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RESUMO 

 

A esperan•a de vida das crian•as com condi•‹o cr—nica aumentou devido ˆ 

evolu•‹o da biotecnologia , permitindo que esta suplementasse e/ou 

complementasse fun•›es perdidas ou diminu’das. Simultaneamente, a fam’lia 

destas crian•as Ž agora respons‡vel pela maioria dos cuidados necess‡rios, 

reconhecidos como especiais e/ou complexos. Como resultado a enfermagem de 

saœde infantil e pedi‡trica enfrenta uma sŽrie de desafios que exigem a capacita•‹o 

dos pais para a execu•‹o de tŽcnicas e procedimentos que no passado eram 

dom’nio exclusivo dos profissionais de saœde. Consequentemente, as dificuldades 

da fam’lia na apropria•‹o e execu•‹o de procedimentos tŽcnicos realizados aos 

seus filhos, emergiram como uma problem‡tica de enfermagem em redor do qual 

este relat—rio foi desenvolvido. A sua tem‡tica incide nos cuidados centrados na 

fam’lia da crian•a com condi•‹o c r—nica dependente de tecnologia na transi•‹o para 

a alta, e tem como objeto de estudo  as interven•›e s de enfermagem promotoras 

da capacita•‹o da fam’lia na realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma 

aut—noma. 

O percurso formativo que enforma este relat—rio foi operacionalizado em 

diferentes contextos hospitalares e da comunidade integrando o paradigma da 

transforma•‹o da enfermagem nas pr‡ticas de cuidados. Na sua consecu•‹o , a 

filosofia de cuidados seguida Ž a dos cuidados centrados na fam’lia, com •nfase na 

parceria de cuidados como seu atributo central e indissoci‡vel dum cuidar em 

enfermagem pedi‡trica. Os referenciais te—ricos que sustentaram este percurso 

foram o modelo parceria de cuidados desenvolvido por Anne Casey e a teoria das 

transi•›es de Afaf  Meleis. Para cada contexto de est‡gio foram mobilizados 

conhecimentos previamente adquiridos; uma din‰mica de a•‹o-reflex‹o -a•‹o foi  

transversal ˆs atividad es desenvolvidas proporcionando uma an‡lise cr’tico-reflexiva 

da pr‡tica e contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados ˆ  crian•a com 

condi•‹o cr—nica e sua fam’lia e para o desenvolvimento da disciplina de 

Enfermagem. 

 

 

Palavras-chave: Enfermagem Pedi‡trica, Capacita•‹o parental , Doen•a cr—nica, 

Tecnologia, Alta Hospitalar 
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ABSTRACT  

 

The life expectancy of children with chronic conditions has been increasing 

due to the evolution of biotechnology allowing it to supplement and / or complement 

lost or diminished functions. At the same time, these children's families are now 

responsible for most of the necessary care recognized as special and / or complex. 

As a result, child and paediatric health nursing faces a series of challenges that 

require the training of parents to perform techniques and procedures that in the past 

were the exclusive domain of health professionals. Consequently, family's difficulties 

in appropriating and executing technical procedures on their children emerged as a 

nursing problem around which this report evolved. Its theme focuses on family care-

centred of the child with a chronic condition dependent on technology in the transition 

to discharge, and its object of study is the training of the family to carry out technical 

procedures autonomously. 

The formative path was operationalized in different hospital and community 

settings, integrating the paradigm of the transformation in the nursing praxis. Family 

centred care was the philosophy of care followed, with emphasis on care partnership 

as central and inextricable attribute of paediatric nursing. The theoretical references 

that supported this pathway were the partnership model of nursing care developed by 

Anne Casey and the transitions theory by Afaf Meleis. In each placement previously 

acquired knowledge was mobilized; a dynamic of action-reflection-action was 

transversal to the activities developed providing a critical and reflective analysis of 

the practice and contributing to the improvement of the care provided to children with 

chronic conditions and their families, and also to the development of the nursing 

discipline. 

 

 

 

 

 

Keywords: Pediatric Nursing, Parental training, Chronic Disease, Technology, Patient 

Discharge 
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INTRODU‚ÌO  

 

O relat—rio que se apresenta surge no ‰mbito da Unidade Curricular de 

Est‡gio com Relat—rio do 10.¼ Curso de Mestrado em Enfermagem na çrea de 

Especializa•‹o em Enfermage m de Saœde Infantil e Pediatria e descreve o percurso 

formativo desenvolvido ao longo de dezoito semanas de est‡gio em diferentes 

contextos de saœde, numerosas interven•›es no ‰mbito da saœde e uma mir’ade de 

situa•›es mais o u menos complexas que contribu’ram para o desenvolvimento do 

pensamento cr’tico e, simultaneamente, para a aquisi•‹o e desenvolvimento de 

compet•ncias  preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros. A identifica•‹o de uma 

problem‡tica de enfermagem Ž o ponto de partida para a elabora•‹o deste relat—rio: 

as viv•ncias e dificuldades dos pais da crian•a com condi•‹o cr—nica dependente de 

tecnologia na transi•‹o para a alta que fizeram emergir interven•›es de enfermagem 

promotoras da capacita•‹o da fam’lia  na realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de 

forma aut—noma, na procura cont’nua pela melhoria da qualidade dos cuidados. 

O sŽculo XX foi palco de not‡veis progressos mŽdicos e tecnol—gicos que 

alteraram o curso expect‡vel da pessoa com doen•a cr—nica. O desenvolvimento da 

quimioterapia ap—s a primeira guerra mundial para o tratamento do cancro, o uso da 

imunoterapia num nœmero crescente de patologias, a aplica•‹o com sucesso da 

hemodi‡lise nos anos 60 em pessoas com insufici•ncia renal cr—nica, a descoberta 

dos antirretrovirais para o controlo do v’rus da imunodefici•ncia humana (VIH) e os 

avan•os significativos nas modalidades de ventila•‹o artificial s‹o apenas alguns 

dos exemplos que marcaram esse sŽculo, contribuindo para o aumento da 

esperan•a mŽdia de vida das crian•as afetadas . Esta transforma•‹o do percurso de 

doen•a tem consequ•ncias multidimensionais para as crian•as envolvidas e sua 

fam’lia, mas tambŽm para o sistema de saœde do pa’s com repercuss›es  diretas e 

indiretas nos custos. Em Portugal, de acordo com dados referentes a 2011 �± 2015, 

os internamentos das crian•as com doen•as cr—nicas t•m aumentado, sendo cada 

vez mais prolongados, onerosos e com uma mortalidade 40 vezes superior quando 

comparados com os epis—dios de internamento de crian•as sem doen•a cr—nica 

(Lacerda, Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019). Segundo dados do mesmo artigo, as 

crian•as com condi•‹o cr—nica dependente de tecnologia incorrem em despesas 3,5 

vezes superior ˆs crian•as na s mesmas condi•›es, mas sem depend•ncia 

tecnol—gica.  
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Considerando o exposto se deduz que a depend•ncia da tecnologia Ž uma 

condi•‹o que se repercute de modo marcante nos envolvidos, tanto a n’vel 

individual, como familiar e social. Desde que a tecnologia envolvida assim o 

possibilite, as crian•as vivem mais anos e na maioria das vezes atingem a idade 

adulta; simultaneamente, o impacto psicol—gico na fam’lia aumenta pela cria•‹o de 

uma nova identidade: a de cuidadores informais respons‡veis pela maioria dos 

cuidados necess‡rios, cuidados esses reconhecidos como especiais e/ou complexos 

e com inerentes dificuldades experienciadas pela fam’lia. Como resultado a 

enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica enfrenta atualmente uma sŽrie de 

desafios com a necessidade de intervir junto da fam’lia, promovendo a sua 

capacita•‹o para a execu•‹o de tŽcnicas e procedimentos que no passado eram 

dom’nio exclusivo dos profissionais de saœde.  

  No decurso da minha vida profissional fui frequentemente testemunha em 

como esta problem‡tica pode ter mœltiplas ramifica•›es e solu•›es complexas. A 

minha pr‡tica desenvolveu-se da/na presta•‹o de cuidados diretos ˆ crian•a com 

doen•a cr—nica (na ‡rea de oncologia pedi‡trica) e esse percurso transformou-me, 

de acordo com o processo de aquisi•‹o de compet•ncias de Benner (2001), sen‹o 

numa perita, pelo menos numa enfermeira proficiente especializada nesta ‡rea. 

Profissionalmente, a minha pr‡tica alicer•a -se no paradigma 

interpretativo/construtivista numa tentativa de compreender o significado que cada 

indiv’duo (crian•a, jovem, adulto ou idoso ) atribui ˆs suas a•›es e o modo œnico e 

subjetivo como cada um interpreta os eventos da sua vida (Weaver & Olson, 2006; 

Watson, 2012). A intersubjetividade ocupou sempre um espa•o pr—prio e importante 

na minha pr‡tica, norteando as minhas reflex›es e a•›es, mas nos œltimos  anos fui 

sendo influenciada pelo contexto cultural onde atualmente desempenho fun•›es. 

Numa realidade em que o modelo biomŽdico [ainda] impera e onde os cuidados 

assentam numa rotina prescrita de acordo com policies e guidelines, no processo de 

doen•a e nos cuidados f’sicos (Pearson, Vaughan & FitzGerald, 2005), deparo -me 

diariamente com uma realidade que privilegia dados objetivos e quantific‡veis em 

detrimento do que Ž subjetivo e que distingue a singularidade de cada pessoa. 

Considero, por isso, que a minha praxis cl’nica se baseia numa pluralidade 

paradigm‡tica que inclui n‹o s— o paradigma construtivista, mas tambŽm o 

positivista que postula que a objetividade aumenta a credibilidade (Weaver & Olson, 

2006), uma vis‹o e postura que encontram resson‰ncia no paradigma da 

transforma•‹o da enfermagem (KŽrouac , Pepin, Ducharme & Duquette, 1994). 
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  Assumo como argumento incontorn‡vel que, do mesmo modo que Ž imposs’vel 

curar uma condi•‹o cr—nica, assim Ž imposs’vel prevenir ou solucionar todos 

problemas sociais e psicol—gicos decorrentes dessa mesma condi•‹o (Bluebond-

Langner, 1996), mas existe uma obriga•‹ o deontol—gica, Žtica e moral de auxiliar a 

fam’lia da crian•a com condi•‹o cr—nica a desenvolver estratŽgias de coping na 

gest‹o da doen•a e suas sequelas e na promo•‹o do desenvolvimento da crian•a . 

Solucionar as disparidades no contexto da saœde est‡ para alŽm dos objetivos deste 

percurso formativo e das capacidades da sua autora, a sua finalidade Ž a de assistir 

�³������������a crian•a/jovem com a fam’lia, na maximiza•‹o da sua saœde �´����compet•ncia E1 

do regulamento de compet•ncias espec’ficas do enfermeiro esp ecialista em 

enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica - Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de 

julho, p.19192), nas �³������������ �V�L�W�X�D�o�}�H�V�� �G�H�� �H�V�S�H�F�L�D�O�� �F�R�P�S�O�H�[�L�G�D�G�H�³ (compet•ncia E 2 do 

mesmo regulamento, p.19192) e visando responder �³������������ �j�V�� �Q�H�F�H�V�V�L�G�D�G�H�V�� �G�R�� �F�L�F�O�R��

de vida e de desenvolvimento da crian•a e do jovem. �´�� ��compet•ncia E3, p.19192), 

enfatizando a implementa•‹o e gest‹o, em parceria [com a crian•a/jovem e fam’ lia], 

de um plano de saœde que se revela essencial para que crian•a e fam’lia tenham 

alta do meio hospitalar, numa transi•‹o eficiente para os envolvidos, na promo•‹o 

da independ•ncia e autonomia da d’ade crian•a/jovem e fam’lia.  

Segundo o Regulamento dos Padr›es de Qualidade dos Cuidados de 

Enfermagem Especializados em Enfermagem da Crian•a e do Jovem 

(RPQCEEECJ, regulamento n.¼ 351/2015, de 22 de junho), o enfermeiro especialista  

presta cuidados de n’vel avan•ado com seguran•a e compet•ncia (...) numa perspetiva de 

promo•‹o da saœde, preven•‹o da doen•a, tratamento e recupera•‹o, que respeite os 

princ’pios de proximidade, parceria, capacita•‹o, direitos humanos e da crian•a, numa 

abordagem hol’stica, Žtica e culturalmente sens’vel (p. 16661). 

Dimanando desta defini•‹o se definiram os diferentes contextos de est‡gio, em 

linha com o indicado pela Ordem dos Enfermeiros e abrangendo pr‡ticas de 

cuidados de enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica nos contextos de medicina, 

urg•ncia, neonatologia, centro de saœde e centro de desenvolvimento infantil das 

quais resultou a reda•‹o deste relat—rio. Este relat—rio documenta a an‡lise 

descritiva e reflexiva das atividades desenvolvidas ao longo do est‡gio, atividades 

essas planeadas e executadas para dar resposta aos objetivos definidos e 

previamente documentados no projeto de est‡gio. O est‡gio possibilitou a aquisi•‹o 

das compet•ncias especificas de enfermeiro especialista em saœde infantil e 

pedi‡trica (EESIP) como preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros, tendo como 
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finalidade a obten•‹o do t’ tulo de enfermeiro especialista na ‡rea de especializa•‹o 

referida e o grau de mestre em enfermagem.  

O presente relat—rio segue uma estrutura em cap’tulos, iniciando-se com a 

introdu•‹o,  ˆ qual se segue o enquadramento te—rico e cient’fico que o sustenta, a 

metodologia a que se obedeceu, e prosseguindo para a descri•‹o das atividades e 

do modo como contribu’ram para a aquisi•‹o e desenvolvimento das comp et•ncias . 

Seguem-se as considera•›es  finais, com ressalva para os projetos futuros, e os 

ap•ndices que se consideraram essenciais para melhor compreens‹o do percurso 

percorrido. A reda•‹o deste documento cumpre as normas jur’dicas comunit‡rias e 

nacionais no ‰mbito da prote•‹o de dados, da privacidade e da seguran•a da 

informa•‹o, como preconizadas no Regulamento Geral de Prote•‹o de Dados  

(GDPR), (EU) 2016/279, pelo que foram eliminados do corpo do documento, e de 

todos os anexos e ap•ndices, os nomes das institui•›es  onde decorreu o est‡gio 

assim como a identifica•‹o das enfermeiras orientadoras de cada contexto. Os 

nomes das crian•as r eferidos ao longo deste relat—rio s‹o fict’cios, mas as suas 

hist—rias pessoais espelham realidades œnicas, singulares e ver’dicas encontradas 

ao longo das dezoito semanas que durou o est‡gio. 
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I - ENQUADRAMENTO TEîRICO -CIENTêFICO 

 

  O enquadramento te—rico e de evid•ncia cient’fica  que seguidamente se 

explana, fornece a sustenta•‹o deste relat—rio e contextualiza a problem‡tica 

identificada. A clarifica•‹o de conceitos Ž uma etapa fundamental, exigindo-se 

precis‹ o na sua defini•‹o (Bell, 1993), pelo que se inicia este cap’tulo pela 

identifica•‹o dos conceitos paradigm‡ticos de enfermagem �± pessoa, saœde, 

ambiente, cuidados de enfermagem. Estes conceitos emergem dos referenciais 

te—ricos que sustentaram a minha praxis ao longo do est‡gio: o modelo parceria de 

cuidados desenvolvido por Anne Casey e a teoria das transi•›es de Afaf Meleis.  

  A d’ade crian•a/jovem e fam’lia representa o conceito paradigm‡tico de 

pessoa , com a crian•a [com condi•‹o cr—nica] a ser pedra basilar de todo o 

percurso percorrido. Internacionalmente, crian•a Ž conceptualizada como �³�������������W�R�G�R���R��

�V�H�U�� �K�X�P�D�Q�R�� �P�H�Q�R�U�� �G�H�� ������ �D�Q�R�V�� �����������´ (art.¼ 1, UNICEF, 2004, p.6), idade que, em 

Portugal, se prolonga atŽ aos 21 na presen•a de condi•‹o cr—nica (Regulamento n.¼ 

351/2015, de 22 de Junho), pelo que men•›es a crian•a toma esta defini•‹o como 

perten•a. O uso do termo crian•a engloba recŽm-nascido, bebŽs, crian•a e jovem, a 

n‹o ser que especificamente enunciado. O conceito de saœde Ž multidimensional e 

complexo, tal como o s‹o as experi•ncias tran sacionais vivenciadas pela d’ade 

crian•a/jovem e fam’lia; ambos os conceitos s‹o um processo din‰mico, cont’nuo e 

vari‡vel no tempo (regulamento n.¼ 351/2015, de 22 de Junho; Im, 2014), exigindo 

estratŽgias de adapta•‹o ˆs experi•ncias transacionais que po dem ser mœltiplas e 

sobreporem-se num continuum temporal.  

  Nesta era de inova•›es tecnol—gicas a transi•‹o dos cui dados hospitalares 

para o domic’lio Ž ainda muito fragmentada, complexa e morosa, a culpa imputada ˆ 

falta de recursos humanos e f’sicos e ˆ deficiente articula•‹o com os recursos 

existentes na comunidade (Sobotka, Agrawal & Msall, 2017). As altera•›es das 

condi•›es ambientais  s‹o caracter’ sticas das transi•›es organizacionais nas quais 

h‡ pouco controlo expondo a fam’lia a uma recupera•‹o problem‡tica ou 

prolongada, ou coping tardio ou n‹o saud‡vel (Im, 2014).  

  Para o enfermeiro especialista de saœde infantil e pedi‡trica, os cuidados de  

enfermagem  traduzem-se, de acordo com o modelo parceria de cuidados 

desenvolvido por Casey (1993), pelas interven•›es de enfermagem inerentes ˆ 

promo•‹o, manuten•‹o e restaura•‹o do bem -estar da crian•a. A rela•‹o de 

parceria no exerc’cio profissional da enfermagem pedi‡trica, revela-se fulcral para 



!

#' !

um cuidado centrado na fam’lia, desenvolvendo-se �³�������������Q�D�V���L�Q�W�H�U�D�o�}�H�V���H���S�U�R�F�H�V�V�R�V��

�F�R�P�X�Q�L�F�D�F�L�R�Q�D�L�V���T�X�H���O�K�H���H�V�W�m�R���V�X�E�M�D�F�H�Q�W�H�V�������������´��(RPQCEEECJ, 2015).  

  Alus›es a doen•a cr—nica, doen•a n‹o transmiss’vel e condi•‹o cr—nica 

repetem-se na literatura sugerindo uma intermutabilidade de conceitos que importa 

clarificar na escolha de um conceito (condi•‹o cr—nica) em detrimento de outros. Por 

esse motivo se considerou pertinente abordar este conceito. 

 

1.1 A crian•a c om condi•‹o cr—nica dependente de tecnologia  

 O diagn—stico de uma doen•a cr—nica n‹o obedece a uma œnica e clara 

explica•‹o sobre uma patologia de limites definidos, com etiologia concreta e 

evolu•‹o predeterminada. N‹o existem culpados a apontar, raciona liza•›es acerca 

do porqu•, ou sequer cura poss’vel; comum a todas as justifica•›es poss’veis e 

plaus’veis Ž o facto de ser �³�������������X�P���D�F�R�Q�W�H�F�L�P�H�Q�W�R���G�H���Y�L�G�D���V�W�U�H�V�V�D�Q�W�H���R�X���S�H�U�W�X�U�E�D�G�R�U����

que vai interagir com toda uma pluralidade de outras ocorr•ncias e condi•›es de 

�G�H�V�H�Q�Y�R�O�Y�L�P�H�Q�W�R���´ (Barros, 2003, p. 139). A doen•a cr—nica na crian•a Ž uma 

condi•‹o de vida para a vida, no sentido em que faz parte da sua identidade desde o 

diagn—stico e jamais deixar‡ de existir. ƒ uma condi•‹o irrevers’vel, incur‡vel, de  

evolu•‹o prolongada, geralmente de progress‹o lenta, e que resulta da combina•‹o 

de fatores genŽticos, fisiol—gicos, ambientais e comportamentais (Barros, 2003; 

WHO, 20191). Pode resultar de uma doen•a cr—nica per se, de uma incapacidade 

e/ou de uma defici•ncia f’sica ou mental, o fio condutor dos termos a ser a 

necessidade de cuidados especiais e/ou complexos, que, para este projeto, se 

traduzem pela depend•ncia de equipamentos tŽcnicos/mec‰nicos com necessidade 

de cuidados de enfermagem (prestados por enfermeiros, ou pelos pais ap—s 

capacita•‹o). Estes equipamentos podem incluir ventila•‹o mec‰nica, presen•a de 

traqueostomia, suporte respirat—rio e/ou nutricional (necessidade de oxigŽnio 

suplementar ou alimenta•‹o por gastrostomia/sonda nasog‡strica ou PE G2), 

administra•‹o de medica•‹o ou nutri•‹o intravenosa (por catŽter venoso central) e 

di‡lise peritoneal ou hemodi‡lise (Glendinning, Kirk, Guiffrida & Lawton, 2001; Toly, 

Carl & Musil, 2012 

 A transi•‹o para a viv•ncia parental de uma condi•‹o cr—nica Ž um processo 

que se inicia quando os pais se consciencializam das altera•›es que a doen•a 

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
1 Para a Organiza•‹o Mundial de Saœde (OMS) doen•a cr—nica e doen•a n‹o transmiss’vel 
(noncommunicable, no original) s‹o conceitos intermut‡veis  
2 PEG: Percutaneous Endoscopic Gastrostomy 
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provocou na crian•a/jovem atŽ ˆ absor•‹o das limita•›es impostas na crian•a e na 

fam’lia (Knaff & Santacroce, 2010). Sem o seu envolvimento os cuidados prestados 

seriam ineficazes, morosos e potencialmente prejudiciais para a crian•a, e 

consequentemente para a din‰mica familiar. 

 

1.2 A v iv• ncia parental  da condi•‹o cr—nica   

O nascimento de uma crian•a com necessidade de cuidados especiais, ou o 

diagn—stico de uma condi•‹o cr—nica numa fase mais tardia, marca uma etapa 

cr’tica que se caracteriza por rotinas diferentes, aquisi•‹o de novas compet•ncias e 

altera•‹o de es tilos de vida que n‹o se confina m a um determinado e r’gido per’odo 

de tempo, mas que se desenrolam ao longo de um continuum temporal enquanto a 

crian•a cresce e se desenvolve. A condi•‹o cr—nica pode ser implac‡vel em termos 

de perman•ncia (condi•‹o para a vida),  preenchendo a vida da crian•a , com as 

respetivas necessidades a dominar a vida da fam’lia. As repercuss›es na vida dos 

pais s‹o mœltiplas e de alcance multidimensional: f’sicos, temporais, emocionais, 

financeiros, sociais e atŽ log’sticos quando a condi•‹o implica ajustamentos das 

infraestruturas (casa, carro, escola).  

ƒ imposs’vel isolar as dificuldades experienciadas pelos pais pois todas se 

articulam em sucess‹o: exig•ncias de natureza temporal, como vigil‰ncia constante 

no seu papel dual de pais e cuidadores, podem impactar no repouso originando 

situa•›es de cansa•o e priva•‹o de sono . As horas necess‡rias para cuidar da 

crian•a podem interferir na situa•‹o laboral com aumento da precariedade, regime 

de trabalho parcial ou mesmo desemprego, o que ocasiona menor rendimento 

familiar (Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018) com as preocupa•›es que lhe 

est‹o inerentes. As suas casas adquirem um ambiente medicalizado pela presen•a 

de equipamento como ventiladores, aspirador de secre•›es, m‡quinas de 

alimenta•‹o  ou cadeiras de rodas que ocupam consider‡vel espa•o ; as visitas dos 

profissionais de saœde podem ser frequentes com consequente diminui•‹o da 

privacidade familiar, adapta•›es estruturais podem ser necess‡rias, como altera•‹o 

da casa de banho ou a constru•‹o de elevadores que possibilitem, ou facilitem, a 

mobilidade da crian•a dentro de casa e, consequentemente, as despesas aumentam 

(numa fam’lia potencialmente afetada pelo desemprego de um dos pais) sejam pelas 

altera•›es arquitet—nicas efetuadas, seja pelo aumento dos gastos em ternos de 

eletricidade, ‡gua e g‡s que a tecnologia requer. 
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O isolamento social Ž uma realidade quase inescap‡vel pelas 

responsabilidades subjacentes ao cuidar de uma crian•a tecnologicamente 

dependente. Oportunidades de participar em fun•›es sociais s‹o reduzidas pela 

dificuldade em substituir os pais nas suas fun•›es de cuidadores, pois outros 

membros da fam’lia ou mesmo amigos, t•m de ser previamente treinados nos 

procedimentos necess‡rios, o que raramente acontece (Kirk & Glendinning, 2003). 

A dimens‹o emocional surge inerente a todas as dificuldades enfrentadas 

pelos pais. Ser pai/m‹e de uma crian•a com condi•‹o cr—nica Ž uma e xperi•ncia 

complexa, com a ansiedade, stress e exaust‹o a serem alguns dos sentimentos 

verbalizados (Kirk & Glendinning, 2005). Para alŽm de gerir os aspetos da doen•a 

existe toda uma din‰mica familiar a que t•m de estar atentos: o impacto nos irm‹os 

e na rela•‹o do casal , as rea•›es de outras crian•as e da comunidade 

(potencialmente agravadas por sentimentos de embara•o ou vergonha aquando da 

necessidade de, em pœblico, ter de alimentar a crian•a atravŽs de dispositivos, ou 

aspirar secre•›es), as dificuldades relacionadas com a vida di‡ria (preocupa•›es d e 

origem financeira, desloca•›es, equipamento e vestu‡rio adequados ˆ crian•a e ˆ 

sua condi•‹o, preocupa•›es acerca do futuro, outras [futuras] crian•as, escola e 

potencialmente cuidados paliativos (McElfresh & Merck, 2015; Kirk & Glendinning, 

2005). 

A par destas preocupa•›es constantes existe subjacente o sentimento de 

perda da crian•a que se antecipou perfeita e saud‡vel, e a constante adapta•‹o a 

alguŽm diferente que, frequentemente, depende de outros para a satisfa•‹o das 

suas necessidades b‡sicas de vida e que exige cuidados especiais e muitas vezes 

complexos. Faz-se o luto da previsibilidade, perdida que est‡ num percurso de 

doen•a sem regras nem certezas e adquirem -se compet•ncias que permitam aos 

pais ser o que os seus filhos precisam que sejam: advogados, por vezes agressivos 

na sua defesa e peritos da sua condi•‹o (Singh, 2019).  Na aus•ncia de outras 

alternativas vi‡veis, os pais optam por se apropriarem dos conhecimentos e das 

tŽcnicas previamente exclusivas dos enfermeiros para que consigam adquirir alguma 

normalidade nas suas vidas, e esse desejo tem de estar na vanguarda das 

interven•›es de enfermagem. I neg‡veis que sejam as dificuldades vivenciadas pelos 

pais que cuidam de uma crian•a com condi•‹o cr—nica dependente de tecnologia, 

h‡ refer•ncia a um esfor•o conscientemente exercido por estes em n‹o permitirem 

que as suas vidas sejam dominadas pelas exig•ncias da tecnologia, integrando esse 

aspeto da vida dos seus filhos nas suas pr—prias vidas (Kirk & Glendinning, 2005; 
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Singh, 2019). Como tal, compreender como essa integra•‹o se processa, e o que 

pode contribuir para o seu sucesso, reveste-se de uma relev‰ncia que se torna 

pertinente aprofundar e compreender. Os dois referenciais te—ricos abordados de 

seguida sustentaram n‹o apenas est e relat—rio, mas tambŽm a minha pr‡tica 

profissional em contexto de est‡gio, contribuindo para um melhor entendimento 

sobre o processo de adapta•‹o ˆ doen•a que os pais percorrem, na procura de uma 

normalidade que muitas vezes se lhes elude. 

 

1.2.1 A rela• ‹o de  parceria de cuidados no exerc’cio da enfermagem 

[pedi‡trica]  

O modelo de cuidados centrados na fam’lia revela-se intr’nseco aos cuidados de 

enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica, e reconhece a fam’lia como parte 

integrante na vida da crian•a (Hoc kenberry, 2015). Central para esta filosofia de 

cuidados Ž o modelo de parceria [com os pais] desenvolvido por Anne Casey no final 

da dŽcada de 80 que se pode esquematizar do seguinte modo: 
 

Figura 1: O modelo da parceria de cuidados e o processo de enfermagem 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Casey, A. (1993). Development and use of the partnership model of nursing care. 

In Glasper, E.A. & Tucker, A. (eds). Advances in child health nursing (pp. 183-193). 

London: Scutari Press. 
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As etapas do processo de enfermagem, tal como foram concebidas por Anne 

Casey, encontram paralelo nas compet•ncias especificas do enfermeiro especialista 

em enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de 

julho) em diversos aspetos a salientar de seguida. 

Na primeira etapa, assessment, que agrupa a colheita de dados e os 

diagn—sticos de enfermagem, colhem-se dados referentes ˆ crian•a, ˆ fam’lia como 

unidade e como cuidadora dessa crian•a e ˆs raz›es da admiss‹o que determinam 

diagn—sticos de enfermagem e influenciam as atividades aut—nomas e 

interdependentes da pr‡tica de enfermagem. Parte-se do pressuposto que os pais 

s‹o os melhores cuidadores das crian•as, saud‡veis ou doentes, e que o respeito 

pelo conhecimento que det•m, assim como pela s ua experi•ncia deve nortear a 

rela•‹o (Casey, 1995). O seu saber como pais de uma crian•a com condi•‹o cr—nica 

Ž valorizado, o que est‡ de acordo com a compet•ncia E1 �± Assiste a crian•a/jovem 

com a fam’lia, na maximiza•‹o da saœde, com •nfase na implement a•‹o de um 

plano de saœde em parceria (E1.1) e aos diagn—sticos de enfermagem (E1.2). Esta 

compet•ncia sincroniza -se com as etapas seguintes �± planeamento e 

implementa•‹o  �± em que se d‡ •nfase ˆ negocia•‹o com a fam’lia e ao 

estabelecimento de objetivos, assim como ao cumprimento do plano previamente 

definido e articula•‹o com outros profissionais , se necess‡rio. As interven•›es de 

enfermagem focam-se no apoio e no ensino de novas habilidades e compet•ncias, 

contribuindo para a adapta•‹o da crian•a e fam’li a ˆ condi•‹o cr— nica, tal como se 

constata na compet•ncia E2 �± Cuida da crian•a/jovem e fam’lia nas situa•›es de 

especial complexidade, onde se incluem as situa•›es de instabilidade  das fun•›es 

vitais (E2.1), a gest‹o da dor (E2.2), a resposta apropriada face a situa•›es mais 

raras com uma pr‡tica de enfermagem baseada na evid•ncia (E2.3) e a articula•‹o 

com outros profissionais ou com institui•›es de suporte (E2.5). Por œltimo, a etapa 

de avalia•‹o enfatiza novamente o papel dos pais como parceiros dos cuidados, 

numa permanente avalia•‹o da din‰mica familiar e dos resultados alcan•ados.  

A compet•ncia E3 �± Presta cuidados espec’ficos em resposta ˆs necessidades 

do ciclo de vida e de desenvolvimento da crian•a e do jovem , Ž transversal a todas 

as etapas com a comunica•‹o a ser predominante (E3.3), pois a comunica•‹o e a 

confian•a alicer•am a rela•‹o entre profissionais e pais  (McElsfresh & Merck, 2015). 

O desenvolvimento da parentalidade (E3.2) promove-se em todas as etapas e o 

modelo incorpora processos de crescimento, desenvolvimento e matura•‹o, assim 
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como estratŽgias para a maximiza•‹o do crescimento (Lee, 1998), revelando uma 

preocupa•‹o com a promo•‹o do crescimento e do desenvolvimento infantil (E3 .1).  

Pode-se assim concluir que o modelo de parceria de cuidados, tal como foi 

desenvolvido e como Ž transposto para a pr‡tica, assenta em quatro pilares: 

responsabilidade partilhada, autonomia e controlo parental, negocia•‹o e apoio ˆ 

fam’lia (Mikkelsen & Frederiksen, 2011), e embora tenha sido desenvolvido h‡ mais 

de trinta anos continua a deter consider‡vel import‰ncia na pr‡tica de enfermagem 

pedi‡trica e a ser imprescind’vel nos cuidados ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica.  

Com origem em contexto de hospitaliza•‹o, surgindo na altura cr’ticas quanto ˆ 

sua [n‹o] aplicabilidade em contexto comunit‡rio, cuidados intensivos ou situa•›es 

de fim de vida (Lee, 1998), atualmente observa-se a integra•‹o deste modelo numa 

pr‡tica de enfermagem que se enseja ser cada vez mais baseada na evid•ncia , 

sendo considerado pela Ordem dos Enfermeiros (OE, 2011) como um modelo 

orientador de boas pr‡ticas, que inclui os cuidados no domic’lio na sequ•ncia duma 

alta hospitalar.  

A capacita•‹o dos  pais para a aquisi•‹o das compet•ncias necess‡rias para a 

transi•‹o para a alta revela -se primordial na promo•‹o da independ•ncia e do 

desenvolvimento da crian•a/jovem, com as interven•›es de enfermagem a 

considerarem tanto os fatores protetores como stressores (RPQCEEECJ, 2015). 

Essa capacita•‹o Ž imposs’vel de se concretizar se n‹o existir uma rela•‹o de 

parceria, como se demonstrou previamente, parceria que se exige em situa•›es 

espec’ficas de saœde/doen•a e que se traduzem em experi•ncias transacionais para 

os envolvidos. Uma crian•a que nasce com necessidade de cuidados especiais, o 

diagn—stico de uma doen•a cr—nica numa crian•a previamente saud‡vel, um 

acidente de consequ•ncias dram‡ticas, s‹o situa•›es inesperadas e geradoras de 

mudan•as que Afaf Meleis conceptual izou como teoria das transi•›es. Esta teoria 

procura dar resposta ao como, quando, porque raz‹o  e de que modo cada pessoa 

reage ˆs  experi•ncia s transacionais, assim como ˆs estratŽgias mobilizadas pelos 

enfermeiros no cuidado e no apoio requerido por cada individuo e sua fam’lia. Pela 

pertin•ncia desta teoria , em conjun•‹o com o modelo de Anne Casey,  se optou por 

este referencial te—rico como sustent‡culo para o est‡gio desenvolvido, surgindo 

necessidade de uma breve explica•‹o sobre a teoria, seus conceitos major e 

defini•›es.  
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1.2.2 A teoria das transi•›es como suporte  da pr‡tica de enfermagem  

O mundo encontra-se em constante muta•‹o , desencadeada e influenciada por 

diversos fatores e com repercuss›es para a sociedade em geral e para a pessoa em 

particular. Recess›es econ—micas, mudan•as politicas, migra•›es (dentro do pa’s, 

entre pa’ses e intercontinentais), altera•›es clim‡ticas e novos agentes infe ciosos 

s‹o alguns exemplos, com a depend•ncia da tecnologia e o aumento dos custos das 

hospitaliza•›es a terem um impacto not—rio na vida das pessoas e no sistema de 

saœde do pa’s (Meleis, 2010).   

Para esta autora, transi•‹o Ž, na sua ess•ncia, a passagem  para algo 

diferente, um processo que emerge de mudan•as, mas que por sua vez tambŽm as 

produz; que exige adapta•›es e novas gest›es . ƒ, por isso, um processo din‰mico 

que se caracteriza de acordo com a sua natureza (tipos, padr›es e propriedades), 

influenciado por condi•›es facilitadoras e inibidoras, com diversos padr›es de 

respostas, mediando, e sendo mediado, pelas interven•›es de enfermagem . Estes 

conceitos est‹o em interliga•‹o constante  (Im, 2014), como se pode atestar pela 

figura 2. 
 

Figura 2. Teoria das transi•›es  

 

Fonte: Im, E.O. (2014). Transitions Theory. In Alligood, M. R. (ed), Nursing theorists and 

their work (8th ed., pp 378-395). Missouri: Elsevier. 
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A teoria das transi•›es aplicada ˆ problem‡tica identificada demonstra como a 

adapta•‹o ˆ condi•‹o cr—nica , as repetidas hospitaliza•›es e a alta se processam 

em transi•›es cont’ nuas e fluidas ao longo do tempo, em interliga•‹o constante, e 

com resultados diversos. Pela an‡lise da figura que esquematiza a teoria de mŽdio 

alcance desenvolvida por Meleis, se observa que no que se refere ˆ sua natureza, o 

diagn—stico de uma condi•‹o cr—nica, seja uma doen•a, incapacidade ou defici•ncia, 

se enquadra numa transi•‹o de tipo saœde/doen•a, podendo ser desenvolvimental 

(quando esse diagn—stico surge aquando do nascimento de uma crian•a doente ou 

quando a morte acaba por ser desfecho do percurso de doen•a ) e tambŽm de tipo 

organizacional pelas altera•›es ambientais que a condi•‹o exige e condiciona. O 

seu padr‹o Ž , por isso, de natureza mœltipla, sequencial (uma mudan•a origina outra 

que, por sua vez, propicia outra e assim sucessivamente) e com frequ•ncia 

ocorrendo em simult‰neo. 

As propriedades de uma transi•‹o tambŽm n‹o s‹o mutuamente exclusivas 

(Im, 2014). Os cinco sub-conceitos identificados por Meleis �± autoconsci•ncia, 

envolvimento, altera•‹o e diferen•a, temporalidade e etapas cr’ticas e eventos 3 �± 

est‹o interligados, em constante rela•‹o uns com os outros. O envolvimento de cada 

indiv’duo parece estar diretamente relacionado com a consci•ncia da sua pr—pria 

condi•‹o, ou em contexto pedi‡trico, na consci•ncia que a fam’lia tem n‹o s— da 

condi•‹o, mas das altera•›es a n’vel de identidade, papŽis, rela•›es, habilidades e 

comportamentos que esta imp›e a cada um dos seus elementos no particular, e na 

din‰mica familiar no seu todo. O modo diferente como s‹o encarados pela 

sociedade e, por sua vez, como esta Ž enfrentada, tambŽm s‹o propriedade da 

experi•ncia transacional  (Im, 2014) que se prolonga no tempo, sem limites r’gidos 

nem prŽ-estabelecidos.  

As experi•ncias transacionais s‹o influenciadas  por condi•›es que podem ser 

facilitadoras ou inibidoras dessas mesmas experi•ncias, derivando n‹o s— das 

caracter’sticas individuais, mas tambŽm da comunidade em que a crian•a se insere 

e da sociedade em geral (Im, 2014). Recursos da comunidade, onde se inclui a 

articula•‹o com os cuidados de saœde na comunidade e o apoio escolar, quest›es 

de acessibilidade e legisla•‹o que d• resposta ˆs necessidades das crian•as, s‹o 

condi•›es que podem fac ilitar uma transi•‹o eficiente, ou conduzir a frustra•‹o e 

impot•ncia (Singh, 2019).  

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
&!!tradu•‹o livre da autora !
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A experi•ncia de uma  transi•‹o eficiente avalia -se no modo como as fam’lias, e 

as crian•as, se conectam com o mundo, como interagem e como desenvolvem 

mecanismos de coping que lhes permitem lidar com a condi•‹o  cr—nica (ou n‹o) . 

Nessas situa•›es  a condi•‹o da crian•a, com as suas capacidades e limita•›es, 

integra-se na identidade de cada fam’lia (Singh, 2019), com as interven•›es de 

enfermagem a desempenharem um papel crucial nesse processo. Estas centram-se 

na avalia•‹o de como cada unidade familiar se adapta, na sua prepara•‹o no que 

diz respeito ˆ educa•‹o , e na suplementa•‹o de papŽis e fun•›es (Im, 2014) 

quando estes se encontram fragilizados. Estas interven•›es e ncontram resson‰ncia 

no modelo de parceria de cuidados j‡ explorado, que enfatiza a necessidade de 

interven•›es educacionais estruturadas e ajustadas ˆ capacidade e n’vel de 

entendimento da fam’lia (KŠestal & EnskŠr, 2014), interven•›es essas que exigem 

tempo para que os pais as compreendam, incorporem e reproduzam (Casey, 1993). 

S‹o essas interven•›es de enfermagem , infundidas de uma intencionalidade 

terap•utica que retira subs’dios do modelo e teoria descritos, que se desenvolveram 

durante o est‡gio e sobre as quais o pr—ximo subcap’tulo se debru•a.  

 

1.3. As interven•›es de enfermagem promo toras da capacita•‹o 

parental  

Cuidar da crian•a com condi•‹o cr—nica tem como objetivo minimizar as 

manifesta•›es de doen•a e otimizar o potencial cognitivo, f’sico, psicossocial e 

espiritual da crian•a (McElfresh & Merck, 2015; RPQCEEECJ, 2015), promovendo a 

parentalidade e a normaliza•‹o da d ’ade familiar no contexto espec’fico do regresso 

a casa (no que a este relat—rio se concerne). A promo•‹o da parentalidade Ž uma 

responsabilidade no exerc’cio da enfermagem pedi‡trica (OE, 2016). Em linguagem 

CIPE� parentalidade define-se por: 

�³�7�R�P�D�U�� �F�R�Q�W�D���� �D�V�V�X�P�L�U�� �D�V��responsabilidades de ser m‹e/pai; comportamentos destinados a 

facilitar a incorpora•‹o de um recŽm -nascido na unidade familiar; comportamentos para 

otimizar o crescimento e desenvolvimento das crian•as; interioriza•‹o das expectativas dos 

indiv’duos, fam’l ias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental 

adequados ou inadequados� ́(OE, 2015, p. 71) 

competindo ao EESIP contribuir para a adapta•‹o da crian•a e fam’lia ˆs condi•›es 

de saœde/doen•a . Para tal concorrem o ensino, a instru•‹o e o treino de 

conhecimentos e habilidades promovendo o exerc’cio da parentalidade em todas as 

suas dimens›es, nomeadamente na reabilita•‹o da crian•a (RPQCE EECJ, 2015; 
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OE, 2015) e na promo•‹o do seu crescimento e desenvolvi mento, mediante as suas 

limita•›es e dificuldades.  

A facilita•‹o da alta e a minimiza•‹o das dificuldades dos pais no regresso a 

casa, sustentam-se na sua capacita•‹o e no reconhecimento que os pais s‹o 

detentores de um conhecimento que advŽm primordialmente do seu papel de pais, 

mas tambŽm da apropria•‹o  e execu•‹o de procedimentos que, pelas suas 

complexidades tŽcnicas, implicam inevitavelmente altera•‹o de identidades, papŽis, 

rela•›es, habilidades e padr›es comportamentais (Im, 2014) necess‡rios ˆ 

adapta•‹o duma nova experi•ncia transacional.  Impl’cito a todas as interven•›es de 

enfermagem deve estar o reconhecimento de todas as dimens›es  que subjazem o 

papel dos pais como parceiros nos cuidados aos seus filhos em contexto hospitalar, 

e como principais cuidadores em contexto familiar e na comunidade. Este papel n‹o 

consiste apenas num conjunto de novas compet•ncias psicomotoras ( Kirk & 

Glendinning, 2005), mas tambŽm num �³������������ �F�R�Q�M�X�Q�W�R�� �G�H�� �H�V�W�U�D�W�p�J�L�D�V�� �X�W�L�O�L�]�D�G�D�V�� �D�R��

longo de um continuo temporal de experi• ncias, e no sentimento que se instala 

�T�X�D�Q�G�R���D�V���P�H�V�P�D�V���V�m�R���H�I�L�F�D�]�H�V���´ (Esteves & Diogo, 2018).  

Compete ao EESIP capacitar a fam’lia da crian•a para a adapta•‹o ˆ condi•‹o 

cr—nica atravŽs do estabelecimento de uma rela•‹o de parceria que depende de 

uma comunica•‹o eficaz e se baseia na confian•a  e no respeito. No regresso a casa 

essa capacita•‹o visa a gest‹o do regime terap•utico  dos seus filhos, focalizando as 

interven•›es no desenvolvimento de compet•ncias e na ado•‹o de comportamentos 

potenciadores de saœde, objetivo em conson‰ncia com as compet•ncias espec’ficas 

do EESIP em todas as suas vertentes. Foi com esse objetivo que desenvolvi o 

est‡gio a que este relat—rio diz respeito e cujas atividades descreverei nos cap’tulos 

seguintes. 
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II - METODOLOGIA 

 

 De acordo com o preconizado pela Ordem dos Enfermeiros, as pr‡ticas de 

cuidados de enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica em contexto de est‡gio 

devem ser realizadas nos contextos de medicina/cirurgia pedi‡trica, urg•ncia 

pedi‡trica, neonatologia, centro de saœde (consultas de saœde infantil) e centro de 

desenvolvimento infantil. Como tal, e obedecendo ˆs  diretrizes da entidade que 

regulamenta a profiss‹o de enfermagem em Portugal, procedeu -se ˆ realiza•‹o do 

est‡gio em diferentes contextos, cada um relacionado com a aquisi•‹o de 

compet•ncias com vista ˆ obten•‹o do grau de mestre na ‡rea de especializa•‹o de 

enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica. 

A op•‹o pelos diferentes contextos de est‡gio prendeu -se com o desejo de 

conhecer as dificuldades dos pais da crian•a com condi•‹o cr—nica num sentido 

cronol—gico, ao longo do ciclo vital (vide cronograma, ap•ndice I). A literatura 

consultada indica que as situa•›es se v‹o complexificando ao longo do crescimento 

e desenvolvimento: a crian•a deixa de ser  um bebŽ que se transporta facilmente, 

para ser um adolescente com estatura e peso por vezes superiores ˆ  dos pais com 

repercuss›es a  n’vel da mobilidade e adequa•‹o de equipamento ao tamanho 

crescente da crian•a ( Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018). AlŽm disso, a 

compreens‹o da crian•a modifica -se em conson‰ncia com a sua capacidade 

cognitiva, o que faz surgir desafios inesperados em diferentes etapas de vida.  

Para cada est‡gio foram mobilizados conhecimentos previamente adquiridos, 

em conson‰ncia com compet•ncias alcan•adas no decurso da minha experi•ncia 

profissional. Uma din‰mica de a•‹o-reflex‹o -a•‹o , com alicerces na forma•‹o 

reflexiva (Alarc‹o, 1994), ser‡ transversal ˆs atividades desenvolvidas, 

proporcionando uma an‡lise cr’tica e reflexiva da pr‡tica e contribuindo para a 

melhoria dos cuidados prestados ˆ  crian•a com condi•‹o cr—nica e sua fam’lia e 

para a contribui•‹o para o desenvolvimento da disciplina de enfermagem.  A filosofia 

de cuidados seguida foi a dos Cuidados Centrados na fam’lia, com •nfase na 

parceria de cuidados como seu atributo central e indissoci‡vel de um Cuidar em 

enfermagem pedi‡trica, e sustentada na teoria das transi•›es, referenciais 

previamente explorados neste documento. 
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III - DOS OBJETIVOS E ATIVIDADES AO DESENVOLVIMENTO DE 

COMPETæNCIAS 

 

Fui a protagonista neste percurso, mas nenhuma das compet•ncias por mim 

desenvolvidas e consolidadas o foram numa rela•‹o unilateral. Comungo das ideias 

de Serrano, Costa e Costa (2011) que ressalvam que o processo de 

desenvolvimento de compet•ncias result a da minha intera•‹o com os diferentes 

intervenientes dos v‡rios contextos que fizeram parte do est‡gio, assim como com 

os saberes por mim mobilizados em/para cada contexto. Tendo em conta estes 

prossupostos prosseguimos os seguintes objetivos gerais: 

1. Desenvolver compet•ncias de EEESIP que permitam prestar cuidados de 

enfermagem especializados ˆ crian•a e sua fam’lia em situa•›es espec’ficas 

de saœde/doen•a, 

2. Desenvolver compet•ncias de EEESIP no ‰mbito da capacita•‹o parental 

para a realiza•‹o de proced imentos tŽcnicos de forma aut—noma ˆ crian•a 

com condi•‹o cr—nica. 

A operacionaliza•‹o do est‡gio teve como ponto  de partida a elabora•‹o de 

um Guia Orientador de Atividades (Ap•ndice II) apresentado ao enfermeiro 

orientador no in’cio de cada contexto e posteriormente adaptado ˆ realidade 

encontrada. Os subcap’tulos que se seguem centram-se na descri•‹o e an‡lise  

dessas mesmas atividades, em como deram resposta aos objetivos e contribu’ram 

para a consolida•‹o e desenvolvimento das compet•ncias especifica s do EESIP, tal 

como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 

de julho). 

 

3.1. Desenvolver compet•ncias de EEESIP que permitam 

prestar cuidados de enfermagem especializados ˆ crian•a e sua 

fam’lia em situa•›es espec’ficas de saœde/doen•a  
 

Na consecu•‹o dest e primeiro objetivo geral delinearam-se objetivos 

espec’ficos e grupos de atividades que permitissem n‹o s— o desenvolvimento das 

compet•ncias espec’ficas de EESIP, mas tambŽm as compet•ncias comuns de EE.  

Nesse sentido o objetivo espec’fico �³Conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na 

din‰mica organizacional de cada contexto de est‡gio�  ́ foi transversal a todos os 

contextos com a apropria•‹o da din‰mica organizacional da unidade a ser uma 
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atividade fulcral para o desenvolvimento das compet•ncias  comuns do enfermeiro 

especialista (Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro) em v‡rios dom’nios. O 

grupo de atividades desenvolvido permitiu uma melhor e r‡pida integra•‹o nos 

diferentes contextos, tanto em termos f’sicos (conhecimento da estrutura f’sica 

interna e externa ˆ unidade), humanos (em termos de equipa multidisciplinar e 

conhecimento das crian•as hospitalizada e suas fam’lias) e organizacionais. A 

minha integra•‹o nas unidades beneficiou do apoio proporcionado pelos enfermeiros 

orientadores e pelos enfermeiros chefes de cada unidade; de igual valor foi a 

disponibilidade e amabilidade dos v‡rios elementos da equipa de enfermagem que 

me aceitaram e integraram no que se referiu ˆs pr‡ticas de cuidados de cada 

contexto. 

Em cada contexto foram identificados n‹o s— a filosofia que os rege, mas 

tambŽm os modelos de cuidados que os norteiam constatando que todos seguem a 

filosofia dos Cuidados Centrados na Fam’lia (CCF), reconhecendo cada fam’lia 

como indissoci‡vel da crian•a, aceitando os seus conhecimentos e per’cia no que 

diz respeito ao cuidar da crian•a, salvaguardando o direito ˆ diversidade cultural, a 

d’spares din‰micas familiares, prioridades e projetos de vida diferentes e 

necessidades œnicas de apoio e de informa•‹o ( McElfresh & Merck, 2015). Os 

mŽtodos de trabalho encontrados variaram consoante a miss‹o e din‰mica de cada 

unidade de saœde, com o mŽtodo individual a ser predominante nos servi•os de 

internamento (UCIN e pediatria mŽdica), o de enfermeiro de refer•ncia a preval ecer 

nos cuidados na comunidade (CDP, CDI e UCSP) e, por œltimo, o mŽtodo por posto 

de trabalho a ser orientador das pr‡ticas no servi•o de urg•ncia.  

A participa•‹o em reuni›es multidisciplinares  conducentes ˆ discuss‹o de  

situa•›es de cuidados espec’ficas e abrangentes nas suas mœltiplas dimens›es n‹o 

foi poss’vel por n‹o acontecerem ou por n‹o coincidirem com o per’odo de est‡gio. 

No entanto, acompanhei diariamente o enfermeiro orientador do SUP nas reuni›es 

multidisciplinares do departamento pedi‡trico (enfermagem e medicina, juntamente 

com um dos gestores da dire•‹o) o nde se discutiam os nœmeros de vagas nos 

diferentes servi•os (urg•ncia, internamento e neonatologia ), as crian•as cuja 

situa•‹o cl’ nica inspirava mais cuidados e a falta de recursos humanos que poderia 

implicar a mobiliza•‹o de profissionais entre servi•os  para que se garantisse a 

qualidade dos cuidados e a seguran•a  dos cuidados, o que vai ao encontro do 

regulamento das compet•ncias comuns de EE , dom’nio A (Regulamento n.¼ 

140/2019, de 6 de fevereiro). 



!

%*!

 No Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) houve possibilidade de participar 

numa reuni‹o multidisciplinar ( envolvendo enfermeira, terapeuta ocupacional, 

fisioterapeuta, terapeuta da fala, psic—loga, alŽm da crian•a e respetiva fam’lia ) em 

que se procedia ˆ avalia•‹o inicial de algumas crian•as com disfun•‹o neuromotora. 

Essa avalia•‹o era precedida por um primeiro encontro entre a fam’lia (e crian•a) e 

a assistente social que posteriormente fornecia ˆ equip a um panorama geral da 

fam’lia em termos demogr‡ficos, hist—rias de vida, din‰mica familiar e raz‹o de 

recorrerem ao centro; posteriormente a reuni‹o focava-se nesses aspetos com 

quest›es dirigidas ˆ fam’lia (nas duas situa•›es a que assisti nenhuma das cr ian•as 

era cognitivamente capaz de participar na intera•‹o, sendo ambas incapazes de 

comunicar verbal ou gestualmente), e orientadas para a ‡rea de atua•‹o de cada 

representante profissional. Foram conhecidas as expetativas de cada elemento da 

fam’lia, os apoios familiares (afetivos), a sele•‹o de produtos de apoio 

comparticipados pelo estado e o apoio privado (como hipoterapia, hidroterapia, 

outras terapias a expensas da fam’lia), tŽcnicas de alimenta•‹o e comunica•‹o, 

quest›es sobre o posicionamento e condi•›es de saœde (a maioria das crian•as com 

disfun•‹o neurom otora tem altera•›es neurol—gicas). 

Todos os enfermeiros especialistas orientadores eram chefes de equipa e/ou 

coordenadores das respetivas unidades de saœde, proporcionando uma vis‹o 

abrangente, e inestim‡vel, sobre a organiza•‹o e gest‹o dos cuidados de 

enfermagem. Situa•›es frequentes emergiram, especialmente  no que se refere ˆ 

[deficiente] dota•‹o de enfermeiros por turno, e que exigiram a mobiliza•‹o de 

estratŽgias pelos enfermeiros chefes de equipa em prol de um ambiente terap•utico 

e seguro (dom’nio B das compet•ncias comuns de  EE). Neste sentido foi evidente o 

facto de os chefes de equipa serem quase todos especialistas de enfermagem de 

saœde infantil e pedi‡trica, demonstrando compet•ncias na gest‹o dos cuidados 

(dom’nio C), compet•ncias aparentemen te mais complexas nas situa•›es em que os 

orientadores eram tambŽm coordenadores da unidade (como aconteceu nas 

unidades de pediatria mŽdica, de cuidados domicili‡rios e de urg•ncia pedi‡trica).  

Nestes contextos pude constatar como a caracter’stica de lideran•a est‡ impl’cita na 

otimiza•‹o da qualidade dos cuidados ( unidades de compet•ncia C2 , Regulamento 

n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro) e em como a assertividade, nascida de um 

autoconhecimento e de uma comunica•‹o eficiente, Ž fulcral na �³������������ �S�U�i�W�L�F�D�� �G�H��

enfermagem, (...) [e] no estabelecimento de rela•›es terap•uticas e 

�P�X�O�W�L�S�U�R�I�L�V�V�L�R�Q�D�L�V���´ (dom’nio D, do mesmo Regulamento, p. 4749). 
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Uma pr‡tica de enfermagem competente e respons‡vel, aliada a uma 

lideran•a  e gest‹o eficazes, um empenhamento cont’nuo na educa•‹o (do pr—prio e 

dos outros) e um interesse constante pela investiga•‹o s‹o  apan‡gio de uma 

enfermagem avan•ada  (Beardmore, Clark, Radford, Rastrick, 2017). Ter uma pr‡tica 

de enfermagem avan•ada requer o desenvolvimento de compet•ncias subjacentes ˆ 

‡rea de especializa•‹o, o que vai ao encontro da miss‹o do regulamento dos PQCE 

em enfermagem de saœde da crian•a e do jovem que se enuncia como: �³������������[a 

presta•‹o de] cuidados de n’vel avan•ado com seguran •a e compet•ncia ˆ 

crian•a/jovem saud‡vel ou doente, proporciona educa•‹o para a saœde, assim como 

�L�G�H�Q�W�L�I�L�F�D���H���P�R�E�L�O�L�]�D���U�H�F�X�U�V�R�V���G�H���V�X�S�R�U�W�H���j���I�D�P�t�O�L�D���S�H�V�V�R�D���V�L�J�Q�L�I�L�F�D�W�L�Y�D�´ (Regulamento 

n.¼ 351/2015, de 22 de junho, p. 16661). Indubitavelmente esse desenvolvimento em 

muito se deveu aos enfermeiros orientadores que foram incans‡veis na sua 

orienta•‹o, apoio e encorajamento, aliado ao meu investimento na procura 

sistem‡tica de oportunidades para o desenvolvimento profissional.  

Este investimento pessoal e profissional foi ao encontro do segundo objetivo 

�H�V�S�H�F�t�I�L�F�R�� �³Aprofundar conhecimentos sobre cuidados especializados ˆ  crian•a em 

situa•›es especificas de saœde/doen•a  em cada contexto� ,́ atravŽs da ado•‹o de  

uma atitude proactiva e interessada conducente ao desenvolvimento do 

autoconhecimento, e consequentemente ˆ melhoria cont’ nua da qualidade dos 

cuidados, indo ao encontro do Regulamento das compet•ncias comuns do EE 

(Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente nos seus dom’nios A 

(responsabilidade profissional), B (melhoria da qualidade) e D (desenvolvimento das 

aprendizagens profissionais).  

 A minha atua•‹o em est‡gio, assim como  em contexto profissional, refletiu 

uma consci•ncia Žtica e uma responsabilidade profissional para a qual a pesquisa 

bibliogr‡fica contribuiu de modo not—rio. Especialmente nos contextos 

desconhecidos, como UCIN, SUP e CDI, senti necessidade de aprofundar uma 

multiplicidade de temas que me suscitavam dœvidas e interesse, recorrendo n‹o s— a 

literatura escrita, mas tambŽm a discuss›es estimulantes com os enfermeiros 

orientadores, outros elementos das equipas MDT e professora orientadora. O 

objetivo foi sempre alcan•ar um n’vel de satisfa•‹o pessoal quanto ˆ qualidade dos 

cuidados por mim prestados (RPQCEEECJ, 2015), em concord‰ncia com Silva, 

Braz, Ferreira, Fontes e Almeida (2008) quando afirmam que �³(...) o conhecimento 

constr—i-se, desenvolve-se e aperfei•oa -se incessantemente (...)�  ́(p. 39) e sem ele a 

disciplina de enfermagem estagna. 
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 As discuss›es de situa•›es experienciadas em est‡gio proporcionaram 

momentos de crescimento e desenvolvimento, e promoveram a an‡lise cr’tica e a 

reflex‹o. Foram s itua•›es muitas vezes tr‡gicas, de vidas para sempre alteradas 

pelo diagn—stico de uma condi•‹o, doen•a ou incapacidade cr—nica que, em 

algumas situa•›es, significa um luto em vida para a fam’lia. Luto do bebŽ idealizado 

e antecipado, das potencialidades da crian•a eventualmente n‹o desenvolvidas, do 

futuro desejado, mas n‹o vivido e por vezes da morte prematur a. Mas tambŽm 

li•›es de vida pelo amor e dedica•‹o demonstrados pelas f am’lias, dedica•‹o que 

se denotou nos cuidados com que as crian•as se apresen tam, nas conquistas que 

atingem por mais pequenas que pare•am ser e nos sucessos inesperados. Todas as 

experi•ncias foram ext raordinariamente enriquecedoras e contribu’ram para o 

desenvolvimento de compet•ncias relacionais e emocio nais, alŽm das tŽcnicas e 

cient’ficas, permitindo o desenvolvimento das aprendizagens profissionais 

(RPQCEEECJ, 2015), num cuidar da crian•a e fam’lia numa perspetiva hol’stica . Tal 

como Watson (2012) afirma: 

�³�������������F�X�L�G�D�U���H�Q�Y�R�O�Y�H���Y�D�O�R�U�H�V�����Y�R�Q�W�D�G�H�����X�P���F�R�P�S�U�R�P�L�V�V�R���S�D�U�D���R���F�X�L�G�D�U�����F�R�Q�K�H�F�L�P�H�Q�W�R�V�����D�o�}�H�V��

carinhosas e suas consequ•ncias. Todo o cuidar est‡ relacionado com respostas humanas 

intersubjetivas ˆs condi•›es de saœde -doen•a; um conhecimento de saœde-doen•a, 

intera•›es ambiente -pessoa; um conhecimento do processo de cuidar; um autoconhecimento 

e conhecimento das nossas capacidades e limita•›es para negociar " (p. 55). 

Como tal, e ap—s reflex‹o e an‡lise de algumas situa•›es experienciadas  nas 

suas mœltiplas dimens›es, e posterior discuss‹o com os enfermeiros orie ntadores, 

foi compilado um portf—lio reflexivo onde foram agrupadas as situa•›es que mais 

contribu’ram para o meu desenvolvimento pessoal e profissional (Ap•ndice IV). Este 

portf—lio abrange quest›es Žtico -legais, assim como defesa e prote•‹o dos direitos 

humanos e das responsabilidades profissionais, contempla conhecimentos 

fundamentais para a melhoria da qualidade dos cuidados e para a promo•‹o de um 

ambiente seguro, foca a import‰ncia de multidisciplinaridade e, acima de tudo, 

promove o autoconhecimento, contribuindo para fundamentar a pr‡tica na evid•ncia 

cient’fica. Vai ao encontro dos quatro dom’nios de compet•ncias comuns  do EE 

como contemplados pelo seu Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro, em 

conson‰ncia com a afirma•‹o de Silva, Braz, Ferreira, Fontes e �$�O�P�H�L�G�D�������������������³������������

[os] enfermeiros, enquanto prestadores de cuidados a indiv’duos, fam’lias e 

comunidades, n‹o  [podem] desenvolver as suas pr‡ticas de outra forma que n‹o a 

fundamentada pelo conhecimento cient’fico e pela reflex‹o continua .�´�� ���S���� ����������O 

processo din‰mico de a•‹o-reflex‹o -a•‹o surge assim como um exerc’cio que deve 
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ser aperfei•oado ao longo da vida profissional e que contribui para uma atualiza•‹o 

permanente da evid•ncia cient’fica e sua transla•‹o para a pr‡tica.  Para alŽm de ser 

um contributo inestim‡vel para a consolida•‹o das compet•ncias comuns do EE, o 

portf—lio foi um meio de an‡lise e reflex‹o sobre as compet•ncias espec’ficas do 

EESIP, como constam no Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de julho, estando 

identificadas em cada momento narrativo.  

�2�� �W�H�U�F�H�L�U�R���R�E�M�H�W�L�Y�R���H�V�S�H�F�t�I�L�F�R���³Colaborar na presta•‹o de cuidados ˆ crian•a 

e fam’lia em situa•›es de maior complexidade, em diferentes contextos  de est‡gio�´����

concretizou-se atravŽs do conhecimento do processo de articula•‹o e referencia•‹o 

das crian•as  com outras unidades/servi•os e institui•›es de saœde hospitalares e na 

comunidade, e das intera•›es com os pais visando a identifica•‹o das princip ais 

dificuldades vivenciadas.  

A crian•a com condi•‹o cr—nica e fam’lia beneficiam de uma robusta 

articula•‹o entre profissionais, institui•›es hospitalare s, outras unidades/servi•os e 

na comunidade onde se incluem as escolas. De acordo com a teoria das transi•›es, 

os recursos exteriores ˆ unidade familiar s‹o condi•›es facilitadoras da transi•‹o 

[para a alta], com os fatores socioculturais a modelarem a experi•ncia e a 

influenciarem a qualidade da mesma (Schumacher & Meleis, 2010). Conhecer o 

contexto sociocultural em que a d’ade crian•a -fam’lia est‡ inserida favorece a 

interven•‹o do enfermeiro, com o processo de referencia•‹o e articula•‹o a deter 

um papel pivotal no regresso da crian•a a casa, com mœltiplos benef’cios, entre os 

quais a promo•‹o da saœde, preven•‹o de complica•›es, maximiza•‹o do bem -

estar e autocuidado, otimiza•‹o da adapta•‹o ˆ condi•‹o de saœde, e aumento da 

efic‡cia na organiza•‹o dos cuidados de enfermagem ( RPQCEEECJ, 2015). 

O planeamento da alta deve antecipar as necessidades da crian•a e fam’lia 

no que se refere a apoio social e emocional, equipamentos e materiais, com 

adequa•‹o dos recursos dispon’veis na comunidade (OE, 2011; RPQCEEECJ, 

2015). Esse planeamento influencia o sucesso da experi•ncia transacional 

(Schumacher & Meleis, 2010) atravŽs da otimiza•‹o das interven•›es de v‡rios 

servi•os Ž prerrogativa das crian•as com condi•‹o cr—nica que exige cuidados 

acrescidos para a satisfa•‹o plena das suas necessidades (DGS, 2013 ). Entidades 

que podem potencialmente ajudar as crian•as e fam’lias incluem n‹o s— o apoio 

proporcionado pela institui•‹o hospitalar que  segue a crian•a, mas tambŽm 

institui•›es existentes na comunidade, organiza•›es filantr—picas e outras de cariz 

social, e ainda associa•›es e funda•›es relacionadas com a condi•‹o em si. De 
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modo a conhecer esses processos procurei junto dos enfermeiros orientadores, 

outros profissionais e pais conhecer a realidade das crian•as com cond i•‹o cr—nica 

e suas fam’lias de acordo com as suas necessidades e dificuldades na transi•‹o 

para a alta, desenvolvendo assim compet•ncias espec’ficas do EESIP  enunciadas 

no Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de julho, nomeadamente a compet•ncia um, 

nas suas unidades de compet•ncia E1.1, (estabelecimento e manuten•‹o de redes 

de recursos comunit‡rios de suporte e no trabalho em parceria com profissionais 

dessas mesmas redes), e E1.2, (encaminhamento das crian•as para outros 

profissionais). TambŽm a compet•ncia dois enfatiza o adequado supo rte familiar e 

comunit‡rio (E2.5.4) e a referencia•‹o para institui•›es de suporte e cuidados de 

especialidade (E2.5.6) como critŽrios para a promo•‹o da adapta•‹o da 

crian•a/jovem e fam’lia ˆ condi•‹o cr—nica 4 (E2.5). 

Em contexto hospitalar (UCIN, pediatria mŽdica e SUP) os processos de 

articula•‹o e referencia•‹o com os quais contactei com maior frequ•ncia  foram os 

intra-hospitalares (entre servi•os e outros especialistas ). Na UCIN acompanhei a 

enfermeira orientadora na articula•‹o com o servi•o  de puerpŽrio, observando-se 

um esfor•o conjunto dos profissionais de ambos os servi•os em incentivar o 

contacto entre m‹e e RN (quando poss’vel)  para que a rela•‹o afetiva se construa e 

se mantenha n‹o obstante a separa•‹o . Em ambas as alas participei neste mesmo 

esfor•o respondendo a quest›es colocadas pelos pais sobre o bem -estar dos seus 

filhos, e incentivando a sua participa•‹o nos  cuidados quando a isso estavam 

dispostos e mostravam confian•a. Algumas dessas intera•›es est‹o descritas  no 

Ap•ndice III.  

A incerteza no futuro e a separa•‹o das fam’lias (separa•‹o do casal pela 

hospitaliza•‹o da m‹e e do RN devido ˆ necessidade da sua admiss‹o na UCIN) 

amea•am a din‰mica familiar e podem interferir negativamente na nova experi•ncia 

transacional de ser m‹e/p ai (Schumacher & Meleis, 2010); o apoio psicossocial ˆs 

fam’lias Ž reconhecido como primordial (Altimier & Philips, 2016). Nesta unidade a 

equipa de enfermagem tem o cuidado de referenciar aos servi•os sociais e/ou de 

psicologia quando por motivos financeiros ou outros de cariz social ou psicol—gico, 

os pais se veem impossibilitados de participar nos cuidados ao bebŽ, inclusive de 

o/a visitar (s‹o encorajados a telefonar quando, por qualquer raz‹o, n‹o podem 

visitar o RN), ficando documentado nos registos de enfermagem e havendo 

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
' !Condi•‹o cr—nica, neste relat—rio, abrange na sua defini•‹o a doen•a cr—nica, a defici•ncia 
e/ou incapacidade!
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oportunidade para a partilha dessa informa•‹o durante a passagem de turno . No 

‰mbito social visitei uma fam’lia cujas car•ncias a n’vel financeiro estavam a 

influenciar o funcionamento da fam’lia, tendo sido referenciada pela maternidade a 

uma Institui•‹o Particular de Solidariedade Social (IP SS) e cujo apoio foi 

fundamental para o exerc’cio da sua parentalidade e para a sua sobreviv•ncia como 

unidade familiar. Esta visita constituiu uma atividade paralela que pode ser 

encontrada no Ap•ndice V . 

No servi•o de pediatria mŽdica contactei com diferentes profissionais de 

saœde com um papel vital na promo•‹o do desenvolvimento da crian•a  (como 

fisioterapeutas), mas tambŽm no apoio psicossocial que a fam’lia necessita. Neste 

contexto foi tambŽm poss’vel articular com os Cuidados de Saœde Prim‡rios atravŽs 

de carta [de transfer•ncia], telefone e  online. A internet Ž atualmente uma ferramenta 

imprescind’vel permitindo a atualiza•‹o em tempo real de dados essenciais para a 

vigil‰ncia de saœde das crian•as hospitalizadas. Juntamente com a enfermeira 

orientadora colaborei na atualiza•‹o do Plano Nacional de Vacina•‹o (PNV) de uma 

crian•a com condi•‹o cr—nica cuja hospitaliza•‹o estava a ser prolongada e que por 

isso falhara o calend‡rio preconizado pela DGS. A imuniza•‹o contra doen•as 

transmiss’veis conforme o PNV Ž uma interven•‹o que visa a obten•‹o de ganhos 

em saœde para a popula•‹o  (DGS, 2013) e as repetidas hospitaliza•›es das 

crian•as com condi•‹o cr—nica conduzem muitas vezes a falhas no cumprimento 

desse plano. A exist•ncia de um registo centralizado de vacinas atravŽs de 

plataforma eletr—nica permite ter acesso aos dados, oferece a possibilidade de os 

retificar caso estejam em falta, e possibilita que as enfermeiras da comunidade 

tenham tambŽm acesso a estes numa continuidade de cuidados que se enseja. 

Deste modo obedecem-se ˆs  recomenda•›es da DGS (2013) rentabilizando a a•‹o 

dos profissionais de saœde que trabalham em locais distintos, mas em equipa, na 

garantia da vigil‰ncia de saœde das crian•as mesmo quando esta est‡ hospitalizada. 

No SUP conheci uma jovem de 19 anos, a In•s, com diabetes tipo I 

diagnosticada na adolesc•ncia e que, entretanto, transitara para o servi•o de 

adultos. A adolesc•ncia Ž uma transi•‹o de tipo desenvolvimental  (Schumacher & 

Meleis, 2010; Im, 2014), associada a altera•›es  profundas vividas pelos jovens com 

significados e expectativas individuais, um processo complexo e com propriedades 

mœltiplas que, na situa•‹o de In•s, se complexificou com o diagn—stico de uma 

doen•a cr—nica, uma transi•‹o de tipo saœde/doen•a que originou mecanismos de 

adapta•‹o e coping ainda n‹o totalmente eficazes. Com maturidade suficiente para 
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entender a situa•‹o e as consequ•ncias da sua n‹o -ades‹o terap•utica, In•s 

demonstrava claramente a rebeldia da sua idade com admiss›es frequentes no 

servi•o de urg•ncia devido a excessos e n‹o  cumprimento da terap•utica. Pude 

constatar que entre In•s e os enfermeiros da urg•ncia pedi‡trica se criara um 

v’nculo nascido dos anos e das mœltiplas admiss›es, e n‹o obstante a sua transi•‹o 

para o servi•o de adultos ela continuava a confiar e a aceita r os seus conselhos; do 

mesmo modo os enfermeiros da urg•ncia geral [de adultos] pareciam aceitar, e 

mesmo incentivar, essa mesma rela•‹o. Esta articula•‹o entre os servi•os de 

pediatria e adultos foi uma experi•ncia que ainda n‹o tinha ti do oportunidade de 

conhecer e que revelou quanto a articula•‹o com outros servi•os Ž fundamental 

tambŽm quando o jovem se separa dos servi•os pedi‡tricos e ingressa na adultice. 

Conforme a teoria das transi•›es, este processo Ž do tipo organizacional, afetando a 

estrutura, fun•‹o e din‰mica das organiza•›es, mas tambŽm a vida das pessoas 

envolvidas (Schumacher & Meleis, 2010), um desafio cada vez mais atual nos 

cuidados de saœde, pois a evolu•‹o da medicina e da biotecnologia conduziu a um 

aumento da esperan•a de vida das c rian•as afetadas originando situa•›es em que 

estas vivem mais tempo ultrapassando o limite da idade pela qual os servi•os 

pedi‡tricos se regem. Do mesmo modo que as crian•as e fam’lias t•m de se 

submeter a novas regras e profissionais desconhecidos, os servi•os de adultos na 

maioria das vezes n‹o est‹o preparados para receber esses jovens adultos 

(Lacerda, Cancelinha, Oliveira, 2019); a articula•‹o com os servi•os pedi‡tricos Ž, 

por isso, instrumental. 

 Em contexto comunit‡rio (CDP, CDI e UCSP), especialmente no CDP e CDI, 

testemunhei necessidades e dificuldades sentidas e verbalizadas pelos pais e tomei 

consci•ncia qu‹o complexo Ž para a fam’lia gerir o regime terap•utico, a reabilita•‹o 

e a inser•‹o social da crian•a com condi•‹o cr—nica ap—s o regresso a casa. Se no 

ambiente seguro do hospital os pais aprendem os cuidados que os filhos 

necessitam, em casa deparam-se com a realidade de os terem de realizar sem o 

apoio [quase] omnipresente dos profissionais de saœde. As dœvidas s‹o numerosas  

e as visitas domicili‡rias s‹o a altura ideal para as esclarecer; os contactos 

telef—nicos surgem tambŽm como um meio de aux’lio, assim como as idas ao 

hospital para consultas mŽdicas e/ou de enfermagem. Este contacto permite avaliar 

a adapta•‹o da fam’lia ao  seu processo de doen•a (Melo, 2009), uma compet•ncia 

inerente ao EESIP ao cuidar da crian•a e fam’lia em situa•›es de especial 

complexidade (Compet•ncia E2 do Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de julho).  
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No contexto de CDP comprovei a inequ’voca import‰ncia que a articula•‹o 

com a comunidade detŽm na continuidade de cuidados, uma parceria que inclui as 

unidades de cuidados de saœde prim‡rios, as escolas (e as equipas de saœde 

escolar), algumas associa•›es relacionadas com a doen•a e as institui•›es 

hospitalares que primariamente seguem as crian•as. A participa•‹o  nas visitas 

efetuadas e a colabora•‹o  nos cuidados prestados ˆs crian•as , tanto em contexto 

domicili‡rio como em institui•›es escolares, no apoio ˆs fa m’lias e tambŽm aos 

professores das escolas visitadas fez parte das atividades para este contexto.  

Na comunidade o Sistema Nacional de Interven•‹o Precoce na Inf‰ncia 

(SNIPI) operacionaliza-se atravŽs das equipas locais de interven•‹o  (ELI), sediadas 

na comunidade, cuja ‡rea de atua•‹o abrange as crian•as (e fam’lias) com 

defici•ncia ou em situa•‹o de risco de atraso de desenvolvimento, desde o 

nascimento aos seis anos de idade (DGS, 2013). O enfoque das suas interven•›es 

centra-se na promo•‹o do desenvolvimento de crian•as qu e manifestem j‡ 

altera•›es,  na preven•‹o de atrasos nas crian•as em risco, e no apoio e 

desenvolvimento das compet•ncias familiares de acordo com as suas necessidades 

(emocionais, sociais, de saœde e educa•‹o) otimizando, assim, as oportunidades de 

desenvolvimento das crian•as (Gronita, Pimentel, Bernardo, Matos & Marques, 

2016). Lamentavelmente na UCSP onde estagiei n‹o foi poss’vel colaborar com a 

equipa local por n‹o estar agendada nenhuma interven•‹o, ou reuni‹o, durante o 

per’odo em que permaneci na unidade, mas na pediatria mŽdica referenciei uma 

crian•a de quem cuidei (Samuel) para a ELI da ‡rea de resid•ncia, reconhecendo 

esta interven•‹o como fundamental para a promo•‹o do seu crescimento e 

desenvolvimento, e adapta•‹o da fa m’lia ˆ condi•‹o cr—nica (compet•ncias 

especificas de EESIP E3.1 e E2.5 do Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de julho). 

Similarmente, no CDI, participei nas atividades do Nœcleo de Interven•‹o Precoce 

Integrada (NIPI), um programa multidisciplinar em ambiente de sala/grupo que, tal 

como a denomina•‹o sugere, abrange v‡rias terapias de interven•‹o (TO, 

fisioterapia, terapia da fala) intervindo com v‡rias crian•as em simult‰neo, dos 18 

meses aos seis anos de idade.  

Por œltimo h‡ que mencionar a participa•‹o nas reuni›es do Nœcleo de Apoio 

a Crian•as e Jovens em Risco  (NACJR), uma rede a n’vel dos Agrupamentos de 

Centros de Saœde (ACES) cuja interlocutora da UCSP era a enfermeira orientadora, 

com os outros elementos a pertencer a diferentes classes profissionais: mŽdico, 

psic—loga(o) e assistente social. Nessas reuni›es constatei que a maioria das 
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referencia•›es partia da EESIP que no seu cont acto di‡rio com as fam’lias 

identificava potenciais situa•›es de risco e as sinalizava para discuss‹o. Da an‡lise 

de cada situa•‹o em particular chegava -se a uma decis‹o que variava entre manter 

o seguimento da crian•a/fam’lia, referenciar para a CPCJ ou d ar como encerrada se 

n‹o se comprovasse a suspeita ou se o problema tivesse sido, entretanto, resolvido. 

Atendendo a que a identifica•‹o de situa•›es de risco, o acompanhamento da 

crian•a/jovem e a sensibiliza•‹o dos pais/cuidadores para o risco de viol•nc ia 

incorporam as compet•ncias espec’ficas do EESIP (Regulamento n.¼ 422/2018, de 

12 de Julho, unidades de compet•ncia E1.2.3, E1.2.4, E1.2.5 e E1.2.6.), 

compet•ncias que n‹o tinham sido previamente adquiridas (salvo em contexto 

formativo), achei pertinente fazer uma reflex‹o sobre o tema interligando -o ˆs 

crian•as com condi•‹o cr—nica/necessidades especiais que a literatura sugere 

estarem em maior risco de maus tratos por parte dos cuidadores. Essa reflex‹o 

pode ser encontrada no Ap•ndice IV.  

Como referido previamente neste relat—rio, a minha atua•‹o como 

enfermeira/estudante n‹o visou (nem visa) resolver disparidades de cariz econ—mico 

e/ou social, mas tendo conhecimento delas pessoalmente atravŽs de relatos vividos 

na primeira pessoa, deixou-me mais consciente das dificuldades experienciados 

pelos pais da crian•a com condi•‹o cr—nica. Ao longo do meu percurso de 

aprendizagem procurei adotar uma postura emp‡tica e facilitadora de uma 

comunica•‹o expressiva de emo•›es , reconhecendo essa compet•ncia como 

essencial na persecu•‹o de n’veis elevados de satisfa•‹o da crian•a e fam’lia 

(RPQCEEECJ, 2015). Nesse sentido mobilizei a escuta ativa nas intera•›es  com os 

pais, reconhecendo o sentimento de esperan•a como uma for•a motriz  nas suas 

vidas. Esperan•a resulta  n‹o s— do cuidar da dimens‹o f’sica, mas tambŽm da 

psicossocial, da aten•‹o e do apoio prestados pela equipa de saœde (Conway, 

Pantaleao & Popp, 2017), sendo promovida atravŽs da presen•a, disponibilidade, 

aceita•‹o e compreens‹o inerentes ˆ  escuta ativa da narrativa destes pais (Mag‹o , 

2012). Atendendo ˆs compet•ncias espec’ficas do EESIP (R egulamento n.¼ 

422/2018, de 12 de julho), a promo•‹o da esperan•a contribui  para a adapta•‹o da 

crian•a e fam’lia ˆ doen•a cr—nica, doen•a oncol—gica, defici•ncia/incapacidade, 

conduzindo ao desenvolvimento da unidade de compet•ncia E2.5.  
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Dimanando ainda do objetivo anterior, as atividades desenvolvidas durante o 

est‡gio particularizaram-se de acordo com as caracter’sticas œnicas dos diferentes 

contextos, e que seguidamente se descrevem. 

O est‡gio na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais  (UCIN) permitiu o 

desenvolvimento de compet•ncias na situa•‹o espec ’fica do recŽm-nascido doente 

ou com necessidades especiais (compet•ncia  E3.2 do regulamento de 

compet•ncias espec’ficas do enfermeiro EESIP n.¼ 422/2018, de 12 de Julho) atŽ ao 

momento inexistentes no meu curriculum profissional. Durante o est‡gio a unidade 

atravessou uma situa•‹o de infe•‹o hospitalar que imp™s alguns condicionamentos 

ao seu habitual funcionamento e limitou as experi•ncias. Na procura sistem‡tica de 

oportunidades que me permitissem desenvolver as compet•ncias elab orei uma 

reflex‹o sobre as pr‡ticas de cuidados  e os referenciais te—ricos que as sustentam, 

em articula•‹o com a minha aprendizagem e com os ganhos obtidos por esta 

reflex‹o da/na pr‡tica. Esta an‡lise inclui a caracteriza•‹o f’sica deste cont exto 

podendo ser encontrada no Ap•ndice III.  

A presta•‹o de  cuidados aos bebŽs na UCIN espoletou muitas emo•›es  e 

suscitou uma natural apreens‹o associada a uma ‡rea desconhecida e com novos 

desafios. Sinto um fasc’nio respeitoso pela tecnologia cujos avan•os permitiram que  

bebŽs prematuros sobrevivessem, e num mundo em constante muta•‹o, com a 

tecnologia cada vez mais a fazer parte das nossas vidas, torna-se dif’cil n‹o cuidar 

em fun•‹o do aparato tecnol—gico que rodeia o bebŽ, concentrando a nossa aten•‹o 

em dados quantific‡veis em vez do pr—prio RN especialmente por ser essa mesma 

tecnologia que permite que bebŽs prematuros sobrevivam em situa•›es que seriam 

impens‡veis h‡ uns anos atr‡s. Para melhor me preparar para este novo contexto 

muni-me de algumas estratŽgias que contribu’ram para o desenvolvimento das 

compet•ncias necess‡rias para cuidar no in’cio da vida, tendo realizado previamente 

pesquisa bibliogr‡fica sobre crescimento e desenvolvimento neonatal, a qual foi 

aprofundada no decorrer do processo formativo. A presta•‹o de cuidados de 

enfermagem de maior complexidade ao RN doente e/ou com necessidades 

especiais foi evoluindo ao longo do tempo, uma atividade que na ala de intensivos 

foi maioritariamente de natureza observacional pela sua complexidade, mas a 

adquirir uma componente mais interventiva e relacional na de cuidados intermŽdios. 

A tecnologia em uso na unidade inclui a ventila•‹o  mec‰nica invasiva e n‹o -

invasiva, alimenta•‹o parentŽrica e/ou entŽrica exclusiva, mœltipla terap•utica 

intravenosa e tratamentos inovadores como a hipotermia induzida. Nesta ala 
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[cuidados intensivos] vigora a manipula•‹o m’nima do RN, agrupando -se os 

cuidados obedecendo a critŽrios de real necessidade, numa interven•‹o conjunta de 

enfermeiros e mŽdicos, alŽm de outros profissionais de saœde como fisioterapeutas. 

Para Altimier e Philipps (2016) quanto maior a prematuridade, maior a 

vulnerabilidade cerebral sendo por isso essenciais cuidados neuroprotetores efetivos 

e consistentes que otimizem o seu desenvolvimento. Nesse sentido colaborei com a 

enfermeira orientadora nos cuidados aos RN relacionados com a higiene, 

alimenta•‹o e conforto, alŽm de ser envolvida na pre para•‹o de medica•‹o oral e 

endovenosa dos bebŽs, entre os quais Mariana que, com menos de 24 horas de 

vida se afadigava em lutar contra os potenciais efeitos secund‡rios de uma asfixia ˆ 

nascen•a. Na  sua situa•‹o , assim como para outros bebŽs de termo, a hipotermia 

induzida Ž o tratamento de elei•‹o com vista a reduzir, ou mesmo eliminar, os 

efeitos deletŽrios da morte de cŽlulas do sistema nervoso central por falta de 

oxigŽnio, e tem de ser iniciada entre nas primeiras seis horas de vida. Consiste 

numa terapia apenas adequada a crian•as nascidas ˆs 36 semanas ou mais de 

gesta•‹o (SPP, 2012), e consiste na redu•‹o propositada da temperatura corporal 

dos RN de modo a atrasar o processo de trauma para o cŽrebro.  A UCIN onde 

realizei o est‡gio Ž uma das duas unidades na capital onde este procedimento Ž 

poss’vel, com os restantes locais a serem no centro e norte do pa’s. 

Segundo o National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE, 2010), 

o risco de morte ou defici•ncia grave Ž mais baixo ap—s a indu•‹o de hipotermia do 

que sem ela, com os bebŽs a terem maior probabilidade de sobreviver sem les›es 

cerebrais aos 18 meses de idade. Mariana tem assim a possibilidade de ter uma 

vida normal no sentido de poder correr, saltar e falar (habitualmente Ž garantido ˆ 

nascen•a), mas para j‡ o bebŽ ansiado e antecipado jaz numa incubadora, sedada, 

mas n‹o completamente pois reage com choro ˆ dor, com v‡rios tubos - do 

ventilador, alg‡lia, dreno tor‡cico, catŽter umbilical, eletroencefalograma, monitor 

card’aco, term—metros cut‰neo e rectal �± a sa’rem, protuberantes do seu pequeno 

corpo. Conciliar a imagem idealizada de bebŽ de pele macia e lisa, com aquele RN 

pequeno e fr‡gil reflete, provavelmente, uma das compet•ncias  [comuns de EE] que 

considerei fundamental adquirir para este contexto: o desenvolvimento do 

autoconhecimento e assertividade que permitiu identificar fatores [pessoais] com 

potencial para interferir nas rela•›es (profis sionais e n‹o s—), gerir as minhas 

idiossincrasias e reconhecer recursos e limites pessoais (compet•ncias do dom’nio 

D do Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro). 
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Na ala de cuidados intermŽdios cuidei de bebŽs na sala dos ber•os destinada 

ˆqueles  que precisam de alcan•ar autonomia alimentar, estando est‡veis do ponto 

de vista hemodin‰mico. Nesta ala as intera•›es com os RN e os pais foram mais 

pr—ximas, distante que est‡ a manipula•‹o m’nima a que a presta•‹o de cuidados 

nos cuidados intensivos obedece, com a prepara•‹o do regresso a casa a 

prevalecer. Nesse sentido foi poss’vel colaborar na avalia•‹o  do desenvolvimento 

neonatal, especificamente a avalia•‹o dos reflexos prim‡rios, indicativos de 

matura•‹o neurol—gica e presentes a partir das 32 semanas de gesta•‹o (Frost & 

Sharma, 2001). Em circunst‰ncias em que o toque foi n‹o s— poss’vel, mas 

estimulado, pude acompanhar a EESIP nessa avalia•‹o, detetando situa•›es 

potencialmente problem‡ticas e sinalizando-as para outros profissionais, um 

processo fundamental na maximiza•‹o do potencial de desenvolvimento . 

Em neonatologia a adapta•‹o ˆ parentalidade traduz -se num processo de 

transi•‹o espoletado por um acontecimento crucial: o nascimento de um filho 

prematuro, ou de termo, mas com necessidade de cuidados especiais, que 

caracteriza uma transi•‹o de natureza desenvolvimental, mas tambŽm de 

saœde/doen•a. Esta situa•‹o  ilustra como as experi•ncias  transacionais podem ser 

mœltiplas, simult‰neas e relacionadas no que se refere ˆ sua natureza (Im, 2014; 

Schumacher & Meleis, 2010), geradora de intensa vulnerabilidade por ser uma 

situa•‹o desconhecida e frequentemen te inesperada. Este processo preludia 

abruptamente a adapta•‹o dos pais a um novo papel, e exacerba a inseguran•a e a 

sensa•‹o de incapacidade para lidar com a nova situa•‹o (OE, 2015). 

Desconhecem-se quais os bebŽs que ir‹o sobreviver sem sequelas, ou se existirem 

se estas ser‹o graves e/ou limitantes. No caso de grandes prem aturos esse 

conhecimento poder‡ apenas surgir meses, ou mesmo anos, ap—s o nascimento 

(Green, Darbyshire, Adams e Jackson, 2015). Estas imprevisibilidade e incerteza 

motivaram alguns debates Žticos entre mim e alguns elementos da equipa de 

enfermagem e principalmente com a enfermeira orientadora, que resultou numa 

reflex‹o  que se pode ler no portf—lio reflexivo (Ap•ndice IV). 

Assistir ao IV Encontro de Enfermeiros de Neonatologia (Anexo I) permitiu 

consolidar algumas das compet•ncias adquiridas em contexto de est‡gio. V‡rios 

foram os temas abordados e no Ap•ndice VI descrevi esta atividade, salientando 

algumas palestras que considerei mais importantes para aumento do conhecimento, 

n‹o  descurando as restantes. O contributo para o desenvolvimento dessas mesmas 

compet•ncias est‡ assinalado no referido ap•ndice.   



!

&"!

 Ap—s o est‡gio na UCIN o meu percurso formativo prosseguiu para o servi•o 

de pediatria mŽdica  cuja caracteriza•‹o , a par com a descri•‹o das suas pr ‡ticas, 

pode ser encontrada no Ap•ndice III.  

A not’cia inicial do diagn—stico de uma condi•‹o cr—nica na vida de uma 

crian•a Ž sempre um momento de choque que exige reestrutura•‹o e organiza•‹o 

familiar, e o servi•o de internamento Ž muitas vezes o primeiro contacto que as 

fam’lias t•m com a doen•a e consequentes implica•›es. Desenvolver em conjunto 

com a crian•a e fam’lia processos eficazes de adapta•‹o aos problemas de saœde e 

de preven•‹o de complica•›es, Ž uma vis‹o constante no RP QCEEECJ (2015) e foi 

sob essa orienta•‹o que prestei cuidados de maior complexidade ˆ crian•a com 

condi•‹o cr—nica em contexto de internamento, progressivamente aut—noma nas 

minhas interven•›es pelos conhecimentos j‡ adquiridos em outros contextos 

[profissionais] e transfer’veis para este em particular. As atividades desenvolvidas 

contribu’ram para o desenvolvimento de compet•ncias na maximiza•‹o da saœde da 

crian•a (compet•ncia E1 em todas as suas unidades) nas situa•›es de especial 

complexidade (compet•nc ia E2) em resposta ˆs necessidades do ciclo de vida e de 

desenvolvimento (compet•ncia E3, incluindo 3.2 pela presen•a de RN na unidade, 

transferidos da neonatologia por motivos de saœde ou sociais).! 

A presta•‹o de cuidados  observou o mŽtodo individual, prop’cio a um cuidar 

hol’stico em aten•‹o ˆ singularid ade de cada crian•a  inserida numa fam’lia e com 

liga•›es ˆ  comunidade a que pertence (em conson‰ncia com o artigo 89.¼ do c—digo 

deontol—gico do enfermeiro).  Em cada turno fui respons‡vel pelos cuidados a 

crian•as doentes (e suas fam’lias) de diferentes idades e em diferentes fases da 

hospitaliza•‹o, e por isso com n ecessidades œnicas e diferentes. Algumas estavam 

hospitalizadas por epis—dios agudos de doen•a e uma vez resolvidos regressavam a 

casa, outras tinham o diagn—stico de condi•‹o cr—nica hospitalizadas por per’odos 

mais longos. Em todos os contactos procurei construir uma rela•‹o terap•utica  

seguindo a filosofia dos CCF, mobilizando conhecimentos e estratŽgias de 

comunica•‹o de acordo com o est‡dio de desenvolvimento e idade de cada crian•a 

(compet•ncias E1.1.2 e E3.3), o que pressup™s a avalia•‹o prŽvia desse mesmo 

desenvolvimento (compet•ncia E3.1 ). Esta rela•‹o estabeleceu -se no momento da 

admiss‹o, prolongou -se ao longo do internamento e para l‡ do momento da alta, 

atravŽs da articula•‹o com a comunidade, sempre visando a continuidade de 

cuidados especialmente importante nas crian•as com perturba•›es do 

desenvolvimento, defici•ncia ou doen•a cr—nica (DGS, 2013). A forma•‹o dirigida ˆs 
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necessidades de cada d’ade crian•a -fam’lia favoreceu o exerc’cio da parentalidade 

em contexto de doen•a, na preven•‹o de complica•›es e promo•‹o da saœde, do 

bem-estar e do potencial de crescimento e desenvolvimento tanto das crian•as 

previamente saud‡veis como as com condi•‹o cr—nica.  

A aplica•‹o de uma variedade de terapias de enfermagem comuns com o 

objetivo de aumentar os ganhos em saœde (compet•ncia 2.4) pautou a minha 

presta•‹o de cuidados, com a gest‹o da dor e do bem -estar a desempenhar um 

papel importante (compet•ncia E2.2) nas interven•›es causadoras de est’mulos 

nociceptivos. Um dos princ’pios de enfermagem pedi‡trica s‹o os  cuidados n‹o 

traum‡ticos, entendidos como as interven•›es que eliminam ou minimizam o 

desconforto psicol—gico e f’sico experimentado pelas crian•as e fam’lia 

(Hockenberry, 2015, p. 8), e pela repeti•‹o de procedimentos dol orosos ao longo do 

internamento senti necessidade de elaborar um jornal de aprendizagem que se pode 

encontrar no portf—lio reflexivo (Ap•ndice IV). 

A sele•‹o de estratŽgias que facilitem a adapta•‹o da fam’lia ˆ doen•a deve ir 

ao encontro das suas reais necessidades (McElfresh & Merck, 2015) e avaliar a 

compreens‹o da informa•‹o dada deve considerar o conhecimento j‡ existente, 

resultante de experi•ncias tanto pessoais  como profissionais; os recursos externos 

que podem auxiliar a d’ade na transi•‹o para a alta traduzem -se em condi•›es 

facilitadoras para a mesma originando respostas mais eficazes (Schumacher & 

Meleis, 2010) e foi nesse sentido que preparei a alta de Lia, uma adolescente de 13 

anos admitida no servi•o p—s cirurgia da fossa posterior, dando prefer•ncia ao seu 

envolvimento. McElfresh e Merck (2015) encorajam a progressiva responsabilidade 

dos jovens na gest‹o da sua condi•‹o e do regime terap•utico exigido, encorajando 

o seu envolvimento nos v‡rios est‡dios da doen•a, uma pos tura que est‡ em 

conformidade com as compet•ncias espec’f icas de EESIP, nomeadamente E1.1, 

E2.5, E3.3 e E3.4 (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho). No contacto com 

esta adolescente e fam’lia mobilizei estratŽgias adequadas ao seu est‡dio de 

desenvolvimento, tanto durante o internamento como na prepara•‹o para a alta, 

fazendo uso dos conhecimentos previamente existentes e dos recursos atuais na 

sua rede de apoio, nomeadamente uma tia que era enfermeira e alguns amigos cuja 

atividade profissional era tambŽm no ‰mbito da saœde. Seguindo as recomenda•›es 

da OE (2011) na prepara•‹o para a alta devem ser implementadas interven•›es que 

incluem avaliar a capacidade da fam’lia para entender a situa•‹o cl’nica da  crian•a, 

envolver os pais nos cuidados e no planeamento, identificar necessidades de 
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suporte social, econ—mico e emocional da fam’lia e ajudar os pais a identificar 

recursos dispon’veis na comunidade (compet•ncia E1.1.6 ), contribuindo para a 

implementa•‹o  em parceria de um plano de saœde promotor da capacidade de gerir 

o regime (compet•ncia E1.1).   

Ainda com enfoque nos processos de prepara•‹o para a alta  cuidei de Samuel, 

na altura com cinco meses. Samuel, n‹o obstante a sua tenra idade  tivera j‡ 

mœltiplas readmiss›es, com o internamento atual a durar dois meses e com o seu 

regresso a casa previsto para breve. A parceria estabelecida com os pais visou a 

mobiliza•‹o de condi•›es facilitadoras da trans i•‹o de tipo saœde/doen•a vivenciada 

(Im, 2014; Schumacher & Meleis, 2010), com o envolvimento dos pais a ser 

propriedade dessa mesma experi•ncia transacional e o aumento dos seus 

conhecimentos em resposta ˆs necessidades encontradas no regresso a casa a ser 

condi•‹o facilitadora da experi•ncia. O enfoque da minha interven•‹o foi na 

participa•‹o e negocia•‹o  dos pais (RPQCEEECJ, 2015), contribuindo para a sua 

capacita•‹o na gest‹o do  regime terap•utico do f ilho no regresso a casa. Esta 

experi•ncia de cuidados, pela sua relev‰ncia para a tem‡tica deste relat—rio, 

motivou uma an‡lise mais aprofundada da situa•‹o nas suas mœltiplas dimens›es, 

podendo ser encontrada no portf—lio em Ap•ndice [IV] . Desta an‡lise das pr‡ticas 

resultou uma proposta com potencial de facilitar a capacita•‹o parental  e que se 

encontra explanado no Ap•ndice VII deste relat—rio. A pertin•ncia do  plano de 

capacita•‹o parental na gest‹o do regime medicamentoso (administra•‹o de 

terap•utica)  foi discutida com a enfermeira orientadora na sequ•ncia da identifica•‹o 

da necessidade formativa, visando a melhoria da qualidade de cuidados atravŽs do 

planeamento de programas de melhoria (dom’nio B das compet•ncias comuns do 

EE), com efeitos a n’vel do dom’nio [C] da gest‹o de cuidados, particularmente no 

que se refere ˆ garantia da seguran•a e qualidade da delega•‹o de tarefas.   

Face ao exposto posso concluir que este contexto foi prof’cuo para a aquisi•‹o 

tanto de compet•ncias comuns como espec’ficas, preconizadas pela Ordem dos 

Enfermeiros nos respetivos regulamentos. Ao longo das 50 horas formativas  

mobilizei estratŽgias comunicacionais adequadas ao est‡dio de desenvolvimento e 

capacidade de compreens‹o de cada crian•a e fam’lia (E3.3), assim como 

estratŽgias promotoras de esperan•a (E2.5.5) no que ˆ promo•‹o da adapta•‹o da 

crian•a/jovem e fam’lia ˆ doen•a cr—nica, doen•a onco l—gica, 

defici•ncia/incapacidade  (E2.5) diz respeito. Ao participar na presta•‹o de cuidados 

de maior complexidade ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica em contexto de 
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internamento (E2), demonstrei conhecimentos sobre crescimento e desenvolvimento 

(E3.1.1). Sendo um servi•o com articula•‹o frequente com a Comiss‹o de Prote•‹o 

da Crian•a e do Jovem (CPCJ), cuidei de algumas crian•as em situa•›es de risco, a 

maioria hospitalizada devido a viol•ncia domŽstica, neglig•ncia e comportamentos 

de risco [dos pais] (E1.2.4 e E1.2.6). Mobilizei tambŽm conhecimentos em doen•as 

raras e fui ao encontro das necessidades emergentes da fam’lia (E2.3), facilitando a 

comunica•‹o expressiva de emo•›es na pr ocura da satisfa•‹o da crian•a/jovem e 

fam’lia (RPQCEEECJ, 2015). 

O Servi•o de Urg•ncia Pedi‡trica  foi o contexto ideal para colaborar na 

presta•‹o de cuidados ˆ crian•a e fam’lia em situa•›es de instabilidade das fun•›es 

vitais e risco de morte (compet•ncia E2.1 do Regulamento das Compet•ncias 

Espec’ficas do Enfermeiro EESIP, Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho). As 

atividades desenvolvidas desenrolaram-se nas diferentes val•ncias do servi•o : 

gabinete de triagem, servi•o de observa•‹o e sala de tratamento; nesta temporada 

do meu percurso n‹o  houve utiliza•‹o da sala de reanima•‹o . Sendo um hospital 

distrital e n‹o terci‡rio e/ou universit‡rio, as crian•as com condi•‹o cr—nica tendem a 

n‹o recorrer a esta institui•‹o e antes optar pelos hospita is especializados onde j‡ 

s‹o conhecidos, no entanto, houve oportunidade de observar e colaborar em 

interven•›es de enfermagem que seguem a filosofia de  cuidados centrados na 

fam’lia em contexto de urg•ncia/emerg•ncia.  

 A triagem segue o Sistema de Manchester cujo objetivo Ž proporcionar a 

melhor assist•ncia cl ’nica a quem dela precisa urgentemente (Santos, Freitas & 

Martins, 2014). N‹o era meu objetivo ficar competente neste sistema, e tal n‹o seria 

poss’vel pois um dos requisitos Ž ser enfermeira de urg•ncia h‡ pelo menos ano e 

meio, o que n‹o se aplica. Mackway-Jones, Marsden e Windle (2014) real•am que 

atingir o n’vel de competente na aplica•‹o do Sistema de Triagem de Manchester 

(MTS5) obedece a um gradual processo de aquisi•‹o d e compet•ncias que remete 

para o trabalho de Patr’cia Benner (2001), um n’vel n‹o poss’vel de alcan•ar  nas 

cinquenta horas que durou o est‡gio neste contexto. Uma breve explica•‹o de como 

o MTS se processa pode ser encontrado no Ap•ndice III. 

Nesta val•ncia  acompanhei o enfermeiro orientador na triagem das crian•as , 

observando como despistava as situa•›es mais urgentes, refor•ava a atua•‹o dos 

pais e esclarecia dœvidas acerca da navega•‹o no Sistema Nacional de Saœde 

(SNS). Muitos pais desconhecem, por exemplo, que a chamada prŽvia para a linha 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
( !Manchester Triage System!
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telef—nica SNS24 permite uma maior rapidez no atendimento se o motivo de doen•a 

carecer de interven•›es de car‡ct er urgente, enquanto outros pais, n‹o obstante 

terem esse conhecimento, insistiam em recorrer ao hospital. Recorrer ao servi•o de 

urg•ncia por raz›es incompat’veis com este pode conduzir a situa•›es tensas, 

potencialmente vol‡teis, geralmente motivadas pelo longo tempo de espera e pela 

incompreens‹o de quem tem de aguardar pela solu•‹o de uma situa•‹o que 

consideram ser urgente. Frequentemente assisti a momentos caracterizados por 

intera•›es com potencial de escalar para a agressividade se os enfermeiros n‹o 

mobilizassem tŽcnicas de gest‹o de conflitos  para seu controlo, o que se coaduna 

com as compet•ncias comuns do EE ( dom’nio D do Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 

de fevereiro). Estas manifesta•›es de insatisfa•‹o  s‹o mais frequentes no gabinete 

de triagem pois os enfermeiros respons‡veis por esta s‹o os primeiros profissionais 

com quem os pais contactam, continuando a ser a sua œnica liga•‹o durante o 

per’odo de espera para observa•‹o , e muitas vezes percecionados como obst‡culos 

para a resolu•‹o da doen•a.  Com esta experi•ncia to mei consci•ncia de qu‹o 

importante Ž a literacia em saœde e em como pode influenciar negativamente a 

organiza•‹o dos cuidados e as experi•ncias individuais de quem recorre ao SUP. 

Como tal senti necessidade de elaborar um di‡rio de aprendizagem sobre o 

vivenciado podendo o mesmo ser encontrado no portf—lio reflexivo em Ap•ndice  [IV]. 

Na sala de tratamentos colaborei com as crian•as (e suas fam’lias) que 

precisavam de administra•‹o de medica•‹o e/ou tratamentos (como inje•›es IM, 

pun•›es venosas, aerossolterapia), estabelecendo uma rela•‹o de ajuda que se 

caracterizou pela rapidez do contacto, mas sempre de um modo emp‡tico e 

colaborativo. No servi•o de  observa•‹o as pr‡ticas de cuidados estavam dentro da 

minha esfera de conhecimentos e experi• ncia pelo que as compet•ncias 

previamente adquiridas foram facilmente transfer’veis para este contexto; as 

experi•ncias foram semelhantes ˆs  vivenciadas no contexto de internamento, salvo 

no que se refere ao tempo de internamento que no SO tende a ser de curta dura•‹o.  

O brincar foi uma estratŽgia frequentemente usada, especialmente quando 

procedimentos invasivos e dolorosos eram necess‡rios, como an‡lises clinicas ou 

inje•›es endovenosas ou intramusculares, ou quando as crian•as eram 

especialmente renitentes na coopera•‹o, como tomar medica•‹o oral em forma de 

comprimidos.  A distra•‹o foi uma das estratŽgias mais utilizadas, com o recurso a 

brinquedos e a v’deos; a prepara•‹o dos mais velhos atravŽs da explica•‹o e apoio 

foram tambŽm mobilizadas, proporcionando algum controlo da situa•‹o (Diogo, 
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Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2016). No ambiente habitualmente cŽlere dum servi•o 

de urg•ncia torna -se por vezes dif’cil conciliar interven•›es de car‡cter urgente com 

a prepara•‹o que as crian•as necessi tam, mas os enfermeiros com quem trabalhei 

fizeram sempre um esfor•o para que isso acontecesse, pudendo constatar que era 

algo que faziam de modo natural e n‹o contrafeito.   

A presen•a dos pais foi sempre privilegiada, e o seu  envolvimento incentivado 

em todas as val•ncias. O ensino aos pais no epis—dio atual de doen•a aguda, e para 

poss’veis futuras situa•›es, esteve sempre presente sen‹o em sess›es estruturadas 

(pela cŽlere rotatividade de crian•as e fam’lias e curta perman•n cia no servi•o) pelo 

menos de modo individual a cada fam’lia/crian•a. As necessidades de forma•‹o que 

mais frequentemente encontrei, alŽm de esclarecimento sobre a navega•‹o no SNS, 

inclu’ram a avalia•‹o da temperatura, a administra•‹o de terap•utica antip irŽtica, a 

avalia•‹o da dor e a preven•‹o de acidentes , ensinos que foram realizados de modo 

informal promovendo a capacita•‹o dos pais para cuidarem dos filhos ap—s o 

regresso a casa. Precisar de recorrer ao servi•o de urg•ncia raramente Ž uma 

experi•ncia  positiva para a crian•a ou para os pais, mas se os aspetos negativos 

forem minimizados �± atravŽs da participa•‹o da crian•a nos procedimentos 

necess‡rios, e envolvimento dos pais atravŽs da sua capacita•‹o - a crian•a poder‡ 

retirar desta experi•ncia estr atŽgias de coping que lhe permita superar futuras 

situa•›es de crise (Diogo, Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2016).  

O processo de triagem, as prescri•›es mŽdicas na sala de tratamentos e SO, 

e as interven•›es de enfermagem est‹o dispon’veis a todos os profis sionais de 

saœde atravŽs da informatiza•‹o de todos os registos cl’nicos no SCl’nico. Foi a 

primeira vez que tive acesso a esta plataforma inform‡tica que incorpora de um 

modo acess’vel as necessidades de cuidados da crian•a e fam’lia, as interven•›es 

de enfermagem em resposta a essas necessidades e os resultados sens’veis ˆs 

interven•›es, conforme a vis‹o do RPQCE EECJ (2015). 

Conforme o regulamento das compet•ncias espec’ficas do Enfermeiro ESIP 

(Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho), a compet•ncia E2.1 que se enunciou 

no in’cio deste subcap’tulo foi a que se ensejou alcan•ar, e para tal mobilizei 

conhecimentos e habilidades na identifica•‹o de focos de instabilidade e resposta 

antecipat—ria ao acompanhar o processo de triagem, mas tambŽm ao cuidar das 

crian•as em SO (compet•ncia  E2.1.1); em todas as val•ncias foi poss’vel fazer a 

gest‹o da dor e do bem -estar da crian•a e fam’lia  com o recurso a terapias 

farmacol—gicas e n‹o-farmacol—gicas (E2.2.) assim como a mobiliza•‹o de terapias 
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de enfermagem baseadas na evid•ncia (E2.4.). Pela diversidade de faixas et‡rias e 

diferentes contextos culturais encontrados, foi poss’vel mobilizar estratŽgias 

comunicacionais adequadas a cada est‡dio de desenvolvimento, respeitando as 

cren•as e culturas ( compet•ncia E3.3) e no contacto com adolescentes foi poss’vel 

negociar contratos de saœde que promovessem a sua autoestima e 

autodetermina•‹o (compet•ncia E3.4).  Por œltimo, mas n‹o menos importante, a 

parceria de cuidados para gerir o regime terap•utico s eguiu um cuidado centrado na 

fam’lia (compet•ncia E1.1.) em que a negocia•‹o (E1.1.1.), a comunica•‹o 

(E1.1.2.), o ensino, instru•‹o e treino de habilidades especializadas (E1.1.4.), a 

promo•‹o da ado•‹o de comportamentos potenciadores de saœde (E1.1.5.)  e a 

partilha da informa•‹o (E1.1.6.) foram elementos crucias em todos os processos 

cuidativos. O encaminhamento para outros profissionais (E1.2.2.) e a avalia•‹o de 

conhecimentos relativos ˆ saœde (E1.2.7.) com a consequente transmiss‹o dos 

mesmos quando se identificavam lacunas (E1.2.8.) foram tambŽm compet•ncias 

que se almejou desenvolver. 

No que se refere ˆs crian•as com condi•‹o cr—nica, o PNSIJ ressalva a 

import‰ncia do apoio continuado e uma articula•‹o eficaz com os v‡rios 

profissionais respons‡veis pela presta•‹o de cuidados a estas crian•as, e que a 

visita•‹o domicili‡ria Ž fundamental na vigil‰ncia e promo•‹o da saœde (DGS, 2013). 

O acompanhamento da equipa de Cuidados Domicili‡rios Pedi‡tricos  (CDP) 

nessas visitas foi uma atividade plenamente concretizada neste contexto, visando 

assegurar a continuidade de cuidados na comunidade e assim melhorar a qualidade 

de vida da crian•a e fam’lia com condi•‹o cr—nica (OE, 2011). Uma caracteriza•‹o 

deste contexto, ˆ semelhan•a com os anteri ores, poder‡ ser encontrada no 

Ap•ndice III.  

As crian•as abrangidas pelas visitas tinham todas o diagn—stico de condi•‹o 

cr—nica com necessidade de cuidados complexos, algumas com necessidades 

educativas especiais, quase todas com co-morbilidades. Diagn—sticos raros como 

doen•a de Tay -Sachs, doen•as metab—licas de dif’cil pronuncia•‹o, bebŽs nascidos 

prematuramente com sequelas complexas e raras, exigiu a mobiliza•‹o de 

conhecimentos em doen•as raras e as respostas de enfermagem apropriadas para o 

desenvolvimento de estratŽgias de coping e de adapta•‹o ˆ condi•‹o cr—nica 

(compet•ncias espec’ficas de EESIP,  respetivamente E2.3 e 2.5). A aplica•‹o de 

estratŽgias de comunica•‹o (E3.3 e E1.1.2), foi poss’vel n‹o s— pela diversidade de 

faixas et‡rias como pela variedade no dom’nio da cogni•‹o. Pelo vasto leque de 
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idades encontradas foi poss’vel promover a vincula•‹o dos pais ao bebŽ com 

necessidades especiais (como na situa•‹o de Eva, uma grande prematura com 

displasia broncopulmonar e necessidade suplementar de oxigŽnio), assim como 

promover a autoestima do adolescente (como o Daniel, de 14 anos, cuja 

depend•ncia de oxigŽnio suplementar condicionava a sua participa•‹o nas 

atividades escolares e nas sa’das com os irm‹os e amigos), possibilitando o 

desenvolvimento das compet•ncia s espec’ficas de EESIP E3.2 e E3.4.  

Refletir com a enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades 

vivenciadas pelos pais ap—s alta hospitalar transformou-se numa atividade di‡ria, 

prop’cia a uma melhor gest‹o de emo•›es. Dois temas mereceram especial debate: 

a exaust‹o do cuidador e a import‰ncia do envolvimento das equipas de cuidados 

paliativos pedi‡tricas que podem fazer a diferen•a para a q ualidade de vida destas 

crian•as e fam’lias. Os pais das crian•as com condi•‹o cr—nica que dependem de 

tecnologia vivem quase exclusivamente para aquela crian•a pela dificuldade que Ž 

encontrar quem os substitua. Durante vinte e quatro horas por dia, sete dias por 

semana, todos os meses durante anos, dedicam-se aos filhos em detrimento do seu 

pr—prio bem-�H�V�W�D�U�� �H�� �V�H�� �V�L�W�X�D�o�}�H�V�� �K�R�X�Y�H�� �H�P�� �T�X�H�� �³�G�H�V�F�D�Q�V�D�U�´�� �Q�m�R�� �P�H�U�H�F�H�X�� �S�R�U�� �V�X�D��

parte grande interesse, noutras foi evidente a sua import‰ncia, como a m‹e de 

Diogo que ap—s doze anos teve oportunidade de regressar a Cabo Verde porque o 

hospital se responsabilizou pelos cuidados ao Diogo. Esta e outras situa•›es 

levaram ˆ elabora•‹o de uma reflex‹o sobre o descanso do cuidador  e pode ser 

encontrada no Ap•ndice IV, onde pod e tambŽm ser encontrada uma reflex‹o sobre 

o papel e import‰ncia das equipas de cuidados paliativos na/para a vida da crian•a 

com condi•‹o cr—nica, e fam’lia.  

Os Cuidados Paliativos Pedi‡tricos t•m adquirido uma import‰ncia crescente 

e ineg‡vel nos œltimos anos, assumindo-se como essencial nos cuidados ˆ crian•a 

com condi•‹o cr—nica (dependente ou n‹o de tecnologia) e vital para a melhoria da 

sua qualidade de vida, e tambŽm da fam’lia. Sendo um tema de especial interesse 

para mim, senti que uma reflex‹o  sobre o mesmo seria de substancial import‰ncia 

para a aquisi•‹o de compet•ncias espec’ficas do Enfermeiro EESIP, nomeadamente 

no cuidado ˆ crian•a e fam’lia nas situa•›es de especial complexidade, em especial 

na aplica•‹o de �³�������������F�R�Q�K�H�F�L�P�H�Q�W�R�V���H���F�D�S�D�F�L�G�D�G�H�V���I�D�F�L�O�L�W�D�G�R�U�D�V���G�D���³�G�L�J�Q�L�I�L�F�D�o�m�R���G�D��

�P�R�U�W�H�´�� �H�� �G�R�V�� �S�U�R�F�H�V�V�R�V�� �G�H�� �O�X�W�R�´ (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho, p. 

19193). Esta reflex‹o surgiu ap—s ter acompanhado a enfermeira de cuidados 

paliativos na visita a uma fam’lia monoparental em que a m‹e Ž a œnica cuidadora 
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de dois filhos, ambos com distrofia muscular de Duchenne, doen•a heredit‡ria que 

apenas afeta rapazes. Nessa visita constatei como a equipa de cuidados paliativos 

melhorou a vida daqueles rapazes, n‹o apenas pelo controlo sintom‡tico, mas 

tambŽm pelo apoio proporcionado ˆ m‹e no que diz respeito ˆ tomada de decis‹o 

em fim de vida e gest‹o dos cuidados, ao descanso do cuidador (que naquela 

situa•‹o n‹o foi poss’vel), ao processo de morte e luto e ao apoio emocional e social 

necess‡rios no momento e previs’veis para o futuro. Como referem Koch e Jones 

(2018) �³the well-�E�H�L�Q�J�� �R�I�� �F�K�L�O�G�U�H�Q�� �G�H�S�H�Q�G�V�� �L�Q�� �O�D�U�J�H�� �S�D�U�W�� �R�Q�� �W�K�H�L�U�� �S�D�U�H�Q�W�V�¶�� �Z�H�O�O-being 

���«��� ́ (p. 11), uma afirma•‹o  plena de significado ao longo de todo o processo de 

doen•a, indissoci‡vel de ser pai/m‹e de uma crian•a doente , e indicador de uma 

experi•ncia transacional com sucesso (Schumacher & Meleis, 2010).  

Muitas das visitas realizadas pela equipa de CDP efetuaram-se em escolas 

onde foi poss’vel compreender como se desenrola e promove a inser•‹o escolar das 

crian•as, e participar em reuni›es onde a enfermeira de saœde escolar estava 

presente (obtendo assim um vislumbre do alcance das suas interven•›es). Pude 

tambŽm testemunhar a intera•‹o da crian•a com condi•‹o cr—nica com as outras 

crian•as, assim como o seu comportamento na escola e as dificuldades verbalizadas 

pelos professores, especialmente no que dizia respeito ˆ necessidade de cuidados 

complexos que as crian•as exigiam. A escola representa um dos contextos mais 

importantes na vida da crian•a com os professores a terem uma marcada influ•ncia 

no desenvolvimento da crian•a, nas suas necessidades educativa s e no 

estabelecimento da autoestima e socializa•‹o ( McElfresh e Merck, 2015). Com as 

enfermeiras que realizaram as visitas interagi com as crian•as que me explicaram o 

que era ser doente e necessitar de cuidados especiais enquanto simultaneamente 

eram alunas numa escola de ensino regular (como Ana, de 11 anos e as gŽmeas 

Catarina e Mariana de 9 anos, com fibrose qu’stica) e participei em sess›es de 

esclarecimento onde estavam reunidos os professores das crian•as, o diretor da 

escola e a enfermeira de saœde escolar que assim tomou conhecimento das 

idiossincrasias da doen•a e o que podia ser feito para facilitar a sua integra•‹o na 

vida escolar. O EESIP tem um papel preponderante n‹o s— no encaminhamento das 

crian•as para institui•›es de ensino adequadas, mas  tambŽm no apoio ˆ sua 

inclus‹o, promovendo a sua adapta•‹o ˆs condi•›es de saœde (RPQCE EECJ, 

2015) e a ado•‹o de estratŽgias de coping (Compet•ncia E2.5.2 do regulamento das 

compet•ncias especificas do EESIP n.¼ 422/2018, de 12 de Julho). Para 

consolida•‹ o das compet•ncias adquiridas, no ‰mbito da inser•‹o escolar e inclus‹o 
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social, participei nas Jornadas de Divulga•‹o da Semana Europeia da Fibrose 

Qu’stica anexo (II), cujo testemunho se pode encontrar em ap•ndice (VII I). 

Em suma, as atividades desenvolvidas privilegiaram a rela•‹o com os pais 

atravŽs do estabelecimento de uma parceria de cuidados promotor da parentalidade, 

do regime terap•utico e da reinser•‹o social (compet•ncia E1.1), tendo 

especificamente predominado a mobiliza•‹o de estratŽgias de coping e adapta•‹o ˆ 

condi•‹o cr—nica (E2.5), assim como os conhecimentos de resposta ˆs doen•as 

raras (E2.3). A identifica•‹o das necessidades especiais de cada crian•a, a sua 

sinaliza•‹o e consequente apoio segue um cuidado centrado na fam’lia competindo  

ˆ equipa de saœde o estabelecimento de uma articula•‹o entre especialistas e 

servi•os (DGS, 2013; RP QCEEECJ, 2015), refletindo-se na miss‹o dos CDP.  

O est‡gio no Centro de Desenvolvimento Infantil  (CDI) foi dedicado ˆ 

crian•a com disfun•‹o neuromotora  (incluindo as crian•as com paralisia cerebral)  

que recorre ˆ  institui•‹o para terapias promotoras do seu desenvolvimento e 

crescimento, indo ao encontro do Regulamento das Compet•ncias Espec’ficas do 

Enfermeiro EESIP (n.¼ 422/2018, de 12 de Julho), no que diz respeito ˆ promo•‹o e 

maximiza•‹o do potencial de desenvolvimento cada crian•a ( compet•ncia  E3, mais 

especificamente a unidade de compet•ncia E3.1 ), nas situa•›es de particular 

exig•ncia, decorrente da sua situa•‹o complexa de saœde (compet•ncia E2). Do 

mesmo modo, e visando a maximiza•‹o da saœde da crian•a afetada (compet•ncia 

E1 do mesmo regulamento), este est‡gio contribuiu de modo marcante para o 

desenvolvimento de compet•ncias que focam a inser•‹ o social e favorecem a 

inclus‹o da crian•a e fam’li a, em conson‰ncia com a Conven•‹o Sobre os Direitos 

das Crian•as , no seu artigo 23.¼, que ressalva o direito da crian•a deficiente a  �³���������� 

cuidados especiais, educa•‹o e forma•‹o adequados que lhe permitam ter uma vida 

plena e decente, em condi•›es de dig nidade, e atingir o maior grau de autonomia e 

integra•‹o social �S�R�V�V�t�Y�H�O�´ (UNICEF, 2004, p.16). A promo•‹o da autonomia e da 

independ•ncia Ž, assim, um objetivo major das interven•›es realizadas, para que 

cada crian•a consiga maximizar as suas capacidades e ser tanto, e n‹o menos , que 

�T�X�D�O�T�X�H�U���F�U�L�D�Q�o�D���F�R�Q�V�L�G�H�U�D�G�D���³�Q�R�U�P�D�O�´������ 

Aprofundar o meu conhecimento sobre neurologia pedi‡trica e as poss’veis 

sequelas revelou-se essencial especialmente considerando a evolu•‹o que as 

neuroci•ncias registaram nos œltimos anos. A leitura de bibliografia sobre esse 

progresso e em como a tecnologia assiste as crian•as  na melhoria da sua qualidade 

de vida foi uma constante ao longo deste percurso, a par das discuss›es com os 
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v‡rios profissionais que trabalham no centro, permitindo desenvolver compet•ncias 

no dom’nio das aprendizagens profissionais das compet•ncias comun s do EE 

(Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro). 

Foi um contexto œnico em termos de multidisciplinaridade onde as ‡reas de 

atua•‹o dos diversos terapeutas se interligam e complementam na preven•‹o, 

desenvolvimento, habilita•‹o, reabilita•‹o e inclus‹ o social da crian•a com disfun•‹o 

neuromotora e sua fam’lia. Nesta institui•‹o encontrei um terreno fŽrtil em partilhas 

tendo sido envolvida pelos diferentes profissionais que me explicaram, e 

demonstraram, em que sentido as suas interven•›es contribuem para um 

crescimento e desenvolvimento mais harmonioso, alŽm de clarificarem sobre os 

principais obst‡culos encontrados por cada crian•a e sua fam’lia na conquista desse 

mesmo objetivo. As terapias a que tive oportunidade de assistir foram v‡rias: terapia 

ocupacional, fisioterapia, terapia da fala, Unidade de TŽcnicas Aumentativas e 

Alternativas de Comunica•‹o ( UTAAC) e NIPI, e embora tendo sido um contexto 

predominantemente observacional por estas interven•›es estarem foram do meu 

campo de compet•ncias , sinto que adquiri uma vis‹o abrangente no que se refere ˆ  

vida destas crian•as e fam’lias, e ao potencial de crescimento e desenvolvime nto 

que cada uma detŽm. As diferentes ‡reas de interven•‹o , pelo seu papel relevante 

na reabilita•‹o da crian•a com disfun•‹o neuromotora est‹o descritas no ap•ndice 

III juntamente com uma caracteriza•‹o desta institui•‹o e do seu funcionamento.  

A minha aten•‹o  foi dirigida para o papel da enfermeira orientadora e 

constatando que as suas interven•›es se focam nos aspetos relativos ˆ situa•‹o de  

saœde das crian•as. N‹o senti que o seu papel fosse muito vis’vel, mas debatendo 

esta quest‹o com outros profissionais foi-me referido o quanto confiam na equipa de 

enfermagem, especialmente quando alguma crian•a manifesta alguma 

sintomatologia que interfira no seu bem-estar, como epis—dios convulsivos (grande 

parte destas crian•as sofre de alguma forma de ep ilepsia), ou de outros sinais de 

mal-estar como v—mitos e/ou febre, epis—dios que afetavam negativamente a vida 

das crian•as (compet•ncia E1.2 do Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho), e 

que eu pr—pria intervim.  

A enfermeira d‡ apoio ˆ mŽdica na admin istra•‹o da toxina botul’nica ˆs 

crian•as com espast icidade e foi poss’vel assistir a algumas sess›es , onde interagi 

com os pais e as crian•as, percebendo  como s‹o envolvidos na prepara•‹o para o 

procedimento doloroso e em que sentido esta terapia Ž benŽfica para a qualidade de 

vida da crian•a pelo aumento da flexibilidade e amplitude de movimentos que 
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facilita, por exemplo, o vestir e despir. Uma atividade quase mundana por ser t‹o 

corriqueira e perten•a do dia a dia adquire uma relev‰ncia diferente quando a rigidez 

dos membros condiciona a flexibilidade e amplitude de movimentos. As crian•as 

submetidas a esta tŽcnica foram, na sua maioria, adolescentes com capacidade 

cognitiva para compreender o seu uso e os benef’cios esperados; alŽm disso n‹o 

era a sua primeira sess‹o estando, por isso, familiarizados com o processo. 

Compete ao EESIP comunicar com a crian•a  de forma apropriada ao seu est‡dio de 

desenvolvimento e nas situa•›es em que o corpo aparece disforme, com 

movimentos involunt‡rios e mobilidade incontrol‡vel, Ž f‡cil assumir que o 

desenvolvimento do cŽrebro e da intelig•ncia tambŽm n‹o Ž coincidente ˆ idade, 

uma fal‡cia que exige ser contrariada. Por isso mesmo, antes das sess›es tive o 

cuidado de perguntar n‹o apenas as  suas idades, mas tambŽm o seu 

desenvolvimento cognitivo pois n‹o queria correr o risco de os infantilizar ou de ser 

paternalista; a sua autoriza•‹o para poder esta r presente e assistir foi meu requisito 

essencial antes das sess›es. Deste modo tive oportunidade de adequar tŽcnicas de 

comunica•‹o aos jovens com quem estava a lidar  (compet•ncia espec’fica de 

EESIP, E3.3), promover a sua autodetermina•‹o e  manter a sua privacidade 

(compet•ncia E3.4) , desenvolvendo uma pr‡tica nas dimens›es Žtica e deontol—gica 

(compet•ncia comum do EE no dom’nio A do regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de 

fevereiro). A minha participa•‹o visou a gest‹o da dor sendo a distra•‹o a t Žcnica 

utilizada para tal, na mobiliza•‹o de terapias n‹o farmacol—gicas para a otimiza•‹o 

da resposta do adolescente ˆ dor e desconforto (compet•ncia  espec’fica E2.2.) 

A rela•‹o terap•utica  estabelecida com as fam’lias estende-se para l‡ das 

paredes f’sicas da institui•‹o, com a enfermeira a realizar visitas domicili‡rias em 

situa•›es que carecem do apoio que os Cuidados de Saœde Prim‡rios n‹o 

conseguem providenciar. Nesse sentido acompanhei a enfermeira orientadora a 

duas visitas a um jovem de 18 anos (Miguel) que ficara tetraplŽgico ap—s ter sido 

atropelado aos tr•s anos de idade, e cuja fam’lia nos recebeu em casa de um modo 

que refletiu a rela•‹ o constru’da ao longo dos anos, uma das caracter’sticas do 

modelo por enfermeira de refer•ncia  seguido no CDI. Estas visitas, realizadas com o 

objetivo de avaliar uma ferida, incluiu tambŽm a identifica•‹o das necessidades de 

Miguel e da sua fam’lia, n‹o apenas em termos de material de penso  e orienta•›es 

para a sua realiza•‹o , mas tambŽm ao apoio emocional. Compete ao enfermeiro 

especialista de SIP a identifica•‹o de evid•ncias fisiol—gicas e emocionais de mal -

estar ps’quico (compet•ncia E1.2.3), facilitando a express‹o de emo•›es e 
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minimizando o impacto dos stressores relacionados com as viv•ncias das situa•›es 

espec’ficas de doen•a (RPQC EEECJ, 2015).  

 Tive a possibilidade de interagir com os pais que ou participavam nas 

sess›es de reabilita•‹o, ou aguardavam que as mesmas terminassem. Nestas 

intera•›es fui mais uma vez confrontada com a  realidade destas crian•as e pais, 

uma realidade que poder‡ refletir n‹o apenas a dificuldade em aceitar a doen•a, 

mas tambŽm a sua resist•ncia na gest‹o das repercuss›es e limita•›es da condi•‹o 

na vida da crian•a e fam’lia. As expectativas dos pais influenciam a experi•ncia 

transacional, podendo facilitar ou inibir o processo conforme s‹o, ou n‹o, 

congruentes com a realidade (Schumacher & Meleis, 2010). Pais com expectativas 

irrealistas face ˆs capacidades e limita•›es dos seus filhos parec em desvirtuar a sua 

pr—pria realidade e ser demasiado exigentes ou permissivos, protetores ou 

indiferentes, exibindo elevados n’veis de frustra•‹o com impacto prejudicial na 

crian•a  e na sua adapta•‹o ˆ doen•a , mas tambŽm nos profissionais com quem 

contactam que acabam por os afastar no melhor interesse da crian•a. Este 

afastamento parece ir contra ao sugerido pela literatura, onde o consenso Ž a favor 

do seu envolvimento. Discuss›es sobre o assunto com os terapeutas e enfermeira 

orientadora conduziram ˆ elabora•‹o de um jornal de aprendizagem  sobre este 

tema que pode ser encontrado no Ap•ndice IV, e que enfatizou a import‰ncia das 

estratŽgias para maximiza•‹o do potencial de crescimento e desenvolvimento de 

cada crian•a e que o foco da aten•‹o seja na crian •a e nas suas capacidades, em 

vez de na condi•‹o e suas limita•›es. Advogou -se uma comunh‹o com o presente, 

com viver o dia a dia em vez de planear para um futuro incerto, o que est‡ no cerne 

da terapia de mindfulness, mensalmente praticada no centro pela equipa de 

psicologia. Infelizmente n‹o houve oportunidade de participar nestas sess›es por  o 

seu calend‡rio estar desfasado dos dias de est‡gio, mas houve a possibilidade de 

discutir os seus benef’cios com uma das psic—logas que garantiu os ganhos em 

saœde para as crian•as. O estudo de Thornton, Williamson & Cooke, 2017) sobre a 

utiliza•‹o de mindfulness em crian•as com necessidades educativas especiais 

concluiu que esta terapia n‹o s— Ž œtil e acess’vel, como tem benef’cios nos n’veis 

de ansiedade, para alŽm de melhoria da aten•‹o, redu•‹o da depress‹o, e aumento 

da autoestima e autoconceito. 

 A promo•‹o do crescimento  e do desenvolvimento infantil por forma a atingir 

a m‡xima compet•ncia e funcionalidade da crian•a, Ž a t—nica das interven•›es 

realizadas no CDI pelos diferentes profissionais, a par com a promo•‹o de rela•›es 
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de afetividade e seguran•a, e das compet•ncias afetivas, comunicativas, sensori ais, 

motoras, percetivas, cognitivas e sociais. A aplica•‹o de escalas de avalia•‹o de 

desenvolvimento n‹o foi uma atividade observada, mas o Programa de Vigil‰ncia 

Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade (Virella, Folha, Andrada, 2016) 

faz refer•ncia ˆ funcionalidade apresentada pelas crian•as atravŽs do sistema de 

classifica•‹o da fun•‹o motora global (GMFCS6) e da motricidade fina bimanual 

(BFMF7), o que pressup›e  a utiliza•‹o de sistemas/escalas de avalia•‹o aquando 

da avalia•‹o inicial da crian•a , definindo o n’vel de independ•ncia de cada uma e 

estruturando as interven•›es de acordo com as suas capacidades funcionais. Infere-

se, assim, que um plano de cuidados atendendo ˆs capacidades e limita•›es de 

cada crian•a se traduz num plano de saœde verdadeiramente personalizado, 

promotor da capacidade para gerir o regime e da inser•‹o social da crian•a (E1.1), 

na facilita•‹o da adapta•‹o da crian•a e fam’lia ˆ condi•‹o cr—nica (E2.5). 

 A Unidade de Cuidados de Saœde Personalizados  (UCSP) faz parte dos 

Cuidados de Saœde Prim‡rios, cujo enfoque interventivo se prende com a vigil‰ncia 

de saœde de acordo com o Programa Nacional de Saœde Infantil e Juvenil (PNSIJ) 

da DGS (2013). Este est‡gio decorreu inteiramente na Consulta de Saœde Infantil 

(SI) onde se realiza a vigil‰ncia programada dos recŽm-nascidos, crian•as e 

adolescentes atŽ aos 18 anos de idade da ‡rea de influ•ncia da UCSP , atuando na 

promo•‹o para a saœde e preven•‹o da doen•a de acordo com o PNSIJ da DGS  

(2013). Uma caracteriza•‹o dest e contexto pode ser encontrada no ap•ndice III.  

Em cada consulta a EESIP Ž respons‡vel pela avalia•‹o de diferentes 

par‰metros: em termos de hist—ria cl’nica o enfoque Ž no relacionamento e din‰mica 

familiar, no conhecimento sobre a adapta•‹o da crian•a ˆ creche/infant‡rio/escola, 

no regime alimentar e na higiene, e nas atividades de vida di‡ria como 

relacionamento com amigos, fam’lia e atividades de tempos livre. Procede-se 

tambŽm ˆ avalia•‹o do desenvolvimento global  (motor, cognitivo, emocional e 

social) atravŽs da aplica•‹o da escala de Mary Sheridan modificada e do 

crescimento com recurso ˆ avalia•‹o do  desenvolvimento estaturo-ponderal, 

per’metro cef‡lico (atŽ aos dois anos de idade) e dete•‹o precoce de perturba•›es 

da audi•‹o e linguagem. A avalia•‹o  do desenvolvimento da crian•a permite 

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
) !Gross Motor Function Classification System - GMFCS!
*!Bimanual Fine Motor Function �± BFMF 
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conhecer o potencial de desenvolvimento da crian•a, para alŽm de identificar 

poss’veis desvios patol—gicos com consequente referencia•‹o para outras 

especialidades (DGS, 2013). A escala de avalia•‹o de desenvolvimento  de Mary 

Sheridan Modificada Ž o instrumento recomendado pela DGS para as crian•as atŽ 

aos cinco anos, e Ž o utilizado pela UCSP onde o est‡gio decorreu. Foi poss’vel 

assistir ˆ sua aplica•‹o e sob supervis‹o apliquei a escala preconizada, tornando -

me mais familiar com as expect‡veis conquistas e os sinais de alarme que poderiam 

sinalizar a crian•a para uma vigil‰ncia mais apertada, ou referencia•‹o para outros 

especialistas. A sua incorpora•‹o no SCl’nico, o sistema inform‡tico de registo de 

dados, facilitou o desenvolvimento desta compet•ncia.  

As explica•›es aos pais do observado/avaliado  acompanharam sempre as 

interven•›es, assinalando as conquistas alcan•adas e oferecendo orienta•‹o nas 

situa•›es em que alguma crian•a parecia revelar algum desvio/atraso do esperado. 

Para os desvios fisiol—gicos, potencialmente resultantes da intera•‹o pr ejudicial de 

fatores ambientais e/ou deficiente estimula•‹o por parte dos pais  (Pinto, 2009), os 

cuidados antecipat—rios s‹o  essenciais para sua corre•‹o; pelo contr‡rio os desvios 

patol—gicos podem exigir interven•‹o especializada com referencia•‹o para o utros 

especialistas, com o SNIPI a ser um exemplo desse apoio especializado. A 

promo•‹o do papel parental Ž uma constante em todas as consultas, pautado pelo 

esclarecimento de dœvidas e o ensino sobre doen•a aguda e referencia•‹o para 

mŽdico ou cuidados de saœde secund‡rios, promovendo assim a literacia em saœde. 

Estas consultas s‹o prop’cias ˆ promo• ‹o da vacina•‹o  segundo o PNV, com 

a enfermeira a vigiar o estado atual de imuniza•‹o da crian•a e a assinalar poss’veis 

faltas, com o ensino associado face ˆ import‰ncia de manter a calendariza•‹o das 

vacinas nas idades previstas, uma atividade realizada em colabora•‹o com os 

enfermeiros da sala de vacina•‹o que d‡ apoio ˆs consultas de SI. Aqui constatei a 

diferen•a de abordagem ˆ crian•a e fam’lia entre a enf ermeira orientadora 

especialista em SIP e os outros enfermeiros que, n‹o obstante serem especialistas 

nessa ‡rea, n‹o o s‹o no ‰mbito da saœde infantil e pedi‡trica. Na sua abordagem ˆ 

crian•a e fam’lia, a EESIP jamais esquecia esse bin—mio num cuidado 

verdadeiramente centrado na fam’lia, mobilizando tŽcnicas comunicacionais de 

forma apropriada ao est‡dio de desenvolvimento da crian•a e envolvendo ambos 

num procedimento r‡pido, mas doloroso. Nas consultas de SI, quando o esquema 

vacinal coincidia com a vigil‰ncia de saœde em idade chave preconizada pelo PNSIJ, 

a EESIP procedia ˆ sua atualiza•‹o eliminando, assim, uma desloca•‹o extra  ˆ 
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UCSP ���Q�R�� �3�1�6�,�-�� �H�V�W�D�V�� �V�L�W�X�D�o�}�H�V�� �V�m�R�� �G�H�Q�R�P�L�Q�D�G�D�V�� �G�H�� �F�R�Q�V�X�O�W�D�V�� �³�R�S�R�U�W�X�Q�L�V�W�D�V�´��

quando a raz‹o de desloca•‹o ˆ unidade de saœde numa determinada ocasi‹o 

possibilita a realiza•‹o de interven•›es n‹o agendadas para essa altura, mas 

poss’veis de concretiza•‹o). Nessas  alturas constatei como a enfermeira envolvia os 

pais na administra•‹o da vacina, n‹o s— explicando  como se posicionar para melhor 

imobilizar a crian•a, mas tambŽm o procedimento e o que esperar em termos de 

dor/desconforto. A crian•a era tambŽm envolvida nas explica•›es e no final havia 

sempre uma palavra de conforto e por vezes a atribui•‹o de um prŽmio (um 

autocolante colorido ou a oferta de um pequeno brinquedo) pelo sucesso do 

comportamento, mobilizando assim a tŽcnica do brincar para a intera•‹o. Esta  vis‹o 

hol’stica da crian•a e da fam’lia caracterizou sempre o atendimento da EESIP  que 

proporcionava tambŽm tempo para a express‹o de emo•›es no que dizia respeito 

ˆs vacinas, sua efic‡cia, efeitos secund‡rios e calend‡rio preconizado  pela DGS. A 

preocupa•‹o pela cria•‹o de um ambiente terap•utico e seguro est‡ em harmoni a 

com as compet•ncias do dom’nio B das compet•ncias comuns de EE . 

Atendendo que ao EESIP compete fazer a gest‹o da  dor e do bem-estar, 

para alŽm da vacina•‹o h‡ outros procedimentos realizados em consulta geradores 

de desconforto, havendo v‡rias possibilidades de mobilizar medidas de al’vio da dor, 

farmacol—gicas ou n‹o. Um desses procedimentos Ž o rastreio de doen•as 

metab—licas atravŽ�V���G�R���W�H�V�W�H���G�H���*�X�W�K�U�L�H�����Y�X�O�J�R���³�W�H�V�W�H���G�R���S�H�]�L�Q�K�R�´�����R�Q�G�H���S�U�H�Y�D�O�H�F�H�X��

n‹o s— a gest‹o da dor , mas tambŽm o ensino aos pais sobre o teste em si, que 

doen•as possibilita diagnosticar e como podem aceder aos resultados. A partilha de 

informa•‹o prop’cia uma tomada  de decis‹o informada essencial no processo de 

cuidar, condi•‹o facilitadora das experi•ncias transacionais de qualquer natureza, 

inscrevendo-se no dom’nio C das compet•ncias comuns de EE e em linha com o 

artigo n.¼ 84 do C—digo Deontol—gico do Enfermeiro (Nunes, Amaral & Gon•alves, 

2005). A informa•‹o, sobre este tema e outros como  a introdu•‹o de novos 

alimentos, Ž transmitida oralmente, mas tambŽm escrita em forma de folhetos 

criados para o efeito em diversas l’nguas pela heterogeneidade da popula•‹o que 

recorre ˆ UCSP. Esta multiculturalidade Ž um dos maiores desafios vivenciados 

pelas equipas de CSP, com os pa’ses de onde os utentes s‹o oriundos a serem 

muito diversos. Se atent‡ssemos ˆs conversas da sala de espera pensar’amos estar 

numa torre de Babel com representantes dos continentes asi‡tico (China, 

Bangladesh, Paquist‹o, Nepal), africano e americano (Brasil, Venezuela) a partilhar 

dœvidas e preocupa•›es com os europeus. AlŽm de todo um novo manancial de 
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conhecimentos sobre cuidados de saœde e procedimentos que os pais t•m de 

incorporar no seu dia a dia, as limita•›es lingu’sticas e diferen•as culturais s‹o 

reconhecidas por poderem limitar o envolvimento da fam’lia nos cuidados (Casey, 

1995; KŠestal & EnskŠr, 2014) e influenciarem a seguran•a com que executam 

certos procedimentos (Pergert, Ekblad, Enskar & Bjork, 2007). Serem capazes de 

entender e clarificar dœvidas aumenta a confian•a da fam’lia e, consequentemente a 

compet•ncia, dois conceitos indissoci‡veis e que crescem exponencialm ente 

(Schroeder, Byrne, abola & Williams, 2018). Quem procura cuidados de saœde 

transporta e transfere as suas pr—prias experi•ncias e contexto cultural para a 

intera•‹o , os significados atribu’dos a cada situa•‹o difere de acordo com cada 

pessoa e condicionam a experi•ncia transacional  de tipo situacional (imigra•‹o), de 

desenvolvimento (parentalidade) e de saœde/doen•a (Im, 2014); a rela•‹o 

terap•utica [multicultural] estabelecida pressup›e o respeito pela diferen•a, e nas 

consultas de SI esse empenho foi vis’vel com a enfermeira a recorrer a diferentes 

l’nguas (ingl•s, franc•s e uma mistura de v‡rias) para que se alcan•asse uma 

comunica•‹o efetiva. Nesse sentido, a minha pr—pria experi•ncia profissional a 

cuidar de crian•as de mœltiplas origens e com diferentes valores culturais, costumes 

e comportamentos, facilitou a mobiliza•‹o da compet•ncia cultural previamente 

adquirida em contexto profissional para os processos cuidativos em est‡gio. A 

imigra•‹o Ž um fen—meno social presente e premente para a qual os enfermeiros 

t•m de estar alertas, compreendendo a transi•‹o da perspetiva de quem a vivenc ia 

e criando condi•›es conducentes a um processo de adapta•‹o eficiente 

(Schumacher & Meleis, 2010). 

Neste contexto n‹o houve possibilidade de acompanhar as equipas de visita 

domicili‡ria pela inexist•ncia de crian•as a serem seguidas pela equipa da unidade, 

em domic’lio. Do mesmo modo n‹o foi poss’vel colaborar nas atividades de saœde 

escolar por serem desempenhadas pela Unidade de Saœde Familiar adjacente e, por 

isso, fora da abrang•ncia da UCSP onde o est‡gio decorreu.  

Em suma, as atividades desenvolvidas privilegiaram o estabelecimento de 

uma parceria de cuidados com os pais promotor da parentalidade, do regime 

terap•utico e da reinser•‹o social (compet•ncia E1.1), com enfoque na transmiss‹o 

de orienta•›es antecipat—rias ˆs fam’lias para a maximiza•‹o do potencial de 

desenvolvimento e crescimento (E3.1). A gest‹o diferenciada da dor e bem -estar 

(E2.2.) foi um cuidado transversal, tal como o foi a adequa•‹o de tŽcnicas de 
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comunica•‹o ˆ idade e est‡dios de desenvolvimento da crian•a (E3.3) respeitando 

os contextos culturais de cada fam’lia (E1.1.2.).  

 

3.2. Desenvolver compet•ncias no ‰mbito da capacita•‹o parental 

para a realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma aut—noma ˆ 

crian•a com condi•‹o cr—nica  

 

Em resposta ao segundo objetivo geral desenharam-se dois objetivos 

espec’ficos em que o primeiro se enunciou �³Conhecer as interven•›es de EESIP 

promotoras da capacita•‹o parental para a realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de 

forma aut—noma ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica� ,́ que encontrou na apropria•‹o da 

din‰mica organizacional dos contextos de est‡gio o ponto de partida para a sua 

consecu•‹o. Adicionalmente, o conhecimento dos recursos de apoio, ensino, gest‹o 

de cuidados no ‰mbito da capacita•‹o parental e colabora•‹o nos mesmos, e a 

reflex‹o e discuss‹o sobre interven•›es de enfermagem promotoras da capacita•‹o 

parental permitiram gerir em parceria um plano de saœde promotor da parentalidade, 

da gest‹o do regime terap•utico e da reinser•‹o social, como en unciado na 

compet•ncia E1.1. do Regulamento das Compet•ncias Espec’ficas do Enfermeiro 

EESIP (n.¼ 422/2018, de 12 de Julho), facilitando a adapta•‹o dos pais ˆs condi•›es 

espec’ficas de saœde (compet•ncia E1.2).  

A adapta•‹o dos pais a um a nova experi•ncia  transacional implica 

conhecimentos e capacidades para a assun•‹o dos seus [novos] papŽis em saœde e 

consequentemente permitir a continuidade de cuidados ap—s o regresso a casa (OE, 

2011), e deste modo, no contexto da UCIN, elaborei um folheto informativo para ser 

distribu’do aos pais (Ap•ndice IX). Panicker (2013) sublinha quanto a educa•‹o dos 

pais Ž instrumental para o seu empowerment atravŽs da partilha de informa•‹o 

sobre a condi•‹o da crian•a, o ensino conducente ˆ aquisi•‹o de novas 

compet•ncias e o encaminhamento para servi•os/especialistas que possam ir ao 

encontro da satisfa•‹o suas necessidades. AtravŽs da capacita•‹o dos pais 

estamos a otimizar as suas respostas aumentando a sua confian•a e a seguran•a 

nos cuidados necess‡rios, e facilitando as suas capacidades e habilidades para gerir 

o regime terap•utico e para promov er o potencial de cada crian•a. De acordo com a 

teoria das transi•›es, esta mestria parental traduz uma transi•‹o eficiente (Im, 2014; 

Schumacher & Meleis, 2010) resultado das interven•› es de enfermagem que 
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enfatizam as condi•›es facilitadoras e procuram modificar, ou anular, as que 

constrangem essa experi•ncia  

Nas visitas ˆs escolas  observei que os pais s‹o muitas vezes os 

transmissores da informa•‹o  apreendida sobre a doen•a. Esta aprendizagem resulta 

do ensino, treino e instru•‹o fundamentais para a adapta•‹o da crian•a e fam’lia ˆs 

condi•›es de saœde (RPQCEEECJ, 2015) e cruciais na capacita•‹o dos pais. Em 

linguagem CIPE� (OE, 2013) �³�W�U�H�L�Q�D�U�´���H�Q�W�H�Q�G�H-se por �³�G�H�V�H�Q�Y�R�O�Y�H�U���D�V���F�D�S�D�F�L�G�D�G�H�V��

�G�H���D�O�J�X�p�P���R�X���R���I�X�Q�F�L�R�Q�D�P�H�Q�W�R���G�H���D�O�J�X�P�D���F�R�L�V�D�´ (p. 100), enquanto instruir remete 

para ensinar: �³�I�R�U�Q�H�F�H�U���L�Q�I�R�U�P�D�o�m�R���V�L�V�W�H�P�D�W�L�]�D�G�D���D���D�O�J�X�p�P���V�R�E�U�H���F�R�P�R���I�D�]�H�U��alguma 

coisa� ́(p.101).  Os profissionais de saœde emergem como o pilar estruturante dessa 

aprendizagem que resulta na capacita•‹o dos pais para realizarem os 

procedimentos que os seus filhos necessitam e para ensinar outros, nomeadamente 

professores ou outros profissionais/cuidadores de quem as crian•as dependam. A 

educa•‹o  sobre aos potencias desafios que a condi•‹o possa impor contribui  para a 

minimiza•‹o de stressores  (Weak, Fecske, Breedt, Cartwright, Crawford & Forbes, 

2018), Ž condi•‹o —tima para a experi•ncia transacional (Schumacher & Meleis, 

2010) e favorecem o empowerment das fam’lias nos seus processos de doen•a  e 

nas suas experi•ncias transacionais.  

Todavia, as necessidades educativas/psicossociais das fam’lias consomem 

tempo, e em organiza•›es com car•ncia de profissionais a satisfa•‹o dessas 

mesmas necessidades Ž muitas vezes omitida ou Ž-lhe atribu’da um n’vel de 

prioridade baixo (Ausserhofer et al, 2013). Por conseguinte falha na transmiss‹o da 

informa•‹o Ž poss’vel com consequente tomada de decis‹o pouco informada ou 

transmiss‹o de ensinamentos pobres ou pouco atualizados face ˆ evid•ncia 

cient’fica em constante evolu•‹o. Adotando um papel dinamizador no dom’nio da 

melhoria da qualidade (dom’nio B das compet•ncias comuns do EE, Regulamento 

n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente na identifica•‹o de oportunidades 

de melhoria (B2) atravŽs da divulga•‹o de experi•ncias [de sucesso] (B1), e ap—s 

discuss‹o com a enfermei ra orientadora, realizei uma sess‹o de forma•‹o em 

contexto de trabalho com o prop—sito de disseminar experi•ncia  a adquirida em 

hospitais de refer•ncia mundial e assim atualizar o conhecimento de quem ensina, 

treina e instrui os pais, que, potencialmente ser‹o os ve’culos de transmiss‹o de 

informa•‹o para outros.  O seu planeamento pode ser encontrado no Ap•ndice  X.  

Na consecu•‹o do segundo objetivo: �³Adquirir compet•ncias promotoras da 

capacita•‹o parental para a realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma 
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aut—noma ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica�  ́ a colabora•‹o  nos projetos dirigidos ˆ 

crian•a com condi•‹o cr—nica, a facilita•‹o da express‹o de emo•›es [dos pais]  e a 

constru•‹o  de um dossier informativo abrangendo interven•›es de enfe rmagem na 

capacita•‹o parental numa perspetiva hol’stica (dimens‹o tŽcnica, cient’fica, 

relacional, emocional) foram seu atributo. 

A colabora•‹o nos projetos dirigidos ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica  foi uma 

constante ao longo do est‡gio, seguindo a filosofia dos CCF, no entanto tenho 

consci•ncia de um olhar muito dirigido ˆ co mponente f’sica da condi•‹o e 

depend•ncia da tecnologia que essa condi•‹o imp›e. Na UCIN, por exemplo, a 

evolu•‹o da tecnologia pode ser prop’cia a um mo delo biomŽdico, com as 

compet•ncias tŽcnicas a serem valorizadas , no entanto a dimens‹o emocional 

salienta-se pelo impacto indiscut’vel que as altera•›es evidenciadas por cada 

crian•a t•m  no seu crescimento e desenvolvimento, assim como na din‰mica 

familiar. Metaforicamente falando, ser pai/m‹e de uma crian•a com condi•‹o cr—nica 

Ž, na maioria das situa•›es, planear e antecipar cuidadosamente uma viagem e 

aterrar num destino totalmente diferente daquele que se almejou alcan•ar. Este 

�³�S�H�U�F�D�O�o�R�´���Q�D���Y�L�Dgem altera fundamentalmente toda a fam’lia e o texto de Emily Perl 

�.�L�Q�J�V�O�H�\�� �³Welcome to Holland��� ́ espelha essa mesma viv•ncia de um modo 

pungente. Esse texto pode ser encontrado no portf—lio reflexivo em Ap•ndice  [IV].  

A gest‹o emocional da doen•a traduz -se numa mir’ade de emo•›es e 

sentimentos como stress, incerteza, medo [de agudiza•‹o da doen•a e da morte] e a 

necessidade de manter-se emocionalmente neutro durante a realiza•‹o de 

procedimentos potencialmente causadores de dor ou desconforto para a crian•a, 

como aspirar secre•›es, entubar nasogas tricamente ou realizar pensos a feridas 

(Hosley, Harrison & Steward, 2018). As emo•›es podem ser condi•›es inibidoras na 

adapta•‹o ˆ situa•‹o de doen•a , mas serem tambŽm indicadores de sucesso da 

experi•ncia quand o o bem-estar emocional Ž alcan•ado pela fam’lia (Schumacher & 

Meleis, 2010). A dimens‹o emocional da fam’lia, Ž assim, ineg‡vel e indissoci‡vel do 

cuidado ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica e exige ser contemplada nos cuidados de 

enfermagem pedi‡trica; uma vis‹o hol’stica da situa•‹o n‹o relega para segundo 

plano os aspetos relacionados com a manuten•‹o da vida (tecnologia, medica•‹o , 

procedimentos), mas antes envolve todos os aspetos relacionados com a qualidade 

de vida da crian•a e da sua fam’lia (Siqueira, Reis & Pacheco, 2017). Para tal, e 

obedecendo ao regulamento acima mencionado, a exist•ncia de um sistema de 

registo de enfermagem que incorpore as necessidades de cuidados de enfermagem, 
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as interven•›es e os respeti vos resultados integra-se no dom’nio da gest‹o e 

organiza•‹o dos cuidados (dom’nio C das compet•ncias comuns do EE, 

Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro), compet•ncia adquirida na utiliza•‹o 

do sistema inform‡tico de registos cl’nicos, o SCl’nico, em uso em dois contextos de 

est‡gio (SUP e UCSP).  Este sistema incorpora como linguagem a Classifica•‹o 

Internacional para a Pr‡tica de Enfermagem (CIPE�). De acordo com o ministŽrio 

da saœde8, o objetivo deste sistema Ž uniformizar os procedimentos garantindo a 

normaliza•‹o da informa•‹o, e o modo como os diagn—sticos e as interven•›es de 

enfermagem est‹o estruturadas facilita a sua incorpora•‹o na pr‡tica de cuidados. 

Outra vantagem Ž a otimiza•‹o da gest‹o dos cuidados, pois possibilita a marca•‹o 

de consultas e procedimentos numa œnica plataforma inform‡tica e, adicionalmente, 

permite o acesso r‡pido ˆ informa•‹o cl’nica da crian•a e fam’lia.  

Neste sistema, a documenta•‹o dos  diagn—sticos de enfermagem de 

natureza emocional mais frequente foi o da compet•ncia parental, cujas 

�L�Q�W�H�U�Y�H�Q�o�}�H�V�� �H�Q�Y�R�O�Y�H�P�� �³�H�Q�Y�R�O�Y�L�P�H�Q�W�R�� �G�R�V�� �S�D�L�V�´���� �³�U�H�I�H�U�H�Q�F�L�D�U���F�R�Q�W�D�F�W�D�U�´���� �³�D�S�R�L�D�U��

�I�D�P�t�O�L�D���O�X�W�R���S�U�R�F�H�V�V�R�� �G�H�� �W�R�P�D�G�D�� �G�H�� �G�H�F�L�V�m�R�´�� �H�� �³�I�D�F�L�O�L�W�D�U�� �F�D�S�D�F�L�G�D�G�H�� �S�D�U�D�� �F�R�P�X�Q�L�F�D�U��

sentim�H�Q�W�R�V�´ em resposta ˆs necessidades dos pais de: �³������������ �L�Q�I�R�U�P�D�o�m�R���� �U�H�S�R�X�V�R����

acolhimento, express‹o de preocupa•›es e alivio emocional, estar pr—ximo e 

promover o conforto da crian•a, discuss‹o sobre o estado de saœde da crian•a e 

ainda de garantir a seguran•a da �F�U�L�D�Q�o�D�´ (Diogo, Sousa, Rodrigues & Caeiro, 2017, 

p. 96). Tratando-se de dois contextos distintos em termos de realidade e pr‡tica de 

enfermagem, tanto no SUP (SO) como na UCSP as interven•›es mais 

documentadas relacionaram-se com a parentalidade, o �³�W�R�P�D�U�� �F�R�Q�W�D�´�� �F�R�P�R�� �p��

definido pela CIPE� (OE, 2016), e inclu’ram a avalia•‹o das capacidades, 

comportamentos, compromisso e conhecimento dos pais em rela•‹o ao 

autocuidado, alimenta•‹o (da crian•a), vincula•‹o, desenvolvimento, procura de 

[servi•os] de sa œde e preven•‹o de acidentes, comprovando que a dimens‹o 

emocional Ž um fen—meno presente em todos os contextos, diverso na sua etiologia 

e na sua manifesta•‹o, condi•‹o facilitadora e/ou inibidora das experi•ncias 

transacionais, e reveladora de uma transi•‹o eficiente e saud‡vel (Schumacher & 

Meleis, 2010).  

As atividades planeadas e desenvolvidas demonstraram qu‹o  complexas s‹o  

as necessidades e dificuldades sentidas pela crian•a/fam’lia  e quanto as 

interven•›es de enfermagem s‹o fundamentais para a sua satisfa•‹o/otimiza•‹o . 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
8 https://www.spms.min-saude.pt/2019/01/sclinico-hospitalar/ 
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Articulando com os referenciais te—ricos que sustentam este relat—rio posso concluir 

que as experi•ncias t ransacionais s‹o de facto mœltiplas e complexas na sua 

natureza, afetando as crian•as singularmente, mas tambŽm a fam’lia como um todo 

no que se refere a altera•›es de papŽis, comportamentos e aquisi•‹o de 

compet•ncias para irem ao encontro das necessidade s de cada crian•a . Estas 

transi•›es podem acontecer em simult‰neo como o nascimento de um filho 

(transi•‹o de tipo desenvolvimental), com uma condi•‹o cr—nica ( tipo saœde/doen•a) 

num pa’s e contexto n‹o familiares (tipo situacional aqui ilustrado pela imigra•‹o) , e 

serem sequenciais quando a condi•‹o cr—nica resulta em hospitaliza•›es repetidas 

e prolongadas, num processo longo de reabilita•‹o  e posterior alta para o domic’lio. 

A morte prematura da crian•a  pode ser a finaliza•‹o de uma experi•ncia  

transacional, e o in’cio de uma nova. A capacita•‹o dos pais da crian•a com 

condi•‹o cr—nica dependente de tecnologia na transi•‹o para a alta  Ž uma 

interven•‹o de enfermagem conducente a uma transi•‹o eficiente, conciliando as 

dimens›es subjetivas, compo rtamentais e interpessoais (Schumacher & Meleis, 

2010), para a qual o modelo de parceria de cuidados Ž instrumental.  

Compreender as experi•ncia s transacionais nas suas mœltiplas dimens›es da 

perspetiva de quem as vivencia foi minha prerrogativa ao longo do est‡gio; cuidar 

pressup›e uma rela•‹o com o outro e a consci•ncia que esse outro Ž diferente de 

n—s, com o seu pr—prio sistema de valores e cren•as. Esta alteridade, este sentido 

do outro, Ž fulcral para um cuidado centrado na pessoa, neste outro que procura 

al’vio para o que o aflige num cuidado hol’stico da crian•a com condi•‹o cr—nica 

dependente de tecnologia e sua fam’lia. 
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IV - CONSIDERAÇŌES FINAIS 
 

Este percurso formativo permitiu uma viagem pelo mundo da crian•a com 

condi•‹o cr—nica dependente de tecnologia numa tentativa de conhecer as 

dificuldades dos pais face a essa depend•ncia e desenvolver compet•ncias para 

promover a sua capacita•‹o.  

Nesse sentido procurei desenvolver compet•ncias ainda ausentes e 

consolidar as previamente adquiridas em contexto profissional de modo a dar 

resposta aos objetivos tra•ados, abrangendo as dimens›es tŽcnica , cient’fica, 

relacional e emocional com enfoque na vis‹o hol’stica que se afasta do meramente 

curativo. Ao longo deste percurso formativo (que n‹o se interrompe aqui, mas antes 

prossegue na minha vida profissional) cuidei de crian•as e suas fam’lias ao longo do 

ciclo vital (E3), desde a vincula•‹o  ˆ juven tude e sua transi•‹o para adultos , quando 

nascer foi inesperado e morrer esperado, ambos a acontecer antes do seu tempo. 

Cuidei de crian•as em situa•›es de especial complexidade  (E2) quando m‡quinas 

substituem fun•›es vitais, complementam compet•ncias func ionais limitadas ou 

ausentes, ou quando a comunica•‹o, t‹o essencial e quase  sempre garantida 

estava condicionada por barreiras lingu’sticas ou por disfun•›es da comunica•‹o; e 

cuidei em dire•‹o  ˆ independ•ncia e bem -estar (E1) estabelecendo pontes com 

outras organiza•›es e institui•›es e, acima de tudo, em parceria com os pais.  

A tecnologia associada aos cuidados de enfermagem esteve presente ao 

longo do est‡gio, n‹o apenas a necess‡ria pelas crian•as, mas todos os dias em 

todos os contextos. Desde aprender a funcionar com ventiladores atŽ ˆ 

documenta•‹o das interven•›es de enfermagem na plataforma inform‡tica SCl’nico. 

N‹o restam dœvidas que um mundo sem tecnologia Ž, no presente e no futuro, 

imposs’vel de perspetivar, e para as crian•as com condi•‹o cr—nica, e suas fam’lias, 

a tecnologia representa o œltimo reduto na luta pela sobreviv•ncia. Sinto humildade 

perante os pais das crian•as com condi•‹o cr—nica que dependem de tecnologia 

n‹o s— para a satisfa•‹o das suas n ecessidades de vida, mas tambŽm essenciais 

para sobreviver. Se me sinto competente, e em certas ‡reas proficiente e atŽ perita 

no cuidado a estas crian•as, assumo uma intensa humildade sobre apenas ter 

aflorado a imensa complexidade que estes pais vivem no seu dia a dia, 

reconhecendo a sua profunda resili•ncia e conhecimentos. Os pais constroem uma 

realidade œnica adaptada ˆ sua estrutura familiar, composta de fraquezas, for•as e 

desafios (Koch & Jones, 2018) e tornam-se fluentes em terminologia mŽdica, em 
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direitos e em benef’cios (Singh, 2019), competentes em procedimentos que em 

circunst‰ncias normais provavelmente n‹o saberiam em que consistiam quanto mais 

em como se fazem, compet•ncias que adquiriram por necessidade, que transmitiram 

a outros e cujas experi•ncias, generosamente, partilharam comigo.  

Alicer•ado no modelo da parceria de cuidados de Anne Casey e pautado pela 

teoria das transi•›es de Afaf Meleis, este percurso retirou subs’dios de ambos os 

referenciais numa aplica•‹o sistem‡tica ao longo de  todos os contextos de est‡gio, 

com predom’nio na transi•‹o para a alta, uma inten•‹o cada vez mais premente em 

contexto de saœde no intuito de facilitar a normaliza•‹o da vida da crian•a com 

condi•‹o cr—nica que depende de tecnologia para crescer e desenvolver.  

 Ao longo deste est‡gio de 18 semanas procurei desenvolver e consolidar as 

compet•ncias inerentes ˆ ‡rea de especia liza•‹o em Enfermagem de Saœde Infantil 

e Pedi‡trica, e sinto que atingi os objetivos previamente definidos atravŽs das 

atividades previstas e concretizadas. Desde o in’cio deste percurso que assumi o 

car‡cter mut‡vel das atividades, nunca as considerando estanque na sua conce•‹o, 

mas aceitando a sua plasticidade que permitiu adaptar, alterar e inovar consoante as 

oportunidades de aprendizagem dispon’veis e os constrangimentos com os quais 

me fui deparando e que passo agora a abordar. 

 
Constrangimentos  

Provavelmente os maiores constrangimentos foram os de origem temporal e 

organizacional com consequentes repercuss›es a n’vel pessoal, laboral e financeiro.   

Outro dos constrangimentos encontrados teve a ver com o choque cultural 

entre aquela que Ž atualmente a minha realidade com aquele que ser‡ sempre o 

meu pa’s, cujas orienta•›es  se distanciam cada vez mais da minha pr‡tica atual. O 

facto da minha pr‡tica profissional se desenrolar noutro pais exigiu mudan•a de 

mind set entre duas realidades sociais distintas, mas simultaneamente com os 

mesmos objetivos e as mesmas ra’zes. Do mesmo modo o ambiente que 

atualmente se vive em contextos de saœde �± um certo desencantamento, 

insatisfa•‹o e desmotiva•‹o vivenciado s pelos enfermeiros �± influenciou a presen•a 

e a motiva•‹o.  A inexist•ncia de uma defini•‹o clara e inequ’voca do papel de 

enfermeira-estudante nas unidades de saœde, com os limites entre profissional e 

estudante esbatidos dificultou a atua•‹o em est‡gio, mas sem a impedir.  

A reda•‹o deste relat—rio encontrou um dos maiores constrangimentos que 

jamais vivenciei: a infe•‹o por Covid -19, declarada pandemia a 11 de Mar•o de 
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2020. Foi sem dœvida uma crise de saœde pœblica inesperada e devastadora, com 

repercuss›es a v‡rios n’veis : pessoal, profissional, institucional, nacional, 

internacional, um per’odo de tempo que se prolongou e afetou a concentra•‹o e 

uma crise que ainda se sente diariamente. Com esta doen•a assistiu -se a uma 

reestrutura•‹o dos servi•os de saœde em sua fun•‹o.  A preocupa•‹o major era o 

controlo da infe•‹o e a cura, o conhecimento existente, escasso por ser uma doen•a 

nova, baseava-se quase exclusivamente em experi•ncias cient’ficas, a •nfase foi na 

tecnologia, nos ventiladores cruciais para o tratamento da Covid-19; os doentes 

foram rotulados de acordo com o seu diagn—stico, a fam’lia foi exclu’da do processo 

de doen•a, a morte foi vivida em solid‹o. Assistimos a um retrocesso do paradigma 

com o modelo biomŽdico a ganhar preval•ncia? Aguardemos o que o futuro nos  

reserva em termos de pr‡tica de enfermagem, e esperemos que o paradigma 

categ—rico n‹o regresse para usurpar o transformativo. 

 

Projetos futuros  

Obter o t’tulo de enfermeiro especialista em saœde infantil e pedi‡trica foi 

sempre a minha maior ambi•‹o  por proporcionar a oportunidade de progredir na 

carreira de enfermagem no sistema de saœde onde atualmente decorre a minha 

pr‡tica profissional. Ensejo uma Pr‡tica de Enfermagem Avan•ada e para isso 

contribuiu a elabora•‹o deste relat—rio, numa aprendizagem que me tornou mais 

consciente das funda•›es  da minha pr‡tica, das decis›es que diariamente tomo e 

que podem fazer a diferen•a em mim,  no outro de quem cuido, e na organiza•‹o em 

que me insiro. A pr‡tica de uma enfermagem avan•ada Ž parte integrante dos 

contextos de saœde incorporando os pilares da pr‡tica de enfermagem, lideran•a, 

educa•‹o e investiga•‹o (NHS, 2017); o est‡gio e, adicionalmente, o ano curricular 

que o precedeu, ser‹o cruciais  na persecu•‹o desse prop—sito que se traduz na 

minha candidatura aos postos de trabalho inexistentes em Portugal, nomeadamente 

a de Clinical Nurse Specialist ou Advance Nurse Practitioner imposs’vel sem este 

t’tulo de especialista. 

Considero, por isso, ter atingido os objetivos propostos no in’cio deste 

percurso formativo, com o desenvolvimento de compet•ncias e a an‡lise cr’tica e 

reflexiva a tornarem-se uma oportunidade de crescimento profissional e pessoal, na 

procura constante de melhorar a qualidade dos cuidados prestados ˆ crian•a e sua 

fam’lia.  
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Capacita•‹o dos pais da crian•a com condi•‹o cr—nica dependente 

de tecnologia na transi•‹o para a alta:  

Interven•›es de enfermagem  
 

1. Nota introdutória 
O sŽculo XX foi testemunha de progressos mŽdicos e tecnol—gicos not‡veis 

no ‰mbito da doen•a cr—nica com aumento da esperan•a de vida das crian•as 

afetadas. Simultaneamente, o impacto psicol—gico na fam’lia aumentou, a par da 

cria•‹o de uma nova identidade: a de cuidadores informais respons‡veis pela 

maioria dos cuidados necess‡rios, cuidados esses reconhecidos como especiais 

e/ou complexos. Como resultado a enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica 

enfrenta atualmente uma sŽrie de desafios com a necessidade de intervir junto da 

fam’lia, promovendo a sua capacita•‹o para a execu•‹o de tŽcnicas e 

procedimentos que no passado eram dom’nio exclusivo dos profissionais de saœde. 

Atualmente essa parceria revela-se essencial para que crian•a e fam’lia tenham alta 

do meio hospitalar, numa transi•‹o eficiente para os envolvidos, visando a promo•‹o 

da independ•ncia e autonomia da d’ade crian•a/jovem e fam’lia.  

Este projeto emergiu dum problema  previamente identificado na minha 

pr‡tica profissional - dificuldades da fam’lia na apropria•‹o e execu•‹o de 

procedimentos tŽcnicos realizados aos seus filhos, centra-se numa tem‡tica - 

cuidados centrados na fam’lia da crian•a com condi•‹o cronica depend ente de 

tecnologia na transi•‹o para a alta, e tem como objeto de estudo  as interven•›es 

de enfermagem promotoras da capacita•‹o da fam’lia na realiza•‹o de 

procedimentos tŽcnicos de forma aut—noma. 

 

2. Breve enquadramento conceptual 
  Doen•a cr—nica Ž uma condi•‹o irrevers’vel, incur‡vel, de evolu•‹o 

prolongada, geralmente de progress‹o lenta, e que resulta da combina•‹o de 

fatores genŽticos, fisiol—gicos, ambientais e comportamentais (Barros, 2003; WHO, 

20199); pode resultar de uma doen•a cr—nica per se, de uma incapacidade e/ou de 

uma defici•ncia f’sica ou mental, o fio condutor a ser a necessidade de cuidados 

especiais e/ou complexos, que, para este projeto, se traduz pela depend•ncia de 

equipamentos tŽcnicos/mec‰nicos com necessidade de cuidados de enfermagem 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
9 Para a Organiza•‹o Mundial de Saœde (OMS) doen•a cr—nica e doen•a n‹o transmiss’vel 
(noncommunicable, no original) s‹o conceitos intermut‡veis  
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(prestados por enfermeiros, ou pelos pais ap—s capacita•‹o). Estes equipamentos 

podem incluir ventila•‹o mec‰nica, presen•a de traqueostomia, suporte respirat—rio 

e/ou nutricional (necessidade de oxigŽnio suplementar ou alimenta•‹o por 

gastrostomia/sonda nasog‡strica ou PEG10), administra•‹o de medica•‹o ou 

nutri•‹o intravenosa (por catŽter venoso central) e di‡lise peritoneal ou hemodi‡lise 

(Glendinning, Kirk, Guiffrida & Lawton, 2001; Toly, Carl & Musil, 2012). 

Para a operacionaliza•‹o deste proje to, assim como na minha pr‡tica de 

cuidados, a filosofia de cuidados seguida Ž a de cuidados centrados na fam’lia, com 

•nfase na parceria de cuidados como seu atributo central e indissoci‡vel dum cuidar 

em enfermagem pedi‡trica. Sem o envolvimento da fam’l ia os cuidados prestados 

seriam ineficazes, morosos e potencialmente prejudiciais para a crian•a, e 

consequentemente para a unidade familiar em que esta se insere. Como tal, a 

parceria de cuidados revela-se como um dos princ’pios fundamentais da filosofia dos 

cuidados centrados na fam’lia que assenta em quatro pilares: responsabilidade 

partilhada, autonomia e controlo parental, negocia•‹o e apoio ˆ fam’lia (Mikkelsen & 

Frederiksen, 2011), que operacionaliza o modelo desenvolvido por Anne Casey. Os 

pais afirmam-se como os respons‡veis pela maioria dos cuidados derivando essa 

responsabilidade do conhecimento que t•m da crian•a/jovem (Casey, 1993; 

McElsfresh & Merck, 2015; DGS, 2013). Esse conhecimento Ž incontest‡vel e aceite 

globalmente, e sustenta uma efetiva parceria de cuidados estabelecida entre os 

profissionais de saœde e a fam’lia que se baseia no respeito, na confian•a e na 

comunica•‹o (McElsfresh & Merck, 2015).  

 A transi•‹o para a viv•ncia parental de uma condi•‹o cr—nica Ž um processo 

que se inicia quando os pais se consciencializam das altera•›es que a doen•a 

provocou na crian•a/jovem atŽ ˆ absor•‹o das limita•›es impostas na crian•a e na 

fam’lia (Knaff & Santacroce, 2010). Transi•‹o Ž um processo que emerge de 

mudan•as, mas que por sua vez tambŽm as  produz; um processo que exige 

adapta•›es e novas gest›es ( Meleis, 2010). No contexto da problem‡tica 

identificada  regressar a casa depois de largos per’odos em contexto hospitalar Ž 

um processo que se revela complexo e exigente para a fam’lia da crian•a c om 

condi•‹o cr—nica, especialmente se esta Ž dependente de tecnologia.  

A facilita•‹o da alta e a minimiza•‹o das dificuldades dos pais no regresso a 

casa, sustentam-se na sua capacita•‹o e no reconhecimento que os pais s‹o 

detentores de um conhecimento que advŽm primordialmente do seu papel de pais, 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
10 PEG: Percutaneous Endoscopic Gastrostomy 
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mas tambŽm da apropria•‹o  e execu•‹o de procedimentos que, pelas suas 

complexidades tŽcnicas, implicam inevitavelmente altera•‹o de identidades, papŽis, 

rela•›es, habilidades e padr›es comportamentais (Im, 2014 ) necess‡rios ˆ 

adapta•‹o duma nova experi•ncia transacional.  

 Assume-se como argumento incontorn‡vel que, do mesmo modo que Ž 

imposs’vel curar uma condi•‹o cr—nica, assim Ž imposs’vel prevenir ou solucionar 

todos problemas sociais e psicol—gicos decorrentes dessa mesma condi•‹o 

(Bluebond-Langner, 1996), mas existe uma obriga•‹o deontol—gica, Žtica e moral de 

auxiliar a fam’lia da crian•a com condi•‹o cr—nica a desenvolver estratŽgias de 

coping na gest‹o da doen•a e suas sequelas e na promo•‹o do desenvolvimento da 

crian•a. Solucionar as disparidades no contexto da saœde est‡ para alŽm dos 

objetivos deste projeto e das capacidades da sua autora, a sua finalidade Ž a de 

�D�V�V�L�V�W�L�U�� �³������������a crian•a/jovem com a fam’lia, na maximiza•‹o da sua saœde �´��

(compet•ncia E1 do regulamento  de compet•ncias espec’ficas do enfermeiro 

especialista em enfermagem de saœde infantil e pedi‡trica - regulamento n.¼ 

422/2018, de 12 de julho , p. 19193), enfatizando a implementa•‹o e gest‹o, em 

parceria [com a crian•a/jovem e fam’lia], de um plano de saœde que, no que a este 

projeto diz respeito, envolve a apropria•‹o e execu•‹o de procedimentos tŽcnicos 

pela fam’lia da crian•a afetada.  

 

3. Metodologia 
 O projeto em que este guia se baseia ser‡ operacionalizado em diferentes 

contextos hospitalares e da comunidade. Para cada est‡gio ser‹o mobilizados 

conhecimentos previamente adquiridos, em conson‰ncia com compet•ncias 

alcan•adas no decurso da minha experi•ncia profissional. Uma din‰mica de a•‹o -

reflex‹o, com alicerces na forma•‹o reflexiva (Alarc‹o, 1994), ser‡ transversal ˆs 

atividades a desenvolver proporcionando uma an‡lise cr’tica e reflexiva da pr‡tica e 

contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados ˆ  crian•a com condi•‹o 

cr—nica e sua fam’lia e para a contribui•‹o para o desenvolvimento da disciplina de 

enfermagem. 

  O primeiro contexto de est‡gio ser‡ na Unidade de Cuidados Intensivos 

Neonatais (UCIN)  de uma institui•‹o reconhecida como sendo de refer•ncia em 

obstetr’cia e especializada na presta•‹o de cuidados diferenciados a n’vel cientifico, 

tŽcnico e tecnol—gico, no per’odo compreendido entre o dia 23 de Setembro e 13 de 

Outubro de 2019. Ir‡ permitir o desenvolvimento das compet•ncias relacionadas 
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com o recŽm-nascido doente ou com necessidades especiais, particularmente, a 

compet•ncia E3 �²  Presta cuidados espec’ficos em resposta ˆs necessidades do 

ciclo de vida e de desenvolvimento da crian•a e do jovem, al Žm das compet• ncias 

comuns e especificas do enfermeiro especialista como preconizado pela Ordem dos 

Enfermeiros.  

 O segundo e terceiro contextos de est‡gio ser‹o  na Unidade de medicina 

pedi‡trica e Cuidados Domicili‡rios Pedi‡tricos (CDP), uma escolha assente no 

facto de ambas as unidades fazerem parte de uma institui•‹o hospitalar central e 

diferenciada em tecnologias e saberes, permitindo o desenvolvimento das 

compet•ncias E1: assiste a crian•a/jovem com a fam’lia, na maximiza•‹o da sua 

saœde, E2: cuida da crian•a/jovem e fam’lia nas situa•›es de especial 

complexidade, com especial enfoque na comunidade e compet•ncia E3 �²  Presta 

cuidados espec’ficos em resposta ˆ s necessidades do ciclo de vida e de 

desenvolvimento da crian•a e do jovem, al Žm das compet• ncias comuns e 

especificas do enfermeiro especialista como preconizado pela Ordem dos 

Enfermeiros. O est‡gio no servi•o de internamento decorrer‡ entre os dias 14 e  27 

de Outubro de 2019 e ir‡ permitir conhecer a articula•‹o entre o meio hospitalar e a 

comunidade; a interven•‹o dos CDP, assentando numa abordagem multidisciplinar, 

permitir‡ a continuidade da presta•‹o de cuidados de saœde pedi‡tricos no domic’lio 

e ir‡ decorrer entre 28 Outubro a 24 Novembro.  

 O quarto contexto de est‡gio ser‡ no Servi•o de Urg•ncia Pedi‡trica e 

decorrer‡ entre os dias 25 novembro e 8 de dezembro de 2019. Ir‡ permitir o 

desenvolvimento das compet•ncias espec’ficas do enfermeiro especi alista com 

enfoque na compet•ncia E2: cuida da crian•a/jovem e fam’lia nas situa•›es de 

especial complexidade, nomeadamente nas situa•›es de instabilidade das fun•›es 

vitais, alŽm das compet• ncias comuns do enfermeiro especialista como preconizado 

pela Ordem dos Enfermeiros.  

 O quinto contexto de est‡gio ser‡ num Centro de Desenvolvimento Infantil 

(CDI) cuja esfera de a•‹o incide na ‡rea de reabilita•‹o da crian•a com disfun•‹o 

neuromotora (paralisia cerebral e outras situa•›es neurol—gicas) em regime de 

ambulat—rio e decorrer‡ entre os dias 09 e 19 de dezembro de 2019. Ir‡ permitir o 

desenvolvimento das compet•ncias espec’ficas do enfermeiro especialista assim 

com as compet• ncias comuns como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros. 

 O sexto contexto de est‡gio ser‡ na Unidade de Cuidados de Saœde 

Personalizados  e decorrer‡ entre os dias 13 de janeiro e 7 de fevereiro de 2020.  A 
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sua escolha deveu-se ˆ sua experi•ncia em consulta de saœde infantil e juvenil, 

visando o desenvolvimento da compet•ncia E1: assiste a crian•a/jovem com a 

fam’lia, na maximiza•‹o da sua saœde, E2: cuida da crian•a/jovem e fam’lia nas 

situa•›es de especial complexidade, com especial enfoque na comunidade e E3 : 

presta cuidados espec’ficos em resposta ˆs necessidades do ciclo de vida e de 

desenvolvimento da crian•a e do jovem, especialmente a promo•‹o do crescimento 

e desenvolvimento infantil, alŽm das compet• ncias comuns do enfermeiro 

especialista como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros.  

  

4. Objetivos e atividades propostas 
 Os objetivos gerais delineados para este projeto consistem em: 

1. Desenvolver compet•ncias de EEESIP que permitam prestar cuidados de 

enfermagem especializados ˆ crian•a e sua fam’lia em situa•›es espec’ficas 

de saœde/doen•a, 

3. Desenvolver compet•ncias de EEESIP no ‰mbito da capacita•‹o parental 

para a realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma aut—noma ˆ crian•a 

com condi•‹o cr—nica. 

 

Para dar resposta a ambos os objetivos gerais identificaram-se objetivos 

espec’ficos, cada um com atividades que se estendem ao longo dos v‡rios 

contextos.  

Para o primeiro objetivo acima mencionado, os objetivos espec’ficos s‹o:  

1. Conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na din‰mica organizacional de 

cada contexto de est ‡gio  

As atividades planeadas para todos os contextos s‹o:   

Apropria•‹o da din‰mica organizacional da unidade atravŽs de: 

x Reuni‹o com Enfermeiro EESIP para partilha da din‰mica de cuidados e 

discuss‹o das situa•›es de cuidados mais frequentes  

x Pesquisa de normas e protocolos e colaborar na sua cria•‹o/revis‹o se 

necess‡rio e adequado 

x Planeamento de momentos de forma•‹o que colmatem necessidades 

identificadas (se pertinente) 

x Colabora•‹o nos pr ojetos em curso nas unidades de saœde dirigidos ˆ crian•a 

com condi•‹o cr—nica 
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x Participa•‹o em reuni›es multidisciplinares de modo a ter uma aprecia•‹o 

global dos profissionais envolvidos nos cuidados ˆ crian•a, e do modo como 

cada situa•‹o familiar Ž abor dada e gerida 

 

2. Aprofundar conhecimentos sobre cuidados especializados ˆ crian•a em 

situa•›es especificas de saœde/doen•a . 

As atividades planeadas para todos os contextos s‹o:   

x Realiza•‹o de pesquisa bibliogr‡fica visando colmatar lacunas no 

conhecimento essenciais para a melhoria da qualidade dos cuidados de 

enfermagem 

x An‡lise cr’tica e reflexiva de cuidados, com discuss‹o posterior com a 

Enfermeira orientadora 

- Compilar as reflex›es elaboradas e discutidas criando um portef—lio reflexivo 

contribuindo para o meu desenvolvimento pessoal e profissional 

 

3. Colaborar na presta•‹o de cuidados ˆ crian•a e fam’lia em situa•›es de 

maior complexidade em contexto comunit‡rio  

As atividades planeadas para todos os contextos s‹o:  
x Conhecimento do processo de articula•‹o  e referencia•‹o das crian•as com 

outras unidades/servi•os e institui•›es de saœde hospitalares e na 

comunidade 

9 Entrevista com enfermeira orientadora dos diferentes contextos de est‡gio 

9 Acompanhamento da equipa de enfermagem nas interven•›es que 

envolvam a articula•‹o com outros servi•os/institui•›es  

x Intera•›es com os pais com vista ˆ identifica•‹o das principais dificuldades 

vivenciadas 

x Discuss‹o e reflex‹o com Enfermeira Orientadora sobre estratŽgias de 

enfermagem promotoras da normaliza•‹o  

 

Ainda para dar resposta a este objetivo, as atividades planeadas para cada 

contexto s‹o:  

UCIN 

x Pesquisa bibliogr‡fica sobre crescimento e desenvolvimento neonatal 

x Observa•‹o participante dos cuidados de enfermagem de maior 

complexidade ao RN doente e/ou com necessidades especiais  
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x Reflex‹o com Enfermeira Orientadora sobre a interven•‹o do EESIP nas 

situa•›es especificas do RN doente ou com necessidades especiais, 

nomeadamente na promo•‹o da parentalidade, da vincula•‹o e da esperan•a  

x Reflex‹o e discuss‹o com Enfermeira Orientadora sobre quest›es Žticas nas 

situa•›es de grande prematuridade  

x Participa•‹o como formanda no IV encontro de enfermeiros de neonatologia 

da ‡rea de Lisboa dedicado ao tema �³�&�X�L�G�D�G�R�V�� �Q�H�X�U�R�S�U�R�W�H�W�R�U�H�V�� �G�R��

�G�H�V�H�Q�Y�R�O�Y�L�P�H�Q�W�R�����Y�L�Y�H�U���V�H�P���W�U�D�X�P�D�´ (Novembro de 2015) 

 
PEDIATRIA MƒDICA  

x Colabora•‹o na presta•‹o de cuidados de maior complexidade ˆ crian•a com 

condi•‹o cr—nica em contexto de internamento 

x Acompanhamento de uma crian•a com condi•‹o cr—nica no seu percurso de 

internamento: admiss‹o, internamento e alta hospitalar . 

 

SERVI‚ O DE URGæNCIA PEDIçTRICA 

x Presta•‹o de cuidados de enfermagem de maior complexidade ˆ crian•a no 

gabinete de triagem, servi•o de observa•‹o e salas de tratamento e 

reanima•‹o  

x Discuss‹o e reflex‹o de interven•›es de enfermagem com enfermeiro 

orientador sobre a promo•‹o do pensamento e julgamento cr’tico nos pais . 

 

CUIDADOS DOMICILIçRIOS PEDIç TRICOS  

x Observa•‹o participante em visitas  domicili‡rias com a equipa multidisciplinar 

dos CDP  

x Reflex‹o com enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades 

vivenciadas pelos pais ap—s alta hospitalar e sobre as interven•›es de 

enfermagem promotoras do sentimento de normaliza•‹o da crian•a  com 

condi•‹o cr—nica e sua fam’lia 

x Pesquisa sobre recursos comunit‡rios de apoio ˆ crian•a com condi•‹o 

cr—nica e sua fam’lia 

x Discuss‹o com enfermeira orientadora sobre os recursos existentes de apoio 

ˆ crian•a e fam’lia, e seus direitos  

 



!

" !

CENTRO DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL  

x Presta•‹o de cuidados de enfermagem de maior complexidade ˆ crian•a com 

disfun•‹o neuromotora  

x Leitura de evid•ncia cient’fica sobre avalia•‹o e promo•‹o do 

desenvolvimento infantil em crian•as com disfun•‹o neuromotora   

x Discuss‹o e  reflex‹o de interven•›es de enfermagem com enfermeiro 

orientador sobre a promo•‹o do pensamento e julgamento cr’tico na fam’lia  

 

UNIDADE DE CUIDADOS DE SAòDE PERSONALIZADOS  

x Participa•‹o nas atividades de saœde infantil e/ou escolar 

Colabora•‹o na aplica•‹o de instrumentos de avalia•‹o de desenvolvimento 

utilizados na crian•a com condi•‹o cr—nica 

x Observa•‹o participante em visitas domicili‡rias com a equipa do centro de 

saœde  

x Reflex‹o com enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades 

vivenciadas pelos pais ap—s alta hospitalar e sobre as interven•›es de 

enfermagem promotoras da normaliza•‹o  

x Pesquisa sobre recursos comunit‡rios de apoio ˆ crian•a com condi•‹o 

cr—nica e sua fam’lia 

x Discuss‹o com enfermeira orientadora sobre os recursos exist entes de apoio 

ˆ cr ian•a e fam’lia, e seus direitos.  
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Para o segundo objetivo geral delinearam-se os seguintes objetivos espec’ficos: 

 

1. Conhecer  as interven•›es de EESIP promotores da capacita•‹o parental 

para a realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma aut—noma ˆ crian•a 

com condi•‹o cr—nica  

As atividades planeadas para todos os contextos s‹o : 

x Apropria•‹o da din‰mica organizacional do servi•o  atravŽs da realiza•‹o das 

atividades planeadas para a consecu•‹o do primeiro objetivo espec’fico 

delineado em resposta ao primeiro objetivo geral 

x Conhecimento dos recursos de apoio, ensino, gest‹o de cuidados no ‰mbito 

da capacita•‹o parental e colabora•‹ o nos mesmos, sob supervis‹o.  

x Reflex‹o e discuss‹o com enfermeira orientadora sobre as interven•›es de 

enfermagem promotoras da capacita•‹o parental  

 

2. Adquirir  compet•ncias promotoras da capacita•‹o parental para a 

realiza•‹o de procedimentos tŽcnicos de forma aut—noma ˆ crian•a com 

condi•‹o cr—nica  

As atividades planeadas para todos os contextos s‹o:  

x Colaborar nos projetos em desenvolvimento dirigidos ˆ crian•a com condi•‹o 

cr—nica e contribuir para a sua implementa•‹o 

x Providenciar momentos de intera•‹o c om os pais promovendo a express‹o 

de emo•›es e identificar diagn—sticos de enfermagem de natureza emocional 

no sistema inform‡tica de registos (quando aplic‡vel)  

x Constru•‹o de um dossier informativo com v ‡rias interven•›es de 

enfermagem na capacita•‹o parental, numa perspetiva hol’stica (dimens‹o 

tŽcnica, cient’fica, relacional, emocional) para a realiza•‹o de procedimentos 

tŽcnicos de forma aut—noma ˆ crian•a com condi•‹o cr—nica. 
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INTRODU‚ÌO  

 

Caracterizar os diferentes contextos de est‡gio foi uma atividade 

desenvolvida ao longo das 18 semanas que permitiu uma compreensiva apropria•‹o 

da din‰mica organizacional de cada um e possibilitou que os objetivos previamente 

delineados fossem alcan•ados . Para alŽm de contribuir para a aquisi•‹o e/ou 

desenvolvimento das compet•ncias espec’ficas de EESIP como preconizadas pelo 

Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho, e apropriadamente assinaladas ao longo 

do texto, a elabora•‹o deste documento deu subs’dios para a aquisi•‹o das 

compet•ncias comuns  EE (Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro), 

nomeadamente do dom’nio da gest‹o e organiza•‹o dos cuidados de enfermagem.  

Para alŽm de descrever a estrutura f’sica de cada local houve a tentativa de 

imers‹o na sua cultura organizacional, refletindo sobre os quadros de refer•ncia  

orientadores da pr‡tica de enfermagem prevalecentes em cada institui•‹o e 

discutindo sobre os mesmos na procura cont’nua de oportunidades para a aquisi•‹o 

de compet•ncias  conducentes a melhoria da qualidade dos cuidados. Para tal foram 

realizadas reuni›es com as chefes de servi•o/enfermeiras coordenadoras, foram 

observadas pr‡ticas de enfermagem e prestados cuidados de enfermagem sob 

supervis‹o e/ou autonomamente (quando havia conhecimentos e experi•ncia prŽvia 

para o fazer em seguran•a); foram consultados normas e protocolos, relat—rios, 

projetos e programas nos quais se participou e a pesquisa bibliogr‡fica foi uma 

constante ao longo deste percurso formativo. 

Reunir a informa•‹o num œnico documento facilitou a apropria•‹o da 

din‰mica de cada contexto e promoveu a reflex‹o sobre o papel do enfermeiro 

especialista em saœde infantil e pedi‡trica e suas compet•ncias – comuns e 

espec’ficas – aplicadas aos cuidados de enfermagem, ao longo do ciclo vital da 

crian•a e sua fam’lia e em situa•› es especificas de saœde/doen•a.  
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1. UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS 

 

A Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais faz parte de uma institui•‹o 

reconhecida a n’vel nacional como sendo de refer•ncia em obstetr’cia e 

especializada na presta•‹o de cuidados diferenciados a n’vel cientifico, tŽcnico e 

tecnol—gico. ƒ composta de duas alas: cuidados intermŽdios que acolhe os bebŽs 

que est‹o em processo de prepara•‹o para a alta, e cuidados intensivos que recebe 

os recŽm-nascidos criticamente doentes e/ou nascidos prematuramente. Aqueles 

que nascem com patologia card’aca ou necessitam de apoio cirœrgico s‹o 

transferidos para outras institui•›es.  

ƒ a maior a n’vel nacional, com um total de 42 vagas, 13 de cuidados 

intensivos e 29 de cuidados intermŽdios. S‹o admitidos  anualmente cerca de 800 

RN, dos quais 150-170 s‹o  bebŽs muito prematuros (nœmero que corresponde a 15-

20% do total nacional). Est‡ descrito que sobreviventes de grande prematuridade 

t•m um risco aumentado de desenvolver condi•›es cr—nicas (Na droo, 2011), raz‹o 

que motivou a escolha desta unidade em particular para o contexto de neonatologia.  

A unidade divide-se em boxes individualizadas e separadas por vidros que 

permitem uma vis‹o abrangente e r‡pida dos recŽm -nascidos. O problema que 

imediatamente se salienta Ž a falta de privacidade para os pais, mas num ambiente 

diferenciado e tecnol—gico, onde muitas vezes a vida e a morte se confrontam, d‡-se 

preval•ncia ˆ seguran•a dos bebŽs em detrimento da privacidade.   

As incubadoras repetem-se, algumas deixando antever os pequenos seres 

como que num casulo, outras tapadas com coberturas coloridas e decoradas com 

bonecos, ocultando da vista os pequenos prematuros para quem a luz se revela 

brilhante e ofensiva, e os sons altos e ruidosos. Esta prote•‹o  das incubadoras Ž 

uma preocupa•‹o em neonatologia e visa proteger os bebŽs n‹o de olhares 

indiscretos, mas de est’mulos ambientais e sensoriais potencialmente prejudiciais ao 

seu neurodesenvolvimento. A temperatura, o toque, os cheiros, os sons, a luz e a 

proprioce•‹o, s‹o alguns dos est’mulos que em excesso podem ser prejudiciais ao 

desenvolvimento do RN (Altimier & Philips, 2016). Ao manter os RN em incubadoras 

como um casulo obscurecido promovem o sono t‹o necess‡rio ˆ reposi•‹o de 

energia e manuten•‹o da homeostasia corporal (Altimier & Philips, 2016). 

Cuidar do RN e promover o seu desenvolvimento n‹o Ž poss’vel sem a sua 

fam’lia (Altimier & Philips, 2016), e de facto esta unidade segue a filosofia dos 

cuidados centrados na fam’lia, reconhecendo o seu papel fulcral e ativo nos 
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cuidados ao bebŽ e como parte da equipa. A sua presen•a na unidade Ž encorajada, 

sendo permitida nas 24 horas, em cumprimento da legisla•‹o portuguesa (L ei n.¼ 

106/2009, de 14 de setembro) e acautelando os princ’pios vinculativos 2.o, 3.o e 4.o 

da Carta da Crian•a Hospitalizada (IAC, 2000), mas neste contexto a  aus•ncia dos 

pais foi not—ria, com imposi•‹o flagrante da tecnologia sem a qual os RN n‹o 

sobreviveriam.  

Toda a parafern‡lia eletr—nica e tecnol—gica que rodeia as incubadoras Ž mais 

volumosa que os recŽm-nascidos que dela dependem para viver; os monitores 

sucedem-se, os tra•ados mostram uma atividade interna que n‹o se observa 

externamente pela quietude dos recŽm-nascidos, que parecem apenas gemer 

debilmente, numa luta pessoal silenciosa, um oximoro num ambiente que Ž tudo 

menos silencioso. Neste ambiente tecnol—gico, os stressores s‹o muitos, colocando 

em risco o normal desenvolvimento neurol—gico do RN prematuro. As interven•›es 

autónomas de enfermagem, mesmo as consideradas mais “inocentes” e essenciais 

ao bem-estar – como cuidados de higiene, mudan•a da fralda, pesagem – s‹o 

fatores de stress e potencialmente prejudiciais, assim como o s‹o as obviamente 

dolorosas, como pun•‹o venosa ou entuba•‹o nasog‡strica (entre outras). O uso de 

tŽcnicas n‹o -farmacol—gicas como conten•‹o e o uso da sacarose oral (24%) s‹o 

utilizadas preferencialmente na unidade (em adi•‹o a perfus›es de opi—ides, ou 

aplicadas isoladamente) em detrimento de tŽcnicas farmacol—gicas, revelando 

conhecimentos e habilidades que os enfermeiros mobilizam no alivio da dor, na 

maximiza•‹o do bem -estar da crian•a ( RPQCEEECJ, 2015). O uso de uma escala 

da dor Ž considerado uma boa pr‡tica de enfermagem, fulcral para a avalia•‹o da 

dor como quinto sinal vital e salvaguardando, assim, o princ’pio vinculativo da Carta 

da Crian•a H ospitalizada n.o 5 (IAC, 2000). A escala utilizada na unidade Ž a escala 

neonatal de dor, agita•‹o e seda•‹o N -PASS1. 

H‡ um esfor•o da equipa  em manter um ambiente pedi‡trico e personalizado 

na unidade: para alŽm das cobertas das incubadoras observa-se um letreiro colorido 

colado a uma das paredes de vidro com o nome e a data de nascimento do recŽm-

nascido. As mantas que cobrem os bebŽs s‹o tambŽm coloridas, umas de l‹, outras 

de retalhos, ofertas de outros pais ou familiares que assim contribu’ram para manter 

este espa•o mais alegre , acolhedor e infantil. Também os “ninhos” utilizados para 

acomodar os bebŽs e os apoios para posicionamento s‹o feitos de um material 

                                                      
1 A avalia•‹o da dor do RN prematuro pela aplica•‹o desta escala  adiciona um 
ponto ao score total se a idade gestacional corrigida for inferior a 30 semanas 
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macio, com motivos infantis, concorrendo para transformar e aliviar o ambiente 

tecnol—gico e potencialmente hostil da unidade. Diogo (2012) e Diogo, Fernanades e 

Martins (2019) fazem men•‹o ˆ  promo•‹o de um ambiente seguro e afetuoso como 

atenuante das emo•›es perturbadoras, intensas e avassaladoras experienciadas 

pelos pais dos recŽm-nascidos com necessidade de cuidados intensivos. Numa 

unidade de neonatologia estes pormenores deixar‹o, decerto, os bebŽs indiferentes 

pela sua inexistente intera•‹o com o que os rodeia (Diogo, 2019), mas contribuir‹o 

para atenuar as emo•›es negativas dos pais, to rnando-os mais recetivos a serem 

envolvidos nos cuidados ao bebŽ e deste modo promovendo a vincula•‹o e a 

adapta•‹o ˆ parentalidade.  

O mŽtodo canguru, uma estratŽgia por excel•ncia promotora da vincula•‹o 

cuja evid•ncia cient’fica comprova os benef’cios, Ž  incentivado pelos enfermeiros da 

unidade quando a estabilidade clinica do RN assim o permite. O contato pele [da 

m‹e  ou pai] com pele [do bebŽ] Ž um ambiente natural —timo para qualquer bebŽ, e 

especialmente para o nascido prematuramente (Altimier & Philips, 2016); a 

exposi•‹o de ambos a olhares mais indiscretos (pelas paredes de vidro) tenta ser 

contrariada pela posi•‹o escolhida pela m‹e que se senta de costas para o corredor 

estendendo a bata em redor de ambos, deste modo garantindo a privacidade deste 

momento t‹o intimo  e afetivo. Num ambiente em que as manipula•›es s‹o 

reduzidas ao m’nimo, este mŽtodo torna-se um momento privilegiado para a 

satisfa•‹o das necessidades do RN, nomeadamente o contacto com a m‹e, 

conforto, seguran•a e nutri•‹o, sendo decisivo para a recupera•‹o da experi•ncia 

traum‡tica causada pela hospitaliza•‹o (Coughlin, 2014). Infelizmente n‹o tive 

oportunidade de presenciar a utiliza•‹o desta tŽcnica nem nos cuidados intensivos, 

nem nos intermŽdios onde medidas institu’das pelo Programa de Preven•‹o de 

Controlo de Infe•›es e de Resist•ncia aos Antimicrobianos (PPCIRA) restringiram o 

recurso a este mŽtodo (uso de bata pelos pais que estavam impedidos de a retirar). 

No entanto, pegar o bebŽ ao colo foi sempre algo promovido e incentivado nos 

cuidados intermŽdios, quando a situa•‹o clinica dos bebŽs era mais est‡vel e muitos 

estavam em situa•‹o de prŽ -alta. 

Ao longo do est‡gio pude constatar que o aleitamento materno Ž o mŽtodo 

preferencial de alimenta•‹o do RN na unidade ( em ambas as alas), o que vai ao 

encontro da evid•ncia cientifica que defende o seu uso na otimiza•‹o da nutri•‹o do 

bebŽ (Altimier & Philips, 2016). Esta maternidade, como institui•‹o, Ž  “amiga dos 
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bebés” cumprindo as dez recomendacoes da UNICEF2 (2005). As m‹es s‹o 

encorajadas a extrair o leite materno que Ž armazenado no banco de leites, uma 

unidade que funciona em paralelo ˆ UCIN, que o analisa em termos de composi•‹o, 

prepara as doses necess‡rias aos bebŽs e as distribui em cada turno. Recebe 

tambŽm doa•›es, usada s depois nas situa•›es em que as m‹es das crian•as 

internadas n‹o t•m leite suficiente. Nos cuidados intensivos assisti (e participei) 

principalmente ˆ alimenta•‹o por sonda naso/orog‡strica, enquanto nos cuidados 

intermŽdios era encorajada a amamenta•‹o o u, na aus•ncia da m‹e, o leite materno 

era oferecido pelo pai atravŽs de biber‹o.  

 

Nos œltimos dias de est‡gio cuidei de bebŽs na ala de cuidados intermŽdios 

onde o ambiente Ž indutor de maior tranquilidade, nomeadamente porque o aparato 

tecnol—gico Ž mais reduzido e as crian•as, e pais, estarem numa fase de transi•‹o 

para a alta. Na sala de ber•os, especialmente, a tecnologia encontrada reduz -se a 

monitores de apneia conectados a cada ber•o. ƒ uma sala ampla e luminosa, com 

bancadas para cuidar dos bebŽs onde os pais s‹o incentivados a mudar as fraldas e 

a dar/participar no banho, e cadeiras ao lado de cada ber•o utilizadas para a 

alimenta•‹o. Tal como na ala de cuidados intensivos, os pais podem permanecer 

todo o dia junto dos seus filhos e aqui pude observar uma din‰mica diferente: a sua 

colabora• ‹o nos cuidados, algo que na ala dos cuidados intensivos  pouco assistira, 

talvez pela instabilidade clinica dos RN e pelo respeito temeroso do equipamento e 

dispositivos mŽdicos que o rodeavam. Nesta sala cuidei de dois gŽmeos – Tiago e 

Mateus – de quatro dias de idade, admitidos para aumento de peso (ambos 

pesavam menos de 1800gr). Ambos saud‡veis, primeiros filhos de um casal com 

                                                      

2 1) Ter uma norma escrita sobre aleitamento materno, a qual deve ser rotineiramente 
transmitida a toda a equipa de cuidados de saœde, 2) Treinar toda a equipa de cuidados de 
saœde, capacitando-a para implementar esta norma, 3) Informar todas as gr‡vidas 
atendidas sobre as vantagens e a pr‡tica da amamenta•‹o, 4) Ajudar as m‹es a  iniciar a 
amamenta•‹o na primeira meia hora ap—s o parto, 5) Mostrar ˆs m‹es como amamentar e 
como manter a lacta•‹o, mesmo que tenham de ser separadas de seus filhos, 6 ) N‹o dar 
ao recŽm-nascido nenhum outro alimento ou bebida alŽm do leite materno, a n‹o ser que 
seja por indica•‹o mŽdica, 7) Praticar o alojamento conjunto - permitir que m‹es e os 
bebŽs permane•am juntos 24 horas por dia, 8) Encorajar a amamenta•‹o sempre que o 
bebŽ quiser (on free demand), 9) N‹o dar bicos artificiais (tetinas) ou chupetas a crian•as 
amamentadas, 10) Encorajar a cria•‹o de grupos de apoio ˆ amamenta•‹o, para onde as 
m‹es devem ser encaminhadas por ocasi‹o da alta hospitalar .  

(https://www.unicef.org/nutrition/index_24806.html) 
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mais de 40 anos, estando a m‹e internada para recupera•‹o da cesariana e por is so 

ausente, mas o pai presente e fazendo quest‹o de ser envolvido  nos cuidados aos 

seus filhos. As quest›es eram muitas, as dœvidas tambŽm, assim como alguns 

medos, como o de deixar cair os bebŽs. Brazelton e Sparrow (2006) referem que 

estimular a participa•‹o dos pais nos cuidados ao RN contribui para desmistificar 

medos, refor•ar a sua import‰ncia junto dos filhos e fortalecer a sua parentalidade, 

no que significa ser pai. Nesse sentido, chamar cada gŽmeo pelo nome personalizou 

cada bebŽ e ajudou o pai a visualiz‡-los como crian•as diferentes e œnicas na sua 

singularidade. Ao longo do turno fui encorajando a que cuidasse dos gŽmeos, 

inclusive que os mantivesse no colo e os tocasse sem receio; no final do turno o pai 

estava apto a trocar a fralda e a roupa (quando ficou suja), tendo ficado com ambos 

os bebŽs ao colo (tirei uma fotografia dos RN a dormir ao colo de um pai algo 

constrangido e receoso, mas impando de alegria e orgulho, e incentivei a que 

mostrasse a foto ˆ esposa, familiares e amigos). Embora e xpressando um certo 

desconforto receoso (permaneceu quase hirto, sem mudar de posi•‹o enquanto os 

filhos dormiam confortavelmente ao seu colo) foi um momento impar deste est‡gio e 

muito valorizado, uma estratŽgia concorrendo para a parentalidade deste pai. Numa 

revis‹o da literatura sobre o papel dos pais  nas unidades neonatais (Fisher et al., 
2018) uma das conclus›es retiradas foi o facto do envolvimento dos pais (a figura 

masculina) nos cuidados ao RN ser reconhecido como importante para a vincula•‹o, 

mas ainda pouco encorajado. Estereótipos sociais do pai ser o “ganha-pão” da 

fam’lia, sendo-lhe atribu’do o papel de protetor, menos competente e afetuoso que a 

m‹e, e considerado mais em termos de apoio do que como um elemento carinhoso 

e capaz de cuidar dos bebŽs, faz centrar a aten•‹o da equipa de saœde nas m‹es 

em detrimento do parceiro. O mesmo estudo evidenciou os benef’cios que os pais 

ganham quando Ž promovida a vincula•‹o pai -filho (gratid‹o, amor e felicidade), 

assim como para os RN (maior estabiliza•‹o cl’nica similar ˆ observada aquando do 

uso do mŽtodo canguru com as m‹es).  

Encontrava-me na sala quando a m‹e dos gŽmeos se deslocou ˆ unidade, 

tendo sido encorajada a alimentar os bebŽs, o que fez com algumas dœvidas e 

muitos medos. Dei tempo para que se adaptasse, encorajando e respondendo ˆs 

quest›es que estava competente em responder e in centivando o envolvimento de 

ambos os pais no cuidado aos dois bebŽs (o pai mudou a fralda de Tiago enquanto 

a m‹e alimentava Mateus por biber‹o). Assisti depois como a EESIP orientadora 

apoiou a m‹e na amamenta•‹o, desde a melhor maneira de pegar em Tiago  ˆ 
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correta coloca•‹o da mama, assim como estar atenta aos sinais que o bebŽ ia 

fornecendo como estar mal posicionado ou incomodado. 

Ao envolver os pais no cuidado ao RN, seja na mudan•a da fralda, banho, 

alimentar ou pegar ao colo, o EESIP est‡ a implementar interven•›es que 

contribuem para a promo•‹o do contato f’sico entre pais e bebŽ e 

concomitantemente promovem tanto as compet•ncias parentais como as do RN no 

que ao seu comportamento interativo se refere (RPQCEEECJ, 2015). 

 

Fora da unidade existe a sala dos pais, um espa•o dedicado aos pais dos 

recŽm-nascidos que se traduz num ambiente acolhedor e convidativo, refletindo um 

cuidar atento e atencioso em que a presen•a dos pais na unidade se assume como 

bem-vinda, promovendo em simult‰neo um espa•o fisicamente afastado da unidade 

neonatal onde os pais podem descansar ou estar com outros filhos ou familiares 

(Coughlin, 2017). Brazelton e Sparrow (2006) sublinham qu‹o benŽfico podem ser 

estes per’odos de afastamento, salientando que a vincula•‹o " (…) is a long-term 
process, not a single, magical moment" (p. 37). 

Neste espa•o realizam -se “conversas com os pais”, momentos privilegiados 

de forma•‹o onde temas de saœde infantil e de desenvolvimento s‹o debatidos, 

assim como a prepara•‹o para uma alta segura. Para Coughlin (2017) estes 

momentos formativos devem fazer parte de um programa educativo estruturado e 

orientado para a aquisi•‹o parental de compet•ncias , sendo considerada uma 

pr‡tica promotora da participa•‹o parental, do seu empowerment, compet•ncia e 

confian•a. Como resultado a hospitaliza•‹o do RN pode ser redu zida, o seu 

desenvolvimento maximizado com aumento do bem-estar parental e redu•‹o dos 

custos para o sistema de saœde (Coughlin, 2017). Infelizmente durante a minha 

perman•ncia n este contexto as “conversas com os pais” estavam suspensas por 

motivos de ordem infeciosa pelo que n‹o houve oportunidade nem de assistir, nem 

de participar nestas.  

 

AtravŽs da observa•‹o participante nos cuidados ao recŽm -nascido com 

necessidade de cuidados especiais, de entrevista explorat—ria com a enfermeira 

orientadora e restantes elementos da equipa de enfermagem, da apropria•‹o da 

din‰mica organizacional da unidade atravŽs da observa•‹o e leitura de normas e 

protocolos, assim como da reflex‹o sobre a a•‹o, concluo que esta unidade n‹o 

segue claramente um referencial te—rico, mas engloba na sua praxis os princ’pios 
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postulados por Altimier e Phillips (2016) no seu Neonatal Integrative Developmental 
Care Model, cuja t—nica assenta nos fatores neuroprotetores do desenvolvimento e 

que passa pela aten•‹o ao ambiente pedi‡trico da unidade na tentativa de atenuar o 

aparato tecnol—gico que rodeia o RN e aliviar as experi•ncias potencialmente 

negativas da hospitaliza•‹o . Inclui o acolhimento do bebŽ e dos pais numa etapa de 

vida geradora de emo•›es intensas como medo, angœstia, desorienta•‹o, stress, 

qui•‡ culpa e ao ensino promotor da capacita•‹o parental nos cuidados ao RN 

hospitalizado e na prepara•‹o para a alta, tra duzindo-se num ambiente prop’cio ˆ 

cura  em que a parceria de cuidados com os pais , seguindo a filosofia de cuidados 

centrados na fam’lia, aceita e fomenta que os pais sejam parte ativa e essencial no 

cuidado ao recŽm-nascido, promovendo o seu neurodesenvolvimento e 

consequentemente fortalecendo a din‰mica familiar com redu•‹o do stress e do 

trauma causados pela hospitaliza•‹o (em ambas as partes). No cuidado ao RN com 

necessidade de cuidados intensivos, o posicionamento e manipula•‹o  traduz-se 

pelo agrupamento dos cuidados com vista a reduzir o nœmero de manipula•›es 

excessivas (cuidados de higiene, fisioterapia, pesagem do bebŽ, etc.), e o uso de 

material de posicionamento especifico e adequado ao tamanho do RN com o fim de 

o manter em posi•‹o similar ˆ que  teria in útero. A manipula•‹o cuidadosa e gentil  

do RN e a aten•‹o ˆ pele no que diz respeito aos dispositivos mŽdicos necess‡rios, 

aos adesivos que os seguram e aos produtos usados nos cuidados, seguem o 

principio da prote•‹o da pele  que no RN prematuro se encontra ainda n‹o 

totalmente desenvolvida e por isso mais fr‡gil. A minimiza•‹o do stress  Ž 

alcan•ada pela redu•‹o dos est’mulos ambientais e sensoriais (como o som e a luz) 

no espa•o f’sico da unidade, e em especial na box do bebŽ , o que est‡ interligado 

com a prote•‹o do sono . Reduzir o som dos alarmes e diminuir as luzes da 

unidade seriam outras estratŽgias, mas infelizmente n‹o testemunhei isso na 

unidade. Finalmente a otimiza•‹o da nutri•‹o  Ž promovida atravŽs da fomenta•‹o 

do aleitamento materno, com o apoio e o ensino a serem fundamentais nesta etapa. 

Ao descrever sobre a UCIN, desocultando os referenciais te—ricos e 

orienta•›es para a pr‡tica de cuidados seguidos pela equipa de saœde no cuidar do 

recŽm-nascido doente ou com necessidades especiais, tive oportunidade de refletir 

sobre as compet•ncias no ‰mbito da maximiza•‹o do potencial de desenvolvimento 

dos bebŽs (E3). Em contexto de cuidados intensivos pude cuidar do RN e fam’lia 

nas situa•›es de especial complexidade (E2), fazendo a gest‹o diferenciada da dor 

do RN (E2.2) e aplicando terapias farmacol—gicas e n‹o-farmacol—gicas no seu 
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al’vio (E2.2.3). No contacto com os pais, principalmente em contexto de cuidados 

intermŽdios, pude avaliar o desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1), promover o 

contacto f’sico pais/RN (E3.2.5) e negociar o envolvimento dos pais na presta•‹o de 

cuidados ao RN (E3.2.6) na promo•‹o da vincula•‹o desde o nascimento (E3.2). Na 

maximiza•‹o da saœde do RN tive possibilidade de estabelecer uma parceria de 

cuidar com a fam’lia (E1), seguindo a filosofia de cuidados centrado na fam’lia 

vigente na unidade e na minha pr‡tica. As situa•›es que encontrei em cuidados 

intermŽdios permitiram negociar a participa•‹o da fam’lia nos cuidados ao RN 

(E1.1.1), utilizar estratŽgias motivadoras para a assun•‹o dos seus [novos] papeis 

(E1.1.3), proporcionar conhecimentos e aprendizagem de habilidades especializadas 

e individuais (E1.1.4) enquanto avaliava a estrutura e o contexto familiar (E1.1.6), 

validando conhecimentos e comportamentos relativos a saœde e seguran•a (E1.2.7) 

e facilitando a sua aquisi•‹o (E.1.2.8). Sob supervis‹o transmiti orienta•›es 

antecipat—rias ˆs fam’lias para a maximiza•‹o do potencial de  desenvolvimento 

infantil (E3.1.3), promovendo o comportamento interativo (E3.2.2) e a amamenta•‹o 

(E3.25). 
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1.  UNIDADE DE PEDIATRIA  MƒDICA  

 
 

A unidade de pediatria mŽdica onde decorreu o segundo contexto de est‡gio 

faz parte do maior hospital universit‡rio do pa’s, uma institui•‹o polivalente  que 

congrega o departamento de pediatria numa ala do edif’cio. O contexto pedi‡trico 

que permitiu dar resposta aos objetivos delineados Ž uma unidade polivalente com 

as patologias mais frequentes a serem do foro metab—lico, neurol—gico, 

hematol—gico, endocrinol—gico e pediatria geral, resultando numa pan—plia de 

condi•›es de car‡cter cr—nico. V‡rias crian•as  s‹o  internadas por motivos sociais 

(abandono, maus tratos ou outras raz›es que motivem a retirada da crian•a das 

fam’lias), em que o hospital funciona como protetor da crian•a em risco  em 

articula•‹o com as Comiss›es de Prote•‹o de Crian•as e Jovens (CPCJ) . 

O servi•o  estende-se ao longo de um corredor, com quartos de duas camas 

de cada lado intercalados com instala•›es de fun•‹o v‡ria  como sala de desinfe•‹o, 

casas de banho, copa e sala de atividades, a par das que d‹o apoio aos cuidados 

de enfermagem e mŽdicos (sala de enfermagem, de tratamentos, gabinetes 

mŽdicos). H‡ tambŽm um hospital de dia pluridisciplinar a funcionar diariamente 

numa das salas pr—xima da entrada do servi•o dando apoio ˆs crian•as e suas  

fam’lias na realiza•‹o de diversos tratamentos.  Esta atividade resulta numa 

movimenta•‹o constante de pessoas e equipamentos, num burburinho que se 

estende ao longo do corredor. 

ƒ uma unidade envelhecida, mas com cores vivas e agrad‡veis ao longo do 

corredor e sala de atividades. O uniforme da equipa de saœde - enfermeiros e 

assistentes operacionais - com tœnicas com bonecos afasta-se do tradicional branco 

usado durante tantos anos e ainda em muitos locais, mas os quartos s‹o despidos 

de decora•‹o, apenas um letreiro aos pŽs da cama a informar o nome da crian•a 

que a ocupa quebra a formalidade. Os pais trazem de casa brinquedos e artigos que 

modificam o espa•o frio e an—nimo e o transformam num refœgio familiar e acolhedor 

para a crian•a. Neste sentido, Diogo (2015) refere que um ambiente f’sico - fardas 

coloridas dos enfermeiros, paredes com pinturas, desenhos animados a passar na 

televis‹o, exist•ncia de sala de brincadeiras - Ž facilitador da transforma•‹o de uma 

experi•ncia potencialmente negativa num a positiva pela perce•‹o dos contextos 

f’sicos como familiares e, por conseguinte, seguros, e nesta unidade a promo•‹o de 

um ambiente desta natureza Ž permitido e incentivado. 
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O servi•o rege a sua pr‡tica na salvaguarda dos direitos expressos na Carta 

da crian•a hospitalizada (IAC, 2000), com •nfase na hospitaliza•‹o da crian•a 

acontecer somente quando estritamente indispens‡vel, ou seja, quando os cuidados 

necess‡rios n‹o possam ser prestados no domic’lio ou em regime de ambulat—rio 

(princ’pio um do referido documento). A hospitaliza•‹o da crian•a constitui sempre 

um momento de crise em que as rotinas familiares s‹o alteradas, o estado de saœde 

da crian•a se modifica e o sofrimento Ž uma experi•ncia  poss’vel e tang’vel (OE, 

2011), com poss’veis repercuss›es a n’vel do seu desenvolvimento.  Sobotka, 

Agrawal e Msall (2017) indicaram que o impacto negativo da hospitaliza•‹o no 

normal (ou expect‡vel) desenvolvimento da crian•a est‡ relacionado com a restri•‹o 

da liberdade de movimentos (quest›es de isolamen to ou limita•‹o funcional com 

depend•n cia de equipamento e tecnologia limitam muitas vezes a crian•a ao seu 

quarto), limita•‹o da sua autonomia por stressores agudos/cr—nicos e intera•‹o 

limitada com os pares. Acresce a estes fatores o facto de o ambiente hospitalar 

poder ser sentido como um ambiente in—spito e por isso pouco favor‡vel ˆ 

vincula•‹o entre os pais e a crian•a, um local onde o sono/repouso Ž com 

frequ•ncia interrompido pela necessidade frequente de procedimentos de 

enfermagem/mŽdicos, pelos alarmes de monitores e pela invas‹o do espa•o 

pessoal. Uma das estratŽgias para minimizar o impacto negativo da hospitaliza•‹o Ž 

a integra•‹o do brincar no funcionamento do servi•o , tanto na sala de atividades 

onde s‹o estimuladas atividades educativas e recreativas adequadas ˆ idade da 

crian•a (princ’pio seis e sete da carta da crian•a hospitalizada ) e promotoras do seu 

desenvolvimento pelo envolvimento ativo das crian•as, e fam’lias, como no uso do 

brincar terap•utico . O brincar terap•utico revest e-se de uma intencionalidade que 

engloba a educa•‹o, prepara•‹o (para procedimentos dolorosos e cirœrgicos) e 

adapta•‹o (ao meio hospitalar), sendo uma estratŽgia que oferece um manancial de 

possibilidades e cujas propriedades multidimensionais importa aprofundar e 

(re)utilizar no cuidar em enfermagem pedi‡trica (Hockenberry, 2015; Koukourikos, 

Tzeha, Pantelidou & Tsaloglidou, 2015). 

O mŽtodo de trabalho Ž o individual com cada enfermeira a ser respons‡vel 

por um determinado nœmero de crian•as num ratio de 1:3 ou 1:4, dependendo da 

acuidade de cada uma. N‹o h‡ uma divis‹o distinta entre as especialidades, 

podendo a mesma enfermeira cuidar de uma crian•a diabŽtica e de outra com 

epilepsia (por exemplo), a continuidade de cuidados est‡ garantida atravŽs da 

passagem de turno (princ’pio nove da carta da crian•a hospitalizada ), mas tambŽm 
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pelo conhecimento que os enfermeiros v‹o adquirindo n as repetidas hospitaliza•›es 

que muitas das crian•as necess itam, ou mesmo da dura•‹o de cada internamento 

que pode ser longa.  A filosofia de cuidados que orienta a pr‡tica de enfermagem Ž a 

centrada na fam’lia em que esta Ž parceira de cuidados ao longo do internamento da 

crian•a. Em cumprimento com a legisla•‹o portuguesa (Lei n.¼ 106/2009 de 14 de 

setembro) um dos pais pode permanecer no servi•o 24 horas (habitualmente a 

m‹e), o outro n‹o sendo considerado visita pode estar no per’odo diurno, desde as 

nove da manh‹ . Este Ž um direito tambŽm consagrado na carta da crian•a 

hospitalizada (princ’pio dois), assim como o direito dos pais a serem informados 

sobre regras e rotinas do servi•o que facilite o seu envolvimento nos cuidados 

(princ’pio tr•s ), informa•‹o sobre doen•a e tratamentos que deve ser transmitida aos 

pais e crian•a, culturalmente sens’vel e adequada ˆ sua idade e com preens‹o 

(princ’pios quatro e cinco). 

Todas os encontros foram œnicos, mas em termos relacionais houve algumas 

situa•›es que se salientaram como a de Ariana, de oito anos, com paralisia cerebral 

e mœltiplas co-morbilidades, a quem a enfermeira orientadora conhecia desde o 

nascimento (trabalhara na neonatologia e estivera presente no per’odo ap—s o 

nascimento); este conhecimento ao longo dos anos permitiu o estabelecimento de 

uma rela•‹o duradoura com a m‹e e crian•a, com espa•o para  celebra•›es  pelas 

aquisi•›es e conquistas que tinham  sido consideradas imposs’veis, na promo•‹o da 

esperan•a que em situa•›es de condi•‹o cr—nica pode ser t‹o fugidia. O 

reconhecimento dessas conquistas Ž facilitador da normaliza•‹o e do 

desenvolvimento da crian•a e da din‰mica familiar em que se insere (McElfresh & 

Merck, 2015), facilitando a adapta•‹o da d’ade ˆ condi•‹o cr—nica (compet•ncia 

[espec’fica] E2.5); do mesmo modo indica como as rela•›es se constroem e 

desenrolam ao longo do tempo de vida da crian•a com condi•‹o cr—nica. Com 

frequ•ncia a m‹e de Ariana era a perita nos cuidados ˆ filha, numa simbiose 

relacional prop’cia ˆ aprendizagem de ambas as partes (minha e dela).  

Ao longo da minha vida profissional cuidei de muitas crian•as com condi•›es 

debilitantes, limitantes e mesmo mutilantes para as quais fui desenvolvendo 

compet•ncias  adquiridas e desenvolvidas em contexto hospitalar, e neste contexto 

pude aplic‡-las e desenvolve-las num ambiente, e numa situa•‹o, prop’cia a isso. 

Foi o caso de David, uma crian•a que acompanhei ao longo de um curto pe r’odo de 

tempo, mas intenso de emo•›es e viv•ncias. Com 12 meses de idade David fora 

hospitalizado ap—s ter sido detetado aumento do per’metro cef‡lico numa consulta 
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de rotina, o que comprova a import‰ncia da vigil‰ncia de saœde infantil e juvenil na 

dete• ‹o precoce e encaminhamento de situa•›es potencialmente comprometedoras 

para a vida da crian•a (DGS, 2013). Sem qualquer altera•‹o neurol—gica observ‡vel, 

David aguardava cirurgia para remo•‹o do tumor localizado na regi‹o do cerebelo e 

para esta situa•‹o pude mobilizar conhecimentos e compet•ncias decorrentes da 

minha pr‡tica profissional para o apoio aos pais que, num instante no tempo se 

viram confrontados com o diagn—stico de uma doen•a cr—nica [oncol—gica] e 

potencialmente fatal. 

Uma crian•a ativa e ch eia de vitalidade, David tinha uns carac—is louros e 

sedosos que a cirurgia iria obrigar a cortar e pelo qual a m‹e verbalizou sentir uma 

imensa angœstia. Algo considerado trivial – cortar os carac—is do filho – transformou-

se numa experi•ncia dolorosa e d ilaceradora na representa•‹o que esse ato [e a 

cirurgia] tinha para a fam’lia, e nos dias prŽ-cirurgia foram proporcionados os meios 

e a oportunidade de os cortarem e assim guardar uma recorda•‹o daquele cabelo 

de bebŽ. Platitudes acerca do cabelo voltar a crescer pode funcionar de modo 

amb’guo: por um lado refor•ando a ideia de futu ro, promovendo a normaliza•‹o; por 

outro lado pode relativizar a angœstia dos pais e potencialmente constrangi-los a 

revelar que viam naquele pormenor um s’mbolo de perda. De acordo com os 

RPQCEEECJ (2015) interven•›es que minimizem o impacto dos fatores stressores 

relacionados com viv•ncias de situa•›es de doen•a cr—nica e a facilita•‹o de uma 

comunica•‹o expressiva de emo•›es visam a satisfa•‹o da crian•a/jovem e nesse 

sentido empenhei-me em promover a esperan•a do casal. Para Conway, Pantaleao 

e Popp (2017) elementos importantes na promo•‹o da esperan•a incluem n‹o s— o 

cuidado f’sico, mas tambŽm os aspetos psicossociais, o apoio, a aten•‹o e o tempo 

despendidos pelos profissionais de saœde e foi nesse sentido que intervim junto 

desta fam’lia tentando instilar um sentimento positivo e contribuir para a adapta•‹o ˆ 

doen•a. Do mesmo modo incentivei a manuten•‹o das rotinas de David, com a m‹e 

a ser respons‡vel pela sua alimenta•‹o  e a serem ambos os pais a darem o banho 

ao bebŽ, privilegiando esse momento de contacto e de partilha de afetos entre a 

fam’lia. A fase de diagn—stico e os epis—dios de crise aguda s‹o identificados como 

momentos de grande perturba•‹o emocional para os pa is (Santos, 2010; Bluebond-

Langner, 1996) e a sua participa•‹o em quest›es pr‡ticas – como alimentar as 

crian•as ou ser respons‡vel por parte da medica•‹o – pode contribuir para reduzir a 

ansiedade, aumentar a confian•a e promover o conforto da crian•a, na  persecu•‹o 

de uma certa normalidade anulada por essas situa•›es (KŠestal & EnskŠr, 2014).  
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As descri•›es  e an‡lises ilustram qu‹o ricas podem ser as situa•›es 

experienciadas em linha com as compet•ncias espec’ficas do EESIP (Regulamento 

n.¼ 422/2018, de 12 de julho). Para Casey (1993) a negocia•‹o e o respeito s‹o as 

pedras basilares do modelo de parceria de cuidados, conceitos que apliquei no 

encorajamento da manuten•‹o das rotinas familiares e pelo respeito pelas suas 

emo•›es,  por exemplo, com o corte do cabelo de David. Esta parceria de cuidados Ž 

essencial para a implementa•‹o e gest‹o de um plano de saœde promotor da 

parentalidade e da capacidade para gerir o regime (compet•ncia E1.1), contribuindo 

para a identifica•‹o de evid•ncias de mal -estar ps’quico e facilitando a aquisi•‹o de 

conhecimentos da fam’lia (E1.2). Promover a adapta•‹o da crian•a e fam’lia ˆ 

doen•a oncol—gica (E2.5) implica responder apropriadamente ˆs doen•as raras 

(E2.3), na adequa•‹o das tŽcnicas comunicacionais ˆ cultura da fam’lia , no respeito 

dos seus valores e cren•as (E3.3) , promovendo a esperan•a e facilitando a 

comunica•‹o expressiva de emo•›es, como se pode verificar na descri•‹o 

supramencionada. Deste modo estamos a demonstrar um exerc’cio profissional e 

Žtico na nossa esfera de a•‹o (compet•ncia comum de EE do dom’nio A).  

Por œltimo, comprova-se como a avalia•‹o do crescimento e desenvolvimento 

(E3.1) Ž instrumental na monotoriza•‹o da saœde infantil das crian•as e na dete•‹o 

de desvios patol—gicos, como revelado no PNSIJ (DGS, 2013). Uma consulta de 

rotina foi decisiva para o diagn—stico de uma doen•a rara e devastadora que 

desencadeou um processo de doen•a que se adivinha longo, exigente e 

emocionalmente tempestuoso. 

Todas as crian•as tinham o diagn—stico de uma condi•‹o cr—nica que implica 

internamentos de repeti•‹o (como Ariana), alguns muito longos (como Samuel), 

outros ainda eram situa•›es novas e geradoras de momentos intensos e alguma 

desorganiza•‹o familiar (com o David e Lia). Outros mais passaram pela minha vida, 

ou eu pela deles, mas selecionei Ariana, David, Lia e Samuel pelo exemplo de 

presta•‹o de cuidados em diferentes fases da hospitaliza•‹o e distintas faixas 

et‡rias, tornando este contexto enriquecedor para o meu desenvolvimento 

profissional e pessoal, proporcionando a mobiliza•‹o de diferentes estratŽgias e 

conhecimentos para um cuidar hol’stico em qualidade, dando assim resposta aos 

objetivos previamente enunciados e contribuindo para o desenvolvimento/aquisi•‹o 

de compet•ncias de EESIP.  
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2. CUIDADOS DOMICILIçRI OS PEDIçTRICOS  

 
O departamento das consultas externas, ao qual a Unidade de Cuidados 

Domicili‡rios Pedi‡tricos (CDP) pertence, decorre em instala•›es inicialmente 

provis—rias, mas que adquiriu resid•ncia  permanente ao longo dos anos. Uma 

cancela colorida rodeia o pavilh‹o  separando-o do edif’cio principal do hospital, com 

um parque infantil que Ž diariamente utilizado pelas crian•as que recorrem ao 

departamento. O espa•o  f’sico interior Ž amplo, luminoso e agrad‡vel, com um 

corredor longo ladeado de gabinetes de consulta mŽdica e de enfermagem e 

quadros infantis espalhados pelas paredes. As fardas coloridas e o ambiente f’sico 

infantil comungam das orienta•›es seguidas na unidade de internamento (contexto 

de est‡gio anterior) visto pertencerem ˆ mesma institui•‹o de saœde. Um ambiente 

seguro e afetuoso induz um acolhimento caloroso da crian•a e sua fam’lia  e Ž 

facilitador da experi•ncia hospitalar (Diogo, 2015), e parece ser o normativo dos 

contextos de est‡gio. 

Cada enfermeira est‡ alocada a uma determinada val•ncia, entre testes e  

vacinas, colheitas de sangue, consultas de enfermagem, hospital de dia (de 

alergologia) e visitas domicili‡rias que cobrem as especialidades de neuropediatria, 

pneumologia, doen•as metab—licas, neonatologia, nefrologia e cuidados paliativos. 

Esta unidade [de cuidados pedi‡tricos domicili‡rios] nasceu de uma parceria entre 

uma organiza•‹o independente que promove programas pedi‡tricos de saœde e 

inclus‹o social (doravante  denominada de funda•‹o) e a institui•‹o hospitalar . 

Inicialmente esta parceria foi estabelecida no servi•o de pneumologia (em 2001) 

para apoio ˆs crian•as com altera•›es respirat—rias multicausais, tendo em 2015 

passado para o departamento das consultas externas com alargamento da sua ‡rea 

de atua•‹o para as  especialidades mencionadas. Desta parceria resulta o 

fornecimento da carrinha, motorista e gas—leo pela funda•‹o  e dos recursos 

humanos e materiais pela institui•‹o hospitalar, pe rmitindo a interven•‹o terap•utica 

no domicilio (e escolas) em quatro dias da semana (ter•a a  sexta). 

A sua miss‹o segue a carta da crian•a hospitalizada (IAC, 2000), 

nomeadamente o princ’pio vinculativo nœmero um que expressa a import‰ncia dos 

cuidados ˆ crian•a doente serem prestados em regime de ambulat—rio (consultas 

externas ou hospital de dia) ou em casa, diminuindo assim as hospitaliza•›es 

repetidas. De facto, este Ž um dos benef’cios alcan•ados por esta par ceria, a par do 

aumento do bem-estar emocional e da saœde f’sica da crian•a, da crescente 
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autonomia clinica das fam’lias e do seu sentimento de apoio (segundo dados da 

funda•‹o encontrados no seu website), repercutindo-se nas esferas da saœde, social 

e emocional das crian•as e suas fam’lias . Cuidar da crian•a e fam’lia como uma 

totalidade œnica inserida na comunidade/sociedade contribui para a humaniza•‹o 

dos cuidados, o que vai ao encontro do artigo 89.o do C—digo Deontol—gico do 

Enfermeiro (Nunes, Amaral & Gon•alves, 2005).  

Todas as sextas h‡ uma reuni‹o onde participam todas as enfermeiras, 

similar a um debriefing com oportunidade para a equipa discutir preocupa•›es , o 

que correu bem ou menos bem durante a semana, pr‡ticas pass’veis de modifica•‹o 

ou, pelo contr‡rio, de refor•o . Retrospetivamente posso afirmar que foi o œnico local 

onde encontrei este apoio estruturado, revelador de um clima organizacional 

conducente ˆ otimiza•‹o dos cuidados pela promo•‹o da motiva•‹o e no respeito 

pelas idiossincrasias de cada enfermeiro (compet•ncia comum de EE, C2.2 que 

aborda, precisamente, a lideran•a e sua adequa•‹o ˆ cultura organizacional, na 

facilita•‹o das respos tas individuais e de grupo).  

Durante o est‡gio, correspondente a um total de 96 horas, acompanhei 

diariamente uma enfermeira o que resultou numa variedade de contextos visitados, 

desde domic’lio das crian•as ˆs escolas, assim com o uma mir’ade de diagn—sticos, 

quase todos com car‡cter cr—nico e alguns com progn—stico reservado. As 

enfermeiras s‹o distribu’das de acordo com as especialidades, as crian•as 

agrupadas diariamente de acordo com diagn—sticos da mesma origem, mas de 

etiologia v‡ria. Ou seja, do foro da pneumologia a maioria das crian•as padece de 

insufici•ncia respirat—ria, podendo a mesma ser causada por altera•›es musculares 

(como SMA ou distrofia muscular), neurol—gicas (como paralisia cerebral ou outras 

s’ndromes seguidas pela especialidade de neuropediatria), ou por fibrose qu’stica. 

De facto, as crian•as visitadas sofrem todas de co-morbilidades complexas, com 

necessidade de cuidados especiais e complexos para a vida. As interven•›es de 

enfermagem exigiram a mobiliza•‹o  de conhecimentos e respostas de enfermagem 

apropriadas, e se algumas me eram familiares e com as quais me sentia confort‡vel 

e competente na sua realiza•‹o, outras exigiram uma pesquisa aprofundada das 

situa•›es, com uma argumenta•‹o permanente com a enfermeira orientadora.  

Nem todas as enfermeiras que procedem ˆs visitas s‹o especialistas de SIP, 

sendo consideradas peritas da pr‡tica pela vasta experi•ncia que t•m. A equipa do 

departamento Ž jovem, tendo provindo de diferentes ‡reas da enfermagem 

pedi‡trica como neonatologia, urg•ncias, pneumologia, entre outras, conseguindo 
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dar resposta ˆ mir’ade de patol ogias das crian•as e ˆs quest›es levantadas pela 

fam’lia. Ao acompanhar diariamente as enfermeiras tive oportunidade de observar 

diferentes modos de liderar as visitas segundo a metodologia de trabalho da 

enfermagem de refer•ncia. Este mŽtodo promove a ada pta•‹o da crian•a com 

condi•‹o cr—nica e sua fam’lia a novos processos de vida, facilitando o tipo de 

transi•‹o que Meleis (2010) denominou de saœde/doen•a. As interven•›es de 

enfermagem, assim como os recursos da comunidade e as condi•›es sociais, s‹o 

condi•›es facilitadoras da experi•ncia transicional atravŽs da promo•‹o do 

desenvolvimento de habilidades e capacidades na gest‹o do regime terap•utico e a 

tomada de decis‹o partilhada entre a d’ade fam’lia/crian•a e a enfermeira de 

refer•ncia (Melo, 2009). P or outro lado, quando mal geridas ou na aus•ncia de 

recursos s‹o condi•›es inibidoras dessa mesma transi•‹o.  Compete ao EESIP 

orientar a sua interven•‹o visando a maximiza•‹o do bem -estar da crian•a/jovem 

promovendo as capacidades de autocuidado da crian•a  e fam’lia (RPQCEEECJ, 

2015) identificando essas condi•›es e propiciando o desenvolvimento das 

potencialidades de cada elemento da fam’lia para a capacita•‹o de cada uma.  

Nas visitas efetuadas n‹o houve aplica•‹o de qualquer escala de avalia•‹o 

de desenvolvimento com as crian•as a recorrem periodicamente ao hospital para 

diversas consultas, entre elas a de desenvolvimento existente do departamento de 

consulta externas (a onde o CDP pertence). Em caso de alguma dœvida, ou suspeita 

em rela•‹o ˆs crian•as vis itadas, as enfermeiras tinham possibilidade de contactar 

imediatamente o mŽdico assistente ou, no seu regresso ao departamento, de discutir 

com a enfermeira coordenadora dos CDP e assim criarem um plano de a•‹o 

individualizado. Contudo, independentemente da avalia•‹o do crescimento e 

desenvolvimento n‹o obedecer a instrumentos normativos, a sua promo•‹o era uma 

constante pela transmiss‹o de orienta•›es antecipat—rias, o que se coaduna com a 

compet•ncia espec’fica 3.1 de EESIP. 

  Os cuidados antecipat—rios s‹o descritos pela DGS (2013) como “(...) os 
conhecimentos necessários ao melhor desempenho, no que respeita à promoção e 
proteção dos direitos da criança e ao exercício da parentalidade, em particular no 
domínio dos novos desafios da saúde” (p. 7), e as crian•as com condi•‹o cr—nica 

requerem a mesma aten•‹o e valoriza•‹o no que diz respeito ˆ promo•‹o da saœde 

e preven•‹o da doen•a do que as crian•as saud‡veis. Quest›es como a vacina•‹o, 

a saœde oral e/ou alimenta•‹o saud‡vel (adequada ˆ condi•‹o da crian•a) devem 

ser inclu’das num plano de atua•‹o que reflita uma perspetiva centrada na fam’lia e 
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de acordo com as necessidades especiais de cada crian•a, facilitando o 

desenvolvimento das suas capacidades e potencialidades (DGS, 2013). Um 

programa œnico de atua•‹o Ž imposs’vel de delinear no reconhecimento da 

singularidade de cada crian•a e de cada fam’lia atravŽs da sua estrutura, 

desenvolvimento e funcionamento (OE, 2015) refletindo um cuidado realmente 

centrado na fam’lia e na crian•a. Nas visitas domicili‡rias em que participei pude 

constatar que os cuidados antecipat—rios preconizados pela DGS (2013) estavam 

presentes nas orienta•›es dadas ˆ fam’lia , nomeadamente no cumprimento do PNV 

e na preven•‹o de acidentes. N‹o havia uma centraliza•‹o na condi•‹o da crian•a, 

antes havia um enfoque na normaliza•‹o, com •nfase nas suas capacidades e n‹o 

nas limita•›es, no desenvolvimento apropriado e nas medidas de seguran•a 

essenciais para a preven•‹o de acidentes. Para McElfresh e Merck (2015) ir ao 

encontro das necessidades de desenvolvimento da crian•a est‡ intimamente 

relacionado com a aceita•‹o da condi•‹o pela fam’lia.  

As habilita•›es liter‡rias, o estatuto socioecon—mico, ra•a e etnicidade 

influenciam o modo como os pais promovem o crescimento da crian•a com condi•‹o 

cr—nica (Singh, 2019), mas n‹o parecem ser relevantes para o grau de envolvimento 

dos pais (Casey, 1995). Ao acompanhar as enfermeiras dos CDP e atravŽs das 

intera•›es com os pais no  domic’lio, pude constatar essa mesma influ•ncia, por 

exemplo, na situa•‹o de Diogo  e Bernardo, ambos com 12 anos e com atraso de 

desenvolvimento cognitivo e ambos dependentes das m‹es para satisfa•‹o das 

suas necessidades. Nenhum dos rapazes comunica verbalmente, e nenhum Ž capaz 

de se mobilizar autonomamente; ambos dependem de cadeiras de rodas para 

locomo•‹o e ambos  dependem das m‹es para os transferir das cadeiras para outros 

locais, com frequ•ncia ao colo. Diogo requer esvaziamentos vesicais v‡rias vezes 

por dia e Ž alimentado por gastrostomia, Bernardo usa fraldas e embora se alimente 

oralmente, n‹o Ž capaz de o f azer de modo independente. Ambos precisam de 

ventila•‹o n‹o invasiva durante o per’odo noturno e da constante vigil‰ncia das 

m‹es que suspenderam qualquer atividade laboral para poderem estar presentes , 

todos os dias, junto dos seus filhos. Mas as semelhan•as ficam por aqui. Oriundos 

de um dos Pa’ses Africanos de L’ngua Oficial Portuguesa (PALOP) Diogo e a m‹e 

foram evacuados para Portugal ap—s o seu nascimento para que Diogo fosse 

submetido a cirurgia corretiva de um meningocelo, e desde ent‹o residem num 

apartamento de duas assoalhadas (quarto e sala), num quarto andar dum edif’cio 

antigo, sem elevador, o que significa que para sair ou regressar a casa a m‹e tem 
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de transportar o filho ao colo ao longo de uma escadaria apertada e curvil’nea, para 

depois regressar ao rŽs do ch‹o e repetir o processo como a cadeira de rodas. 

Terem sido evacuados significa que a fam’lia que os poderia apoiar ficou em çfrica e 

a fam’lia est‡ dependente de apoio social para poderem manter uma vida que eles 

consideram de qualidade, e do hospital e dos CSP para fornecimento do material 

que precisam, como sondas vesicais, seringas de alimenta•‹o, fraldas e outro 

material.  

Pelo contr‡rio, Bernardo, cuja hist—ria de vida podia ser considerada como 

similar ˆ de Diogo, faz parte de uma fam’lia diferenciada, que teve a possibilidade 

econ—mica de construir uma casa adaptada ˆ sua situa•‹o . Ou seja, a casa de dois 

pisos tem elevador com capacidade para transportar a cadeira de rodas, o seu 

quarto foi constru’do de acordo com as especifica•› es dos pais e existe uma casa 

de banho totalmente adaptada a Bernardo, em termos de espa•o e funcionalidades. 

Mas n‹o obstante as diferen•as sociais entre as duas fam’lias, ambas as m‹es 

parecem partilhar da mesma coragem e dedica•‹o aos filhos, disp›em do  seu tempo 

para cuidar deles e para aprenderem procedimentos e tŽcnicas geralmente do 

dom’nio dos profissionais de saœde, comprovando o postulado por Casey (1995).  

No decurso deste est‡gio contactei com crian•as com condi•‹o cr—nica 

diagnosticadas com diferentes patologias e diversos graus de depend•ncia. A 

maioria das crian•as visitadas  nas escolas estavam inseridas no ensino regular e 

integradas em sala de aula, algumas necessitando de apoio (como Ana, de 11 anos, 

diagnosticada com fibrose qu’stica a quem tinha sido atribu’da uma auxiliar de a•‹o 

educativa com indica•‹o de vigiar e encorajar a sua alimenta•‹o, ou Irene, uma 

menina de 9 anos, paraplŽgica e com limita•‹o funcional do bra•o direito por  les‹o 

do plexo braquial ˆ nascen•a, que dependia tambŽm de uma auxiliar para 

esvaziamentos vesicais necess‡rios durante o tempo de escola) e outras em 

unidade de multidefici•ncia dentro da institui•‹o  (como a Isabel, de 15 anos, com 

paralisia cerebral, cujo impacto da doen•a a n’vel motor e cognitivo  obrigava a 

depend•ncia total de outros para a satisfa•‹o das suas necessidades b‡sicas). 

Outras ainda estavam inseridas em escolas de ensino especial como Paulo de 11 

anos, que com o diagn—stico de s’ndrome de ATRX tambŽm com repercuss›es 

motoras e cognitivas, frequentava o ensino especial de uma institui•‹o dedicada a 

pessoas com necessidades especiais. 

Em todas as situa•›es pude testemunhar a rela•‹o estabelecida entre as 

institui•›es de ensino e o hospital , assim como as quest›es e dœvidas levantadas 
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pela equipa educativa (professores e auxiliares). Os pais foram figuras presentes 

(muitos deles dirigiram-se ˆ escola para assistir e participar nas visi tas), 

empenhados em participar na saœde dos filhos, servindo de elo entre as enfermeiras 

do hospital e os professores, na procura do melhor bem para os seus filhos. 

Inclusive algumas m‹es mostraram disponibilidade para momentos de forma•‹o na 

escola, como por exemplo a m‹e de In•s de 3 anos, que se prontificou a  ensinar a 

educadora a alimentar a filha por gastrostomia, ou a m‹e de Isabel que durante a 

visita se mostrou vigilante dos cuidados prestados pelas tŽcnicas de a•‹o educativa 

ˆ filha, n‹o se reprimindo de as orientar se considerasse que os mesmos n‹o 

estavam ao n’vel do desejado.  

As crian•as com condi•‹o cr—nica correm maior risco de reduzida 

autoefic‡cia, aumento da preval•ncia de sintomas depressivos e ansiosos , e menos 

atitudes positivas em rela•‹o ˆ escola (Tekin, 2016 ). O envolvimento dos pais na 

sua educa•‹o resulta em benef’cios em termos de socializa•‹o e comportamento; 

em simult‰neo os pais adquirem maior conhecimento sobre os seus problemas a 

n’vel escolar, educa•‹o e progresso, tornando -se mais competentes em lidar com 

eles. Os professores, por seu turno, aprendem com os pais sobre as condi•›es 

cr—nicas de cada aluno, sobre as suas capacidades e limita•›es  (f’sicas e n‹o s—, 

identificando as necessidades exigidas por cada um e como contribuir para as 

satisfazer. Este trabalho em conjunto, entre pais e professores, pode ser encarado 

pelas crian•as como um trabalho em equipa que visa o sucesso escolar de cada um 

(Tekin, 2016).  

O est‡gio nos CDP permitiu a aquisi•‹o e desenvolvimento das compet•ncias 

espec’ficas do enfermeiro ESIP como preconizadas no Regulamento n.¼ 422/2018, 

de 12 de Julho, a referir: 

x E1: na assist•ncia ˆ  crian•a/jovem com a f am’lia, na maximiza•‹o da saœde, 

destaco o envolvimento e participa•‹o de todos os pais crucial para uma 

parceria de cuidados facilitadora da parentalidade, da sua capacita•‹o de gerir 

o regime terap•utico (que com frequ•ncia se afigura complexo) e da reinser•‹o 

social pela inclus‹o da crian•a na escola,  

x E2: nos cuidados ˆ crian•a e fam’lia nas situa•›es de especial complexidade, 

saliento a dignifica•‹o da morte e dos processos de luto, compet•ncia que se 

consolidou com a reflex‹o efetuada sobre uma situa• ‹o especifica. Doen•as 

raras, inerentemente cr—nicas e muitas vezes limitantes e potencialmente 
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fatais, foram o denominador comum deste est‡gio onde as situa•›es nunca  

foram lineares nem previs’veis, 

x E3: na presta•‹o de cuidados espec’ficos em respostas ˆs  necessidades do 

ciclo de vida e de desenvolvimento da crian•a , destaco a pluralidade de idades 

abrangidas pelas visitas domicili‡rias, desde o lactente ao adolescente, que 

permitiu a adequa•‹o da comunica•‹o a cada est‡dio de desenvolvimento. A 

sinaliza•‹ o de potenciais situa•›es lesivas do crescimento e desenvolvimento 

foi sempre um fio condutor das visitas.   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

24 

3. SERVI‚O DE URGæNCIA PEDIçTRICA  

 

O hospital onde decorreu o quarto contexto de est‡gio, o Servi•o de U rg•ncia 

Pedi‡trica (SUP), funciona em regime de parceria pœblico-privada servindo a 

popula•‹o do concelho onde o hospital est‡ edificado e oito freguesias do concelho 

adjacente (exclusivamente na ‡rea materno infantil). Estende-se ao longo de um 

corredor interrompido pelo gabinete de triagem, salas de tratamento e aeross—is e 

sala de observa•‹o  mŽdica, n‹o havendo uma sala de espera su ficientemente 

espa•osa para o nœmero elevado de fam’lias que recorrem ˆ s urg•ncias. Por esse 

motivo o servi•o pode tornar -se confuso e quase ca—tico, especialmente em 

situa•›es de gran de aflu•ncia (como na altura da gripe  sazonal, quando decorreu o 

est‡gio). N‹o obstante o [aparente] ambiente impessoal do servi•o h‡ pequenas 

pinceladas infantis que o animam, como pegadas coloridas ao longo do ch‹o que 

indicam o caminho para a zona pedi‡trica e desenhos animados a serem 

transmitidos nos Žcrans das informa•›es.  

A aflu•ncia de crian•as ao servi•o  varia ao longo do ano com picos elevados 

durante a Žpoca da gripe sazonal, altura em que decorreu este contexto. Por ano 

s‹o atendidas cerca de 60 000 crian•as doentes, numa mŽdia de 200 por dia. O 

percurso da crian•a inicia -se no gabinete de triagem onde um, ou dois enfermeiros, 

procedem ao despiste das situa•›es mais emergentes; ap—s um per’odo de espera 

vari‡vel (em conformidade com a prioridade atribu’da de acordo com o sistema de 

Manchester) a crian•a Ž observada pela equipa mŽdica e um plano de tratamento Ž 

delineado podendo incluir tratamentos a efetuar na respetiva sala, internamento no 

servi•o  de observa•‹o ou alta para domic’lio ap—s ensino aos pais. O mŽtodo de 

trabalho Ž por posto o que  significa que em cada turno os enfermeiros alocados ˆs 

diferentes salas s‹o respons‡veis pela p resta•‹o de cuidados ˆ crian•a e fam’lia 

que deles necessitam: os enfermeiros que fazem a triagem tendem a ter essa 

responsabilidade o turno inteiro (com pontuais rotatividades caso a sua presen•a 

seja necess‡ria noutro local), os da sala de tratamentos realizam os atos de 

enfermagem prescritos ap—s observa•‹o mŽdica, enquanto no servi•o de 

observa•‹o o mŽtodo Ž o individual.  

O sistema de triagem em uso Ž o de Manchester que teve a sua origem em 

1994, no Reino Unido, enquanto instrumento de apoio ˆ gest‹o  do risco cl’nico em 

servi•os de urg•ncia , visando a uniformiza•‹o  do processo de triagem em diferentes 

institui•›es . A sua aplica•‹o rege -se por cinco princ’pios: nomenclaturas e 
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defini•›es comuns, uma metodologia robusta, possibilidade de forma•‹o/treino e  

avalia•‹o por auditoria (Mackway -Jones, Marsden & Windle, 2014), e funciona 

atravŽs da divis‹o  das crian•as doentes em cinco subgrupos consoante a sua 

prioridade cl’nica, sendo atribu’da uma pulseira colorida ˆ qual  corresponde um 

intervalo de tempo no qual as crian•as s‹o potencialmente observadas (dependendo 

do ratio entre crian•as  doentes que recorrem ˆ s urg•ncias , sua gravidade e equipa 

mŽdica dispon’vel). Os cinco subgrupos dividem-se em 1) emergente (cor vermelha, 

atendimento imediato); 2) muito urgente (cor laranja, atendimento em 10’); 3) 

urgente (cor amarela, atendimento em 60’); 4) pouco urgente (cor verde, 

atendimento em 120’), e 5) não urgente (cor azul, atendimento em 240’). As crian•as 

que apresentem altera•›es de saœde pass’veis de serem resolvidas na comunidade 

(no centro de saœde ou linha SNS24) s‹o codificadas com pulseira branca. O 

objetivo major do MTS Ž que quem necessite de cuidados os receba com a rapidez 

apropriada (Mackway-Jones, Marsden & Windle, 2014). A aplica•‹o de semelhante 

sistema est‡ em conformidade com a melhoria da qualidade como preconizada pelo 

regulamento das compet•ncias comuns do EE  (Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de 

fevereiro, dom’nio B), permitindo a avalia•‹o da qualidade dos cuidados de 

enfermagem atravŽs da defini•‹o de indicadores de medi•‹o (compet•ncia B2.1.2.) 

e realiza•‹o de auditorias cl’nicas (compet•ncia B2.1.4.).  

A decis‹o dos pais de recorrer ao SUP Ž influenciada pela perce•‹o que t•m 

da gravidade da situa•‹o com o hospital a ser percecionado como o local mais 

indicado para procurar ajuda (Richardson, Price & Bolland, 2019). ƒ uma decis‹o 

decorrente da sensa•‹o de amea•a e uma experi•ncia angustiante p ara a qual 

procuram al’vio, mas onde o desconhecido impera e os procedimentos dolorosos 

s‹o muitas vezes expect‡veis e temidos.  A tomada de decis‹o afigura -se complexa, 

mas balizada pela preocupa•‹o em fazer o melhor para os seus filhos, decidindo no 

seu melhor interesse (Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e Thompson, 2014). Ao 

longo do est‡gio fomentei as discuss›es com o enfermeiro orientador que foram 

prol’ficas, tanto sobre as crian•as que recorriam ao servi•o, como as que n‹o o 

faziam. N‹o obstante a ele vada aflu•ncia de crian•as durante o est‡gio a aus•ncia 

de crian•as com condi•‹o cr—nica (com ou sem depend•ncia tecnol—gica) foi not—ria, 

possivelmente porque nestas situa•›es espec’ficas de saœde os pais s‹o 

considerados os peritos sobre os filhos e suas necessidades, um saber que aumenta 

com a confian•a e as compet•ncias adquiridas ao longo do processo de doen•a 

(Richardson, Price & Bolland, 2019) e que os levam a procurar cuidados 
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especializados apenas quando entendem que a situa•‹o se tornou incomport‡ vel. 

Este pensamento cr’tico resulta de anos a viver com a crian•a doente, desenvolve -

se ao longo da sua vida em resultado das intercorr•ncias vivenciadas e e da sua 

resolu•‹o.  

A raz‹o que motivou a ida ao hospital pode ser, por si s—, geradora de 

ansiedade e medo, ˆ qual acresce a incerteza das interven•›es necess‡rias (com 

potenciais hospitaliza•›es de urg•ncia) e ainda um tempo de espera longo que se 

pode tornar saturante. Neste contexto experienciei um certo paradoxo de pr‡ticas 

quando confrontado com o anterior: enquanto no CDP imperou uma certa 

descontra•‹o temporal nas visitas, com predom’nio de uma comunica•‹o expressiva 

de emo•›es a par com as orienta•›es fornecidas pelas enfermeiras  dentro de um 

hor‡rio individualmente estabelecido, na SUP a •nfase  foi na rapidez das pr‡ticas, 

com restri•›es temporais a ditarem as regras (como a triagem que tem de ser 

realizada em cerca de tr•s minutos ) e a condicionarem as intera•›es. A press‹o do 

tempo, agravada pela perturba•‹o emocional vivenciada pelos  pais, tendeu a ser 

ansiogŽnica pelo constante desafio de os gerir enquanto se otimizava a resposta da 

equipa de enfermagem e a qualidade de cuidados. Foi, portanto, o contexto ideal 

para a aquisi•‹o de compet•ncias comuns de EE no dom’nio da gest‹o dos 

cuidados (C) e das aprendizagens profissionais (D1.2). 

 N‹o obstante esta press‹o, neste contexto tive a possibilidade œnica de 

conhecer In•s, uma jovem de 19 anos diagnosticada durante o per’odo da 

adolesc•ncia com diabetes tipo I, que, entretanto, transita ra para o servi•o de 

adultos. Para McElfresh e Merck (2015) uma condi•‹o cr—nica diagnosticada durante 

a inf‰ncia Ž mais facilitadora da adapta•‹o ˆ doen•a, quando comparado com o 

diagn—stico efetuado na adolesc•ncia. Para os jovens, ser diferente interfere nos 

seus conceitos de identidade e autoimagem, com medos e receios acerca do futuro 

a surgirem e com quest›es relacionadas com a n‹o aceita•‹o/recusa dos jovens em 

rela•‹o a certos medica mentos, procedimentos e rotinas a salientarem-se (KŠestal & 

EnskŠr, 2014). A gest‹o emocional da situa•‹o prevalece nestas idades, e In•s era 

o exemplo dessa situa•‹o, com uma doen•a que desafiava o seu desejo de 

independ•ncia, que a tornava dependente de terap•utica e dietas di‡rias e exigia 

cuidados que contrariavam a sua crescente autonomia.  

 A caracteriza•‹o deste contexto evidenciou o enfoque na aquisi•‹o das 

compet•ncias comuns de EE, mas as compet•ncias espec’ficas n‹o deixaram de ter 

lugar nas pr‡ticas de cuidados. Na assist•ncia ˆ crian•a e fam’lia, maximizando a 
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sua saœde (E1) estabeleci com os pais que recorriam ˆs urg•ncias uma parceria de 

cuidados, em que eles foram os principais cuidadores (por exemplo, na 

administra•‹o de antipirŽticos) e eu o seu suporte, promovendo a sua parentalidade 

e a gest‹o do regime, com as interven•›es de enfermagem a incidirem nas doen•as 

comuns (E2), numa perspetiva de avaliar conhecimentos e comportamentos 

relativos ˆ saœde e seguran•a da crian•a, e nas situa•›es de instabilidade das 

fun•›es vitais (E2.1). No que ˆ compet•ncia E2 diz respeito, a t—nica das 

interven•›es foi na gest‹o da dor e do bem -estar (E2.3), prestando cuidados 

promotores da majora•‹o dos ganhos em saœde (E2.4). Uma comunica•‹o 

adequada ˆ idade e est‡dio de desenvolvimento foram constantes (E3.3), com 

ressalva para o contacto com os adolescentes em que a promo•‹o da autoestima e 

a autodetermina•‹o dominaram as intera•›es (E3.4) na negocia•‹o constante do 

contrato de saœde. 
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4.  CENTRO DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL  

 

O Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) onde decorreu o quinto contexto 

de est‡gio tem como enfoque de atua•‹o [dos seus profissionais] a reabilita•‹o e 

inclus‹o social da crian•a com disfun•‹o neuromotora  (paralisia cerebral e outras 

situa•›es neurol—gicas) e o aux’lio ˆ  fam’lia para que consiga ultrapassar os aspetos 

negativos da condi•‹o  e criar um olhar positivo sobre as aptid›es da crian•a. ƒ 

composto por v‡rios edif’cios constru’dos em formato hexagonal. Esta estrutura 

invulgar em favos de mel nasceu da mente do arquiteto que considerou que o apoio 

a crian•as com paralisia cerebral devia resultar do esfor•o conjunto de uma equipa 

multidisciplinar, em analogia a uma colmeia onde todas as abelhas trabalham para 

um fim comum. Nenhuma das abelhas o conseguiria fazer sozinha e no CDI todas 

as interven•›es se interligam  e complementam na melhoria da qualidade de vida 

para a crian•a com disfun•‹o neuromotora e sua fam’lia.  

A entrada do CDI Ž ampla e luminosa, com portas em cada faceta do 

hex‡gono a abrir para uma das terapias de interven•‹o. Sof‡s e cadeiras est‹o 

espalhadas pela divis‹o, ocupadas pelos pais e crian•as enquanto esperam; 

brinquedos e livros est‹o ˆ disposi•‹o para serem utilizados para as brincadeiras, 

uma casa de bonecas, alguns triciclos espalhados e quadros infantis pendurados 

nas paredes animam o ambiente. Corredores e outras salas hexagonais repetem-se 

num padr‹o id•ntico, enquanto a televis‹o transmite desenhos animados . A 

atmosfera Ž securizante para as crian•as e pais, e induz alguma tranquilidade.  

Os profissionais de saœde n‹o usam uma farda espec’fica, mantendo a roupa 

que usam no exterior. Os terapeutas cuja interven•‹o Ž mais f’sica – fisioterapeutas 

e terapeutas ocupacionais – usam uma farda larga que lhes permitem sentar e atŽ 

deitar nos colch›es para que nos exerc’cios ou atividades estejam mais pr—ximo da 

crian•a.  O mŽtodo de trabalho da enfermeira de refer•ncia que rege este contexto, 

alicer•a -se na filosofia dos cuidados centrados na fam’lia, como recomendado pelo 

guia de boas pr‡ticas da OE (2011). A ado•‹o deste modelo na orienta•‹o das 

pr‡ticas de cuidados contribui para a constru•‹o de uma rela•‹o de confian•a que 

se apoia nos processos de intera•‹o ao longo do tempo e na valida•‹o cont’nua dos 

conhecimentos e compet•ncias (Melo, 2009), facilitando a adapta•‹o ˆ condi•‹o 

cr—nica e ao regime terap•utico inerente.  

O CDI presta cuidados a crian•as atŽ aos 18 anos na ‡rea geogr‡fica do 

distrito de Lisboa, em regime de ambulat—rio, referenciadas por outros 
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especialistas/institui•›es. H‡ ainda a possibilida de dos pais se dirigirem 

autonomamente ao centro, as raz›es a serem v‡rias como sentir que os seus filhos 

beneficiariam de mais interven•›es de reabilita•‹o, ou quando entendem que o SNS 

n‹o d‡ uma resposta eficaz. Nestas situa•›es Ž realizada uma triagem da situa•‹o 

por uma equipa multidisciplinar sendo a sua decis‹o a de aceitar a crian•a e planear 

com a fam’lia um plano interventivo individual ou, pelo contr‡rio, a de resumir essa 

interven•‹o a um conjunto de conselhos e orienta•›es aos pais face a uma, ou mais, 

situa•‹o espec’fica. Esta equipa multidisciplinar Ž constitu’da pela enfermagem 

(duas enfermeiras), terapia da fala, fisioterapia, terapia ocupacional, assistente 

social, psicologia (alŽm de mŽdicos e assistentes operacionais). O Nœcleo de 

Interven•‹o Precoce Integrada (NIPI) reœne elementos das diferentes equipas 

intervindo em contexto de grupo com crian•as dos 18 meses aos seis anos de idade , 

e a Unidade de TŽcnicas Aumentativas e Alternativas de Comunica•‹o (UTAAC) 

dirige a sua interven•‹o para crian•as com limita•›es na comunica•‹o.  

A maximiza•‹o das compet•ncias e funcionalidade nas ‡reas da alimenta•‹o, 

linguagem e comunica•‹o Ž o objetivo das interven•›es da terapia da fala . As 

crian•as com disfun•‹o neuromotora t•m com frequ•ncia altera•›es da motricidade 

oral, com problemas na mastiga•‹o e degluti•‹o que podem conduzir a dŽfices 

nutricionais; a maioria tem uma boa compreens‹o verbal, mas dificuldades de 

comunica•‹o oral que limitam a socializa•‹o e aprendizagem; mesmo as crian•as 

com n’vel cognitivo normal t•m muitas vezes dificuldades especificas de 

aprendizagem. A interven•‹o das terapeutas da fala neste campo incide na 

motricidade oro-facial e respirat—ria, alimenta•‹o e higiene oral. 

Nesta ‡rea de atua•‹o acompanhei uma das terapeutas dur ante o ensino ˆ 

ama de Gustavo (de 20 meses) sobre tŽcnicas de alimenta•‹o e pude perceber que 

o enfoque da interven•‹o Ž muito mais que alimentar: teve muito a ver com o 

posicionamento de Gustavo na cadeira e os est’mulos sensoriais (Gustavo tendia a 

fazer hiperextens‹o cervical quando sentia a colher na boca), no modo como a 

colher era colocada (se n‹o fosse em cima da l’ngua Gustavo empurrava -a para fora 

da boca e mantinha a boca aberta) e tambŽm a consist•ncia da comida (muito 

l’quida engasgava-se, s—lida n‹o era capaz de mastigar). Gustavo foi apenas um 

exemplo da complexidade que pode significar alimentar as crian•as com 

perturba•›es do desenvolvimento e tambŽm sensoriais, em como um momento que 

devia ser de prazer se pode transformar numa batalha se n‹o for aprendida e 

executada, com perdas para ambas as partes: a crian•a porque n‹o se alimenta 



 

30 

convenientemente, os pais porque ficam frustrados. O ensino, instru•‹o e treino  face 

ˆ readapta•‹o funcional faz parte da vis‹o do RPQC EEECJ (2015), proporcionar 

conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais para uma 

eficaz gest‹o dos processos espec’ficos de saœde/doen•a Ž essencial ˆ adapta•‹o 

ˆs condi•›es de saœde/doen•a e ˆ capacidade de gerir o regime (compet•ncia 

espec’fica do EESIP E1.1.4 do regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho) e a 

terapia da fala tem um papel determinante na aquisi•‹o de compet•ncias dos pais.   

Outro aspeto das interven•›es destas terapeutas prende -se com a fala e 

articula•‹o, a linguagem e comunica•‹o. Nest e sentido assisti a v‡rias sess›es, em 

que saliento a de Cristiana, uma crian•a de oito anos com disfun•‹o neuromotora e 

altera•›es do desenvolvimento cognitivo cuja interven•‹o teve muito a ver com a 

manuten•‹o do contacto visual com o interlocutor (neste  caso a terapeuta), a 

cad•ncia das palavras, a sonoridade e a express‹o facial. Nesta interven•‹o o pai 

n‹o estava presente para diminuir a distra•‹o (segundo me explicaram Cristiana tem 

dificuldade de concentra•‹o e a terapeuta chegou a considerar se a mi nha presen•a 

n‹o seria contraproducente 3) e o brincar foi uma estratŽgia eficaz para a 

aprendizagem atravŽs do uso de cart›es para associa•‹o de palavras com 

atividades e/ou objetos, mais uma vez confirmando como o brincar terap•utico pode 

ser uma ferramenta eficaz na aprendizagem. 

Ainda nesta dimens‹o, a UTAAC foi outra ‡rea de interven•‹o utilizada para 

potenciar as capacidades comunicacionais das crian•as,  alteradas pela condi•‹o 

que sofrem, mas tambŽm por altera•›es auditivas (Andrada et al, 2005). As sess›es 

nesta unidade suscitaram grande interesse pela inova•‹o, aplica•‹o e benef’cios 

para as crian•as com disfun•›es a n’vel da comunica•‹o, observando como essas 

tŽcnicas podem mudar completamente a vida da crian•a, e fam’lia, ao permitir que 

esta manifeste opini›es, sentimentos, emo•›es e desejos quando antes, por 

diversas raz›es, isso era dif’cil, ou mesmo imposs’vel.  

A minha perman•ncia nesta unidade permitiu assistir a sess›es em que foram 

utilizadas diferentes tŽcnicas aumentativas e alternativas – linguagem gestual, 

cadernos pictogr‡ficos que s‹o constru’dos individualmente para cada crian•a e de 

acordo com as suas necessidades espec’ficas, software inform‡tico (como o PCEye) 

– consoante a idade e o desenvolvimento cognitivo de cada crian•a. De  acordo com 
                                                      
3 N‹o foi. Ali‡s , Cristiana manteve contacto visual comigo por largos per’odos 
enquanto jogava e pareceu deliciada com as palavras de encorajamento da 
terapeuta, sorrindo largamente e batendo com as m‹os no tabuleiro da cadeira de 
rodas quando conseguia finalizar com sucesso as tarefas. 
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dados do estudo europeu da etiologia da paralisia cerebral (Andrada et al, 2005) 

cerca de 1/3 das crian•as com paralisia cerebral tem um n’vel mental dentro do 

esperado para a idade e mais de 1/3 tem atraso cognitivo grave ou profundo, sendo 

este mais frequente nas crian•as com tetraparŽsia; e realmente conheci v‡rias 

crian•as cujas capacidades cognitivas n‹o eram coincidentes com a sua idade, e 

mesmo aquelas que aparentavam ter as mesmas compet•ncias cognitivas 

apresentavam necessidades diferentes de aprendizagem e comunicacionais.  

Os sistemas aumentativos de comunica•‹o podem servir como um meio 

tempor‡rio, como um meio aumentativo, ou como um meio de comunica•‹o a longo 

prazo, muitas vezes indispens‡veis ˆ inclus‹o escolar/social da crian•a. O apoio 

educativo Ž frequentemente necess‡rio com adapta•›es nos curricula escolar e 

melhoria das condi•›es de acessibilidade (Andrada et al, 2005), confirmando como a 

articula•‹o entre servi•os Ž crucial na maximiza•‹o das capacidades da crian•a. 

Relacionando com as compet•ncias espec’ficas do EESIP conclui -se que ao intervir 

nos programas de saœde escolar (compet•ncia E1.1.8.), apoiando a inclus‹o de 

crian•as com necessidades de saœde e educativas especiais (E1.1.9.), trabalhando 

em parceria – com a fam’lia e com agentes da comunidade visando a melhoria da 

acessibilidade da crian•a (E1.1.10.) ao ensino educativo visando a independ•ncia da 

crian•a (E1.1.1.) e, consequentemente, a melhoria da sua qualidade de vida, e da 

sua fam’lia. Em contexto pedag—gico, as tecnologias de apoio e os materiais de 

comunica•‹o facilitam a aprendizagem da crian•a e possibilitam a frequ•ncia do 

ensino regular; nesse sentido h‡ uma articula•‹o entre a UTAAC e as escolas das 

crian•as, atravŽs da forma•‹o dos professores e facilitando a inclus‹o social. 

Compete ao EESIP comunicar com a crian•a e fam’lia de forma apropriado ao 

est‡dio de desenvolvimento (compet•ncia E3.3 do regulamento n.¼ 422/2018, de 12 

de Julho), mobilizar tŽcnicas de comunica•‹ o para a rela•‹o  (E3.3.1) e adaptar as 

mesmas ao seu estado de desenvolvimento (E3.3.3), e na UTAAC encontrei um 

terreno prop’cio ˆ aquisi•‹o destas mesmas compet•ncias.  

A maioria das crian•as apresenta dificuldades v‡rias em rela•‹o ˆ mobilidade 

(a maioria usa cadeira de rodas), ˆ preens‹o, manipula•‹o e grafismo (com 

necessidade de apoios espec’ficos no treino da fun•‹o dos membros superiores 

para que atividades como alimenta•‹o, vestir e despir e cuidados de higiene sejam 

poss’veis) (Andrada et al, 2005). Na maximiza•‹o do seu potencial de 

desenvolvimento a fisioterapia  tem como objetivo a reabilita•‹o f’sica das crian•as 

com limita•›es na mobiliza•‹o de modo a maximizar a sua funcionalidade; a terapia 
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ocupacional  (TO) facilita a participa•‹o e o envolv imento no ambiente de acordo 

com a condi•‹o neuromotora espec’fica, o enfoque a ser na estimula•‹o sensorial e 

propriocetiva, do toque e da associa•‹o das palavras com os objetos; e a atua•‹o 

do Nœcleo de Interven•‹o Precoce Integrada (NIPI)  tem como objetivo promover 

maior autonomia ˆ crian•a atravŽs da interven•‹o precoce (atŽ aos seis anos de 

idade). Funciona em contexto de grupo, com v‡rias crian•as em simult‰neo, 

promovendo assim a intera•‹o com o meio envolvente e atuando a n’vel das 

compet•ncias peda g—gicas e sociais. Numa das sess›es a que assisti ensaiaram a 

pe•a de teatro para a festa de Natal, uma atividade que envolveu terapeutas de 

v‡rias ‡reas de atua•‹o (fisioterapia, TO e fala) enquanto a crian•as seguiam as 

representa•›es com interesse e algum temor: Daniela, de dois anos, parecia 

apavorada com tons de voz mais elevados ou estridentes, ou movimentos sœbitos, 

enquanto AndrŽ, da mesma idade, parecia indiferente ˆs altera•›es sonoras. A todo 

o momento havia adequa•‹o da voz e dos comportament os para dar tempo ˆs 

crian•as para se autorregularem. S’lvia, de 3 anos com uma doen•a degenerativa, 

sem intera•‹o com o meio envolvente, incapaz de qualquer movimento e sem 

autonomia para a satisfa•‹o das suas necessidades, parecia insens’vel ao que se 

passava, parecendo l‡bil (mais tarde vomitou e posteriormente percebeu-se que 

tinha febre, prov‡vel raz‹o de estar [mais] prostrada que o habitual).  Esta situa•‹o 

veio confirmar o qu‹o bem conhecem estas crian•as quem com elas contacta 

diariamente, satisfazendo as suas necessidades. ƒ consensual na literatura que 

quem convive com as crian•as por mais tempo s‹o quem as conhece melhor , e de 

facto pude comprovar essa realidade pois eu mesma, ap—s poucos dias de contacto, 

fui capaz de identificar que S’lvia estava diferente. Fosse pelo olhar ou por um 

pequeno esgar facial, œnicas altera•›es visivelmente evidentes, em poucos dias 

tinha sido estabelecido um conhecimento com aquela crian•a que me permitiu 

identificar um certo mal-estar mesmo na presen•a das poucas capacidades para o 

expressar. Na UTAAC essa rela•‹o e conhecimento foram tambŽm —bvios ao 

perceber como a terapeuta distinguia o que era comportamental do intelectual e 

facilmente identificava que a falta de concentra•‹o de Sofia que persistentemente se 

tentava levantar da cadeira e olhava em redor distra’da sem se deter em nenhum 

detalhe em particular, era devido ao seu atraso cognitivo, em oposi•‹o ao 

comportamento de Adriana que necessitando de apoio na aprendizagem com 

recurso ao teclado de computador aumentado, se ocupava a escrever, lenta e 
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laboriosamente como era caracter’stico das suas limita•›es, frases e palavras 

menos adequadas e traquinas.  

Aproveitei as sess›es de fisioterapia e TO para interagir com os pais que 

aguardavam sem participar, sobre a crian•a, as suas dificuldades e limita•›es, a 

raz‹o por detr‡s do recurso ˆ institui•‹o e as pr—prias dificuldades dos pais. Da 

sess‹o de fisioterapia ficou a recorda•‹o de Leonor, uma menina de tr•s anos de 

idade, com um sorriso largo e lindo e uns olhos escuros e redondos, de boneca, 

assustadoramente vazios. Sendo capaz de se mobilizar com apoio da m‹e  

(tendencialmente deslocava-se rebolando, gatinhando ou arrastando-se), n‹o se 

expressava verbalmente, assustava-se facilmente e cognitivamente n‹o parecia 

entender as indica•›es ou pedidos, mas parecia sorrir deliciada quando se sentia 

segura ou quando gostava das texturas que lhe davam a experimentar. O contraste 

desse sorriso que provocava uma rea•‹o id•ntica na m‹e, com aquele olhar vago 

ficou marcado na minha mem—ria. Era como ver uma borboleta a adejar, pousando 

superficialmente na m‹e, na bola, na terapeuta, no colch‹o, em mim, no espelho em 

frente a ela, e no seu casaco, sem se focar o tempo suficiente para estabelecer um 

real contacto. O uso do espelho pela terapeuta que o colocou em frente a Leonor 

para que houvesse alguma intera•‹o com o seu reflexo Ž uma atividade promotora 

do desenvolvimento que se sugere utilizar quando o bebŽ tem seis meses (de 

acordo com a escala de Mary Sheridan, recomendada pelo PNSIJ (DGS, 2013), mas 

que foi aqui mobilizado por n‹o haver coincid•ncia entre a idade cronol—gica de 

Leonor e o desenvolvimento mental esperado para essa idade. A m‹e comentou que 

a fisioterapia estava a ajudar e que Leonor j‡ demonstrava uma melhoria da 

autonomia, menos assustada e mais interativa com as terapeutas. Demonstrava um 

grande contentamento por esse desenvolvimento positivo, parecendo estar 

adaptada ˆs condi•›es de saœde, mais focada nas compet•ncias j‡ adquiridas ou 

em processo de aquisi•‹ o, e n‹o apenas nas limita•›es que ela ainda mostrava. 

Da sess‹o de TO recordo o Miguel, que aos 16 meses ainda n‹o se 

descobrira a raz‹o do seu atraso de desenvolvimento  psicomotor, continuando a 

fazer v‡rios testes de investiga•‹o numa tentativa de enten der as raz›es por detr‡s 

das suas limita•›es. A m‹e contou que havia n’tidas melhorias no seu 

desenvolvimento, mas falava num tom cansado e desiludido por n‹o haver 

respostas ˆs suas perguntas, espelhando um olhar triste pela luta que se perpetuava 

desde o nascimento. A raz‹o que a fizera recorrer ao centro fora insatisfa•‹o pela 

resposta do SNS (que considera ineficaz), narrando como a melhoria de Miguel fora 
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not—ria com maior frequ•ncia das sess›es. Por ter deixado de trabalhar para 

acompanhar Miguel nas v‡rias consultas e terapias necess‡rias, sess›es privadas 

estavam, para j‡, colocadas de lado, a sua vida dedicada a uma crian•a que desde 

o nascimento não acompanha “a normalidade esperada”. A eterna busca do ‘porquê’ 

que atormenta muitos destes pais, da raz‹o que causou a diferen•a e o que se pode 

fazer para a aliviar e curar.  

Ao longo destas intera•›es procurei  sempre facilitar a express‹o de emo•›es. 

Na minha posi•‹o de espetadora senti muitas vezes algum constrangimento por 

estar simplesmente a assistir, mas antes do fazer pedia autoriza•‹o aos pais para o 

fazer e a minha presen•a foi sempre recebida com agrado. Ali‡s, muitas vezes eram 

os pais que iniciavam espontaneamente a intera•‹o, narrando as suas hist—rias, 

indicando as compet•ncias dos  seus filhos e o processo de aquisi•‹o das mesmas. 

Naqueles momentos proporcionava-lhes alguns momentos para ventilarem tristezas, 

mas tambŽm alegrias e conquistas, numa partilha de celebra•›es . Do mesmo modo 

aceitava sem julgar quando a culpa, o medo, a raiva, o ressentimento e a ansiedade 

encontravam forma de se introduzirem no discurso, ou nas a•›es ; o reconhecimento 

e o respeito pelo vasto leque de emo•›es e rea•›es manifestadas pelos pais devem 

nortear a pr‡tica de enfermagem (McElfresh & Merck, 2015). 

Em todas as sess›es, em todas as interven•›es, foi evidente o 

comportamento positivo das terapeutas, real•ando  as compet•ncias adquiridas, as 

conquistas e os progressos, em vez de se focarem no que as crian•as n‹o 

conseguiam fazer. As limita•›es destas cr ian•as – de Gustavo, Cristiana, S’lvia, 

Daniela, AndrŽ, Leonor, Miguel, Sofia e Adriana, entre tantas outras – s‹o muitas e 

h‡ ainda um longo caminho a percorrer, mas havia sempre uma palavra, uma 

chamada de aten•‹o para os sucessos, um refor•o e uma atitu de positiva no que, de 

outro modo, seria um cen‡rio desolador e frustrante, onde a impot•ncia reinaria. A 

manuten•‹o da esperan•a Ž uma estratŽgia valiosa no acompanhamento destas 

fam’lias e sentimentos como o amor e o orgulho emergem quando a fam’lia 

desenvolve estratŽgias de coping na adapta•‹o ˆ doen•a.  

Por œltimo, assisti a algumas sess›es no Gabinete de Informa•‹o e 

Aconselhamento de Produtos de Apoio (GIAPA) que, tal como o nome indica presta 

informa•‹o e aconselhamento sobre produtos de apoio para q ualquer tipo de 

defici•ncia motora com necessidades na ‡rea da mobilidade/movimento, 

posicionamento, higiene, adapta•‹o da habita•‹o e acessibilidade,  assim como 

adapta•‹o autom—vel (para os adultos, ou adolescentes mais velhos. Este gabinete 
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n‹o Ž exclusi vo da pediatria). A maioria das crian•as que frequenta o CDI usa 

cadeira de rodas manual e por vezes, devido ao dŽfice de fun•‹o nos membros 

superiores, necessitam de cadeira de rodas com controlo elŽtrico, e/ou interface 

visual (para controlo ocular). Pelas intera•›es com os pais percebi que estes 

produtos levam muito tempo a estar dispon’veis, por vezes atŽ dois anos de espera 

o que, para uma crian•a em crescimento, faz toda a diferen•a. Comprar a t’tulo 

privado Ž poss’vel, mas oneroso (uma cadeira de rodas elŽtrica pode ser mais de 

trinta mil euros, sem contar com produtos suplementares) e muitas fam’lias 

deparam-se com esta demora frustrante em obter tecnologias de apoio. O GIAPA 

empresta equipamento que tenha sido doado ou devolvido, mas para as crian•as 

nem sempre Ž f‡cil encontrar o mais adequado em fun•‹o da estatura, peso e/ou 

outras condicionantes (como apoio para o tronco ou para a cabe•a, cinto de 

seguran•a, etc.) que difere consoante as crian•as.  

A ineficaz resposta do SNS foi a queixa mais recorrente das fam’lias, tanto 

em termos de terapias de reabilita•‹o, como da rapidez com que os produtos de 

apoio levam a estar dispon’veis (produtos como cadeiras de rodas, camas 

articuladas, equipamentos adaptados para cuidados de higiene, etc.). Estas lacunas 

levam a v‡rios desafios, o mais evidente sendo o de cariz financeiro, tal como se 

constata na literatura consultada. Muitas foram as fam’lias que relataram pagar a 

t’tulo privado terapias como hipoterapia, hidroterapia, terapias da fala e 

ocupacionais, assim como sess›e s de fisioterapia mais frequentes do que as 

disponibilizadas pelo SNS. 

N‹o foi poss’vel observar o trabalho desenvolvido pela unidade de psicologia 

pela aus•ncia de sess›es programadas (o est‡gio decorreu no per’odo anterior ao 

Natal pelo que algumas atividades estavam suspensas atŽ ao novo ano, e algumas 

das previstas n‹o se concretizaram por muitas crian•as terem faltado). Contudo, 

pude discutir algumas situa•›es com uma das psic—logas que real•ou a import‰ncia 

das suas interven•›es, inclusive sobre a escala de desenvolvimento mental de 

Griffiths aplicada no centro. Esta escala permite diagnosticar perturba•›es do 

desenvolvimento cognitivo e aparenta ser a œnica escala de avalia•‹o de 

desenvolvimento em uso, estando a equipa a trabalhar em parceria com a University 
College London (UCL) num projeto de investiga•‹o sobre avalia•‹o/interven•‹o nas 

fun•›es visuais.  

Na esfera de a•‹o da equipa de psicologia pratica -se a terapia de 

mindfulness, uma terapia alternativa e complementar que tem demonstrado 
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benef’cios para quem a pratica e que tal como outras, ganha adeptos em contexto 

de saœde que a encaram como œtil. A medicina complementar e alternativa engloba 

um leque alargado de terapias que s‹o exteriores ˆ pr‡tica convencional e que 

incluem, entre outras, pr‡ticas como fitoterapia, homeopatia, quiropr‡tica, 

osteopatia, acupunctura, medita•‹o, medicina tradicional chinesa e outras terapias 

energŽticas como o reiki e a terapia bioenergŽtica qu‰ntica. Assentam numa 

abordagem hol’stica considerando a pessoa doente mais do que a soma das partes, 

atentas ao todo que este representa, e no CDI mindfulness Ž uma dessas terapias 

que ganha cada vez mais apoiantes em contexto de saœde, n‹o obstante existir 

ainda uma certa resist•ncia nos contextos  de medicina convencional.  

As raz›es que levam alguŽm a recorrer ˆs terapias alternativas devem -se, em 

muitos casos, a uma certa insatisfa•‹o face ao que a medicina convencional tem 

para oferecer. Procura-se sobretudo a cura ou o al’vio de sintomas de que se 

padece, a redu•‹o dos efeitos secund‡rios provocados pelos tratamentos 

convencionais e acredita-se, cada vez mais, que a medicina convencional se tornou 

demasiado impessoal e tecnol—gica (Miller et al, 2004). A aplica•‹o destas terapias 

est‡ legislada pela!Lei n.¼ 71/2013, de 2 de setembro, que regulamenta a Lei n.¼ 

45/2003, de 22 de Agosto (OE, 2014) e no ‰mbito da enfermagem n‹o existe 

incompatibilidade entre a aplica•‹o destas terapias e os cuidados de enfermagem 

desde que hajam ganhos para o doente e sempre de acordo com o seu 

consentimento, na vig•ncia da lei que regulamenta o seu uso e dentro dos princ ’pios 

orientadores consagrados no C—digo Deontol—gico do Enfermeiro (OE, 2014). Desde 

que ancorada em conhecimentos v‡lidos e atuais e com benef’cios demonstrados, 

as terapias alternativas podem ser utilizadas para complementar as terapias de 

enfermagem “comuns” (competência E2.4, Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de 

Julho) na promo•‹o do bem -estar f’sico, psicossocial e espiritual (compet•ncia 

E2.2).  

Face ao exposto se depreende qu‹o complexas s‹o as necessidades das 

crian•as (e fam’lias) que recorrem ao ce ntro e como exigem uma resposta 

multiprofissional e interdisciplinar (DGS, 2013). As terapias disponibilizadas pelo 

centro abrangem um vasto leque de interven•›es e atravŽs de entrevistas com os 

v‡rios terapeutas, nas suas diversas ‡reas de atua•‹o, pude v erificar como 

maximizam o potencial de desenvolvimento de cada crian•a na  procura da igualdade 

de oportunidades, investindo na interven•‹o precoce e na capacita•‹o dos pais na 

promo•‹o da inclus‹o social da crian•a com qualidade.  
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Neste contexto, alŽm das sess›es determinantes para o desenvolvimento das 

compet•ncias neuromotoras e cognitivas, pude participar na festa de Natal, uma 

atividade desenvolvida por todos os profissionais de saœde, destinada aos utentes 

(crian•as e adultos), fam’lias e amigos, com a  participa•‹o das crian•as nos 

espet‡culos (pe•as de teatro e musicais). Foi uma atividade que apoiou a inclus‹o 

social, com o envolvimento de profissionais, crian•as e fam’lias, e n‹o posso deixar 

de salientar, um momento pungente em que pude ver a felicidade espelhada em que 

participava na festa e em quem assistia. Ver uma crian•a de oito anos dan•ar com o 

apoio de um andarilho ficar‡ para sempre gravado na mem—ria, prova que h‡ 

poucos limites quando se investe e persiste. 
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5.  UNIDADE DE CUIDADOS DE SAòDE PERSONALIZA DOS 

 

A Unidade de Cuidados de Saœde Personalizados (UCSP) onde decorreu o 

œltimo contexto de est‡gio, tem as suas instala•›es num edif’cio habitacional que 

n‹o se destaca particularmente dos demais prŽdios envolventes. A sua exist•ncia 

passa quase despercebida a um olhar mais incauto por estar inserido num centro 

populacional movimentado e a sua fachada dilui-se no anonimato de constru•›es de 

bairro residencial. A UCSP ocupa um dos andares com os restantes a pertencerem 

a uma Unidade de Saœde Familiar (USF) do mesmo ACES; ambas partilham a 

mesma estrutura, prestando “(...) cuidados personalizados aos utentes, garantindo a 

acessibilidade, a continuidade e a globalidade dos mesmos” (Lei n.¼ 28/2008, de 22 

de fevereiro, artigo 10.¼), com a primeira a seguir as fam’lias caracteristicamente 

identificadas como n‹o possuindo mŽdico de fam’lia. O mŽtodo do enfermeiro de 

refer•ncia Ž pilar estruturante das consultas de saœde infantil, com o 

estabelecimento de uma rela•‹o de confian•a entre a enfermeira de SI [orientadora] 

e as fam’lias das crian•as, que se alicer•a e fortalece no tempo e atravŽs da 

itera•‹o dos contactos (Melo, 2009).  

O andar ocupado pela unidade Ž estruturalmente id•ntico a um  apartamento 

residencial, com a exist•ncia de quartos (salas de consulta, tratamento e de 

vacina•‹o) e uma cozinha para os profissionais. O corredor/sala de espera tem 

alguns brinquedos que podem ser utilizados pelas crian•as que recorrem ˆ UCSP, 

mas n‹o senti que as suas paredes nuas transformassem o ambiente num 

particularmente “amigo das crianças”. Contudo a maioria das crian•as tem idade 

inferior a um ano e aguardam pelas consultas nos carrinhos ou s‹o entretidos pelos 

pais com brinquedos ou livros pr—prios.  

As crian•as que recorrem ˆs consultas de saœde infantil da UCSP (e 

consequente observa•‹o mŽdica) s‹o usualmente saud‡veis, sem condi•›es 

cr—nicas associadas, com o agendamento das consultas das crian•as com mais de 

18 meses a ser da responsabilidade dos pais. A EESIP, no entanto, tem autonomia 

para agendar consultas caso sejam sinalizadas crian•as que estejam a falhar a sua 

vigil‰ncia de saœde como preconizado pelo PNSIJ, o que vai ao encontro do 

regulamento das compet•ncias espec’ficas do EESIP no que refere ˆ identifica•‹o 

de situa•›es de risco com potencial de afetar negativamente a crian•a (compet•ncia 

E1.2 do Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho).  



 

39 

A maioria das consultas prendeu-se com a vigil‰ncia regular da crian•a 

(maioritariamente durante o primeiro ano de vida em que o acompanhamento Ž mais 

ass’duo) sendo frequentes as fam’ lias que procuram apenas a consulta de 

enfermagem, dispensando a consulta mŽdica. Aquando da dete•‹o de algum 

problema seguia-se, ent‹o, o encaminhamento para o mŽdico, ou ent‹o articulava -

se com a vacina•‹o (ou vice -versa), o que significou uma organiza•‹o mais 

aut—noma a n’vel dos cuidados de enfermagem, com a EESIP a gerir o tempo de 

cada consulta de acordo com as necessidades espec’ficas de cada fam’lia,  

especialmente se se tratava do primeiro filho situa•‹o em que mais quest›es e 

dœvidas eram levantadas, num cuidado centrado na fam’lia que deve ser a t—nica 

nos cuidados de enfermagem pedi‡trica. Nesse primeiro contacto, com frequ•ncia 

pouco depois da alta da maternidade, a EESIP privilegiou o acolhimento nunca 

deixando de congratular os pais pelo nascimento daquela crian•a, mostrando -se 

dispon’vel e emp‡tica, evitando julgamentos de algumas pr‡ticas parentais, no 

respeito cultural e religioso que cada unidade familiar merece (desde que essas 

pr‡ticas n‹o colocassem em risco a seguran•a das crian•as) . Foi not—ria a rela•‹o 

de ajuda que se constr—i na primeira consulta – com frequ•ncia logo ap—s o 

nascimento do bebŽ, sendo essa a primeira intera•‹o  dos pais com os cuidados de 

saœde prim‡rios. A impress‹o adquirida nesse primeiro contato marca, muitas vezes, 

a rela•‹o futura com consequente disposi•‹o dos pais para aceitar e integrar os 

ensinos feitos, tornando-os capazes de exercitar com confian•a o seu papel 

parental. ƒ  dado enfoque ao processo de vincula•‹o e ˆ gest‹o das emo•›es e 

preocupa•›es vivenciadas pelos pais face ao seu novo papel parental e feito ensino 

sobre as compet•ncias que o bebŽ vai adquirindo ao longo das semanas, 

capacitando-os para cuidar do filho(a) com crescente confian•a, numa parceria de 

cuidados que se deseja que se prolongue ao longo da vida. S‹o, por isso, fornecidas 

as condi•›es para que a transi•‹o para a parentalidade se processe de um modo 

gradual, mas seguro, promovendo a vincula•‹o de modo sistem‡tico (compet•ncia 

E3.2 do Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho). 

Na promo•‹o da saœde e preven•‹o da doen•a d‡ -se •nfase aos cuidados 

antecipat—rios que incluem a preven•‹o de acidentes e promo•‹o da seguran•a, os 

h‡bitos de vida saud‡veis, a manuten•‹o da saœde oral, e a preven•‹o das 

perturba•›es emocionais e do comportamento com eventual articula•‹o com o 

servi•o de psicologia. Para alŽm de assegurar o cumprimento do PNV, o Programa 

Nacional de Diagn—stico Precoce Ž colocado em pr‡tica atravŽs do Rastreio de 
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Doen•as Metab—licas que se efetua atravŽs da realiza•‹o de pun•‹o venosa no 

calcanhar do RN entre o 3¼ e 6¼ dias de vida. Neste rastreio podem ser identificadas 

25 doen•as, entre as quais a fibrose qu’stica, um diagn—stico frequentemente 

encontrado nas crian•as que visitei atravŽs dos CDP.  Ter conhecido Ana, Catarina e 

Mariana, todas com essa doen•a, e ter comparecido nas jornadas de divulga•‹o 

organizadas pelas Associa•‹o  Nacional de Fibrose Qu’stica, alertou-me para a 

import‰ncia de um diagn—stico precoce n‹o em termos de cura, por ser inexistente, 

mas para que as fam’lias se possam organizar e reestruturar face ˆ exist•ncia de 

uma doen•a incur‡vel e potencialmente fatal em idade jovem. Do mesmo modo as 

doen•as metab—licas podem ser amplamente nocivas para o desenvolvimento da 

crian•a se medidas n‹o forem implementadas  antecipadamente, como Ž o caso de 

adequar a alimenta•‹o ˆ doen•a num est‡dio precoce da mesma. Este 

procedimento crucial na vida do RN Ž com frequ•ncia uma si tua•‹o geradora de 

stress para os pais pois s‹o confrontados, talvez pela primeira vez, com a d or que Ž 

infligida ao seu bebŽ. Compet•ncias inerentes ˆ gest‹o da dor no RN foram 

mobilizadas para a situa•‹o, assim como o encorajamento do envolvimento dos pa is 

e a promo•‹o do contacto f’sico (o procedimento era realizado com o bebŽ ao colo 

de um dos pais) na constru•‹o e consolida•‹o do v’nculo pai/m‹e -bebŽ 

(respetivamente compet•ncias espec’ficas do EESIP 2.2 e 3.2).  

Da observa•‹o das pr‡ticas de enfermagem  na consulta de saœde infantil, da 

discuss‹o com a enfermeira orientadora e das intera•›es com os colegas  da UCSP, 

pude constatar que um dos maiores desafios se prende com a multiculturalidade dos 

utentes que recorrem ˆ unidade. A popula•‹o oriunda de outros pa’ses, 

culturalmente diferente, est‡ a aumentar em Portugal pelo que a compet•ncia 

cultural se revela cada vez mais indissoci‡vel do que Ž ser enfermeiro, e na UCSP 

onde o est‡gio decorreu, essa realidade revelou-se uma constante, exigindo 

cuidados de enfermagem culturalmente sens’veis, num encontro de culturas e 

etnias.  Num mundo em constante muta•‹o, em que a globaliza•‹o Ž um fen—meno 

social resultando em diversidade cultural com impacto nas conce•›es individuais 

sobre a saœde e a doen•a (Coutinho, Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018) e 

consequentemente, influenciando a procura de cuidados e a sua compreens‹o, a 

compet•ncia cultural deve pautar a rela•‹o terap•utica para que se alcance os mais 

elevados n’veis de satisfa•‹o  de cada unidade familiar (RPQCEEECJ, 2015). Mas 

em contexto de procura de cuidados de saœde, a essa diversidade cultural acresce 

os desafios causados pelas barreiras lingu’sticas que [potencialmente] dificultam a 
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compreens‹o do que est‡ a suceder, aumenta ndo a vulnerabilidade das fam’lias e 

podendo comprometer a seguran•a e a qualidade dos cuidados (Coutinho, 

Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018). Como cada fam’lia vive a situa•‹o de doen•a 

depende de v‡rios fatores como status socioecon—mico, gŽnero, religi‹o, 

experi•ncias prŽvias de vida e caracter’sticas psicol—gicas individuais (Barclay, 

Blackhall & Tulsky, 2007). 

Face ao exposto considero que o est‡gio na UCSP foi ao encontro das 

compet•ncias espec’ficas do enfermeiro ESIP como preconizadas no Regulame nto 

n.¼ 422/2018, de 12 de Julho, a referir: 

x E1: assiste a crian•a/jovem com a fam’lia, na maximiza•‹o da saœde. Para a 

aquisi•‹o desta compet•ncia destaco a parceria de cuidados estabelecida com 

os pais das crian•as em todo o processo de cuidar para o qual a capacita•‹o 

assume-se como preponderante, resultando da aquisi•‹o de compet•ncias 

parentais atravŽs do ensino, treino e instru•‹o proporcionados em cada 

consulta de SI. As reuni›es do NACJR foram imprescind’veis para o 

seguimento das situa•›es de ri sco previamente identificadas em contexto de 

consulta de SI, e a minha participa•‹o e consequente reflex‹o, contribuiu para 

a consolida•‹o  desta compet•ncia.  

x  E2: Cuida da crian•a/jovem e fam’lia nas situa•›es de especial complexidade. 

As caracter’sticas da popula•‹o abrangida, maioritariamente estrangeira e sem 

dom’nio da l’ngua portuguesa, obriga ao recurso de diferentes estratŽgias para 

que os ganhos em saœde se verifiquem, independentemente das barreiras 

comunicacionais que possam existir. A gest‹o do b em-estar foi sempre um 

objetivo que se procurou alcan•ar com cada interven•‹o e/ou palavra em cada 

consulta, culturalmente sens’veis, pautados pelo respeito pela diversidade e 

equidade.   

x E3: presta cuidados espec’ficos em respostas ˆs necessidades do cicl o de vida 

e de desenvolvimento da crian•a e do jovem. Destaca -se neste ‰mbito a 

promo•‹o do crescimento e desenvolvimento infantil com particular realce para 

os cuidados antecipat—rios constantes em todas as consultas e para a 

aplica•‹o da escala de Mary S heridan Modificada nas crian•as atŽ aos cinco 

anos de idade. A avalia•‹o da vincula•‹o foi sistem‡tica, com a empatia e a 

valoriza•‹o das compet•ncias parentais a promoverem de modo inabal‡vel 

esse processo. 
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INTRODUÇÃO 
 

Porquê um portfolio reflexivo? 

Para Alarcão e Rua (2005) um portfólio reflexivo revela-se uma estratégia de 

aprendizagem resultante duma reflexão dialética entre o que observei, ouvi e vivi 

nos vários contextos de estágio que fizeram parte deste meu percurso académico. A 

sua construção resulta “(...) da experi• ncia, da observa•‹o e da an‡lise relacional 

das pr‡ticas (...)” (Alarcão & Rua, 2005, p. 12). 

Para Esterhuizen (2019) um portfólio é um meio valioso de integrar a teoria e 

a prática, permitindo a consciencialização e avaliação de forças, fraquezas, 

interesses e áreas potenciais de desenvolvimento através da revisão de temas 

difíceis e emergentes. Escrever sobre as situações transforma os pensamentos em 

palavras que se projetam para o exterior, dando sentido à experiência vivida e 

contribuindo para a aprendizagem. A escrita reflexiva pode ser catártica e catalítica 

(Esterhuizen, 2019), no sentido em que possibilita o confronto com emoções 

dolorosas como medo, ira ou sofrimento, ao mesmo tempo que encoraja o 

autoconhecimento e promove a resolução de problemas (Sloan & Watson, 2001). 

Muitas foram as situações vivenciadas, muitas questões levantadas e dúvidas 

exprimidas; dilemas foram vividos e decisões tomadas ao longo dos dias, com maior 

ou menor confiança, mas sempre apoiada e com a intenção de ver desenvolvida a 

minha competência profissional que, para Alarcão e Rua (2005) se dividem em 

competências técnicas, cognitivas e comunicacionais. 

Todas as experiências sobre as quais refleti (e com elas aprendi), foram 

vivenciadas ao longo dos meses de estágio em contextos da prática ricos e infinitos 

de experiências, nos quais visei adquirir, consolidar e/ou desenvolver competências 

profissionais, mas também crescer e desenvolver como pessoa e profissional que 

sou. Este portfólio é, assim, um documento transversal a toda a experiência 

formativa. 
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1. NASCER COM CONDIÇÃO CRÓNICA 

Experiência de estágio numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais 
(UCIN) 

  

1.1 Nascer no limiar da viabilidade 
UCIN - um contexto de estágio duplamente desconhecido: duplamente 

porque nunca ali tinha estado e porque cuidar de recém-nascidos (RN) doentes era 

uma área nova. No que concerne a cuidar de bebés, a minha experiência sempre se 

desenrolara em contexto de pediatria geral, onde estes, alguns deles recém-

nascidos, mas a maioria lactentes, eram saudáveis com um episódio temporário de 

doença que os tinha feito recorrer ao hospital. Em situação oposta, cuidara de bebés 

com cancro, com desafios igualmente intensos, mas com uma autonomia que os 

recém-nascidos internados na UCIN não tinham; por isso mesmo era assaltada de 

alguma ansiedade e expectativa nervosa.  

Vagueei o olhar pelo hall que precede a unidade, detendo-me nas duas 

portas de vidro que com um whoosh eletrónico se abriam para um corredor anónimo 

de paredes azuis. Bonecos pendurados por cima das portas indicavam que se 

tratava de uma ala pediátrica, mas nada fazia antever a realidade por trás dessas 

portas. Havia um poster em frente ao qual me detive, onde podia ler: 

“Um bebé prematuro é aquele que nasce antes das 37 semanas de gestação” 

“Atualmente, é considerado viável um recém-nascido com 23/24 semanas” 

“Em Portugal mais de 50% dos recém-nascidos com 25 semanas sobrevivem” 

“Há registo de sobreviventes com 23 semanas” 

“Um bebé que nasceu com 230 gramas, em 2004, nos EUA, foi considerado o 

prematuro mais pequeno do mundo.” 
 

Frases que servem para instilar esperança, mas que me levaram a refletir. 

Afinal de que se fala quando se fala de viabilidade? 

Segundo a Sociedade Portuguesa de Neonatologia (Branco & Mimoso, 2014), 

viabilidade é “(...) o potencial para sobreviver” (p. 3), dependendo esse potencial de 

dois importantes fatores a considerar: a possibilidade e a probabilidade de cada RN 

para sobreviver. O primeiro alude ao que é pertença de cada um e que não se pode 

antever (o que é possível); o segundo à extrapolação do ocorrido aos seus pares, ao 

longo dos tempos (o que é provável) (Branco & Mimoso, 2014). Ser viável tem a ver 

não só com a maturação fetal, mas também com a percentagem de recém-nascidos 
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que possuem hipóteses de sobrevida (Branco & Mimoso, 2014). O consenso da 

SPN (Branco & Mimoso, 2014) sobre este tema salienta o suporte tecnológico como 

essencial, e relaciona as hipóteses de sobrevida dos RN (> 50%) com hipóteses de 

sobreviverem sem sequelas (<50%), aliando deste modo a vida à qualidade de vida. 

Ambas são, ou deviam ser, indivisíveis aquando da ponderação entre lutar ou 

desistir, entre a obstinação em salvar uma vida independentemente do seu futuro, 

ou pelo contrário, em equacionar ambas procurando encontrar um meio termo, uma 

esperança numa vida com qualidade, tanto para o RN como para os pais. 

Em Portugal o limite da viabilidade situa-se nas 25 semanas desde 2004 e 

nos 500g de peso de nascimento (Branco & Mimoso, 2014), muito próximo das 24 

semanas de gravidez, data limite para a interrupção terapêutica da gestação (Lei n.º 

16/2007, 2007). O intervalo entre as 23 e as 25 semanas é denominado de zona 

cinzenta, quando o futuro se afigura ainda menos previsível, onde as decisões 

recaem nos profissionais que assistem ao nascimento do bebé, e onde as 

discussões e decisões tomadas devem ser orientadas pelos princípios éticos 

básicos e norteados pelos desejos dos pais (Nadroo, 2011), ressalvando que o 

nascimento prematuro de um filho é decerto uma situação emocionalmente intensa e 

possivelmente geradora de conflitos. A existência de disparidades de dados e 

resultados entre países desenvolvidos e em vias de desenvolvimento, também pesa 

nas decisões: o que é possível no Reino Unido ou nos Estados Unidos, por exemplo, 

onde as condições são diferentes e o apoio potencialmente mais organizado e com 

maiores possibilidades de ocorrer, poderá não o ser em Portugal. É nessa incerteza 

da vida e da sua qualidade que se continua a investir tecnológica, medica e 

humanamente nos cuidados a estes bebés. Quando os progressos da medicina 

foram tais que alteraram o curso da história de vida de milhares de bebés, e suas 

famílias, como e quando investir, e quando dizer que não, especialmente quando 

conceitos como aceitável e inaceitável carecem de definições objetivas e 

incontestáveis?  

Os pais devem ser, na medida do possível, envolvidos nas decisões tomadas 

e, inquestionavelmente “(...) t•m legitimidade para decidir [sobre o seu filho(a)], 

ser‹o os mais adequados para defender os melhores interesses da crian•a e, 

independentemente do resultado final são eles que ficarão com a criança.” (Branco 

& Mimoso, 2014, p.8). E quando se fala de grandes prematuros, essa criança poderá 

sofrer sequelas que inevitavelmente irão impactar na vida de todos. Esta defesa do 
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melhor interesse da criança expressa uma decisão ética e demonstra respeito pelo 

sofrimento físico e psicológico de pais e RN.  

Quando discuti esta situação com a enfermeira que comigo estava, esta 

justificou as decisões tomadas e o investimento terapêutico precisamente na 

incerteza. O estudo de Green, Darbyshire, Adams e Jackson (2015) corrobora esse 

facto, dando relevância ao facto de a incerteza ser uma realidade tanto para os 

bebés e suas famílias, mas também para a equipa de enfermagem e médica de 

quem deles cuida. Uma incerteza que se metamorfoseia na esperança de um futuro 

que poderá ser livre de sequelas e rico de experiências, na certeza, porém, que o 

inverso poderá ser uma realidade e o bebé esperado e idealizado dependerá 

eternamente de cuidados complexos; a mesma tecnologia que necessitaram para 

sobreviver prolonga-se indefinidamente na sua dependência para viver.  

Portanto, e para concluir esta reflexão que se poderia debater ad eternum 

pela inexistências de certezas absolutas, não se pode discordar com as afirmações 

que a incerteza desempenha um papel preponderante na decisão de salvar um 

grande prematuro e que a viabilidade resulta de um delicado equilíbrio entre as 

hipóteses de sobrevivência e a qualidade de vida, os riscos para a vida da mãe e do 

RN, a opinião dos pais, o sofrimento de tanto o RN como dos pais, e também os 

recursos limitados existentes (Branco & Mimoso, 2014). Citando Nunes (2012) “(...) 

nem tudo o que Ž tecnicamente poss’vel, Ž eticamente adequado” (p.190) e num 

ambiente altamente tecnológico e avançado de uma UCIN, há que olhar 

holisticamente para as situações, não perdendo de vista o que é importante para 

cada família, num cuidado centrado nela e não apenas nos dados objetivos 

fornecidos pelas máquinas das quais o RN depende, ou em estatísticas. Há que 

considerar os mecanismos de coping de cada família e a aceitação que o que para 

uma família é catastrófico, para outra pode ser aceitável e conducente a uma vida 

com qualidade (Green, Darbyshire, Adams e Jackson, 2015). É isso que torna todas 

as famílias, e RN, diferentes; é essa possibilidade (o que é intrínseco) que poderá, 

eventualmente, desafiar as probabilidades (a estatística). A vida desafiará sempre 

predições e a esperança revela-se tenazmente alicerçada na incerteza do que 

poderá advir.  

 Esta reflexão concorreu para o desenvolvimento das competências [comuns 

do enfermeiro especialista] no domínio da responsabilidade profissional, ética e legal 

(artigo 5.o do Regulamento n. 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente no 
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desenvolvimento de uma prática profissional e ética no campo de intervenção, que, 

neste contexto em particular, se trata da UCIN. 
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2. CRESCER COM DOENÇA CRÓNICA 
Experiência de estágio numa unidade de Pediatria Médica 

 

2.1 Samuel – Processo de preparação para a alta 

Conheci Samuel quando se estava a preparar a sua alta para o domicílio, 

após dois meses de internamento no serviço de Pediatria Médica. Tinha cinco 

meses de idade e desde que nascera que a sua vida alternara entre longas 

hospitalizações e períodos curtos em casa. 

Nascido às 41 semanas e um dia de gestação por cesariana distócica de 

progressão e suspeita de sofrimento fetal agudo, Samuel foi posteriormente 

internado na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais por gemido, hipotonia e 

intolerância alimentar com diagnóstico de taquipneia transitória do RN com 

necessidade de oxigénio suplementar durante 24 horas. Teve alta ao 12o dia de 

vida, mas alguns dias depois iniciou episódios convulsivos de difícil controlo, que 

motivou hospitalizações de repetição. Foi no seguimento dum desses episódios que 

Samuel foi readmitido no serviço de pediatria médica em Agosto de 2019, onde 

permaneceu por dois meses por epilepsia refratária associada a mutação CDKL5, 

com atraso global do desenvolvimento.  

Família monoparental, Samuel vive com a mãe e a avós maternos num monte 

alentejano, retirado da urbe e isolado em termos de vizinhos. Os avós maternos 

desempenham um papel importante em termos de apoio, mas vivendo longe 

visitavam raramente o neto no hospital, com a generalidade dos cuidados a serem 

prestados pela mãe. O pai está presente na sua vida, revezando-se com a mãe no 

hospital e participante ativo nos seus cuidados, mas a relação de ambos foi sempre 

frágil e propensa ao conflito desde antes do nascimento de Samuel.  

Ao longo do internamento ambos os pais foram parceiros ativos nos cuidados 

ao Samuel, sendo englobados na equipa cuja orientação da prática reflete um 

cuidado centrado na família.  

 
Considerando os referenciais de desenvolvimento preconizados pelo 

Programa Nacional de Saúde Infantil e Juvenil (DGS, 2013), nomeadamente a 

escala de avaliação do desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, salientam-se 

vários sinais de alarme que persistem no Samuel aos cinco meses de idade: 

x Não pega em objetos, não vocaliza, não mostra interesse pelo ambiente e 

tem frequentes episódios de irritabilidade  
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x Com olhar vago, não fixa nem segue faces ou sons 

x Não sorri  

x Ausência de controlo cefálico e pobreza de movimentos  

O pai, embora atento e cuidadoso, aparentava desconhecimento em como 

promover o desenvolvimento do filho: deixava-o muitas vezes na cama com a 

televisão ligada, se o bebé estivesse acordado, mas sossegado, não interagia com 

ele e raramente o pegava ao colo. Num dos turnos, quando aproximei de Samuel um 

pequeno unicórnio de peluche, branco, mas com crina e asas coloridas para avaliar 

se o seguia com o olhar, o pai referiu que era escusado, que o filho “não ligava a 

isso” (SIC). Tanto a fisioterapeuta que estava presente, como eu, reforçámos a 

importância de oferecer objetos ao Samuel, ou colocá-los junto da face, para que os 

seguisse com o olhar, tal como se incentivou a que o pai pegasse nele ao colo 

evitando deixá-lo na mesma posição por largos períodos, e encorajando o contacto 

físico. A adaptação da criança à sua condição crónica depende muito dos pais, cujo 

comportamento pode ser facilitador ou inibidor desse ajustamento (McElfresh & 

Merck, 2015) e nesta situação, talvez por desconhecimento, o pai de Samuel 

respondia às necessidades básicas do filho, mas nada mais. Atividades como as 

referidas devem ser postas em prática visando a promoção do desenvolvimento 

(DGS, 2013), focando-se na criança e no seu potencial de crescimento e 

desenvolvimento, e não apenas na condição já de si limitante (McElfresh & Merck, 

2015) e foi nesse sentido que se tentou envolver o pai, desmistificando possíveis 

crenças (como o facto de Samuel ser um bebé bonzinho por ficar sossegado se 

deixado sozinho) e encorajando o que fazia corretamente na promoção da 

normalização da vida familiar. 

Cuidar de Samuel significou o envolvimento de uma equipa multidisciplinar 

que incluiu fisioterapeuta, dietista e assistente social, para além da equipa de 

enfermagem e médica. O encaminhamento e referenciação para outros 

profissionais, segundo o regulamento dos RPQCEEECJ (2015), concorre para a 

prevenção de complicações, na reabilitação e recuperação da criança doente e são 

igualmente indispensáveis na preparação para alta, quando o enfoque se transfere 

para a comunidade. 

O planeamento da alta deve ser um processo individualizado a cada criança e 

contexto familiar (OE, 2011), contínuo ao longo do internamento e não colocado em 

prática, apressadamente nos últimos dias. Nesta situação tive oportunidade de 
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verificar que alguns ensinos – como a aspiração de secreções – foram realizados na 

semana que precedeu a alta. Esta técnica foi posteriormente ensinada ao pai, pela 

mãe e na minha presença, o que permitiu validar a sua aprendizagem, o reforço das 

competências adquiridas e dar a possibilidade de esclarecer dúvidas. A mãe foi, 

portanto, considerada o cuidador principal visto ser com ela que Samuel residia, mas 

o ensino foi estendido ao pai que se prontificou a apoiar nesta transição e se revelou 

disponível para ser envolvido. A avó materna foi identificada como o maior apoio 

familiar para a mãe, tendo esta verbalizado que as situações geradoras de maior 

angústia eram as convulsões, altura em que habitualmente era ela a administrar a 

medicação enquanto a avó se via reduzida a lágrimas pela sua impotência em 

ajudar a filha e o neto. Como tal, sendo um elemento vital no apoio emocional à mãe 

e Samuel, a avó foi chamada ao serviço onde houve a possibilidade da equipa de 

saúde se reunir com ela, fornecendo-lhe a informação necessária ao bem-estar da 

família, e dando espaço para que verbalizasse as suas preocupações. Foi nesse dia 

que a avó manifestou preocupação sobre os pais de Samuel, revelando que a 

gravidez nunca tinha sido desejada pelo pai e sentindo que a sua doença tinha sido 

“castigo”, fruto das palavras e sentimentos do pai. Independentemente do seu 

comportamento e atitudes durante a gestação, durante a atual hospitalização o pai 

sempre mostrou interesse em ser envolvido, verbalizando que após a alta estava 

disponível para apoiar a mãe de Samuel, fazendo assim parte da rede de suporte 

emocional e social da família. A mãe de Samuel verbalizou aceitar a doença do filho 

como algo para a qual estava preparada, ou destinada, a lidar. Integrara a doença e 

as limitações de Samuel e estava resolvida a t fazer o possível ao seu alcance para 

lhe dar uma vida feliz e normal. 

Ferramentas organizacionais como tabelas e cadernos de apontamentos para 

registos dos cuidados à criança – sejam eles tratamentos, terapias ou consultas -, 

fazem parte de estratégias utilizadas para a continuidade de cuidados seguros e 

efetivos (Toly, Musil & Carl, 2012). Na preparação para a alta de Samuel tive 

oportunidade de verificar que a mãe assentava todos os pormenores que 

considerava relevantes num caderno de apontamentos, um auxiliar de memória para 

o domicílio. De modo a complementar esses apontamentos elaborei uma tabela com 

a lista de todos os medicamentos que faziam parte do regime terapêutico de 

Samuel, assim como indicações simples de como atuar em caso de convulsões que 

lhe forneci, tendo discutido com ela e o pai de Samuel passo a passo para me 

certificar que percebera a informação e esclarecer qualquer dúvida que pudesse 
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existir. 

Estava consciente que principalmente a mãe estava familiarizada com o 

nome de alguns medicamentos e seus modos de administração, mas que outros 

tinham sido adicionados recentemente. Frequentes vezes verbalizou sentir-se 

confusa e avassalada pela quantidade de informação recebida, alturas em que lhe 

foi dado espaço para se organizar e dada abertura para a colocação de questões. O 

facto de muitos detalhes estarem a ser organizados num período curto – 

relacionados com a continuidade de cuidados na comunidade, próximas consultas, 

necessidade de cuidados especiais (como aspiração de secreções cujo 

equipamento teria de ser ainda requisitado e fornecido), gestão de regime 

terapêutico, das convulsões e da dieta cetogénica – reforçou a importância da alta 

ser preparada de modo adequado e em tempo útil (OE, 2011), possibilitando a 

integração dos cuidados pelos pais e a colocação de dúvidas, se existirem, de modo 

atempado. Do mesmo modo, a necessidade de apoio social, de equipamentos e de 

materiais deve ser antecipada, enfatizando-se a articulação com a comunidade, em 

termos dos recursos existentes e o suporte necessário em cuidados e serviços (OE, 

2011). 

Pelas alterações evidentes no seu desenvolvimento e pelo risco grave de 

ainda maior atraso (resultado de condições biológicas – a mutação genética com 

que nasceu provavelmente razão da epilepsia e consequente atraso de 

desenvolvimento, e ambientais – o facto da família viver isolada, da relação frágil 

dos pais, ambos com um desenvolvimento cognitivo pobre, do pouco apoio familiar 

existente residir numa avó materno já idosa e manifestamente incapaz de auxiliar a 

filha em momentos de crise), Samuel beneficiaria de um programa de intervenção 

precoce através do Sistema Nacional de Intervenção Precoce na Infância (SNIPI), e 

como tal foi feita a sua referenciação para a zona de residência, com foco nas áreas 

da fisioterapia, terapia da fala e serviços sociais. 

O SNIPI, criado pela Lei n.o 281/2009, de 6 de outubro, assenta na premissa 

que: 
“Quanto mais precocemente forem accionadas as interven•›es e as pol’ticas que afectam o 

crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas, mais capazes se tornam as 

pessoas de participar autonomamente na vida social e mais longe se pode ir na correc•‹o 

das limitações funcionais de origem.” (Lei n.o 281/2009 (2009), p.7298). 

Este programa intervém nas crianças desde o nascimento aos seis anos de 

idade, e respetivas famílias, num cuidado centrado na família inerente ao cuidar da 

criança com condição crónica. A DGS (2013) reconhece o papel privilegiado do 



!

)+!

EESIP na continuidade desses cuidados e foi-me possível constatar que realmente o 

seu papel ativo e organizador dos cuidados de enfermagem teve em vista o melhor 

cuidado possível e individualizado a Samuel e família, enquanto se empenhava na 

melhoria da acessibilidade aos cuidados de saúde no estabelecimento de parcerias 

com a comunidade (RPQCEEECJ, 2015). 

Na sequência da participação do processo de preparação para a alta de 

Samuel tomei consciência do papel vital que os pais desempenham neste processo, 

assim como do papel fundamental do EESIP na aquisição de competências e 

habilidades especificas pelos pais. Esta consciencialização encontra fundamento na 

teoria das transições como formulada por Afaf Meleis, que inclui na sua essência a 

existência de condições, ou atributos, que podem ser facilitadores ou inibidores 

dessa transição (Im, 2014). Na situação de Samuel as condições pessoais 

identificadas incluíram os significados de doença para a família (para a avó materna 

era castigo, para a mãe um prolongamento natural da sua identidade maternal), os 

seus comportamentos atitudinais (de perseverança), o seu status socioeconómico 

(dependentes de subsídios para sobreviver e o facto de viverem isolados da 

comunidade), e a sua preparação e conhecimentos que foram contributo do 

enfermeiro. Atributos da comunidade e da sociedade refletem-se na existência de 

recursos existentes que passaram a fazer parte da rede de suporte da família e para 

o qual foi crucial a articulação e referenciação feitos pelo EESIP. 

Para Im (2014) a orientação antecipatória, ou a sua ausência, facilitam ou 

inibem as experiências transacionais pelo que considerei pertinente a elaboração de 

uma proposta de capacitação parental na administração de terapêutica, algo que 

poderia ter contribuído para um regresso a casa menos complexo, com a 

aprendizagem de competências e habilidades a processar-se paulatinamente no 

internamento e não circunscrita aos últimos dias. O instrumento construído (ver 

apêndice VII) contribuirá também para uma mais efetiva organização dos cuidados 

de enfermagem na procura de uma maior qualidade e no cumprimento da 

deontologia profissional que rege a prática de enfermagem. 

 

Face ao exposto, e em linha com as competências específicas do EESIP, 

elencadas no regulamento n.º 422/2018, de 12 de Julho, no acompanhamento da 

preparação para a alta do Samuel pude testemunhar o papel da EESIP ao longo de 

todo o processo de transição [para a alta], na implementação e gestão de um plano 

de saúde, numa parceria de cuidados com a família que simultaneamente foi 
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promotor da parentalidade e da reinserção social da criança (E1.1). A articulação 

com os recursos comunitários de suporte a Samuel (E1.1.7) foi secundada pela sua 

referenciação para instituições de suporte e cuidados de especialidade, no que à 

sua doença crónica diz respeito (E2.5.6), e no envolvimento dos pais como parceiros 

de cuidados contribui para o desenvolvimento de competências para a gestão da 

situação especifica de doença através da aprendizagem de habilidades 

especializadas e individuais (E1.1.4), da procura de oportunidades para trabalhar 

com a família visando adopção de comportamentos potenciadores de saúde (E1.1.5) 

e da avaliação da estrutura e contexto do sistema familiar (E1.1.6). 

Na prestação de cuidados específicos em resposta às necessidades do ciclo 

de vida e de desenvolvimento da criança (E3) desenvolvi competências na 

promoção do crescimento e desenvolvimento infantil (E3.1) nomeadamente na 

pesquisa e aplicação de conhecimentos sobre crescimento e desenvolvimento 

(E3.1.1), na sua avaliação (E3.1.2) e na orientação antecipatória à família para a 

maximização do potencial de desenvolvimento infantil (E3.1.3).  
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Experiência de estágio numa Unidade de Pediatria Médica 

Jornal de Aprendizagem 
 

2.2. Cuidados não-traumáticos  
Durante o estágio na unidade de pediatria médica, tive oportunidade de 

acompanhar uma recém-nascida (20 dias) que tinha sido internada por razões 

sociais e cujo futuro permanecia incógnito. Sem razão médica para permanecer 

hospitalizada, foi, entretanto, diagnosticado um quadro de insuficiência respiratória, 

possivelmente secundário a uma anemia detetada em análises de rotina, com 

necessidade de oxigénio suplementar e de uma transfusão de concentrado de 

eritrócitos. Consequentemente, foi necessário puncionar acesso periférico e foi essa 

situação que considerei importante aprofundar. 

De acordo com Esterhuizen (2019), práticas de pouca qualidade podem 

espoletar uma resposta emocional com sentimentos de impotência e dilemas éticos. 

Escrever, e, por conseguinte, refletir sobre essas experiências contribui para lhes 

dar sentido, reforçar o conhecimento e concorrer para a aprendizagem.  

Refletir pressupõe uma ação voluntária e intencional, assumindo que quem 

reflete tem em si o potencial de mudar, tanto em termos de conhecimentos como em 

termos pessoais (Santos & Fernandes, 2004), e neste jornal de aprendizagem relato 

uma vivência experiencial seguindo um processo de reflexão estruturado baseado 

no ciclo reflexivo de Gibbs. Este processo é um dos mais conhecidos ciclos 

reflexivos delineando etapas específicas que guiam quem reflete através de um 

processo de descrição, identificação de sentimentos dos envolvidos (do próprio e 

outros), análise e futuro curso de ação (Esterhuizen, 2019).  

 

1. Descrição da situação  

Nessa manhã Marta já tinha sido puncionada duas vezes para colheita de 

sangue (cuja análise revelou uma hemoglobina de 6 gr/dl) e sabia-se que tinha maus 

acessos venosos; para além da necessidade de deixar abbocath eram necessárias 

mais amostras de sangue para posteriores estudos hematológicos e para tipagem. A 

primeira punção foi na jugular direita, o objetivo apenas a colheita de sangue antes 

de tentarem outras veias nas mãos, fossas antecubitais e pés, mas a tarefa revelou-

se difícil necessitando de várias tentativas por parte de três enfermeiras até se ter 

conseguido deixar um abbocath.  
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Durante o(s) procedimento(s) os pais estavam ausentes, tendo ido almoçar, e 

regressado no final dos mesmos, a minha presença reduziu-se ao apoio a Marta e 

em resposta às possíveis solicitações das colegas. 

No total, Marta foi puncionada cerca de dez vezes e a uma certa altura deixou 

de chorar e pareceu estar apenas concentrada em respirar, o monitor mostrando 

uma frequência cardíaca na ordem dos 200, o som do alarme a rasgar o silêncio que 

se seguira após o choro intenso da bebé. 

 

2. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (do próprio) 

Vivendo a situação como estudante de enfermagem e não como elemento da 

equipa, senti-me na posição desconfortável de não querer ultrapassar os limites 

tacitamente estabelecidos, mas querer proteger Marta, exercitando por ela a minha 

responsabilidade fiduciária. Senti-me frustrada e ambivalente entre a necessidade 

do procedimento e a vontade de interromper as tentativas, proporcionar uma pausa 

ou procurar uma alternativa. Não tendo participado nas punções venosas dediquei a 

minha presença a confortar Marta, fazendo uso de terapias não-farmacológicas 

como a sucção não-nutritiva e o uso de substância adocicada para alívio da dor e 

promoção do conforto, sentindo-me encurralada numa situação desagradável e 

geradora de dor e desconforto a uma criança indefesa. 

 
3. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (dos outros) 

Percebi que as enfermeiras se sentiam progressivamente mais frustradas e 

pressionadas pela necessidade de canalizar um acesso venoso. A equipa da tarde 

era constituída por dois elementos muito jovens (uma das quais estava ainda em 

integração) e o serviço estava cheio e com algumas crianças em situação de 

instabilidade clínica; canalizar um acesso a Marta era encarado como menos uma 

tarefa que as colegas precisariam de se preocupar e a garantia de poder administrar 

a transfusão de que ela necessitava. Estavam conscientes das suas limitações e 

não foram implacáveis nas suas tentativas: quando a primeira não teve sucesso, 

uma segunda enfermeira foi chamada e depois ainda uma terceira. Do mesmo modo 

também identifico sentimentos de frustração e pressão, manifestados na forma de 

suspiros e exclamações de desgosto quando mais uma tentativa se revelava 

infrutífera, mas que não impediu que se continuasse a insistir. 
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4. Análise da situação  

Cuidados não traumáticos traduzem-se por minimizar as agressões físicas e 

psicológicas, e são parte integrante da filosofia de cuidados centrados na família 

(Hockenberry, 2015), e perante a situação vivenciada e descrita sinto que não foram 

colocados em prática.  

A insistência de puncionar repetidamente Marta raiou a obstinação, numa clara 

contravenção aos seus direitos contra tratamentos cruéis ou desumanos (Artigo 37 

da Convenção sobre os Direitos da Criança emitida pela UNICEF e ratificada por 

vários países), assim como numa análise fria e distanciada da situação se conclui 

que não foi acautelada a carta da criança hospitalizada (IAC, 2000), no que diz 

respeito aos princípios vinculativos cinco (redução ao mínimo das agressões físicas 

ou emocionais, e da dor), sete (providenciar um ambiente que corresponda às 

necessidades físicas e afetivas da criança, no que diz respeito ao equipamento, 

pessoal e segurança), e oito (formação (des)adequada da equipa de saúde para 

responder às necessidades psicológicas e emocionais das crianças). 

Não estando diretamente envolvida nas tentativas de punção, mobilizei 

estratégias para o alívio da dor que otimizassem o bem-estar de Marta, em 

consonância com o RPQCEEECJ (2015). A sucção não nutritiva inibe a 

hiperatividade e é usada pelos bebés para conforto e controlo (Bazelton & Sparrow, 

2006; OE, 2013), e a substância adocicada (nomeadamente a sucrose) liberta 

endorfinas endógenas (OE, 2013). As conclusões de uma revisão da literatura 

realizada por Riddell, et al. (2011) mostrou que especialmente a primeira técnica é 

eficaz durante procedimentos. 

O silêncio e a súbita apatia de Marta foram por mim interpretadas como uma 

desistência e não uma aceitação do procedimento nem um adormecimento usado 

como escape. Coughlin (2014) menciona a dissociação vivenciada pelos RN quando 

confrontados com situações de profundo stress e de natureza ameaçadora, e 

acredito que tenha sido isso a acontecer quando o choro vigoroso e inconsolável 

deu lugar ao silêncio interrompido por soluços. Face ao observado, e sendo difícil a 

contenção por obviar o acesso às veias periféricas, utilizei as técnicas 

supramencionadas enquanto falava com Marta em tom calmo, tentando transmitir 

algum conforto. Assim que o procedimento terminou chamei a mãe que esperava no 

corredor e transferi a bebé para o seu colo. Estudos mostram que pegar e embalar 

os RN é eficaz para a sua regulação após a dor procedural (Riddell et al. 2011), pelo 
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que o envolvimento da mãe é importante para o consolo da filha.  

É eticamente inaceitável a não aplicação de terapias não-farmacológicas no 

controlo da dor, tal como o é não explorar as alternativas possíveis. 

 

5. Considerar alternativas possíveis  

Consciente que a falta de recursos humanos é um fator que condiciona a 

organização dos cuidados, sinto que outras estratégias podiam e deviam ter sido 

mobilizadas pela equipa. As educadoras não foram envolvidas e, principalmente, 

não se aguardou que os pais estivessem presentes. O contacto físico dos pais 

modera a resposta comportamental e fisiológico à dor (OE, 2013) sendo uma 

estratégia eficaz e ao alcance (desde que os pais estejam presentes e concordem), 

e que não foi considerada. Além disso questiono-me se na minha ausência se se 

teria recorrido a quaisquer medidas de alívio da dor, ocupadas que estavam as 

enfermeiras a puncionar Marta. 

Outras alternativas passavam pela chamada de outros profissionais, inclusive da 

equipa médica, como anestesistas e/ou intensivistas, que poderiam propor outros 

cursos de ação. Reconhecendo a necessidade da transfusão, não posso deixar de 

questionar a urgência do procedimento e a persistência quase implacável em o 

concluir antes da passagem de turno. 

 
6. Identificação de potenciais cursos de ação  

Num mundo ideal a dotação dos enfermeiros nos serviços seria adequada e 

propícia a um ambiente seguro para as crianças e famílias de quem se cuida, assim 

como seria a formação de todos os elementos das equipas e a existência de uma 

comunicação eficaz entre a equipa multidisciplinar. Todos estes elementos 

contribuíram para um efetivo trabalho em equipa, visando a melhoria contínua da 

qualidade dos cuidados de enfermagem á criança e jovem (e família) (RPQCEEECJ, 

2015).  

Não sendo, infelizmente, a realidade encontrada considero que o melhor curso 

de ação seria promover cursos de atualização em medidas não farmacológicas no 

alívio da dor, salientando estratégias ao alcance de todos como aguardar o regresso 

dos pais, ou discutir com a equipa médica a urgência do procedimento. Tendo 

discutido o sucedido com algumas colegas, foram posteriormente envidados 

esforços para trocar a substância adocicada por sucrose 24%, que 
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comprovadamente alivia a dor e promove o conforto, o que sinto ter sido um passo 

que, não obstante ser pequeno, o é no caminho certo. Senti que ao haver na equipa 

de enfermagem do serviço uma aluna a tirar o curso de especialização em ESIP 

também contribuiu para a abertura para mudança das práticas, por maior 

consciencialização, translação e disseminação da evidência científica.  

 

Este jornal de aprendizagem contribuiu para o desenvolvimento das 

competências específicas do ESIP no que diz respeito à gestão diferenciada da dor 

e do bem-estar da criança (E2.2), através da aplicação de conhecimentos e 

habilidades sobre o bem-estar da criança (E2.2.1) e sobre terapias não 

farmacológicas para o alívio da dor (E2.2.3), o que vai ao encontro do regulamento 

dos RPQCEEECJ (2015) na demonstração de “ (...) rigor técnico e cient’fico na 

implementa•‹o de interven•›es de enfermagem, que visem a aplica•‹o de 

conhecimentos e habilidades em terapias n‹o farmacol—gicas para o alivio da dor 

(...)” (p. 16663), nesta situação específica aplicada à dor procedural. 
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3. VIVER COM CONDIÇÃO CRÓNICA 

Experiência de estágio num Serviço de Urgência Pediátrica  
  

JORNAL DE APRENDIZAGEM 
 

3.1 Iliteracia em Saúde   

1. Descrição da situação  

No decurso do contexto de estágio no serviço de urgência pediátrica deparei-me 

com algumas situações que primavam pela quase ignorância da população em 

termos de saúde quando famílias com situações potencialmente controláveis em 

casa, ou para as quais o centro de saúde ou o SNS24 podiam dar resposta, mas 

que recorriam ao SUP sem tentarem primeiro essas alternativas. Essas situações 

geravam grande afluxo de crianças ao serviço com a atribuição de pulseiras de cor 

verde (não urgente), que inevitavelmente conduz a longos tempos de espera (até 

240 minutos, por vezes mais) e consequentemente a maiores probabilidades de 

conflitos entre os que esperam e os responsáveis pelos cuidados (especialmente os 

enfermeiros que estão no gabinete de triagem).  

 

2. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (do próprio) 

Com a tecnologia em constante evolução, e a consequente informação 

disponível ao nosso alcance a qualquer momento e em qualquer lugar, haver tão 

elevada iliteracia em saúde entre a população, mais concretamente em contexto de 

navegação do Serviço Nacional de Saúde (SNS), surpreendeu. Nos dias de hoje é 

quase impossível não estar informado. As organizações de saúde – DGS, OMS e 

outras de origem e alcance internacionais - utilizam vários meios para divulgar a 

informação: folhetos, pósteres, disponibilização de vídeos, campanhas publicitárias e 

mesmo o recurso a redes sociais; no entanto, a informação parece não chegar à 

população ou ser mal interpretada por esta que continua a navegar pelo SNS de 

modo incorreto, com consequências potencialmente lesivas para a organização, 

para a própria família e para o SNS. 

 
3. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (dos outros) 

Para os profissionais de saúde estas situações repetidas causam algum 
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desgaste e até frustração pela frequência com que ocorrem, originando 

inevitavelmente constrangimentos para o serviço com aumento de movimento na 

sala de espera/corredor, aumento de custos, maior possibilidade de infeções 

cruzadas entre as crianças e consequente aumento de potenciais conflitos. Estes 

conflitos têm sobretudo a ver com uma certa incompreensão sobre o processo de 

tomada de decisão dos profissionais. Para os pais que aguardam, o motivo que 

legitima a sua procura de cuidados de saúde deriva de critérios culturais e sociais: 

procuram a solução para o que os preocupa, que para eles é sempre grave; mas 

para os profissionais de saúde esses critérios são de origem técnico-científica e 

organizacional (Rati, Goulart, Alvim & Mota, 2013). Este desfasamento de pontos de 

vista origina situações que podem facilmente escalar para agressividade verbal e 

mesmo física, causando desgaste emocional em ambas as partes e desorganização 

temporária do serviço com impacto em todos os profissionais de saúde e também 

noutros pais e crianças.  

 

4. Análise da situação  
Literacia em saúde entende-se como “(...) a capacidade para tomar decis›es 

informadas sobre a saœde, na vida de todos os dias, e tambŽm naquilo que diz 

respeito ao desenvolvimento do Sistema de Saœde (...) (Despacho n.º 3618-A/2016, 

p. 8660-(5). É um conceito que engloba o conhecimento, a motivação e as 

competências que cada pessoa possui e que vão permitir o acesso, a compreensão, 

avaliação e aplicação da informação em contexto de saúde (DGS, 2018). 

Devidamente informado cada indivíduo pode, assim, tomar decisões acerca de 

cuidados de saúde na “(...) prevenção de doenças e promoção da saúde, mantendo 

ou melhorando a sua qualidade de vida durante todo o ciclo de vida” (p.6).  

Literacia em saúde representa um desafio para a saúde pública de Portugal, com 

cinco em cada dez pessoas a apresentar níveis reduzidos (DGS, 2018), estando 

associados a elevado número de hospitalizações e de atendimentos nos serviços de 

urgência, assim como reduzida adesão a testes de rastreio e vacinação (Benyon, 

2014). Num estudo sobre este tema realizado em 2016 a nível nacional (estudo ILS-

PT), identificaram-se grupos vulneráveis, em que 60% dos mesmos registavam 

níveis de literacia limitados. Os idosos estavam nesse grupo, assim como as 

pessoas com baixo nível de escolaridade, baixo rendimento mensal, e os que 

recorrem com frequência aos cuidados de saúde primários. Outro fator 

potencialmente conducente à iliteracia é a existência de uma doença crónica, ou a 
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perceção de cada um de estar limitado por esta. Estamos, portanto, perante um 

desafio atual e que exige estratégias para ser colmatado.  

As razões apontadas para os pais procurarem ajuda médica no hospital em 

detrimento dos Cuidados de Saúde Primários, de acordo com a literatura consultada, 

são várias: pouca confiança nas competências dos médicos de família em avaliar o 

estado de saúde das crianças, dificuldade (dos pais) em distinguir entre um episódio 

de doença aguda passível de ser gerido em casa e uma situação mais grave com 

necessidade de tratamento hospitalar, insatisfação com o serviço telefónico 

[SNS24], com as questões necessárias e posterior referenciação para os CSP (em 

quem não confiam) e o grau de resolubilidade das urgências em termos de 

equipamento existente, agilidade para resolver o problema e internamento, se 

necessário (Richardson, Price & Bolland, 2019; Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e 

Thompson, 2014; Roti, Goulart, Alvim, Mota, 2013). 

Além das razões apontadas, o estudo de Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e 

Thompson (2014) apontam ainda que os pais que o são pela primeira vez 

apresentam uma maior tendência de recorrer aos serviços hospitalares (pela 

inquietação nascida do não familiar/desconhecido), assim como o acesso restrito à 

informação limitador da aquisição do conhecimento os faz procurar outros cuidados 

que não os oferecidos pelos CSP. Este estudo, mais uma vez vem sublinhar quão 

importante é a partilha da informação para que se promova a tomada de decisão 

informada 

5. Considerar alternativas possíveis  

Os profissionais de saúde estão identificados como um pilar de intervenção para 

a promoção da saúde (DGS, 2018) e para a melhoria do conhecimento sobre os 

serviços de saúde, para que a utilização dos mesmos seja mais eficaz e eficiente 

(despacho n.º 3618-A/2016). A partilha de boas práticas em educação, literacia e 

autocuidado faz parte das estratégias delineadas pelo Programa Nacional de 

Educação para a Saúde, Literacia e Autocuidado (despacho n.º 3618-A/2016), aliada 

à participação de cada cidadão e em colaboração com outros programas da saúde. 

A parceria com cada indivíduo da população é salientada nesse documento, 

valorizando a colaboração com os outros na promoção e proteção da saúde de cada 

um em particular e da população em geral, em concomitância com a promoção da 

cidadania em saúde e a sustentabilidade do próprio sistema de saúde. Para 

Richardson, Price e Bolland (2019) essa colaboração passa pela criação de meios 
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de divulgação de informação em associação com os pais promovendo o seu 

empowerment e, em simultâneo a sua literacia e capacitação.  

 

6. Identificação de potenciais cursos de ação  

A promoção da literacia num mundo em constante mutação não deve, nem pode 

esquecer que muitas famílias provêm de diferentes países, com potenciais 

limitações linguísticas. Num mundo em que a globalização é um fenómeno social 

inegavelmente presente e crescente, a capacidade de cada pessoa para obter a 

informação, a processar e a compreender deve ser considerada de acordo com o 

seu contexto cultural (Coutinho, Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018). Praticar uma 

enfermagem culturalmente sensível exige que os enfermeiros assentem a sua 

prática em conhecimentos atuais e pertinentes, pelo que se recomenda que a 

formação, de base ou contínua em contexto de trabalho, deve incluir, como Vilelas e 

Janeiro (2012) afirmam, “(...) a diversidade cultural dos cuidados e (...) atitudes e 

pr‡ticas adequadas (...) [propícias à] adapta•‹o ˆ mudan•a, ˆ diversidade e ao 

imprevisto.” (p. 126). De acordo com os mesmos autores, um programa de 

desenvolvimento pessoal possibilita ao enfermeiro ter consciência dos seus próprios 

valores, crenças e comportamentos, um passo essencial para aceitar a diversidade 

cultural nas pessoas de quem cuidam, o que está em conformidade com a 

competência do domínio D (desenvolvimento do autoconhecimento). 

 Ainda no âmbito da formação profissional, o estudo de Seabra-Santos et al 

(2019) em Cuidados de Saúde Primários, destacou como o aumento da capacitação 

dos profissionais para o aconselhamento e apoio à parentalidade se traduz em maior 

capacitação dos pais no desempenho desse papel; e como, consequentemente, 

estes demonstram menos necessidade de recorrer a serviços diferenciados (como 

as urgências) para lidar com possíveis problemas manifestados pelos seus filhos. 

Este estudo vem reforçar como a formação profissional num contexto tem impacto 

noutro, e quanto é imperativo manter uma prática atualizada e baseada na evidência 

para que a população aumente a sua literacia em saúde e o SNS se torne mais 

sustentável. 

 Para que a promoção da saúde possa acontecer entre a população, torna-se 

imperativo que os enfermeiros tomem a si a responsabilidade de aumentar o 

conhecimento, tornando-se mais capacitados para promover a literacia da população 

de quem cuidam. Ser responsável e demonstrar empenho pelo desenvolvimento das 

competências no domínio das aprendizagens profissionais a par com as do domínio 
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da melhoria contínua da qualidade (respetivamente os domínios D e B das 

competências comuns do EE) são conducentes ao aumento da literacia dos próprios 

profissionais de saúde, o que, na minha perspetiva, deve ser um curso de ação 

adicional ao explanado e não somente um potencial curso de ação. A promoção da 

literacia em saúde abrange na sua essência a divulgação da informação para que os 

pais a entendam e integrem, mas essa informação deve ser produzida pelos 

profissionais de saúde que não podem fazer estagnar os seus próprios processos 

formativos conducentes ao desenvolvimento profissional.  

 

A iliteracia em saúde é indissociável da partilha de informação, e a informação é 

imprescindível para a tomada de decisão responsável e para a aquisição de 

conhecimentos; a sua promoção é um processo complexo para o qual vários fatores 

confluem com impacto nos cuidados de saúde, como este jornal de aprendizagem o 

mostrou. A sua elaboração, partindo duma situação num SUP, contribuiu para a 

aquisição de competências comuns de EE nos seus vários domínios: sob o domínio 

(A) da responsabilidade profissional, ética e legal privilegiou-se o acesso à 

informação na proteção dos direitos humanos e na garantia da segurança das 

praticas, na dimensão ético-deontológica; sob o domínio (B) da melhoria da 

qualidade prevaleceu a consciência e o respeito pela identidade cultural e a ênfase 

na prestação de cuidados seguros; no domínio (C) da gestão dos cuidados 

predominou a otimização da tomada de decisão através da melhoria da informação 

e, por último, no domínio (D) do desenvolvimento das aprendizagens profissionais 

imperou a necessidade de autoconhecimento no reconhecimento dos recursos e 

limites profissionais, assentando a prática de cuidados em padrões de conhecimento 

sólidos e cientificamente válidos.  

  

!
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Experiência de estágio em Cuidados Domiciliários Pediátricos 
 

3.2 Descanso do cuidador1 
1. Nota introdutória  
Ao longo deste contexto de estágio várias foram as famílias que conheci e 

cujas histórias de vida partilhei. Foram breves períodos, resultando em interações 

únicas, mas que se imortalizaram pois jamais esquecerei as lições de vida que estas 

famílias e as suas crianças me ensinaram. Das interações vivenciadas o que mais 

se salientou foi a dedicação inabalável, inalienável e, aparentemente, infinita sentida 

pelos pais, independentemente da condição do filho ou das suas capacidades, 

limitações e necessidades. Muitos aceitavam essa dedicação como parte integrante 

da sua identidade, outros manifestavam algum ressentimento pelo que podia ter sido 

(wishful thinking) e preocupavam-se com o impacto nos outros elementos da família, 

principalmente nos irmãos, mas também na relação do casal e no seu próprio bem-

estar. Este espírito de abnegação, e um pouco de sacrifício, espoletou em mim um 

desejo de aprofundar o tema e pesquisar que estratégias existem para aliviar uma 

responsabilidade imposta por um acaso do destino.   

A otimização das respostas na gestão do bem-estar físico, psicossocial, 

emocional e espiritual da criança e família é competência do EESIP (E2.2 do 

Regulamento n.º 422/2018, de 12 de julho) e é nesse âmbito que esta reflexão se 

desenrola.  

 

2. Reflexão  
Muitas das condições crónicas que afetam as crianças têm um impacto 

severo em múltiplas áreas: atraso do crescimento e desenvolvimento, deficiências 

físicas, alterações cognitivas, comportamentais e sociais. Dar resposta às suas 

necessidades constitui um desafio para os pais que exige tempo, energia e a 

aquisição de competências jamais consideradas quando se planeia ter um filho. 

As representações sociais de “ser mãe” influenciam o modo como esta se 

comporta, ou o modo como a sociedade espera que se comporte. Na revisão da 

literatura sobre o tema concluiu-se que a sociedade espera que os pais se 

sacrifiquem pelos filhos, que sejam altruístas, compassivos, pacientes, resilientes, 

engenhosos, assertivos, responsáveis, que solucionem todos os problemas e 

legitimem todas as experiências vivenciadas (Currie & Szabo, 2019). Em 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
1  Respite care, no original 
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contrapartida os pais sentem que as suas competências extravasam o seu papel 

parental e se estendem para a área dos profissionais de saúde, mas sem pausas ou 

folgas.  

O descanso do cuidador começa a ser reconhecido com uma dimensão 

crucial no cuidar de uma criança com condição crónica. Brazelton e Sparrow (2006) 

aconselham os pais das crianças hospitalizadas a adotar um ritmo que lhes permita 

gerir a situação de doença, incentivando-os a afastar-se por pequenos períodos de 

tempo, Casey (1993) destaca a exaustão que os pais experienciam ao cuidar de 

uma criança com condição crónica, também recomendando o afastamento (se 

possível). Esse afastamento, longe de ser um abandono da criança, acaba por se 

traduzir num benefício tanto para a criança, que aprende a confiar na equipa de 

saúde, como para os pais que a sentem segura e por isso mais confiantes nas suas 

capacidades (Brazelton & Sparrow, 2006).  

O estudo de MacDonald e Callery (2007) mostrou que os pais das crianças 

com condição crónica exigindo cuidados complexos vacilam entre uma certa 

relutância em aceitar que precisam de uma pausa, e uma necessidade premente e 

desesperada de se afastarem nem que seja por um período de tempo curto. O 

mesmo estudo salientou que a relutância em pedir ajuda é mais frequente durante 

os primeiros anos de vida, quando a criança é fisicamente mais pequena, mas que 

com o crescimento da criança esse pedido se torna mais frequente pelo desgaste 

acumulado e aparente afastamento da família e amigos que se tornam menos 

disponíveis para ajudar. As crianças atravessam várias transições 

desenvolvimentais, atingindo, como as outras crianças, as idade-chave com 

conquistas diferentes em diferentes momentos, mas independentemente do 

crescimento e desenvolvimento individuais as necessidades das crianças mantêm-

se complexas e constantes, desencadeando nos pais necessidades psicossociais e 

emocionais que também precisam de ser satisfeitas.   

A enfâse é na não culpabilização dos pais; cuidar de uma criança com 

necessidade de cuidados especiais/complexos é oneroso, de grande 

responsabilidade e esgotante e os pais necessitam de tempo e energia para darem 

resposta às suas próprias necessidades físicas e emocionais e para cuidar de outros 

elementos da família; o seu descanso revela-se como fundamental no cuidar da 

criança com necessidade de cuidados complexos (EAPC, 2009). O descanso do 

cuidador proporciona aos pais a pausa necessária no cuidado incansável à criança e 

a oportunidade de participar em atividades sociais, se for esse o seu desejo, ou de 
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investir em atividades familiares (Hosley, Harrison & Stewart, 2018). Esta pausa é 

também benéfica para a criança que tem assim a possibilidade de desfrutar de 

socialização para além da proporcionada na/pela família, e para os irmãos que têm 

assim a oportunidade de se divertir e/ou receber o apoio que também necessitam 

(Chambers, 2018).   

Hospices são instituições especificamente designadas para proporcionar uma 

pausa a estes pais, possibilitando que estes se reorganizem e reestruturem como 

família, ou individualmente, um benefício inegável (Chambers, 2018). Inclusive, 

estas instituições têm capacidade de prestar cuidados complexos no que se refere à 

dependência prolongada de ventilação mecânica e outros cuidados exigidos pelas 

crianças. Em Portugal existe uma unidade de cuidados continuados e paliativos para 

crianças desde a nascença aos dezoito anos e que abrange todas as crianças com 

patologia crónica, mas alguns pais que conheci em contexto de CDP cujos filhos têm 

necessidades muito complexas (como dependência de tecnologia ou de cuidados 

constantes, dia e noite) relataram grandes dificuldades para serem aceites, 

acabando por desistir.  

Não é objetivo desta reflexão debater a fragmentação dos serviços de saúde; 

embora Portugal careça de instituições dedicadas exclusivamente ao descanso do 

cuidador, há situações em que os hospitais substituem a sua missão de curar para 

providenciar descanso. Foi o caso do Diogo, de 12 anos, que tendo sido evacuado à 

nascença de um dos PALOPs, foi hospitalizado proporcionando à mãe a 

possibilidade de regressar a casa e revisitar a família, após doze anos de ausência. !

 

3. Contributo para a aquisição de competências  
Compete ao EESIP prestar cuidados específicos em resposta às 

necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da criança (competência E3) e 

nesta reflexão foi evidente como as necessidades da criança se vão modificando ao 

longo do seu crescimento e desenvolvimento, impondo diferentes necessidades aos 

pais em diferentes momentos do seu ciclo de vida. 

Um cuidado centrado na família impõe uma atenção especial a esta, 

contribuindo para o seu bem-estar (E2.2), capacitando-a para a adoção de 

estratégias de coping (E2.5.2) na promoção da adaptação à condição crónica (E2.5) 

com todas as suas condicionantes na vida diária. Com os pais a serem “(...) os 

respons‡veis pela maioria dos cuidados prestados [à criança] (...)” (RPQCEECJ, 

2015, p. 16661) é imperativo que as suas necessidades sejam reconhecidas e 
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satisfeitas pelo recurso a várias estratégias. Um plano de cuidados individualizado 

deve ir ao encontro de todos os elementos da família, desde a criança aos pais, 

passando pelos irmãos e outros elementos da família.  

Como em todas as reflexões, esta em particular contribuiu para o 

desenvolvimento das aprendizagens profissionais (domínio D das competências 

comuns de EE).  
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Experiência de estágio num Centro de Desenvolvimento Infantil 

JORNAL DE APRENDIZAGEM 
!
3.3 Participação dos pais 

1. Descrição da situação  
No decurso do quinto contexto de estágio tive oportunidade de assistir a várias 

terapias de intervenção na reabilitação da criança com disfunção neuromotora, 

nomeadamente na Unidade de Terapias Aumentativas e Alternativas de 

Comunicação (UTAAC), terapia da fala, terapia ocupacional e fisioterapia. Nessas 

sessões, em contextos variados e com diferentes crianças (e diferentes 

profissionais), constatei que os pais aguardavam fora da sala, propositadamente 

afastados dos momentos de interação entre a criança e a terapeuta e com 

frequência me questionei sobre os benefícios alcançados por esta decisão 

tacitamente acordada, e aparentemente não questionada, por todos os envolvidos.  

Neste sentido fui testemunha de uma situação em que o desejado se confrontou 

com a realidade, a de Margarida, uma criança de 10 anos, a quem uma paragem 

cardiorrespiratória após cirurgia cardíaca aos quatro anos deixou com sequelas 

neurológicas graves que apagaram as suas aprendizagens prévias e a deixou com 

disfunção neuromotora e limitações severas na comunicação (cognitivamente 

parecia capaz de seguir ordens simples e aparentemente era capaz de comunicar 

com a mãe, mas era incapaz de se expressar verbalmente). Numa das sessões na 

UTAAC a terapeuta introduziu o computador com interface de acesso pelo olhar, 

uma ferramenta que pareceu ser do agrado de Margarida e que conduziu à sua 

colaboração (de acordo com a mãe, Margarida já sabia usar o computador antes da 

cirurgia). Infelizmente a necessidade de concentração desencadeava um nistagmo 

com o olhar de Margarida a varrer incontrolavelmente a parte superior do monitor 

para a esquerda e direita, com dificuldade em abarcar os quatro cantos, resultando 

assim em dificuldade em realizar a atividade proposta. Progressivamente foi ficando 

mais agitada, com aumento da espasticidade e vocalização de alguns sons guturais 

interpretados como frustração e que pareciam aumentar com a insistência da mãe 

para que se concentrasse pois “antes era capaz de brincar no computador” (antes = 

antes da cirurgia e consequente paragem, que tão profundamente alterara a vida de 

toda a família). Se até àquele momento a mãe de Margarida tinha tido uma postura 

encorajadora e positiva, espelhando a esperança da possibilidade de comunicar 
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mais facilmente com a filha, a partir daí foi patente a frustração de todas as partes 

envolvidas (incluindo terapeuta) e a sessão acabou por ser terminada, sendo 

retomada noutro dia com a presença da psicóloga que serviu como mediadora da 

interação. Este foi um exemplo em como a participação ativa dos pais durante as 

sessões se revelou contraproducente. 

 
2. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (do próprio) 
É consensual considerar o envolvimento dos pais como primordial no cuidado à 

criança com condição crónica, numa parceria que se quer permanente e constante. 

Sendo a sua participação advogada como essencial, a sua ausência afigurava-se-

me como potencialmente contraproducente, podendo mesmo ser lesiva à evolução 

da criança no que à sua aquisição de competências diz respeito. 

 
3. Identificação de pensamentos, sentimentos e ações (dos outros) 
O não envolvimento dos pais foi por mim questionado ao que as terapeutas me 

responderam que os benefícios encontrados com esta estratégia ultrapassam os 

prejuízos para a reabilitação da criança. As condições crónicas exibidas pelas 

crianças são variadas na sua etiologia e apresentação, e a participação dos pais 

pode oscilar entre um encorajamento produtivo a uma pressão inibidora, podendo 

comportamentos tão díspares resultar em respostas também muito variadas, desde 

frustração a não cooperação (por parte da criança).  

 
4. Análise da situação  

Com alguma frequência os pais das crianças com disfunção neuromotora 

focam a sua atenção nas limitações demonstradas, não reconhecendo as suas 

potencialidades e originando interações difíceis e insatisfatórias (OE, 2010) para 

todas as partes envolvidas – pais, criança e profissionais de saúde.  

McElfresh & Merck (2015) identificam vários tipos de reação parental que 

poderão potencialmente afetar o comportamento da criança, desde superproteção 

(ligada ao desejo dos pais de evitarem qualquer frustração para a criança), rejeição 

(representada por um distanciamento emocional com consequente desfasamento 

com a realidade conduzindo a comportamentos desadequados), negação (quando 

os pais ignoram a existência da doença com consequentes expectativas irrealistas), 

e finalmente [gradual] aceitação (aliada ao reconhecimento das capacidades e 

limitações da criança, com encorajamento de atividades físicas e sociais adequadas, 
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e promoção da autonomia e da independência). 

As reações dos pais, não só face à condição da criança, mas também à sua 

evolução em termos de capacidades e habilidades, podem estar relacionadas com o 

wishful thinking, em que se acredita que o que se deseja vai acontecer, tanto em 

termos de evolução da doença, resolução de problemas, ou aquisição de 

habilidades (Santos, 2010). Wishful thinking é um importante potencializador da 

esperança, mas quando mal aplicado pode resultar em frustração parental 

especialmente pelo confronto entre o pensamento mágico e a evidência da realidade 

encontrada não ser a que se almejava (Santos, 2010), o que foi evidente na situação 

de Margarida em que a única solução foi a de finalizar a sessão sem se ter 

alcançado nenhum progresso.  

 

5. Identificação de potenciais cursos de ação  
Nestas situações duas alternativas possíveis parecem existir: a participação dos 

pais, ou não, mas como em todas as situações não existe uma nítida e clara 

distinção entre uma abordagem certa e errada, entre branco e preto, havendo toda 

uma área cinzenta onde os pais e as crianças interagem e onde os profissionais de 

saúde têm de intervir. Ambas as possibilidades pressupõem o envolvimento dos pais 

com a adequada explicação da razão de cada opção, sendo essa, de facto, um dos 

aspetos essenciais. O guia de boas práticas da OE (2010) recomenda que se 

ajudem os pais a adotar uma postura proactiva para que a mudança de mentalidade, 

com o enfoque a ser nas potencialidades existentes e não circunscrita às limitações, 

o que implica o reforço constante das competências e qualidades das crianças  

Reconhecendo as potencialidades da criança para a aquisição de competências há 

que aceitar que a sua aprendizagem é mais lenta que nas outras crianças, e que o 

plano de ação elaborado com os pais implica maior persistência e empenho (OE, 

2010). O enfoque deve ser na criança e não na condição, encorajando práticas de 

normalização (McElfresh & Merck, 2015) e apostando no comportamento dos pais 

como potenciador da adaptação à deficiência/incapacidade.  

Da revisão de scoping sobre sentimento de normalização realizada por Esteves e 

Diogo (2018), algumas estratégias para a promoção da normalização foram 

indicadas, nomeadamente: adequação das expetativas às capacidades e limitações 

da criança, evitar fixar-se em planos para um futuro longínquo pela inconstância da 

condição e suas manifestações, antes focar-se no presente e na manutenção de 

atividades tão normais (de acordo com a definição que cada família tem de 
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normalidade) quanto possível, e transmissão de informação em consonância com as 

capacidades dos pais/criança de a processar. Estas estratégias devem regular as 

intervenções de enfermagem/profissionais de saúde e pautar as interações 

familiares. 

De salientar que nas atitudes comportamentais dos pais o não envolvimento se 

distingue do evitamento, uma forma de distanciamento cognitivo caracterizado pelo 

evitamento propositado dos pais de situações potencialmente perturbadoras 

(Santos, 2010). Os pais não estão a evitar participar, antes são envolvidos no 

processo de aquisição de habilidades e capacidades dos seus filhos através dum 

alternativo curso de ação. Uma avaliação judiciosa de cada situação permite um 

plano de ação realmente individualizado, em que se avaliam os benefícios de cada 

estratégia, seja ela envolver os pais, ou não nas terapias de intervenção.  

 

A capacitação das crianças e famílias para a adoção de estratégias de coping e 

adaptação à doença crónica, doença oncológica, deficiência/incapacidade faz parte 

das competências específicas do EESIP (competência E2.5 do Regulamento n.º 

422/2018, de 12 de julho) no que concerne ao cuidar da criança e família nas 

situações de especial complexidade. Na elaboração deste jornal de aprendizagem 

debateu-se um tema que implicou a mobilização de conhecimentos sobre bem-estar 

físico, psicossocial e emocional da criança (E2.2) e a procura de evidência científica 

sobre que estratégias aplicar (E2.4.3) para obter ganhos em saúde. Focou-se a 

importância da promoção do crescimento e desenvolvimento da criança com 

condição crónica pela maximização do seu potencial (E3.1.1), da promoção da 

vinculação (E3.2) no desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1.) e ainda da 

promoção da esperança realista (E3.2.3.) pela adequação das expectativas 

parentais. E salientou-se a implementação de um processo de parceria com os pais 

(E1.1.) para a assunção dos seus papéis em saúde (E1.1.3) através da avaliação da 

estrutura e contexto familiar (E1.1.6.) e dos conhecimentos e comportamentos da 

família relativos à saúde (E1.2.7.) para que seja possível intervir nas situações que 

possam afetar negativamente a qualidade de vida da criança (E1.2.). 

E porque este jornal de aprendizagem emergiu após uma sessão na UTAAC, não 

podia deixar de assinalar a sua contribuição para a aquisição de competências sobre 

técnicas de comunicação no relacionamento com a criança e família (E3.3.1), 

apropriadas à idade e ao estádio de desenvolvimento (E1.1.2.). 
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Experiência de estágio em Unidade de Cuidados de Saúde 
Personalizados 

 

3.4 A criança e o jovem em situação de risco e de maus tratos e 
violência  

 

1. Nota introdutória   
Visando a promoção da saúde e a prevenção de complicações, a identificação de 

situações de risco que possam afetar negativamente a criança inscreve-se nas 

competências específicas do enfermeiro especialista em SIP (Regulamento n.º 

422/2018, de 12 de Julho) no sentido de maximizar o potencial de saúde da criança 

(RPQCEEECJ, 2015).  

As situações de maus tratos e violência contra as crianças são um exemplo 

da importância da atuação do EESIP naquela que pode ser uma das situações mais 

devastadoras vivenciadas pela criança, e família. Identificar essas situações, e 

apoiar e orientar as crianças e famílias é um dever exigido a qualquer adulto e 

especialmente aos enfermeiros que delas cuidam, cujas intervenções devem 

garantir a proteção dos seus direitos em defesa do seu melhor interesse.  

 

2. Reflexão  
As minhas experiências neste âmbito foram sempre escassas ao longo da 

minha vida profissional, o que admito ter sido um alívio pois sempre tive dificuldade 

em gerir emocionalmente as minhas reações perante a criança maltratada ou os 

perpetradores, ou suspeitos de o serem. Nos últimos anos, por motivos de relocação 

geográfica e adaptação a uma nova realidade cultural e a um diferente sistema de 

saúde, os requisitos de trabalhar em pediatria incluem a obrigatoriedade de 

participar em cursos de proteção de menores que instruem sobre os sinais de alerta 

que poderão indicar que uma criança necessita de proteção, assim como os 

processos de referenciação que semelhante situação exija. Esse requisito obrigou a 

gerir essas emoções regularmente, face ao pior que um ser humano pode causar a 

uma criança.  

Crianças potencialmente em risco de maus tratos e/ou violência ocorrem em 

qualquer estrato social, independentemente das capacidades económicas de cada 

família ou da diferenciação que estas possam possuir em termos de habilitações 

literárias. Do mesmo modo, situações de risco podem surgir em qualquer contexto 
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de saúde, desde neonatologia, a urgências ou serviços de internamento, assim 

como em cuidados de saúde primários. Ao longo do meu estágio, contactei com 

algumas situações de risco no serviço de pediatria médica que incluíam lactentes 

hospitalizados por negligência familiar (Marta e Mateus), situação em que o hospital 

atua como protetor da criança até que os serviços sociais intervenham; nos CDP, 

uma das visitas efetuadas foi a uma casa de acolhimento onde uma das crianças 

(Ângela, na altura com 20 meses) era uma ex-prematura cujo nascimento foi a 

consequência de uma terminação voluntária da gravidez num estádio tardio de 

gestação resultando numa sobrevivência com sequelas e num abandono à 

nascença pela mãe. Do mesmo modo, conheci Marco de 3 anos de idade que tinha 

sido retirado aos pais pela Comissão de Proteção de Crianças e Jovens (CPCJ) e 

entregue aos avós maternos, por motivos de negligência parental e violência 

doméstica. Nessas situações a negligência foi o denominador comum das vidas de 

Marta, Mateus, Ângela e Marco, situações em que o estado interveio em defesa das 

crianças, considerando que viver com as famílias era uma opção mais prejudicial 

que benéfica, e transferindo os seus cuidados para outros elementos familiares ou 

entregando-as a casas de acolhimento até que uma alternativa surgisse, como a 

adoção. Infelizmente, e embora negligência seja uma razão suficientemente grave 

para se intervir de modo robusto na proteção da criança, não é a única situação de 

maus tratos. Outras incluem violência física e/ou psicológica/emocional, abuso 

sexual, bullying, práticas tradicionais lesivas (como a mutilação genital feminina), 

problemas comportamentais (agressividade contra outros ou contra o próprio, 

agitação, ideação suicida, desorientação, confusão e apatia), comportamentos 

aditivos nos cuidadores (álcool, substâncias ilícitas, jogo, entre outras), dificuldade 

de aprendizagem sem défice cognitivo, disfuncionalidade parental/familiar, 

absentismo escolar, e outros motivos potencialmente lesivos do bem-estar da 

criança, ou mesmo da sua vida. A lista é longa e pode parecer interminável pelo 

impacto que cada situação causa a todas as pessoas envolvidas, mas acima de tudo 

a defesa da criança assume-se como crucial nestas situações, devendo nortear as 

intervenções na proteção dos seus direitos. 

  

Os direitos da criança estão consagrados na Convenção Sobre os Direitos 

das Crianças (UNICEF, 2004), com ressalva para o artigo 2.º (respeito e garantia 

dos direitos a todas as crianças sem exceção, independentemente da sua condição), 

artigo 19.º (proteção da criança de todas as formas de violência física, mental e 
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sexual, abandono ou negligência por parte de terceiros, incluindo os pais), e artigo 

23.º (direito da criança com deficiência a cuidados especiais, educação e formação 

que lhe permita atingir o maior grau de autonomia possível).  

Embora a convenção particularize os direitos da criança com deficiência no 

seu artigo 23.º, não se pode induzir que a sua proteção e garante se circunscrevam 

a quem sofre de deficiência física, antes devem abranger todas as crianças que 

necessitem de cuidados especiais e que por esse motivo partilhem de uma 

vulnerabilidade que exige uma “(...) atenção redobrada por parte dos serviços de 

saúde (...)” (DGS, 2013, p. 37). Na realidade, se atentarmos para o significado 

original da palavra deficiência na Convenção percebemos que traduz a palavra 

inglesa disability, sendo que uma criança com deficiência (disability) pode ser 

entendida como tendo uma alteração/limitação física ou mental com efeitos adversos 

a longo termo e repercussões substanciais a nível da sua independência (Office for 

Disability Issues, 2011, p. 7). Face a esta definição conclui-se que crianças com 

doenças prolongadas como cancro, diabetes, fibrose quística ou drepanocitose 

(entre outras) são abrangidas por esta definição, no sentido em que exigem 

cuidados especiais, partilhando uma vulnerabilidade que exige proteção.  

Estudos têm demonstrado que as crianças com necessidades especiais são 

mais propensas a serem vítimas de maus tratos quando comparadas com crianças 

saudáveis (Jones et al, 2012; Miller & Brown, 2014). A National Society for the 

Prevention of Cruelty to Children (NSPCC), elenca uma série de fatores 

potencialmente justificativos dessas situações: 

- Relutância em acreditar que as crianças estão a ser vítimas de mau tratos, 

minimizando o seu impacto e relacionando os sinais indicadores de abuso 

com a condição de que padecem, 

- Insuficientes instituições de apoio que poderão levar ao isolamento da família, 

- Fatores associados à condição como dependência de vários cuidadores para 

a satisfação das suas necessidades, capacidade de resistir/evitar o abuso 

diminuída, comunicação limitada e incapacidade em compreender o que está 

a acontecer ou de procurar ajuda, 

- Obstáculos à identificação de preocupações e uma deficiente resposta no 

apoio à criança em risco: inexistência de uma abordagem holística no cuidado 

à criança, relutância em confrontar pais/cuidadores e outros profissionais 

(Miller & Brown, 2014). 
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Em Portugal, o modelo de intervenção para crianças e jovens em risco 

assenta na rede de Núcleos de Apoio sedeada na comunidade, em articulação com 

os núcleos em contexto hospitalar (DGS, 2013), tendo sido criados em 2008 no 

âmbito da Acão de Saúde para Crianças e Jovens em Risco. Não obstante as 

experiências acima mencionadas, foi na UCSP que conheci este processo de modo 

mais aprofundado pois a enfermeira orientadora era a interlocutora do NACJR 

naquela unidade, fazendo a referenciação de crianças que se suspeitavam serem 

vítimas de negligência e/ou maus-tratos. Essas situações eram discutidas nas 

reuniões semanais do núcleo e envolviam uma equipa multidisciplinar (enfermeira, 

médica, psicólogo e assistente social) possibilitando, assim, a exploração 

multidimensional de cada situação identificada. A quantidade de crianças 

referenciadas pareceu um número abismal, especialmente porque havia muitas 

situações que transitavam de um ano para o outro por persistência das suspeitas, ou 

por confirmação, com consequente delineação de um plano de ação que poderá ter 

de envolver outras entidades (como a CPCJ, ministério publico e tribunais), 

instituições (como a escola de Mateus) ou ainda outros familiares (como o pai e avós 

paternos de Ângela que se comprometeram a acolher e cuidar da menina).  

Dado o contacto continuado da enfermeira da UCSP com as famílias, esta 

encontra-se numa posição privilegiada de prevenir e detetar possíveis situações de 

maus tratos, e intervir no sentido de as sinalizar, minimizar e prevenir recorrências 

(DGS, 2014). Estar alerta para estas famílias que se destacam das dezenas com 

quem a EESIP contacta diariamente revela uma grande sensibilidade e um cuidado 

centrado na família, orientada por uma visão holística que ultrapassa o mero visível, 

e considera as inúmeras possibilidades e ramificações não observáveis. Nestas 

interações enfatiza-se a salvaguarda dos direitos da criança e a sua segurança, indo 

ao encontro das suas necessidades para a manutenção da sua qualidade de vida e 

em determinadas situações, a proteção da própria vida.  

 

3. Contributo para a aquisição de competências  
A aquisição e desenvolvimento de competências abrangeu não apenas as 

competências específicas do EESIP como preconizadas no seu regulamento 

(Regulamento n.º 422/2018, de 12 de Julho), mas também as competências comuns 

do EE (Regulamento n.º 140/2019, de 6 de fevereiro). 
Assistir a criança/jovem com a família, na maximização da saúde compreende 

a identificação de situações de risco, o acompanhamento e orientação das crianças 
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(e família) e a sensibilização dos cuidadores e outros profissionais para o risco da 

violência, suas consequências e como prevenir, competências inscritas no ponto 

E1.2. do Regulamento n.º 422/2018, de 12 de Julho e para as quais participar nas 

reuniões do núcleo, familiarizar-me com a sua dinâmica e elaborar esta reflexão 

contribuíram. 

A vivência experienciada permitiu também mobilizar conhecimentos sobre 

saúde e bem-estar físico, psicossocial e espiritual nas situações de especial 

complexidade (competência E2.2.) que são as crianças maltratadas, assim como 

promover práticas de cuidados alicerçadas no respeito pelos direitos humanos 

(domínio A2.1.) e na criação de um ambiente seguro (domínio B3.1.) 
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4. MORRER COM CONDIÇÃO CRÓNICA 
Experiência de estágio em Cuidados Domiciliários Pediátricos 

 

4.1 Cuidados Paliativos Pediátricos  
1. Nota introdutória  
Numa das visitas domiciliárias acompanhei a enfermeira de cuidados 

paliativos ao domicílio de uma família monoparental, em que a mãe é a única 

cuidadora de dois filhos, ambos com distrofia muscular de Duchenne, doença 

hereditária, ligada ao cromossoma X que apenas afeta rapazes. Todos os três filhos 

sofriam da mesma doença, com o mais velho a ter falecido quatro anos antes; 

atualmente os dois mais novos – Cristiano de 18 anos e Pedro de 17 – estão em 

fase avançada da doença, com Cristiano evidenciando maior deterioração. O 

prognóstico de ambos é irrefutável (a morte adivinha-se para um futuro próximo) e a 

mãe tem disso conhecimento, tendo vivido a mesma situação num passado recente. 

Há quatro anos que vive um luto prolongado e irreparável, não gerido pelas 

solicitações constantes dos dois rapazes que dependem dela para a satisfação de 

todas as suas necessidades diárias.  

Esta situação em particular suscitou interesse em refletir sobre a importância 

das equipas de cuidados paliativos pediátricos no processo de morrer, contribuindo 

para a mobilização de conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificação 

da morte” e dos processos de luto (competência E2.1.3 do Regulamento das 

Competências Específicas do Enfermeiro EESIP n.º 422/2018, de 12 de Julho).  

 

2. Reflexão  
Cuidados Paliativos Pediátricos afirmam-se como os cuidados ativos totais à 

criança (corpo, mente e espírito) e envolvem o suporte emocional à família, parte 

integrante da vida da criança (Hockenberry, 2015). São cuidados que requerem uma 

abordagem multidisciplinar, podendo ser prestados em instituições terciárias, na 

comunidade e mesmo no domicílio, mesmo se os recursos forem limitados (OMS, 

2019). Esta definição encontra ressonância noutras como a Carta de Praga (EAPC, 

IAHPC, WPCA & HRW, 2014) que declara os cuidados paliativos como um direito 

humano universal que melhoram a qualidade de vida dos doentes (crianças 

incluídas) e suas famílias, num cuidado centrado à família que se revela fulcral em 

enfermagem pediátrica. Até 2013 a filosofia inerente aos cuidados paliativos 
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pediátricos não encontrava ainda lugar na realidade portuguesa, mas que 

gradualmente tem conquistado uma posição de relevo junto da população pediátrica 

(Lacerda, Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019).  

Na situação das crianças com condição crónica a recomendação é que haja 

envolvimento das equipas de cuidados paliativos desde o diagnóstico, para que seja 

possível encontrar com a família alternativas que deem resposta às necessidades 

das crianças e famílias, com consequente adequação da utilização dos serviços 

hospitalares e aumento da sustentabilidade do sistema de saúde (Lacerda, Oliveira, 

Cancelinha & Lopes, 2019), só assim será possível apoiar a família (e a criança) 

durante o percurso de doença e contribuir para a complexas tomadas de decisão 

que se desejam informadas (Weak, Fecske, Breedt, Cartwright, Crawford & Forbes, 

2018). Aliás, o grupo de trabalho nomeado pelo Ministério da Saúde (2015) 

recomenda a implementação estratégica de equipas e unidades no cuidado à 

criança com doenças crónicas e potencialmente fatais.  

É importante distinguir entre cuidados paliativos e cuidados em fim de vida. Já 

foi abordado como o primeiro é definido, com o segundo conceito a ser limitado ao 

período de tempo em que o o tratamento curativo é suspenso e a morte é iminente 

(semanas, dias ou horas) (EAPC, 2009). O objetivo dos cuidados é a manutenção e 

proteção da dignidade humana, não a integridade da saúde (Nunes, Amaral & 

Gonçalves, 2005) nem a procura implacável por uma cura cuja possibilidade deixou 

de ser alcançável.  

 A manutenção de um diálogo honesto e livre de preconceitos é um imperativo 

do processo cuidativo com a esperança a ter um papel fundamental em situações de 

fim de vida. Analogamente a quando foi diagnosticada a doença e a ênfase foi dada 

ao que os três rapazes conseguiam fazer, a manutenção da esperança em fim de 

vida não deve estar vinculada a planos irrealistas, impossíveis de alcançar pela 

certeza da morte, mas antes a metas alcançáveis como controlo sintomático, 

recursos disponíveis e objetivos dos cuidados (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007). 

Na situação de Pedro e Cristiano essas metas passavam por jogarem 

playstation (Pedro, o único ainda com alguma autonomia e força mantida) e terem a 

visita de um voluntário/amigo que dispunha do seu tempo livre para os visitar e jogar 

um jogo com os rapazes. A tónica dos cuidados incide precisamente na qualidade 

de vida, com essa qualidade a ser única para cada pessoa pela significação que 

cada uma detém na dinâmica de cada família.  Compete ao enfermeiro especialista 

em enfermagem de saúde infantil e pediátrica refletir com a criança e família naquilo 
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que para eles é o mais importante, independentemente de não o ser para ele, caindo 

a tomada de decisão partilhada no domínio da responsabilidade profissional, ética e 

legal das competências comuns do enfermeiro especialista (regulamento nº 

140/2019, de 6 de fevereiro). 

O respeito pelos desejos do doente e da família e pela identidade cultural, 

assim como a manutenção da esperança está indissociável da relação estabelecida 

na fase em fim de vida (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007) e revelam-se elementos 

essenciais no exercício profissional do EESIP. Aliás, respeito por cada unidade 

familiar no que diz respeito à sua dinâmica, cultura, expressão de emoções e “(...) o 

estabelecimento de uma parceria com vista ao envolvimento, participa•‹o/parceria 

nos cuidados, capacitação e negociação (...)” (regulamento n.º 351/2015, de 22 

junho, p. 16662) são elementos fulcrais em enfermagem pediátrica. Os desejos da 

própria criança que está a morrer têm também de ser equacionados nos cuidados à 

díade. Facilitar uma comunicação expressiva de emoções (RPQCEEECJ, 2015) tem 

de ser constante no contacto com o outro, contudo há crianças/família que podem 

não querer abordar o assunto, não podendo ser forçadas a isso (Chambers, 2018). 

Quando questionada a mãe de Cristiano e Pedro comentou que esse era mesmo o 

desejo de ambos os rapazes, e foi satisfeito por todos os envolvidos. 

Pude observar o modo como a enfermeira abordava a mãe, sempre de um 

modo sensível e respeitoso dos seus desejos de querer, ou não querer, conversar 

sobre a morte e o que aconteceria depois. Surgiu a dúvida se a minha presença 

pudesse, de algum modo, dificultar a expressão de emoções, mas a mãe garantiu 

que não, que simplesmente não lhe apetecia abordar o assunto. Não se insistiu e a 

uma certa altura, espontaneamente, falou do filho que falecera, que sabia que teria 

de passar pelo mesmo e que temia muito esse momento, especialmente após a 

perda de ambos os filhos. A comunicação expressiva de emoções deve ser 

facilitada, sendo um dos elementos importantes do RPQCEEECJ (2015), mas 

sempre no tempo permitido pela família e ao ritmo que é tolerada, mobilizando 

estratégias comunicacionais apropriadas e culturalmente sensíveis (competências 

específicas E1.1.2 e 3.3 do EESIP). Uma deficiente utilização de técnicas 

comunicacionais pode ter consequências devastadoras tanto para o doente (caso 

tenha idade e capacidade cognitiva para compreender) como para a família (Barclay, 

Blackhall & Tulsky, 2007), e ser um acrescido fator indutor de trauma. 

Cuidar da criança(s) em fase de fim de vida é cuidar dela(s) inserida(s) no seu 

contexto primário: na sua família (Koch & Jones, 2018).  
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4. Contributo para a aquisição de competências  
No seu exercício profissional o enfermeiro observa os valores humanos, de onde 

se destacam a proteção dos direitos das pessoas vulneráveis (da criança à pessoa 

idosa) e o respeito pelas diferenças individuais (artigo 81.º do Código Deontológico 

do enfermeiro), um dever que encontra ressonância nas competências comuns do 

EE do domínio A na promoção de práticas de cuidados que respeitem os direitos 

humanos onde se inscrevem os valores, costumes e crenças espirituais que 

refletivos da cultura individual e/ou de um grupo.  Adicionalmente, o artigo 87.º do 

Código Deontológico do enfermeiro garante o respeito pelo doente terminal, que se 

atinge através da aplicação de conhecimentos e capacidades facilitadoras da 

“dignificação da morte” e dos processos de luto (competência específica E2.1 do 

EESIP). 

Da reflexão sobre o processo de morrer vivenciado por Pedro e Cristiano e as 

necessidades da mãe perante duas mortes anunciadas, emergiram aprendizagens 

que contribuíram para a aquisição de competências específicas como preconizadas 

no regulamento n.º 422/2018, de 12 de Julho). A mobilização de estratégias 

comunicacionais, como mencionado acima, permitiu assistir a criança e família na 

maximização da saúde (E1) facilitando a gestão de um plano de saúde em parceria 

com a mãe (E1.1), e a identificação de evidências emocionais de mal-estar psíquico 

(E1.2.3). Cuidar da criança e família nas situações de especial complexidade (E2) 

através da dignificação da morte e do luto (E2.1.1), da gestão do bem-estar 

psicossocial, emocional e espiritual da criança (e família) (E2.2.1), da intervenção 

apropriada na resposta a doenças raras (E2.3.) e da mobilização de estratégicas 

promotoras da esperança (E2.5.5) ao longo da fase do fim de vida contribuiu para a 

experiência transacional que a família estava a vivenciar, e que seria a última vivida 

pelos três. Por último, a prestação de cuidados específicos em resposta às 

necessidades do ciclo de vida (E3) efetuou-se no final desse ciclo, mais 

especificamente quando o final se aproximava, assentando o seu exercício no 

desenvolvimento das competências comunicacionais e relacionais (E3.3) e na 

promoção da autodeterminação dos adolescentes nas escolhas relativas à saúde, e 

à morte (E3.4) pelo respeito pela sua tomada de decisão sobre não quererem 

discutir a fase que estavam a viver nem o que se adivinhava num futuro próximo.   
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5. TER UM FILHO COM CONDIÇÃO CRÓNICA 
Welcome to Holland!  

Bem-vindo ˆ Holanda!  

"Ter um bebŽ Ž como planear uma fabulosa viagem de fŽrias - para a It‡lia! 

Compramos montes de guias e fazemos planos maravilhosos! O Coliseu. O David 

de Miguel ångelo. As g™ndolas em Veneza. Podemos atŽ aprender algumas frases 

simples em italiano. ƒ tudo muito  excitante. 

Ap—s meses de antecipa•‹o, finalmente, chega o grande dia! Arrumamos as 

nossas malas e embarcamos. Algumas horas depois aterramos. O comiss‡rio de 

bordo chega e diz: "Bem-vindo ˆ Holanda".  

"Holanda!?!", diz voc•, o que quer dizer com Holanda!?!  Eu escolhi a It‡lia! 

Devia ter chegado ˆ  It‡lia. Toda a minha vida sonhei conhecer a It‡lia. Mas houve 

uma mudan•a de plano de vo o. Aterr‡mos na Holanda e Ž l‡ que voc• deve ficar. A 

coisa mais importante Ž que eles n‹o te levaram a  um lugar horr’vel, desagrad‡vel, 

cheio de pestil•ncia, fome e doen•a. ƒ apenas um lugar diferente. Logo, voc• deve 

sair e comprar novos guias. Deve aprender uma nova linguagem. E ir‡ encontrar 

todo um novo grupo de pessoas que nunca encontrou antes.  

ƒ apenas um lugar diferente . ƒ mais baixo e menos ensolarado que a It‡lia. 

Mas, ap—s alguns minutos, voc• pode respirar fundo e olhar em redor... e come•ar a 

notar que a Holanda tem moinhos de vento, tulipas e atŽ Rembrandts e Van Goghs.  

Mas todas as pessoas que conhecemos est‹o a viajar para It‡lia... e est‹o 

sempre a comentar sobre o tempo maravilhoso que passam l‡. E durante a sua vida, 

voc• dir‡: "Sim, l‡ era onde eu deveria estar. Era tudo o que eu tinha planeado".  E a 

dor que isso causa, nunca, nunca, nunca se ir‡ embora... porque a perda desse 

sonho Ž uma perda extremamente significativa. PorŽm... se voc• passar a sua vida 

toda remoendo o facto de n‹o ter ido a It‡lia, nunca estar‡ livre para apreciar as 

coisas belas e muito especiais... sobre a Holanda." 

 

Emily Perl Kingsley  
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1. Reflexão  
A narrativa de Emily Kingsley (escrita quando o seu filho nasceu com 

Síndrome de Down) mostra, de um modo pungente, como ter um filho diferente 

nunca está nos planos cuidadosamente elaborados pelos pais: ninguém deseja ir 

para a Holanda quando o plano inicial era ir para a Itália. Aliás, a Holanda não era 

um destino sequer contemplado e esse acontecimento surge como um choque, uma 

afronta, um desgosto e uma mágoa que se torna crónica com o passar do tempo. 

As emoções experienciadas inscrevem-se nas fases potencialmente 

vivenciadas pelos pais após o diagnóstico de uma condição crónica num filho - 

choque, ajustamento e reintegração (McElfresh & Merck, 2015), mas este texto, 

escrito na primeira pessoa, oferece orientações para o desenvolvimento de 

mecanismos de coping para melhor lidar com a condição. Mais do que alusões a 

doenças e possíveis tratamento, o enfoque foi no que a situação pode ter de positivo 

sem deixar de haver o reconhecimento genuíno que a mágoa e a perda podem ser 

permanentes. Aliás, sentimentos de perda e luto são frequentemente reportados 

como sendo avassaladores e de difícil, ou impossível, recuperação (Currie & Szabo, 

2019). As experiências parentais são sempre complexas, dar voz às suas 

experiências oferece a possibilidade de conhecer e compreender (se bem que 

marginalmente) os desafios que existem ao viver com uma criança com condição 

crónica dependente de tecnologia para sobreviver.  

A criança não pode ser unicamente definida pela sua condição. A sua 

presença condiciona a sua vida diária, e a da família, mas não define toda a sua 

vida, nem de quem a rodeia. Há que acreditar, e apoiar, no seu potencial para 

crescer e se desenvolver, permanecendo de mente e espírito abertos na certeza 

inegável de haver múltiplas dimensões duma única situação que exige sensibilidade 

e compreensão na aceitação do outro como outro, diferente de mim. 
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CONSIDERAÇÕES FINAIS  
 

As diferentes experiências de estágio descritas e analisadas neste portfólio 

foram ricas e prolíficas para o pensamento reflexivo, num diálogo permanente entre 

a ação e a reflexão. Esta compilação percorre o ciclo vital da criança, desde o 

nascimento à morte, incorporando intervenções de enfermagem e vivências 

parentais em determinados momentos desse percurso. Cada uma foi escolhida pelo 

grau de interesse, mas também de emocionalidade que espoletou, pela miríade de 

dimensões existentes em cada contacto interativo e em cada pessoa, e pelas 

respostas que se adequaram a cada situação. Apropriando-me das palavras de 

Watson (2012): "(...) cuidar n‹o Ž (...) apenas uma emo•‹o, atitude ou u m simples 

desejo. Cuidar Ž o ideal moral da enfermagem, pelo que o seu objetivo Ž proteger, 

melhorar e preservar a dignidade humana (...)” (p. 55), propósito que emerge do 

autoconhecimento do enfermeiro.  

 Este autoconhecimento potencia a gestão emocional, indissociavelmente 

ligada a estas narrativas experienciais, sendo fundamental que o enfermeiro se 

mantenha equilibrado interiormente para que seja um bom gestor emocional (Diogo, 

Fernandes & Martins, 2019). A autoconsciência desempenha um papel crucial para 

esse equilíbrio e decorre, em grande parte, da manutenção de uma prática reflexiva 

conducente à melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem (Diogo, Vilelas, 

Rodrigues & Almeida, 2016), e, consequentemente, da qualidade de vida da criança 

e da família.  

A capacidade de autoconhecimento insere-se no domínio D do 

desenvolvimento das aprendizagens profissionais do regulamento das competências 

comuns do EE (Regulamento n.º 140/2019). Adicionalmente, o leque de 

competências para as quais este portfólio contribuiu, comuns e específicas, é 

espelho da vastidão de oportunidades de desenvolvimento contidas em cada 

momento do percurso formativo. A sua elaboração traduziu-se numa ferramenta 

analítica propícia ao meu desenvolvimento pessoal e profissional.  
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APæNDICE V 

Visita domiciliária com Associação de ajuda ao RN 
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VISITA DOMICILIçRIA COM ASSOCIA‚ÌO DE AJ UDA AO RN 

 

A visita foi efetuada na companhia de uma enfermeira especialista em Saúde 

Infantil, voluntária na Associação de ajuda ao RN, uma Instituição Particular de 

Solidariedade Social (IPSS) cuja missão assenta na ajuda a famílias carenciadas 

com bebés desde o nascimento até aos seis anos de idade, nomeadamente através 

da entrega de bens essenciais à sobrevivência do bebé, atividades de capacitação 

parental, apoio domiciliário e formações aos pais e outros cuidadores. 

 A referenciação das famílias para a associação faz-se ainda em contexto 

hospitalar, antes da alta, habitualmente em reuniões multidisciplinares (quando estas 

aconteciam). Atualmente essa referenciação pode ser feita pela equipa médica ou 

de enfermagem da unidade de cuidados neonatais ou através da consulta [da 

maternidade]. 

Foi a enfermeira chefe da UCIN que me alertou para a existência desta 

associação, tendo sido ela a estabelecer os necessários contactos de modo a 

possibilitar a minha presença numa das visitas.  Enquadrada na minha temática foi 

escolhida uma família em que uma das crianças era dependente de oxigénio no 

domicílio, encontrando ressonância nas atividades por mim planeadas de conhecer 

o processo de articulação e referenciação do serviço com outras unidades e 

instituições na comunidade (dando assim resposta ao terceiro objetivo específico do 

primeiro objetivo geral) e conhecer os recursos de apoio, ensino e gestão de 

cuidados no âmbito da capitação parental (primeiro objetivo específico para o 

segundo objetivo geral).  

A visita domiciliária ocorreu após pedido de autorização à família, tendo sido 

precedida por reunião com a enfermeira voluntária da associação, que me 

descreveu a associação e o seu funcionamento, assim como a família que iriamos 

visitar. Esta enfermeira é EESIP, atualmente na comunidade, e mostrou-se muito 

disponível para explicar o processo de articulação e referenciação entre a família – 

associação – comunidade; a sua experiência prévia como enfermeira na 

maternidade proporcionou uma visão mais abrangente das dificuldades vivenciadas 

por famílias nestas situações, assim como o modo como se podem minimizar/ajudar 

a resolver. 
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Gui lherme & AndrŽ  

Era uma casa de tijolos com uma escada íngreme e estreita que subia ao piso 
superior. A porta da entrada abria para uma casa pequena onde plásticos cobriam 
portas, as paredes estavam nuas de decoração e embalagens volumosas 
espalhadas pelo chão indicavam que estavam a decorrer obras. No quarto uma 
cama de casal e ao lado um berço de lençóis coloridos e um mobile de animais de 
feltro onde dorme André, um dos gémeos nascidos no final de Julho do corrente 
ano, enquanto Guilherme, o segundo gémeo, dorme sossegado ao colo da mãe. 
Numa bancada no quarto acumulam-se fraldas, produtos de higiene e toda a 
parafernália necessária aos cuidados de dois bebés; incongruentemente um cilindro 
de oxigénio ocupa parte do espaço, os óculos nasais a ligarem este gás a 
Guilherme, enquanto o monitor colocado numa mesa avalia a saturação de oxigénio 
periférico. Entre fraldas, biberões e roupa de bebé, o equipamento tecnológico 
sobressai cruamente revelando a necessidade de cuidados especiais, a par do 
naturalmente exigido por dois recém-nascidos.  

Guilherme e André nasceram às 33 semanas de gestação e ambos 
necessitaram de cuidados intensivos durante cerca de um mês. No período pré-natal 
tinha sido detetado assimetria de crescimento, com André a ser maior que 
Guilherme, e após o nascimento o primeiro continuou a desenvolver-se mais 
rapidamente que o irmão, que permaneceu dependente de oxigénio. Na 
aproximação do regresso da família a casa a família foi informada que essa 
dependência teria de continuar e que por isso teriam de integrar o seu papel de 
cuidadores no seu novo papel de pais. 

Na preparação para a alta o casal teve de consolidar as suas competências 

parentais e aprender os aspetos inerentes à fisiologia pulmonar, os cuidados 

envolvendo a administração de oxigénio e a monitorização da respiração de 

Guilherme. Relataram que os primeiros dias passados em casa corresponderam a 

noites insones, com o alarme do monitor a rasgar o silêncio a fazê-los pular da 

cama; com o tempo adquiriram alguma confiança, fazendo uso do seu julgamento 

critico de como estava o bebé, desligando o monitor por períodos durante o dia e 

estando mais atentos a alterações durante a alimentação ou quando haviam outros 

stressores envolvidos. 

No decurso da conversa a mãe manifestou algumas dúvidas relativas ao sono 

e alimentação de ambas as crianças, questões que a enfermeira tratou de 

esclarecer enquanto reforçava os conhecimentos previamente adquiridos. O pai fez 
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alusão a um dossier facultado pela Associação onde estavam algumas informações 

acerca do expectável desenvolvimento infantil, questões de alimentação, sono e 

repouso e a vigilância de saúde dos bebés, que ambos consultavam com frequência 

e onde encontravam resposta a algumas questões. As competências adquiridas 

pelos pais não só relacionadas com a aprendizagem de procedimentos técnicos, 

mas em termos de conhecimentos e confiança mobilizados para cuidar do bebe com 

necessidade de cuidados especiais, devem ser reforçadas apos a alta do hospital, 

especialmente nos primeiros meses (Nugent, Blanchard, Stewart, 2008). Informação 

acerca da situação de saúde do bebé, recursos disponíveis, e identificação de redes 

de suporte são essenciais, assim como é a informação relativa ao desenvolvimento 

do bebé, momentos chave desse processo e da própria parentalidade. Na 

preparação para a alta meios complementares de ensino devem ser providenciados 

no sentido de secundarem a informação oral (OE, 2011) e pude comprovar isso 

mesmo enquanto folheava esse dossier e constatava o modo como os pais 

confiavam no seu conteúdo e se referiam a ele com frequência.  

O facto da voluntária que procedeu à visita ser enfermeira investiu o momento 

de uma intencionalidade que poderia não ter acontecido se fosse outro profissional 

de saúde. Por trás da oferta de leites, fraldas e roupas, essenciais aos bebés e 

muito bem-recebidos pelos pais, houve o propósito de inquirir como estavam a viver 

esta situação, que mecanismos de coping estavam presentes e que apoio tinha sido 

mobilizado para os ajudar. Esta avaliação da família, no sentido em que identifica o 

apoio que a família necessita ou deseja num determinado momento, deve ser um 

processo contínuo no tempo pois o sistema de apoio e a perceção que se tem da 

condição pode alterar-se de uma visita para a outra (McElfresh & Merck, 2015).   

No breve período que durou a visita pude constatar que os pais estavam 

ambos envolvidos nos cuidados aos dois filhos, enquanto geriam o equipamento 

necessário a Guilherme, integrando a condição do filho nas suas vidas e no 

exercício da sua parentalidade. Pareceram ter encontrado um equilíbrio entre as 

necessidades de dois recém-nascidos e as imposições a que a condição crónica de 

um deles obriga, caminhando em direção à normalização. A sua agenda diária 

encontra-se preenchida por idas a consultas não antecipadas aquando da gravidez – 

pneumologia, hematologia, e outras relacionadas com Guilherme -, a par das 

consultas habituais de desenvolvimento dos gémeos. O esperado e o inesperado 

encontraram um lugar nas suas vidas e os pais salientaram a ajuda da avó e tia 

maternas que se disponibilizaram a estar presentes e a ser envolvidas para que os 
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pais pudessem ter um tempo para se reorganizarem como casal e família. Cuidar de 

uma criança com condição crónica impõe exigências a nível de energia, tempo e 

recursos financeiros (McElfresh & Merck, 2015) e ambos verbalizaram que cuidar de 

dois bebés, um deles doente, significa vinte e quatro horas de dedicação, entre 

atender a necessidades básicas de ambos, acrescidas de cuidados especiais a 

Guilherme, sem descurar a vida familiar, com novos papéis e identidades. 

Cuidar de um bebé com necessidade de cuidados especiais não se restringe 

às competências técnicas que os pais tiveram de adquirir no que ao equipamento diz 

respeito, havendo uma substancial dimensão emocional que não pode ser 

descurada. Ambos os pais verbalizaram sentimentos de medo quando lhes foi dito 

que Guilherme precisaria de oxigénio suplementar, e que por isso precisava de 

monitorização contínua no domicílio. André tinha tido alta uma semana antes e a 

família queria ter ambos em casa para que a sua vida deixasse de estar repartida 

entre casa e hospital, entre André e Guilherme, e por isso prontamente se 

envolveram nos cuidados, mas receios e angústias mantiveram-se. Durante as 

primeiras e subsequentes visitas da associação foi dada abertura para a expressão 

de emoções sobre o que significa cuidar de um filho com necessidade de cuidados 

especiais. A facilitação de uma comunicação expressiva de emoções subjaz a 

parceria de cuidados (RPQCEEECJ, 2015) e atenta para o apoio que possam 

necessitar, tanto na sua parentalidade como no seu papel de cuidadores informais, 

apoio que deve ser providenciado (Kirk & Glendinning, 2004). Do mesmo modo, a 

abertura da equipa de enfermagem da unidade de cuidados intermédios em 

aconselhar por via telefónica em caso de dificuldade, revelou-se uma mais valia no 

suporte à família, reforçando que alta hospitalar não corresponde a abandono. Aos 

enfermeiros assiste-se o dever de apoiar devidamente os pais que cuidam de uma 

criança que necessita de cuidados especiais no domicílio (Casey, 1993), para isso 

fazendo uso da rede de apoio existente, tanto na família como na comunidade. A 

referenciação das crianças e a articulação com outras instituições/serviços visa a 

prevenção de complicações e a adaptação às condições de saúde, sendo atributo 

do EESIP essa preocupação (RPQCEEECJ,2015). 

No berço dois polvos feitos em lã chamaram-me a atenção. Eram dois 

bonecos feitos em crochet que fazem parte do projeto octo1, proveniente da 

Dinamarca no apoio aos RN prematuros. Na visão deste projeto os tentáculos do 

polvo assemelham-se ao cordão umbilical que o bebé pode agarrar numa tentativa 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
" !https://www.spruttegruppen.dk/danish-octo-project-english/!
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de mimetizar o ambiente uterino do qual se separaram prematuramente, e 

analogicamente os tentáculos deste projeto estenderam-se a vários países, tendo 

sido implementado em diversas unidades de neonatologia.  

A mãe relatou que os polvos tinham sido oferecidos na UCIN e que tinha sido 

encorajada a levá-los para casa mantendo-os perto de si para que adquirissem o 

seu cheiro, devolvendo-os depois às incubadoras onde estavam as crianças. A 

vinculação mãe-fllho(s) foi assim promovida, concorrendo à estabilidade tanto 

fisiológica como emocional dos bebés e dos pais (Altimier & Philips, 2016). Otimizar 

a vinculação e o desenvolvimento da parentalidade deve ser um compromisso das 

unidades de neonatologia, visando a proteção e a preservação da família em crise 

(Coughlin, 2014). 

 

Esta atividade contribuiu transversalmente para a aquisição das 

competências especificas do EESIP, como preconizado pelo regulamento n.º 

422/2018, de 12 de julho: 1) assiste a criança/jovem com a família, na maximização 

da sua saúde, 2) cuida da criança/jovem e família nas situações de especial 

complexidade, e 3) presta cuidados específicos em resposta às necessidades do 

ciclo de vida e de desenvolvimento da criança e do jovem. Mais concretamente, esta 

atividade serviu para me alertar para especificidades inerentes a cada competência, 

no sentido em que conheci um contexto de sistema familiar no domicílio (E1.1.6) e 

as redes de recursos comunitários de suporte à criança  e família com necessidades 

de cuidados (E1.1.7), além de ter trabalhado em parceria com agentes da 

comunidade (E1.1.10). Do mesmo modo tomei conhecimento de estratégias de 

coping e adaptação adotadas por uma família em particular (E.2.5.2), assim como os 

suportes familiar e comunitário mobilizados por esta (E2.5.4). Por último, e no que se 

refere ao processo de vinculação (E 3.2) tive oportunidade de avaliar o 

desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1), de conhecer as estratégias utilizadas 

pelos pais para o contato físico pai/bebé (E3.2.4) e de capturar o envolvimento dos 

pais na prestação de cuidados a um bebé com necessidades especiais (E3.2.6). 

Após o exposto estou certa de, no futuro, conseguir mobilizar estes conhecimentos 

para a minha prática de cuidados, estando agora mais consciente de nuances que 

até ao momento me eram desconhecidas. 
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IV ENCONTRO ENFERMEIROS DE NEONATOLOGIA DA ÁREA DE 
LISBOA 

 

TEMA – Cuidados neuroprotetores: Viver sem trauma  

 

FUNDAMENTAÇÃO  

Na procura contínua da melhoria da qualidade dos cuidados, os enfermeiros 

têm a responsabilidade de rever a evidência e aplicá-la à sua praxis clínica (Silva, 

Braz, Ferreira, Fontes & Almeida, 2008), tendo este encontro sido um meio para tal. 

A disseminação de conhecimento é considerada central à translação do 

conhecimento1 (Curtis, Fry, Shaban & Considine, 2016), e sentindo necessidade de 

consolidar conhecimentos previamente adquiridos em contexto de estágio, participei 

como formanda neste encontro, dedicado exclusivamente à neonatologia e por esse 

motivo com enfoque na competência E3.2 do regulamento das competências 

especificas do Enfermeiro EESIP (Regulamento n.º 422/2018, de 12 de julho). 

Compete ao EE basear a sua prática de cuidados em padrões de 

conhecimento válidos, atuais e pertinentes, dando solidez aos processos de tomada 

de decisão e às intervenções de enfermagem. Esta competência insere-se no 

domínio D, desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Regulamento n.º 

140/2019, de 6 de fevereiro), cujo contributo foi dado por esta atividade. 

 
 
PLANEAMENTO 

O encontro decorreu em dois dias – 14 e 15 novembro de 2019 – e embora 

tenha acontecido após términus do contexto de estágio decorrido na UCIN, 

considero ter sido uma mais valia para a consolidação dos conhecimentos 

adquiridos nesse contexto e das competências entretanto adquiridas num processo 

que não se finda num determinado período no tempo, mas que evolve ao longo do 

mesmo. 

 
 
 
 

                                                      
1 Translação do conhecimento (knowledge translation) define-se como o processo 
através do qual o conhecimento é criado, disseminado e transferido à prática de 
cuidados (Curtis, Fry, Shaban & Considine, 2016) 



 

2 

REFLEXÃO E CONTRIBUTOS PARA A AQUISIÇÃO DE COMPETÊNCIAS 
 

Encontro baseado nos cuidados centrados no desenvolvimento nas suas 

múltiplas dimensões, tendo abrangido o percurso da gravidez à maternidade, os 

apoios à família que estão disponíveis, as intervenções nos fatores indutores de 

trauma e sua contribuição para a minimização desse trauma. 

Enfatizaram-se os cuidados neonatais de vários hospitais do país, com 

ênfase ao percurso vivido desde o momento da conceção ao momento do parto 

prematuro, o choque entre o bebé antecipado e o real e o apoio dado pelas equipas 

de saúde. Realçado o papel da EESIP em vários pontos do percurso (diagnóstico 

pré-natal, unidade materno-fetal, bloco de partos e neonatologia) e dada voz a 

algumas mães cujos filhos foram prematuros. Uma dessas mães fundou uma 

associação de apoio às famílias e outra foi o testemunho de uma mãe cuja gravidez 

gemelar foi interrompida às 27 semanas, com ambos os bebés (Marco com 1080gr e 

Francisca com 840gr) a necessitarem de internamento na UCIN durante os primeiros 

meses de vida. Por ser um testemunho narrado na primeira pessoa foi uma das 

palestras que maior interesse me suscitou. Estas histórias de vida são sempre 

carregadas de emoção e nem sempre com final feliz; são narrativas genuínas, sem 

polimento, reveladoras de um processo muitas vezes moroso e com frequência 

doloroso. A história de Marco e Francisca não foi exceção.   

 O testemunho abordou tópicos focados ao longo dos dois dias, mas aplicados 

a uma experiência concreta, vivida e narrada por uma mãe. De um modo 

despretensioso, mas muito humano, contou como foi o internamento na UCIN com 

as suas condicionantes em termos de toque, o ter ambos os bebés em incubadoras 

transparentes, perto, e ao mesmo tempo longe, a crença quase inabalável nascida 

das conversas tidas com os profissionais de saúde, que Francisca (a RN com menos 

peso, mais intercorrências de saúde e aparentemente mais frágil, a bebé “má”) iria 

morrer, mas que Marco (o bebé “bom”) tinha elevadas chances de sobreviver. 

Abordou também o lado humano da unidade, a preocupação dos profissionais em 

manter os pais informados, envolvendo-os em pequenas atividades que marcaram 

pela diferença e pelo carinho, como as impressões plantares de Francisca [em 

gesso] que foram depois oferecidas ao pai no dia 19 de Março (dia do pai em 

Portugal).  

Algumas vezes torna-se difícil não cuidar em função do aparato tecnológico 

que rodeia o bebé – números e valores que correspondem à respiração, frequência 
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cardíaca, pressão arterial e outros, ganham prevalência em relação ao próprio RN. 

Os pais dos gémeos acreditavam, assim como os profissionais de saúde que deles 

cuidavam, que Marco iria sobreviver e Francisca falecer, e no final, contra previsões 

funestas baseadas em números e estatísticas, os destinos de ambos alteraram-se.  

O seu testemunho finalizou de um modo pungente narrando como os enfermeiros 

puseram Marco no seu colo pela primeira vez (algumas semanas após o 

nascimento), em como sentiu o seu pequeno bebé em contacto com a sua pele, em 

como esse momento perdurou para sempre na sua memória. Porque a primeira vez 

que aquela mãe pegou em Marco ao colo foi também a última: Marco, o bebé “bom” 

que estava destinado a sobreviver faleceu nesse mesmo dia. Francisca, a bebé “má’ 

que sofrera uma enterocolite necrotizante e uma hemorragia ventricular e que todos 

julgavam que iria morrer, sobreviveu e tem atualmente quatro anos, sem evidência 

de qualquer sequela. Esta história remete mais uma vez para a incerteza que rodeia 

as famílias cujos filhos dependem do ambiente quasi-esterilizado da UCIN e de 

como os pais estão vulneráveis e dependentes da equipa que cuida dos bebés para 

apoio nesse percurso doloroso.  

A estratégia mobilizada pelos enfermeiros de imortalizar as impressões 

plantares de Francisca em gesso é uma das muitas que podem ser utilizadas em 

contexto neonatal. Construir um diário do bebé é outra forma de concretizar uma 

experiência inevitavelmente traumática e que toca todos os envolvidos de maneira 

individual. Este diário pode ser transformado num registo das pequenas [grandes] 

conquistas do bebé, além de ser mediador da relação terapêutica, promotor de 

esperança e ajudar na vivência do luto. Globalmente as estratégias mobilizadas 

pelos enfermeiros promovem a adaptação da família à doença crónica, deficiência 

ou incapacidade (E2.5), e acontecendo no contexto específico da neonatologia, 

promovem a vinculação no caso do RN doente ou com necessidades especiais 

(E3.2). 

 

 O impacto do ambiente das UCINs no desenvolvimento do RN foi também 

focado, com base em Coughlin (2014) e seguindo os princípios de Altimier e Philips 

(2016). Já Florence Nightingale salientara a importância do ambiente para a 

recuperação da pessoa doente, aspeto secundado por Coughlin (2014) no trabalho 

que desenvolveu sobre o trauma nas unidades de cuidados intensivos neonatais. 

Para esta autora o ambiente é um dos fatores potencialmente indutores de trauma, 

no impacto que pode causar no desenvolvimento neurológico do RN, e inclui 
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elementos como o espaço físico (roupa da cama, a limpeza e arrumação, luz, ruido, 

ventilação, privacidade e estética do local), o ambiente humano (carinho, presença, 

comunicação, colaboração, respeito e confiança), e o próprio sistema organizacional 

(boas práticas, responsabilidade profissional e recursos humanos e materiais). No 

decorrer das apresentações foi feita articulação com a prática e dadas sugestões 

possíveis e plausíveis de serem implementadas para reduzir esse mesmo impacto, 

como redução do ruído e da luz, mínima manipulação do RN, promover a 

privacidade dos pais no desenvolvimento da parentalidade (como no método 

canguru) e uma prestação de cuidados de qualidade e em segurança, elementos ao 

alcance de todas as unidades e que vão ao encontro do defendido por Coughlin 

(2014), e também por Altimier e Philips (2016) no seu trabalho seminal,  Neonatal 
Integrative Developmental Care Model.  
 Num ambiente em que imperam as experiências potencialmente nocivas e 

com repercussões várias a nível do desenvolvimento neonatal, a transmissão de 

más noticias é um tema incontornável numa UCIN e, como tal, foi focado neste 

encontro. Recomendaram-se algumas estratégias consideradas eficazes na 

otimização da comunicação no que à transmissão de más notícias diz respeito. 

Barclay, Blackhall & Tulsky (2007) constatam no seu artigo sobre este tópico, que os 

médicos intensivistas, cirurgiões e oncologistas são os mais frequentemente 

incumbidos de transmitir más noticias, com as enfermeiras a serem identificadas 

como uma fonte de suporte emocional e de informação para os doentes, e vitais elos 

de ligação entre estes e a equipa médica. Sendo uma situação sempre complexa 

pelas condições envolventes, é consensual que a abordagem não seja idêntica para 

todos, existindo diferentes protocolos que poderão ser mobilizados na transmissão 

de más notícias. A palestra incidiu no protocolo SPIKES que consiste em várias 

etapas:   

S - Setting up the interview: inclui a preparação e a escolha do local 

adequado, a escolha do profissional que vai transmitir a informação e quanta 

informação irá ser transmitida (e quanta é desejada). De importância primordial é a 

linguagem não verbal (sentar-se, manter contacto visual, demonstrar que o foco da 

atenção é a família (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007). 

P - Assessing the patient’s Perception: perceber o que é que o doente já 

sabe, 

I - Obtaining the patient’s Invitation: obter a atenção do doente, perceber o 

que os pais querem saber e o que já sabem, 
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K - Giving Knowledge and information to the patient (dar a informação) 

E - Addressing the patient’s emotions with Empathic responses: responder às 

emoções e às perguntas, focar nos aspetos psicológicos optando por questões 

abertas em detrimento de questões fechadas ou ênfase apenas nos aspetos físicos 

da doença (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007), 

S - Strategy and summary: sumariar e clarificar áreas de difícil compreensão, 

propor plano de acompanhamento. 

Acima de tudo a comunicação deve ser centrada na pessoa, que em 

pediatria, é indissociável de um cuidado centrado na família. Nas situações em que 

a pessoa doente é um RN sem capacidade para decidir, cabe à família tomar as 

decisões no seu melhor interesse. Considerando o exposto, a transmissão de más 

noticias obriga à mobilização de estratégias que se exigem centradas na família, 

nunca menosprezando a singularidade de cada uma e a dinâmica familiar da qual o 

bebé iria/irá fazer parte. 

Comunicação é um conceito que se destaca ao longo do regulamento das 

competências especificas de ESIP, essencial para/nas intervenções de enfermagem. 

Este tema em particular – transmissão de más noticias – proporcionou a 

consolidação de competências do regulamento das competências especificas do 

EESIP com destaque para a relação com os pais do RN doente ou com 

necessidades especiais (E3.2), para a comunicação com a criança e família (E3.3.) 

mobilizando técnicas de comunicação em constante adequação ao estádio de 

desenvolvimento da criança e no respeito pelas crenças e cultura de cada díade-

criança/família. A comunicação expressiva de emoções (E3.4.1) é intrínseca a 

qualquer transmissão de más noticias, tal como o é na prestação de cuidados em 

situações de instabilidade clinica e de morte (E2.1), nas respostas de enfermagem 

às doenças raras (E2.3) e na promoção da adaptação à doença crónica (E2.5).  

 

Os RN prematuros apresentam hipersensibilidade neuronal que 

potencialmente transformam qualquer toque num estímulo nociceptivo (Coughlin, 

2014). Como tal, qualquer toque ou carícia pode causar dor e incomensurável 

sofrimento e uma das palestras focou esse tema, transformando em números o que 

sabia de modo subjetivo. Examinou-se a história do João que nasceu prematuro, 

necessitando de cerca de 118 dias de internamento nos cuidados intensivos. 

Durante esse período foi submetido a 1152 procedimentos dolorosos, 1956 horas de 

luz extrema, 2296 horas de ruído excessivo e 2346 horas de separação materna, o 
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que comprova quão numerosas podem ser as agressões a estes bebés nascidos 

antes do seu tempo. Estudos nesta área têm demonstrado que estas experiências, 

no início da vida, podem ter repercussões no futuro, especialmente a nível cognitivo 

e mental (Coughlin, 2014), sendo imperativo que se desenvolvam estratégias para 

as minimizar. A otimização das respostas na gestão da dor e bem-estar é uma das 

competências do EESIP (regulamento n.º 422/2018, de 12 de julho), sendo que esta 

palestra ilustrou a mesma de uma forma muito objetiva.  
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PROPOSTA DE PLANO DE CAPACITAÇÃO PARENTAL NA 
ADMINISTRAÇÃO DE TERAPÊUTICA 

 

TEMA: Competência parental na administração de terapêutica  
 
FUNDAMENTAÇÃO:  

Na procura contínua de maximização do bem-estar da criança/jovem, a 

implementação de intervenções que facilitem a aquisição de competências parentais 

para a gestão dos processos de saúde/doença, e concorram para a aprendizagem 

de habilidades, está inerente ao papel do EESIP (RPQCEEECJ, 2015).  

A gestão do regime medicamentoso - nomes, doses, vias de administração e 

cuidados gerais de administração de terapêutica -, é componente essencial num 

plano de cuidados individualizado à criança com condição crónica com necessidade 

de cuidados complexos (Adams, Cohen, Mahant, Friedman, MacCulloch & Nicholas, 

2013). Capacitar a família neste âmbito reflete um cuidado centrado na família, 

aumentando a sua confiança e contribuindo para o seu empowerment. Concorre 

também para a qualidade dos cuidados, traduzindo-se em segurança, eficiência e 

eficácia na organização dos cuidados de enfermagem (Adams et al., 2013, 

RPQCEEECJ, 2015), revelando uma humanização que se enseja ser pedra basilar 

dos cuidados de enfermagem. 

Na prevenção de complicações para a saúde da criança/jovem constitui-se 

como elemento significativo a responsabilidade do EESIP não só pelas decisões 

inerentes à sua prática, mas também nos atos que delega (RPQCEEECJ, 2015). 

Sobre a delegação de tarefas, o Regulamento do Exercício Profissional do 

Enfermeiro (REPE) específica no seu artigo 10.º que "(...) os enfermeiros s— podem 

delegar tarefas em pessoal deles funcionalmente dependente quando este tenha a 

prepara•‹o necess‡ria para as executar (...)", (Lei n.º 161/96, (1996), p.2961), o que 

em contexto hospitalar se estende à família da criança. Como tal, a capacitação 

parental exige implementação de intervenções facilitadoras da aquisição de 

competências, no cumprimento deontológico da prática de enfermagem no que se 

refere à delegação de tarefas que, nesta situação, se traduz na apropriação da 

gestão de regime terapêutico pelos pais da criança com doença crónica após 

preparação prévia. 

 
  



 

2 

OBJETIVO: capacitar a família da criança/jovem com condição crónica no que se 

refere à gestão de regime terapêutico após a alta 
 
GRUPO DESTINATÁRIO: Pais/família da criança/jovem com condição crónica que 

necessitem de administração de terapêutica após a alta hospitalar 

 
APLICABILIDADE 

Esta ferramenta será utilizada junto dos pais da criança com doença crónica 

em contexto de internamento, numa fase de preparação para a alta, pelos 

enfermeiros responsáveis pela criança e família. Pressupõe ser uma intervenção 

desenvolvida ao longo do internamento, antecipando a alta da criança, em 

consonância com o proposto pela OE (2011): 
�³��(...) um planeamento adequado da alta Ž o culminar de um programa de melhor pr‡tica 

cl’nica e a garantia de que as dificuldades inerentes ao regresso a casa da crian•a e fam’lia 

ser‹o minimizadas, sendo maximizadas a seguran•a, autonomia e responsabilidade pelos 

cuidados e bem-�H�V�W�D�U���G�D���F�U�L�D�Q�o�D���´��(p.61). 

Casey (1993) advoga que quase todos os pais adquirem as competências 

necessárias para gerir regimes terapêuticos complexos, desde que seja 

proporcionado tempo a par de um plano educativo desenvolvido em parceria. Esse 

plano educativo deve assentar na transmissão de conhecimentos e procedimentos 

técnicos aos pais resultando em segurança na sua realização, no entanto deve ser 

mantido o respeito pelos desejos dos pais quanto à extensão do seu envolvimento. 

A individualização desse plano a cada família é de primordial importância, em 

resposta ao contexto familiar e social em que a criança/jovem se insere, aos 

recursos disponíveis e �³������������ �j�V�� �Q�H�F�H�V�V�L�G�D�G�H�V�� �G�H�� �V�X�S�R�U�W�H�� �V�R�F�L�D�O���� �H�F�R�Q�y�P�L�F�R�� �H��

emocional (...)�  ́(OE, 2011, p. 77) de cada família.  

Considerar a aquisição de competências parentais como finalizada é uma 

questão de julgamento profissional, e cabe a cada profissional adequar o plano a 

cada família no que diz respeito ao ritmo de cada uma para aprender, às possíveis 

dificuldades e limitações e às potenciais dúvidas e questões verbalizadas, no 

desenvolvimento de processos adaptativos às condições de saúde (RPQCEEECJ, 

2015). 

Esta proposta de capacitação parental pretende ser uma intervenção 

facilitadora da aquisição de competências parentais na administração de terapêutica, 

podendo posteriormente ser alterada e adaptada para outras competências.   
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AVALIAÇÃO 
 Este plano será colocado em prática após discussão com as professora e 

enfermeira orientadoras e com aval da enfermeira chefe do serviço de pediatria. 

Questões de linguagem apropriada às famílias poderão ser aferidas e modificadas 

no futuro, assim como conhecimentos considerados imprescindíveis para 

acrescentar/retirar/alterar. 

 
CONTRIBUTOS PARA A AQUISIÇÃO DE COMPETÊNCIAS 
 Esta atividade contribuiu para o desenvolvimento da competência E1 �²  

Assiste a criança/jovem com a família, na maximização da sua saúde, através da 

implementação e gestão em parceria de um plano de saúde promotor da 

capacitação parental para gestão do regime (E1.1). Este plano de saúde sustenta-se 

na negociação da participação da família em todo o processo, visando a 

independência e o bem-estar (E1.1.1), na comunicação com a criança/jovem e 

família utilizando técnicas apropriadas e culturalmente sensíveis (E1.1.2) e na 

utilização de estratégias para a assunção dos seus papéis em saúde (E1.1.3). Para 

a consecução desse plano, o ensino, instrução e treino da criança/jovem e família 

revelam-se fundamentais para o processo de aprendizagem de habilidades 

especializadas (E1.1.4), procurando oportunidades de trabalhar com a família no 

sentido da adoção de comportamentos potenciadores de saúde (E1.1.5), recorrendo 

à informação existente ou avaliação da estrutura e contexto familiar (E1.1.6) e 

facilitando a aquisição de conhecimentos relativos à saúde e segurança na 

criança/jovem e família (E1.2.8). 

 No que concerne à competência E2 �²  Cuida da criança/jovem e família nas 

situações de especial complexidade, esta atividade deu subsídios para a adaptação 

da criança/ jovem e família à doença crónica, doença oncológica, 

deficiência/incapacidade (E2.5), através do diagnóstico de necessidades especiais e 

incapacidades na criança/jovem (E2.5.1) e capacitação da família na adoção de 

estratégias de coping e de adaptação (E2.5.2) 

No que respeita às competências comuns do EE, esta atividade contribuiu 

para o seu desenvolvimento nos quatro domínios (ABCD), nomeadamente no 

desenvolvimento de uma prática profissional, de acordo com as normas legais, os 

princípios éticos e a deontologia profissional, respeitando a responsabilidade 

profissional (A); garantindo um ambiente terapêutico e seguro através da 

colaboração em programas de melhoria contínua (B); na otimização da resposta da 
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equipa na melhoria da qualidade dos cuidados (C); e pela pesquisa e reflexão, no 

desenvolvimento do meu autoconhecimento, baseando a prática na evidência (D). 

 
 

 

 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



PLANO DE CAPACITAÇÃO PARENTAL NA GESTÂO DO REGIME 
MEDICAMENTOSO �± ADMINISTRAÇÃO DE TERAPÊUTICA 

 
O planeamento da alta pode revelar-se um processo complexo e moroso, 

pelo que se preconiza que se inicie no momento da admissão e se prolongue no 

internamento (Ordem dos Enfermeiros, 2011). No cumprimento da filosofia dos 

Cuidados Centrados na Família o envolvimento da família deve ser encorajado, 

considerando-a parceira de cuidados num processo que exige uma comunicação 

efetiva entre os membros de equipa multidisciplinar de saúde, a criança (de acordo 

com o seu estádio de desenvolvimento), e respetiva família (OE, 2011). A satisfação 

da criança/jovem é primordial na procura da excelência do exercício profissional, e 

para isso concorre a parceria de cuidados estabelecida com os pais (RPQCEEECJ, 

2015). 

Preparar a alta de acordo com as necessidades da criança e recursos 

disponíveis facilita a adaptação às condições de saúde e reflete uma boa prática de 

enfermagem (RPQCEEECJ, 2015; OE, 2011). Esta preparação deve assegurar não 

só a continuidade de cuidados no domicilio, mas também a sua qualidade, 

promovendo a segurança e bem-estar tanto da criança como da família. 

A componente educativa na preparação para a alta contribui para a promoção 

da normalização da família da criança com condição crónica (Toly, Musil e Carl, 

2012), com os enfermeiros a desempenhar um papel primordial. Supervisar as 

atividades que concretizam as intervenções de enfermagem, é da responsabilidade 

do enfermeiro (RPQCEEECJ, 2015) e para isso concorre este documento que 

pretende certificar competências dos pais na transição para a alta. 

A capacitação parental para a administração de terapêutica a ser efetuada em 

vários momentos facilita a integração do regime pelos pais, permite a expressão de 

emoções e o esclarecimento de dúvidas, e possibilita aos enfermeiros validar os 

seus conhecimentos e capacidades, individualizando o ensino a cada família. Cabe 

ao julgamento profissional de cada enfermeiro, aliado ao seu pensamento crítico, 

reconhecer a família como competente, adequando o plano aos conhecimentos 

previamente existentes, no respeito que cada família merece e sempre culturalmente 

sensível.  

 

 

 



 

COMPETÊNCIA PARENTAL:  
ADMINISTRAÇÃO DE TERAPÊUTICA 

 
 

NOME DA CRIANÇA: _______________________________________ 
 

NOME DO PAI: ____________________________________________ 
NOME DA MÃE: ___________________________________________ 

 

     
Alergias: ___________________________________________________________ 
 

Este plano contempla quatro momentos privilegiados de ensino, instrução e 

treino da família, devendo ser aplicado em momentos distintos de modo a 

proporcionar tempo para a família integrar os conhecimentos e os procedimentos de 

cada momento terapêutico. Este plano possibilita que toda a equipa tome 

conhecimento em que etapa do processo cada família está, facilitando possíveis 

alterações dos cursos de ação. 

Medicamento Via de administração 

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  

 
I �± Ensino inicial 
 
P �± Componente prática 
 
C - Competente 
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JORNADAS DE DIVULGA‚ÌO DA FIBROSE QUêSTICA 

!

TEMA – Semana Europeia da Fibrose qu’stica: Jornada de divulga•‹o  

 

FUNDAMENTA‚ÌO  

Integrada na semana europeia da fibrose qu’stica (FQ), e organizada pela 

Associa•‹o Nacional da Fibrose Qu’ stica, esta jornada de divulga•‹o tinha como 

destinat‡rios pacientes, familiares, amigos, profissionais de saœde ou qualquer 

pessoa interessada em saber mais sobre a doen•a e o dia -a-dia de quem com ela 

convive.  

Esta atividade contribuiu para a aquisi•‹o de conhecimentos em doen•as 

raras e respostas de enfermagem apropriadas, assentes em evid•ncia cient’fica 

(compet•ncia espec’fica do Enfermeiro EESIP, E2.3 do Regulamento n.¼ 422/2018, 

de 12 de julho), e concomitantemente para o desenvolvimento das compet•ncias do 

dom’nio das aprendizagens profissionais (dom’nio D do Regulamento das 

compet•ncias comuns do EE,  n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro). 

 
PLANEAMENTO  

Tive conhecimento desta jornada atravŽs de uma das enfermeiras da unidade 

que foi tambŽm preletora. Dada a sua experi•ncia e conhecimento vasto da doen•a, 

era considerada perita da ‡rea, com o seu interesse major a recair na articula•‹o 

entre a institui•‹o hospitalar onde trabalha e as e scolas que visita na sua qualidade 

de profissional de saœde (e a quem acompanhei durante o est‡gio).  

Esta jornada decorreu na parte da manh‹ do dia 23 de novem bro de 2019, e 

contribuiu para consolidar os ensinamentos aprendidos em contexto de est‡gio. 

 

REFLEXÌO  E CONTRIBUTOS PARA A AQUISI‚ÌO DE COMPETæNCIAS  

 O que é a Fibrose Quística? 
! A Fibrose Qu’stica (FQ) Ž uma doen•a rara, heredit‡ria, com a transmiss‹o 

genŽtica a desempenhar um papel importante. !Pelo papel que a genŽtica tem na 

transmiss‹o desta doen•a, a culpa Ž uma emo•‹o muitas vezes sentida pelos pais 

(McElfresh & Merck, 2015) podendo influenciar a sua adapta•‹o ˆ doen•a. O EESIP 

necessita estar consciente deste facto e em como a sua interven•‹o p ode contribuir 

para a mitiga•‹o desta viv•ncia; o apoio, a partilha de informa•‹o e o tempo s‹o 

essenciais (McElfresh & Merck, 2015), assim como a promo•‹o da esperan•a, 
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estratŽgias que promovem a adapta•‹o da crian•a e fam’lia ˆ doen•a (compet•ncia 

E2.5). Facilitar a comunica•‹o expressiva de emo•›es Ž uma prerrogativa destes 

pais. 

O diagn—stico de FQ acontece habitualmente nos primeiros anos de vida, por 

vezes ˆ nascen•a, e desde 2013 que faz parte no painel de doen•as do Programa 

Nacional de Rastreio Precoce (o denominado “teste do pezinho”. A identificação 

precoce da doen•a e a r‡pida inclus‹o das terapias necess‡rias na vida da crian•a, 

aparenta ter um efeito positivo tanto na sua qualidade de vida como na da fam’lia.  

ƒ uma doen•a que afeta  principalmente os pulm›es, intestino, f’gado, pele e 

p‰ncreas, mas deixa inc—lume o desenvolvimento psicol—gico e cognitivo. ƒ 

incur‡vel, com o enfoque das interven•›es a ser no controlo sintom‡tico e na 

maximiza•‹o do potencial de saœde. As crian•as afetadas incorporam no seu dia a 

dia uma pan—plia de terapias que as acompanham para o resto da vida: 

cinesioterapia respirat—ria pelo menos duas vezes por dia, terap•utica inalat—ria, 

tosse, exerc’cio f’sico e desporto, ingest‹o di‡ria de antibi—ticos profil‡ticos, enzimas 

digestivas a todas as refei•›es e alimenta•‹o hipercal—rica e com sal suplementar (o 

que vai contra o recomendado para uma alimenta•‹o saud‡vel  podendo ser um 

desafio para as escolas) 

 

O papel das escolas 
A inser•‹o escol ar das crian•as com condi•‹o cr—nica est‡ a aumentar 

(McElfresh & Merck, 2015), circunst‰ncia que se aplica ˆs crian•as com FQ. Esta 

palestra abordou a integra•‹o destas crian•as na comunidade escolar, focando a 

aten•‹o nas orienta•›es a fornecer ˆs instit ui•›es escolares frequentadas por 

crian•as com FQ  e ˆ rela•‹o que se recomenda construir entre estas e outros 

servi•os/especialistas.  

 

A inclus‹o das crian•as  com FQ na comunidade escolar, e 

consequentemente na sociedade, depende da transmiss‹o de informa•‹o que 

aumenta o conhecimento n‹o s— da doen•a em si, mas das necessidades de cada 

crian•a para que a reinser•‹o social seja um objetivo ating’vel (compet•ncia E1.1) . 

Facilitar a aquisi•‹o de conhecimentos relativos ˆ saœde (e doen•a) intervŽm 

favoravelmente nas situa•›es que podem afetar negativamente a qualidade de vida 

da crian•a (compet•ncia E1.2), competindo ao EE atuar como dinamizador e gestor 

da incorpora•‹o d o novo conhecimento nas pr‡ticas cuidativas (compet•ncia D2.2). 
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N‹o participei nas jornadas com palestrante, mas algumas enfermeiras sim, 

atestando assim o papel importante da disciplina de enfermagem para o 

desenvolvimento das aprendizagens profissionais, e para os ganhos em saœde dos 

cidad‹os visto que parte da audi•ncia era constitu’da por pais e professores.  

Os pais devem ser parceiros ativos no plano educativo dos seus filhos 

(Hosley, Harrison & Steward, 2018) e com frequ•ncia s‹o eles que funcionam c omo 

vetores da informa•‹o. A equipa pedag—gica precisa de estar informada e 

informa•‹o acerca da doen•a deve ser partilhada, assim como informar das rotinas 

di‡rias diferentes dos colegas. As crian•as com FQ t•m oportunidades mais 

limitadas de socializa•‹o  pelo absentismo escolar causado pelos tratamentos e 

consultas e por serem “diferentes”: o exercício físico é essencial, mas podem 

manifestar fadiga mais depressa que as outras crian•as, necessitam de uma 

alimenta•‹o diferente que vai contra o estabelecido pelas entidades de saœde, 

precisam de medica•‹o di‡ria e de tossir com frequ•ncia (que n‹o Ž um sinal de 

infe•‹o, mas antes uma necessidade da doen•a)  e antes das aulas come•arem j‡ 

t•m horas de gin‡stica respirat—ria. 

A articula•‹o com outras especialida des e servi•os foi mencionada: 

enfermeiro de saœde escolar, o apoio de nutricionista, de psic—logo e/ou de 

assistente social; o contacto regular com a equipa hospitalar foi incentivado para que 

haja oportunidade de esclarecer dœvidas, clarificar cuidados e minimizar a 

desinforma•‹o atravŽs do aumento da literacia em FQ pela equipa pedag—gica. 

Estas interven•›es inscrevem -se na implementa•‹o de um plano de saœde promotor 

da reinser•‹o escolar (e, consequentemente, social) da crian•a , em parceria com os 

pais, a equipa escolar, a pr—pria crian•a e os colegas que com ela privam 

diariamente (compet•ncia E1.1).   

O direito da crian•a ˆ educa•‹o est‡ consagrado na Conven•‹o Sobre os 

Direitos das Crian•as  (UNICEF, 2004), artigo 28.¼, onde se definem as condi•›es 

dos sistemas de ensino de modo a ser garantida a igualdade de oportunidades “(...) 

em função das capacidades de cada um (...)” (p. 20) e “(...) na medida das suas 

potencialidades” (p.21, artigo 29.¼). Deste modo est‹o acautelados os direitos da 

crian•a com condi•‹o cr—nica em contexto escolar (com FQ ou qualquer outra 

patologia, incapacidade ou defici•ncia), independentemente das suas limita•›es , 

alicer•ado s no potencial de cada crian•a de crescer e se desenvolver. A prote•‹o 

dos direitos humanos subscreve pr‡ticas de cuidados inerentes a uma 

responsabilidade profissional, Žtica e legal (dom’nio A das compet•ncias comuns de 
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EE), na salvaguarda das necessidades b‡sicas das crian•as com FQ que s‹o 

transversais ˆs das crian•as consideradas saud‡veis. No cumprimento da prote•‹o 

destes direitos estamos a prolongar os mesmos para as crian•as com FQ.  

 

Complicações clínicas 
Esta palestra incidiu na fisiopatologia da FQ, nas manifesta•›es cl’nicas e 

poss’veis complica•›es que vieram colmatar as lacunas do meu conhecimento no 

que ˆ doen•a [rara] se refere – compet•ncia do dom’nio D das compet•ncias 

comuns do EE e E2.3 das compet•ncias espec’ficas de EESIP.  

 

Viajar com Fibrose Quística  
A participa•‹o final de duas m‹es que relataram a sua experi•ncia em fŽrias 

veio consolidar a minha perce•‹o – adquirida em contexto de est‡gio, mas tambŽm 

pela minha prŽvia experi•ncia profissional e  literatura consultada sobre as 

dificuldades experienciadas pelos pais, e crian•as, com condi•‹o cr—nica – sobre o 

qu‹o disruptivo essa mesma condi•‹o pode ser para a vida familiar.  

Ir de fŽrias Ž uma preocupa•‹o de quas e todas as fam’lias, desde que haja 

capacidade financeira para tal. A suspens‹o tempor‡ria das rotinas associadas ao 

trabalho e escola surge como uma aben•oada interrup•‹o na vida di‡ria de cada 

um, proporcionando um desejado descanso e a oportunidade de recuperar energias. 

Mas para as fam’lias com crian•as com condi•‹o cr—nica o planeamento desse 

per’odo tem de ser aturadamente planeado, antecipando poss’veis cen‡rios e 

conjeturando solu•›es para situa•›es de emerg•ncia. Para alŽm das preocupa•›es 

habituais de quem se ausenta de casa – despesas extra, alojamento, refei•›es fora 

de casa – h‡ que considerar transporte, situa•‹o de saœde da crian•a, equipamento 

necess‡rio para a quantidade de dias de fŽrias, acessibilidade em termos 

arquiteturais e estruturais (Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018). Com frequ•ncia 

os destinos de fŽrias t•m de considerar a proximidade de um hospital pedi‡trico que 

sirva como apoio em caso de descompensa•‹o ( Kirk, Glendinning & Callery, 2005).  

No decurso do est‡gio na Unidade de Cuidados Domicili‡rios Pedi‡tricos 

conheci v‡rias fam’lias para quem ir de fŽrias n‹o era sequer considerado. Por 

motivos j‡ abordados – necessidade de equipamento volumoso e/ou de terapias 

di‡rias, por exemplo, ou quest›es de cari z econ—mico ou mesmo culturais – ir de 

fŽrias, na lista das prioridades, est‡ numa posi•‹o muito inferior. O testemunho das 

duas m‹es mostrou o qu‹o planeadas t•m de ser estas sa’das e o apoio inestim‡vel 
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n‹o s— dos profissionais de saœde que os encorajam enquanto fazem a articula•‹o 

com os sistemas de saœde dos destinos, como de organiza•›es que possibilitam 

algumas das viagens em termos monet‡rios. Acima de tudo foi evidente o quanto a 

coragem destas fam’lias conta para o sucesso destes eventos. Coragem para 

ultrapassar obst‡culos, capacidade de antecipar contratempos e como os resolver, e 

sagacidade para aprender com os erros, foram algumas das caracter’sticas que 

pude constatar nos testemunhos destas fam’lias.  

Promover o bem-estar f’sico, psicossocial e espiritual da crian•a e fam’lia, 

otimizando as respostas (compet•ncia E2.2) faz parte integrante das compet•ncias 

espec’ficas de EESIP. Ir de fŽrias infere que os pais estejam capacitados para gerir 

o regime atravŽs da assun•‹o dos seus papŽis de saœde (E1.1.3) e da aquisi•‹o das  

habilidades especializadas para a gest‹o dos processos espec’ficos de 

saœde/doen•a (E1.1.4), uma aprendizagem que advŽm da negocia•‹o dos planos de 

saœde com os pais da crian•a [com condi•‹o cr—nica]. Esta aprendizagem vai 

contribuir para o desenvolvimento do conhecimento, pensamento cr’tico e resolu•‹o 

de problemas (Schroeder, Byrne, Abola & Williams, 2018). 

!
!

As compet•ncias destacadas fazem parte do regulamento das compet•ncias 

espec’ficas de EESIP (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de Julho) e do regulamento 

das compet•ncias comuns de EE ( Regulamento n.¼ 140/2019, de 6 de fevereiro). 
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Folheto informativo para os pais 
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FOLHETO INFORMATIVO PARA OS PAIS  

 

TEMA:  

Chegou a hora de ir para casa... e agora? 

Orienta•›es para a monitoriza•‹o da respira•‹o do bebŽ  

 

FUNDAMENTA‚åO:  

 Esta atividade surgiu em resposta a uma necessidade do servi•o manifestada 

pela enfermeira orientadora da unidade de cuidados intensivos neonatais (ala de 

intermŽdios), quando se discutiram as necessidades formativas do servi•o no que 

concerne ˆ capacita•‹o parental na transi•‹o para a alta quando o bebŽ tem o 

diagn—stico de Broncodisplasia pulmonar, com necessidade de oxigŽnio suplementar 

e monitoriza•‹o no domic’lio.  

 Existe na unidade um folheto informativo sobre oxigenoterapia no domic’lio, 

mas n‹o sobre a monitoriza•‹o de satura•‹o de oxigŽnio, um equipamento 

habitualmente necess‡rio nos bebŽs com doen•a pulmonar e que necessitam de 

oxigŽnio suplementar. Este folheto vem assim complementar o j‡ existente, servindo 

como uma ferramenta de auxilio ˆ educa•‹o que os enfermeiros que preparam a 

alta distribuir‹o de acordo com o necess‡rio e otimizando, assim, os recursos j‡ 

dispon’veis. 

 Ao preparar a alta do bebŽ doente e fam’lia, o enfoque do EESIP deve ser na 

promo•‹o de pr‡ticas de normaliza•‹o  (Toly, Musil & Carl, 2012), deste modo 

facilitando a din‰mica familiar que cresceu em nœmero, responsabilidades e 

diferentes necessidades (individuais e familiares). A organiza•‹o de ferramentas 

organizacionais contribuem para a gest‹o do regime terap•utico e a exist•ncia de 

dossiers com informa•‹o pertinente Ž considerada œtil e facilitadora pelos pais, onde 

se podem incluir brochuras e folhetos como o proposto.  

Optou-se por um folheto informativo em tr•s partes para que seja mais f‡cil 

dobrar e juntar ˆ documenta•‹o do bebŽ . Parece ser um folheto de informa•‹o 

b‡sica, mas que se adequa pelos diferentes n’veis de literacia existentes entre a 

popula•‹o . Richardson, Price e Bolland (2019) recomendam que os recursos para 

ensino usem linguagem simples e f‡cil de entender, e que sejam simples de usar.  

Esta proposta de capacita•‹o parental  pretende ser uma interven•‹o 

facilitadora da aquisi•‹o de compet•ncias parentais no cuidado ao bebŽ dependente 
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de oxigenoterapia, com aten•‹o a detalhes possivelmente descurados por poderem 

ser considerados demasiado b‡sicos.  

 

OBJETIVO GERAL:  

Contribuir para a capacita•‹o da fam’lia na monitoriza•‹o da respira•‹o do bebŽ no 

domic’lio 

 

GRUPO DESTINATçRIO: Pais de bebŽs diagnosticados com Broncodisplasia 

pulmonar, dependentes de oxigŽnio e monitoriza•‹o no domic’ lio 

 

APLICABILIDADE  

 O folheto ser‡ distribu’do aos pais dos bebŽs que tenham alta para o 

domic’lio com necessidade de oxigŽnio suplementar, em complementaridade com o 

folheto j‡ existente. Sugere-se que tanto as explica•›es orais como as escritas, 

sejam fornecidas atempadamente, ou seja, antes da data prevista para o regresso a 

casa para que os pais tenham tempo de ler e apreender a informa•‹o num am biente 

tranquilo, sem a press‹o de uma alta iminente.  

 As “Conversas com os pais”, cujo rein’cio se prev• assim que a infe•‹o fique 

sob controlo, pode ser um momento de excel•ncia para o esclarecimento de dœvidas 

e para a partilha de experi•ncias entre pais na mesma situa•‹o, mas o ensino  

realizado de modo individual, quando existe possibilidade para tal, n‹o pode, nem 

deve ser descurado. Para valida•‹o dos ensinos e consequente compreens‹o dos 

pais, sugere-se o recurso aos profissionais das consultas e ˆs  institui•›es sociais 

que d‹o apoio aos pais ap—s a alta. No decurso do est‡gio tive oportunidade de 

conhecer e acompanhar uma dessas visitas liderada por uma enfermeira de CSP 

(ap•ndice VIII), que alŽm do apoio social e material oferecido aos pais clarificou 

dœvidas e encorajou compet•ncias previamente adquiridas. A sua presen•a foi 

instrumental para a capacita•‹o dos pais em cuidar de um filho dependente de 

oxigŽnio e para a promo•‹o da parentalidade  em contexto domicili‡rio.  
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AVALIA‚ÌO  

 O folheto elaborado ser‡ deixado com a enfermeira orientadora para que, 

conjuntamente com a enfermeira chefe da UCIN, possam estabelecer um plano de 

a•‹o sobre a melhor maneira de o distribuir (em que ponto do processo de 

prepara•‹o para a alta, quem ficar ia respons‡vel e como validar posteriormente a 

sua utilidade).  Visto que as sess›es de “conversas com os pais” estavam 

suspensas por tempo indeterminado, n‹o havia previs‹o de quando este meio de 

capacita•‹o ia ser colocado em pr‡tica.  

A minha sugest‹o f oi de, ap—s aprova•‹o da unidade/institui•‹o e rein’cio das 

sess›es de forma•‹o, o folheto ser distribu’do ˆs fam’lias conjuntamente com o 

folheto j‡ existente sobre administra•‹o de oxigŽnio e avaliar a sua pertin•ncia ap—s 

dois ou tr•s ensinos.  

 

CONTRIBUTOS PARA A AQUISI‚ÌO DE COMPETæNCIAS  

 O ensino, a instru•‹o e o treino  s‹o elementos constantes do RPQCE EECJ 

(2015) facilitadores da adapta•‹o ˆs condi•›es de saœde, da promo•‹o da saœde e 

da preven•‹o de complica•›es, vis‹o partilhada pelo regulam ento das compet•ncias 

espec’ficas de EESIP (Regulamento n.¼ 422/2018, de 12 de julho).  

 Um plano educativo estruturado Ž vital para a gest‹o em parceria [com os 

pais] da capacidade de gerir o regime (E1.1), facilitando a assun•‹o dos seus papŽis 

de saœde (E1.1.3), proporcionando o conhecimento e aprendizagem de habilidades 

especializadas (E1.1.4), recorrendo ˆ informa•‹o existente (E1.1.6) e ˆ  mobiliza•‹o 

de tŽcnicas comunicacionais culturalmente sens’veis (E1.1.2 e E3.3). Cuidar de um 

filho doente obriga ˆ aprendizagem de altera•›es fisiol—gicas que poder‹o 

influenciar negativamente a sua vida (E1.2), em se tornarem aptos a identificar 

situa•›es de instabilidade das fun•›es vitais (E2.1) e capazes de gerir o bem -estar 

da crian•a (E2.2), pelo que facilitar a aquisi•‹o de conhecimentos e habilidades 

relativos ˆ saœde e seguran•a da crian•a (E1.2.8) Ž crucial na prepara•‹o do 

regresso a casa e no desenvolvimento de estratŽgias fomentadoras da adapta•‹o ˆ 

doen•a cr—nica (E2.5).  

 Este folheto foi elaborado em contexto de cuidados intensivos neonatais, 

contribuindo para a aquisi•‹o da compet•ncia E3.2 pela promo•‹o da vincula•‹o 

com o bebŽ doente e procurando adaptar a informa•‹o aos v‡rios n’veis de literacia 

na popula•‹o.  



!
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No que respeita ˆs compet•ncias comuns  do EE, esta atividade contribuiu 

para o seu desenvolvimento nos quatro dom’nios (ABCD), nomeadamente no 

desenvolvimento de uma pr‡tica profissional de acordo com as normas legais, os 

princ’pios Žticos e a deontologia profissional, respeitando a responsabilidade 

profissional, pelo aumento das capacidades parentais para a resolu•‹o de 

problemas (A1) numa orienta•‹o antecipat—ria promotora da seguran•a da crian•a 

(A2.2). Para a garantia de um ambiente terap•utico e seguro (B) a promo•‹o de um 

ambiente gerador de seguran•a (B3.1) foi chave, assim como a orienta•‹o relativa 

ˆs tarefas a delegar (C1.2) contribuiu para a otimiza•‹o da resposta da equipa na 

melhoria da qualidade dos cuidados (C). Por œltimo, pesquisar e construir uma 

ferramenta (in)formativa foi decisivo para o desenvolvimento do meu 

autoconhecimento (D1) para alŽm de ser facilitador da aprendizagem (D2.1). 
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PLANO DA SESSÃO DE FORMAÇÃO EM CONTEXTO DE 
TRABALHO 

 

1. Nota introdutória  

No âmbito dos objetivos delineados para o terceiro contexto de estágio, 

nomeadamente conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na dinâmica 

organizacional do contexto de estágio e conhecer as intervenções de EESIP 

promotores da capacitação parental para a realização de procedimentos técnicos de 

forma autónoma à criança com condição crónica, procurei conhecer as 

necessidades sentidas pelos enfermeiros a quem acompanhei nas visitas 

domiciliárias.  

Durante as visitas constatei que cerca de 1/3 das crianças dependia de 

gastrostomia ou PEG para alimentação, com os cuidados à pele peri-estoma a 

dependerem dos pais cujo ensino tinha sido ministrado antes da alta da criança. 

Também foi evidente que a manutenção do botão da gastrostomia seguia as 

diretrizes da equipa médica que tinha inserido o dispositivo, com os enfermeiros a 

desempenharem um papel secundário nesse ensino. No cuidado à criança com 

gastrostomia, as intervenções de enfermagem devem ser realizadas em contexto de 

complementaridade profissional (OE, 2011), com o ensino dos cuidados à pele a 

serem do domínio da enfermagem e a manutenção dos dispositivos médicos da 

competência de vários grupos profissionais, inclusive dos fabricantes dos mesmos.  

No decurso das visitas foi evidente alguma preocupação por parte dos 

enfermeiros no que se referia às condições da pele peri-estoma, frequentemente 

com sinais de maceração e por vezes infeção. Estas complicações devem ser alvo 

de intervenções de enfermagem, especialmente na sua prevenção visando manter a 

pele limpa, íntegra e saudável. A prescrição de intervenções de enfermagem face a 

problemas potenciais deve espelhar rigor técnico e científico na mobilização de 

conhecimentos e habilidades, não só para a identificação de potencias 

complicações, mas também para a promoção das competências parentais 

(RPQCEEECJ, 2015) e a sessão de formação em contexto de trabalho contribui 

para a formação continua dos enfermeiros, promovendo a qualidade e o 

desenvolvimento profissional (RPQCEEECJ, 2015), e consequentemente a melhoria 

dos cuidados. Nesse sentido foi planeado um momento de formação que 

proporcionasse orientações para a execução de procedimentos no cuidado à criança 
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com gastrostomia com base na evidência científica mais recente e nas orientações 

de instituições hospitalares de referência mundial. 

 

2. Fundamentação 
A gastrostomia é um dispositivo artificial introduzido através de uma abertura 

na parede abdominal até ao estômago (estoma) e que proporciona suporte 

nutricional à criança (ou adulto) com alterações da nutrição por deficiente aporte por 

via oral, para ultrapassar uma possível obstrução ou evitar aspiração de alimentos 

devido a deglutição ineficaz (Heuschkel et al., 2015). 

O cuidado à criança com gastrostomia exige uma abordagem multifacetada por 

parte dos enfermeiros, com a educação – consistindo em “(...) ensinar, instruir, 
treinar, supervisionar e apoiar no desenvolvimento de habilidades para o cuidado da 
ostomia de alimentação (...)” (DGS, 2017, p. 2) – a ser um pilar fundamental na 

adaptação da criança e família a novos processos de vida (OE, 2011), e na 

promoção da autonomia da criança e família na gestão do regime terapêutico. A 

DGS (2017) recomenda que a educação da criança e família seja iniciada na fase 

pré-ostomia (habitualmente em contexto de internamento) e reforçada na fase pós-

operatória (onde se incluem os cuidados domiciliários, continuados e paliativos), e 

incluir não só o reconhecimento de complicações que podem afetar o estoma e a 

pele peri-estoma, mas também a instrução e o treino da utilização dos dispositivos 

médicos de modo a capacitar os pais [e a criança] para a gestão do regime 

terapêutico.  

É minha convicção que a prática de enfermagem deve ser baseada na 

evidência, numa relação simbiótica entre a teoria e a prática em que a pesquisa é 

geradora de conhecimento e este, por sua vez, “(...) constrói, suporta e determina o 

desempenho profissional.” (Silva, Braz, Ferreira, Fontes & Almeida, 2008, p. 37). 

Atendendo às competências especificas do EESIP, as intervenções no domínio da 

educação para a saúde refletem-se na competência E1 - Assiste a criança/jovem 

com a família, na maximização da sua saúde com ênfase na negociação, na 

independência e no bem-estar (E1.1.1), na comunicação (E1.1.2), nas estratégias 

motivadoras da criança e família para a assunção dos seus papéis de saúde 

(E1.1.3), na facultação de conhecimentos e aprendizagens (E1.1.4), na adoção de 

comportamentos potenciadores de saúde (E1.1.5), na informação (E1.1.6), na 

avaliação de conhecimentos e comportamentos relativos à saúde (E1.2.7) e na 

aquisição de conhecimentos relativos à saúde e segurança (E1.2.8). A competência 
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E2 – Cuida da criança/jovem e família nas situações de especial complexidade, 

enfatiza os conhecimentos sobre saúde e bem-estar (E2.1), as respostas de 

enfermagem apropriadas (E2.3.1) e a evidência científica (E2.3.2) [no âmbito das 

doenças raras]. A competência E3 – Presta cuidados específicos em resposta às 

necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da criança/jovem enfatiza as 

técnicas de comunicação (E3.3.1) e o respeito pelas crenças e cultura da 

criança/jovem [e família] (E3.3.2.).  

No que se concerne ás competências comuns de EESIP, encontro ressonância 

nos quatro domínios: responsabilidade profissional, ética e legal (A), melhoria da 

qualidade (B), gestão dos cuidados (C) e desenvolvimento das aprendizagens 

profissionais (D).  

 A proposta da sessão de formação emergiu dos encontros com várias 

crianças dependentes de ostomia de alimentação quando as enfermeiras revelaram 

inquietude face a alguns problemas identificados (nomeadamente sobre as 

condições da pele peri-estoma e a [não] manutenção do botão de gastrostomia, 

cuidados ainda dependentes das indicações médicas) e das dúvidas levantadas 

pelos pais sobre os mesmos tópicos. A enfermeira orientadora mostrou-se recetiva e 

encorajadora, considerando a sessão uma mais valia para a melhoria da qualidade 

dos cuidados. Acima de tudo pretende-se uma partilha de experiências e não 

apontar ou criticar más práticas, tendo sido algo enfatizado junto da equipa.  

  A sessão irá decorrer em janeiro de 2020, numa sexta-feira, aproveitando 

que é o dia utilizado pela equipa para reuniões de debriefing. Um folheto de 

divulgação da sessão foi enviado à enfermeira orientadora (que desempenha 

funções de coordenadora do departamento e dos cuidados domiciliários) que o 

afixou em local visível na unidade, além de transmitir a informação pessoalmente 

aos restantes elementos (Apêndice XI). Os alunos de enfermagem foram também 

convidados a assistir/participar.  
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3. Planeamento  

Título: Cuidados à criança com gastrostomia: Intervenções de enfermagem na fase 
pós-ostomia 

Destinatários: Equipa de Enfermagem do departamento de consultas externas  

Data: sexta-feira, 17 janeiro de 2020  

Local: Sala de reuniões do departamento acima mencionado 

Horário: 8:15 às 9:00 

Formadora: Elisabete Gaspar 

Finalidade: Disseminar evidência científica atual que sustenta as intervenções de 

enfermagem no cuidado da criança [e família] com gastrostomia em contexto de 

cuidados domiciliários  

Objetivos:  

1. Explicitar as intervenções de enfermagem à criança com gastrostomia na fase 

pós-ostomia 

2. Promover a discussão sobre as atividades autónomas de enfermagem no 

cuidado à criança com gastrostomia, condições facilitadoras e inibidoras, 

estratégias para ultrapassar obstáculos; ganhos para a criança e família de 

práticas baseadas em evidência científica 

A tabela 1 indica a estrutura da sessão de formação, com a apresentação do poster 

de divulgação, diapositivos em powerpoint e documento de avaliação em apêndice 

[respetivamente apêndices XI, XII e XIII].  

!
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4. Avaliação  

A avaliação da sessão de formação será realizada através da entrega de 

documento no final da mesma. Este documento consiste na apreciação de 

determinados itens assinalados numa escala de 1 a 5, com espaço próprio para 

comentários e sugestões e será depois analisado. 

 

REFLEXÃO SOBRE A ACTIVIDADE E CONTRIBUTO PARA A AQUISIÇÄO DE 
COMPETÊNCIAS  
 

 Depender de uma gastrostomia para suporte nutricional tem implicações a 

vários níveis, não se circunscrevendo ao físico; engloba também necessidades a 

nível emocional e psicossocial que não foram abrangidas por esta formação. 

Também não se pretendeu analisar práticas, mas sim partilhar experiências numa 

troca entre profissionais empenhados num objetivo comum: melhoria da qualidade 

dos cuidados à criança com condição crónica dependente de gastrostomia para 

suporte nutricional.  

Os destinatários desta sessão foram onze no total, onde se incluíam dois 

alunos de enfermagem e nove enfermeiros do departamento, todos com experiência 

em visitas domiciliárias pediátricas, e por isso familiares com o dispositivo médico. 

Apenas uma enfermeira recentemente transferida para o departamento não fazia 

ainda cuidados domiciliários, mas tinha experiência em pediatria. A chefe e a 

coordenadora do departamento estavam também presentes. 

A sessão foi bem recebida pelos colegas, tendo havido um genuíno interesse 

em questionar e aprofundar as diferentes práticas de enfermagem. Houve uma 

espontânea partilha de experiências e a verbalização de algumas inquietações face 

a práticas em vigor, algumas das quais já previamente discutidas comigo durante as 

visitas. Parece haver um interesse geral em alterar práticas, mas também a 

consciencialização que existem obstáculos que são difíceis de ultrapassar. Para 

Curtis, Fry, Shaban e Considine (2016) a translação da evidência científica para as 

práticas depende da mudança comportamental (de outros profissionais e da própria 

cultura da organização) e dos fatores que a obviam ou facilitam. Para uma mudança 

exequível, eficaz e sustentável é fundamental que haja uma inequívoca 

compreensão desses mesmos fatores e de facto os enfermeiros que acompanhei, 

assim como os elementos mais seniores do departamento, tinham esses obstáculos 
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presentes no seu pensamento e discurso, tornando-os visíveis aquando da 

discussão na última parte da sessão.  

As intervenções de enfermagem à criança na fase pós-ostomia são 

intervenções autónomas, verificando-se ainda uma certa dependência dos médicos 

que consideram a sua palavra como última e decisiva no que se refere aos cuidados 

a ter com a gastrostomia, assim como da cultura organizacional que propicia essa 

mesma dependência. A posição da Ordem dos Enfermeiros face a este tópico é 

clara:  
“A nutrição entérica por sonda gástrica é uma intervenção de enfermagem, sendo que o 
enfermeiro detém conhecimentos que lhe permitem executar com qualidade e segurança os 
cuidados inerentes à técnica (...). O ensino/treino do mesmo é da responsabilidade dos 
enfermeiros (...)” (OE, 2019, p. 4). 

Os enfermeiros do departamento estão conscientes que não se podem 

desvincular da evidência científica, havendo necessidade de rever as suas práticas 

face à constante evolução da mesma. A disponibilização da literatura consultada 

poderá revelar-se um fator facilitador para a mudança e foi aceite pela enfermeira 

orientadora e chefe do departamento com satisfação.  

A utilização do método demonstrativo (usando um kit de gastrostomia) 

revelou-se pedagogicamente acertado tendo essa opinião sido unânime.  

Em suma, foi uma sessão de formação que trouxe contributos para todos os 

envolvidos. 
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APÊNDICE XIII 
Avaliação da Sessão de Formação em Contexto de Trabalho 

 
 
 
 
 



AVALIAÇÃO DA SESSÃO DE FORMAÇÃO  
EM CONTEXTO DE TRABALHO 

 
DATA: 17.01.2020 

FORMADORA: Elisabete Gaspar 

TEMA DA SESSÂO: Cuidados à criança com gastrostomia 
 
Este questionário está relacionado com as atividades desenvolvidas em contexto de estágio 

do 10.º Curso de Mestrado em Enfermagem na área de especialização de Saúde Infantil e 

Pediátrica, e visa conhecer a sua opinião sobre o modo como decorreu a sessão. O seu 

feedback é muito importante.  

 

Assinale a resposta que corresponde à sua apreciação da sessão 

5 – CONCORDO TOTALMENTE 4 – CONCORDO 3 – NEUTRAL 2 - DISCORDO  

1 – DISCORDO TOTALMENTE 

 

 5 4 3 2 1 
O tema foi relevante para mim      

O conteúdo estava organizado e foi fácil de acompanhar      

O conteúdo aplica-se à minha prática profissional      

O material disponível foi adequado      

Participação e interação foram encorajadas      

A duração da formação foi adequada      

A formadora dominava o assunto      

 

SUGESTÕES / CRÍTICAS 

 

 

 

 

Muito obrigada! 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ANEXO I 
Certificado de presença do IV Encontro de Enfermeiros de Neonatologia 
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ANEXO II 
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