes de stress traumatico de longa duracdo. Tendo por
base o anteriormente referido, os Cuidados Nao Traumaticos partilham muitos dos
principios dos Cuidados Centrados na Familia e incorporam uma consciéncia do
impacto do stress traumatico nas criancas, bem como nas suas familias.

A importancia dos fatores de stress e das reacdes de criancas/jovens a
hospitalizacéo é fulcral na intervencdo do EESCJ, pois muitas vezes a doenca e a
hospitalizacdo sdo as primeiras crises que experienciam, sendo 0s principais
stressores da hospitalizacdo: a separagao dos pais e dos entes queridos; o medo do
desconhecido; perda de controlo e de autonomia; a leséo corporal (desconforto, dor
e mutilacdo) e o medo da morte. Como fatores que influenciam as reacdes a estas
crises identificam-se: a idade de desenvolvimento; a experiéncia anterior de doenca,
separacdo ou de hospitalizacdo; os mecanismos de defesa inatos e adquiridos; a
gravidade do diagnéstico; e o sistema de apoio disponivel (Hockenberry & Wilson,
2014).

O EESCJ intervém, entdo, junto da crianca/familia, de diferentes formas:
minimizando o que for traumético nos cuidados - presta atencdo a experiéncia da
crianca e da familia relativamente aos cuidados de salude e reduz os aspetos
assustadores ou dolorosos dos mesmos e dos procedimentos necessarios -;
fornecendo a todos os clientes pediatricos suporte basico e informacédo - inquire as
criancas, e 0s pais, sobre 0s seus medos e preocupacfes; otimiza a gestdo da dor e
trabalha com os pais para os ajudar a prestar um apoio eficaz a sua criancga;
rastreando e identificando aqueles que podem necessitar de mais ajuda - orientacao
antecipatéria sobre reacdes de stress e estratégias de coping, avaliacdo de
situacdes de stress mais graves ou fatores de risco e referenciacéo apropriada para
servigos adicionais -; maximizando a continuidade de cuidados - ajuda a garantir que
todos os que cuidam de uma crianca estdo conscientes de quaisquer reacdes de
stress traumatico e de recursos de coping efetivo -; e, também, mantendo-se
consciente do préprio stress - tem atencdo aos desafios de cuidar de criangas e
promove um adequado autocuidado.

No processo de cuidar, ao recorrer a um modelo conceptual centrado no
bindbmio crianca e sua familia/pessoa significativa, o enfermeiro deve desenvolver
um trabalho em parceria, seja qual for o contexto em que se encontre, no sentido de

promover o melhor estado de saude possivel (OE, 2011).
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E na perspetiva sistémica e de individualidade da pessoa, alvo de cuidados
de enfermagem, que justifico a mobilizacdo do Modelo de Sistemas de Betty
Neuman, integrando a concecao do cuidar em enfermagem pediatrica na atualidade:

os Cuidados Centrados na Familia e os Cuidados Nao Traumaticos.

1.2 Cuidar da crianga com limitagcGes/barreiras de comunicacao

A comunicagdo, um dos instrumentos basicos da enfermagem, esta implicita
na humanizacgéo dos cuidados e é essencial para o estabelecimento de uma relagéo
de ajuda, sendo também uma dimensdo da qualidade dos cuidados prestados. O
enfermeiro interage com o cliente através da mesma, aumentando o conhecimento
do Outro, e prestando cuidados individualizados que permitem cuidar no processo

de saude/doenca.

a comunicacdo é um processo de criagdo e de recriacdo de informacéo, de troca, de partilha
e de colocar em comum sentimentos e emoc¢des entre as pessoas. A mesma transmite-se de
maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e ndo-verbal, e de modo
mais global, pela maneira de agir dos intervenientes. Por seu intermédio, chegamos
mutuamente a apreender e a compreender as intencdes, as opinides, 0s sentimentos e as
emocdes sentidas pela outra pessoa e, segundo o caso, a criar lagos significativos com ela.
(Phaneuf, 2005, p.23).

O modelo cibernético, um dos mais conhecidos no ambito da comunicacao,
demonstra que o enunciado de um dos parceiros influencia e exerce efeito de
controlo na reacdo do outro. Ndo sendo um fenémeno isolado, a comunicacao €&
influenciada pelo ambiente - favoravel ou desfavoravel - e pelos filtros -
personalidade de cada um, valores, cultura e conhecimentos -, situando-se em dois
planos: o cognitivo - intelectual, informativo e relacionado com acontecimentos - e 0
transmitido - palavras e afetivo, relacionado com emocdes e sentimentos, expresso
no comportamento ndo-verbal. Para que a comunicacdo seja efetiva o enfermeiro
deve estar no mesmo plano de comunicacdo que o cliente (Phaneuf, 2005) e na
perspetiva de Riley (2004), “pode continuamente promover a sua capacidade de
comunicacdo até que consiga desenvolver confianca na sua capacidade de
comunicar eficazmente em diferentes situac¢des.” (p.18).

Na comunicagdo do enfermeiro com a crianga hospitalizada Silva (2007),
citado por Martinez, Tocantins e Souza (2013, p.38), realga que “uma adequada
comunicacdo € aquela que tenta diminuir conflitos, mal-entendidos e atingir os
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objetivos definidos para a solugdo de problemas detetados na interacdo com o0s
pacientes”. Os mesmos autores referem sete formas de comunicacédo: a fala, o
toque/contato fisico, o olhar, os gestos, o ludico, a atitude do enfermeiro e as acdes
de cuidar (comunicacéo verbal e ndo-verbal).

Ligada a saude, a comunicacdo é um importante meio através do qual o
enfermeiro identifica um problema e prop6e uma estratégia de resolucao, atendendo
a individualidade e ao contexto de cada um, sendo importante ndo esquecer que no
ambito dos processos de saude/doenca existe uma maior fragilidade associada, com
necessidades e problemas particulares (Sequeira, 2016). O mesmo autor desperta
os profissionais de saude para mitos versus realidade de comunicacao, de entre 0s
quais destaco 0s seguintes: muito do que comunicam surge sem estarmos
conscientes disso e/ou sem querer; o significado atribuido as palavras depende das
proprias experiéncias e percecdes; a comunicagcdo surge também, e principalmente,
por simbolos nédo-verbais, linguagem gestual e corporal, sendo uma atividade de
dois sentidos; a mensagem recebida nunca € igual a enviada; situacées em que se
fornecem excessivas informacdes as pessoas podem criar dificuldades.

Martinez et al. (2013) identificaram elementos que influenciam a
comunicacao, e que podem surgir como limitagbes/barreiras: a dinamica do servico,
as caracteristicas da crianca, a tecnologia utilizada pela crianga, o comportamento
da crianca e da familia. Como estratégias utilizadas para se comunicar com a
crianca sao referidas: a confianca dos acompanhantes, o estar atento e a relagéo
entre os profissionais e servigos.

Existem fatores que podem influenciar a comunicacao, quer de forma positiva,
quer negativa, e podem-se tornar limitagcBes/barreiras prejudiciais a troca de
mensagens entre o enfermeiro e o cliente, e consequentemente ter impacto no
processo de cuidados. Estas limitacdes/barreiras de comunicacdo referidas
anteriormente, podem ser consideradas de diversas dimensfes: fisiologica,
psicoldgica, sociocultural, espiritual e desenvolvimento, interferindo no bem-estar e
equilibrio do sistema em que se insere a crianca, surgindo de fatores de stress a que
a crianca se encontra exposta: intrapessoais, interpessoais e extrapessoais. Como
fatores intrapessoais reporto-me a dor, medo, confuséo, idioma diferente, medo da
lesdo corporal, alteragdes de desenvolvimento, perde de controlo, medo da morte,
alteracdes de fala, audicéo, diccdo e alteragBes patoldgicas; fatores interpessoais: a

familia, a relacdo com o enfermeiro e o0s pares; fatores extrapessoais: a
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hospitalizagéo, a ventilagdo mecéanica, a escola, o centro de saude, as organizacdes
e todo o ambiente em que a crianga se insere.

Sendo a finalidade da enfermagem pediatrica a melhoria da qualidade dos
cuidados de saude a crianca e suas familias (Hockenberry & Wilson, 2014) o
enfermeiro deve reconhecer as limitagées/barreiras de comunicagéao tendo em conta
diferentes dimensBes da crianca, mas também identificar comportamentos e
estimulos que possam gerar stressores na crianga - intrapessoais, interpessoais e
extrapessoais -, e que podem manifestar-se posteriormente como limitacdes de
comunicacdo. Para estabelecer uma relacdo terapéutica de qualidade deve assim
identificar as melhores estratégias, permitindo uma abordagem multidimensional no
ato de cuidar, objetivando o equilibrio do sistema, mantendo a linha flexivel de
defesa da crianca e verificando os resultados das suas intervencdes. Realco assim
que a preocupacgdo central da enfermagem € a crianca, e a meta principal € a
manutenc¢ao da sua estabilidade.

A comunicacdo com a crianca implica conhecer o seu desenvolvimento
emocional e espiritual, desenvolvendo acdes em resposta ao mesmo, recorrendo por
exemplo ao uso da comunicagdo verbal, ndo-verbal e simbdlica - jogos, brincar,
toque (Costa, 2014). O enfermeiro deve também ter como quadro de referéncia as
aquisicoes esperadas de linguagem e de pensamento da criangca, pois a
compreensao das caracteristicas tipicas de cada estaddio de desenvolvimento é
imprescindivel a comunicacao.

No recém-nascido as formas de comunicacdo sdo pouco elaboradas e
exprimem essencialmente as suas necessidades de conforto e bem-estar - choro,
voz e sons, olhar, toque, expressdes de bem-estar. O lactente usa e compreende a
linguagem n&o-verbal, verbaliza sons compreendidos pelos seus cuidadores, chora
para manifestar insatisfacdo e/ou pedido de presenca de alguém, sorri e palra e
surgem reacOes corporais e expressoes faciais a estimulos externos (voz, sons
altos, movimentos subitos, musica). O toddler e o pré-escolar comunicam centrados
neles (sdo egocéntricos), ainda nao adquiriram habilidades de linguagem suficientes
para expressar 0s seus sentimentos e desejos, sendo capazes de comunicar com as
maos e de transmitir ideias sem palavras, estando na fase do concreto, sendo
incapaz de separar o real da fantasia (por exemplo usar a expressdao “agulha
grande” pode ser angustiante e assustador para a crianga) e conferem qualidades

humanas a objetos - saltar, morder, cortar ou beliscar. O escolar ja possui um
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dominio da linguagem, confia menos no que vé e mais no que sabe, inicia um
pensamento mais abstrato, procurando explicacées e motivos para tudo, interessa-
se pelo manuseamento de materiais dos procedimentos, por objetos, pela atividade
(aprendizagem ativa), e preocupa-se com a integridade fisica. O adolescente é
habitualmente colaborante e comunicativo, mas pode apresentar alguma hostilidade,
raiva, revolta e isolamento, emocdes frequentemente vivenciadas nesta fase.
Responde de forma monossilabica (quando menos confiante) e revela dificuldade
em discutir as suas preocupacdes com um membro da familia mas, por vezes,
partilha-as com o enfermeiro. Nesta idade, gosta de sentir que o enfermeiro tem
interesse por ele, ndo tolerando que ndo o respeitam tal como é e nem sempre
adequa as palavras ao que realmente sente.

Sequeira (2016) refere como estratégias de comunicacdo que o profissional
de salude deve privilegiar as seguintes: preparar adequadamente o contexto,
proporcionando um ambiente confortavel e acolhedor, com brinquedos e outros
materiais; tratar a crianca como crianca, atendendo ao respeito e a dignidade;
adaptar a linguagem ao nivel de desenvolvimento, sem ridicularizar ou infantilizar;
nos casos de acolhimento deve-se cumprimentar a criangca em primeiro lugar e as
pessoas significativas pelo nome; usar estratégias mais interativas que facilitem a
comunicacdo, como desenhar, jogar, cantar, contar historias; falar devagar, com
recorrendo a uma linguagem simples e clara com a crianca, manter o contacto visual
e adequar a postura, o ritmo e o tom de voz; respeitar o espaco pessoal da crianca;
informar a crianca do que se esta a fazer; dar tempo a crianca para elaborar uma
resposta e evitar responder por ela; incentivar a crianga a comunicar, dando refor¢o
positivo e clarificando a mensagem; explicar-lhe que ndo tem culpa de estar doente,
ndo sendo a doenca consequéncia dos seus pensamentos; fornecer pistas para
facilitar a expressdo de sentimentos e de pensamentos; clarificar os conceitos, e
certificar-se de que o significado percebido € o correto; esclarecer davidas e deixar a
crianga comecar a conversa, evitando desvio dos focos de preocupacéo e valorizar a
opinido da crianca; ser verdadeiro; ndao fazer promessas irrealistas; respeitar a
capacidade da crianca para tolerar a conversacdo; tranquilizar a crianca,
incentivando a partilha e dando feedback positivo; contribuir para que a crianga se
sinta protegida, por exemplo, permitindo a presenca dos pais e que ela se expresse
livremente; em situacdes especificas informar da confidencialidade da informacéo.

Todas as estratégias apresentadas dependem da idade da crian¢ca, ndo se pode
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generaliza-las, devendo o enfermeiro selecionar as adequadas a vontade e ao
estadio de desenvolvimento infantil.

Muitas vezes, para além do recurso a métodos de entrevista (reflexdo e
perguntas abertas), o enfermeiro usa técnicas de comunicacdo que favorecem a
expressdo de pensamentos e de sentimentos da crianca e da sua familia, de um
modo menos diretivo e conflituoso, mobilizando uma variedade de técnicas, verbais
e nao-verbais, que estimulam a comunicacdo. As técnicas verbais sao
diversificadas: mensagens do “EU”, técnicas da terceira pessoa, resposta
facilitadora, contar historias, biblioterapia, sonhos, uso de questdes “e se”, trés
desejos, jogo de pontuacdo, jogo de associacdo de palavras, completar frases e
prés e contras. As técnicas ndo-verbais sdo: a escrita, 0 desenho, a avaliacdo dos
desenhos, a magia e a brincadeira.

A impossibilidade de comunicar ou as alteracbes que decorrem da limitacao
de comunicacdo expdem a crianca e sua familia/o seu cuidador significativo a uma
vivéncia de emocles que pode ser negativa, e o enfermeiro, que tem como
finalidade fortalecer o bem-estar daqueles que cuida (Swanson,1993), depara-se
frequentemente com emoc¢bes de medo, ansiedade, tristeza, soliddo, dor, entre
outras. Estamos, assim, no plano afetivo da comunicacdo, relacionado com
emocOes e sentimentos, expressas muitas vezes no comportamento nao-verbal,
mas tendo impacto na comunicacdo que se estabelece entre o enfermeiro e a
crianca/familia. O uso de técnicas de comunicacdo pode conduzir a uma expressao
de sentimentos intensos e de forma inesperada, devendo o enfermeiro estar apto
para lidar com os mesmos, recorrendo ao trabalho emocional. Com as intervencdes
de enfermagem espera-se a obtencdo de resultados terapéuticos, ou seja,
mudancas benéficas para o bem-estar do Outro. Deste modo, com recurso a
denominada “Metamorfose da experiéncia emocional do ato de cuidar” (Diogo,
2015), centrada nos clientes e nos enfermeiros, utilizam-se as emoc¢des enquanto
instrumento terapéutico, promovendo um ambiente seguro e afetuoso, nutrindo os
cuidados com afeto, gerindo as emocgdes dos clientes, construindo a estabilidade na
relacdo e regulando a sua disposicdo emocional para cuidar (Diogo, 2015). As
categorias descritas anteriormente permitem que o0s enfermeiros utilizem
intencionalmente as suas emoc¢Oes e as dos seus clientes para influenciar
positivamente o cuidar e o bem-estar. As emocgbes vivenciadas como

limitacbes/barreiras de comunicacdo, decorrentes de fatores de stress
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(intrapessoais, interpessoais e extrapessoais) no cuidar da crianga/ familia, sdo de
modo intencional e sistematico, sujeitas a intervencdo do enfermeiro de forma a

minimizar o seu impacto.
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2. PROBLEMA E OBJETO DE ESTUDO

2.1. Problema

O problema identificado centra-se nas limitacées/barreiras de comunicacéo
da(o) crianca/jovem nas suas diferentes dimensdes - fisioldgica, psicoldgica,
sociocultural, espiritual e de desenvolvimento- presentes nos processos de
saude/doenca, decorrentes dos fatores de stress (intrapessoais, interpessoais ou
extrapessoais). As limitagdes/barreiras de comunicagéo encontram-se nas diferentes
vivéncias da(o) crianga/jovem e apresentam-se como um desafio, numa abordagem
multidimensional no ato de cuidar em enfermagem, exigindo o desenvolvimento de

competéncias capazes de as ultrapassar.

2.2. Objeto de Estudo

O objeto a estudar centra-se nas estratégias/intervencdes adotadas pelos
enfermeiros no cuidar da crianca com limitagcdes de comunicacdo, numa abordagem
multidimensional. Pretende-se minimizar o seu impacto na relacao de cuidar.

A comunicacao, um dos instrumentos basicos da enfermagem, implicita na
humanizacéo dos cuidados e essencial para o estabelecimento de uma relagéo de
ajuda, é também uma dimensao da qualidade dos cuidados prestados. Através dela
o enfermeiro interage com o cliente, aumentando o seu conhecimento do mesmo e
prestando cuidados personalizados, que permitam cuidar no processo de
saude/doenca

Existem diversos fatores que podem influenciar a comunicacéo, quer de forma
positiva ou negativa, no entanto quando estes se tornam limitagbes/barreiras podem
prejudicar a troca de mensagens entre o enfermeiro e o cliente, e consequentemente
ter impacto no processo de cuidados.

A comunicacdo com a crianca implica conhecer o seu desenvolvimento,
emocional e espiritual, e desenvolver agcdes consoante 0 mesmo, recorrendo ao uso
da comunicacéo verbal, ndo-verbal e simbdlica - jogos, brincar, toque (Costa, 2014).
O enfermeiro, ao comunicar com a crianca deve ter como quadro de referéncia o

normal desenvolvimento da linguagem e do pensamento da mesma, pois a
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compreensdo das caracteristicas tipicas de cada estadio de desenvolvimento é
facilitadora da comunicacgéo (Hockenberry & Wilson, 2014).

As estratégias/intervencdes adotadas e respetivos resultados obtidos pelos
enfermeiros no cuidar da crianca com limitacGes/barreiras de comunicacdo devem
ser identificados nos diferentes contextos, recorrendo a uma abordagem
multidimensional, tornando-se assim o objeto de estudo num imperativo para

reflexdo sobre a pratica.
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3. DESCRICAO E ANALISE DAS ATIVIDADES DE ESTAGIO

Benner (2001) refere que é ao longo do tempo que se adquire experiéncia e
se desenvolve o conhecimento clinico, salientando assim a importancia da préatica no
desenvolvimento profissional. Outros autores, como Watson (2002, p. 56) referem o
cuidar como “(...) um empreendimento epistémico (...) requer estudos serios,
reflexdo, acdo e uma pesquisa para novos conhecimentos que ajudarédo a descobrir
novos significados da pessoa e do processo de cuidar (...)". Também Colliére (2003)
realca a importancia da reflexdo no agir. Esta reflexdo, sustentada pela evidéncia
cientifica, possibilita uma mudanca na pratica, sendo a singularidade de cada acéo
uma oportunidade de aprendizagem.

A pratica reflexiva segundo Schoén (Alarcdo, 1996), pode e deve ser utilizada
em quatro situacoes: refletir para a agao (planificacdo mais adequada); refletir na
acao (ocorre no momento da acgao); refletir sobre a acédo (recordar a acédo e
identificar pontos menos positivos a melhorar numa préxima intervencao); refletir
sobre a reflexdo na agdo (meta-reflexao e consequente avaliacdo das praticas).
Nesta logica, Zeichner (1993) definiu a agao reflexiva como uma consideracao ativa
daquilo em que se acredita, ou se pratica, a luz dos motivos que o justificam e das
consequéncias a que conduz. A reflexdo, decorrente do ato de cuidar ou apds a sua
realizacdo, deve constituir-se como um exercicio habitual, que realizado de forma
metddica conduz a novas perspetivas e novos insights (Johns, 2004). Durante o
percurso formativo, enquanto futura enfermeira especialista, é esperado que tenha
um conhecimento aprofundado numa determinada é&rea de intervencéo,
demonstrando capacidade de julgamento clinico e tomada de decisao.

Neste sentido, e almejando uma pratica reflexiva, o presente capitulo explicita
0s objetivos delineados e as atividades desenvolvidas que permitiram atingi-los.
Encontra-se organizado por contexto de estagio, espelhando a diversidade de
atividades e a sua crescente complexidade ao longo do percurso.

Defini como objetivos a alcancar no decurso dos estagios que se apresentam
de seguida.

Objetivos gerais:
o Desenvolver competéncias na prestagdo de cuidados de

enfermagem, especializados em saude da(o) crianga/jovem, nos seus
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processos de saude/doenca e nas diferentes etapas de
desenvolvimento;
o Desenvolver intervencdes/estratégias de comunicacdo com a
crianga que apresente limitagbes/barreiras de comunicagéo na relagao
enfermeiro-crianca/jovem e familia.

Objetivos especificos:
o Analisar os cuidados prestados na dinamica do contexto
estrutural, organizacional e funcional, entre os quais, referenciais e
modelos de intervencdo orientadores da préatica, na avaliacdo de
limitacbes/barreiras de comunicacao da crianca e sua familia;
. Identificar as limitagdes/barreiras de comunicacao presentes na
crianca e familia nos seus processos de saude/doenca e nas diferentes
etapas de desenvolvimento;
. Apreciar o crescimento, desenvolvimento e as necessidades da
(o) criancal/jovem, para a sustentacdo dos cuidados antecipatorios;
. Conhecer as estratégias utilizadas pelos enfermeiros no cuidar
da crianca com limitacGes/barreiras de comunicacdo presentes na
criangca nos seus processos de saude/doenca e nas diferentes etapas
de desenvolvimento;
o Sensibilizar a equipa de enfermagem para a importancia da
identificacdo de limitagbes/barreiras de comunicagao na crianga e sua
familia;
o Desenvolver estratégias e intervengdes promotoras da
comunicagdo no cuidar da criangca com limitagcbes/barreiras de
comunicacéao.

O cronograma de estagio pode ser consultado no Apéndice lll, sendo a
escolha dos locais previamente delineada e refletindo uma crescente complexidade
da problematica e do objeto de estudo em cada contexto. O percurso iniciou-se, por
isso, nos cuidados de saude primarios e termina numa unidade de cuidados
intensivos pediatricos.

As diferentes experiéncias associadas a cada local de estagio encontram-se
descritas de seguida, analisando-se 0s objetivos a que me propus alcancar e as

atividades realizadas. Para os sistematizar elaborei um “Guia Orientador de
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Atividades de Estagio” (Apéndice Il) que sintetiza os objetivos propostos e as
atividades a desenvolver, tendo-me permitido, aquando do inicio de cada estagio,
partilhar o seu sentido com o enfermeiro chefe e com o enfermeiro orientador, e
depois de realizar uma apresentacdo do problema e do objeto de estudo, discutir as
atividades propostas, sendo por vezes necessario redefini-las ou optar por outras,
consoante as necessidades e/ou as limitagBes dos contextos. Também no inicio de
cada estagio consultei documentacao do servico, como normas, manuais e/ou
outros documentos relevantes na sua caracterizagdo, e procurei junto dos
elementos da equipa identificar as necessidades e a recetividade da problematica
em estudo. A cada atividade realizada estd associado em apéndice o respetivo
documento, tendo em vista a aquisicdo de competéncias de enfermeira especialista
em saude infantil e pediatria. O desenvolvimento das atividades, por conseguinte,
objetiva a importancia de integrar nos cuidados de enfermagem, holisticos e
multidimensionais, a area das limitacdes/barreiras de comunicagdo, perspetivando
uma melhoria continua dos mesmos.

De seguida serdo apresentados os locais de estagio, ocorrendo a sua

organizacdo em subcapitulos por ordem cronolégica de realizacao.

3.1 - Cuidados de Saude Primérios (USF)

A USF insere-se no ACES de Lisboa Norte e a sua escolha deveu-se a
existéncia de EESCJ no local. O conceito de “Enfermeiro de Familia” encontra-se
implementado, sendo definido pelo Decreto-lei n.° 118/2014 como “o profissional de
enfermagem que, integrado na equipa multiprofissional de saulde, assume a
responsabilidade pela prestacdo de cuidados de enfermagem globais a familias, em
todas as fases da vida e em todos os contextos da comunidade”.

Como objetivos especificos para o0 estagio defini: analisar os cuidados
prestados na dindmica do contexto estrutural, organizacional e funcional, entre os
quais, referenciais e modelos orientadores da pratica, na avaliagdo de
limitagcOes/barreiras de comunicacdo com a crianca e sua familia; identificar as
limitagcbes/barreiras de comunicacdo presentes na criangca e familia nos seus
processos de saude/doenca e nas diferentes etapas de desenvolvimento; apreciar o
crescimento, desenvolvimento e as necessidades da(o) crianga/jovem, para a

sustentacdo dos cuidados antecipatérios; desenvolver competéncias no ambito da
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avaliagdo do crescimento e desenvolvimento na consulta de vigilancia de saude
infantil e juvenil.

N&o soO procurei evidenciar o objeto de estudo, mas também dar enfoque ao
crescimento e desenvolvimento infantil, variavel tdo incrementada em cuidados de
saude primarios nas consultas de vigilancia de saude infantil e salientada nas
competéncias do EESCJ. A descricdo da USF elaborada pode ser consultada na
“Caracterizacao dos Locais de Estagio” (Apéndice I). Perante o modelo do
enfermeiro de familia, em que este é responsavel pelos cuidados as familias que lhe
séo atribuidas, saliento a vertente holistica e humanizada implicita.

No inicio do estagio reuni com a enfermeira chefe e a enfermeira orientadora,
apresentando a tematica e explorando as atividades previamente definidas. Nos
primeiros dias de estagio analisei os cuidados prestados, relacionando-os com a
filosofia dos cuidados pediatricos, identifiguei também a dindmica da instituicdo a
nivel estrutural, organizacional e funcional, consultei
documentos/normas/manuais de atuagao, dando especial atengdo ao “Manual
de Saude Infantil e Pediatria” elaborado pela enfermeira especialista. A restante
equipa de enfermagem fui apresentando os meus objetivos e percebendo quais as
principais necessidades que identificavam nesta area. ApoOs reflexdo sobre a
adequacdo das atividades acima descritas atualizei o “Guia Orientador das
Atividades de Estagio” (Apéndice II).

Durante o decorrer do estagio tive a oportunidade de participar em
consultas de vigilancia de saude infantil, area privilegiada dos cuidados de saude
primarios, inseridas no ambito do PNSIJ. A evolucao verificada na saude infantil ao
longo dos anos conota-se como positiva e de sucesso, enumerando-se diferentes
fatores envolvidos, entre os quais a melhoria das condi¢cdes socioecondémicas, as
reformas e as politicas de salde (Machado, Alves & Couceiro, 2011). O PNSIJ
insere-se nas estratégias para a obtencéo de mais saude na infancia e na juventude,
criado em 1992 e atualizado em 2013, e contribuiu de forma decisiva para a
melhoria de indicadores na area da saude infantil, em conjunto com as melhores
condi¢cbes socioecondmicas em geral. As suas atualizacdes periodicas surgem em
funcdo da evolucdo cientifica e da necessidade de desenvolver respostas mais
adequadas a velhos e novos desafios que se colocam num mundo global e em
constante mudanca. Nele constam, de forma sintética, as principais linhas

orientadoras de avaliagdo, monitorizacdo e intervencdo, que as equipas de
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profissionais de salude devem observar no ambito da promocgdo, prevencao,
protecdo e provisdo de cuidados de salde as criancas e aos adolescentes. Face ao
programa anterior (2005) saliento o “novo enfoque nas questdes relacionadas com o
desenvolvimento infantil, as perturbacdes emocionais e do comportamento e 0s
maus tratos.” (PNSIJ, 2013, p.2). A aplicacdo do programa pretende que 0 mesmo
seja um instrumento de apoio a saude integral infantil e juvenil, promovendo a
igualdade de oportunidades de desenvolvimento para todas as criancas e 0s jovens,
independentemente dos contextos socioecondmicos das familias e comunidades.
Para cada consulta encontram-se preconizadas as acoes a efetuar tendo em vista a
caracterizagdo dos aspetos relacionais e a detecdo precoce de situacoes
rastredveis, incluindo perturbacdes emocionais e do comportamento. A temética dos
cuidados antecipatoérios, definida como atividade de estagio, é também sugerida
de acordo com a idade, podendo os mesmos serem abordados individualmente ou
em grupo e em diferentes contextos.

Ao participar nas consultas de vigilancia de saude infantil, orientadas pela
enfermeira especialista em saude infantil e pediatria, elaborei dois diarios de
campo (apéndice IV) que descrevem a situacdo de duas criancas em diferentes
faixas etérias (1 més e 4 anos), com referéncia ao uso de escalas de avaliacdo de
desenvolvimento - escala de Mary Sheridan - e valorizando a importancia das
diferentes formas de comunicacédo estabelecidas com a crianca e sua familia, e
estratégias adotadas pelo enfermeiro. Nestas consultas saliento também a
valorizacdo dos cuidados antecipatérios como fator de promocdo da saude e de
prevencado da doenca, promocao e protecdo dos direitos da crianca e do exercicio
da parentalidade. A area da vacinacao infantil, contemplada no desenvolvimento
de competéncias, € referida no PNSIJ como uma das linhas-mestras pelo seu
reincentivo ao cumprimento do PNV, preservando o adequado estado vacinal das
criancas, dos jovens e da populacdo em geral. Em todas as consultas o enfermeiro
verifica o cumprimento do calendario vacinal. Sobre esta teméatica elaborei um jornal
de aprendizagem (Apéndice V) referente a situagdo de vacina¢cdo numa crianca de
5 anos de idade e de como a mesma desencadeava limitagbes de comunicagao. No
apéndice destaco os stressores da crianca que podem interferir na comunicacao,
como: a dor, o medo, a leséo corporal, a perda de controlo, a ida ao centro de saude
e a presenca do enfermeiro, que podem causar limitagdes de comunicagao.

Descrevo emoc0des associadas a vacinacao - como, por exemplo, dor, angustia e/ou
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medo - e como a intervencao do enfermeiro pode facilitar a gestdo emocional e
minimizar o sofrimento. Enquanto futura EESCJ refleti sobre a minha intervengéo,
para que cause o menor desequilibrio possivel no sistema da crianca e sua familia.
Efetivamente, o recurso a estratégias/intervencdes adequadas na comunicacédo, em
presenca de diferentes de fatores de stress, no cuidar da crianca/familia na vertente
multidimensional, permite minimizar as limitacbes/barreiras de comunicacdo que
possam surgir.

Aquando da exposicdo da tematica a toda a equipa de enfermagem foi-me
referida  como principal limitacdo de comunicacdo a adequacdo de
estratégias/intervencdes de comunicacdo aos diferentes estadios de
desenvolvimento da crianca, pois muitas vezes a equipa depara-se com duvidas
de como deve comunicar com aquela crian¢ca, que pode ter meses ou ja se
encontrar na adolescéncia, com stressores associados aos processos de
saude/doenca, quando recorre ao centro de saude. Como nos refere Basto (2009) o
cuidar em enfermagem, sendo uma pratica que se constréi na interacdo enfermeiro-
cliente, tem como intencionalidade contribuir para o seu bem-estar ou diminuir o
sofrimento, recorre as estratégias adequadas, que manifestam essa mesma
intencionalidade. Para dar resposta a este desafio elaborei um documento
intitulado “A comunicagao e o desenvolvimento infantil:
estratégias/intervengoes de enfermagem” (Apéndice VI), sendo o0 seu objetivo a
inclusdo no manual de saude infantil, que se encontrava em reestruturacdo na USF,
perante o0 processo de creditacdo da instituicAo. Nesse documento sao
apresentadas as principais caracteristicas de comunicacdo das criancas de acordo
com a sua idade, estratégias/intervencdes de comunicacdo que devemos utilizar e
técnicas de comunicacdo verbais, usadas para promover a comunicacdo de uma
forma menos invasiva, e técnicas ndo-verbais para situacdes em que a comunicacao
verbal/expressdo de emocdes se torne mais dificil, e que a possam encorajar a
comunicar (Hockenberry & Wilson, 2014). Por ultimo, sintetizo 0s comportamentos a
evitar quando comunicamos com o outro, de modo a minimizar as barreiras da
comunicacdo. A elaboracdo desse documento foi enriquecida pelos contributos de
toda a equipa de enfermagem e, apds a sua concluséo, foi apresentado a enfermeira
chefe do centro de salde para posterior aprovagéo e inclusdo no manual de saude

infantil.
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3.2 - Centro de Paralisia Cerebral

O segundo estagio teve lugar num Centro de Paralisia Cerebral Infantil
especializado na habilitacdo e reabilitacdo, o qual elege prioritariamente o0s
seguintes programas operativos:

- Diagnéstico, avaliacdo e orientacé@o a nivel multidisciplinar (médico, enfermagem,
social, terapéutico, psicologico e educativo);

- Intervencéo precoce em parceria com as familias;

- Apoios terapéuticos e educativos ao nivel do jardim-de-infancia, pré-escolar e
escolar, com o objetivo da incluséo social;

- Programas de apoio ocupacional para jovens e adultos;

- Apoio socio psicologico e de orientacao terapéutica as familias, consideradas como
0s intervenientes preferenciais no processo de habilitacdo e reabilitacéo.
Prosseguindo um dos seus grandes vetores, desenvolve ainda 0s seguintes
programas instrumentais e de apoio técnico:

- Formacéo de técnicos, pais e cuidadores em diferentes areas;

- Estagios de formacao ou de curta duracdo de técnicos das diversas areas
profissionais a desempenhar fun¢des no Centro e visitas de estudo para
sensibilizagdo da comunidade;

- Aconselhamento e informacéo sobre ajudas técnicas;

- Programas de formacéo / informacéao dentro da parceria pais / profissionais;

- Aprendizagem de utilizacao de novas tecnologias como meios alternativos de apoio
a comunicacao e a mobilidade.

A caracterizacdo do local de estagio encontra-se descrita no documento de
“Caracterizacao dos Locais de Estagio” (Apéndice 1). Ap6s reunido com a
enfermeira orientadora, e apresentacdo da tematica, realizei um diagnéstico da
situacdo e defini como objetivos: analisar os cuidados prestados na dinamica do
contexto estrutural, organizacional e funcional, entre os quais, referenciais e
modelos de intervencdo que orientem a pratica, na avaliagdo de limitagcdes/barreiras
de comunicagéo; identificar as limitagdes/barreiras de comunicacdo presentes na
crianca nos seus processos de saude/doenca e nas diferentes etapas de
desenvolvimento; conhecer as estratégias utilizadas pela equipa multidisciplinar no
cuidar da crianga com limitagGes/barreiras de comunicagao presentes na crianga nos

seus processos de saude/doenca e nas diferentes etapas de desenvolvimento. As
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atividades em aos objetivos, definidas no “Guia Orientador das Atividades de
Estagio” (Apéndice Il), representam uma maior complexidade, pelo aumento da
vulnerabilidade acrescida das criancas com paralisia cerebral em comparacdo com o
contexto anterior, onde me centrei na apreciacdo da crianca saudavel, no
seu desenvolvimento, nos conhecimentos, reagcdes e comportamentos
nas diferentes etapas, conhecendo o padrdo de normalidade atraves dos
instrumentos de avaliacdo e apreciacdo disponiveis. No Centro de Paralisia
a complexidade da situacéo das criangas aumenta, ndo soO pela patologia associada,
mas também pelas barreiras da sua intera¢do social com vista a autonomia.

O trabalho desenvolvido no Centro caracteriza-se pela presengca de uma
equipa multidisciplinar, tendo tido, a oportunidade de observar diferentes programas:
Unidade de Habiltacdo e Desenvolvimento, Gabinete de Informacdo e
Aconselhamento sobre Produtos de Apoio e Unidade de Técnicas Alternativas e
Aumentativas da Comunicacao.

A admissdo de uma crianca no Centro carece de uma triagem realizada pela
equipa de enfermagem, durante a qual, perante o diagnéstico da crianca com
paralisia cerebral se verifica quais os ganhos em saude que ter4 ao frequentar o
Centro, sendo entdo realizados o diagnéstico, a avaliacdo e a orientacdo ao nivel
multidisciplinar (médico, de enfermagem, social, terapéutico, psicolégico e
educativo). O cuidar da crianca com paralisia cerebral, que na instituicdo se destaca
pela sua humanizacao e preocupacao holistica, centra-se no cuidar da crianca com
doenca cronica. O processo de parentalidade, por si s6 jA complexo, nas situacfes
de doenca crénica evidencia a intervencdo do enfermeiro como fundamental para
capacitar os pais a desenvolverem competéncias e cuidarem da crianca de forma o
mais autdnoma possivel, reduzindo internamentos e permitindo que a familia retome
as suas rotinas diérias, perante as necessidades especiais da crianga (OE, 2014).
Foi no cuidar diario a estas criancas que desenvolvi o estagio, sendo a sua duracéo
de 3 semanas. Em conjunto com a enfermeira orientadora defini os dias de estagio
para cada area de atuacao dos profissionais de saude, que apresento de seguida.

A administragcéo de toxina botulinica decorre no centro de 15 em 15 dias,
sendo a sua prescrigdo exclusivamente médica. Destina-se a criangas com paralisia
cerebral espastica e objetiva a diminuicdo da hipertonia, aumentando assim a
qualidade de vida das criangas. A preparacdo das criancas tem inicio em casa,

qgquando os pais administram analgesia prévia e anti-histaminico consoante a
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prescricdo médica. No proprio dia, ap0s a chegada da crianca, é efetuada uma
breve consulta médica, sendo colocado EMLA nos locais de administracdo. Depois
de decorrido o tempo de atuacdo do anestésico local, a crianca e 0 seu cuidador vao
para a sala de enfermagem onde decorre a administracdo do mesmo. A sala de
tratamentos tem bonecos nas paredes, tornando o ambiente menos frio e mais
acolhedor, e na mesma encontramos diferentes materiais que podem ser utilizados
como técnica de distracdo da dor, em conformidade com a orientacdo dos Cuidados
N&o Traumaticos. Muitas das criancas a quem € realizado o procedimento tém
multiplas experiéncias anteriores associadas a procedimentos dolorosos pela sua
patologia crénica, podendo estes desencadear o desequilibrio do sistema do cliente
pediatrico. O cuidado da enfermeira ao informar a(o) crianca/jovem e sua familia,
utiizando uma linguagem adequada ao seu desenvolvimento, tem um papel
fundamental na preparacéo para o procedimento, e conhecer a(o) crianca/jovem e
0S seus comportamentos em resposta a dor permitem adotar estratégias eficazes
para minimizar o desequilibrio que possa ocorrer.

A equipa multidisciplinar do centro participa no projeto “Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade” sendo um dos seus elementos a
enfermeira orientadora. A importancia do projeto é reforcada pelo facto de os dados
epidemioldgicos sobre paralisia cerebral em Portugal serem escassos e parcelares.
Além disso, conhecer a sua incidéncia permite desenvolver estratégias de
prevencao dos fatores de risco (pré, peri e pés-natais) e a sua prevaléncia possibilita
a planificacdo dos cuidados, apoios e recursos necessarios, procedendo a uma
intervencdo antecipada que otimize as capacidades da crianca e que proporcione a
sua inclusdo sociofamiliar e escolar. Este processo de vigilancia e registo tem
também impacto na formacéo dos técnicos de saude, educacdo e agao social que
acompanham as criancas e suas familias. Durante o meu estagio, consultei dados
obtidos nos anos anteriores ja publicados, caracterizando, assim, a populagédo em
Portugal com paralisia cerebral, e visualizei a introducao dos dados, presentemente
a serem recolhidos, na base de dados nacional, 0 que evidencia a importancia que
0s programas de vigilancia tém na prestacdo de cuidados de qualidade, pois o
conhecimento correto, baseado na vigilancia epidemiologica continuada, permite
planificar medidas nacionais que reduzam fatores de risco para a paralisia cerebral,
que favorecam o diagnéstico precoce e que possibilitem o inicio da reabilitacdo

adequada e efetiva, para que no futuro tenhamos cidaddos com potenciacdo das
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suas aptiddes, apoiando as suas necessidades, melhorando a sua qualidade de vida
e da sua familia, tendo em atenc¢éo o equilibrio do sistema.

De entre os diferentes programas que existem no centro, encontra-se o
programa do Gabinete de Informacdo e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio
que presta informacbes sobre os produtos e ajudas técnicas, a potenciais
utilizadores e a técnicos envolvidos no processo de reabilitagdo, de utentes com
algum tipo de deficiéncia motora. Este gabinete ndo se destina exclusivamente a
utentes do centro.

Em diério de campo (Apéndice IV) descrevo uma situagcdo que observei
durante o estagio de uma jovem de outra instituicdo que foi ao Centro para realizar
uma avaliacdo referente a atribuicdo de uma cadeira elétrica, durante a qual se
promove a adaptacdo da(o) crianca/jovem com deficiéncia motora na comunidade,
objetivando a sua autonomia. Durante todo o processo real¢co o impacto emocional
com gue se deparam os profissionais de saude, sendo toda a situagdo rodeada de
vivéncias emocionais intensas. Neste caso, a jovem demonstrou emocdes de
tonalidade positiva por saber que pode ser adquirida uma cadeira elétrica para si e
como tal pode influenciar positivamente o deu dia a dia pela autonomia que lhe
proporciona. No entanto, ao saber que haveria um processo para a sua atribuicéo,
revelou emocdes ambiguas face a eventualidade de esta ndo se concretizar e, por
isso, chorou e ficou triste. Perante o sucedido é importante que o enfermeiro
desenvolva acdes especificas de gestdo emocional de antecipacdo: que apresente
uma postura calma e carinhosa, que mostre disponibilidade, que forneca
explicagbes/informacdes, que favoreca a expressao de sentimentos, que dé reforco
positivo e que promova a distracdo. Por outro lado, é também fundamental haver
acOes de gestao das emocdes reativas: envolvendo a familia nos cuidados, explicar
e esclarecer duvidas, colocar-se ao lado, fazer pausas, fomentar a esperancga, dar
carinho, diferenciar os momentos, desviar o foco de atencédo e encorajar (Diogo,
2015). O trabalho emocional, desenvolvido por mim e pela restante equipa,
encontra-se descrito no diario de campo.

A Unidade de Habiltacdo e Desenvolvimento € outro dos programas
desenvolvidos no Centro e tem como objetivos a prevencédo, detecédo, avaliacdo e
intervencdo nos problemas do desenvolvimento da crianca. Nela insere-se o Nucleo
de Intervencéo Precoce Integrada, onde sdo seguidas 13 criangas, cuja faixa etaria

compreende as idades entre 0os 18 meses e 0s 6 anos (dados referentes ao ano
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letivo 2016/2017). Os destinatarios sdo as criangcas com paralisia cerebral e outras
situagcdes neuroldgicas, com potencialidades de desenvolvimento em idade de
intervencao precoce dos 18 meses aos 6 anos, sendo as propostas para este nucleo
encaminhadas pelas equipas da Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento. A sua
intervencdo desenvolve-se em duas vertentes: grupos de criancas (grupos
constituidos de acordo com caracteristicas e faixa etaria; implementada por equipa
transdisciplinar constituida por pais, educadora, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, terapeuta da fala, assistente operacional, enfermeira, assistente social,
psicologa e médica; desenvolvida em contexto de sala com a presenca simultanea
de educadora, terapeutas e assistente operacional, em parceria com 0s restantes
elementos da equipa) e educativa individual (realizada individualmente ou em
conjunto com outros elementos das equipas da Unidade de Habilitacdo e
Desenvolvimento). O Nucleo de Intervencéo Precoce Integrada tem como objetivos:
estabelecer relacbes de afetividade e seguranca; promover competéncias afetivas,
comunicativas, sensoriais, motoras, percetivas, cognitivas e sociais; promover maior
autonomia e inclusédo eficaz e de qualidade. A sua organizacdo funciona por ano
letivo de acordo como calendario escolar e a intervencdo educativa do Nucleo de
Intervengé@o Precoce Integrada desenvolve-se de 23f a 5%, sendo a 62f reservada
pela equipa para saidas a comunidade: domicilio, creche, jardins-de-infancia, e
outros contextos, em que as criancas/familias estejam integradas. Durante o estagio
observei duas sessfes, uma das quais descrita em Diario de Campo (Apéndice
IV), onde saliento a intervencao centrada na crianga/familia de forma individualizada,
num programa integrado pedagdgico/terapéutico e social, sendo a area da
linguagem/comunicacdo de continua intervencéo/avaliacdo. Muitas das criancas
presentes no Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada apresentam limitacdes de
comunicacdo, pela sua vertente fisiologica, ndo se expressando oralmente em
muitos casos. Por esse motivo, as intervengdes realizadas pela equipa estimulam
outras estratégias de comunicacdo, pela musica, toque, uso de materiais educativos,
entre outras estratégias que permitem a partilha de mensagens entre as criancas e
os diferentes profissionais. A expressao corporal € também muito importante, muitas
vezes o0 choro e a irritabilidade que a crianca apresenta sdo manifestacdo de uma
mensagem que nos querem transmitir de desequilibrio no seu sistema, e ao
intervirmos, atendendo as suas necessidades, estamos em resposta a homeostasia

do mesmo. O conhecimento da crianca, na sua individualidade e forma de
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comunicagdo, proporciona, portanto, ao enfermeiro um cuidar individualizado do
Outro, em resposta ao que este nos transmite.

No ambito da comunicacdo, saliento uma das areas que para mim foi das
mais enriquecedoras durante o estagio, a observacao do trabalho desenvolvido
por outro programa da instituicdo - a Unidade de Técnicas Aumentativas e
Alternativas de Comunicacdo. Neste programa as intervencgdes sao: avaliacao,
intervencao, orientacdo e seguimento, formacgéao/informacéo e centro de recursos de
comunidade aumentativa. A avaliacdo € feita pelos técnicos da unidade em
colaboragdo com os técnicos responsaveis pelo caso proposto, e pelos pais se 0
desejarem, tendo uma gama diversa de materiais tecnologicos indispensaveis no
processo de avaliacdo de casos com disfuncdo motora grave e de comunicacdo. O
objetivo principal € implementar técnicas de comunicacdo que promovam a
autonomia na realizacdo de atividades académicas. As atividades pedagoégicas sédo
planeadas de acordo com a situacdo especifica de cada crianca, de modo a
proporcionar-lhe o desenvolvimento das capacidades de aprendizagem e
comunicacdo. As atividades sdo organizadas e adaptadas de modo a facilitar a
participagdo ativa da crianca. Na orientagdo e seguimento, a unidade apoia
estruturas regulares de ensino de modo a que estes alunos aumentem as suas
capacidades de aprendizagem, e os professores utilizem metodologias de ensino
mais eficazes, implicando a utilizacdo de tecnologias especificas na prépria escola
onde a crianca se encontra inserida. A formacao/informacao desenvolve-se por se
constatar a necessidade permanente de formacgéo, atualizacédo e treino, tanto dos
familiares como dos profissionais que lidam diariamente na intervencao/interacao
com estas criangas.

O centro de recursos de comunidade aumentativa € também da
responsabilidade desta unidade onde se encontra um banco de tecnologias de apoio
e materiais de comunicacdo para empréstimos provisorios a pais, familiares e
técnicos que os queiram experimentar e utilizar em casa ou na escola. No ambito
deste programa assisti a sessdes realizadas por esta unidade e no jornal de
aprendizagem (Apéndice V) analiso a situacdo de uma crianca com paralisia
cerebral de 4 anos, que recorre a técnicas aumentativas e alternativas de
comunicacdo no seu dia a dia. Também o EESCJ pode utilizar estas técnicas no
cuidar da crianca/familia com limitacdes/barreiras de comunicacdo. Ao longo do

processo de saude/doenca para que a crianga consiga expressar o que sente, o que
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a preocupa, quais 0s seus medos, receios, sobre o que quer falar, podemos utilizar
recursos menos tecnologicos e de facil acesso como, por exemplo, os cadernos de
comunicacdo ou as tabelas de comunicacdo. Estas constituem, portanto,
estratégias/intervencbes adequadas, pois permitem cuidar da crianca/familia, numa
perspetiva multidimensional, minimizando o impacto das limitagdes/barreiras no

processo de cuidados e contribuindo para manter o equilibrio do sistema da crianca.

3.3 Servico de Urgéncia Pediatrica

O servico de urgéncia onde realizei 0 estagio € o mais antigo e mais
movimentado do pais, sendo uma unidade de referéncia médico-cirdrgica para uma
vasta zona sul do pais, regifes autbnomas da Madeira e Agores e Paises de Lingua
Oficial Portuguesa com necessidade de cuidados de saude, resultantes de acordo
entre Portugal e os seus paises. De 1999 a 2008, este servico prestou cuidados
especializados a criancas e adolescentes até aos 15 anos, estando este periodo
etario alargado desde 2005 quando a idade aumentou para 0os 18 anos menos um
dia, com excecao das situacBes de doenca cronica, em que a idade é alargada até
aos 2lanos.

A descricdo do servigo encontra-se no documento de “Caracterizacao dos
Locais de Estagio” (Apéndice ). ApOs reunido com a enfermeira chefe e a
enfermeira especialista que orientou o estagio estabeleci um diagnostico da situacéo
e reformulei o “Guia Orientador de Atividades” (Apéndice Il). Para o presente
estagio os objetivos desenvolvidos foram: analisar os cuidados prestados na
dindmica do contexto estrutural, organizacional e funcional, entre os quais,
referenciais e modelos de intervencdo que orientem a pratica, na avaliacdo de
limitagcOes/barreiras de comunicacdo; identificar as limitacdes/barreiras de
comunicacdo presentes na crianga nos seus processos de saude/doenca e nas
diferentes etapas de desenvolvimento; sensibilizar a equipa de enfermagem para a
importancia da identificacdo de limitag6es/barreiras de comunicacdo na crianga e
sua familia.

A ida a urgéncia pediatrica ocorre quando os pais vivenciam alteracdes ao
saudavel crescimento e desenvolvimento dos seus filhos, maioritariamente

associados a situaces agudas de doenca. E nesta equipa multidisciplinar que se
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encontra inserido o EESCJ dando resposta as solicitagbes, expetativas e
necessidades dos pais e das criancas (Fernandes, s/d).

O primeiro contacto com a(o) criangca/jovem e a sua familia, exceto nas
situacdes de emergéncia, acontece na triagem, um dos postos de trabalho mais
complexo do servico de urgéncia pediatrica, porque em pouco tempo o enfermeiro
precisa de recolher dados essenciais que Ihe permitam fazer um raciocino clinico
conducente a melhor decisdo em termos de prioridade e de atendimento atempado.
A diversidade de situacdes e de respostas humanas exponencia a complexidade, s6
possivel com saber, pericia, experiéncia refletida, sensibilidade, competéncia clinica
e de comunicacdo relevantes. Por ser a primeira “entrada” da crianca e dos
pais/pessoa significativa no servico, é o local onde estes explicitam porque recorrem
a este servico, expressam as suas emocdes, preocupacgdes, angustias e receios.
Neste espaco o enfermeiro tem um papel fundamental, ndo s6 na triagem de
situacdes clinicas, atribuindo graus de prioridade, mas também na gestdo das
emocOes da crianca e dos pais/pessoa significativa, associadas a situacao de
doenca aguda.

O sistema utilizado no hospital € o “Sistema Canadiano de Triagem” e a
triagem, segundo a Associacdo Nacional de Enfermeiros de Emergéncia do Canada,

define-se como:

um processo de classificagdo em que um enfermeiro experiente, utilizando o
pensamento critico, avalia utentes rapidamente ap0s a sua chegada ao servigo de
urgéncia para avaliar e determinar a gravidade dos problemas que representam;
atribuir uma categoria de triagem aos utentes; determinar o acesso a tratamento
adequado; designar de forma efetiva e eficiente, recursos humanos de salde

adequados. (Manual de Formando, p.6).

A intervencéo do enfermeiro na triagem tem varias componentes importantes:
avaliacdo da situacdo do utente, comunicacdo com o publico, comunicagdo com 0s
profissionais de saude, atribuicdo de recursos, inicio de protocolos de
tratamento/medidas de auxilio primarias, monitorizacdo e reavaliagdo, participacao
no fluxo de utentes e documentacao. A triagem pediatrica deve, assim, ser realizada
por um EESCJ e/lou com experiéncia na éarea da urgéncia pediatrica
(preferencialmente dois anos ou mais) capaz de reconhecer o cliente pediatrico
gravemente doente. Ao enfermeiro de triagem sdo reconhecidas caracteristicas

necessarias para tal, pessoais, cognitivas e comportamentais, e competéncias de
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relacdes publicas, entrevista, pensamento critico, capacidades de comunicacao e
documentagéo.

No diario de campo (Apéndice IV) descrevo 3 situacdes diferentes
vivenciadas na triagem, em que saliento a comunicacéo efetuada pelo enfermeiro
com a(o) crianga/jovem e a sua familia e o uso de diferentes estratégias de
comunicacdo. O enfermeiro tem um papel primordial ao adequar e adaptar
diferentes estratégias de comunicacao perante a(o) criancal/jovem e familia com que
se depara. Muitas vezes, associado a uma ida a urgéncia, encontram-se fatores que
podem gerar conflitos, devendo-se efetuar uma comunicagdo mais préxima com 0s
pais e dar respostas que diminuam a ansiedade, as dlvidas e os medos que
demonstram (competéncia emocional).

A realizacdo de procedimentos dolorosos, indmeras vezes presentes neste
servico, é considerada um fator de stress no sistema da(o) crianca/jovem. ApoGs a
apresentacao do meu projeto a Sr.2 enfermeira chefe e a enfermeira orientadora, foi
identificada esta preparacdo como sendo uma situacdo em que se verificam
limitagcBes/barreiras de comunicacdo, presentes muitas vezes por dificuldade na
preparacdo da crianca e da sua familia. Esta intervencdo pretende prevenir
stressores na linha flexivel de defesa da crianca (stressor ambiental), pois se
existem fatores de vulnerabilidade nos quais o enfermeiro ndo consegue alterar, por
exemplo a idade e sexo, existem outros como a preparacdo para procedimentos
onde a sua atuacdo tem impacto direto no sistema em que a crianca se encontra
inserida.

Num estudo realizado na preparagéao para o procedimento doloroso “puncgéo
venosa” (Teixeira, Braga & Esteves, 2003) as principais dificuldades referidas séo a
comunicacdo com a crianca e o confrontar-se com a nao colaboracdo da crianca. No
mesmo estudo, é mencionado que o0s técnicos de salde poderdo ter percecdes
erradas relativa & comunicacao estabelecida com os clientes, podendo constituir-se
num obstaculo. A ida ao servico de urgéncia apresenta-se como uma situagao
geradora de stress no sistema da crianga, pela doenga e hospitalizacao, e sobretudo
os primeiros anos de vida séo referidos como sendo periodos de elevado stress e
intensa ansiedade, experienciando medos, pois 0 ambiente em que a crianca esta é
desconhecido e esta é sujeita a procedimentos que causam dor e desconforto
(Diogo et al.,, 2015). Como principais stressores associados a hospitalizacao

encontram-se a separacao, a perda de controlo, a lesdo corporal e a dor. Os
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mesmos autores destacam que a resposta apresentada pela crianca esti
relacionada com o seu desenvolvimento, mas ndo s0, o enfermeiro deve reconhecer
respostas em situacfes prévias (de separacdo e/ou de hospitalizacdo), a sua
capacidade de confronto inata e adquirida, a gravidade do diagnostico e o sistema
de apoio disponivel.

Apbs reflexdo sobre a importancia da preparacdo da crian¢a aquando da
realizacdo de procedimentos dolorosos, minimizando limitacdes/barreiras que
possam ocorrer, € esperado que o enfermeiro que cuida da crianca com uma
perspetiva holistica, desenvolva intervengbes que as minimizem. No servico de
urgéncia onde esta preparacdo ocorre habitualmente no momento, perturbada
muitas vezes por fatores externos como o ruido e a interrupcdo constante dos
profissionais, € essencial que estes recorram a conhecimentos que permitam
minimizar os stressores e preparar também a familia/pessoa significativa. Deste
modo, como estratégia de intervencédo junto da equipa, foi adotada a elaboracdo de
um cartaz “Preparagao das criangas para procedimentos dolorosos - Toddler e
Pré-escolar - Uso de estratégias de comunicagdo com a crianga e familia”
(Apéndice VIIl) para ficar disponivel na sala de tratamentos, do qual constam
estratégias de comunicacéo a utilizar junto da crianca submetida a procedimentos
dolorosos. Para complemento da atividade elaborei também um guia de bolso
(Apéndice VIII) que permite uma consulta rapida e facilmente disponivel em
diferentes areas fisicas do servico de urgéncia, pois algumas vezes 0s
procedimentos dolorosos decorrem em outros espacos fisicos que ndo s6 a sala de
tratamentos. Realgo, assim, a intervencdo enquanto futura enfermeira especialista
na melhoria da qualidade dos cuidados e na dimenséo de educacéo dos pares.

Um dos pilares da enfermagem pediatrica, os Cuidados Nao Traumaticos, tém
também destaque no servico de urgéncia pediatrica, onde por vezes se recorre a
estratégias inovadoras como € o caso da sedacao inalatéria. Neste servigco encontra-
se disponivel para utilizagdo, aquando da realizacdo de procedimentos dolorosos, o
protéxido de azoto, um gas anestésico inorganico e quase inodoro, associado a
sensacao de bem-estar, com algumas propriedades anestésicas e amneésicas. O
nivel de sedacéo é minimo e corresponde a uma resposta verbal normal, as funcdes
cardiovasculares e respiratérias permanecem inalteradas, podendo a funcéo
cognitiva e motora serem alteradas, estando assim indicado em procedimentos de

curta duracao, de intensidade de dor de ligeira a moderada, que possam condicionar
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um elevado grau de ansiedade. No procedimento multissectorial elaborado pela
instituicdo estdo descritas as indicagfes, contraindicagfes, critérios de selecdo de
clientes, competéncias técnicas e condicfes necessarias, a utilizacdo do gas, o seu
armazenamento e impressos a preencher quando se utiliza o mesmo. Ao colaborar
no procedimento preparando a crianga, € importante que o enfermeiro utilize as
estratégias de comunicacdo mais adequadas ao desenvolvimento e estado
emocional da(o) crianca/jovem e sua familia, para que colabore na sua realizacao.
No jornal de aprendizagem (Apéndice V) analiso uma situacdo na qual colaborei e
gue decorreu na sala de tratamentos.

Como se preconiza na Carta da Criangca Hospitalizada “As agressdes fisicas
ou emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo” e, como nos refere Santos
(2000), o enfermeiro deve estar disponivel para uma total comunicacdo com a
crianca, ndo se focando apenas nas palavras que a mesma expressa, mas sim na
globalidade do seu comportamento, movimentos, gestos, timbre de voz, padréao
respiratorio, entre outros. O uso da sedacdo inalatoria simplifica os procedimentos
dolorosos na crianga, evitando muitas vezes o uso da for¢ca na imobilizacdo ou
sedacdo por anestesiologista e promove um alivio rapido da dor, proporcionando
uma sedacdo segura, reduzindo a ansiedade e provocando amnésia em
procedimentos dolorosos (Rodrigues, 2011), como a punc¢do venosa (situacao do
jornal de aprendizagem) que é considerada uma das situagcdes mais stressantes e
dolorosas para a crianca e sua familia. Assim sendo, € de extrema importancia a sua
preparacao, recorrendo ao uso das melhores estratégias. Outro aspeto a evidenciar
relaciona-se com presenca da familia/pessoa significativa, pois a sua presenca
proporciona um maior apoio, representando seguranca, protecdo e conforto tal como
referido na literatura (Hockenberry & Wilson, 2014). No entanto, aquando da sua
presenca, 0 enfermeiro deve reconhecer a importancia da explicagdo do
procedimento aos familiares/pessoas significativas, reduzindo a ansiedade ou
presenca de emocgdes de tonalidade negativa.

A complexidade do cuidado ndo se centra na parte técnica do procedimento,
que também exige conhecimento, mas sim em todas as estratégias utilizadas pela
equipa junto da crianca submetida ao mesmo. O recurso a estratégias/intervencdes
adequadas na comunicagdo com a(o) crianca/jovem e familia, por forma a explicar o
que se ira realizar, bem como para obter a sua colaboracdo durante o procedimento,

é importante para a individualizagdo dos cuidados e enquadra-se na Filosofia dos
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Cuidados Centrados na Familia. Aquando da elaboracdo de um registo final, apos o
procedimento, ndo devem ser apenas mencionados os parametros vitais durante o
mesmo, mas deve-se sobretudo dar enfoque a situacdo concreta da crianca, a fim
de que evidente a individualizacdo que decorreu durante a sua realizacao, referindo,
por exemplo, as estratégias utilizadas e as respostas da crianca e familia.

Num servico de urgéncia pediatrica encontram-se multiplas patologias
presentes na(o) crianca/jovem em areas diversas, como a saude mental ou a
doenca crénica. No decorrer do estagio tive a oportunidade de participar no
seminario “Desafios do cuidar em Pediatria”. A sua frequéncia foi um desafio
profissional por me permitir a aquisicdo de novos conhecimentos em quatro areas-
chave do cuidar do EESCJ: a prematuridade, a doenca crénica, a saude mental em
pediatria e as criancas e jovens em risco. O seminario apresenta-se como promotor
de uma capacidade de decisao, baseada na melhor evidéncia cientifica, recorrendo
a mesma de forma consciente, explicita e criteriosa, para tomar decisdes sobre o
cuidado a prestar a cada doente (Sackett, 2000). A sua utilizacdo leva a construcao
de uma reflexao critica e construtiva das praticas de enfermagem, contribuindo para
o desenvolvimento de cuidados de exceléncia. Este seminario surge também como
um evento de benchmarking onde foram apresentados projetos de sucesso de
enfermeiros com impacto positivo na qualidade dos cuidados prestados a
crianca/familia. Ap6s a frequéncia do mesmo, selecionei duas das tematicas
apresentadas para reflexdo: a doenca crénica e a sautde mental em pediatria. O
documento encontra-se elaborado no Apéndice VII.

Face ao exposto, conclui-se que a doenca, stressor intrapessoal, e a ida a
urgéncia, stressor interpessoal, podem gerar ansiedade na familia, stressor
extrapessoal, sendo importante que o enfermeiro envolva e capacite 0s pais no
processo de cuidar dos filhos. Todos os fatores inerentes a um servico de urgéncia,
que frequentemente dificultam a comunicacdo estabelecida, devem, assim, ser
considerados na relacdo com a(o) crianca/jovem e sua familia. Em todo o processo
de cuidar, inerente ao servico de urgéncia pediatrica, encontra-se espelhada a
importancia da comunicacdo que estabelecemos com a(o) crianca/jovem e familia
guando cuidam dela, as suas principais limitacdes associadas a diferentes fatores
como a idade, o medo, a ansiedade, os procedimentos dolorosos, as experiéncias

anteriores, que o enfermeiro deve conhecer por forma a individualizar os cuidados,
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reduzindo assim os fatores de stress e as condi¢cées adversas que possam afetar o
equilibrio da crianca.

3.4 Internamento Pediatria

O estagio referente ao internamento decorreu num servico que funciona
desde 2009, inserido na Area da Pediatria Médica da instituicdo, sendo a sua missio
prestar cuidados hospitalares de nivel 3 e 4 a recém-nascidos, criancas e
adolescentes, numa perspetiva de integracdo de cuidados (sométicos e
psicossociais) e de parceria com a familia, centrando-se no doente como um todo e
numa dindmica de prolongamento e continuidade dos cuidados. Um hospital inserido
neste nivel (3 e 4) tem como uma das suas preocupacdes assistenciais os doentes
cronicos complexos, com envolvimento de equipas multidisciplinares e
multiprofissionais, muitas vezes dependentes de apoio tecnolégico, como a
ventilacdo e/ou respiracdo. A sua permanéncia hospitalar deve ser reduzida ao
maximo, sendo essencial que desde o inicio se opte por programas de parceria de
cuidados com a familia, filosofia inserida no conceito “Medical Home” da Academia
Americana de Pediatria. A sua caracterizacdo esta descrita no documento
“Caracterizacdo dos Locais de Estagio” (Apéndice ).

ApoOs apresentacdo da tematica a enfermeira orientadora, estabeleci um
diagnéstico da situacao e reformulei o “Guia Orientador de Atividades” (Apéndice
II). Para o presente estagio os objetivos definidos foram: analisar os cuidados
prestados na dindmica do contexto estrutural da crianca e sua familia; identificar as
limitagBes/barreiras de comunicacao presentes na crianga nos seus processos de
saude/doenca e nas diferentes etapas de desenvolvimento; sensibilizar a equipa de
enfermagem para a importancia da presenca de limitagdes/barreiras de
comunicagcdo na crianga e sua familia; desenvolver estratégias e intervencdes
promotoras da comunicagdo no cuidar da crianga com limitagbes/barreiras de
comunicacao.

A hospitalizacdo de uma crianga surge como um evento inesperado, que
provoca um desequilibrio no sistema familiar, podendo ocorrer uma crise de
identidade parental, levando os pais a questionar-se sobre o que podem ou nao
fazer e 0 que esperam os profissionais que eles facam (OE, 2015). Do EESCJ é

esperado que promova a adaptacdo dos pais a esta realidade, colaborando com
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cada familia na adaptacdo ao seu processo de saude/doenca, através do apoio,
ensino, instrucdo e treino, com base nos pilares centrais dos Cuidados Centrados na
Familia, capacitando-os para uma melhor gestédo do regime terapéutico do seu filho.

O método de trabalho utilizado pela equipa é o método do enfermeiro de
referéncia, que planeia os cuidados, negoceia a estratégia a seguir com 0s
prestadores de cuidados a crianca e articula com as diferentes estruturas, como 0s
cuidados de saude na comunidade, pretendendo uma assisténcia de exceléncia e
uma melhoria da qualidade de vida da crianca e familia. Quando é atribuido um
enfermeiro de referéncia a crianca/familia (que pode ser ou ndo no momento da
admissao), este fica responsavel pelo planeamento dos cuidados de enfermagem,
qgue devera ser cumprido pela restante equipa. O desafio da presenca do EESCJ no
seio da equipa de enfermagem nas situacfes de doenca cronica de especial
complexidade, esta descrito no jornal de aprendizagem (Apéndice V). Como
refere Gongalves et al. (1999), o enfermeiro deve oferecer aos pais informagéo
adequada a fase da doenca da crianca, de acordo com as suas necessidades,
dando apoio e apresentando disponibilidade e aceitagdo perante 0S seus
sentimentos e atitudes. Deve, ainda, preconizar um atendimento personalizado num
ambiente calmo, diminuindo o medo e a ansiedade, e promovendo a confianga.
Também o Regulamento das Competéncias do Enfermeiro Especialista em Saude
Infantil e Pediatria (OE, 2010) identifica como um dos cernes de atuacédo do EESCJ
a resposta a situacdes de complexidade em diferentes areas nomeadamente as do
ambito da adaptacdo as mudancas de saude e dinamica familiar, por exemplo, as
criancas portadoras de doenga cronica e suas familias. Embora os
sentimentos/emoc¢des que o0s pais manifestem possam ser muitas vezes associados
a limitagcbes de comunicacdo, por vezes, 0s enfermeiros ndo compreendem tais
reacoes, como sentimentos de raiva e/ou culpa, que podem interferir na
comunicagdo. Assim, o EESCJ deve identificar sentimentos/emocdes, centrando as
suas intervencdes na diminuicdo da ansiedade e do medo, o que permitira
tranquilizar e minimizar o sofrimento, e estabelecer uma relagcdo de confianca e
proximidade (Diogo, 2015).

Para identificar as necessidades da equipa foi aplicado um questionario
solicitando aos participantes que selecionassem, entre as diferentes op¢oes, qual o
item que consideravam que no seu contexto de cuidados tinha maior impacto

enquanto fator desencadeante de limitacbes de comunicacdo. Os resultados
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indicaram maioritariamente o item “sentimentos / emocbes”. Perante 0 mesmo,
desenvolvi uma formacdo em servico intitulada “Gerir as emogdes do cliente:
Intervengées de Enfermagem para diminuir limitagbes de comunicagao”
(Apéndice 1X) onde evidencio a importancia do trabalho emocional na prestacdo de
cuidados de enfermagem. Para a sua realizacdo mobilizei as estratégias de gestao
emocional dos clientes definidas por Diogo (2015): gestdo emocional de antecipagéo
e gestado das emoc0des reativas. Na comunicacdo que se estabelece com a familia
da crianca, € fundamental que o enfermeiro utilize estratégias de trabalho emocional
minimizando as emocdes negativas como o medo, a raiva, a angustia, o desespero,
entre outras, tantas vezes vivenciadas pela familia da criangca com doenca cronica, e
gue estando presentes surgem como limitacdes de comunicacao.

No servico deparei-me com criangas que recorrem a técnica aumentativa e
alternativa de comunicacdo no seu dia a dia, por presenca de patologias
associadas que impossibilitavam a escrita enquanto via de comunicagcdo. A
descricéo e reflexdo, desta situacdo de cuidados, encontra-se em diario de campo
(Apéndice 1X).

Para minimizar o impacto negativo da hospitalizacdo pautei a minha pratica
de cuidados no internamento pelo desafio de cuidar do Outro sabendo que a
hospitalizagdo causa desequilibrio no sistema, pela presenca de stressores
associados, sendo a doenca (stressor intrapessoal) associada a perda de controlo,
quer pela crianca/ pelo jovem, quer pelos seus cuidadores. O enfermeiro deve cuidar
atendendo as diferentes variaveis individuais (fisiolégica, psicoldgica,
desenvolvimento, sociocultural e espiritual) por forma a que as mesmas estejam em

harmonia com 0s stressores externos e internos.
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3.5 Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

O ultimo estagio desenvolveu-se no servico onde desempenho funcdes ha 3
anos, uma unidade de cuidados intensivos pediatricos. A sua caracterizacao
encontra-se no documento “Caracterizac&o dos locais de estagio” (Apéndice I). A
semelhanca dos estagios anteriores, inicialmente apresentei o projeto ao enfermeiro
chefe e reuni com a enfermeira orientadora redefinindo o “Guia Orientador de
Atividades de Estagio” (Apéndice Il). Para objetivos defini: analisar os cuidados
prestados na dindmica do contexto estrutural, organizacional e funcional, entre os
quais, referenciais e modelos de intervencdo que orientem a prética, na avaliacdo de
limitagcBes/barreiras de comunicacdo da crianca e sua familia; identificar as
limitagBes/barreiras de comunicacdo presentes na crianga nos seus processos de
saude/doenca e nas diferentes etapas de desenvolvimento; sensibilizar a equipa de
enfermagem para a importancia da presenca de limitagbes/barreiras de
comunicacdo na crianca e sua familia; desenvolver estratégias e intervencdes
promotoras da comunicacdo no cuidar da crianca com limitacdes/barreiras de
comunicacao.

Ao internamento numa unidade de cuidados intensivos associam-se muitas
vezes situacbes complexas de cuidados, e quanto mais intensivo € o tratamento
menos profunda e efetiva é a comunicacdo da equipa de enfermagem com o cliente
(Barlem et al.,, 2008). O mesmo autor realca a importancia do processo de
comunicacdo, como sendo transmissor de seguranga, respeito e carinho, “estar ali
por ele e com ele, dar-lhe atengdo e interagir”. A maioria dos doentes internados
experiencia graves problemas de comunicacdo, por diversos fatores como a
entubacao oro-traqueal, a presenca de défice cognitivo e sensorial e/ou distancia de
familiares/amigos (Wenham & Pittard, 2009).

O contexto e os cuidados prestados proporcionaram a elaboracdo de um
jornal de aprendizagem e de um diario de campo (Apéndice IX e X) que os reflete
e descreve, partindo da sua complexidade, das limitag6es/barreiras de comunicacao
com que me deparei e das estratégias utilizadas pelos enfermeiros na sua
minimizacédo. A elaboracao destes documentos destaca a preocupacéo da equipa de
enfermagem com esta tematica, atenta as necessidades individuais de cada

criangal/jovem e sua familia, e respeitando a concecdo de cuidados de enfermagem
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prestados, alterando o meu agir e centrando-me na individualizacdo das
intervencdes de enfermagem por mim realizadas.

Nesta unidade de cuidados intensivos, dados casuisticos de 2013 reportam
para um numero total de internamentos de 356, dos quais 31,4% (112) sdo sujeitos
a ventilagdo, permanecendo em média 6,3 dias ventilados. A crianca ventilada fica
impossibilitada de comunicar oralmente e sdo inUmeras as respostas/reacdes a este
stressor, que identifico na minha pratica de cuidados diarios. Desencadeia-se uma
limitacdo/barreira de comunicacdo, que se manifesta por medo, choro, confuséo,
agitacdo e desadaptacdo ventilatéria. A familia apresenta também
respostas/reacdes como angustia, desolacdo, inseguranca, sentimento de
impoténcia, ambivaléncia relativa a estimular a comunicagdo com a crian¢a ou nao.
Perante os dados mencionados, desenvolvi um Dossié denominado “Comunicagao
Aumentativa e Alternativa: um recurso no cuidar da crianca com limitacdes de
comunicag¢ao na UCIP” (Apéndice X) para utilizacdo dos profissionais de saude,
num cuidar multidimensional da crianca e sua familia. Para sensibilizar a equipa
para a tematica foi apresentado o contetdo do dossié em diferentes momentos, de
passagem de turno, justificando a sua pertinéncia e realizando uma breve
apresentacao da sua estrutura fisica e contetdo, ficando disponivel na unidade para
uso e consulta. Dele, consta uma explicitacdo da temética, a Comunicacao
Aumentativa e Alternativa e do seu uso, bem como artigos cientificos selecionados
na base de dados EBSCO em indice CINAHL com relevancia na tematica para
consulta da equipa, e por fim apresenta trés Sistemas Aumentativos e Alternativos
de Comunicacao, referentes a sistemas pictograficos de comunicacao.
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4. COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

Todo o percurso desenvolvido reflete a aquisicdo de competéncias comuns e
especificas do EESCJ, que se pretende que seja um profissional ético e
teoricamente sustentado, sendo um elemento fundamental no seio de uma equipa
multidisciplinar.

O conceito de competéncia define-se como “saber mobilizar recursos
cognitivos disponiveis para decidir sobre a melhor estratégia de agdo perante uma
situacao concreta.” (OE, 2009, p.11). O Regulamento das Competéncias Comuns do
Enfermeiro Especialista preconiza, por um lado, que as competéncias comuns do
EESCJ devem ser “(...) demonstradas através da sua elevada capacidade de
concecao, gestdo e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo
ao exercicio profissional especializado no ambito da formacdo, investigacdo e
assessoria” (OE, 2010, p.2). Por outro lado, menciona competéncias especificas que
“decorrem das respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de saude
e do campo de intervencao definido para cada area de especialidade, demonstradas
através de um elevado grau de adequacao dos cuidados as necessidades de saude
das pessoas” (OE, 2010, p.2).

Nessa perspetiva, irie, inicialmente, refletir sobre as competéncias comuns do
enfermeiro especialista e, em seguida, sobre as competéncias especificas de
enfermeira que desenvolvi ao longo do percurso formativo, enquanto enfermeira
especialista em enfermagem da saude da crianca e do jovem.

O estagio desenvolveu-se em diferentes campos de atuacdo clinica -
cuidados de saude primarios e cuidados de saude hospitalares (servicos de
internamento e urgéncia) -, onde as necessidades de saude da(o) criancal/jovem e
da sua familia sé@o diferentes, determinando assim, a intervencédo do enfermeiro em
varios niveis de prevencdo. Deste modo, realco os conhecimentos, as capacidades e
as habilidades mobilizados em todas as situacdes de cuidados, que se espelharam
nas diferentes atividades desenvolvidas, em resposta as necessidades das(0s)
criangas/jovens e suas familias, promovendo um cuidado holistico, humanizado e
individualizado.

O dominio das competéncias comuns, tais como responsabilidade

profissional, ética e legal, reflete-se nos cuidados prestados, mas também nas
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reflexdes apresentadas nos diferentes jornais de aprendizagem elaborados, quando
abordo a prética e as tomadas de decisdo, sustentadas em valores éticos e
deontologicos da profissdo, salvaguardando a seguranca, a privacidade e a
dignidade da(o) crianca/jovem e sua familia, encontrando estratégias de solucéo que
foram desenvolvidas em parceria com o cliente, e atendendo aos cuidados
antecipatérios, discutindo as situagcdes em equipa. No dominio da melhoria da
gualidade, saliento, ndo s6 a importancia do dossié final, por mim apresentado na
unidade de cuidados intensivos pediatricos, perspetivando a inclusdo do recurso a
comunicacdo aumentativa e alternativa nos cuidados de enfermagem, a fim de
minimizar o impacto negativo das limitacdes/barreiras de comunicagado presentes no
internamento, mas também a minha intervencdo enquanto dinamizadora do mesmo
projeto no servico. Evidencio, ainda, a preocupacdo manifestada em diferentes
atividades no respeito pela identidade cultural, enquanto percecao de seguranca
do cliente e o envolvimento da familia nos cuidados a(ao) crianca/jovem,
assegurando que as suas necessidades culturais e espirituais sejam satisfeitas.

A gestédo dos cuidados, no dominio das competéncias comuns, manifesta-se
nas diferentes atividades desenvolvidas. Neste ambito, destaco o segundo contexto
de estagio, o Centro de Paralisia Cerebral Infantil, onde as decisées em equipa
multidisciplinar ganham especial destaque, pelo processo individual de cuidar de
cada crianca/jovem e sua familia, reconhecendo a importancia dos diferentes
profissionais de saude no processo de cuidar, tomando decisbes em equipa
multiprofissional. Também neste dominio o método de cuidados de enfermeira
responsavel, observado em diferentes contextos de estagio, evidencia-se como uma
mais-valia para a individualizacdo dos cuidados e para uma abordagem holistica.
Por fim, realco o conhecimento e a gestdo de recursos da comunidade em prol da
salvaguarda das necessidades das criancas, bem como a procura de solugdes
inovadoras e de perspetivas de melhorias nos contextos de cuidados para assegurar
uma estrutura de suporte ao cuidado a médio prazo.

Ainda no ambito das competéncias comuns, analiso o dominio do
desenvolvimento das aprendizagens profissionais, dado que todo o percurso por
mim efetuado até a presente data se encontra refletido no aumento do
autoconhecimento que de mim tive, enquanto profissional, e na gestdo emocional
para uma resposta eficiente. Nesse sentido, destaco a disposicdo emocional para

cuidar que, segundo Diogo (2015, p. 159), se define como uma “atencao efetiva e
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sensibilidade para com as pessoas (clientes), e para com as experiéncias
emocionais destes, de forma intencional e persistente. (...) sofre oscilagdes sendo
regulada pelos préprios enfermeiros com intencionalidade terapéutica”. Com efeito,
muitas das situacdes descritas em diarios de campo decorrem de vivéncias de
situacbes emocionalmente intensas e, nos mesmos, descrevo também as
estratégias a que recorri nesses momentos, como a autoandlise, o recurso ao
humor, ou a masica, entre outras. As atividades de formacdo que desenvolvi em
estagio decorreram das necessidades formativas com que me deparei apés 0s
diagnosticos de situacdo elaborados e encontram-se também neste dominio de
competéncia. Por ultimo, evidencio que todas as atividades se encontram assentes
numa fundamentacéo consistente, resultante de uma pratica baseada em processos
de tomada de decisdo e em intervencdes sustentadas em conhecimentos sélidos e
padrdes reconhecidamente validos, atuais e pertinentes.

As competéncias especificas de EESCJ desenvolvidas assentaram num
modelo conceptual a luz do qual delineei o meu percurso, centrado no binébmio
crianca/jovem e sua familia enquanto beneficiario, e no trabalho em parceria, seja
qual for o contexto em que a(o) crianga/jovem se encontra. A acdo EESCJ pauta-se
por uma complexidade decorrente da sua atuacdo em multiplas areas e dimensdes,
desde situacBes de emergéncia, a avaliacdo da familia e resposta as suas
necessidades, de forma holistica, sendo isso espelhado no meu percurso atraves
dos diferentes locais de estagio selecionados.

A competéncia “Assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagao
da sua saude” enquadra-se na negociacdo que o0 enfermeiro realiza com
a(o)crianca/jovem e sua familia em todo o processo de cuidar, e esta espelhada nos
diarios de campo e nos jornais de aprendizagem. Nessa competéncia, é realcada a
comunicacdo com a(o) crianca/ jovem e familia, utilizando as técnicas apropriadas a
idade e ao estadio de desenvolvimento. Sublinho o Guia elaborado no estagio da
USF, bem como todas as estratégias que desenvolvi enquanto minimizadoras das
limitacdes/barreiras de comunicacdo decorrentes do processo de saude da(o)
crianga/jovem. O cartaz elaborado na urgéncia denominado “Preparagdo das
criangas para procedimentos dolorosos - Toddler e Pré-escolar - Uso de estratégias
de comunicagao com a crianca e familia” é disso exemplo. Também as consultas de
saude infanti da USF surgem como oportunidades de trabalhar com a(o0)

crianga/jovem e sua familia no sentido da sua adocdo de comportamento
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potenciadores de saude, avaliacdo de conhecimentos e comportamentos relativos a
salude e aquisicdo desses mesmos conhecimentos, estando estas situacdes
descritas nos diarios de campo.

“Cuida da criangaljovem e familia nas situacbes de especial
complexidade” outra das competéncias especificas presente em diferentes
situacdes, com destaque nos estdgios em urgéncia pediatrica e cuidados intensivos,
tendo em atencdo 0s conhecimentos necessarios para uma rapida identificacdo de
focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoria. A gestdo que o enfermeiro
especialista faz de forma diferenciada da dor e do bem-estar da(o) crianca/jovem,
otimizando as respostas, € descrita em jornal de aprendizagem aquando da
utilizacdo do MEOPA como medida de gestdo farmacoldgica no controlo da dor. A
tematica da doenca crénica, referida no ambito desta competéncia, tem especial
destaque: (i) no estagio no servico de internamento, promovendo a adaptacao da(o)
crianca/jovem e sua familia, situacdo descrita em diario de campo; (i) jornal de
aprendizagem que reflete sobre o cuidar da familia da crianca com doenca crénica
e, por fim, (iii) a formacdo desenvolvida em resposta as limitacbes/barreiras de
comunicacdo decorrentes das emocgdes que os cuidadores das criancas/ dos jovens
com doencga cronica apresentam e como o enfermeiro pode minimizar o impacto das
mesmas enquanto limitacbes de comunicacao.

A Ultima competéncia, “Presta cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da criangca e do jovem”,
considera as especificidades e exigéncias do desenvolvimento nas diferentes etapas
do ciclo vital. A promoc¢do do crescimento e desenvolvimento infantil é descrita no
diario de campo, referente as consultas de vigilancia de saude infantil realizadas, e
no jornal de aprendizagem, com foco na vacinacdo infantil. Decorrente das
atividades realizadas na USF, é promovida a vinculacdo de forma sisteméatica, tendo
o enfermeiro um papel fundamental na avaliacdo da parentalidade, nos diferentes
contactos com a(o) crianga/jovem e sua familia, entre outros aspetos, referindo
comportamentos do recém-nascido que promovam a intera¢do, o contacto fisico
entre pais e recém-nascido e promovendo a amamentacdo, que sao situacbes
descritas em diarios de campo. A comunicacdo com a crian¢a e a familia de forma
apropriada ao respetivo estadio de desenvolvimento e a cultura, surge como um dos
pilares de todo o meu estagio de acordo com a minha tematica, aprofundando

técnicas de comunicacéo no relacionamento com a(o) crianca/ jovem e sua familia e
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adaptando-as ao estado de desenvolvimento das mesmas. Por fim, a mesma
competéncia contempla a promocdo da autoestima do adolescente e a sua
autodeterminacdo nas escolhas relativas a saude. Nesta dimensdo, enfatizo os
cuidados prestados no ambito dos cuidados de saude primarios, nas consultas de
vigilancia de saude infantil, ou em outros momentos, como a vacinagdo, em que se
facilita a comunicacdo expressiva de emocdes e se reforca a tomada de decisao
responsavel, através dos ensinos nas tematicas da sexualidade, das drogas, dos
comportamentos abusivos, entre outras.

Todas as atividades desenvolvidas estdo documentadas em apéndice e

incluem os contributos das mesmas para a aquisicao de competéncias de EESCJ.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O percurso formativo plasma-se neste relatério, que se constitui como uma
reflexdo sistematizada dos cuidados prestados nos diferentes contextos de estagio,
e me permitiu adquirir as competéncias para enfermeiro especialista e as definidas
na area da saude da crianca e do jovem.

Os objetivos a que me propus foram alcancados, implementando as
atividades previstas, 0 que possibilitou a aquisicdo e o desenvolvimento de
competéncias de EESCJ.

Decorrente do processo de aprendizagem, destaco a importancia de
intervencdes de enfermagem que incidiram em estratégias visando a restricdo de
stressores (intrapessoais, extrapessoais e interpessoais), que podem afetar o
equilibrio e a harmonia do sistema da(o) crianca/jovem e da sua familia, conforme o
Modelo de Sistemas de Betty Neuman, uma das linhas de pensamento orientadoras
do percurso.

Nesta perspetiva, as limitacOes/barreiras de comunicacdo devem ser
identificadas pelo enfermeiro, num cuidar humanizado e multidimensional, o que
contribuird para fortalecer a estabilidade do sistema da(o) crianca/jovem. Desse
modo, estimulando e mantendo os fatores de protecdo do sistema, tentar-se-a
equilibrar ou mesmo anular os fatores de risco, evitando o desequilibrio e
promovendo o bem-estar do cliente pediétrico.

As limitaces/barreiras de comunicacdo que surgem no processo de cuidar do
Outro séo diversas, evidenciando-se a incapacidade de este se exprimir oralmente,
a presenca de estados emocionais negativos e desajustados, as diferentes culturas
e religibes e o estadio de desenvolvimento (que condiciona a forma como
comunicamos). Nesse sentido, a intervencdo do EESCJ é uma intervencao
complexa e intencional, que objetiva a redugcdo dos fatores de stress e das
condicbes adversas que possam afetar o excelente funcionamento do sistema em
gue se insere a(0) crianca/jovem. As estratégias de intervencdo que o enfermeiro
tem a sua disposicdo seguem uma concecdo humanista e holistica, em que a
transformacdo das experiéncias de vida sdo fruto de todos os componentes do
sistema. Enfatizo, assim, estratégias como conhecer o Outro na sua individualidade

(cultura e religidao), o trabalho emocional na gestdo das emocbes do
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cliente/enfermeiro, a preparacdo atempada da criangca para procedimentos
dolorosos, consoante a sua faixa etaria e estadio de desenvolvimento, e 0 recurso a
CAA guando a crianca nao se exprime oralmente. Estas sédo, portanto, algumas das
intervencdes eficazes na diminuicdo de fatores de stresse, decorrentes da
comunicacdo e com impacto no equilibrio do sistema da(o) crianca/jovem e da sua
familia.

Numa perspetiva futura, a conclusao desta etapa formativa constitui-se como
um passo no meu desenvolvimento pessoal e profissional, pois pretendo dar
continuidade ao projeto desenvolvido, centrando-me na aplicagdo do recurso da
Comunicacdo Aumentativa e Alternativa a crianga ventilada numa unidade de
cuidados intensivos, local onde desempenho funcées. Pretendo que esta técnica de
comunicacao seja sistematicamente utilizado pela equipa multidisciplinar de saude,
gue reconhece a sua necessidade e 0os impactos e ganhos na comunicagcdo com a
crianga que apresente limitagbes/barreiras de comunicagdo, em contexto de
cuidados intensivos.

O desenvolvimento da disciplina de enfermagem alia-se a sua funcao social,
como um compromisso para com o cidaddo e com a profissdo. E com este
pressuposto que assumo a importancia de aprofundar a natureza dos cuidados de
enfermagem, realcando a sua mais-valia e os ganhos em saude que proporciona.
Efetivamente, cada enfermeiro deve-se comprometer com o seu aperfeicoamento
profissional, ao longo da vida, quer pela atualizacéo, quer pelo desenvolvimento de
conhecimentos, capacidades/habilidades e competéncias. E uma responsabilidade
evolutiva e dindmica que se engaja no tecido social e se torna motor do
desenvolvimento individual, das organizacdes, da profissdo, da salude e das
sociedades.

O término do relatério desperta em mim, por conseguinte, vontade de
continuar a explorar a aquisicdo e o desenvolvimento de competéncias profissionais,
no ambito do cuidar da(o) crianca/jovem e da sua familia com limitacdes/barreiras de
comunicacdo, atendendo a crescente complexidade de cuidados com que a
profissdo se depara no paradigma atual de cuidar. Centro-me, também, no desejo de
mais oportunidades de aprendizagem, desenvolvendo o meu percurso académico e
investindo na minha formacdo e no meu crescimento pessoal e profissional, com a

intencao de ingressar no programa de Doutoramento em Enfermagem.
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1. UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR

A USF é uma unidade funcional do ACES Lisboa Norte em funcionamento
desde Maio de 2004, sendo a equipa constituida por 7 médicos, 6 enfermeiros e 5
administrativos. Tem como objetivos a prestacdo de cuidados de saude de qualidade
e proximidade aos cidadaos, traduzindo-se no aumento da acessibilidade, na
satisfacdo dos utilizadores e dos profissionais envolvidos. A melhoria da qualidade e
continuidade dos cuidados prestados e o aumento da eficiéncia dos servigos, tem
contribuido para a reorganizacao e otimizagao do funcionamento do ACES.

O plano de acéo encontra-se definido, sendo um documento base e diretor de
atividades a desenvolver na USF pela sua equipa multiprofissional. No mesmo
constam objetivos e metas definidas para o triénio entre 2015-2017.

Objetivos definidos:

Garantir os cuidados da carteira basica de servicos (previsto em diario da republica);
Assegurar uma boa articulacdo entre os varios elementos da equipa,

Garantir a adequada inter-relagdo com o ACES | - Lisboa Norte e todas as unidades
funcionais do Centro de Saude;

Desenvolver a melhor articulagdo possivel com os hospitais, outros servigcos de
saude e Instituicdes sociais;

Divulgar o modo de funcionamento da USF juntos dos varios parceiros da
comunidade;

Esclarecer adequadamente os utentes da USF sobre o funcionamento desta, de
uma forma tdo completa e clara quanto possivel;

Ter na USF em funcionamento entre as 8h00 e as 20h00 de 22f a 65f;

Indicar as alternativas assistenciais durante o periodo de encerramento da USF:
Instituicdo hospitalar apds as 20h; Atendimento complementar do Centro de Saude;
Estabelecer as normas de atendimento dos utentes de modo a melhorar a eficiéncia
dos servicos e grau de satisfacdo dos utentes;

Implementar a marcacao eletronica de consultas;



Fomentar o modelo de atendimento telefonico em duas vertentes, procedimentos
administrativos e esclarecimento de duvidas de caracter geral e do ambito médico e
de enfermagem;

Estabelecer normas para a prescricdo de medicacao cronica;

Promover a atualizacdo de conhecimentos dos trés grupos profissionais;

Prestar servi¢cos de saude de qualidade técnico-cientifica reconhecida;

Contribuir para a maximizacéao dos ganhos em saude da populacao inscrita.

As recomendacdes do Plano Nacional de Saude, as orientagcbes da DGS e os
indicadores contratualizados para 2015, constituem o referencial para as atividades
previstas.

Area de Influéncia

Na populacao etaria, em ambos o0s sexos, a faixa com >75 anos € a que se encontra
em maior numero e abrange duas freguesias.

Caracterizacdo da saude infantil na USF

A promocédo da saude das criancas e dos jovens passa por uma vigilancia cuidada e
criteriosa, assim a USF pretende prestar cuidados de saude integrados que
garantam a vigilancia das criancas e dos adolescentes, de acordo com 0s objetivos
e periodicidade propostas no esquema de vigilancia da DGS. A populagéo alvo é o
namero total de inscritos entre os 0 e os 18 anos na USF, 2170 (0-11 meses: 85; 12-
23meses: 110; 2-13 anos: 1450; 14-18 anos: 525).

A saude infantil apresenta como objetivos:

Conseguir qgue em 2017 pelo menos 74% das criangas durante o primeiro ano de
vida efetuem 6 ou mais consultas de vigilancia;

Conseguir que em 2017 o indice de acompanhamento adequado em saude infantil
no 1° ano de vida seja de 0.740;

Consegui que em 2017, 78% das criangas no 2° ano de vida, tenham pelo menos 3
consultas de vigilancia;

Conseguir que em 2017 pelo menos 80% das criancas efetue o Exame Global de

Salde dos 5 anos.



As estratégias definidas sdo:

Realizar consultas de saude infantil/ saude juvenil de acordo com as normas da
DGS;

Informar sobre comportamento saudaveis;

Identificar e convocar as criangas em falta as consultas de vigilancia até aos 2 anos;
Oferecer da primeira consulta do RN na sequéncia da recepcdo da noticia de
nascimento;

Marcar a primeira consulta do RN antes dos 28 dias de vida (ex: aquando realizacéo
do teste metabdlica);

Promover a articulagdo da USF - Hospital de referéncia preferencialmente com
protocolos de cooperacao/informacédo a estabelecer;

Marcar e realizar visita de domicilio apds contacto dos pais ou apds recepcéo da
noticia de nascimento dos hospitais de referéncia (visita ao RN de risco);

Realizar sessdes de ensino sobre cuidados ao bebé, individuais ou em grupo;
Promover o aleitamento materno, apoiar e informar as maes que decidam
amamentar,;

Desenvolver e dinamizar o “cantinho da amamentagao” na USF;

Apoiar e informar as maes que optarem pelo aleitamento artificial;

Facultar e facilitar o contacto telefénico dos pais com os profissionais de salde para
o0 esclarecimento de duvidas;

Convocar criancas dos 5 anos e dos 12-13 anos para realizacao do exame global de
saude e ficha de ligacdo USF- saude escolar;

Realizar sessdes de educacao aos pais sobre: utilidade/importancia da comparéncia
as consultas de vigilancia, desenvolvimento infantil, prevencdo de acidentes e
conhecimento/adocdo de comportamentos saudaveis;

Promover a oferta de outras atividades no ambito da promocdo de saude infantil
entre profissional de saude e utente;

Reencaminhar e articular com os cuidados secundéarios as criangas/jovens com
doencas cronicas e/ou com deficiéncias;

Fomentar o trabalho multidisciplinar e interdisciplinar da USF, em particular com
psicologa e assistente social, para acompanhar situacdes de criancas/jovens de
rsco;

Desenvolver agbes de formacdo em parceria com o hospital de referéncia

favorecendo o conhecimento interpessoal, a partilha de problemas e conhecimentos;



Informacédo antecipada aos pais sobre a importancia do exame global de saude na
consulta dos 4 anos.

Consultas de saude infantil

As consultas de saude infantil funcionam no 2° piso do edificio da USF, séo
realizadas pela equipa de saude (médico/enfermeiro) de 22 a 6% das 8h30 as 13h,
de acordo com o horério estabelecido para as consultas de saude infantil do médico
de familia. Independentemente das consultas estabelecidas no PNSIJ, as criancas
até aos 12 meses de idade sdo igualmente seguidas em consultas intercalares pela
enfermeira, num horario pré-estabelecido de 23f a 63f das 14h as 18h. Nas situacdes
de doenca aguda o atendimento efetua-se das 8h as 20h consoante a
disponibilidade médica e sdo atendidas pelo seu médico consoante a prioridade
existente. A sala de espera apresenta cartazes alusivos a saude infantil e um espaco
recreativo com alguns brinquedos. No gabinete de enfermagem as paredes tém
cores suaves e desenhos, estando no seu interior todo o material necessario para a
realizacdo da consulta. Ao enfermeiro compete realizar registos claros, precisos e
concisos, nos sistemas informaticos (SAPE E SINUS) implementados. No boletim
individual de salde devem ser registados o0s aspetos relevantes e ocorréncias
consideradas importantes e necessarias.

A consulta de enfermagem é constituida pelas seguintes etapas:

Acolhimento;

Levantamento de intercorréncias;

Avaliacao do crescimento e desenvolvimento;

Promocéao de cuidados antecipatoérios;

Intervencéo face ao risco.

As intervencdes nas etapas acolhimento, levantamento de intercorréncias e
intervencdo face ao risco, sdo similares independentemente da faixa etaria. As
intervencdes de avaliagcdo do crescimento e do desenvolvimento e promocao de
cuidados antecipatorios, devem ser adequadas a idade que a criangca apresente.
Estas etapas podem ser alteradas e/ou adaptadas sempre que as necessidades

individuais da crianca assim o justifiquem.



2. Centro de Reabilitacédo de Paralisia Cerebral

De forma a apresentar uma melhor caraterizacdo deste local de estagio,
apresento uma breve contextualizacdo histérica do mesmo. Em 7 de Maio de 1958,
é criado um Centro para tratamento e recuperacdo de criancas com paralisia
cerebral, a funcionar na Alameda das Linhas de Torres, inserido na Liga Portuguesa
dos Deficientes Motores. Em Abril de 1960, um grupo de pais e técnicos ligados a
problemética da paralisia cerebral, reconhecendo a inoperancia do estado face a
este tipo de deficiéncia, promove iniciativas com vista a criacdo de uma associacgao,
a qual é considerada e reconhecida pelo Ministério da Saude e Assisténcia de
utilidade publica e administrativa, em Julho de 1960.

As primeiras atividades que surgiram, consulta externa e sala de semi-
internato, decorriam em instalacdes cedidas pelo Centro Social de Assisténcia
Infantil do Campo Grande, localizadas na Avenida do Brasil. Com o aumento das
atividades procuraram-se novos espacos, tendo novas instalacées na Avenida Casal
Ribeiro e, posteriormente, na Avenida Columbano Bordalo Pinheiro. Em 1970, a
Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral obtém o apoio financeiro da Fundacéo
Calouste e o apetrechamento da atual Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento,
em terreno cedido pela Camara Municipal de Lisboa.

Presentemente o0 centro de paralisia cerebral, sendo uma unidade
especializada de habilitacdo e reabilitacdo, elege prioritariamente 0s seguintes
programas operativos:

- Diagnostico, avaliagdo e orientacdo a nivel multidisciplinar (médico,
enfermagem, social, terapéutico, psicolégico e educativo);

- Intervencao precoce em parceria com as familias;

- Apoios terapéuticos e educativos ao nivel do jardim-de-infancia, pré-escolar e
escolar, com o objetivo da incluséo social;

- Programas de apoio ocupacional para jovens e adultos;

- Apoio socio psicolégico e de orientacéo terapéutica as familias, consideradas
como os interventores preferenciais no processo de habilitagéo e reabilitagcéo.

- Formacdo de técnicos, pais e cuidadores em diferentes areas



Estagios de formacdo ou de curta duragdo de técnicos das diversas areas
profissionais a desempenhar fungbes no Centro e visitas de estudo para
sensibilizacdo a comunidade;

Aconselhamento e informacé&o sobre ajudas técnicas;

Programas de formacéo / informacé&o dentro da parceria pais / profissionais;
Aprendizagem de utilizagdo de novas tecnologias como meios alternativos de

apoio a comunicacao e a mobilidade.

Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento

Objectivos: prevencao, detecdo, avaliagdo e intervencdo nos problemas do
desenvolvimento da crianca, nomeadamente através de:

Avaliagao e acompanhamento de criangas nascidas em risco ou com suspeita
de deficiéncia, enviadas por Servicos de Saude e Outros;

Atendimento a criancas com disfunc6es neuromotoras (Paralisia Cerebral e
outras situacdes neuroldgicas) através de técnicas de neurodesenvolvimento
integrando as varias terapias essenciais ao desenvolvimento da crian¢ca nos
estadios mais precoces, com ensino e orientacdo aos Pais;

Ensino e orientacdo aos Pais;

Apoio psicolégico e de orientacdo sécio educativa da familia através de
equipas multidisciplinares;

Integracdo das criancas sempre que possivel no Sistema Regular de Ensino
Pré-escolar e Basico;

Orientacdo e apoio aos técnicos na Comunidade (centros de Saude, jardins
de infancia, escolas de ensino regular, instituicées de ensino especial, etc.);
Atendimento sdécio-educativo para criancas com multideficiéncia grave em
programas integrados de terapias e ensino basico com utilizacdo das novas
tecnologias visando a integracdo progressiva no Sistema Regular de Ensino;
Programas de sensibilizacdo, formacdo e investigagdo na area do
desenvolvimento da crianca e das técnicas especificas de habilitacdo /
reabilitagdo através de cursos e estagios nos varios grupos profissionais

(Médicos, Enfermeiros, Terapeutas e Educadores).



- Os programas desenvolvidos sdo: consultas desenvolvimento, neurologia,
ortopedia, reavaliacdo e neuropediatria; intervencdo precoce; intervencao
terapéutica especifica; orientacdo psicossocial as familias; apoios integrados:
Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada e Unidade de Apoio Especializado
para a Educagéo de Alunos com Multideficiéncia; integragéo familiar, escolar
e comunitaria; acfes de sensibilizacdo a comunidade; participacdo em
programas internos e externos de formacao de técnicos.

No Ndcleo de Intervencdo Precoce Integrada constam 13 criangas, cuja faixa

etaria compreende as idades entre os 18 meses e 0s 6 anos (dados referentes ao
ano Letivo 2016/2017). Esta valéncia da Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento
tem como destinatarios as criangcas com paralisia cerebral e outras situacfes
neurologicas, com potencialidades de desenvolvimento em idade de intervengéo
precoce dos 18 meses aos 6 anos. As propostas a este nucleo sdo encaminhadas
pelas equipas da Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento. A sua intervencao
desenvolve-se em duas vertentes: intervencdo em grupos de criancas (grupos
constituidos de acordo com caracteristicas e faixa etaria; implementada por equipa
transdisciplinar  constituida por: pais, educadora, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, terapeuta da fala, assistente operacional, enfermeira, assistente social,
psicologa e médica; desenvolvida em contexto de sala com a presenca simultanea
de educadora, terapeutas e assistente operacional, em parceria com 0s restantes
elementos da equipa) e intervencéo educativa individual (realizada individualmente
Ou em conjunto com outros elementos das equipas da Unidade de Habilitacdo e
Desenvolvimento). Como objetivos apresenta: estabelecer relacdes de afetividade e
seguranca; promover competéncias afetivas, comunicativas, sensoriais, motoras,
percetivas, cognitivas e sociais; promover maior autonomia; inclusao eficaz e de
qualidade. Para serem atingidos estdo preconizadas as seguintes estratégias de
intervencdo: intervencdo centrada na crianca/familia, num programa integrado
pedagogico/terapéutico e social alargado/cuidadores; consulta médica anual com
pais e equipa; articulagdo com o0s recursos da comunidade e suas equipas;
avaliacaol/intervencéo continuada nas areas pedagogica, da
linguagem/comunicacédo, funcionalidade e autonomia com recurso a espago fisico
estruturado de forma ludica e pedagdgica, rotina planeada e estruturada, atividades

lidicas adaptadas de integracdo social, comunicagdo, aprendizagem, mobilidade,



adaptacdo ao meio aquético e autonomia; orientacdo/acompanhamento de estagios
curriculares/profissionais.

O ano letivo encontra-se organizado de acordo com o calendario escolar e
desenvolve-se de 23f a 52, sendo a 63 reservada pela equipa para saidas a
comunidade: domicilio, creche, jardins-de-infancia, e outros contextos, em que as

criancas/familias sejam integradas.

Gabinete de Informacdo e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio

O Gabinete de Informacéo e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio presta
informacdes sobre produtos de apoio, ajudas técnicas, a potenciais utilizadores e
técnicos envolvidos no processo de reabilitacdo. Os utentes avaliados possuem
qualquer tipo de deficiéncia motora e ndo se destina exclusivamente a utentes do

centro.

Unidade de Técnicas Alternativas e Aumentativas da Comunicacao

A Unidade de Técnicas Alternativas e Aumentativas de Comunicacao € um servico
de atendimento transversal, de avaliacdo e intervencdo em utentes para utilizagéo
de Sistemas Alternativos e Aumentativos de Comunica¢ao. Esta unidade destina-se
também a formacdo de familias, como a técnicos e cuidadores da comunidade. As
suas areas de intervencdo sdo: avaliacdo, intervencdo, orientacdo e seguimento,
formacdao/informacéo e centro de recursos de comunidade aumentativa. A avaliacao
é feita pelos técnicos da unidade, com experiéncia nesta area em colaboragcédo com
0s técnicos responsaveis pelo caso proposto e pelos pais se o desejarem, tendo
uma gama diversa de materiais tecnoldgicos indispensaveis no processo de
avaliacdo de casos com disfuncdo motora grave e de comunicacdo. A intervencao
tem como objetivo principal implementar aspetos relacionados com a comunicagao e
autonomia na realizacédo de atividades académicas. As atividades pedagogicas sao
desenvolvidas de acordo com 0s niveis da situagdo proposta, proporcionando um
desenvolvimento das capacidades de aprendizagem e comunicacdo. A organizagao
encontra-se adaptada de modo a facilitar a participacdo ativa da crianca. Na
orientacdo e seguimento, a Unidade de Técnicas Alternativas e Aumentativas de
Comunicagéao, apoia estruturas regulares de ensino de modo a que estes alunos
aumentem as suas capacidades de aprendizagem, e o0s professores utilizem

metodologias de ensino mais eficazes. Para o desenvolvimento das atividades esta



implicita a utilizacdo de tecnologias especificas na propria escola onde a crianca se
encontra inserida. A formacéao/informacdo desenvolve-se por se constatar a
necessidade permanente de formacdo, atualizacdo e treino, tanto dos familiares
como dos profissionais que lidam diariamente na intervencaol/interacdo com estas
criancas. Por fim, o centro de recursos de comunidade aumentativa &€ também da
responsabilidade da unidade e no mesmo encontra-se um banco de tecnologias de
apoio e materiais de comunicacdo para empréstimo provisorios a pais, familiares e

técnicos que queiram experimentar e utilizar em casa ou na escola.

Areas geogréficas

O planeamento e a organizacdo da instituicdo estruturam-se em 3 equipas
multidisciplinares que atuam ao nivel das familias e dos recursos presentes na
comunidade (intervencdo a nivel individual no centro e na comunidade: domicilio,
escola, instituicdo de saude). As areas geograficas abrangidas sédo as descritas no

quadro seguinte:

Equipas Areas Geogréaficas*
1 Lisboa 1000 — 1600, Sintra, Mafra (Peninsula de
Setubal)

Lisboa 1800 — 1900, Amadora, Alenquer, Carregado,

2
Cascais, Oeiras, Vila Franca de Xira (Santarém,
Abrantes, Tomar, Sobral de Monte Agraco)

3 Lisboa 1700, Loures, Odivelas (Caldas da Rainha,

Peniche, Cadaval, Obidos, Torres Vedras, Lourinh3,

Acores, Madeira)

(As criancas de origem PALOP inserem-se de acordo com a sua morada de
residéncia aquando a permanéncia em Portugal)

Utentes:
Durante o ano de 2015 foram atendidos na Unidade de Habilitacdo e
Desenvolvimento, Gabinete de Informacdo e Aconselhamento sobre Produtos de

Apoio e Unidade de Técnicas Alternativas e Aumentativas de Comunicag¢do, em



apoio ambulatorio 849 Utentes - 204 em Intervencdo Precoce e 645 em
Reabilitacdo, (criancas, jovens e adultos com paralisia cerebral e outras situagdes
neuroldgicas). Mensalmente, sao atendidos uma média de 300 utentes, a maioria

compreendida na faixa etaria dos 0 aos 6 anos.

3. Servico de Urgéncia Pediatrica

O servico de urgéncia do hospital € o mais antigo e de maior movimento do
pais, sendo uma unidade de referéncia médico-cirargica para uma vasta zona sul,
regides autbnomas da Madeira e Acores e criancas/jovens evacuados dos Paises de
Lingua Oficial Portuguesa com necessidade de cuidados de saude.

De 1999 a 2008 este servigo prestou cuidados especializados a criangas e
adolescentes até aos 15 anos, estando este periodo alargado desde 2005 até aos
18 anos menos 1 dia, a excecao das situacdes de doenca cronica que podem ir até
aos 2l1anos.

O servico insere-se no piso 0 do hospital, no edificio central, encontrando-se
presente 0s seguintes espacos: sala de espera com presenca do balcdo de
admissao (2 postos), triagem (3 postos), sala de reanimacéo, sala de tratamentos,
gabinetes médicos (5), sala de espera interior (extensao 20), servico de observacao
(5 camas), sala de reunibes, gabinetes da especialidade (ortopedia, cirurgia,
otorrino, pedopsiquiatria e sala de pequena cirurgia).

As criancas admitidas sédo provenientes da area de influéncia do hospital ou
encaminhadas para observacfes médica e/ou de especialidades presentes (cirurgia,
otorrino, ortopedia, neurologia e pedopsiquiatria) provenientes de outras instituicbes
de saude.

Da equipa multidisciplinar fazem parte enfermeiros, médicos, assistentes
operacionais e administrativos.

A equipa de enfermagem durante os turnos € distribuida por postos: triagem
(2enfermeiros), sala de tratamentos (1 enfermeiro), SO (2 enfermeiros),
especialidades médicas (1 enfermeiro) e um elemento a chefiar. A passagem de
turno decorre na sala de reunides, onde o chefe de equipa do turno passa as
ocorréncias mais significativas ao elemento que ira receber a chefia do novo turno.

Em todos os postos a passagem de turno relativa a cada um é realizada no local.



De seguida apresento a caracterizagcédo dos postos de atendimento do espaco
fisico da urgéncia, com breve descricdo de cada local, seguindo o percurso da(o)
crianca/jovem apods a sua admissao.

Sala de espera: espaco amplo, com paredes onde se encontram cartazes

informativos dirigidos aos utentes com teméticas como a preven¢do de acidentes,
por exemplo. As paredes estdo pintadas em cores suaves e as cadeiras sao
coloridas. Na sala encontram-se duas televisdes sintonizadas em canais infantis, um
monitor com o tempo de espera para o atendimento (de triagem e médico),
brinquedos e espaco lidico com mesas e cadeiras para 0S mais pequenos, uma
‘casa de brincar”, entre outros. As casas de banho para as criancas e seus
acompanhantes encontram-se também neste espaco. Na sala de espera que se
encontram-se os 2 administrativos que realizam a admissdo ao servico.

Sala de triagem: espaco com 3 postos de atendimento, sendo por vezes dificil
manter a confidencialidade e privacidade com o utente. Cada posto tem 1
computador com o sistema informatico de triagem, a Triagem Pediatrica Canadiana,
presente desde Abril de 2016. Este sistema de triagem é exclusivamente pediatrico
e inclui trés passos: impressao clinica da gravidade (avaliada pelo triangulo da
avaliacdo pediatrica), avaliacdo da queixa/motivo de vinda a urgéncia e avaliacdo
dos sinais vitais, tendo em conta a idade e os fatores de risco associados. Nesta
sala existem materiais necessarios a avaliacdo de sinais vitais, balancas (pediatrica
e adulta), medicacdo antipirética, marquesas de pequena dimensdo para
observacéo das criancas mais pequenas, um lavatério.

Sala de reanimacéao: situada na entrada imediata, a seguir a sala de triagem e

antes dos gabinetes médicos, esta equipada com uma maca no centro da sala, e por
cima tem um monitor cardiorrespiratério. A sua disposicdo é pensada para permitir a
circulacdo dos elementos da equipa, presentes numa reanimacdo, diminuindo
entraves fisicos. Na parede junto a entrada esta presente uma bancada para
preparacao de terapéutica e por baixo um armario com medicacdo e consumiveis. O
carro de urgéncia, equipado com medicagdo e material utilizado em situacbes de
urgéncia, encontra-se ao lado da maca. A sua constituicdo e forma de arrumacao é
unanime a todos os servicos do hospital, estando o0 mesmo definido em norma,
facilitando a atuacdo dos profissionais em diferentes servicos do hospital numa
situacdo de emergéncia/urgéncia. Na urgéncia é também definido em todos os

turnos, pelo chefe de equipa de enfermagem, qual o elemento da equipa naquele



turno na equipa de reanimacdo hospitalar. Nas paredes encontram-se cartazes
alusivos aos algoritmos de suporte basico e avancado de vida, pediatrico e de
adultos.

Gabinetes médicos: sdo 4 gabinetes fisicos, com 5 postos de atendimento.

Todos os gabinetes apresentam um computador, necessario para registos médicos,
marquesa de observacdo com papel impermeavel e descartavel, mudado apés cada
observacdo, equipamentos médicos (ex: otoscopio) e lavatorio. No corredor dos
gabinetes médicos encontram-se desenhos nas paredes alusivos a historias infantis

conhecidas, como o “capuchinho vermelho”, “trés porquinhos”, entre outras.

Sala _de aerossbis: encontra-se no fundo do corredor junto a sala de

tratamentos de enfermagem. O local é uma sala ampla, tendo apenas presente
cadeiras e rampas de O2 necessarias para a realizacdo do aerossol. Paredes de
azulejos brancos (facil limpeza para o controlo da infecdo hospitalar), com presenca
de algumas pinturas com bonecos nas mesmas. Na sala encontra-se também um
lavatorio.

Sala de Tratamentos: espaco amplo com marquesa no meio, permitindo a

circulagdo facil dos profissionais de saude em redor da mesma nas situacdes de
maior emergéncia. Na entrada da sala encontra-se a bancada de preparagcédo de
terapéutica, com um armario com diverso material e soros mais utilizados, e em
cima da bancada est& o frigorifico para medicacdo que necessite de ser conservada
no frio. Na parede lateral esquerda esta o armario de terapéutica de stock do servico
de urgéncia, fechado com cédigo por motivos de seguranca do cliente. Na parede
contra lateral encontra-se um lavatorio e um carro com diverso material utilizado na
sala. Existem computadores na sala para aceder ao sistema informatico de
prescricdo e efetuar registos de enfermagem. A sala tem pouca presenca de
elementos pediatricos, como por exemplo bonecos na parede ou ilustracbes. Aqui
também encontramos os diplomas e medalhas dadas as criancas apdés o0s
procedimentos.

Sala de espera interior (extensdo 20): denominada de extenséo 20, por ser o

namero pela qual se chama no intercomunicador. Esta sala de espera é dedicada a
criangcas com menos de 6 meses e a situacdes que necessitem de maior vigilancia,
por exemplo febres dificeis de ceder, estado pos- convulsivo, altera¢cdes do estado
de consciéncia. Por se encontrar ao lado da sala de tratamentos é um sitio mais

vigiado, e 0 enfermeiro da triagem comunica com 0 que esta de sala de tratamentos,



referindo quais as criangcas que envia e o0 motivo. A prestacdo de cuidados de
enfermagem que necessitem de administracdo de medicacdo EV é aqui realizada
por ser o local com 2 cadeirdes, uma pequena marquesa e diversas cadeiras. O
enfermeiro da sala de tratamentos faz a gestédo da lotacao da sala.

Servico de Observacdo: presentemente em reestruturacao fisica, no ambito

das obras em que a urgéncia se encontra, sendo assim realizo apenas uma breve
descricdo do servico provisoério. A lotacdo é de 3 camas e 2 bergos, cada uma com
material de monitorizacdo cardiorrespiratdria e equipamento necessario a
administracdo de farmacos. Existe uma bancada para preparacdo de terapéutica e
armario com diverso material necessario, bem como terapéutica.

A observacdo relativa as especialidades realiza-se num espaco fisico
localizado no outro lado do corredor para onde os utentes sdo encaminhados apos a
triagem quando assim se justifique (existem critérios definidos para a observacao
direta de especialidades) ou ap6s encaminhamento decorrente da observacao do
pediatra. Neste local do servico existe uma sala de espera mais pequena, com
cadeiras, sofa e material ludico para as criancas (presenca de um castelo para
brincarem). Nesta sala aguardam a chamada para a observacdo médica da
especialidade. Os gabinetes médicos: ortopedia, cirurgia, otorrino e pedopsiquiatria,
e sala de pequena cirurgia estdo também nesta ala do servico.

Gabinete de ortopedia: espaco amplo com marquesa no meio, onde séo

realizadas as intervences no ambito da ortopedia. Na mesma sala encontra-se todo
0 material necesséario, como por exemplo, gesso, ligaduras, compressas, entre
outros. No inicio da sala esta a secretaria médica, com computador, e cadeiras para
0s utentes e acompanhantes.

Gabinete de cirurgia: gabinete médico de estrutura simples, com presenca de

balanca e craveira. No interior estd a secretaria, com computador, cadeiras para os
utentes e lavatorio.

Gabinete de otorrino: apresenta material simples de gabinete, tal como nos

descritos anteriormente, acrescentando ao mesmo uma cadeira articulada e um
aspirador para uso no ouvido externo. Todo o material necessario para otoscopia
encontra-se neste local.

Sala de pequena cirurgia: sala ampla, no centro com uma maca elevatéria

coberta de plastico impermeavel. Ao redor esta um candeeiro cirargico com foco de

luz regulavel na intensidade e articulado. Apresenta uma bancada com material



esterilizado nas gavetas e restante material necesséario aos procedimentos. Existe
um armario com stock de medicagcdo mais utilizada no ambito da urgéncia de
cirurgia (anestésicos, analgésicos, antibioticos).

Gabinete de pedopsiquiatria: gabinete de estrutura simples que apresenta

apenas uma secretaria com o computador fixo, pelo risco de alteracdes de
comportamento agressivas. No interior tem as cadeiras para 0os utentes e uma maca.
Sem qualguer material acessivel a crianca/jovem.

Durante todo o percurso o enfermeiro pode acompanhar a presenca da
crianca recorrendo ao programa informatico HCIS, este permite visualizar os
“‘movimentos” do cliente ao longo de todo o episédio de urgéncia, os registos da

equipa multidisciplinar, as prescricées e por fim o relatério de alta clinica.

4. Servico de Pediatria

O servico funciona desde 2009 estando inserido na Area da Pediatria Médica
da instituicdo. A sua missao € prestar cuidados hospitalares de nivel 3 e 4 a recém-
nascidos, criangas e adolescentes, numa prestativa de integracdo de cuidados
(somaticos e psicossociais) e parceria dos mesmos (com a familia) centrando-se no
doente como um todo e numa dindmica de prolongamento e continuidade dos
cuidados.

Um hospital inserido neste nivel (3 e 4) tem como uma das suas
preocupacdes assisténcias os doentes crénicos complexos, com envolvimento de
equipas multidisciplinares e multiprofissionais, muitas vezes dependentes de apoio
tecnologico para a ventilagdo e/ou respiracdo. A sua permanéncia hospitalar deve
ser reduzida ao maximo, sendo essencial que desde o inicio se optem por
programas de parceria de cuidados com a familia, filosofia inserida no conceito
“Medical Home” da Academia Americana de Pediatria.

A equipa multidisciplinar é constituida por enfermeiros, médicos, psicologa,
assistente social e assistentes operacionais. Sempre que necessario realizam-se
reunides multidisciplinares para tomadas de deciséo, como por exemplo a alta para
o domicilio, onde a equipa se articula com a Unidade Mével de Apoio Domiciliario.

A lotagdo do servigo é de 12 camas e destina-se a criangas com necessidade

de suporte médico nutricional ou ventilatério, podendo ser transitorio ou definitivo,



tendo como finalidade ensinar os familiares que irdo cuidar da crianga a lidar com
esses sistemas de apoio, supondo que a intervencdo se ira manter no domicilio.
Prioritariamente sdo internados recém-nascidos transferidos da unidade de cuidados
intensivos neonatais em fase de cuidados intermédios e transicdo para a vida em
casa, e também lactentes e criancas em programas de reabilitacdo nutricional,
recorrendo a alimentacdo parentérica prolongada em casos de insuficiéncia
intestinal, e lactentes e criancas com apoio de ventilacdo nao invasiva, como por
exemplo BPAP e traqueostomia.

Habitualmente os internamentos nesta unidade sao programados, por
referéncia interna, apds contato com o0s responsaveis da mesma, no entanto sao
também admitidas criancas pelo servico de urgéncia que estejam em programa
domiciliario, de nutricdo ou ventilacdo assistida, e que necessitem de hospitalizacao.

No que refere a estrutura fisica € constituido por 4 quartos, duplos ou triplos,
uma casa de banho adaptada ao banho assistido, uma sala de trabalho de
enfermagem, uma sala de reunides de equipa, uma sala de reunibes de
enfermagem e uma sala de apoio onde se encontram 0s materiais de apoio de
fisioterapia e terapia ocupacional que as crian¢as realizam de acordo com 0 seu
plano.

O método de trabalho utilizado pela equipa é o método do enfermeiro de
referéncia, que deve planear os cuidados, negociar a estratégia a seguir com 0s
prestadores de cuidados a crianca e articular com as diferentes estruturas, como 0s
cuidados de saude na comunidade, pretendendo-se uma assisténcia de exceléncia e
uma melhoria da qualidade de vida da crianca e familia.

Os registos sao realizados em plataforma informatica, utilizando linguagem
CIPE. No turno da manha existem 4 elementos e 1 responsavel pelo servico
(EESCJ), na tarde sao 3 elementos e na noite 2.

No ambito do projeto de melhoria da qualidade encontra-se o projeto do
enfermeiro de referéncia, nele desenvolvem-se os ensinos realizados para a alta de
cada crianga, existindo no servigco uma grelha de avaliacdo onde consta o0 nome do
enfermeiro que realizou o0 ensino e a avaliagdo, nos diferentes momentos em que 0
mesmo ocorre, sintetizando no fim com uma avaliacédo final. A equipa desenvolveu
planos de ensino relativos ao cuidar da crianga com necessidade de aspiracao de
secrecgOes, presenca de traqueostomia, presenca de PEG e necessidade de nutricao

parentérica. O projeto “Telefonema apds a alta”’, também inserido o ambito da



melhoria da qualidade, preconiza uma breve avaliacdo do regresso a casa
classificando-a (muito bom, bom, regular, menos bom) e pretende verificar se houve
alteracdes no estado de salde da crianca, necessidade de contactar o servico
telefonicamente e dificuldade com os dispositivos tecnoldgicos. No fim do

telefonema o enfermeiro realizada uma breve descrigdo do telefonema.

5. Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

O servico de cuidados intensivos pediatricos insere-se num hospital pediatrico
da grande Lisboa sendo destinado a criangcas de 1 més aos 18 anos de idade que
necessitem de cuidados na area de cuidados intensivos, com patologia medica ou
cirdrgica.

Para a circulagdo no servico existem dois circuitos, um destinado aos
funcionarios e outro aos acompanhantes. Na entrada situam-se os vestiarios dos
profissionais, a copa dos funcionarios, uma sala de pausa, o gabinete da secretéaria
de unidade, o gabinete do enfermeiro chefe, o gabinete da diretora de servico e
diversas salas, entre as quais, a sala de reunido médica, a sala de esterilizacdo, a
rouparia, a arrecadacéo, a farmacia e o local do consumo clinico.

No meio do corredor localizam-se 2 quartos de presséo (positiva ou negativa)
destinados a criangcas que necessitem de internamentos em isolamentos sob
pressdo, muitas vezes associados a alterac6es do sistema imunitario. A lotacdo da
UCIP sdo 7 vagas, com 2 vagas extra destinadas a criancas que necessitem do
internamento em cuidados intensivos, ja internadas no hospital. Dos quartos
disponiveis, 3 sdo de isolamento.

As paredes do servico apresentam um tom azul claro, ao invés de um branco
tipico hospitalar, e os quartos decorados com pinturas nas paredes. Os guartos
localizam-se em redor do espaco destinado a elaboracdo de registos, e € também
aqui de decorre a passagem de turno. Esta disposicdo permite a equipa de
enfermagem ter uma observacdo ampla do servico. Todos 0s quartos apresentam
no seu interior uma bancada destinada a preparagdo de medicagédo, e no seu inferior
material necessario para o mesmo, bem como diversos dispositivos médicos que
possam ser necessarios (sondas nasogastricas, mascaras de oxigénio, entre

outros). No corredor encontra-se o carro de reanimacao, com facil deslocacéo para o



interior dos quartos.

Na admissdo da crianca é realizado o acolhimento, de acordo com a sua
idade e estadio de desenvolvimento, e posteriormente aos pais/cuidadores. Um guia
de acolhimento, elaborado pelos profissionais do servico, € entregue aquando a
admissao e nele estdo as normas de funcionamento do servigo. Os pais podem
permanecer junto da crian¢a durante o internamento, ndo sendo permitidas visitas, a
excecdo das autorizadas pela equipa. A entrada destinada aos acompanhantes esta
equipada com sofas, onde podem estar com a restante familia ou pessoas
significativas, e no mesmo local encontra-se o0 WC e uma sala de refei¢cdes para os
acompanhantes.

A equipa de enfermagem presta cuidados num modelo individual e no inicio
de cada turno o enfermeiro chefe de equipa distribui as criancas internadas pelos

enfermeiros que estéo de turno.
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NOTA INTRODUTORIA

Este documento tem como finalidade apresentar um breve enquadramento
tedrico sobre os principais conceitos que contextualizam o projeto desenvolvido durante
0s estagios e integra e explicita os objetivos e atividades propostas para cada local.

A teméatica da comunicacdo surge como uma area de interesse profissional,
representando-se como um desafio inerente aos cuidados de enfermagem, no ato de
cuidar do binémio crianca/familia. Sendo o objetivo da enfermagem pediatrica a
melhoria da qualidade dos cuidados de salde a crianca e suas familias (Hockenberry &
Wilson, 2014) o enfermeiro deve reconhecer as mudltiplas limitagBes/barreiras de
comunicacdo, mantendo uma abordagem multidimensional a crianca/familia,
identificando as melhores estratégias, intervencdes e modos de agir/interagir, no ato de
cuidar.

Para orientacdo na pratica/estagio, centrado no cuidado holistico ao cliente
pediatrico, tenho como referéncia o Modelo de Sistemas de Betty Neuman, atendendo a
totalidade e a individualidade de cada cliente. No cliente considera-se cinco variaveis
que podem ser afetadas no seu sistema: fisiol6gica, psicolégica, sociocultural, espiritual
e de desenvolvimento, por diferentes fatores de stresse nos processos de
saude/doenca, causando limitacdes/barreiras de comunicacdo. Como fatores de stress,
com impacto na comunicacdo, exemplifico o contexto em que se desenvolvem os
cuidados de enfermagem (centro de saude, hospital), a emocionalidade associada ao
momento, o medo, a dor. O enfermeiro no cuidar holistico, com uma abordagem
multidimensional, realiza um julgamento clinico, isto €, a sua interpretagdo ou concluséo
sobre as necessidades, preocupacdes ou problemas de saude e/ou decisédo de agir, ou
ndo, modificando abordagens standards ou improvisando outras julgadas como
apropriadas face a resposta do doente (Tanner, 2006).

A finalidade do projeto incide na identificagdo de limitagdes/barreiras de
comunicacao e intervencoes, estratégias e modos de agir/interagir dos enfermeiros, no

ato de cuidar em enfermagem, de forma a diminuir o impacto das mesmas na



comunicacdo da crianga, numa abordagem multidimensional, no processo de
saude/doenca.
ENQUADRAMENTO TEORICO

A comunicagcdo € um dos instrumentos bésicos da enfermagem, implicita na
humanizacgéo dos cuidados, sendo essencial para o estabelecimento de uma relagao de
ajuda, sendo também uma dimensdo da qualidade dos cuidados prestados. O
enfermeiro interage com o cliente através da comunicacdo aumentando 0 seu
conhecimento do mesmo, prestando cuidados personalizados, que permitam cuidar no
processo de saude/doenca. A mesma pode ser influenciada por diferentes fatores, de
forma positiva ou negativa, no entanto quando se tornam limitacdes/barreiras podem
prejudicar a troca de mensagens entre o enfermeiro e o cliente, e consequentemente ter
impacto no processo de cuidados.

Com a crianga a comunicagao implica, entre outros fatores, conhecer o seu
desenvolvimento emocional e espiritual, desenvolver acdes consoante o
desenvolvimento da crianca, recorrendo ao uso da comunicacdo verbal, ndo verbal e
simbdlica (jogos, brincar, toque) (Costa, 2014). O enfermeiro ao comunicar com a
crianga deve ter como quadro de referéncia o normal desenvolvimento da linguagem e
0 pensamento da mesma, pois a compreensdo das caracteristicas tipicas de cada
estadio de desenvolvimento € facilitadora da comunicacdo (Hockenberry & Wilson,
2014).

As estratégias/intervencbes adotadas pelos enfermeiros, em diferentes
contextos, no cuidar da crianca com limitacdes/barreiras de comunicacdo, numa
abordagem multidimensional, e correspondentes resultados torna-se assim um
imperativo para reflexdo sobre a prética.

O EESCJ desenvolve os seus cuidados recorrendo a um modelo conceptual
centrado no bindmio crianga e sua familia/pessoa significativa, trabalhando em parceria
seja qual for o contexto em que se encontre, promovendo o maximo estado de saude
possivel (OE, 2011). E neste contexto, que a enfermagem pediatrica, presentemente,
centra a sua filosofia nos Cuidados Centrados na Familia e prestacéo de Cuidados Nao

Traumaticos.



O enfermeiro ao reconhecer limitagdes/barreiras de comunicagdo, tem em
atencdo as diferentes dimensdes da crianca (fisioldgica, psicoldgica, sociocultural,
espiritual e de desenvolvimento), identifica os comportamentos estimulos que possam
gerar stressores na crianca, intrapessoais, interpessoais e extrapessoais, e que se
manifestem posteriormente como limitacées de comunicagcdo. Apos as identificar deve
recorrer as melhores estratégias para estabelecer uma relagdo terapéutica de
qualidade, permitindo uma abordagem multidimensional no ato de cuidar, objetivando o
equilibrio do sistema, mantendo a linha flexivel de defesa da crianca e verificando os

resultados das suas intervencoes.



OBJETIVOS

Objetivos Gerais

- Desenvolver competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem, especializados em salde da(o) crianga/jovem,

nos seus processos de saude/doenca e nas diferentes etapas de desenvolvimento;

- Desenvolver intervencdes/estratégias de comunicacdo com a criangca que apresenta limitagBes/barreiras de

comunicacado na relacao enfermeiro-crianca/jovem e familia.

Contexto: Centro de Saude (USF)

Objetivos Especificos Atividades

Analisar os cuidados prestados na | Analise dos cuidados prestados na dinamica do contexto estrutural,
dindmica do contexto estrutural, organizacional e funcional, entre os quais, referenciais e modelos de
organizacional e funcional, entre intervencdo que orientem a pratica, identificando principios dos cuidados da

0s quais, referenciais e modelos enfermagem pediatrica (CCF/CNT) e identificacdo de stressores potenciadores

de intervencédo orientadores da de limitagBes/barreiras de comunicacao da crianca e sua familia, selecionando
pratica, na avaliacéo de situacdes de cuidados e refletindo na pratica, bem como refletindo com os
limitagGes/barreiras de peritos;

comunicacdo da crianga e sua Reunido com Enf.2 Tutora, com recurso ao guia de atividades, analisando as
familia; mesmas,

Identificar as limitagbes/barreiras | Consulta e analise de documentos/manuais/normas existentes;

de comunicacéo presentes na Realizagdo de pesquisa bibliografica no &mbito do contexto da pratica clinica;




crianca e familia nos processos de
saude/doenca e nas diferentes
etapas de desenvolvimento;
Apreciar o crescimento,
desenvolvimento e as
necessidades da(o) crianga/jovem,
para a sustentacéo dos cuidados
antecipatorios;

Desenvolver competéncias no
ambito da avaliacao do
crescimento e desenvolvimento na
consulta de vigilancia de saude

infantil e juvenil.

Aquisicao de conhecimento e realizacdo da avaliagdo do crescimento e
desenvolvimento infantil, recorrendo ao uso de escalas de avaliagdo do
desenvolvimento infantil;

Elaboragdo de diario de campo referente a tematica do “Desenvolvimento
Infantil”;

Transmissdo de orientagcdes antecipatorias a familia para maximizar o
potencial de desenvolvimento infantil, nas consultas de saude infantil e juvenil,
com recurso aos cuidados antecipatérios presentes no PNSIJ da DGS;
Elaboracéo de Jornal de Aprendizagem selecionando situacdo vivenciada no
cuidar multidimensional da crianca, refletindo nas limitagbes/barreiras de
comunicacao e respetivas intervencdes/estratégias;

Elaboragdo de documento intitulado “A comunicagdo e o desenvolvimento

infantil: estratégias/interveng¢des de enfermagem”.




Contexto: Centro de Paralisia Cerebral

Objetivos Especificos

Analisar os cuidados
prestados na dinamica do
contexto estrutural,
organizacional e funcional,
entre os quais, referenciais e
modelos de intervencéo
orientadores da prética, na
avaliacao de
limitagBes/barreiras de
comunicacao;

Identificar as
limitagBes/barreiras de
comunicacao presentes na
crianga nos processos de
saude/doenca e nas diferentes
etapas de desenvolvimento;
Conhecer as estratégias
utilizadas pelos enfermeiros no

cuidar da crianga com

Atividades

Andlise dos cuidados prestados na dindmica do contexto estrutural,
organizacional e funcional, entre os quais, referenciais e modelos de
intervencao que orientem a pratica, identificando principios dos cuidados da
enfermagem pediatrica (CCF/CNT) e identificacéo limitacbes/barreiras de
comunicacéo da crian¢a e sua familia com paralisia cerebral pela
observacéo direta de situacdes de cuidados, reflexdo sobre as mesmas e
reflexdo em conjunto com os peritos;

Reunido com Enf.2 Tutora, com recurso ao guia de atividades, analisando as
mesmas;

Consulta e andlise de documentos/manuais/normas existentes;

Realizacdo de pesquisa bibliografica no a&mbito do contexto da prética
clinica;

Observacéao das intervencfes da equipa multidisciplinar no cuidar da crianca
com paralisia cerebral e posterior elaboracdo de diarios de campo referente
as diferentes sessodes (Unidade de Técnicas Aumentativas e Alternativas de
Comunicagédo, Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento e Nucleo de
Intervencéo Precoce Aplicada.);

Participacéao nos cuidados de enfermagem a crianca e sua familia em

articulagdo com outros profissionais de saude (processo de triagem para




limitacGes/barreiras de
comunicacao presentes na
crianca nos processos de
saude/doenca e nas diferentes

etapas de desenvolvimento.

admissao no centro, consulta de Desenvolvimento, administracao de
botulina, presenca em sessdes do NIP, reunides de equipa
multidisciplinares);

Participacdo em conjunto com a Enfermeira Tutora no projeto “Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral’;

Participacdo numa visita domiciliaria a crianca com paralisia cerebral,
Elaboracgao de reflexao estruturada: “A crianca com paralisia cerebral:
ultrapassando a barreira da comunicacao”. (selecao de uma situagao
merecedora de reflexdo com enfoque nas estratégias/intervencdes de

comunicacgéo, numa abordagem multidimensional do cuidar).




Contexto: Servico de Urgéncia Pediatrica

Objetivos Especificos

Analisar os cuidados prestados
na dinamica do contexto
estrutural, organizacional e
funcional, entre os quais,
referenciais e modelos de
intervencéo orientadores da
pratica, na avaliagéo de
limitacdes/barreiras de
comunicacao;

Identificar as
limitagcGes/barreiras de
comunicacdo presentes na
crianga nos processos de
saude/doenca e nas diferentes
etapas de desenvolvimento;
Sensibilizar a equipa de
enfermagem para a

importancia da identificagao de

Atividades

Andlise dos cuidados prestados na dindmica do contexto estrutural, organizacional
e funcional, entre os quais, referenciais e modelos de intervencéo que orientem a
pratica, identificando principios dos cuidados da enfermagem pediatrica
(CCF/CNT) e identificacdo de stressores que representem limitacdes/barreiras de
comunicacédo da crianca e sua familia aquando a sua ida a Urgéncia Pediatrica,
refletindo em conjunto com os peritos na identificagdo dos mesmos;

Realizacdo de pesquisa bibliografica no &mbito do contexto da prética clinica;
Identificacdo do diagndstico de situacdo da equipa, em conjunto com a Enfermeira
Chefe e a enfermeira orientadora, sobre as necessidades de formacéo da equipa
na tematica “Limitacdes/barreiras de comunicagao no cuidar da criangca no SUP”;
Participacdo no seminario “Desafio no cuidar em pediatria”, com posterior
elaboracao de sintese reflexiva com selecdo de duas tematicas do evento, doenca
cronica e saude mental em pediatria, e de competéncias adquiridas enquanto
EESCJ;

Observacéo e identificacdo dos principais stressores que se tornem
limitacdes/barreiras de comunicagéo no Servi¢co de Urgéncia Pediatrica, com
observagéo direta e recurso a elaboracéo de diarios de campo;

Participacéo nos cuidados de enfermagem a crianca e sua familia nos diferentes




limitacOes/barreiras de contextos de urgéncia: triagem, sala de tratamentos, servigo de observacao,
comunicacgéo na crianga e sua | reanimagao;

familia. Realizac&o de cartaz “Preparacdo das criancas para procedimentos dolorosos -
Toddler e Pré-escolar- Uso de estratégias de comunicacdo com a crianga e
familia” para afixar na sala de tratamentos e apresentagcdo do mesmo a equipa de
enfermagem;

Elaboragao de guia de consulta rapida de “bolso” com estratégias de comunicacgéo
com a crianca Toddler e Pré-escolar para a equipa de enfermagem;

Elaboracao de jornal de aprendizagem apds selecdo de uma situagdo vivenciada
durante o estégio, com reflexao na temética das limitagcdes/barreiras de

comunicacéao.




Contexto: Internamento de Pediatria

Objetivos Especificos

Analisar os cuidados prestados na
dindmica do contexto estrutural,
organizacional e funcional, entre os
guais, referenciais e modelos de
intervencédo orientadores da pratica, na
avaliagdo de limitagbes/barreiras de
comunicacao;

Identificar as limitacées/barreiras de
comunicacgdo presentes na crianga nos
processos de saude/doenca e nas
diferentes etapas de desenvolvimento;
Sensibilizar a equipa de enfermagem
para a importancia da identificacao de
limitagGes/barreiras de comunicagéo
na crianga e sua familia;

Desenvolver estratégias e

Atividades

Andlise dos cuidados prestados na dindmica do contexto estrutural,
organizacional e funcional, entre os quais, referenciais e modelos de
intervencao que orientem a prética, identificando principios dos cuidados
da enfermagem pediatrica (CCF/CNT) e identificacdo de
limitagGes/barreiras de comunicagéo nas 5 dimensdes do modelo de Betty
Neuman decorrentes da condicdo de doenca crénica, pela observacéo
direta de situacdes de cuidados, reflexdo sobre as mesmas e reflexdo em
conjunto com os peritos, na identificacao das principais
limitacBes/barreiras de comunicacgao presentes;

Realizacdo de pesquisa bibliografica no &mbito do contexto da pratica
clinica;

Participacdo nos cuidados de enfermagem a crianca e sua familia
internadas no servico;

Observacéo e identificacdo dos principais stressores identificados como
limitagGes/barreiras de comunicag&o no servico, com observacao direta e

recurso a elaboracéo de diérios de campo;




intervencgdes promotoras da
comunicagdo no cuidar da crianga com

limitacdes/barreiras de comunicacao.

Formacao em servigo “Gerir as emogdes do cliente: Intervengdes de
Enfermagem para diminuir limitagées de comunicagao’;

Elaboracéo de jornal de aprendizagem ap0s selecdo de uma situacao
vivenciada durante o estagio, com reflexdo na tematica das

limitagcdes/barreiras de comunicagéo.

Contexto: Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

Objetivos Especificos

Analisar os cuidados prestados na dinamica
do contexto estrutural, organizacional e
funcional, entre os quais, referenciais e
modelos de intervencédo orientadores da
pratica, na avaliacao de limitac6es/barreiras
de comunicacéo da crianca e sua familia;
Identificar as limitagGes/barreiras de
comunicagéo presentes na crianga nos
processos de saude/doenca e nas
diferentes etapas de desenvolvimento;

Sensibilizar a equipa de enfermagem para a

Atividades

Realizacdo de pesquisa bibliografica no &mbito do contexto da
pratica clinica;

Entrevista a peritos para identificar as principais limitacées/barreiras
de comunicacédo das criancas e suas familias internadas no Servico;
Participacdo nos cuidados de enfermagem a crianca e sua familia
internadas no servico;

Observacgéo e identificacédo das principais limitagbes/barreiras de
comunicacdo no servi¢co, com observagéao direta e recurso a
elaboracao de diarios de campo;

Empoderamento do sistema, crianca/familia, na gestao dos seus

processos de saude/doenca, em contexto de limitagdes/barreiras de




importancia da identificagao de
limitagcGes/barreiras de comunicagéo na
crianca e sua familia;

Desenvolver estratégias e intervencoes
promotoras da comunicac¢ao no cuidar da
crianga com limitagcdes/barreiras de

comunicacéao.

comunicacéo, dotando-a de capacidade para cuidar da crianga com
limitagGes/barreiras de comunicagéo, por exemplo recorrendo a
diferentes técnicas de comunicacéo apreendidas em estagios
anteriores, descricdo situacional com recurso a diario de campo;
Elaboracao de jornal de aprendizagem apds selecdo de uma situacdo
vivenciada durante o estagio, com reflexao na temética das
limitacGes/barreiras de comunicacao.

Elaboragao de Dossier: “Comunicacdo Aumentativa e Alternativa: um
recurso no cuidar da crianga com limita¢cées de comunicacao na

UCIP”, um projeto a desenvolver no servigo.
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INT PED: Internamento Pediatria;

UCIP: Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos.
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Nota Introdutéria

O presente documento integra os diarios de campo elaborados nos diferentes
campos de estagio descrevendo situagBes concretas vivenciadas durante o meu
percurso, refletindo nas intervencdes/estratégias utilizadas pelo EESCJ e outros
elementos da equipa multidisciplinar no cuidar multidimensional da crianca com
limitagBes/barreiras de comunicacéao.

O Diario de campo apresenta-se assim como uma metodologia de
investigagdo qualitativa onde se registam as observagdes, sendo posteriormente um
documento sujeito a reflexdo critica dos dados que retratam o contexto. E um registo
escrito que funciona como guia de uma reflexdo na pratica diaria sendo organizador
do pensamento (Zabalza, 2004). A sua elaboracéo baseia-se na observacao de uma
situacdo concreta ou de uma vivéncia. Lewgoy e Arruda (2004) afirmam a
contribuicdo do diario na construcéo da identidade profissional, sendo através dele
realizada uma reflexdo da acédo profissional, revendo limites e desafios da mesma.
Os mesmos autores defendem-no como um instrumento descritivo analitico, mas
investigativo e de sinteses provisorias e reflexivas.

No decorrer do estagio foram mdltiplas as experiéncias e por forma a
selecionar as situacdes descritas, defini como tépico de observacdo a tematica em
que incide o estagio: intervencbes/estratégias utilizadas pelos enfermeiros no cuidar
multidisciplinar das criancas com limitacdes/barreiras de comunicacdo. Na
observacdo e descricdo das situacdes procuro identificar pontos chaves da
comunicacdo com a crianca/familia, identificar as limitac6es/barreiras presentes nos
diferentes contextos (centro de saude, centro de paralisia, urgéncia pediatrica,
internamento de pediatria e unidade de cuidados intensivos pediatrica) e reconhecer
nas acoes de enfermagem, e de outros elementos da equipa multidisciplinar,

estratégias de intervengdo, identificando e refletindo nas mesmas.



Diario de campo I: Avaliacdo do Desenvolvimento Infantil

Consulta 1° Més de vida (lactente)

A J. € uma crianca com 1 més e 8 dias de vida que recorre ao CS para a
consulta preconizada pela DGS no ambito do PNSIJ no 1° més de vida.
Semanalmente tem vindo ao CS para ser pesada. Para a consulta vem na presenca
de ambos os pais, estando ao colo da mée. A Enfermeira ja conhecia esta familia
das vezes anteriores e sendo o modelo de cuidados o do enfermeiro de familia,
habitualmente, as consultas de saude infantil sdo realizadas pelo mesmo enfermeiro
permitindo estabelecer uma relacdo de maior proximidade no ato do cuidar. Em tom
afetuoso a enfermeira comeca por dizer: “Entdo como tem corrido tudo com a
princesa?”. De seguida, apresenta-me aos pais, explicando a minha presenca na
sala. Aos pais comegcamos por perguntar como tém corrido estes dias e como se
sentem, se tém alguma ddvida ou questdo que queiram colocar e é-lhes dado um
“‘espaco em aberto” para que falem do que os preocupa presentemente e expressem
0S seus sentimentos. A resposta foi: “...agora estd um pouco mais facil porque a J. j
dorme melhor e lembra-se de ter dito que era normal comecar a ter um periodo do
dia em que fizesse um sono mais longo de 4/5h? Tem feito e quando acontece
aproveitamos para descansar também, tal como nos tinha dito. Continua a fazer so
peito e ndo tem tido grandes periodos de célicas, quando tem faco-lhe massagem e
as vezes € preciso estimulagdo com a canula do bebegel e fica mais calma”. Os pais
da J. sdo pais pela primeira vez e encontram-se muitos recetivos aos ensinos
realizados pela equipa de enfermagem. A sala onde se realiza a consulta, € um
espaco “harmonioso”, com cores claras, brinquedos adequados as diferentes idades
e com material necessario para a avaliagdo do crescimento e desenvolvimento
infantil (craveira, balanca, fitas métrica, jogos didaticos, um cavalete onde as
criancas podem desenhar, entre outros materiais). Os registos de enfermagem,
referentes a cada consulta, realizam-se em suporte informatico SAPE (Sistema de
Apoio a Pratica de Enfermagem) permitindo ao enfermeiro consultar dados de
consultas anteriores e, por exemplo, verificar quais os sinais de alarme detetados ou
consultar os parametros biométricos. Destaco, também, a presenca da escala de
Mary Sheridan inserida no sistema, permitindo aferir os parametros a avaliar em

cada idade e consequentemente os sinais de alarme presentes. A consulta de



enfermagem da J. continuou e foi pedido a mae que a colocasse em cima da
pequena marquesa e a despisse. De seguida, é realizada uma avaliagdo
antropomeétrica da crianca, verificando-se uma crescente evolucdo dentro do
esperado. A informacdo foi transmitida a mae tranquilizando-a, principalmente o
aumento de peso pois para si era sinal de que o seu leite era suficiente para
alimentar a J. (ideia verbalizada pela mée). A infancia é a altura da vida onde as
mudancas fisicas e as conquistas de desenvolvimento sdo acentuadas. Nos
lactentes ocorre uma maturacdo progressiva dos sistemas corporais, mas também
um crescente desenvolvimento de competéncias que lhe permitem responder ao
ambiente.

A DGS preconiza, de acordo com a idade da crian¢a, quais os parametros a
avaliar. Nesta situacédo a J. tem 1 més de vida, e foi avaliado: peso, comprimento,
percentil, perimetro cefalico, coracdo (sopros e pulsos femorais), visdo, audicéo,
exame fisico, desenvolvimento, vacinacdo, relacdo emocional/comportamento,
seguranca do ambiente e risco de maus-tratos. Para avaliar a visao, nos reflexos de
fixacdo e perseguicdo, colocamos algumas questdes a mae que referiu: “agora
quando falo com ela ja fixa a minha cara” e ao estimular a J. com uma roca ela
dirigiu o olhar no sentido do movimento da mesma. No exame fisico a J. ja sorria,
um sorriso social, em resposta a estimulos, distinto de movimentos faciais
involuntarios que apresentava anteriormente. Durante a consulta quando falei com a
J. e me dirigi, em tom carinhoso e voz suave, pude observar 0 mesmo. Quando
desconfortavel a mae refere que chora, tal foi observavel quando se despiu e
comecou a chorar por estar mais frio. Em decubito ventral e a cabeca lateraliza-se
para o lado, os membros apresentam-se fletidos, cotovelos afastados e nadegas
elevadas, ja tenta levantar a cabeca. Quando a sentamos, por tracdo das maos, a
cabeca descai e sentada apresentou o dorso em arco e as maos fechadas.

Durante a consulta existiu um “enamoramento” da m&e com a bebé e verifico
a sua preocupacao na satisfacdo das suas necessidades e na forma mais correta de
o fazer. Outro aspeto importante também abordado foi a prevencéo de acidentes e a
exposicdo ao risco, por exemplo ndo expor a J. a ambiente com fumo de tabaco
presente e evitar acidentes que ocorram por nao colocar cinto na cadeira. A mae
demonstrou atencgao e interesse quando se falou dos mesmos. A enfermeira falou
também das situagBes mais comuns que podem surgir no padrdo de saude da

crianga, colicas, tosse, diarreia, febre, choro, obstru¢do nasal e de como a mae



devia atuar. Deixou abertura para que a mée recorresse a USF se necessario ou por
telefone em qualquer situacéo. As atividades promotoras do desenvolvimento que a
mae deve realizar com o bebé foram sendo explicadas durante a consulta, como por
exemplo, movimentar objetos coloridos e pendura-los perto do seu rosto a uma
distancia um pouco superior a 20 cm, produzir sons suaves e observar a atengéao da
J., observar como dorme, sossega, se alimenta e procura autoconforto, conversar
com carinho, embala-lo e estar em sincronia com 0 seu comportamento. A
tonalidade de voz diferente e suave, ir mudando a J. periodicamente de posicéo para
um melhor conforto, ter em atencdo de ndo a colocar em decuUbito ventral para
dormir nem realizar uma sobrecarga de estimulos, foram também ensinos
realizados. No fim, foi perguntado a mée se tinha alguma duvida ou se queria falar
de mais algum assunto tendo referido que ndo e sorriu verbalizando: “nao
enfermeira agora ndo me lembro de nada, mas também ja sabe que qualquer coisa
ligo para o centro de saude e falo consigo”. A enfermeira sorriu e respondeu: “claro

gue sim € para isso que estamos ca”.

Consulta dos 4 anos

A E. é uma crianca de 4 anos que vem a consulta de rotina, preconizada para
esta idade, e antes da consulta médica decorre a consulta de enfermagem que
descrevo de seguida. Para a acompanhar vem a sua mée, a E. entra na sala, de
forma descontraida e bem-disposta, com uma mochila as costas, e foi com recurso a
mesma que iniciei a minha conversa dizendo: “tens uma mochila do Frozen téo
gira!”. Prontamente me respondeu: “é da escola e eu vou para a escola a seguir ao
meédico”. J& sabia indicar corretamente o nome da escola. De seguida, perguntei se
gueria sentar-se na cadeira, tal como esperado para uma crianca de 4 anos, a E.
preferiu explorar o ambiente em redor e comecou a mexer nos brinquedos presentes
na sala. Para avaliar o seu desenvolvimento foram realizadas algumas atividades e
também colocadas algumas questbes a mae. A E. j4 se veste e despe sozinha,
abotoa botdes, sobe e desce escadas alternadamente e salta ao pé coxinho, foram
estas algumas das informacdes obtidas pela mae. Também nos conta que se
adaptou bem a escola, tendo amigos com quem gosta de brincar. Este € o primeiro
ano no jardim infantil, até entéo, ficou com os avés. Quando Ihe pergunto se sabe o
seu nome complete, de imediato, responde que sim e verbaliza-o. Ja sabe quantos

anos tem e que mora em Benfica. Com os cubos presentes na sala pergunto-lhe se



quer fazer um jogo, digo que vou construir umas escadas e que de seguida ir4
executar umas iguais (respeito pela sua vez). A E. compreende e afirma que sim,
executa-o, sem dificuldade, e quando lhe pergunto as cores do degrau enumera-as.
De seguida, perguntei se queria continuar a brincar e deu uns pulos ao mesmo
tempo que dizia: “sim!”. “Gostas de desenhar? Tenho aqui um quadro grande!
Queres fazer um desenho?”. Prontamente se dirigiu para o cavalete, presente na
sala, onde lhe pedi para desenhar um boneco e imitar a cruz que estava desenhada
no canto da folha. O boneco ja se apresenta desenhado de acordo com a figura
humana e tem a preocupagdo em representar a cabeca, o0 tronco, as pernas e 0s
bracos. Nos dedos € que ndo apresenta o numero correto (5), mas ja se preocupa
em coloca-los no desenho. A cruz foi executada sem qualquer dificuldade. Enquanto
avaliava o desenvolvimento da E., a enfermeira foi realizando alguns ensinos a mae,
por exemplo, estimular os habitos de leitura, controlar o nimero de horas que vé TV,
manter a promogéo da autonomia, estar atenta a alteragdes de comportamento em
casa ou na escola, estimular o desenvolvimento moral (solidariedade). Depois de
desenhar disse a E.: “Agora quero ver se cresceste muito! Vamos pesar e ver a tua
altura?”. Deu-me a mao e veio comigo até a balanca, pesou-se e mediu-se, tendo
sido registado no seu boletim de saude infantil e juvenil. Depois de verificado o seu
indice de massa corporal, 0 mesmo, encontra-se dentro do preconizado para a sua
idade. Pedi para abrir a boca: “Para ver se ja tens os dentes todos!”. Quando tinha a
boca aperta verifico que néo tinha caries ou outras alteracdes. Quando lhe perguntei
0 numero de vezes que lavava os dentes disse-me que de manhad quando acordava
e antes de dormir, acrescentou ainda que tinha uma escova cor-de-rosa e pasta de
morango. A linguagem usada pela E. durante a consulta € ja uma linguagem
desenvolvida, com presenca de frases e de correto uso gramatical. No fim da
consulta, foi dado um espaco de abertura a méde para colocar alguma questéo,
ficando combinado que depois marcava, por telefone, a consulta dos 5 anos.
Despedi-me da E. que me deu um beijinho e um abracgo saindo da sala a dizer: “Vou
para a escola e sabes tenho bolachas aqui na mala para o lanche!”. De méo dada
com a mae, foi para a sala de espera onde aguardava a consulta medica.

As duas situacbes acima descritas resultam de uma avaliacdo do
desenvolvimento infantil preconizada pela DGS, sendo um dos objetivos da
vigilancia de Saude Infantil e juvenil em cuidados de saude priméarios com implicacao

na qualidade de vida e no sucesso educacional e integracao social da crianca.



Diario de campo II: Sessao Nucleo de Intervencéo Precoce

A sessao que descrevo decorre na primeira semana de estagio, num grupo de
3 criangas que se situam na faixa etéria dos 4 anos. Todas as criangas apresentam
um quadro de paralisia cerebral, sendo uma delas mais dependente nas suas
atividades de vida diarias. Esta atividade desenvolveu-se numa fase ainda inicial do
ano letivo, onde a adaptacéo das criancas se encontra no inicio e por vezes, quando
chegam a sala e se separam dos pais choram. Quando entrei na sala ja estavam
presentes duas das 3 criancas (M. e A.) pertencentes ao grupo, o ultimo chegou (W.)
e foi recebido com uma cancdo de boas vindas, cantada em tom afetuoso e
acolhedor.

Na sala esta presente a educadora de infancia, a auxiliar, a terapeuta da fala
e a fisioterapeuta. A presenca da enfermeira, acontece quando solicitada pela
equipa de intervencdo ou se a crianca necessita de cuidados de enfermagem,
permanentes ou que ocorram na altura.

No inicio fui apresentada a equipa e as criangas pela enfermeira orientadora,
e depois fui envolvida na interacdo. A sala, similar a de um jardim infantil, tem
paredes decoradas com motivos infantis, cores suaves nas paredes, trabalhos
expostos, realizados pelas criancas e fotos, com os aniversarios de cada crianca.
Tem um espaco lidico com um colchdo, bolas e outros materiais adequados a
mobilizag&o e posicionamento.

A atividade do dia centra-se na tematica “O Outono”, sendo realizada com
folhas, que na semana antes, as criancas tinham ido apanhar ao jardim. A sua
realizacdo preconiza o desenvolvimento da integracdo sensorial, da comunicacgéao,
da aprendizagem, da mobilidade e da autonomia.

A sessdo tem inicio com o entoar de uma cancao alusiva ao Outono, para ser
cantada durante a manha. Os estimulos, provocados pela musica, despertam a
atencdo das criancas. Durante a aprendizagem da cancdo as terapeutas da fala
centram-se no plano individual de cada crianga e realizam os exercicios ao som da
musica. A parte seguinte da atividade é realizada numa “piscina seca”, colocada no
centro do colch&o, onde estdo as folhas do outono, permitindo as criangas sentir a
textura das folhas e ter um contacto sensorial. A presenca do Outono é simulada

com um secador, que fazia as folhas voarem. A A. e o W. sorriem e manifestam a



sua felicidade pela realizacdo da atividade. A C. estava mais chorosa, pelo medo do
desequilibrio motor dentro da piscina, no entanto, foi realizado um reforco de
contencdo do seu movimento, pela terapeuta ocupacional e fisioterapeuta, e
participou na atividade mexendo nas folhas e escutando o seu som.

Apés a estimulagdo sensorial as criangas sdo colocadas no seu mobilizador
standing para realizarem uma colagem com as folhas do Outono. Para o efeito
utilizaram cola, e com a ajuda da educadora e da terapeuta ocupacional, realizaram
a atividade.

Na hora de sairem da sala para o exterior a A. e a C., que apresentam menor
deficit motor, andam em bicicletas adaptas e o W. num carro automatico, controlado
pela presenca de obstaculos e funcionando por estimulo cerebral.

Por fim, esta na hora do almoco, todos em conjunto no refeitério, sendo mais
uma oportunidade de trabalho de aquisicdo e desenvolvimento de competéncias
para as criangas.



Diario de campo Ill: Sessdo no Gabinete de Informacdo e

Aconselhamento sobre Produtos de Apoio

A situacdo que descrevo decorre numa avaliagdo, realizada no Gabinete de
Informacdo e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio. A J. é uma jovem de 22
anos, com diagnostico de paralisia cerebral em contexto de grande prematuridade, e
recorre ao centro de paralisia na companhia da mé&e, da educadora e do
fisioterapeuta da instituicdo que frequenta durante o dia. Esta avaliacdo pretende dar
o parecer da aquisicdo de uma cadeira de rodas elétrica.

A J. € uma jovem que coabita com a mae, tios e primos numa pequena casa
nos arredores de Lisboa. Nos primeiros anos da sua vida viveu no estabelecimento
prisional de Tires, onde a sua mde se encontrava detida. E uma jovem que
apresenta um atraso de desenvolvimento global associado ao seu diagnostico, mas
realiza algumas atividades de vida diarias de forma auténoma, desde que estejam
ao seu dispor técnicas de auxilio e apoio, por exemplo, a higiene pessoal é realizada
por si, assim como o vestir e despir. Com a educadora e o fisioterapeuta que a
acompanham tem uma boa relacéo, jA a conhecem ha uns anos, denoto o sorriso
qgue lhes dirige. A avaliacdo decorre na presenca da coordenadora do Gabinete de
Informacdo e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio (quem finaliza o processo
com o parecer apdés a avaliacdo), de fisioterapeuta do centro de paralisia, da
assistente social, do funcionario da empresa de equipamentos e dos elementos que
acompanham a crianca, neste caso a mae, a educadora e o fisioterapeuta.

A J. entra na sala na companhia da sua mae e dos funcionéarios da instituicao
que frequenta, desloca-se na sua cadeira de rodas habitual, manual e j& gasta pelo
tempo. Sabe que a avaliacdo sera para a atribuir uma cadeira elétrica, tendo o
mesmo sido explicado antes. Quando olho para ela parece nervosa, esconde o olhar
e apresenta um riso timido, questionada se sabe o que vem fazer, apenas sorri. A
educadora e o fisioterapeuta estimulam a J. positivamente para que fale, relembram-
na do quao entusiasmada estava antes de chegar ao centro, e a méae até refere que
nao dormiu esta noite! A equipa do centro pergunta a J. o que vem ca fazer hoje e
ela diz: “venho experimentar uma cadeira nova”. Parecia estar inquieta, sabe que
este processo ja foi previamente realizado e que teve parecer positivo da equipa do

Gabinete de Informacgéao e Aconselhamento sobre Produtos de Apoio para aquisi¢éo



da cadeira, mas ndo se concretizou porque a sua mae nao tratou do processo
posterior na seguranca social. Esta timida e pouco comunicativa, encontra-se
ansiosa, mas também preocupada pois ndo depende apenas de si a possibilidade
de ter uma cadeira elétrica. Eu e o fisioterapeuta do centro estamos junto da J.
ajudando-a a sentar-se na cadeira elétrica, sendo depois explicado o seu
funcionamento. A coordenadora fala com a mée na sala onde estamos, a0 mesmo
tempo, e explica-lhe a importancia de dar continuidade ao processo porque sendo
mais uma vez a J. ficara sem este material de auxilio e sera critério de excluséo para
0 adquirir numa préxima vez. A mae € depois encaminhada para o gabinete da
assistente social, onde se realiza a avaliacao da situacéo familiar da J. e se percebe
a viabilidade da aquisicdo da cadeira. Novamente foi reforcado a necessidade de
reunir a documentacao necessaria e a referida a disponibilidade dos funcionarios da
instituicdo para a ajudar a ter tudo pronto para entregar na seguranca social. A J.
esta preocupada e tenta ouvir a conversa com a sua mae, motivo pelo qual, parece
desatenta e pouco comunicativa. A educadora falou com a J., acalmou-a e explicou-
Ihe que iriam fazer de tudo para a ajudar a ter a cadeira, sorriu e vi uma lagrima
correr no canto do seu rosto. Ja na cadeira elétrica é explicado o uso da mesma, e
verifica-se o potencial da crianca na adaptacdo a mesma, ou a necessidade de
novos acessorios para a sua mobilidade. Para treinar € realizada uma deslocacgéo
pelo centro e vai até a rua, permitindo perceber a mobilidade num novo piso. Nunca
apresentou dificuldade na conducdo, tendo competéncias necessarias para o
realizar. Sorri durante todo o percurso, brincamos com a J. dizendo: “Nada de ir ja as
compras com a cadeira, porque assim a andar depressa ainda vais para a formula
1”. Esta muito bem-disposta todo o percurso e vai perguntando que caminho deve
seguir. Depois de terminado o treino, regressamos a sala onde esté a cadeira antiga,
gasta pelo tempo, ja ndo apresenta apoios de pés e 0s pneus encontram-se vazios...
a J. passa para a sua cadeira antiga quase autonomamente e quando olho encontra-
se a chorar, pergunto-lhe o que se passa e dou-lhe a méo para que sinta que estou
consigo. Manteve-se a chorar e quando Ihe pergunto: “Foi por teres saido daquela
cadeira?” (aponto para a elétrica) afirma que sim... chora por perceber que pode néao
ficar com a cadeira e por ter sentido a diferenca que a mesma pode ter no seu dia a
dia. A mée que j4 se encontra na sala, ao aperceber-se da situacdo, comeca
também a chorar. Nao vai para junto da sua filha, parece sentir-se culpada pelas

vezes em gue 0 processo ndo se concretizou...fui junto dela e disse que desta vez



com a ajuda dos funcionarios da instituicdo se iria tentar tudo para que ficasse com a
cadeira. A avaliacdo termina, a coordenadora ainda ira elaborar o relatério, mas
refere que o parecer sera positivo. Ao olhar para a J. ela sorri, mas noto também nos
funcionarios da instituicdo que frequenta, um sorriso e uma alegria por esta deciséo.

No fim, quando ja me encontrava na sala apenas com a coordenadora,
explicou-me que muitas vezes estas familias apés a atribuicdo do dinheiro para a
cadeira, pela Seguranca Social, acabam por o gastar em bens essenciais, como
alimentacdo, por ser uma caréncia imediata ou que por vezes vendem a cadeira,
sendo uma fonte de rendimento imediato. Estas situacdes séo dificeis de gerir,
justicando assim a importancia de uma correta avaliacdo social da crianca e sua
familia. A coordenadora referiu-me, ainda, que no caso da J. o parecer desta
avaliacdo, pelo seu contexto, foi fortemente ponderado, mas ao observar a
promocao da autonomia que a cadeira lhe podia proporcionar redefiniu os critérios

para obter uma avaliagao positiva.



Diario de Campo IV: Triagem Pediatrica

A triagem é um dos postos de trabalho mais complexo do servi¢co de urgéncia
pediatrica, porque em pouco tempo o enfermeiro precisa de recolher dados
essenciais que lhe permitem fazer um raciocino clinico conducente a melhor decisédo
em termos de prioridade e atendimento atempado. A diversidade de situacdes e
respostas humanas complexas exponencia a complexidade, s6 possivel com pericia,
experiéncia refletida, sensibilidade, competéncia clinica e de comunicagédo
relevantes. A primeira “entrada” da crianga e dos pais no servico de urgéncia é na
triagem, exceto em situacdes de emergéncia. Aqui explicitam porque recorrem ao
hospital, expressam as suas emocdes, as preocupacdes, as angustias e 0s receios.
Assim, o enfermeiro tem um papel fundamental, ndo so, na triagem de situacdes
clinicas, atribuindo graus de prioridade, mas também, na gestdo das emocdes da
crianca e dos pais/pessoa significativa, associadas as situacfes de doenca aguda.

O “circuito” da crianga no servigco de urgéncia tem inicio na admissao no
balcdo administrativo onde sdo solicitados os dados da crianca e € criado um
episédio de urgéncia associado a ficha individual da crianca.

ApoOs a inscricdo surge 0 nome da crianca no programa informatico, onde se
realiza a triagem. O sistema utilizado no hospital € o “Sistema Canadiano de
Triagem” e a triagem, segundo a Associacdo Nacional de Enfermeiros de
Emergéncia do Canad4, define-se como “um processo de classificagao em que um
enfermeiro experiente, utilizando o pensamento critico, avalia utentes rapidamente
apos a sua chegada ao servico de urgéncia para: avaliar e determinar a gravidade
dos problemas que representam; atribuir uma categoria de triagem aos utentes;
determinar 0 acesso a tratamento adequado; designar de forma efetiva e eficiente,
recursos humanos de saude adequados” (Manual de Formando, p.6).

O papel do enfermeiro na triagem inclui varias componentes importantes, a
avaliacdo do utente, a comunicacdo com o publico, a comunicacdo com O0s
profissionais de salude, atribuicAo de recursos, iniciar protocolos de
tratamento/medidas de auxilio primarias, monitorizacdo e reavaliagdo, participacao
no fluxo de utentes e documentar. A triagem pediatrica é referida como devendo ser
realizada por enfermeiros especialistas em saude infantil e pediatrica e/ou com

experiéncia na area da urgéncia pediatrica (preferencialmente dois anos ou mais)



capazes de reconhecer o utente pediatrico gravemente doente. Ao enfermeiro de
triagem sao identificadas caracteristicas necessarias para a realizar, entre as quais,
as pessoais, as cognitivas e as comportamentais. Sao-lhe, também, reconhecidas
competéncias de relacbes publicas, de entrevista, de pensamento critico, de
capacidade de comunicacdo e de documentacdo. Durante os turnos de triagem,
observei multiplas situagdes, e selecionei trés, que descrevo de seguida.

O J. € uma crianca de 9 meses que recorre ao servico de urgéncia pediatrica
por dificuldade respiratoria. Ao ser chamado a triagem a mae explica como e quando
o seu filho iniciou este quadro. O enfermeiro realiza uma avaliagdo da crianga
perante o quadro descrito e regista-o em plataforma informatica. Os sinais de
dificuldade respiratoria sdo avaliados, mas também quais as preocupacfes da mae.
O enfermeiro realiza pequenos ensinos, por exemplo, a lavagem nasal da crianca
com soro fisiolégico em SOS. Apds se encontrar atribuida a classificacdo do estado
de saude da crianca € dito a mde o tempo de espera previsto, 45 minutos. O
enfermeiro salientou que se fosse necessario algo enquanto aguardava a chamada
médica podia recorrer a triagem. A mae ficou surpresa com o tempo de espera,
manifestado na sua expressao facial, e depois referiu 0 mesmo ao enfermeiro, que
recorrendo ao humor disse: “Tem dias piores mde, mas agora falando a sério, a
situacdo do seu filho pode aguardar o tempo referido, mas se estiver mais

preocupada e o note pior venha aqui a triagem falar comigo”.

A M. é uma crian¢a de 8 anos com multiplos diagndsticos, entre 0s quais uma
paralisia cerebral com um atraso de desenvolvimento global associado. Ao entrar na
triagem a mae refere: “Sr. °© Enfermeiro ndo sei 0 que se passa com ela, desde o fim
da semana passado que se encontra mais chorosa e hoje quando a fui levar a
escola até parecia estar bem, mas depois ligaram-me porque tinha febre. Como néo
fala ndo sei se Ihe déi alguma coisa, ndo consigo perceber o que se passa.” A M.
nao se expressa verbalmente, o enfermeiro dirigiu-se junto dela dizendo: “Ola M. sou
o enfermeiro X e vou ver a tua temperatura no ouvido, mas ndo doi e é muito
rapido!”. Apos verificar que nao tinha febre pergunta: “Doi-te alguma coisa?“, mas a
expressdo da M. manteve-se igual. Depois de terminar a apreciagcao do estado de
saude da crianga, perguntou a mée se a M. Ihe parecia estar confortavel, ao qual

respondeu que agora sim, pois ndo estava a chorar e/ou inquieta (comportamento



habitual quando tem alguma dor), estando calma e sentada na sua cadeira. Quando
terminou a triagem, o enfermeiro referiu-me a dificuldade que sentem em perceber o
que se passa (alteracdo do estado de saude), com as criancas que apresentem
alteracdes da comunicacéo verbal (caso da M.), sendo por vezes muito dificil, por

exemplo, localizar a sua dor ou expressarem o que nos querem transmitir.

A l. € uma jovem de 13 anos que recorre a urgéncia por sensacao de dor no
peito, dorméncia generalizada e falta de forca. Na triagem a mae diz-nos que ja foi a
outros hospitais, verbalizando: “dizem ser sempre do sistema nervoso e eu continuo
muito preocupada, porque nao sei 0 que se passa com a minha filha!”. Foi realizada
a triagem da |. e atribuida a sua classificacdo. A situacdo que descrevo ocorre
guando a mée regressa a triagem e pede para falar com o enfermeiro. Explica que
ndo percebe porque continua a espera de atendimento médico e passam criancas
“‘menos doentes” a sua frente. Ao enfermeiro diz que a I. continua cheia de dores e
gue a sua classificacdo ndo deve ter sido a correta. O enfermeiro dirige-se a mae,
utilizando um tom calmo, e manifesta preocupa¢édo com a situacao, solicitando que
aguarde um pouco para consultar a ficha da I., pois nao foi ele que a triou. Apés ter
lido a triagem da I. inicia uma retriagem. A |. encontra-se muito nervosa, e a mae
parece nem ouvir o enfermeiro, o estado emocional de ambas ja tinha sido descrito
na primeira triagem como estando alterado. Perante a avaliacdo clinica a sua
classificacdo mantém-se, é comunicado pelo enfermeiro a méde que manifestou o
seu descontentamento. O enfermeiro explica-lhe, de forma calma e ponderada, que
a triagem é um sistema rigoroso, com critérios para a sua realizacao. Percebe a
preocupacéo da mae, com o estado de saude da filha, e reforca que sera observada,
mas que tem sempre que aguardar a sua vez. A |. apresenta uma respiracao, mais
acelerada e pouco eficaz, associada ao seu estado de ansiedade, encontrava-se
sentada numa cadeira de rodas por referir astenia. No fim da interagéo, o enfermeiro
explica que vai aguardar a chamada para o médico no interior do servi¢o, ao invées
da sala de espera onde se encontrava, e refere a mae: “Mesmo ao lado da sala
onde ira aguardar tem uma sala de enfermagem, onde pode recorrer se a |. ficar

mais aflita”. A mée parecia mais calma e agradeceu.



Diario de Campo V: Internamento de pediatria e a crianca com

limitagOes de comunicagéo

A J. é uma jovem de 13 anos internada no servico, desde 2012, por fatores
sociais. Pela complexidade do seu diagnostico, uma neurofibromatose com
presenca de traqueostomia, ndo existe uma instituicdo que a acolha, e a mée néo
tem condicdes sociais para a levar para o domicilio, porque vive num quarto. Antes
do internamento ja vivia numa instituicdo, pelas condi¢cdes sociais da familia, mas
presentemente ndo tém capacidade para receber, por necessitar de ventilacdo
domiciliaria.

O seu quarto na enfermaria é partilhado com mais duas criangas, e quando
entramos, ao olhar para a cama da J., temos em redor multiplos objetos seus. Tal
como uma adolescente da sua idade tem brinquedos, adequados a sua faixa etaria,
da “Luna” ou da “Violeta”, personagens de séries infantis populares nos dias de hoje.
Tem uma caixa com batons, perfumes e vernizes, ao lado um armario com roupa e
0S objetos pessoais estdo na mesa de cabeceira. Junto de si tem o computador,
adaptado as suas limitacdes, utiliza-o na escola e em atividades ludicas. A J. ndo
consegue escrever com as maos, pela a auséncia de movimentos finos, e o
computador apresenta um switch que € acionado através de toques com uma regiao
da face da mao e que utiliza como rato, permitindo assim o desenvolvimento da
escrita. Esta adaptacao possibilita a sua integracdo em meio escolar e ja frequenta o
6° ano, indo a escola de 22f a 63f no hospital.

A situacdo que descrevo acontece no turno da manha, onde cerca das 11h
regressou para o servigo vinda da escola, mais cedo, porque a professora tinha uma
reunido. Para se deslocar a J. tem uma cadeira automatica que conduz de forma
auténoma, entra no servico acompanhada pela enfermeira com quem estava nessa
manha, é também a sua enfermeira de referéncia. Ao entrar no quarto a enfermeira
(I.) refere a J. que |he vai ligar o computador para continuar a ler o livro tal como a
professora disse, ao qual a J. responde que sO vai ler se a I. lhe retirar o colete
cervical que tem colocado. O colete que usa deve-se a sua patologia, sendo
necessario para evitar as dores que tem tido a nivel cervical. Como apresentava um
aumento das queixas de dor, apds avaliagdo médica, foi indicado o seu uso pela

terapeuta ocupacional. Sempre que o coloca a J. refila e fica chateada com os



profissionais de saude referindo: “D6i! ndo quero usar isto”. A I. liga o computador e
pergunta-lhe em que pasta esta o livro que tem de ler, solicitando que o coloque,
mas a J. refere que ndo vai colocar e que nao quer ler pois s6 o faz se lhe tirar o
colete. A 1. diz-lhe: “J& sabes que ndo posso J., € mesmo preciso que uses para que
ao deitares tenhas menos dores. V4 pde la o livro que a professora disse que tinhas
de ler”. A J. amuou, mantém um facies cerrado e expressivo de estar zangada, a
enfermeira reforca novamente que o colete ndo se pode retirar e que pode ficar
chateada com ela, mas enfatiza que esta decisdo € para o seu bem. Aproximo-me
dela e peco-lhe que me mostre como utiliza o seu computador, responde de forma
brusca e que agora nao quer dizendo: “Nao me tiram isto do pescoco entdo também
nao vou ler!”. Digo-lhe que gostava de ler o livro com ela e que seria bom distrair-se
para esquecer que tem o colete colocado. Passado uns segundos ficou a olhar para
mim, com uma cara cerrada, e perguntei-lhe sobre as personagens que estavam nos
brinquedos em cima da sua cama, a “Luna”, e a “Violeta”. Pareceu ficar
surpreendida por também conhecer as personagens e as séries, e depois falou
comigo sobre elas. A J. tem até um calendario de Natal de uma das personagens
que lhe foi oferecido por uma enfermeira. A enfermeira, entretanto, sai do quarto e
diz: “Va vou-te deixar com a J., (eu) pode ser que te passe o amuo”. Quando olho
para a J. faz novamente um facies de amuo, mas depois da enfermeira sair, olha
para mim e sorri. Digo-lhe que gostava de ler o livro com ela e que podiamos até ler
uma pagina cada uma, pede-me entdo que ligue o computador, ensina-me como
utiliza o rato e o teclado recorrendo ao switch. Depois fala um pouco comigo sobre a
escola, dizendo que gosta muito de ir, entusiasma-se ao falar das professoras e dos
colegas. Mostra-me entdo o livro que vamos ler, pertence ao plano nacional de
leitura e continuamos na pagina em que ia na escola. Antes peco-lhe que me faca
um pequeno resumo do que ja leu, fez 0 mesmo de forma exemplar e comecamos a
ler, pedindo que seja eu a comecar. Finalmente parece ter esquecido a presenca do
colete cervical e estivemos a ler até a hora do almogo, no meio da leitura ia
perguntando o significado de algumas palavras. Quando terminamos disse-lhe
também que ia almocar, mas que a tarde voltava, desta vez ndo para ler, mas para
fazer o que Ihe apetecesse, sorriu e concordou comigo, dizendo que sim. Quando
sai do quarto falei com a enfermeira que estava com J. e disse-lhe como tinha

corrido, ela diz.me que a J. faz sempre “birra” para tirar o colete e tal como os



adolescentes da sua idade se a contrariamos fica chateada connosco e fica sem nos
falar durante umas horas.

ApGs o almoco fui ter com a J., estava a ver uma série no Youtube, e ficamos
as duas a ver. Depois ouvimos diversas musicas que ambas fomos escolhendo,
algumas a J. escolheu em inglés pedindo que depois a ajudasse na traducao.
Refere-me que gostava de um dia conseguir ir ao cinema porque nunca foi, mas que
um dos seus desejos ja se realizou, andar num cruzeiro (decorreu ha pouco tempo,
na presenca de uma enfermeira do servi¢o). Cerca das 15h30, altura em que a J. foi
para a cama, € retirado o colete. Em tom afetuoso refiro: “Estas a ver finalmente
podes tirar o colete e se nos distrairmos o tempo passa mais rapido e tudo!”. Ri-se,
no entanto, diz-me: “Sim, mas eu ndao gosto mesmo nada de o usar!”. Despeco-me
com um beijinho na sua face, a J. retribui, e pergunta quando volto. Ao dizer que
venho daqui a 2 dias, responde-me: “Estd bem, depois vamos ler novamente”, e
pede-me que lhe coloque os fones nos ouvidos, ficando a ver um filme no seu

computador.



Diario de Campo VI: A crianca ventilada na Unidade de Cuidados

Intensivos Pediatricos

O C. é uma crianca de 9 anos de idade admitida na UCIP por contexto de
dificuldade respiratdria com presenca de enfisema, transferido do hospital da sua
area de residéncia no litoral alentejano, encontra-se acompanhado apenas pela méae
pois o pai trabalha em Franca.

A ida do C. a urgéncia do seu hospital de residéncia deveu-se a um quadro de
dificuldade respiratoria, ficando internado por necessidade de antibioterapia EV e
esforco respiratério presente, com necessidade de O2 suplementar. Por
instabilidade clinica é transferido para um hospital central, e apos observagdo no
servico de urgéncia e internamento no servico de observacdo, decide-se o
internamento na unidade de cuidados intensivos do mesmo hospital. Pela evolugao
clinica do seu quadro foi ao bloco operatério, concluindo-se a presenca de uma
massa abdominal cancerigena com necessidade de ventilacdo invasiva no pos-
operatorio. Nos primeiros dias encontrava-se com sedoanalgesia em curso,
provocando alteracdo do seu estado de consciéncia, mas posteriormente a mesma
foi reduzida, mantendo-se ventilado, mas consciente do meio que o rodeia.

A situacdo que descrevo ocorre no turno da tarde quando entro no quarto e o
ventilador alarmava por polipneia e o0 monitor também por aumento da frequéncia
cardiaca. O C. encontrava-se agitado e a mae permanecia junto a si dando-lhe a
mao e tentando acalma-lo com a sua presenca e pelo toque. O C. dirigiu-me o olhar,
falei com ele e expliquei-lhe que seria importante que permanecesse calmo e me
ouvisse, reforcei a presenca da mae ao seu lado e perguntei se me estava a ouvir e
a compreender, pedindo para fechar os olhos uma vez se sim, o C. pestanejou uma
vez e percebi que a mensagem tinha sido apreendida. No entanto manteve um olhar
aberto e inquieto, abria a boca como se quisesse comunicar comigo, expliquei-lhe
gue é normal ndo conseguir ouvir a sua voz com o tubo, mas para falar calmamente
e que iria tentar perceber o que me queria transmitir. Entendi que me perguntava
quando iria “tirar isto”, referia-se ao tubo de ventilacdo endotraqueal, expliquei-lhe
gue para ja precisava do mesmo para o ajudar a respirar, mas que estava melhor e
para ndo estar assustado, pois ia tird-lo nos préoximos dias e voltaria a falar

normalmente. De seguida, levou a mao a sonda nasogastrica e perguntou se



também a podia tirar, disse-lhe que era por ali que agora estava a comer. Entdo, o
C. referiu que queria um sumo, a mae riu-se, e eu também, e expliquei-lhe que
agora estava apenas a fazer leite, porque o ajudava a “repor energia”, mas quando
estivesse sem a sonda lhe dava um Ice Tea. Acenou-me que sim com a cabeca,
fechou os olhos e voltou a adormecer. Encontrava-se ainda muito sonolento por
efeito da medicacéao.

A mae do C. mencionou-me por vezes nao sabia o que devia fazer, se falar
com ele, ou ndo dizer nada e ndo o estimular, pois as vezes sentia que ele ficava
‘mais agitado” quando ouvia a sua voz. Ainda estava ansiosa, com toda esta
situacdo, de lagrima no olho e com receio da evolucdo da doenca, disse-lhe que a
situacdo, para ja, estava a evoluir favoravelmente e que nos préximos dias o C. seria
extubado e comunicaria da sua forma habitual. Falei com a méae, compreendendo
que todo o contexto de internamento é um fator de stress para si, mas também para
o C. é, e uma das formas de o minimizar € promovendo a parentalidade e a parceria
nos cuidados. Reforcei a importancia da sua presenca, junto ao C., estimulando o
toque, para que saiba que nao esta sozinho, e sinta o carinho e a seguranca da mae
por si, falando com ele de assuntos que goste, explicando o que se vai realizar (por
exemplo nas situacdes de procedimentos dolorosos), entre outras estratégias que
reduzem o stress da crian¢a associado a sua situacdo de saude atual. A mae disse-
me estar preocupada, pois muitas vezes, nao percebe o que o seu filho quer dizer.
Expliguei-lhe ser normal, pois ndo € o nosso padrdo de comunicacao habitual, mas
gue em conjunto irlamos encontrar as melhores solugdes para comunicar com o C.
percebendo o que verbaliza, recorrendo, por exemplo, a expressdes de piscar de
olhos, escrever em papel o que parece verbalizar e confirmar, entre outras solucdes
possiveis. A mée agradeceu e esbocou um sorriso timido, permanecendo sentada

junto a cama do C. e dando-lhe a méo enquanto ele dormia.



AQUISICAO DE COMPETENCIAS

A elaboracao dos diarios de campo revelou-se uma atividade crucial para o
desenvolvimento de competéncias de EESCJ. Os mesmos descrevem a pratica
observada, e as experiéncias por mim vivenciadas, tendo como foco o
desenvolvimento a tematica - limitacdes/barreiras de comunicacgao.

Em cada contexto de estagio selecionei situacfes nas quais considerei
estarem presentes intervengbes de enfermagem que diminuem as
limitagOes/barreiras de comunicacdo, potenciadas por fatores de stress, com
impacto no equilibrio do sistema da(o) crianca/jovem e sua familia.

As diversas aprendizagens permitiram desenvolver competéncias em
diferentes dominios. No diario | onde me reporto as consultas de vigilancia de saude
infantil destaco a competéncia “Assiste a crianga/jovem com a familia, na
maximizacao da sua saude” pela promog¢ao de um plano de saude, promotor da
parentalidade e pela avaliagdo de comportamentos da(o) crianca/jovem e sua familia
relativos a satde. Também a competéncia “Presta cuidados especificos em resposta
as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da criangca e do jovem”
destaca-se na promocao do crescimento e do desenvolvimento infantil, na promocéao
da vinculacdo na situacdo da consulta do recém-nascido descrita, e por fim
comunicando com a crianca e sua familia de forma adequada a sua idade e estadio
de desenvolvimento e a cultura. Nos diarios de campo Il e lll é evidenciada a
competéncia comum, do enfermeiro especialista, no ambito da gestdo dos cuidados
manifestada nas diferentes atividades desenvolvidas no centro de paralisia cerebral
infantil, onde as decisdes em equipa multidisciplinares ganham especial destaque,
pelo processo individual de cuidar de cada crianca/jovem e sua familia, tomando
decisbes em equipa multiprofissional e reconhecendo a importancia dos diferentes
profissionais de saude no processo de cuidar. Na situagédo do diario de campo IV
referente a triagem do servigo de urgéncia pediatrica destaco a competéncia “Cuida
da(o) crianca/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade” pela
importancia de reconhecer atempadamente situacfes de instabilidade dos sinais
vitais e a competéncia “Presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da criangca e do jovem” pelo uso de técnicas

de comunicacgédo, no contexto de triagem. No diario de campo V, adolescente com



doenca cronica que apresenta limitacdes/barreiras de comunicag¢do, destaco a
competéncia “Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de
vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem” pela facilitagdo da comunicagao
expressiva de emocdes e ao negociar o contrato de saude com o adolescente. A
competéncia “Cuida da crianga/jovem e familia nas situacbes de especial
complexidade” esta também presente, pela promocéo da adaptagdo da jovem com
doenca crénica. O ultimo diario de campo, VI, contextualiza-se na unidade de
cuidados intensivos pediatrica, onde realgo a competéncia “Assiste a crianca/jovem
com a familia, na maximizagdo da sua saude” pela negociagédo da participacado da
familia num plano de saude promotor da parentalidade e na capacidade de gerir 0

regime.
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NOTA INTRODUTORIA

Durante o percurso académico enquanto futura EESCJ deparei-me com
inimeras situacdes passiveis de reflexdo na aquisicAo de competéncias. “A
realizacdo de um jornal de aprendizagem é de extrema importancia, uma vez que
esta, permite a construcao ativa de significacoes a partir das experiéncias adquiridas
e acumuladas, constituindo-se enquanto resumo da trajetéria de aprendizagem” (Sa-
Chaves, 2000, citado por Tanji & Silva, 2008).

Com a elaboracéo dos jornais de aprendizagem, reflito e partilho experiéncias
da prética de cuidados, confirmo aquisicdo de conhecimentos e desenvolvo uma
compreensao do processo de aprendizagem, com recurso a evidéncia cientifica, e
por fim uma projecao futura refletindo o crescimento continuo pessoal e profissional.
Também o Codigo Deontolégico do Enfermeiro suporta a realizac@o desta atividade
reflexiva, no Artigo 88° - Da exceléncia do exercicio, que demarca o dever do
enfermeiro em fazer, periodicamente, uma analise a sua pratica profissional, de
modo a conseguir uma melhoria dos cuidados que presta.

Para a realizacdo dos Jornais de Aprendizagem selecionei uma situacao em
cada campo de estagio enriquecedora na aquisicdo de competéncias atribuidas ao
EESCJ, centrando-me na tematica das barreiras/limitacdes de comunicacado
presentes no cuidar multidisciplinar, colhendo dados de forma intencional e posterior
reflexdo dos mesmos, recorrendo ao Ciclo Reflexivo de Gibbs para a sua
estruturacd@o. O Ciclo de Gibbs apresenta vérias etapas (Jasper, 2003):

- Descricdo da situacéo: destacar os factos mais objetivos, contextualizar o evento
sobre o qual se realiza a reflexao;

- Pensamentos e sentimentos: recordar sentimentos e pensamentos experienciados
durante a situacao e as razdes de estarem disponiveis em memoria,

- Analise e avaliacdo da situacdo: breve analise da situacao, recurso a referenciais
teoricos;

- Concluséo e planeamento da acao: impacto da situacdo no desenvolvimento

pessoal e profissional.



SITUACAO |: USF Vacinacéo Infantil

Descricdo da situacdo: a situacdo decorre na segunda semana de estagio, quando a

M. uma crianca de 5 anos de idade recorre a USF para realizar a vacinagao dos 5/6
anos de idade preconizada no PNV. Na USF a vacinag&o decorre maioritariamente
em ato marcado previamente, aquando a vez da crianga foi chamada para o
gabinete de saude infantii de enfermagem em conjunto com a méae que a
acompanhava. Ao entrar na sala a enfermeira confirmou o nome e a idade da
crianca com a méae, dirigiu-se para a M. e falou com ela perguntando pela escola e
pelos amigos, e depois perguntou-lhe se sabia 0 que ia fazer e ela respondeu
timidamente (agarrou-se a mae nesse momento) e disse: “Uma vacina”. Perguntei-
Ihe que idade tinha e respondeu-me que tinha 5 anos. Ao saber se gostava de
desenhar, responde-me que sim e fui com ela, junto do cavalete presente na sala,
onde podia pintar e desenhar. Comegou a fazer um desenho de um boneco que
referia ser ela, durante este tempo, a enfermeira foi a sala do lado buscar as vacinas
e quando voltou falou com a mée sobre 0s possiveis efeitos secundarios associados
a vacinacao. Enquanto isso a M. permaneceu a pintar, perguntei se sabia para que
eram as vacinas e referiu-me: “Para néao ficar doente”. Diz-me que alguns amigos da
escola ja tinham feito, mas verbaliza: “Mas eu nao gosto de picas, porque doem!”.
Quando a enfermeira terminou de falar com a mae dirigiu-se para a M. e diz-lhe:
“Agora vais ficar ao colinho da mae e dar um abracinho muito forte para a enfermeira
fazer as vacinas”. A M., jA com um facies triste, dirigiu-se para a mae e sentou-se ao
seu colo. Aquando a administracdo chorou e pediu: “Pde um penso rapido e tapa”.
Na segunda vacina administrada, agarrou a mae, ainda com mais forca que
anteriormente, e chorou um pouco. No fim, a mae deu-lhe um beijinho e um abraco
apertado. Eu dirigi-me a M., que ainda estava ao colo da mée, dizendo que lhe ia dar
uma medalha de bom comportamento e um diploma, por ter sido uma menina muito
corajosa. Ao perguntar se queria vir comigo busca-los, sorriu e veio. Foi preenchido
um diploma com o nome da M. e depois coloquei uma medalha num sitio escolhido
por si (na camisola), no fim quando se despediu saiu da sala a dizer adeus e com o
diploma na méao referindo que agora ia para a escola e ia mostrar aos outros

meninos.



Pensamentos e sentimentos: na presente situacao pensei no impacto da vacinacgao,

numa crianca de 5 anos, e como tal intervencdo de enfermagem desencadeava
limitacbes de comunicacdo. Nas variaveis da crianca que poderiam interferir no
processo de comunicacao estabelecida com os profissionais de saude, neste caso a
psicoldgica e a desenvolvimental, mas também nos fatores de stress externos: a dor,
o0 medo, a lesédo corporal, a perda de controlo, a ida ao CS e a presenca do
enfermeiro, que podem desencadear limitacbes de comunicacdo. Recordo as
emocdes associadas ao procedimento - dor, angustia e medo -, e de como a nossa
intervencao as pode minimizar. Refleti no meu papel enquanto futura EESCJ, qual a
diferenca que a minha intervencao poderia ter na M.? Como poderia eu ajudar a que
esta experiéncia de saude fosse menos causadora de desequilibrio no sistema da
crianca e sua familia? Durante a intervencdo, fui-me sentido mais confiante e
segura, pela relacdo que consegui estabelecer com a M. e pelos resultados obtidos
no fim da vacinacéo.

Andlise e avaliacdo da situacao: ao refletir sobre a pratica e analisando-a emergem

as tematicas: Cuidados Nao Traumaéticos, limitacdes de comunicagcdo presentes e
estratégias/intervencdes utilizadas. Os Cuidados Nao Traumaticos surgem como um
direito preconizado na convencdo dos direitos da crianca e na carta da crianca
hospitalizada. Definem-se como cuidados terapéuticos, prestados por profissionais,
usando intervencdes que eliminem ou minimizem o desconforto, psicolégico e fisico,
experimentado pela crianca e seus familiares. O ndo causar dano é o objetivo
primordial, mas também, pretendem prevenir ou minimizar a separacdo da crianca
da sua familia, promover a sensacao de controlo e prevenir ou minimizar a lesao
corporal e a dor (Hockenberry & Wilson, 2014). Do EESCJ é esperado que: minimize
0s aspetos traumaticos dos cuidados (preste atencdo a experiéncia da crianca e da
familia, relativa aos cuidados de saude, reduza os aspetos assustadores ou
dolorosos dos mesmos e dos procedimentos que sdo necessarios); forneca a todos
os clientes pediatricos suporte basico e informacdo (pergunta as criancas (e pais)
sobre seus medos e preocupacdes, otimize a gestdo da dor e trabalhe com os pais
para ajuda-los a dar um apoio eficaz a sua crianga); rastreie para identificar aqueles
que podem necessitar de mais ajuda (orientacdo antecipatoria sobre reacdes de
stress e estratégias de coping, avalia situacfes de stress mais graves ou fatores de

risco e faz a referenciacdo apropriada para servicos adicionais); maximiza a



continuidade de cuidados (ajude a garantir que todos os que cuidam de uma criancga
estdo conscientes de quaisquer reacfes de stress traumatico e de recursos de
coping efetivo); mantenha-se consciente do proprio stress (tem atencdo aos desafios
de cuidar de criancas e promove um bom autocuidado). Durante a situacdo descrita
foram diversas as intervengdes junto da M. que nos reportam para os Cuidados N&o
Traumaticos, perguntar se sabia o que iria fazer, utilizar técnicas de distracdo (ex:
pintura) adequadas a sua idade para estabelecer uma comunicacdo mais proxima
com a M., utilizar linguagem adequada ao seu desenvolvimento cognitivo, perguntar
se sabia o que iria ser feito, reduzir aspetos assustadores (ex: a colocacao do
penso), envolver a mae na contencédo da M. dando-lhe conforto e seguranca, foram
alguns exemplos de situacdes que privilegiam os Cuidados Nao Traumaticos na
crianca. A faixa etaria de desenvolvimento da M. (5 anos) associada a sua variavel
psicolégica pode representar para o enfermeiro um desafio ao estabelecer uma
comunicacdo com a mesma, e se ndo a adequar pode ser causa de stress e
desequilibrio do sistema da crianca. E importante que o enfermeiro saiba o padréo
de desenvolvimento infantil associado a cada faixa etaria, como comunica a crianca,
como devo comunicar com a mesma, técnicas de comunicacdo verbal e ndo-verbal
e estratégias de comunicacdo a utilizar. No presente caso, tive em atencao o estadio
de desenvolvimento, associado aos 5 anos, e optei por a crianga inicialmente se
exprimir por uma técnica nao-verbal, através do desenho, para depois falar com ela
sobre o mesmo e de seguida abordar a tematica da vacinacdo, percebendo os seus
medos e antecipando-o0s. A gestdo das emocdes que foi realizada, quando a crianca
sente medo, dor e/ou receio, também se manifesta na sua comunicagdo para
connosco. Assim uma gestdo negativa das emocfes, tem impacto na relacdo da
crianca/ familia com o enfermeiro e em todo o processo de cuidados. Ao gerir as
emocdes do cliente o enfermeiro deve estar atento ao contexto (Diogo, 2015): o
porqué (vivéncias emocionais potencialmente intensas inerentes a hospitalizacao e a
doenca, problemas emocionais anteriores) e fatores que facilitam (acesso prévio a
informagéo do estado emocional, saber experiencial, sensibilidade vigilante, relacéo
construida); as suas acgles/interacdes: gestdo emocional de antecipacdo e gestéao
de emoc0des reativas; as suas consequéncias: evitar experiéncias de emog¢des com
tonalidade negativa, promover a tranquilidade e bem estar-emocional e potenciar o
autocontrolo emocional e conquistar a confianga. Esta gestdo das emocgdes do

cliente tem como finalidades n&o iniciar ou ndo acentuar emocdes de tonalidade



negativa, gestdo emocional de antecipacdo, e minimizar estados emocionais
perturbadores, ja presentes, gestdo de emocdes reativas. Na gestdo emocional de
antecipacdo o enfermeiro mantém uma postura calma e carinhosa, mostra a
disponibilidade, prepara para procedimentos, fornece explicacGes/informacdes,
favorece a expressdo de sentimentos, da refor¢o positivo e distragcdo. No ambito da
gestdo das emocoOes reativas encontram-se as seguintes intervencgdes: envolver a
familia nos cuidados, explicar e esclarecer duvidas, colocar-se ao lado, fazer
pausas, fomentar a esperanca, dar carinho, diferenciar os momentos, desviar o foco
de atencdo e encorajar e restringir. A postura calma perante a M. (permitiu que
expressa-se 0 que sentia previamente a vacinacao), explicar o que iamos fazer, a
distracdo prévia pela pintura, o envolver a mée no procedimento (ao conter a M.) e
dando conforto posterior e o refor¢co positivo dado pela medalha e diplomo séo
exemplos de cuidados que permitem uma gestdo adequada das emocgdes da M. e
tém um impacto positivo nas diminuicbes de limitacées/barreiras de comunicacéo
gue possam ser causadas pela presenca de emocdes de conotacéo negativa.

Concluséo e planeamento: a reflexdo e analise da pratica destaca a importancia que

o EESCJ tem no cuidar da crianca/familia e como pode minimizar situacdes de
salude associadas a dor e ao medo, como € 0 caso da vacinacdo. O recurso a
estratégias/interven¢des adequadas na comunica¢do, permite minimizar os fatores

de stress com impacto em limitac6es/barreiras de comunicacdo que possam surgir.



Situacdo Il: Sessdo da Unidade de Técnicas Aumentativas e

Alternativas de Comunicacao - Centro de Paralisia Cerebral

Descricdo _da situacdo: a C. é uma crianca de 4 anos e 11 meses e tem como

diagnosticos: paralisia cerebral disquinética, epilepsia, hipotiroidismo em contexto de
anodxia perinatal, frequenta o centro desde o inicio deste ano letivo. A sua avaliagdo
prévia ao inicio das atividades foi realizada em Maio de 2016, sendo solicitada pelos
pais e pela terapia ocupacional. A C. frequenta um colégio na sua area de residéncia
diariamente e realiza as sessdes na Unidade de Técnicas Aumentativas e
Alternativas de Comunicacdo 2 vezes por semana com duracdo de 40 min.
Decorrente da sua avaliagdo inicial que tinha duas areas de objetivos, a
comunicacdo e a escrita, conclui-se uma necessidade de recursos a meios
aumentativos de comunicacéo e ao uso de competéncias para atividades de escrita
futura. Na sua situacdo verificam-se limitacdes de comunicagcédo e manipulacdo que
podem interferir no seu desenvolvimento global. Da avaliacdo conclui-se que tem
boas competéncias de compreensado da lingua e grande discrepancia entre o nivel
de compreensdo e de expressdo de linguagem. Necessita de programas de
comunicacdo aumentativa para atingir niveis elevados de expressao e participacao
nas atividades. Na escrita manual apresenta-se como ndo capaz e ineficaz para
acompanhar o percurso académico, que evidéncia ter capacidade de realizar.
Necessita de acesso ao computador, para executar um sem numero de atividades
pedagdgicas para a sua idade, e que permitem uma aprendizagem conjunta com 0s
colegas. O inicio da sessao acontece em conjunto com outra crianca (as 2 sessfes
da C. decorrem no mesmo dia, uma em conjunto e outra sozinha) utilizando o
caderno de comunicacéo. A educadora falou com as criancas sobre o Halloween e
como festejaram a data em casa e na escola. A C. selecionou as imagens
adequadas ao que pretendia verbalizar, por exemplo, apontou para uma imagem de
um menino feliz para referir com se sentiu na festa de Halloween. De seguida com
recurso as imagens associadas a cada musica é entoado um pouco de cada cancao
pela educadora e selecionaram a cancédo que queriam apontando para a mesma,
escolheram “O Balao do Joao”. A cancao é entoada pela educadora e a C. canta-a
com recurso ao meio alternativo de comunicacdo, onde estao colocadas 8 imagens

gue se associam a palavras que surgem na musica: baldo, Jodo, sobe, feliz,



cantarolar, vento, soprar e choramingar. Por exemplo, a educadora comeca a entoar
“O...” e a C. carrega na imagem do baldo e & emitido o som da palavra “baldao” e
assim continuaram a cantar a cancao. Este exercicio foi realizado duas vezes. A
Gltima atividade, realizada em conjunto com a outra crianca, foi a leitura de uma
histéria “A Bruxa Mimi”. A educadora adapta a histéria ao tipo de competéncias que
pretende adquirir, diferindo o seu modo de leitura. No inicio da histéria a C. tinha um
digitalizador apenas com 8 imagens, mas a educadora, ao perceber a sua facilidade
No recurso ao mesmo, optou por mudar para um digitalizador com mais de 20
imagens e ia contando a histdria e fazendo perguntas que a C. respondia utilizando
o digitalizador. “De que cor era o gato da bruxa Mimi?” e a C. selecionava uma
imagem de um circulo preto e era emitido o som “preto”. De seguida descrevo duas
atividades, realizadas apenas com a presenca da C., preconizando uma intervencao
mais individualizada. O primeiro jogo foi 0 “Jogo das cores” com recurso a figuras de
diferentes animais, coloridos com as cores: azul, roxo, amarelo, verde, laranja, entre
outras. No Gotalk encontram-se as figuras dos animais, mas também as cores.
Quando perguntdvamos a C. que animal era aquele, escolhia no Gotalk a imagem
correspondente, por exemplo, emitia o som “peixe” e de seguida ao clicar na cor, 0
som era “laranja”. Foi realizada esta atividade para os cinco animais e contou-se o
namero de animais, em conjunto com a C., sequencialmente e em voz alta “um,
dois, trés, quatro e cinco”. A Ultima atividade, consistia em colocar 0os animais no
respetivo habitat “mar” ou “zoo”, onde a educadora, consoante o animal, falava antes
das suas caracteristicas. Esta parte da sessdo realizou-se na presenca da mae,
permitindo a sua participacdo, em conjunto com a C.. No fim da sessao, a educadora
realiza alguns ensinos de intervencfes que a mae pode realizar em casa para
estimular as competéncias da C., por exemplo, contar a historia e estimular a C. a
ver as imagens e a enumerar as cores, podendo para isso utilizar o seu caderno de
comunicacao pessoal.

Pensamentos e sentimentos: esta situagdo despertou em mim inUmeros

sentimentos, pois desconhecia até entdo o trabalho desenvolvido pelos profissionais
da Unidade de Técnicas Aumentativas e Alternativas de Comunicacao. Este servi¢co
de intervencéo transversal, tem como objetivo apoiar a tematica da comunicacao
aumentativa e alternativa, na qual as tecnologias de apoio e a utilizacdo de sistemas
graficos de comunicacdo, sdo partes fundamentais. Pensei no que seria o

desenvolvimento cognitivo, mas também emocional, daquelas criancas se nao



tivessem acesso a este servico de intervencdo, existente no centro de paralisia.
Como expressariam o que sentem? Como lhes seria possivel acompanhar os
colegas de escola na matéria? Como participariam na escola? Como expressariam o
que sentem? E nos enquanto profissionais de salde como iriamos intervir? As
criangas que apresentem limitagdes/barreiras de comunicagdo deparam-se no seu
dia a dia com a presenca deste fator como limitativo no seu desenvolvimento. Senti,
gue O recurso a estas técnicas e a enorme disponibilidade de meios técnicos que
existem para comunicar, tém também, uma extrema importancia na area da saude.
Recordo-me, por exemplo, do EESCJ que ao realizar uma avaliagdo de
desenvolvimento, de uma crianca que apresente alteracdes na fala, pode recorrer a
estes meios para avaliar o seu desenvolvimento cognitivo, mas também, nos
processos de saude/doenca, situacfes de uma ida a urgéncia ou um internamento,
nas quais estes meios de comunicacao permitem a expressdo de sentimentos, de
desejos, de decisbes ou de sintomas. Ao ver o sorriso da C. por referimos a palavra
que expressava, com recurso a meios alternativos - GoTalk -, € evidente o0 seu
contentamento e alegria, sentia-se feliz por ser compreendida.

Andlise e avaliacdo da situacdo: ao refletir sobre a minha presenca na sessao da

Unidade de Técnicas Aumentativas e Alternativas de Comunicacdo destaco a sua
importancia no contributo da aquisicdo de conhecimentos que me proporcionou.
Desconhecia a existéncia deste servico de intervencdo, do centro de paralisia
cerebral, e conhecer as suas areas de aplicacdo foi importante, para utilizar as
técnicas aumentativas e alternativas de comunicacdo, no meu desempenho
profissional. Na idade pré-escolar (idade da C.) a promocdo da saude da crianca
pretende otimizar o seu crescimento e desenvolvimento, e um dos fatores que a
prepara para a etapa seguinte, a idade escolar, € o uso da linguagem para a
simbolizacdo mental (Hockenberry & Wilson, 2014). A linguagem € o grande meio de
comunicacado e de interacdo social, e se a crianca ndo se pode exprimir verbalmente
0 seu desenvolvimento encontrar-se-a comprometido. Outro aspeto, que saliento, é
0S recursos utilizados pela educadora serem adequados a idade da C., por exemplo,
o livro que escolheu é ilustrado (tornando-o mais apelativo), quando realiza o jogo
dos animais, os cartdes sdo grandes e faceis de colocar (para que nao desista), tem
atencdo a quanto tempo a atividade j4 decorre (a capacidade de concentracdo
aumenta de forma progressiva com a idade), o recurso a canc¢ao simples que cantou

e 0 nomear as cores, sdo alguns exemplos de atividades que a C. deve realizar,



perante o padrdo de desenvolvimento para uma crianga da sua idade. A presenca
da mée em parte da sessdo é importante, sendo sempre avaliada no momento a
decisdo de assistir, pois muitas vezes a presenca dos pais pode ser um fator de
distracdo e, assim, prejudicar a aprendizagem que ocorre em cada sessdo. A
educadora ao realizar os ensinos a mae, explicita as competéncias que a C. ja
adquiriu e como pode estimular o seu desenvolvimento em casa, dando alguns
exemplos.

Concluséo e planeamento: a reflexdo e analise da pratica realizada incide no recurso

a técnicas aumentativas e alternativas de comunicacéo que o EESCJ pode utilizar
no cuidar da crianca/familia com limitagbes/barreiras de comunicacao. Ao longo do
processo de saude/doenca, para que a criangca consiga expressar 0 que sente, o
gue a preocupa, quais 0s seus medos, 0s receios, e sobre o que quer falar,
podemos utilizar recursos mais simples, por exemplo, os cadernos de comunicagao
ou as tabelas de comunicacdo, sendo uma das estratégias/intervencdes adequadas
gue permitem cuidar da crianca/familia, na vertente multidimensional, minimizando o

impacto das limitacBes/barreiras no processo de cuidados.



Situacao lll: Utilizacdo de sedacéao inalatéria na sala de tratamentos

da urgéncia pediatrica

Descricdo _da situacdo: a situacdo decorre na sala de tratamentos do servico de

urgéncia pediatrica, um jovem de 18 anos de idade (A.) com antecedentes de
sindrome de Down, recorre ao servico de urgéncia numa situacdo, ja programada
com a equipa médica, para realizar colheitas de sangue sob sedacao inalatéria com
mistura equimolar de protoxido de azoto. Para que o procedimento se realize é
necessario um consentimento, pelo cuidador da crianca, conhecendo assim o0s
riscos associados e autorizando a intervencéo. O A., apesar de ter 18 anos de idade,
€ um jovem que pelos seus antecedentes, mantém o seguimento médico
multidisciplinar num hospital pediatrico. A deciséo de realizar colheitas, sob sedacéo,
foi tomada pela equipa multidisciplinar. A méae refere que no inicio o A. deixava
realizar as andlises, mas com o aumento da frequéncia das mesmas comecou a
apresentar multiplos sinais de ansiedade e a verbalizar medo, consequentemente,
adotava comportamentos agressivos aquando a realizacdo da puncao, sendo por
vezes impossivel de a realizar. Foi chamado para a sala de tratamentos, em
conjunto com a sua mae, e na sala ja se encontrava a equipa multidisciplinar
constituida por 1 pediatra, 1 enfermeiro e 1 assistente operacional. A minha
presenca foi também permitida, tendo tido oportunidade de participar ativamente,
como descreverei mais a frente. Quando entrou na sala apresentei-me ao A. e disse
0 meu nome, perguntei: “Quem € esta senhora que vem contigo?”, ao qual me
respondeu ser a sua mae. A enfermeira pede que se sente na maca, mas o A.
recusou e acabou por fugir, para diversos pontos da sala, sentando-se por fim no
ché@o junto a porta. A mée verbaliza: "Estédo a ver porque € tao dificil? e quando digo
gue nao se consegue fazer analises todos desvalorizam e acham que € porque néo
0 conseguimos agarrar? ele tem mesmo muita forca! Na ultima vez arrancou a
seringa do braco e atirou-me contra a parede”. O A. senta-se e diz: "Nao" (em tom
alto e rigido), parece assustado pelo seu facies. Fui ter com ele e expliquei-lhe que
nao podia estar sentado atras da porta pois se alguém abrisse a mesma poderia
magoa-lo. Depois, levantou-se, e a mae referiu-nos que pensa que o medo da maca
que o A. tem é por a associar com procedimentos dolorosos de experiéncias

anteriores. Foi entdo pedido ao A. que se sentasse numa cadeira, que foi colocada



junto da maca, e o A. dirigiu-se para a mesma e sentou-se sem qualquer resisténcia
fisica, cruza as pernas e parece estar mais descontraido. De seguida, era
necessario colocar os eléctrodos para realizar a monitorizacdo cardiorrespiratoria
durante o procedimento, mas quando se tentou coloca-los, depois de realizada uma
explicagéo e se ter colocado na méo da mae, para ver como se colocava, e depois
na sua o A. comecou a ficar mais agitado e a querer sair da cadeira. Foi discutida a
situacdo com a médica, presente na sala, e decidiu-se colocar apenas um sensor de
oximetria no dedo, por ser menos invasivo para o A., e mantendo a monitorizacéo da
frequéncia cardiaca e de oximetria de pulso periférica. Inicialmente, explicamos ao
A. que seria para colocar no seu dedo e cologuei no meu previamente, explicando-
Ihe que era para "ver o seu coracao". O A. parecia confiar mais em noés e entender o
que lhe era referido, deixando colocar o sensor de oximetria. A etapa seguinte
necessita de uma maior colabora¢édo da(o) crianca/jovem, € necessario que coloque
a mascara naso-bucal e realize inspiracdes profundas para ocorrer a inalacdo
necessaria a sedacdo, e de seguida se realizar o procedimento. Foi mostrada a
mascara ao A. e deixou-se mexer na mesma, expliquei como se realizava e a mée
colocou-a em si para Ihe demonstrar como deve fazer. Mais uma vez, o A. ndo quer
e diz que nado o faz, saiu da cadeira e comecou a fugir pela sala de tratamentos,
evitando os profissionais de salde, e a gritar. Depois de alguns minutos a conversar
com o A.,, a mae diz a equipa que a irma do A. (S.) gémea, estava na sala de
espera, e talvez ela o conseguisse convencer a colaborar. A irma entrou na sala e
conseguiu que ele se sentasse novamente na cadeira e colocasse 0 sensor de
oximetria. Permaneceu junto dele, e perguntei-lhe quais os assuntos que o A.
gostava de falar e as atividades preferidas. A irma disse-me que gostava muito de
ver filmes de animacédo da Disney. Entretanto o A. manipula a méscara com a sua
mao, mas quando se tenta colocar junto da face empurra-a. Comecei a falar de
algumas personagens e historias de animagdo, do Nemo, do Rei Ledo, do
Buzzligthyear e quando referi este ultimo sorriu, expliquei-lhe que aquela era a
mascara para usar no carnaval e se mascarar de Buzzligthyear e “ir ao espago”.
Posteriormente, enquanto contava a historia do "Toy Story", o A. deixou colocar a
mascara, e realizou as inalacbes do gas sedatorio. Quando o A. ja estava mais
calmo, apos algumas inalacdes, foi colocado na maca. Em conjunto com a mée e a
irma, fomos falando do filme e de outras histérias, manteve-se calmo (agora ja com

efeito da sedacéo) e o enfermeiro realizou as colheitas de sangue necessarias. O



procedimento decorreu sem intercorréncias. No fim, foi colocada uma mascara de
oxigénio de alta concentragdo, durante 5 min, e apos decorrido este tempo, levanta-
se da maca. O enfermeiro realiza os ensinos de cuidados domiciliarios, apos o
procedimento, & mae e a irma, depois de perceber que ambas cuidam do A. em
casa. A mée explica a equipa o quéo importante foi para si: "Estado a ver como tinha
razdo ele € um miado mesmo dificil e cada vez esta mais com o medo com que fica,
peco desculpa, mas no inicio também estava nervosa e ndo sabia como ajudar...”.
Recordo-me de Ihe dizer que era normal, ndo conhecia o procedimento de sedacéo
e a necessidade do filho ter que realizar andlises é, também, um fator de stress para
si. Reforcei positivamente a sua ajuda e participagdo, enquanto fundamentais para
que tudo decorresse pelo melhor, e na proxima vez, ja sabiamos algumas das
estratégias a utilizar.

Pensamentos e sentimentos: deparei-me com a presente situagdo na triagem

quando foi admitido o jovem, e demonstrei logo interesse em observar e
eventualmente participar, tendo-o solicitado a enfermeira orientadora, que de
imediato considerou a situacdo uma experiéncia enriquecedora com enfoque na
tematica do meu projeto. Aquando a realizagdo do procedimento pensei,
inicialmente, como poderia intervir para o A. colaborar na realizagdo do
procedimento, minimizando os fatores de stress. Como estabeleceria uma
comunicacdo com ele? Como intervir junto da méae? Quais as limitacdes de
comunicacao presentes? A restante equipa incentivou a minha participacdo durante
o procedimento. Analisei o estadio de desenvolvimento, parar adequar a minha
atuacao, considerei as suas experiéncias anteriores, percebi como poderia incluir a
familia/pessoas significativas no procedimento. Refleti no meu papel enquanto futura
EESCJ, qual a diferenca que a minha intervencdo poderia ter junto do A? como
diminuir o impacto desta experiéncia de saude no equilibrio do sistema da(o)
crianga/jovem e sua familia? Durante a intervengéo fui-me sentindo mais confiante,
perante os resultados obtidos, e a colaboragéo do A. No fim, realgo o reforco positivo
de um dos elementos da equipa de enfermagem (também ele enfermeiro
especialista, mas em outra area que nao a saude infantil) que disse "ainda bem que
estavas c4, estives-te muito bem a prepara-lo, ndo sei como o faria se tivesse
sozinha". Este reforco final foi muito importante, permitindo-me perceber a diferenca
da minha atuacdo, mas também discutir algumas das estratégias utilizadas com a

equipa de enfermagem.



Andlise e avaliacdo da situacdo: ao refletir sobre a prética, e analisando a situacéo

descrita, reporto-me ao documento da OE referente as competéncias especificas do
EESCJ na competéncia "Cuida da crianca/jovem e familia, nas situacfes de especial
complexidade". Esta situacéo exigiu a mobilizacdo de recursos, oportunamente, para
cuidar da(o) crianca/jovem numa situacao de particular exigéncia, como € a situagao
do A.. A sedacdo inalatoria utilizada para a pungdo venosa destaca, ainda nesta
competéncia, a unidade “Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da(o)
crianca/jovem otimizando as respostas”. Sendo, na concecdo de cuidados de
enfermagem pediatrica, uma das preocupacdes a necessidade de preservar, seja
qual for, a seguranca e bem-estar da criangca, compete ao enfermeiro especialista
uma gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da crianca, gestdo de medidas
farmacoldgicas de combate a dor e a aplicacdo de conhecimentos e habilidades em
terapias ndo farmacolégicas para o alivio da dor (OE, 2010). Perante o A. foi
necessario reconhecer a sua individualidade, como se manifesta e quais as
respostas a dor prestando cuidados diferenciados, que ajudem a crianca a lidar com
a dor. As intervencfBes para a promocdo do autocontrolo foram individualizadas.
Como se preconiza na Carta da Crianca Hospitalizada, “As agressoes fisicas ou
emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo” e se o A., aquando o0s
procedimentos se apresenta muito alterado, fisicamente e emocionalmente, como
nos refere Santos (2000) o enfermeiro deve estar disponivel para uma total
comunicagdo com a crianga, ndo se focando apenas nas palavras que 0 mesmo
expressa mas na sua globalidade: o comportamento, 0s movimentos, 0s gestos, o
timbre de voz, o padréo respiratério, entre outros. Inicialmente, foi percebido qual o
comportamento do A. para a realizacdo do procedimento e recolhidas informacoes,
fornecidas pela mae, que possibilitaram delinear intervencdes de enfermagem
individualizadas. O uso da sedac¢do, por mistura equimolar de protéxido de azoto,
simplifica os procedimentos dolorosos na crianga evitando, muitas vezes, 0 uso da
forca na imobilizacdo ou sedacdo de anestesiologista, promovendo um alivio rapido
da dor e sendo uma sedacdo segura, reduz a ansiedade e provoca amnésia em
procedimentos dolorosos (Rodrigues, 2011). Os procedimentos traumaticos,
exemplo da puncédo venosa, sdo considerados das situacbes mais stressantes e
dolorosas para a crianca e sua familia. Esta situacdo com o A. ndo se encontra
relacionada com a sua idade, pois sendo um adolescente seriam esperados outros

comportamentos perante procedimentos dolorosos, no entanto a sua alteragcdo de



desenvolvimento psico-motor evidencia alteragcdes de comportamento e respostas
associadas a procedimentos, diferentes do esperado para a sua idade. Outro
aspeto, a salientar, relaciona-se com presenca da mae e irma no local (pessoas
significativas), a colaboracdo de ambas durante o procedimento foi importante e
permitiu que o A. sentisse um maior apoio, representando seguranca, protecéo e
conforto (Hockenberry & Wilson, 2014).

Concluséo e planeamento: a reflexdo e analise da prética incide na importancia do

EESCJ ao cuidar da crianca/familia em situaces de especial complexidade, como a
do A., que por experiéncias anteriores nos seus processos de saude, realizou uma
puncgdo venosa sob sedacéo inalatoria. A complexidade do cuidado ndo se centra na
parte técnica da administracdo, que se encontra protocolada e que também exige
conhecimento, mas sim em todas as estratégias utilizadas pela equipa junto da
crianca submetida ao procedimento. Neste caso o A. foi admitido excecionalmente
pelo servico de urgéncia, justificando-se, por ser o Unico servico do hospital que
realiza o procedimento. A mae apresentava stress e ansiedade inerente a toda a
situacdo e este fator identificou-se como uma das limitagcdes/barreiras de
comunicacdo. Em resposta, optei por ir dando informagfes relativas a sua
colaboracdo, também durante o procedimento, ndo me restringindo apenas a
explicacdo inicial. Importante, € também, a abordagem no primeiro contacto com o
A., ndo me dirigi logo falando do procedimento, mas antes apresentando-me e
falando com ele, perguntando com quem vinha (neste caso a sua mae), saliento
assim que no primeiro encontro com a crianga, o enfermeiro deve incidir em primeiro
na mesma e sO depois na explicacdo do procedimento (Hockenberry & Wilson,
2014). O recurso a estratégias/intervencdes adequadas na comunicacdo com o A.,
foi pensado no momento por ndo existirem alguns dados que seriam importantes
para a individualizagdo dos cuidados, por exemplo, ter sido realizada previamente a
sua historia de dor. A reflexdo final, em conjunto com a equipa de enfermagem,
permitiu-me refletir na acéo perante o sucedido, pensando em situacdes futuras. O
conhecimento prévio, de alguns dados da criangca, e a correta preparacdo da
mae/pessoa significativa, demonstram-se importantes para a minimizacdo de
limitagcOes/barreiras de comunicacdo presentes um. O enfermeiro deve elaborar
registo final, que ndo mencione apenas parametros vitais durante o procedimento,

mas que se foque na situagdo da crianca e espelhe a individualizagdo durante a



realizacdo do procedimento, por exemplo, quais as estratégias utilizadas e as
respostas da crianga.



SITUACAO IV: CUIDAR DA CRIANCA E FAMILIA COM DOENCA
CRONICA

Descricdo da situacdo: a V. € uma crianca de 12 meses de idade, natural de Cabo

Verde, evacuada para Portugal na companhia da sua mae, por necessidade de
cuidados de saude diferenciados. Pela sua patologia necessita de alimentagéo
parentérica continua, motivo pelo qual se encontra internada desde os 3 meses de
idade no servico. Aquando a sua chegada a Portugal, apos ter sido realizada a sua
historia clinica e diversos exames auxiliares de diagndéstico, conclui-se que
necessitaria de transplantes de bexiga, de figado e de intestino, no entanto, ndo
relne critérios clinicos para a realizacdo. Ja se tentou introduzir alimentacéo
entérica diversas vezes, sempre sem sucesso, pesa apenas mais 200g que a
entrada, cerca de 3kg. A acompanhar a V. encontra-se a sua mae, tem mais 3 filhos
de 7,9 e 11 anos de idade, que ficaram em Cabo Verde com a avé. A mée encontra-
se em estado depressivo, entre outras situagdes importa referir que o pai apresenta
uma postura persuasiva, referindo por diversas vezes que vira a Portugal, mas
depois néo se concretiza, e por exemplo a sua filha mais nova, de 7 anos, deixou de
querer falar ao telefone com a mée. Dorme no hospital, onde durante varios meses
permaneceu 24h por dia. Neste momento esté a realizar uma formacao, num centro
de formagdo que o pai de outra crianga internada lhe arranjou ao saber da sua
situacdo, e permite assim que ganhe algum dinheiro. A situacdo que descrevo
decorre quando a psicéloga vem ter com a enfermeira a sala de enfermagem e lhe
diz que esteve com a mée da V. e diz: “Ha alguma novidade no caso da V.? a mée
parece-me um pouco melhor e falou-me que estédo a tentar o leite novamente, esta a
correr bem? Pareceu-me mais animada!”. A enfermeira reage com espanto e refere
a psicdloga que a semana passada foi até referido a mée que a V. iria falecer pois
nao encontravam uma “solu¢do” para a sua situagdo, e que o mesmo até |lhe foi
referido em crioulo, por um dos médicos que fala o dialeto, e que a mée na altura
chorou muito e referiu que o seu desejo era ir para Cabo Verde e levar a V. consigo,
para que possa estar na sua terra qual tal acontecer. No entanto, a V. ndo apresenta
viabilidade clinica para ser transferida para Cabo Verde, e € realizada nova tentativa

de alimentacdo por sonda associada a uma terapéutica inovadora (aquando a



realizacdo desta reflexao verificou-se que néo teve eficacia na absorcéo do leite). A
enfermeira refere também que algumas vezes a mée verbaliza, junto da equipa de
enfermagem, que é muito dificil estar em Portugal sozinha e sem qualquer suporte
familiar, social e econdmico. A enfermeira realca a importancia da formacéao que se
encontra a realizar, ocupando o seu dia, e que lhe permite enviar dinheiro para os
restantes filhos. A psicéloga refere que a mée |he disse que o pai estava a tratar do
visto para vir a Portugal, mas a enfermeira diz que ndo sabe se tal se realizara
efetivamente, pois ja diversas vezes referiu que viria e depois nunca tal se
concretizou.

Pensamentos e sentimentos: ao ouvir o dialogo, entre a enfermeira e a psicéloga,

recordo-me de ter pensado no que sentiria aquela mée, na esperanca inicial que
teve ao vir para Portugal, para encontrar uma solucdo para a sua filha, e na sua
coragem de ter deixado os outros filhos num sitio distante, ao qual ndo saberia
quando iria voltar. Pensei também na sua situacao atual, ao saber que ndo existia
solucdo e que a sua filha viria a falecer, na perda, social e de independéncia
econdmica, estando diversos meses 24h por dia no hospital sem qualquer atividade
laboral. Que importancia tem este curso de formacgéo que presentemente frequenta?
Depois da psicologa sair, falei com a enfermeira sobre a V. e a sua méae, perguntei
como geria a equipa toda esta situacdo, que estratégias utilizavam com a mée para
um correto suporte nesta situacdo especifica, o que se planeava para a V.?
Levantei-me e tive curiosidade de conhecer a V., a mde ndo estava, encontrava-se
sozinha no berco, ar muito emagrecido e desnutrido, com olhar atento e aberto, que
parecia seguir qualquer profissional de salde que se aproximasse. Para minha
surpresa a V. € uma crianca gue interage com o meio, sorriu guando falei com ela e
Ilhe fiz “festinhas” na cara...pensei na mae, o quao dificil seria para si lidar com esta
situacdo, de alto nivel de complexidade emocional, e na forma como a equipa
poderia ajuda-la.

Andlise e avaliacdo da situacdo: ao analisar a situacdo descrita centro-me na mée

da V. e na sua presenca monoparental, durante todo o internamento, existindo um
cuidado da equipa em mobilizar uma rede social (através da assistente social) e/ou
rede de apoio, por exemplo, promover a frequéncia do curso do centro de formacéo
pela mé&e, perguntar como corre, evitar que permaneca todo o dia no quarto e
incentivar a mée a ir até ao café fora do hospital, dar pequenos passeios, a tentativa

de arranjar uma habitacdo/quarto onde a mée possa dormir, ndo possivel até entéo,



sdo algumas das intervengbes que identifico. Ao saber que a mée da V. tem
conhecimento do diagndstico e das suas consequéncias, estar mais animada e
referir a psicéloga que estdo a tentar a alimentacdo novamente, demonstra
esperanca e animo, podendo ser encarado como um mecanismo de negacao
parcial. O enfermeiro deve compreender a atitude descrita, com um mecanismo de
coping necessario, onde muitas vezes esta recusa em aceitar a situacao atual esta
baseada no medo. Assim devemos trabalhar com os pais estes sentimentos de
inadequacao (Hockenberry & Wilson, 2014). Como nos refere Fisher (2001), existem
dois focos de destabilizacdo do seio familiar, aqguando o internamento da crianga em
ambiente hospitalar, a doenca e a hospitalizacdo. Neste caso a destabilizacdo é
evidente pois a mée ausenta-se do seu pais, onde se encontra o seu seio familiar, e
vé toda a sua rotina habitual completamente alterada, permanecendo quase
exclusivamente no “papel de mae”. Desde o inicio que sdo realizadas reunides
multidisciplinares definindo uma estratégia de cuidados unanime e tal facto é de
extrema importancia, para que em sintonia se tomem decisfes e as mesmas sejam
comunicadas a mée. Destaco também, o cuidado em fornecer todas as informacdes
a mae em crioulo, tendo a certeza que a lingua ndo seria uma barreira e de que a
mesma compreendera tudo o que lhe foi explicado. Existem elementos da equipa de
enfermagem com quem a mae sente maior proximidade, a quem refere a dor e a
tristeza que vivéncia, expressando gue veio para Portugal na esperanca da situacao
da sua filha se resolver e que se vai morrer preferia que fosse em Cabo Verde.
Como a V. ndo apresenta viabilidade clinica para ser transferida para o seu pais, a
mae teria que assinar a alta e ter capacidade econémica para realizar a viagem de
volta. Presentemente, a equipa de enfermagem apresenta maioritariamente
intervencdes que assistem a méde na sua gestdo de sentimentos, reconhecendo e
acima de tudo respeitando, um numero variavel de reacdes ao diagnostico, sendo
importante que desenvolva expectativas realistas.

Concluséo e planeamento: o desafio da presenca do EESCJ, no seio da equipa de

enfermagem, nas situagbes de doenca cronica de especial complexidade (situacao
que descrevo), € esperado que a sua resposta, ao nivel de um cuidar
multidimensional, revele um elevado grau de adequacao. Como refere Goncalves et
al. (1999) o enfermeiro deve oferecer aos pais informagdo adequada a fase da
doenca da crianca de acordo com as suas necessidades, dar apoio apresentando

disponibilidade e aceitacdo perante 0os seus sentimentos e atitudes e preconizar um



atendimento personalizado num ambiente calmo, diminuindo o medo e a ansiedade,
promovendo a confianca. Também o Regulamento das Competéncias do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatria (OE, 2010) identifica como um dos cernes
de atuacdo do EESCJ centrar-se na resposta em situacfes de complexidade, em
diferentes areas, nomeadamente as do ambito da adaptacdo as mudancas de saude
e dinamica familiar, por exemplo, as situacdées das criancas portadoras de doenca
cronica e suas familias. Os sentimentos/emocdes que 0s pais manifestam podem
ser, muitas vezes, associados a limitacbes de comunicacdo. Por vezes, 0s
enfermeiros ndo compreendem tais reacbes, e sentimentos de raiva e/ou culpa
podem interferir na comunicacdo que se estabelece com a equipa de saude. Assim,
o EESCJ deve identificar sentimentos/emocdes, centrando as suas intervencdes na
diminuicdo da ansiedade e do medo, permitindo tranquilizar e minimizar o

sofrimento, e estabelecer uma relagédo de confianga e proximidade (Diogo, 2015).



SITUACAO V: A CRIANCA VENTILADA E AS LIMITACOES DE
COMUNICACAO

Descricdo da situacdo: o A. é um jovem de 12 anos que se encontra internado na

by

UCIP por um diagnoéstico de Pneumonia, ventilado a entrada no servico e com
sedoanalgesia em curso. Tem multiplos antecedentes, entre os quais, um atraso de
desenvolvimento profundo, diabetes mellitus tipo 1 e sindrome polimalformativo. A
situacdo descrita decorre no inicio do turno da manha durante a passagem de turno,
guando a enfermeira que esteve com o0 A. durante o turno da noite verbaliza a
historia clinica do A. e séo referidos os seus antecedentes. Como foi admitido esta
noite no servico, vindo do bloco operatério ja ventilado e sedado, ndo se sabe muito
mais sobre a crianca (ndo teve ainda a presenca de qualquer familiar). Alguns
elementos da equipa questionaram se o A. comunicava verbalmente, se era
agressivo fisicamente, se morava com 0s pais ou se encontrava institucionalizado,
como seria a sua reacdo, quando terminasse a sedoanalgesia em curso e
acordasse, mas ainda existiam poucas informacdes relativas a muitas das questées.
Nessa manhd, a equipa médica decidiu que iria iniciar a reducdo da sedoanalgesia
para que o A. ficasse mais reativo e, consequentemente, com respiracao
espontanea para ser extubado. Durante a manha a equipa de enfermagem recebeu
um telefonema da Santa Casa da Misericordia de Lisboa, era uma assistente social
gue ao saber do internamento do A. ligou para informar que se fosse necessario
algum apoio para a familia podia-se contactar a instituicdo, pois esta familia no seu
dia a dia recebia o0 apoio da Santa Casa da Misericordia. Ap6s o almogo chegaram
0s pais do A., estavam preocupados com a situacdo e sempre que colocavam
alguma questdo agradeciam, de forma quase imediata: “Obrigado, minha senhora, e
desculpe incomodar”. Repetitivamente verbalizavam o agradecimento a equipa. A
familia do A. situa-se num nivel socioecondémico baixo, existem mais 3 filhos, todos
eles saudaveis. Para conhecer melhor o A., coloquei algumas questdes aos seus
pais, e soube que durante o dia 0 A. esta numa instituicdo, que apenas vocaliza
pequenas expressdes, por exemplo, “cacacaca” e “ahhhhh”, que ndo é uma crianga
agitada e que gosta de ouvir musica ou ver TV em canais de musica, pois acalma-o.

Os pais levaram para o hospital 2 bolas moldaveis que o A. habitualmente tem



consigo, ajudam-no a descontrair. Referiram-me que durante o internamento virao
sempre ao fim do dia, dizendo: “Nés temos que trabalhar, mas vimos sempre no fim
do dia para ouvir musica com ele e quando estiver acordado dar-lhe o jantar, ndo
faltamos nenhum dia”. Durante o turno o A. permaneceu calmo, iniciou apenas a
reducdo de sedoanalgesia no fim do turno, ainda n&o tinha qualquer resposta motora
espontanea. Coloquei, em ambas as méaos, as bolas que os pais tinham levado e
liguei a TV num canal de musica.

Pensamentos e sentimentos: a situacdo descrita provocou em mim indmeros

pensamentos. Aquando da passagem de turno senti a preocupacédo de toda a
equipa de como iria 0 A. reagir, ao internamento, a estar imobilizado, a auséncia do
seu espaco habitual, e como conseguiriamos, nds enfermeiros, atenuar a situacao
para que tivesse o menor impacto possivel no bem-estar do A. Senti também, a
preocupacdo pela falta de informacdo necessaria existente quando cuidamos do
Outro, e o quéo dificil é, tantas vezes, obter esta informacao. Quando recebemos no
servico o telefonema da assistente social da Santa Casa da Misericordia pensei no
contexto socioecondmico daquela familia, no quéao poderia ser dificil para a mesma
acompanhar o A. durante o internamento, ou mesmo, em que condi¢des viveriam no
dia a dia. Ao cuidar do outro, muitas vezes penso como reagiria eu numa situacao
semelhante? quais seriam as necessidades que teria? Quando os pais chegaram
deparei-me com o seu hivel socioeconémico, as suas dificuldades diarias em cuidar
do A., mas também senti a forma carinhosa como falavam dele e o descreviam, a
sua preocupacdo em levar objetos seus, as bolas das méos, e em referir a equipa
estratégias que o acalmavam e deixavam com um comportamento mais adequado,
por exemplo, o recurso a ouvir musica. O agradecimento constante a toda a equipa,
gue entrava no quarto e cuidava do A., era evidente pelo uso das expressdes a que
recorriam, senti uma valorizagdo do nosso trabalho e de quando verdadeiramente
cuidamos do Outro. Aos pais disse que nao tinham de agradecer, era 0 nosso dia a
dia, e que iriamos cuidar do A. para que fosse para casa assim que possivel e assim
minimizar ao maximo, o impacto do internamento.

Andlise e avaliacdo da situacdo: ao analisar a situacédo descrita tenho por base a

importancia de conhecer o cliente enquanto uma via para individualizacdo. Desde
Nigthingale que é identificada a preocupacdo da enfermagem na individualidade e
singularidade de cada um, individualizando a intervencdo da enfermeira. Também

Virginia Henderson defendia a individualizacdo da intervencédo da enfermeira, como



modo de agir profissional, referindo que muitas das intervengdes de enfermagem
tornam-se complexas quando se adaptam as exigéncias particulares de cada
doente. O conceito da individualizacdo reporta-nos para os resultados, mais do que
para o verbo individualizar. O grau de personalizacédo dos cuidados esta de acordo
com o0s sentimentos e preferéncias do cliente, e o nivel de envolvimento no cuidado
desejado pelo mesmo (Suhonen et al., 2005). Este episédio realca a importancia de
conhecer o cliente/familia, demonstrando como a inexisténcia de informacéo, que
nos permita conhecer o cliente na sua singularidade, pode levar a prestar cuidados,
mas nédo a cuidar do cliente (Hesbeen, 2001). Enquanto enfermeira recolhi a
informacgé&o acerca do A., da sua forma de comunicacao, do seu comportamento, das
suas preferéncias, mas também procurei saber informacdes desta familia, como vive
no seu dia a dia, como estd a lidar com o internamento, o que espera dos
profissionais de saude, entre tantas outras informagdes. Esta recolha de informacao
deve ser entendida como um processo continuo, dindmico e complexo, que se
constroi na interacdo enfermeiro- cliente/familia, conhecer o outro é a chave para
individualizar os cuidados e a pessoa sO se mostra na oOtica do que quer desocultar
aos profissionais. A maioria deste conhecimento € realizado na a¢cdo, como se
verifica na situacdo descrita, sendo que a negociacdo assume um papel muito
importante. As agbes por mim realizadas junto do A. durante todo o turno tinham
uma intencionalidade, conhecer a sua singularidade, um dos indicadores da
individualizac&o da intervencao de enfermagem. Sao trés os aspetos de indicadores
de individualizacdo das intervencdes de enfermagem: a recolha de informacéo, o
adequar ou individualizar as intervencdes de enfermagem e o receber feedback dos
clientes antes que o cuidado prossiga (Suhonen et al., 2008). “As intervencdes
individualizadas sé@o as que incluem o envolvimento do paciente nas decisdes sobre
0 cuidado” (Suhonen et al., 2008). A satisfacdo com o cuidado prestado ao A. é
verificada na atitude dos pais durante o0 meu agir e a relacédo estabelecida com a
familia € uma relacdo de grande intimidade e ndo a devemos fazer sem ter em conta
esta “satisfacdo” do cuidado, durante as nossas intervengdes. Enquanto enfermeira
devo agir, ndo s6 em funcdo da acdo, mas do que a pessoal/familia espera, nao
esquecendo de validar se 0 que entendemos € a realidade, por exemplo, quando
pergunto aos pais se tém alguma questdo para me colocar.

Concluséo e planeamento: ao refletir na importancia de toda a situagéo inicialmente

descrita saliento a importancia de todos os estimulos que vivenciei durante o



processo de aprendizagem enquanto futura EESCJ que desafiaram a concec¢éo de
cuidados de enfermagem prestados, alterando o meu agir e centrando-me na
individualizacdo das intervencdes de enfermagem por mim realizadas. Na situacdo
descrita e perante situacfes futuras reporto-me agora a importancia do registo da
interacdo por mim desenvolvida, das singularidades do A., dos sentimentos
verbalizados pelos pais, do seu estado emocional que posteriormente passei
oralmente em passagem de turno, devendo estes aspetos ficarem registados, dando
assim visibilidade ao cuidado individualizado, “os cuidados individualizados ndo séo
visiveis na documentagcdo de enfermagem” (Karkainen, Bondas & Eriksson, 2005).
Enquanto futura enfermeira especialista, pretendo que esta documentagcdo ganhe
visibilidade junto da restante equipa para que a documentacao esteja de acordo com
0S principios éticos, e que no seu conteddo constem as esperancas € as
necessidades do cliente/familia, tendo em vista como deseja ser cuidado (Karkéinen,
Bondas & Eriksson, 2005). Conhecer a individualidade da crianga/familia de quem
cuidados é fundamental para que muitas das vezes nao existam limitacées/barreiras
de comunicacdo causadas pelo desconhecimento do enfermeiro relativo a
individualidade de quem cuidados. Por fim, realco a importancia da passagem de
turno que surge como um momento oportuno passivel de reflexées, onde promovi a
reflexdo conjunta de toda a equipa, sendo o enfermeiro especialista um agente com
papel ativo que deve promover a reflexdo conjunta de toda a equipa e levar a

adocao de novos comportamentos.
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NOTA INTRODUTORIA

A elaboracdo do presente documento tem como objetivo sistematizar
estratégias/intervengcdes de comunicagcdo do enfermeiro, na abordagem a
crianca/familia, adequando a comunicacdo ao seu estadio de desenvolvimento. Foi
realizada uma pesquisa bibliografica em autores de referéncia na area da
comunicacdo em enfermagem (Phaneuf), do desenvolvimento infantil (Piaget,
Erikson e Freud) e da enfermagem pediatrica (Wong), sintetizando posteriormente
as caracteristicas dominantes de comunicagcdo presentes em cada faixa etaria do
desenvolvimento infantil, seguidas de intervencdes/estratégias de comunicacéo para
cada uma respetivamente.

“E a relagdo com o doente que se torna o eixo de cuidados no sentido em que
€ simultaneamente o meio de conhecer o doente e de compreender o que ele tem,
ao mesmo tempo que detém em si proprio um valor terapéutico.” (Colliére, 1999:
152). Como nos refere Basto (2009) o cuidar em enfermagem sendo uma prética
que se constréi na interacdo enfermeiro-cliente, tem na sua intencionalidade
contribuir para o seu bem-estar ou diminuir o sofrimento.

A comunicagdo apresenta-se assim como uma ferramenta base para
estabelecer uma relacdo de ajuda, intervencdo essencial dos cuidados de
enfermagem, devendo o enfermeiro adquirir e desenvolver conhecimentos de
principios da comunicacdo, sendo a principal ferramenta terapéutica que permite
conhecer a personalidade, o ambiente de vida da pessoa e a sua concecdo do
mundo (Phaneuf, 2002). A mesma autora define a comunicagdo como um sistema
de criacao/recriacdo de informacao, de troca, de partilha de sentimentos e emocodes
entre as pessoas.

O enfermeiro, em cuidados de saude primarios, realiza multiplas intervencdes
em diferentes faixas etarias do desenvolvimento infantil, compreendidas entre os 0-
18 anos e muitas vezes depara-se com duvidas/questdes: como deve comunicar
com a crianca? quais serdo as melhores estratégias a adotar? E assim importante
reconhecer as principais caracteristicas associadas a cada faixa etaria (RN e

lactente, toddler e pré-escolar, escolar e adolescente) por forma a adequar as suas



estratégias de comunicacgéo, potencializando o conhecimento da crianca/familia que
cuida.

De seguida, sdo apresentadas as principais caracteristicas de comunicacéo
das criancas de acordo com a sua idade e estratégias/intervencdes de comunicacao
com as mesmas.

As técnicas de comunicacao, verbais, também utilizadas para promover a
comunicacdo de uma forma menos invasiva para a crianca e técnicas nao verbais
para situacdes em que a comunicacao verbal/expressdo de emocdes se torne mais
dificil e as mesmas podem encorajar a comunicagédo (Hockenberry & Wilson, 2014).
Por fim sintetizam-se comportamentos a evitar gquando comunicamos com 0 outro de

modo a minimizar as barreiras da comunicacao.



DESENVOLVIMENTO INFANTIL E COMUNICACAO

RN e Lactentes:

Como é que comunicam?

Usam e compreendem a linguagem néo verbal;

Verbalizam sons compreendidos pelos seus cuidadores;

O choro manifesta insatisfacéo ou pedido: fome, dor, fralda suja, soliddo ou “falta
de colo”;

Sorriem e palram;

Surgem reacdes corporais e expressdes faciais a estimulos externos (voz, sons

altos, movimentos subitos, musica).

Como comunicar? [

E dificil obter imediatamente a sua confianca;

Segura-los com firmeza e na mesma posi¢cao que os pais o fazem;
Preferem a posicao vertical;

Seguréa-los numa posi¢do de modo a verem 0s seus pais;

Utilizar expressodes faciais e movimentos com a cabega;

Emitir sons préximos daqueles que a crianca verbaliza e ja conhece.

Toddlers e Pré-Escolares:

Como é que comunicam?

Centrados neles (egocéntricos);

Ainda ndo adquiriram habilidades de linguagem suficientes para expressar 0s seus
sentimentos e desejos;

S&ao capazes de comunicar com as maos e transmitir ideias sem palavras;

Fase do concreto;

Incapazes de separar o real da fantasia (por exemplo usar a expresséo “agulha
grande” pode ser angustiante e assustador para a crianga);

Conferem qualidades humanas a objetos (saltar, morder, cortar ou beliscar).



Como comunicar?

Dirigir a comunicacao para a crianga;

Evitar a comparac&o com as experiéncias de outras criancas;
Permitir que a crianca toque, veja por ela propria e descubra por si;
Evitar frases que possam ser interpretadas a “letra”;

Utilizar linguagem adequada.

Escolares

Como é que comunicam?

Ja possuem dominio da linguagem;

Confiam menos no que veem e mais no que sabem;

Pensamento mais abstrato;

Procuram explicagbes e motivos para tudo;

Interessam-se pelo manuseamento de materiais dos procedimentos, objetos, e
atividades (aprendizagem ativa);

Preocupacéo com a integridade fisica.

Como comunicar?

Conversar sobre os procedimentos, fornecendo explicagbes com uma linguagem
adequada;

Permitir que participem nas conversas com 0s pais, valorizando as suas ideias,
sentimentos e interpretagoes;

Considerar as suas experiéncias passadas de saude/doenca (idas prévias ao centro
de saude, hospital...);

Recorrer a experiéncias do proprio enfermeiro para falar sobre a experiéncia da
crianca;

Mobilizar assuntos do interesse e atuais para a crianca.



Adolescentes

Como é que comunicam?

Colaborantes e comunicativos;

Hostilidade, raiva, revolta e isolamento, sdo muitas vezes vivenciados nesta fase;
Respondem de forma monossildbica (quando menos confiantes);

Dificuldade em discutir as suas preocupac¢des com um membro da familiae por
vezes partilham com o enfermeiro;

Gostam de sentir que o enfermeiro tem interesse por eles;

N&o toleram os que nao o respeitam tal como sé&o;

Nem sempre adequam as palavras ao que realmente sentem;

Como comunicar?

Manifestar compreenséo e ser atencioso (mobilizar exemplo do préprio enfermeiro);
Atmosfera aberta e ndo-tendenciosa;

N&o interromper (risco de o jovem ndo voltar a falar sobre si);

Evitar comentarios ou expressdes de desaprovacao ou surpresa,

N&o dar conselhos néo solicitados;

Conhecer a sua linguagem, gostos, mdusica...pedir esclarecimento sobre alguns
termos préprios e falar sobre assuntos do seu interesse;

Atencéo para indicacdes de que estdo prontos para falar;

Quando os pais estao presentes comecar pelo adolescente

TECNICAS DE COMUNICACAO

Técnicas verbais

- Mensagem de “Eu”: eu estou preocupada com os teus tratamentos porque gostava
que ficasses melhor.

- Técnica da terceira pessoa: por vezes, quando um menino fica muito doente pode
sentir-se mal, triste, porque néo pode fazer o que os outros podem...

- Resposta facilitada: sentes-te infeliz por causa dos tratamentos e da separacéo dos
teus amigos.

- Narracéo de histérias: pedir a crianca que conte uma historia sobre um menino que

esta no hospital



- Narracdo mutua de historias: pedir a criangca que conte uma histéria, depois a

enfermeira conta uma histéria semelhante, mas com diferencas que ajudam a

crianca nos seus problemas, dificuldades, medos e fantasias.

- Biblioterapia: ler historias para a crianca (se ela néo for capaz ou pedir); pedir a

crianca para repetir a historia; discutir o significado da historia; desenhar sobre a

histéria; envolver a familia.

- Sonhos: pedir a crianca para contar um sonho ou pesadelo e explorar o significado

do sonho

- Trés desejos: “Se tivesse 3 desejos quais escolhias?;

- Jogos de pontuacao: muito utilizada com os mais novos, por exemplo em vez de

perguntar como se sentem, perguntar como tém sido os seus dias huma escala de 0

a 10, sendo 10 o melhor (recorrer a imagens de caras tristes e felizes, usar

numeros... para pontuar um evento ou sentimentos);

- Prés e contras: selecionar um topico como por exemplo “ir ao centro de
saude” e relacionar com duas coisas positivas e duas coisas menos positivas.

Técnicas ndo-verbais

- Escrita: escrever pensamentos ou sentimentos dificeis de expressar — “Cantinho
das Mensagens”; manter um jornal ou um diério;

- Desenho e Pintura: Projecao do seu interior, desenho livre, desenho dirigido —
“Cantinho das Mensagens” ;

- Jogos e Brincadeiras: linguagem universal, é considerado o “trabalho / profissao”

das criancas, sendo essencial para o seu desenvolvimento.

O QUE NAO SE DEVE FAZER

Durante a comunicacdo com a crianca/familia o enfermeiro deve evitar alguns
comportamentos que nao promovem a comunicagao, entre os quais:

- Interromper abruptamente a conversacao;

- N&o explicar a interrupcao da conversa;

- Olhar para o relégio sucessivamente;

- Olhar vago e distraido;

- Conduzir o discurso para outra direcéo (fugir ao tema);

- Dar conselhos e solugdes prontas;

- Mostrar desinteresse durante a conversacao;

- Negar a vivéncia da(o) crianca/jovem.
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NOTA INTRODUTORIA

A frequéncia do seminario “Desafios do cuidar em Pediatria”, tal como o nome
indica, foi para mim um desafio profissional pela possibilidade de refletir em quatro
areas chave, enquanto futura EESCJ: a prematuridade, a doenca crénica, a saude
mental em pediatria e as criangas e jovens em risco. No ambito do objetivo geral do
meu projeto “Desenvolver competéncias na prestacéo de cuidados de enfermagem,
especializados em saude da crianca/jovem, nos seus processos de saude/doenca e
nas diferentes etapas de desenvolvimento”, o seminario apresenta-se como
promotor de uma capacidade de deciséo, baseada na melhor evidéncia cientifica,
recorrendo a mesma de forma consciente, explicita e criteriosa, na melhor evidéncia
disponivel para tomar decisGes sobre o cuidado a prestar a cada doente (Sackett,
2000). A sua utilizacdo leva a construcdo de uma reflexdo critica e construtiva das
praticas de enfermagem, contribuindo no desenvolvimento dos cuidados de
exceléncia. Este seminario surge também como um evento de benchmarking onde
foram apresentados projetos de sucesso de enfermeiros com impacto positivo na
qualidade dos cuidados prestados a crianca/familia.

De entre as quatro mesas referentes as diferentes tematicas optei por

selecionar para reflexdo duas: a doenca crénica e a saude mental.

“Viver além da doenca cronica: Cuidados a crianca e familia”

A presente mesa iniciou-se com a apresentagao do projeto “Testemunhos: o
impacto do diagnédstico de epilepsia” apresentado pela enfermeira responsavel pelo
mesmo e que em conjunto com a equipa de neuropediatria de um centro de
desenvolvimento da crianca de um hospital. Este protejo tem como objetivo geral
reunir num pequeno livro testemunhos de pais de filhos com epilepsia, evidenciando
o momento do diagnostico e seu impacto na vivéncia pessoal de cada pai. Como
objetivos especificos define: compilar todos os testemunhos num pequeno livro de
distribuicdo gratuita oferecido aos pais com filhos internados no servigo de pediatria,
por epilepsia; promover a partilha de informagéo e o suporte emocional junto de pais
nesta vivéncia inesperada e particular; criar um “veiculo” de promocao da esperanca

entre pais cujos filhos tém epilepsia; informar acerca da doenca; fornecer a resposta



a perguntas frequentes acerca da epilepsia, recursos na comunidade e possivel
centralizacdo de informagcdo dispersa. Este projeto foi financiado pela liga
portuguesa contra a epilepsia, tendo recebido uma bolsa social, durante o encontro
nacional da mesma em 2014.

De seguida foi apresentado o projeto “Diabetes: desafios da parentalidade -

do hospital para casa” desenvolvido numa consulta externa de um hospital distrital.
E um projeto em que o hospital também se articula com o ACES da area e permite
que as criancas pertencentes ao concelho sejam seguidas no hospital distrital no
ambito da sua condi¢do de doenga cronica, neste caso, Diabetes tipo |, que até
entdo eram seguidas for a da sua area de residéncia num hospital central. Foram
abordados os desafios da parentalidade na vivéncia da doenca cronica, uma
experiéncia rica em exemplos e descricao de situacdes pela oradora.
Por fim é apresentado o tema “Cuidar de pais e criangcas em fim de vida” pela
psicologa pertencente ao Grupo de Apoio Pediatria APCP, onde € realizado um
breve enquadramento dos cuidados paliativos em pediatria, o percurso realizado em
Portugal e a sua comparacdo com outros paises onde ja se encontram mais
desenvolvidos. Termina com os desafios futuros nesta area, sendo notério que nos
altimos anos existe um aumento exponencial da preocupacdo com o0s cuidados
prestados neste ambito.

Ao refletir na area de intervencéo, a doenca cronica, saliento esta tematica
por ser vivenciada por mim diariamente no servico onde presto cuidados, uma
Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos, local onde nos ultimos anos se verifica
um aumento do numero de criancas hospitalizadas com doenga crénica, por
exemplo, as patologias de diabetes, as patologias respiratérias ou os distlrbios
gastrointestinais. O internamento encontra-se associado, por vezes, a uma fase
inicial da doenca e posteriormente, a agudiza¢do ou complicacdes.

A doenca cronica afeta a crianca em qualquer faixa etaria e as mesmas ao
longo do seu crescimento e desenvolvimento redefinem a sua doenca e implicagdes
(McElfresh & Merck, 2014). Consoante a faixa etaria sdo diferentes os impactos
associados, desde o lactente ao jovem adulto, sendo da responsabilidade do EESCJ
adequar as suas intervengdes. Os pais da crianca com doenca cronica tém também
um periodo de adaptacdo que ocorre de forma progressiva, por vezes associado a

culpa e/ou autoacusacao, quando por exemplo a patologia se encontra relacionada a



causas genéticas. A doenca crdénica encontra-se associada a trés estadios de
adaptacao: choque/negacéo, adaptacéo e aceitacdo e reintegracao.

O choque/negacdo surge como um mecanismo de defesa, para evitar a
desagregacao da familia, ocorrem davidas e existe receio em acreditar. Apresenta
uma duracgédo variavel, podendo ir de dias a meses, mas permite face aos problemas
encontrados que a familia se reorganize e mobilize recursos para dar respostas aos
mesmos. Na adaptacdo reconhecem que a doenga € real e surgem inumeros
sentimentos. Por fim, a aceitacdo e reintegracédo, surge com o desenvolvimento de
expectativas realistas para o problema de saude, nesta fase ocorre a reintegracao
social (Hockenberry & Wilson, 2014).

A normalizacdo esperada num processo de doenca cronica é definida como
um processo cognitivo usado pelas familias para definirem as suas proprias
experiéncias de vida, sendo um conjunto de estratégias comportamentais que
ajudam na gestdo da doenca crénica da crianca (Lehna, 2010). Para a sua
implementacdo sdo necessarios 0s seguintes principios: preparacao, participagao,
partilha, controlo, expectativas e atitude positiva.

No meu dia a dia profissional deparo-me indmeras vezes com
criancas/familias nos diferentes estadios da doenca crénica, sendo importante que o
EESCJ mobilize competéncias que se adequem as necessidades identificadas na
crianca/familia. A doenca crénica, muitas vezes, uma situacdo complexa para a
crianca e seus pais, onde o EESCJ tem um papel essencial para ajuda-los a lidar
com a situacdo, proporcionando muitas vezes solugfes alternativas até entdo nao
equacionadas pela familia na gestao do regime terapéutico. O EESCJ tem assim um
papel preponderante na gestdo do regime terapéutico da crianca com doenca
cronica, sendo considerado um perito «age a partir de uma compreensao profunda
da situacao global» (Benner, 2005). Nos cuidados de enfermagem deve-se encorajar
a expressao das emocodes, favorecer o empoderamento, promover relacdes
saudaveis com o0s irmaos, encorajar o envolvimento dos pais nos cuidados a
crianca, satisfazer as necessidades da mae, estabelecer metas realistas para o
futuro, promover a educacgao para a saude e promover a esperanca.

Os cuidados paliativos pediatricos sdo um problema emergente na sociedade
atual, principalmente quando nos referimos a falta da capacidade de resposta que se
verifica nesta area, onde o nimero de criangcas com necessidades dos mesmos tem

vindo a aumentar, pois tem-se verificado que criancas portadoras de situacdes de



maior complexidade e muitas vezes com mau prognostico, tém aumentado devido
aos avancos tecnoldgicos na area da medicina. Em Portugal estima-se que do
1milhdo e 9000 mil criancas/ jovens com idades entre os 0-17 anos 6000
apresentam necessidades paliativas. Relativamente as mortes em idade pediatrica,
devidas a condicbes com necessidades paliativas, representam atualmente 1/3 do
total de mortes, as principais causas de morte sdo o0 cancro, as doencas
cardiovasculares e as neuromusculares e maioritariamente estas mortes ocorrem
cada vez mais em meio hospitalar. Saliento que apenas 1 em cada 9 criangcas com
necessidades paliativas morre em casa, valor muito inferior a de paises onde
existem cuidados paliativos pediatricos. Em pediatria as situacdes de cuidados
paliativos sdo muitas vezes distintas dos adultos, mais multiplas e abrangentes,
dificil previsdo da duracdo dos mesmos cuidados. Definem-se como “Cuidados
globais e ativos prestados ao corpo, mente e espirito da crianga, envolvendo
também o apoio a familia. Surgem, quando uma doenga potencialmente fatal ou
ameacgadora da vida é diagnosticada e mantém-se independentemente da crianga
receber ou nao tratamento dirigido a doenca” (Associagdo Europeia de Cuidados
Paliativos, 2009). No meu contexto de trabalho j& me deparei algumas vezes com
situacdes de criancas em fim de vida, cuja resposta do sistema de saude € a morte
num servico de saude dirigido para a doenga aguda. Esta situagao é referida como
tendo repercussodes na qualidade de vida e de morte das criangas e na qualidade de
vida dos seus familiares. Assim importa refletir no modelo de prestagcao de cuidados
paliativos pediatricos, mais indicado para Portugal, que segundo o Relatério do
Grupo de Trabalho do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da
Saude (2014) deve-se basear em quatro pilares: formagao e treino de todos os
profissionais envolvidos em cuidados pediatricos; promocdo da prestacdo de
cuidados domiciliarios; reorganizacao/reorientacdo das instalacbes pediatricas ja
existentes; articulacdo eficaz entre todos os prestadores de cuidados de saude,
rentabilizando os recursos humanos existentes.

O EESCJ tem um papel fundamental nestes cuidados, centrando a sua
atencdo na crianca/jovem e sua familia/cuidadores, trabalhando com este bindmio
em parceria. Realgco a contemplacdo de competéncias presentes no Regulamento
das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e
Pediatria (OE, 2010) entre as quais “Assiste a crianga/jovem com a familia, na

maximizagao da saude”: “Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de



suporte a crianga/jovem e familia com necessidade de cuidados”. “Cuida da
crianca/jovem e familia nas situagbes de especial complexidade™ “Aplica
conhecimentos e capacidades facilitadoras da “dignificacdo da morte” e dos
processos de luto”; “Garante a gestdo de medidas farmacolégicas de combate a
dor”; “Aplica conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o

alivio da dor”; “Referencia criangas/jovens com incapacidade e doenga cronica para

instituicdes de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario”.

Saude Mental em Pediatria: da promocéo a intervencao

A primeira apresentacdo denomina-se “Macéd dos afetos: um projeto de
promocdo de competéncias soOcio-afetivas”, apresentado por um médico e uma
enfermeira da USF que o desenvolve, é um projeto desenvolvido com as escolas do
concelho de Palmela, por desafio do Departamento de Saude Publica da ARSLVT. A
“‘Maca dos afetos” € uma exposi¢cdo que se insere nas atividades do Projeto de
Educacao para a Saude do Plano Nacional de Saude Escolar com atividades que
contemplam as componentes afetivas, neste caso cada escola elabora uma “maca”
gue demonstre a forma como se vive e entende os afetos. Uma experiéncia que
envolve ndo sO profissionais da salde e da educacdo, mas também diversos
parceiros da comunidade. Salienta-se a comunica¢do continua entre a escola e a
familia.

A segunda apresentacao “Intervencdo em pedopsiquiatria: a experiéncia da
unidade de primeira infancia” € apresentada por uma das enfermeiras que trabalha
na Clinica dos Olivais, pertencente ao Hospital Dona Estefania, sendo a Unica
unidade de intervencdo nesta area, do nascimento até aos 3 anos, na Peninsula
Ibérica. Esta unidade trabalha com as familias, presentemente sujeitas a
configuracdes diferentes que surgem como desafios, mas mantendo o seu papel de
referéncia tdo importante para a crianca. Foram identificados os grupos de
intervengao: bebés prematuros, bebés com diagndsticos “especiais”, bebés que
recusam comer, bebés que recusam dormir, bebés irritdveis e bebés silenciosos.
Sendo exemplificado a intervencao nestes ultimos dois grupos e no fim sintetizadas
as modalidades interventivas utilizadas pela equipa: tocar, aproximar, olhar, sorrir e
valorizar. As mesmas sdo adequadas a cultura em que a crianga/familia se insere.
Para terminar o ultimo painel denomina-se “iCare - cuidar virtual: o autismo e a

internet”. Apoés uma introdugao sobre as novas formas de interacdo no dia a dia,



diferentes questdes de como interagimos, sendo presentemente uma comunicagao
muitas vezes mais digitada, realca-se o papel da realidade virtual para a intervencéo
terapéutica. O Autismo é definido por lacunas na interacao social e na comunicacao,
bem como pela presenca de comportamentos ou interesses restritos ou repetitivos.
Foram apresentados os sinais de alerta na interagao social: contacto visual escasso
e fugaz, nao prestar atengao aos adultos, ndo sorrir em resposta ao Sorriso ou a um
comentario de um adulto, ndo responder quando um adulto chama pelo seu nome,
nao tomar a iniciativa de interagir com adultos ou criancas da mesma idade, nao
mostrar contentamento em jogos interativos com um adulto (exemplo: “cucu”), ndo
imitar agbes de um adulto, como acenar um adeus e nao mostrar interesse nas
outras criangas ou iniciar e manter brincadeiras com elas. Na comunicacédo, a
crianca com autismo podera ndo apontar quando pretende algo fora do seu alcance,
Nao seguir o apontar de outra pessoa, sem olhar na dire¢ao indicada, ndo expressar
0s seus desejos e necessidades de forma convencional, ndo usar gestos, tais como
acenar que sim ou ndo com a cabeca ou fazer. E assim dificil ensinar a estas
criancas o comportamento e as regras sociais sendo o mesmo possivel com recurso
a utilizacdo da realidade virtual, como ferramenta de treino de competéncias sociais,
acompanhada com monitorizacdo neurofisioldgica". O site iCare apresenta-se como
sendo dedicado ao conhecimento sobre desenvolvimento infantil e perturbacfes do
desenvolvimento. O mesmo reune conhecimento destinado a pais, professores,
educadores e outros técnicos. Apresenta também aplicacbes dedicadas as
perturbacdes do desenvolvimento.

A problemética da saude mental, de acordo com estudos epidemiol6gicos, na
area da saude infantojuvenil é cerca de 20%, e os problemas emocionais e
comportamentais ja sdo considerados a mais frequente das doencgas cronicas em
cuidados de saude primarios, sendo que estes problemas podem afetar o
desenvolvimento infantil e a autonomia enquanto futuro adulto (Santos, 2015). O
mesmo autor realca a importancia da evidéncia cientifica que nos reporta para a
intervencdo o mais precoce possivel na crianca pequena, tendo maior eficacia na
resolucdo de problemas de saude mental, saliento assim a extrema importancia de
programas de intervencdo como o referido na segunda apresentacdo, sendo
pioneiro na peninsula ibérica, a sua preocupacdo com o cuidar da diade crianca-
familia, estar atenta as alteracdes que o conceito de familia sofre ao longo do tempo,

nunca descuidando a sua funcéo. Esta intervencdo precoce pode assim prevenir



alteracdes de comportamento e desenvolvimento no futuro da criangca. E como pode
o enfermeiro intervir, na promocédo da salde mental das criancas em idade escolar?
A promocao da saude surge como “Um processo que visa criar as condicfes que
permitam aos individuos e aos grupos controlar a sua saude, a dos grupos a que se
inserem e agir sobre os fatores que a influenciam” Carta de Ottawa, 1986. Tones e
Tilford (1994) definem este conceito pela educacao para a saude versus as politicas
consistentes com o investimento em saude. A maioria dos problemas de saude e de
comportamentos de risco, associados ao ambiente e aos estilos de vida, pode ser
prevenida ou significativamente reduzida através de programas de saude escolar
efetivos. Deliberados pela OE, Os Padroes de Qualidade dos Cuidados de
Enfermagem, definem a importancia do papel do enfermeiro enquanto agente de
educacao para a saude, ao referir que “na procura permanente da exceléncia no
exercicio profissional, o enfermeiro ajuda os clientes a alcancarem o maximo
potencial de saude” (OE, 2011). O mesmo documento realca a promoc¢ao da salde
e como fim maximo a exceléncia do exercicio profissional. Assim, sao referidos
como elementos orientadores da pratica de cuidados: avaliacdo de conhecimentos e
comportamentos da(o) criangal/jovem relativos a salde; promocdo do potencial de
saude através de uma intervencao nos programas de saude escolar; sensibilizacéo
dos pais, cuidadores e profissionais para as situagdes de risco, consequéncias e sua
prevencao; criacdo e aproveitamento de oportunidades para facilitar a aquisicdo de
conhecimentos relativos a salde e seguranca na crianca/jovem, a negociacao do
contrato de saude com o adolescente; identificacdo dos estadios do processo de
mudanca na adocdo de comportamentos saudaveis; utilizacdo de estratégias
motivadoras da(o) criangca/jovem para o desempenho adequado nos seus papéis na
saude. Ao exercer as suas funcdes junto da comunidade educativa, os enfermeiros
assumem um papel relevante, enquanto agentes de educacdo para a Saude,
contribuindo diretamente para a obtencdo de ganhos em saude, através da
sensibilizacdo desta comunidade para os problemas de saude e comportamentos de
risco associados aos estilos de vida menos saudaveis. Assim mobilizando o
conhecimento adquirido no seminario saliento o projeto “Macéa dos afetos”, no qual
se encontra uma enfermeira no desenvolvimento do mesmo, sendo que se insere no
conceito de “Escola Promotora de Saude” que se perspetiva como uma escola que
fortalece sistematicamente a capacidade de criar um ambiente saudavel para a

aprendizagem e que tem como missao educar para a saude, através da adocao de



conhecimentos, atitudes e valores que ajudem a crianga/jovem a fazer opgles e a
tomar decisfes adequadas a sua saude e ao seu bem-estar fisico, social e mental,
bem como a saude dos que os rodeiam a sua familia, conferindo-lhes assim um
papel interventivo.

Por fim reflito na importancia do uso da tecnologia, tdo presente no nosso dia
a dia, enquanto resposta a uma alteragdo de comportamento, como neste caso 0
autismo, onde o recurso a uma plataforma tecnoldgica pode ndo ser sé um jogo de
computador, pode apresentar sensores de EEG que registam o comportamento da
crianga durante o jogo e envia informacdo para um mddulo online, posteriormente
interpretada pelos clinicos. Preconiza-se que a crianga interaja com pessoas virtuais
para num futuro interagir com pessoas reais. O jogo ensina competéncias sociais
como cumprimentar, sorrir, identificar expressoes faciais e repeti-las. Para a crianca
evoluir no jogo, tem de efetuar varios mecanismos de interacdo social, acabando por
interioriza-los e transpd-los para o dia a dia.



Aquisicao de Competéncias

A frequéncia do seminario permitiu-me atualizar conhecimentos, mas também
conhecer novas perspetivas que enriguegcam a minha futura prestacao de cuidados
enquanto EESCJ. A reflexdo que as diferentes tematicas abordadas despertam em
mim enrigueceu-me mobilizando competéncias definidas para o EESCJ. A
competéncia “assiste a crianga/jovem com a familia na maximizagéo da sua saude”
abordada no contexto da promocédo dos afetos, trabalhada em sadde escolar, como
foi exemplificado no “Maga dos afetos”. A competéncia “Cuida da crianga/jovem e
familia nas situacdes de especial complexidade” que se desenvolveu no caso da
abordagem da crianca com doenca cronica, onde destaco a unidade de competéncia
“‘Reconhece situacdes de instabilidade das funcdes vitais e risco de morte e presta
cuidados de enfermagem apropriados” que identifico nas situa¢des de cuidados de
paliativos pediatricos, bem como a unidade de competéncia “Promove a adaptacao
da crianga/ jovem e familia a doenga crénica, doenca oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade” desenvolvida nas apresentagdes dos projetos de cuidados
desenvolvidos a crianga com epilepsia e a crianca com diabetes . Na competéncia
“Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianga e do jovem” relembro uma das areas de intervencao
abordadas no seminério , a prematuridade, que apesar de nao ter sido desenvolvida
por mim neste documento, a mesa referente a tematica permitiu-me adquirir
competéncias situadas na unidade “Promove a vinculacdo de forma sistematica,
particularmente no caso do recém-nascido doente ou com necessidades especiais”,
com destaque para o neurodesenvolvimento do recém-nascido prematuro e na
qualidade, na vulnerabilidade e no trauma durante o internamento na UCIN,

associados a consequéncias no neurodesenvolvimento da crianca prematura.
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Apéndice VIII
Atividade: Elaboracéo de Cartaz e Guia de Bolso
“Preparagao das criangas para procedimentos dolorosos - Toddler e Pré-escolar-

Uso de estratégias de comunicagdo com a crianga e familia”



Nota Introdutéria

No decorrer do estagio no servico de urgéncia pediatrica, apds apresentacao
do meu projeto a Sr.2 Enfermeira Chefe e a enfermeira orientadora, foi identificada a
preparacao da crianca para procedimentos dolorosos como sendo uma situagcdo em
que se verificam limitagGes/barreiras de comunicagédo, presentes muitas vezes por
dificuldade na preparacédo da crianca e sua familia para 0s mesmos.

A preparacao para um procedimento doloroso pretende prevenir stressores na
linha flexivel de defesa da crianca (stressor ambiental), pois se existem fatores de
vulnerabilidade nos quais o enfermeiro ndo consegue alterar, situacdo da idade e
sexo por exemplo, existem outros como a preparacdo para procedimentos onde a
sua atuacdo tem impacto direto no sistema-cliente.

Num estudo realizado sobre preparacdo para o procedimento doloroso
“‘puncédo venosa” (Teixeira, Braga & Esteves, 2004), a comunicagéo com a crianca e
o confrontar-se com a néo colaboracdo da crianca, sdo apontados como as
principais dificuldades. No mesmo estudo, é referido que os técnicos de saude
poderdo ter percecdes erradas relativa a comunicacao estabelecida com os clientes,
podendo estas constituirem-se como um obstaculo a comunicacao.

A necessidade de recorrer ao servico de urgéncia apresenta-se como uma
situacdo geradora de stress no sistema da crianca, provocado pela doenca e pela
hospitalizacéo, e os primeiros anos de vida sao referidos como sendo periodos de
elevado stress e intensa ansiedade experienciando medos, pois o ambiente em que
esta € desconhecido e € sujeita a procedimentos que causam dor e desconforto
(Diogo et al., 2015). Como principais stressores associados a hospitalizacao
encontram-se a separacdo, a perda de controlo, a lesdo corporal e a dor. Os
mesmos autores referem que a resposta que a crianga apresenta prende-se com 0
seu desenvolvimento, mas ndo s0 o enfermeiro deve reconhecer respostas da
crianga em situacdes prévias (se existiram de separagdo e/ou hospitalizacdo), a sua
capacidade de confronto inata e adquirida, a gravidade do diagndstico e o sistema
de apoio disponivel.

Apos reflexdo sobre a importancia da preparacdo da crianca aquando da

realizagdo de procedimentos dolorosos, é importante que se minimizem as



potenciais limitacdes/barreiras. O enfermeiro que cuida da crianca na sua vertente
holistica, desenvolve interven¢des que minimizam essas limitagdes/barreiras, e no
servico de urgéncia onde a preparagdo para oS mesmos ocorre habitualmente no
momento, perturbada muitas vezes por fatores externos como o ruido, interrupcao
constante dos profissionais, € essencial que recorra a conhecimentos que permitam
uma correta preparagdo da crianga, minimizando 0s stressores associados ao
mesmo, preparando também a familia/pessoa significativa.

A elaboracao de um cartaz que fique disponivel na sala de tratamentos surge
como uma estratégia de comunicacao perante a equipa enfermagem, para utilizacédo
sempre que necessario. E realgado, assim, o meu papel enquanto futura enfermeira
especialista na melhoria da qualidade dos cuidados e na dimensao de educacgao dos
pares. O recurso a elaboracdo de um guia de bolso surge como uma estratégia de
consulta rapida e disponivel em diferentes locais/setores do servico de urgéncia,
pois algumas vezes os procedimentos dolorosos decorrem em outros locais para

além da sala de tratamentos.
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Preparagao da crianga para
procedimentos dolorosos —Toddler e Pré-escolar-
Uso de estratégias de comunicagao com a criancga e familia

Aoeradited by

CHKS

nsignt for better healthcare

Como é que comunicam?
Centrados neles (egocéntricos);
Ainda nao adquiriram habilidades de linguagem suficientes
para expressar 0s seus sentimentos e desejos;

Sao capazes de comunicar com as maos e transmitir ideias
sem palavras;

Fase do concreto;

Incapazes de separar o real da fantasia ( por exemplo usar a
expressao “agulha grande” pode ser angustiante e assusta-
dor para a crianga); p
Conferem qualidades humanas a objectos ™
(saltar, morder, cortar ou beliscar).

Como podemos comunicar?

Dirigir a comunicagéo para a crianga;

Evitar a comparagdo com as experiéncias de
outras criangas;

Permitir que a crianga toque, veja por ela propria e descubra
por si;

O que sao procedimentos dolorosos?

Todos os procedimentos invasivos, procedimentos que
a crianga teme e procedimentos que sao também do-
lorosos para os adultos.

Preparacao dos pais

Obter informagéo de comportamentos e reagdes da
crianga relativa a procedimentos anteriores;

Explicar com antecedéncia o procedimento: o porqué,
como, sensagdes provocadas na crianga, apoio dos
pais a crianga durante o procedimento, consolo apds o
procedimento.

Validar o consentimento nas situagdes necessarias.

Dicionario a utilizar

Picar, injetar, puncionar, picada de abelha Colocar medicamento debaixo da pele

Antes do Procedimento:

Toddler - explicar imediatamente antes
Pré-escolar - Explicar um pouco antes;
Usar materiais de brincar previamente;
Mostrar local do corpo em desenho ou
livro.

Toddler e Pré-escolar:

Explicar que nao fez nada de mal e/ou
relacionar com sintomas;

Preparar antecipadamente o material a
utilizar.

1,

A

Durante e apés procedimento:

Dar indicagdes claras; <
“*

Ser afetuoso com a crianga; f
Elogiar a crianga;

Orientar a crianga e 0s pais;

Tapar os orificios;

Oferecer prémio (medalhas, diplomas,
autocolantes).

Orgao Parte e/ou lugar do corpo Anestesia Sono especial

Teste ou analise Vamos ver como estéa o teus sangue Cortar ou tirar Arranjar

Inciséo A Abertura especial Medir a Temperatura Ver se estas quente/Ver setens febre

Edema 2 Inchago/ alto Medir a TA Abracar o teu brago

Maca Cama com rodas Cateter Tubo

Fezes Usar expressao habitual da crianga Monitor Ecra de televisédo

Dor = e Usar expresso habitual da crianga

Ferida — —] DOI-dOI Biliografia: Hockenberry, M. J., Wilson, D. (2014). Wong Enfermagem da Crianga e do Adolescente. 9a
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Imagens: www.google.pt
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Guia de Bolso (1)

Preparacio das criancas para procedimentos dolorosos - Toddler e Pré-escolar-
Uso de estratégias de comunica¢dio com a crian¢a e familia

Preparacio dos pais

Obter informagdo de comportamentos e reagdes g“’f“;ie e apbs ;)roc.edlmento:
da crianga relativa a procedimentos anteriores; N;rom' cagtes ¢ ar::;, T
Explicar com antecedéncia o procedimentos: M R e R SN
- 0 porqué Elqglar a crianga; '
- como Orientar a crianga e 0s pais;
- sensagdes provocadas na crianga Tapar os orificios;
SN provoI . Oferecer prémio (medalhas, diplomas,
- apoio dos pais a crianga durante o procedimento el
- consolo apds o procedimentos. au antes).

Validar o consentimento sempre que necessario.

Antes do Procedimento:
Toddler- Explicar imediatamente antes.
Pré-escolar- Explicar um pouco antes;
Usar materiais de brincar previamente;
Mostrar local do corpo em desenho
ou livro.

Toddler e Pré-escolar:

Explicar que ndo fez nada de mal e/ou relacionar
com sintomas;

Preparar antecipadamente o material a utilizar.




Guia de Bolso (2)

Diciondrio Diciondrio a usar com as criangas
Picar, injetar, puncionar, picada de inseto Colocar medicamento debaixo da pele
Orgio Parte e/ou lugar do corpo

Teste ou andlise Vamos ver como esté o teus sangue
Incisdo A Abertura especial

Edema > @‘ Inchago/ alto

Maca ‘ . Cama com rodas

Fezes e Usar expressdo habitual da crianga
Dor Usar expressdo habitual da crianga
Ferida Déi-doi

Anestesia Sono especial

Cortar ou tirar Arranjar

Medir a Temperatura Ver se estds quente/Ver se tens febre
Medira TA Abragar o teu brago

Cateter Tubo

Monitor Ecri de televisdo

Eléctrodos Autocolantes
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NOTA INTRODUTORIA

O estagio no servico de internamento de pediatria tem em conta uma légica
de complexidade crescente que caracteriza a Unidade Curricular Estagio com
Relatorio preconizada no ambito da ESSIP. Os clientes cuidados séo criangas com
doenca cronica complexa e com outros indicadores de vulnerabilidade acrescida,
como por exemplo o niumero e o tempo de internamento hospitalar.

Na atualidade defendesse-se que a permanéncia hospitalar deve ser reduzida
ao maximo, sendo essencial que desde o inicio se optem por programas de parceria
de cuidados com a familia, filosofia inserida no conceito “Medical Home” da
Academia Americana de Pediatria.

E nesta parceria que se desenvolve com a familia que surgem muitas vezes
limitaces de comunicacdo, que podem ser encaradas como obstaculos.

A comunicacdo com 0s pais/pessoa significativa da crianca com doenca
cronica surge como uma variavel sujeita a diferentes stressores inerentes a doenca
cronica. Perante a filosofia de cuidados da enfermagem pediatrica, os Cuidados
Centrados na Familia e Cuidados N&o Trauméticos, o enfermeiro envolve
ativamente os pais/pessoa significativa na prestacdo de cuidados a crianca e para
tal é necessério que a comunicacéo que se estabelece com os mesmos seja eficaz e
de acordo com as necessidades individuais de cada crianga/familia.

Num servico onde desde o inicio se prepara a alta para o domicilio das
criancas internadas, como nos refere a OE (2011), 0 mesmo € um processo
complexo, devendo-se iniciar na admissdao e prosseguir durante o internamento,
incentivando o envolvimento da familia nos cuidados, sendo assim exigente na
necessidade de uma efetiva comunicacdo entre elementos da equipa, a crianca e
sua familia (Guia orientador de boa pratica: preparacdo do regresso a casa da
criangca com necessidade de cuidados).

Os referentes bibliograficos na area da crianga com doenca cronica, a
entrevista semiestruturada a Sr.2 Enfermeira Chefe e a peritos na area, a prestar
cuidados neste contexto, e o periodo de observacdo documentado em diérios de
campo, permitem-me apontar como fatores de stress desencadeantes de limitagdes
de comunicacéo:

- Aceitacdo da doenca cronica pela familia;



- Sentimentos / Emocoes;

- Linguagem utilizada pela equipa de enfermagem;

- Dindmica do servico;

- Falta de confianca na equipa multidisciplinar;

- Referir a mesma informagéo a equipa de saude multidisciplinar véarias vezes.
Perante o descrito, foi solicitado a cada elemento da equipa que classificasse

de 1 a 6 os fatores desencadeantes de limitacbes de comunicacao, acima referidos,

sendo 1 o menos frequente e 6 o mais frequente. Apos recolha dos dados identifico

2 categorias mais frequentes: a aceitacdo da doenca cronica pela familia - sete

vezes referida - e o0s sentimentos/emocdes (ansiedade, medo, receio, raiva,

duvida...) - dez vezes referida. Saliento que obtive varias respostas onde ambas as

categorias eram igualadas como fator desencadeante de limitacdo de comunicacéo.

Posteriormente, defini como temética de formacgéo a categoria de maior expressao,

“Sentimentos/Emocgoes".



FINALIDADE

A situacado emocional apresenta-se muitas vezes como um fator associado a
limitacbes de comunicagcdo numa situagao de internamento hospitalar. “Os pais que
trazem o filho doente para o hospital estdo ansiosos, ndo entendem muitas das
informacdes que lhes dao, mas raramente pedem explicacdes, intimidados pelo tipo
de discurso (instrumental quando os profissionais Ihe falam e hermético quando
falam entre si). Em conjunto com as diferencas culturais, a situacdo emocional pode
tornar incompreensivel as informac¢des mais simples” (Jorge, 2004, citando Martins
1991). Também o mesmo autor nos refere que o stress diminui a capacidade de
receber e compreender muita informacéo, sendo necessario intervencdes na sua
diminuicdo em beneficio da(o) crianca/jovem e sua familia. Assim, a situacdo
emocional que a familia vivéncia cria muitas vezes limitacbes de comunicacdo na
relacdo estabelecida com os enfermeiros, assumindo-se a importancia do trabalho
emocional em enfermagem, centrado na gestdo das emocdes do cliente e tendo o
objetivo de tornar estados emocionais perturbadores e de tonalidade negativa em
estados de tranquilidade e bem-estar nas criangas, jovens e familiares.

Muitas vezes o trabalho emocional ndo é reconhecido, Mercadier (2004),
sublinha que o mesmo é uma das componentes invisiveis do trabalho em
enfermagem, tornando-se implicito, mas ndo reconhecido por varios atores dos
cuidados, mas € indispensavel a qualidade dos cuidados prestados. Também
Hesbeen salienta o referido anteriormente por Mercadier “quando se atingem os
limites de intervencao dos outros prestadores de cuidados, (...) os enfermeiros terdo
sempre a possibilidade de fazer mais alguma coisa por alguém, de o ajudar, de
contribuir para o seu bem-estar, para a sua serenidade, mesmo nas situacées mais
desesperadas. (...) os cuidados de enfermagem sdo assim, compostos de mdultiplas
acbes que sdo sobretudo, apesar do lugar tomado pelos gestos técnicos, uma
imensiddo de «pequenas coisas» que dao a possibilidade de manifestar uma
«grande atencdo» ao beneficiario de cuidados e aos seus familiares (...)" (Hesbeen,
2000, p. 47). O enfermeiro gere as emocgOes do cliente presentemente nos seus
cuidados estando atento ao contexto (Diogo, 2015): o porqué (vivéncias emocionais
potencialmente intensas inerentes a hospitalizacdo e a doenca, problemas

emocionais anteriores) e fatores que facilitam (acesso prévio a informacgéo do estado



emocional, saber experiencial, sensibilidade vigilante, relagdo construida); as suas
acOes/interacdes: gestdo emocional de antecipacao e gestao de emocoes reativas;
as suas consequéncias: evitar experiéncias de emocdes com tonalidade negativa,
promover a tranquilidade e bem estar-emocional e potenciar o autocontrolo
emocional e conquistar a confianca. Esta gestdao das emocdes do cliente tem como
finalidades né&o iniciar ou ndo acentuar emocdes de tonalidade negativa, gestao
emocional de antecipacdo, e minimizar estados emocionais perturbadores, ja
presentes, gestdo de emocdes reativas. Saliento de seguida, segundo 0 mesmo
autor, as acdes especificas de gestdao emocional de antecipacdo: postura calma e
carinhosa, mostrar disponibilidade, preparacdo para procedimentos, fornecer
explicacbes/informacdes, favorecer a expressao de sentimentos, dar reforco positivo
e a distracdo; acOes de gestdo das emocdes reativas: envolver a familia nos
cuidados, explicar e esclarecer duvidas, colocar-se ao lado, fazer pausas, fomentar
a esperanca, dar carinho, diferenciar os momentos, desviar o foco de atencéo e
encorajar e restringir.

Numa situacéo de internamento a relacdo de proximidade e confianga entre o
enfermeiro e a familia da crianca de quem cuida cresce e leva a uma predominancia
da “gestdo emocional de antecipag¢ao” ao invés da gestao de emocdes reativa, o que
permite prevenir picos emocionais intensos e incrementar qualidade e bem-estar.

E fundamental que na comunicacdo que se estabelece com a familia da
crianca o enfermeiro utilize estratégias de trabalho emocional que minimizem as
emocgBes negativas como o medo, a raiva, a angustia, o desespero, entre outras,
tantas vezes vivenciadas pela familia da crianca com doenca crénica, e que estando

presentes surgem como limitagdes de comunicacéo.



PLANEAMENTO E EXECUCAO

Tema: Gerir as emocbes do cliente: Intervencdes de enfermagem para diminuir
limitagcGes de comunicagéo

Local: Sala de reuniées UCERN

Data e hora: 12/1/17 8h00

Duracéo: 30 min (15min apresentacao; 15 min discussao)

Objetivo Geral:

- Sensibilizar a equipa para o Trabalho Emocional: gestdo das emocodes do cliente;
- Promover a reflexdo da equipa sobre o trabalho emocional e o seu impacto nas
limitagcbes de comunicacao existentes no processo de cuidar.

Obijetivos Especificos:

- Identificar limitagGes de comunicag&o associadas a estados emocionais;

- Conhecer as duas estratégias de gestdo emocional dos clientes: gestdo emocional
de antecipacao e gestdo de emocdes reativas;

- ldentificar intervencdes de enfermagem com impacto na gestdo emocional dos
clientes;

- Refletir em equipa sobre a tematica e implicacbes para a prética.

Conteudos Métodos e Recursos Tempo Formador
programaticos Técnicas Didaticos
Introducao (Tema | Método PC 2min Joana Santos
e objetivos) Expositivo; (apresentacéo

em power

point)




Desenvolvimento:

LimitacOes de
comunicacao
associadas ao
contexto de
internamento;
Fatores
vivenciados no
internamento vs
gestao
emocional;
Estratégias de
gestao emocional
dos clientes;
Intervencdes na
gestdo emocional
de antecipacao;
Intervencdes na
gestado das
emocoes

reativas;

Concluséo:
Sintese
Conclusiva;
Reflexdo da
importancia da

tematica na

Métodos:
Expositivo;

Interrogativo;

Demonstrativo.

Método:
Demonstrativo

e ativo.

PC
(apresentacéo
em power

point)

PC
(apresentacéo
em power

point);

8min

5min

Joana Santos

Joana Santos




INTERVEN QGES DO ENFERMEIRO
7° Curso de Mestrado em Enfermagem: Area de
Especlalizago de Enfermagem de Sadde Infantil e
Pedlatria

Situagio emocional - LimitagBes de Comunicagio

GERIR AS EMOGOES DO CLIENTE l
Intervengées de Enfermagem para e R m’:,
diminuir limitagdes de comunicagao emogdes do
cllente

Orientadora: EES]
Lisboa, 12 de Janeiro de 2017 Margarida Brito

LIMITAGOES DE COMUNICACAO INTERVENCOES DO ENFERMEIRO (2)

“0s pais que trazem o filho doente para o hospital estdo ansioso, ndo entendem

m"“““1$:“mff'““““ mas “mmmmm Estados emoclonals perturbadores e de tonalldade negativa
falam e hermético quande falam entre si). A m emocional & as llllnmnqm
culturais podem tornar incompreensiveis as informagdes mais simples” (Jorge,
2004, citando Martins 1991)
l Estados de tranqullidade e bem-estar nas criangas, Jovens e
famlliares

* 0 stresse origina uma :Imlnuiqannampndﬂndn de receber & compreendar
muita informagso r toda a GAo que o &do

directo da familia e da crianga” (Jorge, 2004)

INTERVENGOES DO ENFERMEIRO (3) GESTAO EMOCIONAL (2)

de Inter Vivé Gestao emocional de antecipagdo
- Postura calma e carinhosa;
No inter os pals vl 1 fatores de stress: - Mostrar disponibllidade;
=vor os filhos doentes; - Preparagdo para os procedimentos;
- 0s procedimentos dolorosos; 2 =
- medicagéo; - Fornecer exp ¢ / Infor ¢
- 0s tratamentos; - Favorecer a expressao de sentimentos.
- culdar do fllho doente.
D e fisico ¢o e noltes mal dormidas). ‘
© ENFERMEIRO INTERVEM MINIMIZANDO OU DIMINUINDO O SOFRIMENTO Néio despoletar ou acentuar emogdes de tonalidade negativa
= POTENCIALIZA O AUTOCONTROLO EMOCIONAL

Diogo (2015)

Diogio (2015)
GESTAO EMOCIONAL (3)
GESTAO EMOCIONAL

- Envolver a familia nos culdados:
- Explicar e esclarecer dlvidas;

- Colocar-se ao lado;

- Fazer pausas;

- Fomentar a esperanga;

- Dar carinho

Gestdo emocional de Gestdo das
antecipagao emogoes reativas

Minimizar estados emocionals perturbadores }4 Instalados

Diogo (2015) define duas estratégias na gesta
dirigidas aos clientes




GESTAO EMOCIONAL (4)

Diogo (2015}

*Ao comunicar com os pais, o enfermeiro deve ter em conta o estado
emocional, o seu nivel cultural e social e o seu desejo de receber
informagées. Deve reforgar-se a auto-estima, estimulé-los a verbalizar
as suas pr pago as do e receios e principaimente devem
ser ouvidos de modo a que se estabelega uma relagdo de confianga e
compreensdo, essencial para o éxito do tratamento da crianga” (Jorge,
2004).

Na comunlcagéio que se estabelece com a familia da crianga é
fundamental que o Enfermelro utilize estratégias de Trabalho
Emoclonal que minimizem as emogdes negativas como o medo,
a ralva, a angdstla, o desespero, entre outras, tantas vezes
vivencladas pela familla da crlanga com doenga crénica, e que
estando presentes surgem como limitagdes de comunicagio.

*Ao comunicar com os pais, o enfermeiro deve ter em conta o estado
emocional, o seu nivel cultural e social e o seu desejo de receber
informagdes. Deve reforg a aut il Imula-los a verl

as suas pr pago as @ recelos e principaimente devem
sor ouvidos de modo a que se estabelega uma relagdo de confianga e
compreensdo, essencial para o éxito do tratamento da crianga” (Jorge,
2004).

Na comunlicagéio que se estabelece com a familia da crianga é
fundamental que o Enfermelro utllize estratéglas de Trabalho
Emoclonal que minimizem as emogdes negativas como o medo,
a ralva, a angdstla, o desespero, entre outras, tantas vezes
vivencladas pela familla da crianga com doenga crénica, e que
estando presentes surgem como limitagdes de comunicagio.
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AVALIACAO

A avaliagcdo da formagédo decorreu no fim da fase expositiva, sendo
constituida pela discussao realizada em equipa apdés a exposicdo do conteudo e
pela reflexdo do seu contributo na pratica diaria.

A equipa refletiu na teméatica do trabalho emocional, que referem ser realizado
durante o cuidar da(o) crianca/jovem e suas familias, muitas vezes ndo ficando
registado em processo de enfermagem. A sua importancia encontra-se crescente no
seio da equipa e as estratégias explicitadas durante a formacéo para utilizagcdo no
cuidar na vertente da gestao emocional dos clientes, foram referidas pela equipa em
exemplos do seu dia a dia. No fim, refletiu-se de como inimeras vezes as repostas
as emocoOes, apresentadas pela(o) crianca/jovem e sua familia, se manifestam em
limitagBes/barreiras de comunicagao

O feedback da avaliagdo no final da formag&o foi muito positivo, pelo
transmitido pela equipa de enfermagem, na crescente importancia do Trabalho
Emocial no cuidado humanizado e holistico, e na clareza com que os conteudos
foram transmitidos, realcando o recurso a exemplos do contexto com que me
deparei durante o estdgio. Ndo foram preenchidos os questionarios de avaliacéo
preconizados pela instituicdo pelos enfermeiros que assistiram, pois no servigco nao
se preconiza o seu preenchimento nas formag0es de curta dimenséao, inferiores a
1h, pela necessidade de a formacdo cumprir os limites de tempo preconizados,

evitando atrasos de horario para quem assiste a formacéao.



AQUISICAO DE COMPETENCIAS

A formacado realizada permite realcar o papel do enfermeiro especialista,
enquanto membro da equipa, interessado em desenvolver um autoconhecimento e
transmiti-lo de forma estruturada e com relevancia, atual e cientifica, no dominio das
competéncias comuns do enfermeiro especialista “Desenvolvimento das
aprendizagens profissionais”, suportando a pratica clinica na investigacdo e no
conhecimento, na &rea da especialidade.

A tematica abordada, gestdo das emocdes do cliente, relaciona-se também
com o dominio de competéncia do EESCJ “Cuida da crianga/jovem e familia, nas
situagdes de especial complexidade” por mobilizar recursos que promovam a
adaptacdo da(o) crianca/jovem e familia a doenca crénica, onde a gestdo de

emocodes se torna um processo complexo do ato de cuidar.
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NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se no ambito da 7° Curso de Mestrado de Saude
Infantil e Pediatria da ESEL, na unidade curricular Estagio com Relatério, sendo a
tematica do estudo “A criangca com limitagbes de comunicagdo: abordagem
multidimensional do ato de cuidar”.

O estagio decorre numa unidade de cuidados intensivos de um hospital
central e dados casuisticos de 2013, da mesma, reportam para um numero total de
internamentos de 356, onde 31,4% (112) sdo sujeitos a ventilacdo, permanecendo
em meédia 6,3 dias ventilados. A crian¢a ventilada fica impossibilitada de comunicar
oralmente e sdo inUmeras as respostas/reacdes a este stressor, que desencadeia
uma limitacao/barreira de comunicacdo, entre as quais o medo, choro, confuséo,
agitacdo e desadaptacdo ventilatéria. A familia apresenta também
respostas/reacfes como angustia, desolacdo, inseguranca, sentimento de
impoténcia, ambivaléncia (estimular a comunicacdo com a crianca ou nao). E
centrada nesta problematica que se insere o projeto por mim desenvolvido,
centrando-me nas intervencbes, estratégias e modos de agir/interagir dos
enfermeiros, no ato de cuidar em enfermagem, de forma a diminuir o impacto das
limitagBes/barreiras de comunicacéo da crianca, numa abordagem multidimensional,
no processo de saude/doenca.

A comunicacdo é um dos instrumentos basicos da enfermagem, implicita na
humanizacéo dos cuidados, sendo essencial para o estabelecimento de uma relacéo
de ajuda, e sendo também uma dimens&o da qualidade dos cuidados prestados. E
através da comunicacdo que o enfermeiro interage com o cliente, aumentando o seu
conhecimento do mesmo, prestando cuidados personalizados, que permitam cuidar
no processo de saude/doenga. Como define Phaneuf (2005) “A comunicagao € um
processo de criacao e de recriacdo de informacao, de troca, de partilha e de colocar
em comum sentimentos e emocdes entre as pessoas. A comunicagao transmite-se
de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e ndo-verbal, e
de modo mais global, pela maneira de agir dos intervenientes. Por seu intermédio,
chegamos mutuamente a apreender e a compreender as intengdes, as opinides, 0s
sentimentos e as emocgdes sentidas pela outra pessoa e, segundo o0 caso, a criar

lagos significativos com ela”.



Rosério (2009) enfatiza a necessidade dos profissionais de saude de se
preocuparem em compreender o doente ventilado e impossibilitado de comunicar
oralmente. O internamento em Unidade de Cuidados Intensivos encontra-se muitas
vezes associado a situacdes complexas de cuidados, e quanto mais intensivo é o
tratamento menos profunda e efetiva € a comunicacdo da equipa de enfermagem
com o cliente (Barlem et al., 2008). O mesmo autor também realca a importancia do
processo de comunicacdo em UCI como sendo transmissor de seguranca, respeito e
carinho, “estar ali por ele e com ele, dar-lhe atengado e interagir’. A maioria dos
doentes internados em UCI experiencia graves problemas de comunicacdo, por
fatores como estarem entubados orotraquealmente, presenca de défice cognitivo e
sensorial, e/ou por estarem distantes de familiares/amigos (Wenham & Pittard,
2009). Sendo o objetivo da enfermagem pediatrica a melhoria da qualidade dos
cuidados de saude a crianca e suas familias (Hockenberry & Wilson, 2014) o
enfermeiro deve reconhecer limitagcdes/barreiras de comunicacdo tendo em conta
diferentes dimensdes da crianca, inserida num sistema aberto, mas também
identificar comportamentos e estimulos que possam gerar stressores na crianca,
intrapessoais, interpessoais e extrapessoais, e que se manifestem posteriormente
como limitagbes de comunicagdo. Deve assim identificar as melhores estratégias
para estabelecer uma relacédo terapéutica de qualidade, permitindo uma abordagem
multidimensional no ato de cuidar, objetivando o equilibrio do sistema, mantendo a
linha flexivel de defesa da crianga e verificando os resultados das suas intervencdes.
A preocupacdo central da enfermagem € a crianca, e a meta principal € a
manutenc¢ao da sua estabilidade.

A Comunicacdo Aumentativa e Alternativa define-se como uma éarea da
pratica clinica que aborda as necessidades de pessoas com transtornos de
comunicacao significativos e complexos caracterizados por deficiéncias na produgao
e/ou compreensao da fala, incluindo modos de comunicacédo falados e escritos.
Utiliza uma variedade de técnicas e ferramentas para ajudar a pessoa a expressar
pensamentos, desejos e necessidades, e ideias (American Speech-Language-
Hearing Association). Neste ambito estdo desenvolvidos os Sistemas Aumentativos
e Alternativos de Comunicacao (SAAC) que sao técnicas que pretendem compensar
de forma temporéria ou definitiva, uma incapacidade no individuo com limitacées da
comunicacdo expressiva, recorrendo a todos os modos possiveis para comunicar

(ASHA, 2010). Um dos SAAC é o recurso a sistemas pictograficos de comunicacao,



sendo utilizados simbolos pictogréaficos relacionados ao desenho das figuras que
representam. Este meio de comunicagdo surge assim como uma resposta as
limitagcdes de comunicacdo com que os profissionais de salde se deparam no cuidar
da crianca em cuidados intensivos que muitas vezes, pela sua patologia associada,
apresenta limitagbes de comunicagao relacionadas com a impossibilidade da
expressao verbal, a fala.

O presente dossié integra uma explicitacdo da tematica, CAA e do seu uso,
seguido de artigos cientificos selecionados na base de dados EBSCO com
relevancia na tematica para consulta da equipa e por fim apresenta trés SAAC,
referentes a sistemas pictograficos de comunicacao para utilizacdo dos profissionais

de saude, num cuidar multidimensional da crianca e sua familia.



1. COMUNICACAO AUMENTATIVA E ALTERNATIVA

A comunicacdo, principalmente a verbal, perante diferentes fatores fisicos,
fisiolégicos e psiquicos, individuais e sociais pode apresentar limitagfes. Sendo a
linguagem um processo cognitivo inerente a todo e qualquer ser humano, a mesma
pode nao sofrer qualquer tipo de constrangimento, mas pode apresentar uma a
comunicagao condicionada. Perante uma situacao que nos reporte ao anteriormente
descrito uma crianga com défice na sua comunicagao verbal pode recorrer a uma
forma de comunicagao alternativa ou aumentativa (Freixo, 2013).

A CAA ¢ definida por Freixo (2013) como um processo que enfatiza as formas
alternativas de comunicagao visando promover e desenvolver a fala e garantir uma
forma de comunicagdo. Outros autores, como Tetzchner e Martinsen (2002),
separam os dois conceitos e consideram a comunicacdo alternativa e qualquer
forma de comunicacdo diferente da fala, utilizada em contextos de comunicagao
frente a frente, como por exemplos 0s sighos gestuais e graficos, o cédigo de Morse,
a escrita, sendo estes formas alternativas de comunica¢do para individuos com
incapacidade de falar. Para os mesmos autores a comunicagcéo aumentativa define-
se como uma comunicagao complementar ou de apoio, 0 recurso a mesma pode ter
duplo objetivo, promover e/ou apoiar a fala e garantir uma forma de comunicagao
alternativa se a pessoa néo aprender a falar. A CAA segundo Tetzchner e Martinsen
(2002) integra a comunicacdo com ajuda e a comunicacdo sem ajuda. A
comunicacdo com ajuda compreende todas as formas de comunicagdo onde a
expressdo da linguagem exige o recurso a instrumentos externos ao utilizador e a
comunicacdo sem ajuda refere-se a formas de comunicacao nas quais a pessoa que
comunica cria as suas proprias expressdes de linguagem.

E na comunicacdo com ajuda que se encontra presente o recurso a Simbolos
Pictograficos para Comunicagdo, criados nos anos 80 pela terapeuta da fala,
americana Roxanna Mayer Johnson, sendo presentemente o conjunto de simbolos
mais difundido no mundo. E um programa desenhado para pessoas com dificuldade
de expressdo oral, apresenta como vantagem a boa discriminacdo visual, a
facilidade na pesquisa de simbolos e execucdo de novos simbolos (programa
informatico), existirem temas que abordam todo o quotidiano e ser evolutivo. O

programa permite a criacdo de quadros com recurso a ferramenta Boardmaker para



utilizacdo em diferentes contextos, como por exemplos instituicbes de saude com

presenca de criangas com limitagcdes de comunicacao.



2. ARTIGOS CIENTIFICOS REFERENTE A TEMATICA

Foi delineada uma pesquisa bibliografica na EBSCO em indice CINAHL recorrendo
aos descritores: alternative and augmentive communication; nurs* e definido na lista
de indice as faixas etérias correspondentes a idade pediatrica. ApOs consulta dos
resultados foram selecionados os artigos de seguida apresentados para leitura pela
equipa. O recurso aos mesmos objetiva uma pratica baseada na evidéncia, que
utiliza de forma consciente, explicita e criteriosa, a melhor evidéncia disponivel para
tomar decisdes sobre o cuidado a prestar a cada doente (Sackett, 2000). A sua
utilizacao leva a construcao de uma reflexdo critica e construtiva das praticas de

enfermagem, contribuindo no desenvolvimento dos cuidados de exceléncia.
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Abstract

Objective: We aimed to investigate the views of allied health and nursing staff on supporting the communication of
children with cerebral palsy (CP) and complex communication needs (CCN) in hospital.

Method: We conducted 12 focus groups with 49 community- and hospital-based allied health professionals and hospital
nurses.

Results: Participants reported having active roles in supporting children’s seating, mobility, equipment, mealtime
management and psychosocial needs, but not in supporting the children’s communication in hospital. Participants
described several environmental barriers to supporting children’s augmentative and alternative communication (AAC) in
hospital, and suggested a range of strategies to ease communication difficulties at the bedside.

Conclusion: Results indicate a potential new role for community- and hospital-based health professionals in supporting
nurses to implement AAC strategies at the bedside. Supporting nursing staff to remove environmental barriers and use
communication technologies might create a more communicatively accessible hospital ward for children with CP and CCN.

Keywords: Children, hospital, cerebral palsy, communication, augmentative and alternative communication, AAC

Introduction To some degree, parents mitigate problems related
to communication by remaining at the bedside to
speak on the child’s behalf [9-11]. However, chil-
dren in hospital also want to be able to communicate
directly with hospital staff about their needs [12-14].
Beyond reinforcing continued reliance upon parents
to speak on the children’s behalf [9, 10, 15],
however, there is little information in the literature
about ways to enable children with CP and CCN to
communicate directly with hospital staff.

Children with cerebral palsy (CP) have a wide range
of health conditions [1] and utilise health services
significantly more frequently than their age peers
without disability [2-4]. Indeed, they enter hospital
more than twice as often as their peers without
disability, and stay for significantly longer periods
[3-6]. Up to 80% of children with CP have
communication impairments, with as many as 25%
of children with CP being non-verbal or having

complex communication needs (CCN) [2]. Once in
hospital, they encounter difficulties communicating
with hospital staff [7-9]. These difficulties impact
negatively upon their care and parental satisfaction
[9]. Children with CP and CCN and their parents
have reported a desire that nurses communicate
directly with the children using augmentative and
alternative communication (AAC) systems [7, 8].

In any environment, effective communication for
children with CCN is achieved through (a) the
engineering of a communicatively accessible envi-
ronment [16], (b) skilled communication partners
applying effective strategies, and (c) implementation
of a range of AAC systems such as sign and gesture,
communication boards, and speech generating
devices [16]. It is important to explore the use of
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these strategies for children with CP and CCN in
hospital, as effective communication is essential to
family-centred care [17] and poor communication is
associated with a significantly increased risk for
experiencing multiple, preventable, patient safety
incidents [18-20]. Indeed, hospital accreditation
and healthcare standards in the US now demand a
proactive approach by hospital staff towards creating
a communicatively accessible environment for all
patients [21]. There is growing recognition of this for
children with acquired conditions [22, 23] but little
information relating to children and adults with
lifelong developmental disabilities such as CP. In
discussing children with temporary or permanent
acquired CCN in the intensive care unit, Costello
et al. [22] highlighted the ‘paramount importance’
(p. 298) of well-informed communication interven-
tions in order to promote better patient outcomes.
Indeed, Fager and Spellman [23] recommended that
hospitalised children with acquired CCN have
increased access to call signals to gain assistance,
techniques that help children use eye gaze to indicate
simple messages, strategies to establish a consistent
yes/no response, communication boards with pic-
tures or words, books that encourage interaction,
and electronic speech generating devices with pre-
programmed messages. The successful use of such
AAC systems and strategies relies on input from
multidisciplinary, collaborative teams working clo-
sely with the client and the family [16].
Unfortunately, both parents and children with CP
and CCN have reported that if they take AAC
systems such as communication boards to the
hospital, these are rarely used by staff, who seem
unfamiliar with AAC [7, 8].

Being in regular contact with clients in the
community or patients in hospital and well-attuned
to the communicative demands of the hospital
setting, allied health professionals and hospital
nurses may be key figures in improving communi-
cation at the bedside for children with CP and CCN.
However, there are no reports in the literature on the
roles of either community or hospital-based allied
health and nursing staff in: (a) supporting children
with CP and CCN and their families through
repeated periods of hospitalisation; (b) enabling
children with CP and CCN to communicate more
effectively with their parents, nurses and medical
staff in hospital and/or (c) increasing the communi-
cative accessibility of the hospital ward or support
the child’s communication, including their use of
AAC, in hospital. This represents a significant gap in
the literature, as children with CP and CCN might
benefit greatly by interventions that enable them to
communicate directly with hospital staff and to have
a say in their own healthcare [24, 25]. Therefore, the
aim of this study was to explore the views of both
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community- and hospital-based allied health profes-
sionals and hospital nurses on: (a) their role in
supporting children with CP and CCN to commu-
nicate in hospital, (b) the children’s communication
needs in hospital and (c) barriers to and strategies for
better communication with children with CP and
CCN in hospital. Information gained will help to
develop role clarity between professionals, an essen-
tial step in forming collaborative partnerships [26].
Furthermore, the findings can be used to increase
the communication accessibility of hospital wards,
and to prepare children with CP and CCN and their
communication partners for effective communica-
tion in hospital.

Method

Ethical approval for this study was granted by the
University of Queensland ethics committee and the
ethics committees of the hospitals and disability
organisations assisting with recruitment.

Participants

In total, 49 participants were included in 12 focus
groups. We conducted three focus groups with
children’s hospital allied health (n=19), five focus
groups with hospital nursing staff (n=14) and
four focus groups with community-based allied
health staff (n=16). The five hospital nurse focus
groups were small and limited by the number of
nurses who could attend at any one time. These
groups took place in the nurses’ breaks to
minimise the impact of the research on the
ward. The views of nurses from the recovery
ward were gathered in two small group interviews
as four nurses volunteering could not leave the
recovery ward at the same time. Information on
participants’ setting, discipline and group compo-
sition is presented in Table I.

Procedures

Established focus group research methods were used
to capitalise on the group interaction and generate
new ideas in answering the research questions [27,
28]. Each focus group was moderated by the first
author with assistance from one other author and
lasted, in the community, from 45 to 90 minutes and,
in the hospital, from 30 to 45minutes. The key
questions were: (a) what is your role in supporting
children with CP and CCN in hospital? (b) what do
children with CP and CCN need to communicate in
hospital? and (c) what are the barriers to and strategies
for better communication with children with CP and
CCN in hospital? All groups were digitally audio and
video recorded. Each recording was transcribed
verbatim with identifying information removed or
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Table I.

Focus group participants.

Focus group Total number of
Focus group label participants
Hospital allied health HAH1 8
Hospital allied health HAH2 4
Hospital allied health HAH3 7
Hospital nurses HNI1 3
Hospital nurses HN2 2
Hospital nurses HN3 2
Hospital nurses HN4 3
Hospital nurses HN5 4
Community allied health CAHI1 4
Community allied health CAH2 4
Community allied health CAH3 5
Community allied health CAH4 3

changed to protect the privacy of participants and any
person or service referred to in the discussion. De-
identified transcripts were read and re-read by all
authors and then analysed within and across focus
groups for content themes [27, 29]. Categories of
meaning emerging from the data and relating to the
research questions were identified, coded and collated
within and across all of the focus group transcripts.
The authors met twice to (a) discuss the coded
categories of meaning emerging within and across the
focus groups, and (b) reach consensus on the
common content themes and sub-themes in the
results. A summary of the researchers’ interpretations
for each focus group was written and sent by email to
its participants. Participants were invited to read and
amend the summary as desired and return their
desired changes by email or in a telephone discussion
with the researcher. Overall, 27 of the 33 hospital-
based participants and 14 of the 16 community-based
participants responded to the invitation. All respond-
ing verified that the summaries reflected the views put
forward in the focus group they had attended. In this
article, raw data in the form of quotes and excerpts
from the group discussion are provided to illustrate
findings and to increase the confirmability and plau-
sibility of the findings [30]. Quotes are labelled
according to each participant’s discipline and group.
For example, a quote from a speech pathologist in the
first community allied health focus group is labelled as
[SP, CAH1].

Number of
participants of

Setting each discipline
Hospital 3 Occupational therapists
5 Physiotherapists
Hospital 2 Occupational therapists
1 Physiotherapist
1 Speech pathologist
Hospital 7 Speech pathologists

Hospital (surgical ward)
Hospital (surgical ward)
Hospital (recovery ward)
Hospital (medical ward)
Hospital (medical ward)
Community

3 Hospital nurses

2 Hospital nurses

2 Hospital nurses

3 Hospital nurses

4 Hospital nurses

1 Occupational therapist
1 Physiotherapist

1 Social worker

1 Speech pathologist

4 Speech pathologists

2 Occupational therapists
1 Physiotherapist

2 Speech pathologists

1 Occupational therapist
1 Psychologist

1 Speech pathologist

Community
Community

Community

Results

Roles in supporting children with CP and CCN
in hospital

Service co-ordination and family support. Across the
community-based focus groups, participants
reported acting as service co-ordinators for children
entering hospital to ‘link with that family — they let us
know when surgeries actually arise and we liaise with
the rest of the team’ [SP, CAH4]. They reported
that hospital admissions were stressful for children
and their families, reflected in an increased demand
for services before, during and after hospitalisation.
Accordingly, they highlighted the importance of
inter-agency communication about the child’s hos-
pitalisation in both the preparation for hospital
admission and discharge planning phases:

Planning is the key, honestly. And sorting out whose
role is it, whether it’s the hospital’s role or if we should
be taking a greater lead in that process.. . preparing the
family for surgery, liaising with the hospital, liaising with
the doctors, the other ward physio. [SW, CAH1]

The psychologist in CAH4 helped children to
prepare for hospital admission using the talk and
draw method: “We’ll just draw a suitcase, and we’ll
say “what’s going to go inside your suitcase?”” they
always pick good items like “my game-boy and my
portable DVD player’”. To prepare children for
expected discomforts associated with surgery, the



psychologist asked them about pain (‘What do you
think the pain might be like? What can you do if
you’re in pain?’), talked with parent about behaviour
management, explored how to express feeling
‘cranky’, and identified what might make them the
child feel better. The social worker if CAH1 reported
also visiting the hospital to help families arrange
follow-up supports in the home that might help after
discharge.

Although describing active roles in supporting the
children and families, community-based participants
reported being limited in some situations by lack of
funding to cross-service boundaries and attend the
hospital. They acknowledged that providing a direct
service to children in hospital was problematic:

We’re a community organisation...we don’t receive
health funding, so we do need to be mindful of how
many hours are going into supporting that process.
Ideally we would like to be more involved in that
process but we’re not funded to do that, and I guess the
hours put there are taken away from school visits, or
early intervention. [PT, CAH1]

Making the most of the limited resources avail-
able, community staff attended hospital team meet-
ings or case conferences with the family, and visited
the hospital to provide adaptive seating, positioning
or mobility equipment. The visits to the hospital
enabled the staff to plan future services for that child,
educate families on what to expect, and support the
family to manage at home and in hospital, as noted
by the OT in CAH3:

I would be pre-operatively running meetings and
drawing up scenarios for management at home and
management in the hospital. I refer to the social worker
to do some preparation for going to the hospital with the
child and with the surgeons. Post-operatively it’s work-
ing with the physiotherapist and looking at manage-
ment at home.

The critical period for providing support was
around discharge or return to physical therapy
following surgery. However, community-based par-
ticipants noted that lack of discharge planning
impacted negatively upon their work in supporting
families:

We don’t receive hospital letters. We can request the
families to add us to the letter list but it doesn’t always
happen, so when we’re not getting even basic letters for
appointments three months ago, so it’s hard to know
what is happening and what has happened. There is no
clear process, where the lead therapist is-you know,
given an email - even if we were the ones to refer them, it
doesn’t always happen. [OT, CAH4]

Supporting acute physical needs in
hospital. Community-based participants described
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discipline-specific and overlapping roles in support-
ing the child with CP and CCN in hospital. Both
occupational therapists (OTs) and physiotherapists
(PTs) attended to the child’s positioning and
equipment needs in hospital, by (a) providing
adapted seating or mobility equipment to the hos-
pital for use during the child’s hospitalisation, and
(b) reviewing the child’s mobility, seating and
equipment needs soon after discharge. Before admis-
sion, speech pathologists provided information to
hospital staff about the child’s nutrition, safety in
swallowing, food or mealtime assistance require-
ments, particularly with the altered postures associ-
ated with surgery; and attended the child’s specialist
appointments and tests (e.g. videoflouroscopy exam-
inations). Speech pathologists informed decisions
about (a) surgery (SP3, CAH2: ‘does the child have
the adequate weight to undergo surgery — the SP
with all the team members become quite involved in
supporting the family, to address those weight
issues’); (b) determining safety in swallowing after
surgery and ‘liaising with the hospital speech pathol-
ogist about whether they need a mealtime assess-
ment while they’re at the hospital’ [SP1, CAH2] and
(c) tube feeding (SP2, CAH2: ‘We often take on the
role in attending dietician appointments, gastroen-
terology appointments, we might help families with
the decision-making process with regard to looking
at alternative means to meet their nutritional
needs’).

For the most part, hospital-based allied health
staff mirrored their community-based colleagues in
their respective roles supporting children with CP in
hospital. Hospital OTs and PTs advised others on
the child’s mobility, positioning and adaptive equip-
ment needs, and SPs addressed the child’s dysphagia
and mealtime management, as SPHAH3 noted:
‘Usually, with the CP kids that I've seen, they’ve
been on the wards and usually (seen) just for a
feeding assessment in the acute setting’. Hospital
allied health professionals also described taking a
collaborative team and holistic approach to the
child’s needs: SP in HAH2 said: ‘I guess that’s
why we work together as well because we try and
maximise the function for that child, not just the
immediate, acute medical need’.

Lacking roles in supporting communication. Despite
having a leading role in supporting communication
in children with CP and CCN at home, community-
based speech pathologists described having no input
into supporting the child’s communication in hospi-
tal. They also noted having received ‘no specific
request in regards to communication in
hospital ...I’'ve never taken a phone call about
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speech or communication’ [SP, CAH4]. CAH3
discussed possible reasons for this lack of demand:

SP (CAH3): I think that has been due to gaps in our
service due to staffing. Because I think that’s obviously
been a priority as a speech pathologist, what do you
think?

OT (CAH3): Yes it has been a priority but out of all the
children who have been hospitalised, those that are
nonverbal don’t always take their devices to hospital
with them. It’s that ‘we’re here for a medical thing, and
that is that therapy thing’. It’s for use in therapy and it’s
for use in school...it’s not a holistic part of the child,
often.

Hospital-based speech pathologists explained that
no previous requests for communication interven-
tions had been made in relation to children with CP
and CCN. They hypothesised that even if requests
to support communication were to be made, there
was not enough time in the child’s hospital stay to
assess the child’s communication or to design or
implement AAC interventions (HAH3): ‘As ward
acute therapists, we wouldn’t have time to devise a
system to explain something when maybe we’d see
them once or twice and then they’ll be going home’.
Hospital nurses acknowledged having an important
role in communicating directly with the child, and
valued the presence of parents on the ward to share
everyday care and support their child’s communica-
tion, as N2 HN2 said:

It [communicating with a child with CP and CCN] is
challenging but it’s made a lot easier when we have the
families with us to assist with cares and interpret some
of the communication - which is hard for us to under-
stand. Parents, especially, are a great resource for
learning how the child communicates and also some
of the different things that are unique to that child, and
how they use them to communicate.

The dominant theme across focus groups of nurses
was that parents were the primary source for support
in communicating with the children. Nurses com-
monly described using unaided communication strat-
egies and interpreting the children’s non-verbal
responses, particularly in relation to pain. In contrast,
nurses in FG5 were familiar with a range of AAC
practices that supported communication. They
described enabling children to use communication
aids just as they enabled other children access to
laptops or portable gaming devices — by propping up
children in bed with pillows to use technologies
resting on the meal trolley. This group of nurses also
described making communication boards by finding
pictures on the internet, inserting these into Word ™
documents, before printing and laminating these for
use at the bedside. They explained that they had used
similar strategies in caring for children with acquired
brain injury on the ward.

Views on children’s communication needs in hospital

Participants agreed upon the child’s need to gain the
attention of nursing staff; however, three hospital-
based groups noted that children with CP and CCN
had little or no access to the hospital call system.
Adapted call bell switches, designed by the hospital’s
rehabilitation engineer, were available on request but
not stored on the ward and rarely used by children
with CP. As SP2 explained: ‘The children that I
know . ..can’t move any arms and they only have eye
gaze as a way of communicating, and sometimes they
can vocalise. I don’t think they have a way of getting
attention’. Participants across all groups agreed that
children with CP and CCN would need to commu-
nicate pain, positioning, toileting and nausea/vomit-
ing. HAH2 highlighted that if the child seemed
uncomfortable, and unable to convey this, nurses
would probably check through a list of basic needs
until arriving at the specific problem: ‘I don’t know
what’s wrong with this child — fed, watered, toileted,
those sorts of things’. Participants in HN2 agreed that
this included regularly checking on the following: ‘Is
the child wet? Have they had a wash? Is their mouth
care done? Has their medication been administered?
Are they in pain? Are they comfortable?” (N1, HN2).
However, HAH1 participants suggested that often
communicating toilet is difficult, even to those who
are familiar, as PT5 reported: ‘I thought a child was
trying to spell to me, name things, but he was just
trying to tell me toilet over and over, and that was
actually a child I knew quite well’.

The ability to convey levels of pain was described
as the primary communication need of children with
CP and CCN in hospital. Although nurses had
access to various pain picture scales for children to
indicate the site and severity of pain, it was not
always easy for the child to convey messages about
pain: ‘One child...was able to eye gaze to say she
was in pain; and she had a broken bone. And that
took a long time before anyone actually paid atten-
tion to the fact that she was grimacing and she was
really tense’. One PT reported: ‘I had just made this
assumption that it wasn’t hurting because they
couldn’t tell me’. Participants agreed that difficulty
establishing direct communication with children
with CP and CCN impacted upon care. As the PT
in HAH1 explained, ‘If they’re lying there passively
not saying anything and they should be awake and
talking, you’d be going you know: ‘“Have we over
medicated them? Is their shunt working?’”.
Furthermore, nurses’ inability to comprehend com-
munication attempts made by the child, often
resulted in frustration for both the child and nurse
alike, as described by NI, HN1:

It can be frustrating for them and for us. I can relate to
boy on a ward that I actually looked after.



Communicating was very, very hard and he got very,
very frustrated...He did a lot of signing and we
couldn’t understand the signs, and then when he tried
to speak to us he just got more frustrated and started
raising his voice because we couldn’t understand.

Only two of the three hospital allied health focus
groups and one of the five hospital nurse focus
groups identified the need for children with CP and
CCN to communicate for understanding informa-
tion, answering questions, or making decisions about
their care. HAHI1 agreed that it was important for
older children to take part in meaningful healthcare
discussions, particularly if the child was opposed to
an intervention: ‘If the kids are really saying a
downright “no” then that’s a big concern for us, and
we really try and explore that (with the child)’.
HAH3 outlined the importance of conversational
topics in AAC that might also reflect the child’s
other interests or personality and that this might
support interaction and conversation: ‘Just nice
things in the communication book...family mem-
bers or pets, or you know, just general topical
information’. Nurses in FGN2 agreed that hospita-
lisation significantly disrupted a child’s routine and
that children were more likely to feel isolated,
restless and bored whilst confined to bed in an
unfamiliar setting. N1, HN2 described a child with
CP and CCN who often called the ward nurse ‘just
for a chat’, stating: ‘[Name] loves interaction. That’s
what he wants. He calls out pretty much every half
an hour — every ten minutes sometimes — not because
he’s in pain or anything but because he wants
someone to talk to’. However, social communication
and the need to express feelings and emotion were
not mentioned as an important communication need
by any of the focus groups.

Barriers to effective communication in hospital

Hospital nurses reported lacking information at
admission relating to the children’s communication,
and that this affected their ability to communicate
successfully with them at the bedside. Supporting
the views of hospital-based allied health staff, they
also did not seek or obtain assistance from hospital
speech pathologists on communicating with children
with CP and CCN. Discussion across focus groups
of allied health professionals and nurses reflected
that they tended to rely upon parents being present
to assist them in communicating with the child.
However, participants also agreed that staff were
more likely to explain procedures to the parent and
‘neglect [talking to] the child® (HAH1). Such a
dynamic was also attributed to parents preferring to
speak for the child, as PT1 in HAH2 said: ‘You
actually make a big effort to get your information
from the child, but the parent keeps answering you’.
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In contrast to the allied health professionals’ asser-
tions that parents usually spoke on behalf of
children, nurses reported that parents were fre-
quently not present at the bedside owing to other
family responsibilities. Some nurses voiced the
opinion that parents of children with special needs
viewed their child’s hospitalisation as respite from
daily care responsibilities. Nurses agreed that parents
needing to take a break from daily care routines was
‘unsurprising’ (N1, HN1) and ‘well deserved’ (N2,
HN4).

‘When you’ve cared for a child with complex needs you
realise it’s little wonder that parents need a break
sometimes. I think having them [children] in hospital
just gives the parents some time to attend to other
matters - like household chores and other things that
would usually be secondary to their role as a carer.
(N2, HN1)

Indeed, recovery ward nurses expressed a prefer-
ence not to have parents present unless absolutely
necessary, as the children were ‘not always conscious
or co-operative at this stage’ (N1, HN3). N2 (HN3)
stated: “You wouldn’t have a mother in theatre while
they actually operate. I don’t think people under-
stand that recovery is still at that acute phase, so it
[parental involvement] is not always appropriate just
yet’. However, nurses on medical and surgical wards
described the negative impact of parents not being
present to support children with CP and CCN in
hospital:

Probably the most stressful time is when we don’t have a
parent with us, especially when we know that they
[children with CP and CCN] understand us but they
can’t articulate their needs to us. That’s distressing for
them and for us. (N2, HN2)

Nurses also reported that children with CP and
CCN often attempted to communicate, particularly
when parents were not present. When this occurred,
nurses attended to all possible care needs until the
child had settled: ‘You just have to go through the
whole list until you can figure it out’ (N3, HN4).
In addition, nurses discussed being uncertain as to
whether they had provided enough care, as N1, HN1
reported:

It almost feels like you can’t do your job properly
without, you know [communicating]. You just don’t
feel like you’ve fulfilled what their needs are. You walk
away from the shift with someone who you’ve not been
able to communicate very well with and think ‘hopefully
I’ve done everything’ ... It’s that doubt that you’ve truly
done everything you could have.

Lack of access to the childs own AAC
system. Participants noted that children with CP
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and CCN rarely brought their own speech gener-
ating devices to the hospital. They recited a litany
of common environmental barriers to the use of
AAC. They surmised that families did not realise
the importance of using the systems across all
settings: ‘It’s something that they learn at school
and it has nothing to do with home. And it’s too
complicated...it’s too bulky. It’s not how they
communicate. I understand what they need
anyway — so why should they need this?’
(HAH3). In HAHI1, PT5 said: ‘I think fairly
consistently parents forget to bring devices or
communication systems to the hospital so even if
they do use a system it’s somewhere else it’s often
not brought here which makes it difficult to ask
questions of the child’. Participants also identified
a wide range of environmental barriers that
prevented children’s access to their own AAC
systems in hospital. The hospital environment did
not support functional use or safe storage of the
AAC system, as SP1 HAH2 stated: ‘Space is an
issue in here as well, by the bedside. Plus the
electronic things, they need to be tag [safety]
tested’. The barrier to technology did not apply
equally to all devices, however, with nurses report-
ing that children often brought costly electronic
equipment such as mobile phones, laptops, and
tablet touch screen devices to hospital.

Lack of time to communicate. The majority of nurses
(n=10) reported that time constraints on the ward
prevented them from being able to allocate the extra
time needed to interact with children with CP and
CCN. N3, HN3 said: ‘It’s all very task orientated on
the ward...It’s not that you don’t mean to [com-
municate], it’s just that you haven’t got the time’.
Constrained time often prevented nurses from read-
ing information supplied by parents on ways to
interact with their child, especially if this information
was ‘extensive and lengthy’ (N2, HN4). However,
participants agreed that concise information regard-
ing ways to communicate with children with CP and
CCN was useful and could prevent frustration.
HAH3 suggested that even if allied health profes-
sionals received education about speech generating
devices, using the systems would be too time-
consuming: ‘They’re less likely to engage or get it
out for the child because they’re in a hurry, and it
takes time to work all of it out’. As SP1 in HAH2
stated: ‘People will not necessarily have the time
or the inclination to go through and take the
opportunity to communicate with a child with
increased communication needs — because it’s
time consuming, it’s labour intensive, you get
things wrong, it’s frustrating’. Community-based
staff suggested that hospital staff needed (CAHI1)

‘not to make assumptions’, to ask the parent how the
child communicates, and ‘to give them (the child)
more time, to move, to think, to speak’.

Lack of knowledge and experience in the use of
AAC. Participants’ discussions reflected minimal
experience with using high technology AAC to
support communication. Speech generating devices
were described as being ‘really hard to use’ especially
when children were ill. N3, HN1, who had recently
worked with a child who used a SGD to communi-
cate, reported: ‘It (SGD) took quite a while to set up
and wasn’t very straight forward. I really couldn’t do
it by myself. I would have to get the parent to set it
up’. As nurses often still relied upon parents to use
the device, four of the five focus groups believed that
high technology systems did not necessarily help
direct communication with the child in the absence
of parents. However, nurses in FGN5 described
several experiences of caring for children who used
high technology AAC systems to communicate, and
were in favour of such systems being used in
hospital. However, their discussions reflected lack
of knowledge about AAC. An example of this was
the view that use of the system might impede the
child’s oral communication:

N3, HNI1: I just think if they can talk they should
talk...I mean we want them to be able to communicate
but at the same time, you don’t want to hinder their
language just because we want them to get their
message across.

N1, HN4: If it was something specific that he wanted,
like a [name of computer game] then maybe it would
help, but we like to get them to talk instead of just
making it easy for them with the [communication]
board.

N3, HN4: Definitely. That might close them up...-
make them go back in their shell type of thing.

However, perceptions that AAC might hinder
language development or result in the child com-
municating less did not prevent its use on the ward.
Nurses also described striving to be ‘child-centred’
and follow the child’s own preferences. HN2 and
HNS5 viewed that the majority of nurses generally
used ‘whatever works best for the individual’ (N1,
HNS5). N2, HN2 reported: ‘We usually try to keep
what’s normal for the child [group agreement]. I
mean, it’s not about suiting us, it’s really about what
he or she wants. We communicate how they want to
communicate’.

Strategies to help children prepare for communication
in hospital

Talking directly to the children. Participants across all
groups suggested a range of strategies that might



help hospital staff determine a child’s views. Speech
pathologists in FG2 and FG3 reported talking
directly to children with CP and CCN, as opposed
to their parents, as a strategy to improve communi-
cation. In FGHAH2, SP1 explained that they aim to
talk to both the child and the parent: ‘Regardless of
their communication capacity...talk to the kids’.
The SP in HAHS3 said: ‘They (parents) will answer
the questions and the way of getting around that is to
keep eye contact with the child and ask them (the
child) the questions directly’. However, HAH2 and
HAHS3 also agreed that they took cues from the
parents: ‘We’ll look at the level of language the
parents are using and whether they’re signing or
anything, and you just sort of go with it, and get the
parents to help as much as possible’. Many of the
strategies suggested involved the use of non-verbal
unaided communication. Recovery ward nurses
reported becoming particularly skilled at interpreting
non-verbal cues (such as body posturing, facial
expression and gestures), as they frequently encoun-
tered patients who were unable to speak due to their
medical status, and needed to quickly determine
their recovery by responses gained. Allied health
professionals also explained the importance of being
attuned to the child’s non-verbal communication:
‘It’s about the education to the medical staff to take
more time to invest in finding out, if they don’t have
their AAC system, what is their yes/no response and
reading their non-verbal intentional communication,
and then responding to those strategies — to respond
to those non-symbolic forms of communication’
(SP, CAH2). In concern with these reports, nurses’
discussions reflected a strong awareness of children’s
non-verbal and unaided communication, albeit an
ad hoc approach to the introduction or use of visual
supports to communication on the ward (e.g. using
pain scales, printing pictures to help basic needs
communication).

Using low-technology communication aids. There
were also a few suggestions made by participants
on the use of picture boards as visual supports to (i)
support the child’s understanding (e.g. a ‘book about
me’, including ‘photos of positioning, medications,
diagnoses, things they’re being investigated for’),
and the nurse’s ability to understand the child: (e.g.
‘what some of their gestures and vocalisations might
mean, how to tell if they’re in pain or upset or angry,
just the basic feelings’); (ii) let the nurses know how
to communicate with them (e.g. ‘some general ways
of “it take me time to tell you what I want to
say ... this is how I'll attempt to tell you’’) and (iii)
provide topic supports for initiating conversation
(e.g. ‘maybe some of the things they’re interested in,
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so if the nurses have some time, and they want to just
come and sit with them”).

Using high technology AAC systems. As noted previ-
ously, community-based participants felt powerless
in addressing numerous barriers to the use of AAC
in hospital. Hospital staff confirmed that children,
for the most part, do not take their own communi-
cation aids to hospital. Participants outlined several
reasons for this that echo reasons previously cited for
adults with CP and CCN (e.g. high personal and
financial value of the device, lack of space, difficulty
accessing the device in bed). However, they also
noted that children in a developmental phase were
still learning to use their communication systems and
that, when ill, would rely upon their non-verbal
communication skills. Also, even out of hospital,
families often needed encouragement and multiple
supports in place to use AAC systems outside the
therapy setting. However, nurses in FG5 said they
had cared for a number of children with CP and
CCN using high technology AAC systems, recalling
both speech generating devices and hand held touch
screen devices as being used effectively:

They [children with CP and CCN] can just tell us what
they need...For example, if they need the toilet they
just press a button and let us know. It’s also good for us
as nurses to learn how to think outside of the box. I find
it really fascinating. (N2, FGN5)

Nurses had also cared for children using switch
access to activate messages: N3FG5: ‘With [name],
he brought in this pointer that he wore on his head
and he just moved his head and sort of used it as a
mouse on his device. It was great’. As previously
outlined, nurses set up systems on meal trays and
used pillows to support the child in a sitting position
in order to enable better access to the device. Thus,
adaptations to the environment made by staff with
little or no training in AAC might go some way to
improving communication in hospital by children
with CP and CCN.

Discussion

The results of this research confirm earlier reports of
children with CP and CCN and their parents about
their difficulties communicating in the hospital
setting. Indeed, many of the barriers and facilitators
to effective communication and communication
needs (i.e. pain, basic needs, information, social
closeness) are also reported by adults with CP and
CCN, their family and paid carers, and nursing staff
[31-33]. Despite calls for an increased involvement
of speech pathologists in addressing communication
access on hospital wards [34, 35] the results of this
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study suggest that neither community- nor hospital-
based allied health professionals take an active role in
enabling the child’s access to communication, or
removing barriers to communication in the hospital
environment. Nonetheless, participants’ awareness
of children’s basic communication needs, barriers,
and strategies for communication indicate that
health professionals may indeed be ideally suited to
a potential future role in increasing the communica-
tive accessibility of hospital settings. The active
involvement of community-based allied health staff
in liaising with hospital-based counterparts and
parents to support children’s nutritional, mobility
and equipment needs — and in relation to dysphagia
management and treatment decisions — is an encour-
aging indicator of inter-agency collaboration across
service boundaries [36]. Hospital-based allied health
staff also emphasised the importance of a holistic
approach to children’s social, and not only medical,
needs in hospital. It is possible that existing collab-
orative multidisciplinary links within and across
service agencies could be put to good effect in
implementing communication strategies to help
children to communicate in hospital.

The results of this research reflect a heavy reliance
upon parents for understanding and communicating
with children with CP and CCN [7-10]. The
combination of a clear focus upon basic needs
communication and reliance upon parents to inter-
pret communication rests upon the assumptions
that: (i) the parent will always be able to be at the
bedside, which parents, children and nurses in this
study have reported is not always the case, (ii) the
parent will always know or understand the child’s
communicative need without access to their usual
AAC systems and (iii) that the child has little need or
desire to communicate anything other than pain and
basic needs directly with hospital staff. Indeed, older
children have reported wanting to be able to speak
for themselves in hospital and ask questions about
their care (7, 8]. Continued reliance upon parents to
meet all of the child’s communication needs and
speak on their behalf may support children with CP
and CCN in the ‘passive’ role but prevent their being
an active participant in discussions about their health
[37] and gaining access to their communication
rights [38, 39].

The results across focus groups in the hospital also
yielded diversity of opinion. Recovery ward nurses
described preferring not to involve parents in care
and saw the recovery ward as being more aligned
with the hospital theatre than with practices on
general wards. However, children with CP and CCN
have reported distress at not being able to commu-
nicate in recovery wards when parents were not
present [8]. One group of nurses on a medical ward
reported taking steps to develop communication

boards using pictures obtained from the internet.
These nurses also expressed comfort and familiarity
with setting up high technology AAC systems for use
by the children, even if in a rudimentary fashion.
This finding is promising for future interventions
involving AAC in hospital, particularly as it emerged
in the context of discussions about children’s use of
other electronic equipment on the ward (e.g. lap-
tops, mobile devices). Generic computer devices
(e.g. smart phones, ipod touch, ipads and other
touch screen devices) can now serve as communica-
tion aids with the addition of appropriate software
applications to assist many children in communicat-
ing [40]. Computer technologies already used on the
ward might serve to prime staff towards the use of
assistive technologies and ultimately benefit children
who want to take and use their own AAC systems in
hospital [41]. If hospital wards can be made acces-
sible for computer equipment such as laptops and
mobile devices, similar procedures and practices
might be used to enable children with CP and CCN
access to their assistive technology for communica-
tion. Increasing the communicative accessibility of
the hospital ward might not only enable children
with CP and CCN to convey their basic needs,
exchange information and participate in healthcare
decisions, but also afford them more opportunities
for enjoyable chat with hospital staff [8].

Limitations and directions for future

research

The focus groups in this study were conducted at
one hospital and four sites of one community
disability organisation. As such, the results might
not apply to all hospital allied health and nursing
staff caring for children with CP and CCN. Despite
the inclusion of participants across a variety of
disciplines and ward settings, this study was limited
by (a) its relatively low participation by social
workers and psychologists, who might have provided
further insights, (b) five of the twelve focus groups
being at or below the minimum recommended size
[28] and (c¢) not including participants from inten-
sive care and emergency wards.

Further research is needed to determine the
effectiveness of the communication strategies pro-
posed in this study (e.g. providing generic commu-
nication boards or personalised information books)
to test their ecological validity in relation to improv-
ing communication in hospital and hospital care for
children with CP and CCN. Investigating the
hospital environment as being accessible to any
form of technology, including both generic mobile
technologies and speech generating devices, would
seem to be an important first step in increasing



children’s access to their communication rights in
hospital. An examination of hospital services and
policies towards innovations in the use of technology
by staff, patients and visitors might also reveal
important factors for audit as hospitals seek to
meet accreditation standards for creating communi-
catively accessible environments [21].

Conclusions

Community-based professionals fulfil a range of
roles in supporting children with CP and CCN and
their families through periods of hospitalisation.
Collaboration across services in meeting children’s
needs in hospital occurs but might be improved by
better inter-agency communication prior to hospital
admission and around discharge. Allied health pro-
fessionals and nurses’ suggestions for preparing
children with CP and CCN and their families for
better communication in hospital (i.e. asking families
for information about how children communicate),
and modifying the environment for better commu-
nication with these children (i.e. allowing more time
to communicate, providing generic communication
boards, setting up communication technologies for
the children to use in bed) have merit and if adopted
might help to raise awareness of the child’s need to
communicate and take an active role in interactions
with healthcare providers.

The results of this study provide new insight into
the views of hospital-based allied health profes-
sionals on their roles in working with and commu-
nicating with children with CP and CCN.
Communication in hospital for children with CP
and CCN might be improved by expanding the roles
of hospital-based speech pathologists and occupa-
tional therapists in particular to include (a) commu-
nicating with colleagues in community-based
services to ask for support in relation to the child’s
communication, (b) conducting a short functional
assessment of children with CP and CCN’s com-
municative means to gain attention, convey basic
physical needs, indicate choices about enjoyable
activities and engage in ‘chat’ with hospital staff, (c)
assisting nurses and parents in the removal of
environmental barriers to children’s use of their
own AAC systems on the ward and (d) supporting
nurses and parents to use of simple, functional AAC
interventions that include generic or off-the-shelf
resources (e.g. communication boards available on
internet websites that can be printed and used on the
ward). Findings of this study provide limited but
promising evidence that despite difficulties com-
monly encountered, barriers to the use of AAC by
children with CP and CCN in hospital can be
overcome.
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Abstract

Communication problems experienced by nonspeaking, critically ill patients in the Intensive Care Unit (ICU)
have serious implications for the physical and psychological well-being of patients and the quality of their care.
These problems are most profound for those with prolonged critical illnesses who are at the highest risk of
dying. Recently, speech language pathologist (SLP) services have been used to provide augmentative and
alternative communication (AAC) assistance to this vulnerable group of patients, their caregivers, and medical
staff.

Here we present three clinical cases that illustrate the application of AAC strategies across different levels of
illness severity and communication impairment for nonspeaking patients in the ICU. Both high-tech commu-
nication devices with voice output and low-tech options were used for each patient according to their motor and
cognitive abilities. To accommodate fluctuations in patient status and communication needs, multiple AAC
strategies were integrated into the communication repertoire and tailored for each case. Medical personnel
involved in these cases attributed enhanced communication efficiency, improved ventilator weaning trials, and
increased patient engagement to the AAC techniques. This approach has the potential to improve symptom

communication and to ease suffering for seriously ill ICU patients with speech limitations.

Introduction

PATIENT COMMUNICATION PROBLEMS can significantly
affect care in the ICU, where patients may be unable to
speak or communicate effectively due to mechanical ventila-
tion, respiratory compromise, neuromuscular weakness,
and/or cognitive deficits. Patients report feelings of frustra-
tion, panic, anxiety, dehumanization, and sleeplessness when
unable to speak."5 It is easy to misinterpret and respond in-
correctly to their messages about symptoms, treatment pref-
erences, needs, or concerns. Non-speaking patients also are at
risk for preventable adverse events, including device dis-
ruption, falls, and unnecessary restraint use.® These problems
may be most profound for those with prolonged critical
illnesses who are discharged to extended care facilities or who
die during or shortly after ICU care.”®

Physicians and nurses are not routinely trained in
communication assessment and assistive communication
strategies. Communication materials and devices, as well as

individuals competent in using them, are often unavailable
on hospital units. A speech-language pathologist (SLP)—
someone who is specially trained in augmentative and alter-
native communication (AAC)—can be a valuable resource for
assessment and intervention with critically ill nonspeaking
patients.”?

These three clinical cases illustrate the use of SLP expertise
and AAC strategies across a range of patient acuities and
disabilities within ICUs. The cases were drawn from two
sources: (1) the Study of Patient-Nurse Effectiveness with
Assisted Communication Strategies (SPEACS)* and (2) the
acute-care speech-language consultation practice of one au-
thor (BMB). A three-pronged approach™ was used to assess
each patient for AAC intervention: (1) identifying present
and future communication needs; (2) considering candidacy
for speech methods; and (3) assessing requisite skills (i.e.,
cognition, motor skills, language, literacy). Each case was
assigned a pseudonym and some identifiable details were
modified.
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Case 1: Fluctuating Cognitive and Impaired E &
Motor Function . 3 -§
Background ‘E é- ;n: 'g '§ E

“Ellen,” 32 years old, was initially hospitalized for an % %D g &9 ',ﬁv s § 2
acute myocardial infarction with associated complications g g = gE 2E o 'Eo
of systemic lupus erythematosus and hypertension. Shortly S % g ¢ i z g = % 3\
after admission, she delivered a stillborn infant at 20 weeks % -E § ” i ; %’, 'g t : %’
gestation. She subsequently developed multiple brain in- r;) _g &5 g ) 2.2 g g g8
farcts, hemiplegia, mental status changes, and acute respi- S| §. E § ga‘-“ g § g & L322 Eo
ratory failure. She was intubated, mechanically ventilated, 8 g 8 S ag E‘ 82% 2
and transferred to the ICU. After two weeks on mechani- 25 £ 2 g8 = § =0 S E" c!o Ed E
cal ventilation with difficulty weaning, she received a =) '% & ‘% 3 = Z E’ ; &8 E
tracheostomy. £ £ E£8285% b BE 8 wEE 32

Palliative care medicine was consulted for agitation and = LA _a > &= Z
uncontrolled pain. The palliative care physician became con- s 20
cerned that Ellen’s non-vocal behaviors (e.g., shaking head - g‘f:-\- %"

“no,” thrashing arm) might be attempts to communicate. E* § 2 ?c ® & &

Consequently, the physician requested an SLP consultation. ‘g b= < é’ = § ;; ® -
E3 § 23 £ B % 7

AAC Intervention é % E g% é g 'gé 8] ";
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After assessment (see Table 1), the SLP cued Ellen to convey R EQL“J’ g £ E‘-E.B“: % ? % E i
YES and NO with clear head nods. The SLP then ascertained, 5| 8% g‘ 'g £= cE g 3 a ]
through a series of YES-NO biographical questions, that El- & :,5) g g £ 8% ﬁ’ﬁ g ;c,zz z g
len’s cognitive status was intact. &% 18 g = Z oo o8E ) ]
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Next, the SLP presented a series of commonly used topics S Sw & PESeZoy S9 8

P ; o | 2 = BTV gg 2 £33

to Ellen verbally from a “topic” notebook. The patientnodded % | § | & Eva3 8§ & 2 = et 3 g = g
YES or NO until composing the desired message. For exam- 2 = g.§ &8 E $ESSE :o‘? = & &
ple, Ellen nodded YES to the “hygiene” topic, then selected gESEF et g _:::B 2352 aé S
“hair” (subtopic), and further signaled YES to the specific 5 Se£88E g ‘g_ ELEs gi.: 2 T g%
message of “Comb my hair.” This “partner-assisted scanning” e &5 ; il !::’LE 2 2358 £ = g
technique'? was also attempted with an alphabet board (a £ 5 gfc T8 mIEg 2 T = 25 2
laminated sheet displaying the alphabet and numbers 1-10). ;z" '2‘ 2 E s %_E E }g E‘E‘ 2| .s % 5 2 :é
Using this spelling method, Ellen reported her occupation— . SeETBET =z 2 fbﬁﬁ § w53 §
“secretary”—and job location—"downtown”—Dby confirming & = = = <h 2Z gz £
the row of the correct letter and then each letter as the SLP 5 &g

announced it aloud. Because the patient sustained attention = o= & § £ " o =
only intermittently, interactions required patience and fre- & S 6h k=] & o0
quent cueing. e 2_ f» g ; % § ﬁ : 5

The written-choice conversational strategy'>!® was also a 23 c8s 28 & -8 E
successful communication method for Ellen. In this technique, N E g:» 25 $g§ Lg) £ = g g
the communication partner asks questions, writes possible S|Es F E8EZ 2 B g )
keyword answers in large print, reviews the selections aloud w8 g = g = 'E 2 5 B a 1
while pointing to them, and instructs the patient to point (or < | 8E ; E=F8 .é £3 g 5
signal YES-NO) to the most accurate answer, which is con- i = 4 SE i E g g - 5 o .§
firmed by the SLP circling that choice. Relevant follow-up © D-.g = = .‘,\g Sf ’E‘;.=m £ °g T
questions are pursued using the same method. Written choice B £ 5 g S E g_..g 5 § Z 5 3 E_ B
was used to determine Ellen’s favorite music genre. The SLP E _g Es) ;‘ ] 2 &g 2 9 % % ,L 2 % §
then reverted to alphabet-board partner-assisted scanning to 2 53 g-'%)o =5 2gcS8s B 2
arrive at the patient’s favorite artist. EZ E SEQ g § 8 T; £ _;"DE E 8%

These successful low-tech AAC strategies were reviewed ! z (3 :’: g & s 6 E
with nursing and posted for staff and family to follow. The g
SLP also ordered trials with a tracheostomy speaking valve, 0 .5 '.f::
despite the medical team’s skepticism about its appropriate- 5 5 s § g =
ness for a brain-injured patient. The rationale for a one-way gz $ 8% 8"5 233
speaking valve is that air must pass over the vocal cords to g2 ES =& £ S5 &
regain speech. Ellen produced intelligible words using s g - g ) gc2 =z g E-ﬁ g
the speaking valve, although long phrases were mostly ) % g £ %é E %°3g 2.3
unintelligible due to severe dysarthria. The SLP, therefore, =3 g8 3 S £ & E 3 E'ﬁ “_‘6 5
encouraged integration of low-tech AAC strategies (e.g., s % 7','3 & ?, § SH S ED.E §g £
partner-assisted topic and alphabet scanning) while coaching <|z c b If & S& S



LISTENING TO THE VOICELESS PATIENT

the patient to produce loud vocalizations of single-syllable
words with the speaking valve.

Outcomes of the AAC Intervention

Shortly after the SLP consultation, Ellen was evaluated by
the physical medicine-rehabilitation service, whose members
specifically noted the patient’s improved communication
ability following SLP intervention. Ellen was discharged to an
acute rehabilitation hospital, where she received speech lan-
guage therapy twice daily. Communication strategies initi-
ated in the acute-care phase continued during rehabilitation.
Ellen produced moderately intelligible speech after approxi-
mately three to four weeks.

Case 2: Fluctuating Cognitive,
Moderately-Compromised Motor Function

Background

“Sarah,” 28, was admitted to the ICU following a repeat
double lung transplant. Her post-operative course was com-
plicated by Methicillin-resistant Staphylococcus aureus
(MRSA) pneumonia, acute rejection, granulation of lung tis-
sue, and kidney failure. She received a tracheostomy for
ventilator dependence.

AAC Intervention

Following assessment (Table 1), the SLP provided an al-
phabet board for speech supplementation, in which the pa-
tient points to the first letter of a word while mouthing it. This
strategy was partially successful when Sarah was awake and
alert. The SLP then tried several electronic speech-generating
devices, but most proved too taxing, given Sarah’s short in-
tervals of wakefulness. Finally, a DynaMyte® (DynaVox
Technologies) was mounted to a tilted table tray in front of the
patient for constant access. The touch screen on this device
required minimal physical pressure to activate message
“buttons.” When selected, the message was automatically
spoken via synthesized speech. Messages were represented
with pictures and words located in folders regresenting
common topics (e.g., “feelings,” “help,” “people”).

The SLP customized folders and messages to prompt spe-
cific communication about medical needs. For example, when
Sarah indicated, “I have pain,” the device then cued her to
specify the location and intensity of the pain. Sarah also
commonly used the DynaMyte to gain the nurses’ attention
and to relay her most pressing medical needs or physical
discomforts (e.g., “hot,” “cold,” “blanket”). Novel messages
could be spelled out via a touch-screen keyboard on the de-
vice, but this proved difficult given Sarah’s limited fine motor
skills and concentration. Therefore, Sarah continued to rely on
mouthed speech, supplemented with an alphabet board.

Outcomes of the AAC Intervention

Sarah’s mother expressed the opinion that the device was
“great.” Her nurse commented that Sarah became “expert” in
its operation, and encouraged Sarah to practice using the
device to gain independence in communication. By referenc-
ing the communication plan developed and posted above
Sarah’s bed, other nurses became proficient in communicating
with Sarah until her death in the ICU several months later.
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Although Sarah’s level of consciousness and ability to com-
municate declined markedly in the weeks preceding her
death, the AAC intervention helped her communicate fre-
quently and successfully earlier in her hospitalization.

Case 3: Intact Cognitive and Motor Function
Background

“Karen,” 39, was admitted to the ICU following an aortic
aneurysm repair. Due to difficulty in weaning from me-
chanical ventilation, she remained in the ICU for two months
post-surgery. During her admission, Karen’s affect was de-
scribed as “flat,” and she had little energy. At the time of the
SLP intervention, she was tolerating tracheostomy mask-
weaning trials with a speaking valve in 15-minute increments
daily. She did, however, demonstrate intact cognition, spell-
ing, and fine motor skills, in the SLP’s assessment.

AAC Intervention

The SLP introduced Karen to mouthing and first-letter
spelling with an alphabet board to help conserve her energy
(Table 1). Although Karen performed well with this tech-
nique, she did not like it. After trying several electronic AAC
devices, the patient and SLP selected a Lightwriter® (Toby
Churchill Ltd.) and tilted tray-table set-up. The Lightwriter
features an alphabet and numeric keypad, as well as a two-
sided LCD screen that displays the typed message to both the
“sender” and receiver. The device also “speaks” the message
aloud via digitized speech.

Karen was immediately able to type complex phrases on the
Lightwriter. At one point, she facetiously typed, “My husband
will say that he liked me better when I wasn't talking.” Because
her message was conveyed instantly, comedic timing was
preserved and the intended humor was well-received.

Within days, Karen used the Lightwriter almost exclusively
to communicate. She also learned to store some personal
messages (e.g., humor, medical needs) for easy retrieval. First-
letter alphabet-board spelling and mouthing was regularly
reviewed with Karen for back-up in the event of device failure
or patient discharge /transfer.

Outcomes of the AAC Intervention

The patient and her husband expressed satisfaction with
the immediacy of communication and freedom to create
novel messages with the Lightwriter. The device also pro-
vided Karen with a voice (albeit electronic). Medical staff
attributed Karen'’s increasingly prolonged ventilator wean
times and improved affect to the diversion provided by the
Lightwriter. This improvement may have also been attrib-
utable to Karen’s increasing control of her situation via
augmented communication.

Nurses liked the way that Karen’s use of the device allowed
them to communicate while completing other tasks. One
nurse commented, “[The Lightwriter] was good because
I could be doing something while she was typing the message.
I didn’t even have to face her or be close to read what she
pointed to or mouthed. She really likes the device, it's quick,
and it's good for her.” Shortly thereafter, Karen was trans-
ferred to a step-down unit. There, she continued to use the
Lightwriter until graduating to a tracheostomy speaking
valve.
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Discussion

Communication impairment is common among patients in
critical care and at the end of life."” Communication between
ICU patients and caregivers is usually limited to nurse-initi-
ated, informative comments about physical care, symptoms,
occasional yes/no questions, or commands.'®? For the cases
presented here, AAC interventions provided by the SLP were
well-received by patient, staff, and family members. AAC
enhanced patient autonomy, normalized communication to
the degree possible while non-speaking, and permitted ac-
curate information transfer, particularly in regard to imme-
diate medical needs. AAC interventions also may have had a
positive impact on communication efficiency, ventilator
weaning, patient affect, accuracy of symptom assessment and
treatment, and discharge dispositions.

With AAC, patients could potentially participate in dis-
cussions of treatment preference, make decisions about their
treatment options, and communicate final messages.* For
planned surgeries (e.g., lung transplant) or predicted neuro-
muscular decline (e.g., ALS), patients could pre-record and
save messages in electronic communication devices (“mes-
sage banking").z" Proactive application of AAC has been used
successfully with children and families facing the end of life
and2i45 reported to preserve the patient’s voice and sense of
self.

Low-tech AAC strategies, such as supplemented speech,
written choice communication, and picture communication
boards, can be highly effective, and materials can be printed
from a template or purchased in bulk from commercial ven-
dors for minimal cost.'? Electronic speech-generating devices
tend to be more expensive, ranging from $500-$9,000 each (see
vendor links: http://aac.unl.edu/AACVI1.html). AAC-based
services are available in select hospital-based SLP depart-
ments across the country.g'lz'z'r' For patients requiring or de-
pendent upon AAC at hospital discharge, a home care or
outpatient SLP consultation is recommended, with the pos-
sibility of obtaining the patient’s own electronic device. An
SLP with AAC knowledge and resources can develop com-
munication strategies, integrate technologies, and train the
patient and family to use them.

The ICU patients presented here, all candidates for pallia-
tive care consultation services by virtue of prolonged critical
illness, symptom burden, grief and loss, and high risk of dy-
ing, illustrate varying levels of motor and cogpnitive ability.'’
Fluctuating cognition and strength pose special challenges in
assessment and implementation of AAC strategies in the
ICU. Certainly, frequent reassessment of the communication
plan and strategy modifications are necessary. We propose
that patients exhibiting at least minimum periods of sus-
tained wakefulness and attention be considered for these
interventions.

Conclusions

This case series may serve as a model upon which to base
communication assessment and AAC strategy implementa-
tion for nonspeaking patients in the ICU. While not currently
part of routine practice in the ICU, providing communication
devices and materials and SLP consultation may offer addi-
tional communication support, enhance communication out-
comes, and add value to palliative care services in the ICU.
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Critical Care Visiting Guidelines
Tina Breckenridge, BN, RN, CNCC(C), and Adam Gagnon, BN,
RN, CNCC(C), Bathhurst, New Brunswick

Key words: intensive care units, visitation, leadership,
perceptions

The purpose of this project was to develop evidence-based
guidelines for visiting within an adult intensive care unit (ICU).
One of the most stressful times for families and nurses is when
someone is admitted to the ICU. The need for both communica-
tion and close proximity is important to families. While nurses
play a significant role in collaborating with families to meet
their needs, few studies have explored strategies that might be
incorporated into daily care to achieve family-centred care. As
families want to be close to their loved one, nurses try to bal-
ance the complexity of care within this dynamic environment.
Although families and nurses may have varying perceptions
of visiting within the ICU, recent evidence suggests that fam-
ilies and nurses both see the patient as their priority. In order
to enhance the collaboration between families and nurses,
there is a need for nursing leadership and supportive resources
within the adult ICU. First, a systematic literature review was
conducted of studies that included key words of “intensive
care unit’, “families’ perception”, “nurses’ perceptions”, and

“visitation”. Next, a team of dedicated staff nurses who were
leaders among their peers was assembled to assist with this
project. A framework was selected to help guide our implemen-
tation of evidence-based practice in the clinical setting. Change
is always a challenge. However, creating awareness and interest,
building knowledge and commitment, promoting action and
adoption, and pursuing integration and sustained use are effec-
tive strategies that were used in this project (Cullen & Adams,
2012). Finally, a collaborative action evaluation (CAE) frame-
work will be used to evaluate the ongoing implementation of
evidence-based practice within the ICU.
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Hearing Silent Voices: Augmentative
Communication for Patients in Critical

Care
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When patients are experiencing the most powerful, painful
and personal moments in their lives, communication is often
hindered by ventilation, medication, weakness, and treat-
ment. Nurses witness the impact of patients’ inability to share
concerns, needs and emotions; often resulting in frustration,
fear, and sadness. Often, medications are required to create a
calmness that is conducive to patient treatment and healing.
Nurses feel helpless and ineffective when they are unable to
understand the needs of their patients and provide appropri-
ate support. Improved patient communication leads to better
quality of care, improved outcomes, and decreased morbidity
and enhances job satisfaction for nurses. Technology enhances
the physical care of patients and can provide communication
methods to improve their emotional care, as well.

Based on lived experience, this interactive presentation
describes and demonstrates an augmentative communication
program for children in critical care, focusing on the benefits to
patients, families, care providers, and health care organizations.
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to End-of-Life Care Using a Strengths-

Based Nursing Approach
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Nurses working in critical care environments are often chal-
lenged with the difficulty of transitioning patients and families
from aggressive and curative treatments to a palliative, end-of-
life focus. Current research addressing the role of nurses during
this pivotal transition is sparse and reveals the need to explore
the ways in which nurses can facilitate this emotional experi-
ence for families.

Nurses play a pivotal role in patient care, as they spend more
time with patients and their families at the end of life than
any other health care professional. As a result, critical care
nurses are often confronted with the challenges of supporting
patients and families through painful transitions, complicated
ethical dilemmas, and the agonizing decision-making pro-
cess surrounding this shift to a palliative approach to care. In
an intensive care unit (ICU) setting there may be the percep-
tion that little can be done for patients receiving palliative care.
However, palliative patients often have complex medical needs
and are typically suffering from multiple disease processes. The
goals of palliative care are meant to support the multidimen-
sional needs of patients and family members before, during,
and after death.

Using a strengths-based approach to care, which is collabo-
rative and multidisciplinary and embodies values of holism,
patient-centredness and the creation of a healing environment

can be useful in the support of families experiencing the dif-
ficulty of accompanying a loved one at the end of life. And
in so doing, it allows nurses to provide support and advo-
cate for families in complicated and emotionally challenging
situations.

The role of the nursing student is also important in helping
patients and their families during this critical stage of their
particular illness trajectory. The presenters will explore the
complexities associated with these transitions and the impact
on families through the lens of a strengths-based nursing (SBN)
approach, and propose interventions
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Stepping It Up: Transitioning to
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Work?
Ingrid Daley, MScN, RN, CNCC(C), and Elizabeth Gordon, BN,
BEd, RN, University Health Network, Toronto, Ontario

Key words: learning, experiences, knowledge, step-up
guidelines

Five years ago, the medical surgical intensive care unit
(MSICU) at one of Canada’s largest academic quaternary care
centres developed formalized step-up guidelines (SUG), a tool
outlining a novice to expert critical care pathway. The goal of
the SUG is to provide novice critical care nurses with a guide
to their learning and experiences. It is also a tool to aid patient
assignments for novice critical care nurses during their first
year of practice in the MSICU. The tool fosters optimal learn-
ing experiences for successful skill and knowledge acquisition
structured around critical care competencies. This results in the
development of confident and competent practitioners.

An evaluation of the SUG was conducted in the MSICU; sur-
veying nurses from both the MSICU and the Critical Care
Nursing Resource Team (NRT) to understand their experi-
ences. The goal of this survey was to evaluate satisfaction with
the tool.
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EVALUATI
IN PRACT

(ON OF MAKATON
ICE BY CHILDREN’S
NURSING STUDENTS

James Jude Vinales explains how a language tool based on sighs and symbols
can help nurses communicate with young people with learning disabilities

Abstract

The number of sewvice users with communication
difficulties is increasing. Training in the use of
alternative communication and aids, such as
Makaton, is valuable and should be made available
to nurses and other healthcare professionals,

in particular to students in the first year of their
nursing degree. Early introduction of Makaton

could encourage staff to be proactive in their

[ ication skills throughout their career and
inspire other workers to learn the same techniques.
The author discusses the evaluation and use of basic
signing in Makaton following a session for children’s
nursing students at one UK university.

Keywords
Augmentative and alternative communication,
children's nursing students, Makaton

THE INCIDENCE OF learning disabilities in

the UK has increased over the past 30 years,

with a further rise of 15 per cent predicted by

2027 (Emerson et al 2008), possibly because of an
increase in reporting and better diagnosis. There
are now one in 20 children under the age of 16 with
a disability (Contact a Family 2011), including one
in 100 children diagnosed with autism (National
Autistic Society (NAS) 2011).

One third of patients, families and visitors
accessing health services has a disability
(Department of Health 2004). Therefore it is
likely that healthcare providers will come into

contact with individuals with a learning disability.
Such patients will be more likely to have problems
with communication, finding it hard to be
understood or making sense of what is being

said to them (Mencap 2008, NAS 2011). This
response can provoke intense frustration in the
person with disabilities and may lead to challenging
behaviour, isolation and reduced ability to learn
and achieve.

According to the Human Rights Act 2008,
ability to communicate is essential in everyday
living, and is a basic human right. It is therefore
of great importance to communicate effectively
with people and families who may have a range
of healthcare needs.

Effective communication can be assisted by
augmentative and alternative communication
(AAQ) tools. Makaton is the UK’s most popular
recognised communication system for people
with learning difficulties and it is used by more
than 100,000 children and adults (Makaton Charity
2011). Makaton is a language programme using
signs and symbols to help people communicate.
The programme is designed to support spoken
language, and the signs and symbols are used
with speech in spoken word order (Makaton
Charity 2011). This communication system was
first developed following research by Walker
(1978), using British Sign Language. Individuals
learn how to sign and pronounce the word at the
same time with the aim of developing their speech.
As speech improves, the signs are discarded as and
when patients show they no longer need them.
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learning disabilities

The importance of being able to communicate
with healthcare service users and families is
paramount. Nurses can do much to reduce the
impact of communication difficulties (Ferris-

Taylor 2007), and the Nursing and Midwifery
Council (2010) recommend nurses use various
communication methods and languages. The
importance of communication with individuals

with a learning disability has been highlighted by
Mencap (2004) in the Treat Me Right! document,
which found that three quarters of healthcare staff
in the UK had no training in communicating with
people with a learning disability, and could not
understand them. This lack of understanding may
reduce the quality of care that people with a learning
disability receive, and may hinder the therapeutic
relationship. The increasing number of clients with
such difficulties means it is imperative for nurses to
have a basic understanding of the various forms of
communication that may be used.

Introduction to Makaton

Second-year students training on the diploma

and degree nursing programmes child pathway at
Birmingham City University have been introduced

to Makaton as part of their caring for children and
families with diverse healthcare needs module at
university. As part of the module, the students were
placed in special schools around the region, enabling
them to practise and develop communication skills
with children with various disabilities.

The session is delivered by a regional tutor who
introduces the nursing students to basic Makaton
signs over a two-hour period. Videos from practice
show how the system is used by children. The
session ends with a sign and sing-along of the
nursery rhyme Old MacDonald had a Farm.

The session is followed by a student evaluation
of the effectiveness of the session as preparation
for placement in a special needs school and for
communication in nursing practice.

Students’ evaluations
There were 33 students in total from the different
nursing cohorts who were exposed to the Makaton
taster session. The students on their return to
university from placement were asked to complete an
evaluation of the Makaton session and their personal
experiences of using Makaton during their placement.
This was done anonymously by the students.
The students evaluated the session positively.
Responses included:
1 think it is a fantastic skill to learn and an
important way of communicating.’
W ‘It was interesting to learn a different means of

communication. It made me feel happy to know
that I could communicate in a way that a less able
child could understand.’
‘It was useful to learn for future use when
communicating with patients.’
‘It was fun but it also helped us to be able to
communicate non-verbally with people.’
‘I was able to use Makaton in placement and
gained a lot more confidence.’
I ‘Learning a new and very useful skill.”
The only negative comment was from a student, who
said: ‘Using Makaton made me feel as though I was
looking like a clown.” However, further experience
and encouragement by staff and family should
boost self-esteem (Levitt et al 2004); learners cannot
be, or expect to be, experts in signing after just
two hours of instruction. Understanding the basic
signs when on placement will, however, enhance the
quality of care that the client and family receive, for
example being able to sign or recognise signs such
as: my name is... hello, thank you, drink, food, pain,
medicines and toilet.

During the evaluation of the session the students
were asked whether or not it would have been
beneficial to have had a Makaton session in their
first year. Eighty five per cent of respondents (n=28)
said they would have liked a Makaton session in year
one of their training, to help when meeting clients,
families and carers who use the system. Some of the
responses were as follows:

W ‘I came across children in my first year placements
who used Makaton.’

‘I came across patients that used Makaton and I
was unable to communicate.’

I ‘There are always children on the wards with

a learning disability, and without means of

communication care may be affected.
 ‘To communicate with children throughout our

first-year placement.’
= ‘It’s important to learn how to interact with
patients with a learning disability from early
in the training.’
‘So many children and relatives with additional
needs, a simple sign can ‘break the ice’ and
reassure them.'
However, 15 per cent of respondents (n=5) said
Makaton would not have been beneficial to them.
The main reason noted was that the students ‘didn’t
work with any children with learning disabilities on
placement in the first year’.

B8

i)

lu

Discussion

Whether it is Makaton or another form of AAC,
such as the Picture Exchange Communication
System, Sign-along, British Sign Language, photos,
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drawings, symbols, this will increasingly be needed in
everyday practice therefore enhancing family-centred
care (FCC).

Various definitions of FCC have appeared in the
literature since it was adopted in nursing in the
1990s (Franck and Callery 2004, Smith et al 2009).
FCC could be said to be negotiated professional
support in which the functioning of client and
family are maximised in a process of collaboration
and empowerment. Obviously, nurses need to
communicate effectively to enable clients to
understand what is happening to them, therefore
empowering and involving individuals in meeting
their own care needs.

Eighty eight per cent of nursing students (n=29)
said that the Makaton session should be offered
in their first year of training, and this is the plan
with the new BSc(Hons) programme for children.
However, Mencap (2010) and Goldbart and Caton
(2010) observed that one-off teaching sessions were
ineffective unless the signs were continued to be
used regularly (Hamilton 2004). Chadwick and Jolliffe
(2009) added that just knowing a few basic signs did
not mean they could be used with clients. Most of the
students (88 per cent, n=29) said that more exposure
to Makaton users and training sessions would
enable them to retain signs better and improve their
Makaton skills. Responses included:

‘I would need more sessions.’

‘I would need to refresh my memory on it.’

‘I feel another session would be helpful.’

‘Tt would take more practice of the skill and for
me to learn more words."

From these comments, it would appear that students
are encouraged to continue learning Makaton or
another form of AAC.

Mencap (2012) published a progress report
following Death by Indifference (Mencap 2007)
in which 24 out of 76 families and carers

&
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(32 per cent) of people with a learning disability
reported poor communication with hospital staff.

Mencap (2010) in the Getting it Right campaign
further highlighted poor communication contributing
to poor health care, and the needs of professionals
for support, encouragement and guidance in making
‘reasonable adjustments to meet the requirements of
service users’ (Mencap 2012).

Conclusion

Individuals with learning disabilities or
communication difficulties may struggle to

make themselves understood and find it hard to
understand others. A lack of effective communication
strategies can provoke intense frustration,
challenging behaviour and isolation, and act as a
barrier to adequate health care and achievement.

Various forms of training in alternative
communication and aids should be made available
to children’s nurses. Makaton is a transferable skill
that should be available across all areas of nursing.
The system should also be available to qualified
nurses as part of their personal and professional
development in NHS trusts. The introduction of
Makaton to nursing students in their first year may
encourage future nurses to be proactive in their
communication skills throughout their career. This
programme may also have an impact on qualified
nurses and mentors, as they experience students
being able to communicate effectively with service
users and relatives.

The increase in use of this system with people
with communication difficulties suggests that more
healthcare staff should be trained in this area. In
future, there may be an expectation that when a
client who uses an AAC tool is admitted onto a
ward, a person who can reciprocate will be available
to convey important messages to and from those
charged with care.
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Approximately 4.05 million people, or 1.4% of
the population, in the United States experience
communication difficulties significant enough to
interfere with their daily interactions with others
(Beukelman & Mirenda, 2013; Beukelman etal.,
2012). Of those persons affected, a large number are
children with complex communication disorders
(CCDs). CCDs include any disorders that interfere
with the child’s ability to speak. CCDs can be due to a
congenital condition, an acquired injury or illness,
or a degenerative neurological process (American
Speech-Language-Hearing-Association [ASHA],
2012). Autism spectrum disorders, cerebral palsy,
childhood apraxia of speech, Down syndrome,
spinal cord injury, traumatic brain injury, degenera-
tive central nervous system disorders, and trauma or
injury to the throat and vocal cords often result in
CCDs (ASHA, 2012; Beukelman & Mirenda, 2013;
Drager, Light, & McNaughton, 2010; Fager &
Spellman, 2010). Children with CCDs are at risk for
delayed development in a number of areas, includ-
ing speech, language, literacy, cognition, and social
skills (Drager et al., 2010). CCDs may also limit chil-

Journalfor Specialists in Pediatric Nursing 19 (2014} 229-237
© 2014, Wiley Periodicals, Inc.

Design and Methods. Interviews with 14 mothers were analyzed with
content analysis to identify barriers and facilitators to SGD use.

Results. This study identified a number of specific barriers and facilitators
to successful and sustained SGD use by children with complex communica-

Practice Implications. Nurses can use the list of barriers and facilitators
provided here as a springboard to discuss the families” experiences with

dren’s access to unrestricted education and lower
their quality of life (Drager et al., 2010).
Approximately 30-50% of children with CCDs
require some type of alternative form of communi-
cation, such as a speech-generating device (SGD), to
effectively communicate in their daily lives (Saito &
Turnbull, 2007; Sigafoos, O'Reilly, & Green, 2007;
Wendt, 2012). An SGD is a type of augmentative and
alternative communication (AAC) aid that allows
users to use a touch screen with pictures or a key-
board to type letters or words to form sentences that
can then be conveyed to a communication partner
(Rispoli, Franco, Van Der Meer, Lang, & Camargo,
2010; Van Der Meer & Rispoli, 2010). Within the
past 5 years, speech-generating applications for
Apple iPhones, iPads, iPod touches, and other digital
devices have become commercially available. While
these applications improve access to speech-
generating technology for families of children with
CCDs, many families are using them without a pro-
fessional evaluation to determine if the application
best meets the needs of the child and family
(AAC-Rehabilitation Engineering Research Center

229



Barriers and Facilitators to Children’s Use of Speech-Generating Devices: A Descriptive Qualitative Study of Mothers’ Perspectives

[AAC-RERC], 2011; Buckler & Peterson, 2012;
Flores et al., 2012; Gentry, Lau, Molinelli, Fallen, &
Kriner, 2012; Light & McNaughton, 2012; Shane,
Gosnell, McNaughton, & Sennott, 2011).

The successful use of SGDs can help children com-
municate effectively and lessen the effects of devel-
opmental delays (Wendt & Lloyd, 2011). Research
has demonstrated that crucial communication skills
improve significantly in children who use SGDs
(AAC-RERC, 2011; Drager etal., 2010; Romski,
2005). Furthermore, SGD use is associated with
fewer self-injurious or acting out behaviors (Drager
etal,, 2010; Law, Plunkett, & Stringer, 2012; Light &
Drager, 2007). The use of an SGD improves the chil-
dren’s ability to be involved in family life (Granlund,
Bjorck-Akesson, Wilder, & Ylven, 2008; Light &
McNaughton, 2012; McNaughton & Kennedy,
2010), participate in social situations, and develop
social relationships (Beukelman & Mirenda, 2013;
Johnston, Reichle, & Evans, 2004; Sellwood, Wood,
& Raghavendra, 2012). SGD use is also associated
with a better quality of life (Sigafoos, 2010). Parents
of children who use SGDs report improvement in
family functioning when the children use their
devices successfully (Granlund et al., 2008).

Despite the evidence that SGDs improve child and
family outcomes, the devices are underutilized.
Experts at Duke University estimate that only 2-3%
of children who need an SGD receive one (Assistive
Technology Law Center [ATLC], 2012), and among
those who do receive a device 30-50% abandon its
use (Johnson, Inglebret, Jones, & Ray, 2006; Smith &
Connolly, 2008; Smith & Murray, 2011). While some
experts use the term abandonment to include instances
whena device is no longer used because a more effec-
tive method of communication becomes available
(Johnson et al., 2006), the term typically refers to
instances when a device is no longer used even
though the child could still benefit from it (Johnson
et al., 2006; Parette, VanBiervliet, & Hourcade, 2000).
Researchers have identified a number of barriers to
the successful use of SGDs, especially those that
involve high technology (Baxter, Enderby, Evans, &
Judge, 2012). These barriers include limited profes-
sional support for the use of the devices, children’s
lack of motivation to adjust to the devices, and prefer-
ence for easier modes of communication, such as ges-
turing or sign language, the ability of communication
partners to identify children’s wants and needs
without the use of the device, and disinterested com-
munication partners (Johnson et al., 2006).

Parents provide the primary support for child-
ren who use SGDs (Calculator & Black, 2010;
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McNaughton etal., 2008; Romski, 2005). Experts
recommend that parents be considered members of
the children’s intervention team and be included in
all aspects of the decision-making processes regard-
ing the devices (Angelo, Jones, & Kokoska, 1995;
Goldbart & Marshall, 2004; McNaughton et al.,
2008; Parette, Meadan, Doubet, & Hess, 2010).
Research indicates that families in which parents are
not involved in decision-making are more likely to
abandon the devices (McNaughton etal., 2008;
Riemer-Reiss, 2000). In addition, the siblings of chil-
dren with SGDs will be called upon to develop new
language skills as the family acclimates to the device
(Crisp, 2010).

Despite the identification of some factors associ-
ated with abandonment of SGDs, little information
is available about why some families acclimate to the
devices and some abandon them. In particular, no
studies have provided in-depth descriptions of the
barriers and facilitators of device use from the per-
spectives of the children’s parents. This information
is needed to develop strategies by which nurses and
other health professionals can assist families in the
successful use of the devices in order to improve out-
comes for the children and their families.

The purpose of this qualitative descriptive study is
to identify barriers and facilitators to the use of high
technology SGDs by children with CCDs from their
parents’ perspectives.

METHODS

Qualitative descriptive methods were used to
conduct the study (Sandelowski, 2000). These
methods are used when the purpose of the study is
to create a straightforward description of a phenom-
enon of interest in the everyday language of the
participants. Because our goal was to provide a com-
prehensive, low-inference summary of the partici-
pants” perceptions of what helped and hindered
family efforts to acclimate to their child’s SGD, quali-
tative description was deemed to be the most appro-
priate approach. Convenience sampling, minimally
or moderately structured interviews, and content
analysis are consistent with qualitative descriptive
methods (Sandelowski, 2000).

Procedure

Participants were recruited from a developmental
clinic in a large Midwestern pediatric hospital,
through newsletters for a not-for-profit organization
for children with special healthcare needs, a local

Journal for Specialists in Pediatric Nursing 19 (2014} 229-237
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autism organization, and through a widely used
public Internet listserv for users of SGDs and their
family members. Inclusion criteria for parents, either
mother or father, were as follows: (a) primary care-
giver of a child with a CCD, (b) child was using
or had previously used a high-tech SGD, and (c)
speak and write English. Institutional review board
approval was obtained from the investigators’ insti-
tution and from the pediatric hospital.

At the hospital, parents who met inclusion crite-
ria were informed about the study by a member of
the clinic staff, and interested persons were intro-
duced to the researcher, who was employed as the
pediatric clinical nurse specialist at the clinic. The
researcher provided additional information about
the study and scheduled an interview with those
who remained interested. A recruitment letter
introducing the study, and listing eligibility criteria,
study requirements, and investigator contact infor-
mation, was placed in the organization’s newsletters
and distributed by e-mail to all members of the
listserv. Interested persons were asked to contact the
investigator by telephone or e-mail to obtain further
information about the study. Interviews were
scheduled with those who remained interested and
who met eligibility criteria. A second interview was
conducted if further or clarifying information was
needed.

The participants were interviewed in person (17 =
4), via Skype technology (n = 3), or by telephone
(n = 7) according to their preference or location.
Written consent was obtained prior to the interview.
Those participants choosing to be interviewed via
Skype or telephone were e-mailed a copy of the
consent form after the study had been explained to
them. The participant then printed the consent,
signed it, and either faxed or e-mailed it back to the
researcher via a secure e-mail server.

Data collection

Participants were asked open-ended questions
requesting them to describe their families” experi-
ences with their children’s SGD. Examples of ques-
tions included: (a) What do you like/dislike about
your child’s AAC? (b) What does the device mean to
you and your family? (c) How would life be different
without the device? and (d) What would you want
to tell other people about what it is like to have a
child who uses a device? Interviews lasted from
30-90 min and were audio-recorded and tran-
scribed verbatim. Field notes were made to describe
the participants’ vocal inflections, facial expressions,

Journalfor Specialists in Pediatric Nursing 19 (2014} 229-237
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and gestures for those participants interviewed in
person or via Skype.

Data analysis

Content analysis (Krippendortff, 2013) was used to
identify the barriers to, and facilitators of, SGD use.
The first author, a qualitative researcher with expe-
rience in pediatric rehabilitation, and the third
author, a qualitative researcher with experience in
psychiatric mental health nursing, analyzed the
data. The second author supervised the first author’s
dissertation research, which provided data for this
study.

The researchers read the transcripts several times
to understand the participants” experiences as a
whole. The first author highlighted all the text units
in the transcripts that were related to barriers to, or
facilitators of, SGD use. Text units are phrases, sen-
tences, or paragraphs in the interview transcripts
that reveal meaningful information related to the
research aims. The authors determined that the text
units represented low-inference data that could
casily be divided into barriers and facilitators. Once
placed in one of these two broad categories, text
units could then be further divided into subcatego-
ries that included barriers/facilitators related to the
device itself or to the societal factors surrounding the
use of the device. A coding matrix with columns
reflecting these categories and subcategories was
developed, and the first author placed each text unit
in one of the columns. The first and third authors
met to examine the placement of text units, and
through discussion and returning to the text to
clarify the participants” meanings moved some text
units into different columns. The text units in each
column were further grouped to obtain a parsimoni-
ous number of barriers and facilitators. All text units
were easily categorized in this manner.

RESULTS

The sample included 13 birth mothers and one
adoptive mother. All of the participants were Cauca-
sian, mid- to upper-class, and had at least some
college education.

Although open to either parent, no fathers
responded to our call for participants. The partici-
pants’ children who used an SGD ranged in age from
5 to 23 years of age. Diagnoses of the children were
varied, and included autism spectrum disorders,
cerebral palsy, Down syndrome, and rare genetic
disorders. Eight children were ambulatory, and six
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were in wheelchairs. They used a variety of devices,
such as the Springboard, Dynavox 3100, ECO-14,
VMax, Alpha Talker, and applications such as
Prologuo2go, Pocket AAC-Lite, and Talking Cards.

Barriers

The participants discussed a number of factors that
were barriers to successful and sustained use of the
SGDs. Some of these barriers were related to limita-
tions of the devices, whereas others were related to
societal factors that encumbered device use.

Device limitations. Some adverse characteristics
of the device were experienced as barriers. Charac-
teristics of the devices that the participants experi-
enced as adverse were barriers to their use. These
characteristics included poor voice quality, the
unwieldiness of the devices, and the complexity
involved in programming them.

Many of the participants and their children were
dissatisfied with the quality of voice produced by the
devices. The devices came with a selection of stan-
dardized computer voices from which the user could
choose or a voice could be recorded by a third party.
Voices that did not sound human or were too
mechanical were perceived as unacceptable alterna-
tives for the children’s own voices. One mother
stated that “. . . the voices that we were playing with
sounded like a very squeaky, nasal voice.” Another
mother described a problem with a recorded voice:
“My daughter had a younger sister who used to
record the voices, so it sounded like a kid.” A third
mother described a device adapted from a toy called
a Whisper Wolf, which had “a horrible voice.” A few
parents described how the devices did not allow
their children to express human emotions. One
mother stated,

Ithink that there are some serious issues with the speech
generating devices as far as that use [of] the digitized
voice. Idon’t think that people use the recording options
enough. They don’t always have human emotions. I
think that is the human emotions that connect us, each
one of our ways of emoting, our volume, our intonation,
and I'think that can’t be duplicated with a SGD.

A second device limitation had to do with the
awkward and inefficient physical design of the
devices. The participants indicated that the devices
were cumbersome because they were “heavy,”
“big,” “tedious,” and “not very portable.” Partici-
pants described how small children had to carry
around large, heavy devices on a strap around their
necks. One mother explained,
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. one of the things that hugely attracted me to the
Vantage Lite is that it has that handle, and partly, he is
this tiny, little boy, and when he wears the LEO or
Techspeak on a strap around his neck, it goes down to
his knees. It covers his whole chest and stomach area, so
they don’t encourage him to walk around with it.

Another mother described how the large SGD
made it difficult to navigate her son’s wheelchair.

In addition, the designs were also notas functional
as the participants wished. They indicated that some
devices did not have a DVD drive, took a long time to
boot up, had a limited battery life, and/or had too
few USB ports. In some instances, particular charac-
teristics of the devices were objectionable to the
child. One mother described how her daughter
objected to a device that was pink because it clashed
with her outfits.

A third barrier related to characteristics of the
devices was how hard they were to learn and
program due to their complexity. Acclimating to the
device entailed a significant time commitmentfor the
parents. One mother stated, “Honestly, the biggest
thing that I don’t like is the time that isinvolved with
programming the device.” She further elaborated
that “learning the device takes a lot of time . . . and
time can be in short supply when you have a child
with special needs.” One parent emphasized,

It doesn’t matter what situation you are in, the first time
there is always a huge learning curve, and unfortu-
nately the kids pay the price for that even though the
parents do eventually learn what has to be done. . .

Rapidly changing technology also rendered pro-
gramming the devices a challenge. One mother
whose child had used a device for 16 years stated,
“You have to stay with it because technology does
change and about the time you get one thing figured
out, something new comes along.”

Societal factors. In addition to these problematic
characteristics of the devices, the participants indi-
cated that societal factors served as barriers to suc-
cessful acclimation of the devices. These factors
included lack of professional help, negative reac-
tions of others, and limited financial support.
Participants generally felt that educational and
healthcare professionals did not provide much help
as the families were acclimating to the devices. The
participants described their interactions with educa-
tional professionals related to the devices as disap-
pointing, frustrating, and at times confrontational.
Inregard to the children’s teachers and aides, several
participants indicated that these professionals were
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unfamiliar with the devices, did not advocate for the
children obtaining a device, or did not have the time
to work with the devices. One mother suggested that
working with the school systems was like “hitting a
brick wall.” Another explained,

We moved from that county to another county. Started
school, and it has been a fight to get it ever since. I have
sat in many an IEP [individualized education plan]
meeting and would mention augmentative communi-
cation or assistive technology, I get the doe-eyed look,
the mouths agape.

Some participants were also dissatisfied with
support they received from specialists, such as physi-
cal and occupational therapists. The participants
revealed that there were often long waiting periods
to get an AAC evaluation. In some settings, such as
rural areas, there was a paucity of speech language
pathologists. One mother revealed that her son
waited 3 years to get an SGD and that was only after
her state senator intervened.

Another societal factor that served as a barrier to
the use of the devices was a negative reaction from
othersin the children’s environment in regard to the
devices. The participants indicated that others often
lacked understanding of the devices and showed
“ignorance” when encountering the children. One
mother stated,

We have a lot of moments in restaurants because there
are a lot of people around.

When people ask what game he is playing, I always
take the time to tell them “no, no, itisn’t a game, it’s his
voice.”

In some instances, others in the children’s families
had a lack of understanding about the devices. One
mother described how the child’s grandparents did
not help with the use of the device because they
were unsure of how it worked and did not appreci-
ate how much benefit the child received from using
the device. Another mother described how her
mother would get upset when the child would not
talk with her using the device, not realizing that it
might be because he had nothing to say.

A third societal factor that served as a barrier to
successful device use was a lack of financial support
to procure and maintain the devices. The devices are
costly, and often insurance companies do not pay for
them. One mother described the following:

... our insurance would not pay for any type of com-
munication device. It took eight denial letters until they
finally showed me the language that showed that they
do not pay for them. It made me really suspicious even
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now that they wrote that language to deny us what we
were asking for. Because if they actually had it, they
would have actually been able to give it to me after the
first denial when I asked them to send it to me. It took
over a year before they were able to get me the language
that said that they do not pay for these. Anyway, we got
a device, we used it in the elementary school for only a
couple of months. We had to buy the device ourselves
and so that took a little bit longer with all the denial
letters and everything.

Facilitators

The participants also discussed a number of factors
that enabled the successful and sustained use of
the SGDs. As with the barriers, some of these facili-
tators were related to positive characteristics of the
devices, whereas others were related to societal
factors that enhanced device use.

Device facilitators. Characteristics of the devices
that the participants experienced as helpful facili-
tated device use. These characteristics included
acceptable voice quality and user-friendly designs.

A few of the participants noted that some devices
provided voices that were appropriate for a child.
One parent stated that “a change in the quality of
voices turned out to be a key concept in my daughter
accepting the device.” Some parents commented
that companies were now adding voice options con-
sistent with the children’s ages. Others noted that
improvements in the voice volume and tenor
allowed children to be heard more clearly and dis-
tinctly, even when the children and communication
partners were in separate rooms.

Some participants indicated that some devices had
been made more convenient and were easier to
program. They described their children’s devices
as “versatile” and “customizable.” Children were
pleased with devices that allowed them access to the
Internet, and parents appreciated devices that had
sufficient ports to access other needed devices and
accessories. One mother explained, “The device is
easily programmed on the fly and is very versatile
when on school field trips or at his older brother’s
baseball games.” The parents of children who had
used a digital device, such as the iPhone or iPad,
described how much smaller and user-friendly the
devices were and how much quicker their children
adapted to device use.

Societal facilitators. In addition to suitable device

characteristics, the participants identified some soci-
etal factors that served as facilitators to device use.
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These factors included support from professional
providers, acknowledgment of others, and ease of
financial services.

A few of the parents felt that they received consid-
erable support from the educators and healthcare
professionals. These participants described their
interactions with educational professionals as open,
helpful, and supportive. One parent described how
her child’s school system moved from using a picture
exchange system (PECS) to using SGDs for those
children who needed them. She also described how
helptul the school district had been in procuring the
device for her son and allowing him to have access to
the SGD outside of school hours. Some participants
also described therapists who were helpful and sup-
portive. One mother described the relietf she felt
once she finally felt supported by someone who was
experienced with the device:

So we are in the therapy room and we are looking at
something that she wanted my son to do, and I reached
in to do something and said something to my son, and
she very gently reached over and touched me on the
shoulder, looked me in the eye and said, “I'm the thera-
pist.” And that’s when it hit me, you know. I really did
have someone who knew more than me.

A few participants stressed that early intervention
services that introduced the child to the SGD while
still in their formative language years facilitated
device use. Early intervention services included
multimodal therapies to teach a combination of ges-
tures, sign language, and device usage. Participants
believed that the families whose children began
using the device during crucial language develop-
ment times were more motivated to use the device
than children who were not able to access a device
until they were in school. A number of parents com-
mented that they appreciated having a say on the
appropriateness of certain devices, especially being
allowed to “test drive the device” during the evalua-
tions conducted in the early intervention programs.

The use of the devices was also facilitated when
others in the children’s environment acknowledged
them when they were using the device. One
mother described a time when her child received
acknowledgment:

.. .. He put in independently at the restaurant “I want
pancakes,” and she [the waitress] asked him what to
drink, and he said “I want lemonade.” T looked at my
husband because that - for that moment in time - the
visual contact was with our son. There was no looking at
my husband and 1. For, in that moment, the waitress
had contacted with my son, a 7-year-old, and she lis-
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tened, and smiled, and said “thank you.” I get emotional
just thinking about it.

Participants also felt that device use was enhanced
when others in the children’s social worlds spoke
with them using developmentally appropriate lan-
guage instead of “baby talk,” and when their chil-
dren used their SGD to engage with other children.
One mother described how her daughter's SGD
allowed her to play with another child at a museum,
noting that the children played just as they would if
her daughter could speak.

Although finances and insurance issues were
described as problematic by most of the participants,
one stated that she wanted to participate in the study
because she was grateful that her family had no
trouble with financing or procuring the device. She
said, “We have private insurance and public assis-
tance. It was private insurance that covered it, and
covered everything, every accessory that we asked
for.” Her daughter received her device in a matter of
weeks compared with months and years described
by other participants.

DISCUSSION

This study identified a number of barriers and facili-
tators to successful and sustained SGD use by chil-
dren with CCDs. In several instances, the facilitators
that were identified were the converse of the barri-
ers identified. The voices produced by the devices,
for example, were barriers if voice quality or tone
was unacceptable to the family, whereas the voices
were facilitators if the family considered them an
adequate substitute for the children’s voices. Simi-
larly, reactions of others that were dismissive of the
children’s communication with the devices deterred
acceptance, whereas reactions of others that were
supportive of the children’s communication bol-
stered acceptance. Overall, however, the partici-
pants were more likely to discuss barriers than
facilitators and were vocal about their negative
experiences acclimating to the devices.

The findings of this study are similar to those of
prior studies on AAC devices. Our findings, for
example, resonate with the work of Baxter and
colleagues (2012), who conducted a synthesis of
current AAC literature, and reported that devices
were often difficult to use, were unreliable, had poor
voice quality, and required much technical support.
They also found that negative family attitudes
regarding the devices, a lack of properly trained pro-
fessionals, and limited family/child involvement in
the decision-making process often hindered high-
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tech device use. Similarly, our findings support the
work of Bailey and colleagues, who studied both
professionals” and family members” perceptions of
AAC device use, and found that limited portability,
dependability, and durability of the devices; lack of
training for families and professionals on device use;
and inconsistency in parent and professional goals
for device use were barriers to device acclimation
(ATLC, 2012; Bailey, Parette, Stoner, Angell, &
Carroll, 2006; Bailey, Stoner, Parette, & Angell,
2006). Our work extends these findings by provid-
ing in-depth descriptions and real-world examples
of how some of these factors influence the families’
experiences, and by revealing some factors related to
device use that have not been explored in-depth,
including negative and positive reactions by others
in the children’s environment.

Several limitations influenced the interpretation
of the findings. The participants were all mothers of
children who have used an SGD. While the percep-
tions of mothers, who are often the primary caretak-
ers of the children using the devices, are important,
the findings do not include the perspectives of other
family members, especially fathers and siblings, the
children using the devices, and other important
individuals (e.g., professionals). These individuals
may well identify different barriers and facilitators.
In addition, data were collected in one or two inter-
views, not allowing capture of how the participants’
views on device use might change over time. Also,
the interview included general questions about the
families” experiences with device usage rather than
directed questions about barriers and facilitators.
Such questions might have elicited more specific
information about these factors. Future studies on
barriers and facilitators to the sustained use of SDG
should, therefore, include longitudinal designs,
samples that include multiple family members and
stakeholders (e.g., educational and healthcare pro-
fessionals), and an enhanced interview guide.

How might this information affect
nursing practice?

Nurses interact with children who use SGDs and
their families in a variety of healthcare settings and
are well positioned to explore factors that facilitate
and hinder the successful and sustained use of the
devices. The findings of this study indicate that
nurses need to be knowledgeable about the
devices, aware of services needed to procure and
finance the devices, and willing to address ways in
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which identified barriers can be overcome. The
findings suggest that nurses should be especially
vigilant to acknowledge children who use the
devices and sensitive to the parents’ everyday frus-
trations related to procuring, programming, and
facilitating device use.

Nurses can use the list of barriers and facilitators
provided here as a springboard to discuss the fami-
lies” experiences with device use. For example,
given that voice quality is a major concern, nurses
can ask how the voice on the device is experienced
by the child and the family, and explore options if
voice quality is perceived as problematic. Similarly,
if families are considering procuring a device, the
device characteristics identified as important in this
study can be shared with them, and nurses can
explore how those characteristics relate to the
families” individual needs and preferences. Nurses
might also explore those aspects of the families’
social environment that encourage or discourage
device use and assist the family in considering ways
to obtain increased social, professional, or financial
support related to the SGD. Nurses who are knowl-
edgeable about the devices can provide education
to other professionals who interact with the chil-
dren. School nurses, for example, would be well
situated to provide education and support to teach-
ers who work with children using the devices in
the classroom.
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3. QUADROS DE COMUNICACAO ELABORADOS

Os quadros de comunicacao elaborados inserem-se nos recursos a simbolos
pictograficos para comunicacdo, tendo sido utilizadas imagens disponiveis no
software Boardmaker, selecionando diferentes temas de comunicacdo com 0s quais
os profissionais de saude se podem deparar ao cuidar da crianca com limitacdes de
comunicacdo. Por baixo de cada imagem encontra-se escrito o significado do
desenho e em todos os quadros elaborados em redor estd o abecedéario e a
numeracao para que se torne também mais uma alternativa de comunicagédo, por
exemplo apontando cada letra e formando palavras. Em todos encontram-se as
expressodes “sim” e “ndo” para que se valide com a crianga se esta ou nao correto o
que entendemos da sua comunicagdo ou para recurso como resposta a perguntas

simples, como por exemplo “queres mudar de posi¢cao?”.
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