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RESUMO

Compreender a pessoa alvo de cuidados e a familia, e até que ponto se
pretendem envolver e constituir-se elementos interventivos nas experiéncias decorrentes
da hospitalizagdo, pode ser um factor precursor para que os (as) enfermeiros (as) chefes
desenvolvam capacidades de gestdo e negociacdo ponderada contribuindo para a
adaptagdo harmoniosa as condicionantes da patologia, garantindo a qualidade dos
cuidados de enfermagem.

Nesse sentido, foi elaborado um estudo de caracter qualitativo recorrendo a
entrevistas semi-estruturadas a enfermeiras chefes de servicos de pediatria de cinco
Hospitais na area do Grande Porto maioritariamente vocacionados para o acolhimento e
tratamento de adultos mas que possuem enfermarias pediatricas. Os participantes foram
seleccionados pelo seu papel de chefes de Servico, pela experiéncia profissional e
rigueza de informagdes a partilhar.

Apos a transcrigéo textual das entrevistas identificou-se os temas recorrentes no
sentido de estabelecer categorias gerais de analise.

Concluiu-se ap6s o tratamento e observagdo dos dados, que a quase totalidade
das representagdes expostas, se agrupa na importancia de organizacao do servigco com o
intuito de se implementar a parceria de cuidados no ambito da qualidade e
consequentemente da satisfacdo dos doentes, familia e enfermeiros (as).

A parceria serve como factor avaliador da exceléncia do cuidar beneficiando a
integracdo da familia na equipa multidisciplinar e consequentemente a continuidade de
cuidados.

Embora a gestédo dos diferentes recursos néo seja efectuada sob a sua premissa,
o papel dos (as) responsaveis pelos varios internamentos é representar o elo de ligagédo
entre a equipa, os cuidadores informais e as comissdes administrativas, atribuindo-se a
responsabilidade de mudanca e criatividade, respeitando os espacgos de liberdade
consciente, com o intuito de beneficiar o evoluir qualificado da pratica e a maior

realizacao pessoal de todos os intervenientes do processo.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica; Parceria de Cuidados, Modelo de Anne

Casey; Qualidade de Cuidados; Gestdo de Enfermagem.



ABSTRACT

Understanding the person, subject of nursing care, and his/her family, and at point
they want to get involved and be an active part of the experiences taking place in
hospitalisation, can be a trigger to the head nurses develop management abilities and
wise negotiation contributing to the harmonious adaptation to the disease conditions,
assuring the quality of nursing care.

A research study was undertaken, with a qualitative design, conducting semi-
structured interviews with head nurses of paediatric units of five General Hospitals in
Oporto, directed to adult population but that have paediatrics wards. The participants were
selected by their role as head of units, professional experience and rich information to
share.

After the textual transcription of the interviews the recurrent themes were identified
in order to establish general categories for analysis. Data analysis revealed that the
majority of themes grouped together in the importance of the service organization in order
to implement the partnership of care within the framework of quality and hence the
satisfaction of patients, family and nurses.

The partnership serves as a factor in evaluating the excellence of care promoting
the integration of family in the multidisciplinary team and therefore the continuity of care.

Although the management of different resources is not carried out under the
premise, the role of leaders of the various units is to represent the link between the team,
informal care and administrative committees, taking on responsibility for change and
creativity, respecting the space of conscious freedom, in order to benefit the evolving

practice and most qualified personal achievement of all stakeholders in the process.

Keywords: Paediatric Nursing; Partnership Care; Anne Casey Model; Quality of

Care; Nursing Management.



RESUME

Comprendre la personne qui a besoin de soins et de la famille, et dans quelle
mesure ils veulent étre impliqués et se constituer éléments d'intervention dans les
expériences résultant de I'hospitalisation, peut étre un précurseur pour que les infirmiers
chefs développent des compétences de gestion et de négociation pondérée contribuant a
l'adaptation en douceur aux contraintes de la maladie, assurant la qualité des soins
d’infirmiers.

En conséquence, il a été congu une étude de caractére qualitatif recourant a des
entrevues semi-structurées avec infirmiers chefs de unités de soins pédiatriques de cing
hépitaux du Grand Porto majoritairement consacrés a I'hospitalité et traitement des
adultes, mais qui ont des unités pédiatriques. Les participants ont été sélectionnés pour
leur role de chefs de service, par I'expérience professionnelle et de la richesse des
informations a partager.

Aprés la transcription textuelle des entretiens il a été identifieé les thémes
récurrents dans le but d'établir des catégories générales d'analyse.

Il est conclu aprés le traitement et I'observation des données, que presque toutes
les représentations ci-dessus exposées, rassemble l'importance de l'organisation du
service afin de mettre en ceuvre le partenariat de soins dans le contexte de qualité et
conséquemment de la satisfaction des patients, de la famille et des infirmiers(éres).

Le partenariat sert de facteur d’évaluation de I'excellence du soin bénéficiant de
l'intégration de la famille en équipe pluridisciplinaire et conséquemment la continuité des
soins.

Bien que la gestion des différentes ressources ne soit pas réalisée dans le cadre
du principe, le rOle des responsables des diverses admissions internements est de
représenter le lien entre I'équipe, les aidants informels et des comités administratifs, de
prendre la responsabilité pour le changement et la créativité tout en respectant I'espace
de liberté conscient, afin de bénéficier le développement qualifié de la pratique et la plus

grande réussite de tous les intervenants dans le processus.

Mots-clés: Soins Infirmiers pédiatriques ; Partenariat de soins, Modéle de Casey

Anne; Qualité de soins; Gestion des Soins Infirmiers.



0-INTRODUGAO

A escolha de um tema de investigagdo preciso e claro ndo emerge de forma
espontanea ao investigador. Por vezes, a eleicdo deste advém da sua pratica e
experiéncia diarias e surge apdés um caos de ideias. Pormenores como a biografia
pessoal, o ambiente e cultura onde se insere e até determinadas pessoas tornam-se
objectos ou fenomenos atractivos precursores de estudos cientificos de natureza
investigativa, porque intervieram de modo decisivo na vida do pesquisador.

Importante é que este seja suficientemente interessante para manter a atencao de
quem o realiza e apresente um grau de dificuldade razoavel que |he permita ser
concluido no prazo estipulado (Bogdan & Biklen, 1994).

A execucgdo deste estudo encontra-se relacionada com a area da saude e tem
como linhas orientadoras as Implicagdes da Parceria de Cuidados para a Qualidade dos
Cuidados de Enfermagem nos Servigos de Pediatria.

Como enfermeira da pratica clinica a exercer fungdes num hospital pediatrico na
area metropolitana do Porto, em que a parceria se encontra implementada, sendo os pais
uma presenga constante nas enfermarias, partihando os cuidados a crianga
hospitalizada, pretendo avaliar como esta é compreendida e se a sua aplicagdo permite
determinar a qualidade dos cuidados ou pode ser definida como um dos parametros para
a avaliacdo da mesma. Associado aos aspectos anteriormente descritos ambiciono
conhecer como é efectuada a gestdo dos recursos humanos e materiais, com vista a
implementacao da relacdo de pares profissionais de enfermagem-familia e & obtencéo da
exceléncia do cuidar e servicos prestados, e que modelos de partilha de cuidados séo
utilizados nos internamentos infantis de outros centros hospitalares.

A realidade das Unidades de Saude Portuguesas pode em muito ser melhorada,
pela correcta distribuicao dos enfermeiros (as) e aproveitamento dos seus diversos niveis
de conhecimento, através do papel mais interveniente dos (as) chefes e da comunidade
que aufere dos cuidados de saude, no processo de tomada de decisdo e utilizagéo
apropriada de todos os bens materiais disponiveis.

A problematica da parceria de cuidados em enfermagem & um assunto recente e
emergiu da compreensdo do ser humano como pessoa dotada de capacidades de
pensamento e decisdo em diferentes contextos, quer como sujeito individual quer como
pertencente a uma sociedade. Com frequéncia, somos conduzidos no pensamento de
que o exercicio da cidadania e a consequente problematizagdo da parceria teve a sua
origem no ambito da saude, pela evidente necessidade de cooperacdo entre os

profissionais e a pessoa que se confronta com a doenca, o sofrimento e a morte.
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Contudo, este conceito encontra-se inerente a diversas estruturas e organizagbes, como
instrumento eficaz na gestao de conflitos.

Se nos diferentes hospitais a parceria na prestagdo de cuidados tem vindo a ser
lentamente construida, é na Pediatria que alcanca o seu maximo de apoteose. E aqui que
a enfermagem assume o verdadeiro sentido do cuidar, na valorizagdo de pequenos
gestos e partilha diaria e continua entre a crianga, o (a) enfermeiro (a) e a familia.

Neste contexto a familia adopta particular importancia e, na sua auséncia, alguém
que seja significativo para a crianga, quer esta se encontre em regime de consulta ou
internamento. Deste modo, o (a) enfermeiro (a) mais do que o portador dos
conhecimentos cientificos encarna o papel de mediador entre a familia ou cuidador
informal e os restantes profissionais da equipa multidisciplinar.

A ampla informagé&o sobre o desenvolvimento fisico e mental infantil & insuficiente
para minimizar o impacto com resultados transitérios leves ou sequelas profundas, que
uma alteragcdo na dindmica familiar pode produzir. Conhecer a crianga em toda a sua
dimensé&o assume neste ambito um caracter fundamental.

A ansiedade patente neste género de episddios € por demais evidente nas
diferencgas culturais e depende de experiéncias prévias. O cuidador informal perde, aos
seus olhos e da prépria crianga, o papel de protector e, naturalmente, o controlo da
situagcdo, uma vez que ao aceitar as decisbes tomadas pela equipa de saude assume
uma posicao de passividade.

A familia € um sistema em aberto em que os elementos que a instituem se
encontram em continua interacgéo entre si e com o0 meio que as envolve. Este complexo
procedimento de dindmicas de relacdo determina a estrutura familiar e o seu modo de
funcionamento. O comportamento de um dos membros é passivel de afectar os restantes
e o da familia como unidade global, provocando mudancgas a nivel individual, parenteral,
conjugal e fraternal (Jorge, 2004).

Apesar da capacidade de auto organizagéo das familias, o papel do (a) enfermeiro
(a) chefe é fundamental no que diz respeito ao apoio e manutencao de conflitos. Perante
uma situagao de risco, independentemente do grau inerente a este, a resposta dos pais é
acompanhada de diferentes fases que védo desde a hiperproteccdo até a culpa,
negligéncia e desresponsabiliza¢ao relativamente aos filhos.

Existe uma enorme diversidade de modelos relativos a parceria de cuidados. No
entanto, a aplicagdo do modelo escolhido varia de acordo com a cultura social no que se
refere ao tipo de vinculagao pais-responsavel legal e filhos.

O intuito do paradigma de parceria € o acompanhamento da crianga ou individuo
portador de doencga por parte de um familiar ou pessoa significativa, de modo a que se

favoreca a relagdo familia-doente-Unidades de Saude (equipa multidisciplinar),
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salvaguardando o espago emocional de trocas afectivas durante o internamento, na
tentativa de manter o equilibrio fisico e emocional de todos os elementos pertencentes a
esta cadeia.

Trabalhar em equipa deve ser algo intrinseco a postura de todos os profissionais
de saude, os quais em consciéncia sabem que isoladamente se torna complexo alcancgar
as metas a que se propde, sejam pessoais ou as estipuladas pelo sujeito doente e
cuidadores informais. Todavia, actuar em conjunto tendo por base a parceria acompanha-
se de inumeras dificuldades, vivenciadas diferenciadamente e no quotidiano pelos (as)
enfermeiros (as), que dependem de uma gestao inovadora para as ultrapassar.

Mas o mais importante, e visto que o que se pretende € o bem-estar fisico e
psiquico do utente e respectiva familia ou cuidadores informais, é integra-los na equipa
multidisciplinar. Ter em atencado os seus desejos e tudo aquilo que pretendem alcancar,
fornecendo-lhes autonomia suficiente para se assim o entenderem, participarem em
todas as intervencgdes e decidirem o que € melhor para si.

Anne Casey, enfermeira neozelandeza, criou no Reino Unido no ano de 1988 um
modelo flexivel de parceria que foi reconhecido e adaptado a alguns dos Servigos e
Hospitais Pediatricos a nivel nacional. O surgimento deste resultou da certeza que os
outros modelos existentes ndo reconheciam e salientavam os conceitos necessérios a
filosofia de cuidar infantil. Preconiza que a crianga € o cliente principal e reconhece nos
pais os melhores prestadores de cuidados.

Se ao profissional de enfermagem o modelo de parceria permite desenvolver a
capacidade de escuta e comunicacdo, aos progenitores ou encarregados da a
possibilidade de autonomia principalmente quando se deparam com os obstaculos
caracteristicos de uma doencga crénica. Os pais ndo sdo visitantes nem enfermeiros (as)
mas antes parceiros na arte de cuidar (Moreira, 1996).

A associagdo da parceria no cuidar com o progresso tecnolédgico, erradamente
nos fez pensar obter de forma instantdnea o humanismo e a qualidade no sector da
saude. A tecnologia ao ser considerada como fim em si prépria, fez-nos perder de vista o
seu verdadeiro sentido ao servigo do ser humano.

A qualidade deve situar-se para além dos resultados estatisticos e derivar da
inovacao e melhoria de processos de administragdo e organizagdo hospitalar. Para a
alcancar é preciso mudar mentalidades, tratar a equipa, doentes e familia como
individuos e n&o simplesmente como numeros (Mezomo, 2001). A correcta gestdo dos
Servigos quer como estruturas independentes, quer como integrantes de Unidades de
Saude, relativamente a equipa multidisciplinar e aos recursos materiais € um factor

importante para optimizar a prestagcdo de cuidados e permitir a satisfacdo de todos
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aqueles que integram esta cadeia relacional, principalmente o doente e respectiva
familia.

Os desafios com que a Saude Portuguesa se depara, no que concerne com o
crescimento da procura e prestagdo dos cuidados e restricdes financeiras, exige aos
administradores e chefes de Servigos uma gestdo profissionalizada que leve a uma
organizagao adequada relativamente a distribuigdo e utilizagdo dos recursos humanos e
materiais e a um processo constante de avaliagao.

A Instituigdo de Saude deve estar atenta a cultura da sociedade onde se encontra
integrada de modo a dar resposta as necessidades dos utentes que a constituem e
identificando os grupos mais desprotegidos. O individuo doente deve ser observado
como pessoa € ndo como um problema. Todo o cidaddo tem deveres, mas um dos
direitos que Ihe assiste € usufruir de cuidados médicos e de enfermagem com qualidade.

E inquietante a resposta a situacdes geradoras de conflito e ansiedade, quer nas
equipas de saude assim como nos doentes e familia, pelo incorrecto uso e aplicagao do
modelo de parceria. De igual modo se torna preocupante a distribuicdo por turnos e
diferentes Servicos dos profissionais de enfermagem e a forma de seleccdo e
manuseamento de materiais imensas vezes nao adequados as necessidades da
pediatria, o que interfere na prestacao de cuidados e resultados obtidos no que concerne
a factores de qualidade. Logo, o papel do (a) enfermeiro (a) chefe é primordial.

Cabe a nés enfermeiros (as), pér ao dispor da sociedade em que estamos
integrados, as nossas potencialidades e vontade de fazer mais e melhor, usando a
investigacao que tem vindo a ser desenvolvida no dominio da saude e que reflecte as
preocupacdes de cada um de nos.

O estudo em questao ira decorrer em Hospitais pertencentes a cidade do Porto,
vocacionados para o acolhimento e tratamento de adultos mas que possuam
internamentos pediatricos.

A abordagem a realizar tera caracter qualitativo com recurso a entrevista como
instrumento de colheita de dados. Esta ultima sera aplicada aos (as) enfermeiros (as)
chefes da Pediatria, apdés consentimento formal dos Conselhos de Administracdo
Hospitalares e Comissdes de Etica e explicagdo detalhada sobre a pesquisa que se
pretende e respectivo consentimento voluntario de participagdo. Os resultados obtidos
serdo submetidos a uma analise de conteudo utilizando como apoio as perspectiva e
principios de autores como Laurence Bardin, Robert Bogdan e Sari Biklen.

Formalmente, o conteudo desta dissertacdo sera organizado em trés capitulos
distintos.

Num primeiro momento proceder-se-a ao enquadramento tedrico com base numa

alargada pesquisa bibliografica no intuito da construgdo da problematica.
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Posteriormente sera realizado o desenho do estudo, descrevendo-se a
metodologia e a sua adequacdo a pesquisa que se pretende, enfatizando o tipo de
instrumento de colheita de dados e a amostra a qual este ultimo sera aplicado. A terceira
parte englobara a enumeracdo e interpretacdo minuciosa dos resultados, empregando

dados de investigagbes com tematicas semelhantes.
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PARTE I-ENQUADRAMENTO TEORICO
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1-O EMERGIR DA PEDIATRIA A NiVEL NACIONAL

Na época de 40 (Século XX) a mortalidade infantil era elevada e atingia uma taxa
situada na ordem dos 104/1000 ' (Levy, 1999). Constituia uma das mais altas da Europa
e representava a saude da crianca em Portugal. Era particularmente incidente nas
classes com rendimentos inferiores e défices a nivel social e cultural. Verificava-se
sobretudo no periodo pdés neonatal e como consequéncia de disturbios alimentares e
causas infecciosas.

O facto dos servicos de saude ndo serem acessiveis a todos os individuos
conduzia a que este extracto da populacao, impossibilitado de recorrer a clinica privada,
acedesse aos hospitais publicos, os quais se encontravam pouco preparados para a
pediatria a nivel de conhecimentos e de recursos humanos e materiais.

As patologias caracteristicas deste periodo ndo eram muito variadas,
nomeadamente distrofias com raquitismo ou outras avitaminoses e desidratacdo
decorrentes do descrédito no aleitamento materno, sifilis congénita e a tuberculose nas
suas formas mais graves (granulia e meningite tuberculosa) (Levy, 1999). A paralisia
infantil e a difteria bem como o sarampo e a tosse convulsa também apareciam com
alguma frequéncia. Resultavam das miseraveis condigbes de vida fortemente
influenciadas por factores como a baixa escolaridade, o rendimento, o prestigio social de
ocupacao e o nivel de insergcdo em redes sociais. As desigualdades entre classes eram
acentuadas (Cabral et al, 2002).

O ensino da Pediatria como disciplina autébnoma teve inicio em 1911 apo6s a
reforma que originou a formagéo das trés unicas Faculdades de Medicina do Pais,
localizadas no Porto, em Coimbra e em Lisboa. No entanto, apenas em 1944, foi
declarada a Pediatria como especialidade pela Ordem dos Médicos e considerados, por
consenso, os primeiros pediatras em Portugal. Os Professores Dias de Almeida e
Almeida Garret do Porto, os Doutores Morais Sarmento, Elisio de Moura, Jodo Porto e
Bissaya e Barreto de Coimbra e o Dr. Jaime Salazar de Silva de Lisboa, foram
reconhecidos como os seus grandes impulsionadores (Borges, 2004).

Face a elevada percentagem de morte infantil, o esforco e preocupagédo dos
pediatras centrava-se em fornecer aos pequenos pacientes os cuidados de que

necessitavam, no sentido de a fazer diminuir (Levy, 1999).

*1-Valor determinado pelo INE nas estatisticas de saude de 1945
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Embora os primeiros hospitais pediatricos do pais remontem ao século XIX,
especificamente o Real Hospital de Criangas Maria Pia no Porto (1883), o D. Estefanea
de Lisboa (1917), e o Hospital Pediatrico de Coimbra (1977), as condi¢cdes de
atendimento e estruturais foram durante um longo periodo deficitarias e, por vezes,
rudimentares. Esta situagcdo decorria da ainda ténue consciencializagdo das
necessidades especificas infantis, do cuidar numa perspectiva de saude e tratamento ou
atenuamento da doenca e da prépria histéria da medicina da crianca e jovem, (Borges,
2004). O facto dos mentores da assisténcia pediatrica, pertencerem a diferentes
instituicdes de saude implicava que, por reforma ou 6bito de algum deles, se verificasse a
transicdo de papéis e consequentemente do local da pratica clinica.

As salas de consulta limitavam-se a pequenos cubiculos com bancadas onde se
sentavam os doentes para observagdo. Normalmente, os médicos portadores de maior
experiéncia, alguns professores da cadeira de pediatria nas faculdades, examinavam as
criangas, transmitindo pelo processo tutorial a arte pediatrica aos estudantes de medicina
que se encontravam nos hospitais em regime de voluntariado (Levy, 1999).

Naquela altura, os recursos terapéuticos eram escassos e as possibilidades de
internamento limitadas pelo diminuto nimero de camas disponiveis. As fracas condi¢bes
de higiene, as infecgbes cruzadas, a sobrelotacdo e a promiscuidade eram responsaveis
pela pouca eficacia dos cuidados de saude.

Com o evoluir dos conhecimentos e da pratica clinica, surgiram novas vacinas e
antibiéticos entre eles a penicilina descoberta em 1928 pelo cientista inglés Sir Alexander
Flemming (Dixo, 1996), as sulfamidas, e a estreptomicina, que associados a melhores
conhecimentos sobre a dietética infantil, contribuiram de forma decisiva para a melhoria
da saude no nosso pais (Levy, 1999).

Ainda que as taxas de morbilidade e mortalidade tenham descido, as assimetrias
a nivel regional eram muito visiveis, sendo que as criangas que residiam nas localidades
e periferias das faculdades e hospitais anteriormente descritos, auferiam de mais e
superior assisténcia.

Em 1943 surgiu o Instituto Maternal ? com o intuito de coordenar e garantir a
assisténcia médico-social a maternidade e 1?2 infancia. As Maternidades Centrais do
Porto, Coimbra e Lisboa assim como os dispensarios materno-infantis, irregularmente
dispersos a nivel nacional, ficaram dependentes deste. Paralelamente, pelo Ministério
das Corporagdes emergiram os servicos ambulatérios mais conhecidos por Caixas, e de

fungcéo predominantemente curativa (Levy, 1999).

*2-Decreto Lei n.° 3265-1 de 2 de Fevereiro de 1943
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Com a reestruturagéo do Ministério da Saude em 1971, nascem os Centros de
Saude sobre a algada da Direcgdo Geral e cujos principais objectivos se baseavam na
promogao da saude e prevencgdo da doenca.

Deste modo pretendia-se obter uma vigilancia mais regular a nivel infantil e até
dos adultos, através da realizacdo de exames periddicos e implementacdo de medidas
distintas de caracter preventivo nas quais se incluia o Plano Nacional de Vacinagao.

Em paralelo a estas mudancgas e aos avancgos cientificos e tecnologicos, ocorreu a

*3

publicacdo da Lei de Bases do Sistema Nacional de Saude (1979) °, a criagdo das

Administragées Regionais de Saude (1982) * e o Diploma das Carreiras Médicas °, que
tiveram alguma influéncia no conhecimento Pediatrico.

A sua principal repercussédo foi no surgimento da figura do clinico geral que
assumiu o papel de médico de familia e possuia a nivel dos cuidados primarios de saude
a responsabilidade da vigilancia da saude infantil.

Nas Unidades Hospitalares, os Servicos de Pediatria sofreram igualmente
alteracdes com a divisdo em sectores relativos as diferentes especialidades que se iam
diferenciando neste campo, o que permitiu desenvolver novas competéncias. Despontava
a ideia de que os servicos médicos prestados a crianga deveriam ser essencialmente
praticados em regime de ambulatério, sendo os internamentos utilizados unicamente
quando tal ndo fosse possivel.

No ano de 1997, a mortalidade infantil atingiu o patamar dos 6,8/1000, o que
conduziu a que o futuro fosse olhado com optimismo e confianga.

Os documentos acima mencionados em analogia com o Estatuto do Servigo
Nacional de Saude (1993) e o artigo “Reflexdo sobre a Saude” orientado pelo professor
Daniel Serrdo serviram como instrumentos reflexivos sobre os objectivos e etapas a
alcancar.

Os Pediatras encetaram uma jornada para transformar a pediatria numa
conceituada area da medicina, ocupando um lugar cimeiro e em permanente crescimento
e voltada n&o so6 para a crianga sa e doente e respectivos tratamentos mas, projectando-

se para a familia e o meio ambiente que |lhe é natural (Levy, 1999).

*3-Lei 56/79 DR. 1979
*4-Decreto-Lei n.° 234/82 de 29 de Setembro de 1982

*5- Decreto-lei n.° 310/82 DR. 1982
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Percebeu-se entdo que o complexo sistema formado por crianga-familia-pediatra-
ambiente sofria influéncias multidireccionais e simultineas, dependentes das
intervencgdes e ligagbes que cada um encetava e provocava no outro (Posternak, 2008).

Um dos principais meios de divulgagdo da medicina e saude infantil foi a Revista
Portuguesa de Pediatria e Puericultura, cujo primeiro numero foi editado em 1938, tendo
como mentor Carlos Salazar de Sousa. Excelente meio de comunicagdo entre os
pediatras, contribuiu para a formacdo dez anos mais tarde (1948) da Sociedade
Portuguesa de Pediatria. Actualmente &€ conhecida como “Acta Pediatrica Portuguesa-
Revista da Crianga e do Adolescente”.

Por sua vez, esta Sociedade sob a direc¢do de personalidades de relevo na area
de saude infantil em muito colaborou para o progresso da Pediatria, através de uma
actividade impar e decisiva, como as sessodes ordinarias que ocorriam periodicamente em
Lisboa e no Porto, e as Jornadas Internacionais de Pediatria realizadas de dois em dois
anos e que convidavam para Portugal notérios e conhecidos especialistas europeus.

Hoje em dia mantém estritas relagcbes com as suas congéneres brasileiras e
espanholas e igualmente com os paises de lingua oficial portuguesa como Angola, o que
tem permitido a organizacdo de um sem numero de reunibes e a troca constante de
informagdes e novas descobertas cientificas.

O ano de 1952 ficou assinalado pela realizagdo de um importante acontecimento,
0 1° Congresso Nacional de Proteccao a Infancia, que decorreu num periodo de trés dias
com cerca de 400 congressistas entre eles médicos, professores, sacerdotes, juristas e
trabalhadores sociais. Estes, auferiram da oportunidade de exprimir e partilhar interesses
e opinibes cujos resultados tiveram consequéncias para a resolucdo de certas
dificuldades e problemas inerentes a saude e doenga na infancia.

A divulgacdo no estrangeiro do que era executado a nivel pediatrico na sociedade
de medicina portuguesa, ocorreu no X Congresso Internacional de Pediatria (1962)
efectuado na Reitoria da Universidade de Lisboa, e considerado durante largos anos um
dos melhores realizado.

Apds 1979, sucederam-se variadas remodelacdes nos estatutos da Sociedade
com o intuito de criagdo de maior nimero de sectores de especialidade em resposta ao
crescimento de aptiddes e as necessidades da crianga, jovem e respectiva familia.

Outra area susceptivel a alteragdes foi a educacédo e o ensino da disciplina de
Pediatria. Inicialmente designada por Pediatria e Ortopedia e leccionada no 4° Ano
recebeu, posteriormente, o nome de Pediatria e Puericultura e passou a integrar o 5° Ano
lectivo. Transitou para o ano a seguir (6°), quando os preparatérios de medicina foram
extintos e assim se manteve até a reforma de 1978. Contudo, a ideia de que esta

disciplina ndo era detentora das mesmas caracteristicas intrinsecas a outras
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especialidades, mas antes um ambito particular da medicina interna inerente a uma
restrita faixa etaria emergiu da insisténcia dos responsaveis do ensino da mesma.
Similarmente as entdo denominadas clinicas passou a ser instruida em trés anos
consecutivos (4°, 5° e 6° Anos), desde 1982 até 1999.

Porém uma nova reforma deu origem a que no 6° Ano apenas fossem cedidos
dois meses ao seu professorado, indo de encontro ao estipulado pela Comissao
Interministerial de Reforma do Ensino Médico, vulgarmente conhecido por CIREM *°.

No que concerne ao ensino pés graduado, a especializagéo insere-se no Internato
da especialidade com a duracao de cinco anos e de acordo com o curriculo estabelecido
pelo Colégio da Especialidade de Pediatria da Ordem dos Médicos em concordancia com
o Ministério da Satide e publicado em Diario da Republica . A sua avaliacéo é efectuada
por um juri misto nomeado pelo Ministério da Saude e pela Ordem dos Médicos.

A enfermagem teve de igual modo um relevante contributo no ensino e pratica
clinica pediatrica. Na equipa multidisciplinar, o profissional de enfermagem é o que mais
tempo permanece em contacto com a crianga, adolescente e respectiva familia ou
cuidador informal, cabendo-lhe nesse sentido uma maior responsabilidade na
humanizacao e qualidade dos cuidados de saude.

A indispensabilidade de enfermeiros (as) para assistir as criangas nasceu com a
evolugéo da pediatria e com o conhecimento dos beneficios resultantes das consultas e
internamentos especificamente infantis. Contudo, a introduc¢ao desta matéria na formacéao
de enfermagem s6 foi possivel depois de os departamentos inerentes a esta
especialidade se encontrarem implementados com solidez nas escolas e faculdades
médicas.

Em Portugal, essa alteracdo ao plano base teve lugar na década de 50 a 60
(Século XX), ao contrario do que sucedeu em paises como a América em que nos anos
40 a enfermagem pediatrica constituia uma graduacéo universitaria (Borges, 2004).

Numa perspectiva de modernidade e autonomia, a Santa Casa da Misericérdia de
Lisboa promoveu em 1964 o primeiro e Unico Curso de Especialistas de Enfermagem
Pediatrica, com lotagdo maxima de dez instruendos (as). Foram precisos mais alguns
anos para que fosse oficialmente reconhecida a necessidade de conhecimentos mais
especializados que dessem seguimento as informagdes obtidas no curso geral (Antunes,
2005).

*6-Comissao Interministerial de Reforma do Ensino Médico. Despachos conjuntos 26/ME/89 e 82/UE/89 de 10.03 e 09.06
dos Ministérios da Educagdo e Saude

*7-Programa de Formagéo do Internato Complementar de Pediatria DR n.° 252/96 | série, pg. 349, 1996
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Assim sdo fundadas em 1983 as escolas Pés-basicas *° localizadas nas trés
principais cidades do pais, ministrando entre outros o Curso de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. O leccionar dos mesmos foi interrompido de
1999 a 2002, altura em que ocorreu a reorganizagdo do Curso de Bacharelato para Curso
de Licenciatura em Enfermagem (CLE), encontrando-se actualmente a ser ministrados
nas escolas superiores de enfermagem e de saude.

Actualmente, o reconhecimento do (a) enfermeiro (a) especialista depende de um
Modelo de Desenvolvimento Profissional centrado na pratica com relevantes experiéncias
clinicas, formativas e de investigacdo e ndo unicamente em qualificacdes académicas
(Ordem dos Enfermeiros, 2010).

Mais do que um marco no historico social e percurso da enfermagem como
profissdo, reconhecem o utente, independentemente da idade e seus pares como

individuos holisticos numa vertente bio-psico-social.

1.1-0S SERVIGOS DE SAUDE E AS DIRECTRIZES PARA O FUTURO DA PEDIATRIA

Em pleno século XXI os maiores riscos para a saude da crianga, jovem e
sociedade em geral mantém-se relacionados com a pobreza, o analfabetismo, a
negligéncia, a guerra e a violéncia. Factores que tem vindo a acompanhar a evolug¢ao da
humanidade e apresentam um indice de crescimento acentuado com evidéncia nos
paises industrializados.

Os Servicos de Saude encontram-se atentos a este panorama e presentemente
fomentam ac¢des para assegurar o bem-estar da populagao.

A nivel das Unidades Hospitalares e de Saude Comunitaria e mais concretamente
da Pediatria, ocorreu uma melhoria das infra-estruturas e das politicas administrativas,
situando-se a prestagdo dos cuidados na promogdo da saude e prevencdo da doenca
(Gomes-Pedro et al, 2005).

Hoje em dia existe a nog¢do de que as atitudes e postura dos individuos e a forma
como se envolvem e interagem com o meio circundante se imiscuem no seu estado de
saude e de doenca.

De acordo com a perspectiva de Gomes-Pedro et al (2005), o futuro da Pediatria
assenta num conjunto de directrizes e no envolvimento de toda uma equipa

multidisciplinar, que tem por base as seguintes intervencgdes:

*8- Decreto-lei n.° 265/83 | série n.° 36 de 16 de Junho
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= utilizar estudos epidemiolégicos para determinar os problemas de saude mais
frequentes na populagao;

= abordar os profissionais de saude no sentido de definir as acgbes prioritarias para
colmatar os problemas identificados;

= aproveitar a investigacdo efectuada e incentivar novos estudos no sentido de
encontrar outros planos de actuacdo com o intuito de obter melhores resultados;

= descrever que intervenientes para além da equipa de saude podem cooperar nos
projectos a realizar;

= avaliar o custo e a qualidade das intervengdes em termos de resultado e
satisfacao dos participantes;

= analisar se estas sdo aplicaveis a diferentes grupos sociais;

= desenvolver novas estratégias mediante os resultados obtidos.

A eficacia destas operagdes depende do contributo de areas distintas nas quais
se incluem nao sé a saude mas igualmente a politica, a economia e a educacgéo social e
escolar. Verdadeiramente indispensavel € o assumir por parte de todos os mediadores
das areas anteriormente referidas, de que os pais sdo os primeiros responsaveis pela sua
saude e a dos filhos e os melhores prestadores de cuidados. E na auséncia destes, a
familia alargada ou um responsavel legal desde que consciente dos seu direitos e
deveres e com estabilidade financeira e emocional.

Contudo, para acontecer uma auténtica relacdo de parceria com cooperacao
efectiva da familia e profissionais de saude seria importante optimizar os servicos,
facilitando a ligag&o entre os hospitais e centros de saude, o acesso ao espaco fisico e
desmistificar o conceito de doenca. Outro aspecto a alterar encontra-se relacionado com
a dificuldade de comunicacdo e a pouca celeridade na aquisicdo ética dos registos
meédicos e de enfermagem por parte do cuidador informal e responsavel pelo doente.

A legislacdo em vigor facilita a presenca dos pais 24 horas nas consultas e
internamentos das Unidades de Saude e a sua participagéo, se assim o entenderem, no
acto de cuidar. Porém, estes ainda n&o intervém na definicdo de objectivos a alcancar, na
tomada de decisdo, nem no planeamento dos cuidados. Uma finalidade a obter num
futuro préximo.

O facto de se autorizar o acompanhamento dos doentes pelos familiares permite
alterar alguns comportamentos pelo uso do ensino, sessdes de esclarecimento e pratica
diaria. Contribui igualmente para que a familia alargue os seus conhecimentos sobre a
doencga, conhega os procedimentos a efectuar, desenvolva capacidades de actuagéo e
identifique sinais e sintomas de instabilidade. Torna-se mais interventiva e interioriza a

importancia das suas fungdes nos varios ambitos.
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O futuro da Pediatria consiste em assegurar a investigacdo dos problemas
basicos de saude infantil, reflectindo na forma como estes s&do percepcionados pelo
agregado familiar. Esclarecer os papéis das diferentes Unidades de Saude para que
possam trabalhar em estrita colaboragcdo possibilitando a todas as criangcas e jovens
usufruir de servigos de saude basicos e especializados. A associagdo destes as novas
tecnologias assegura uma resposta clinica eficiente a patologias agudas e croénicas,
aumentando a capacidade de os manter com alguma qualidade de vida e no domicilio
mesmo com problemas que implicam dialise peritonial, suporte ventilatério e nutricional
com apoio constante. Sem esquecer, porém, a humanizacgéo, conceito que deveria estar
presente em todas as pessoas ligadas a saude e cuja profissao € dar-se em servico pelos
outros. Seria pois de evitar, sempre que possivel, as hospitalizagbes com especial
destaque para as de longa duragéo, na consciéncia das sequelas emocionais resultantes
da culpabilizacao pelo estado de doenca, do medo de abandono e separagéo dos pais ou
individuo de referéncia e a inser¢do num ambiente estranho. Nao negligenciando os
riscos reais de infecgdes nosocomiais.

Apesar desta especialidade ter alcancado notoriedade e se encontrar em
constante progresso necessita de ultrapassar alguns obstaculos referentes a aspectos e
orientagbes do desenvolvimento infantii desde o nascimento até a maturidade. A
investigacdo pode fornecer informagbes relevantes sobre o tipo de ligagdo que as
criancas e jovens estabelecem com os que o rodeiam e os factores modificadores de
atitudes decisbes e comportamentos, cooperando para que estes evoluam aproveitando
todos os seus potenciais (Gomes-Pedro et al, 2005).

As principais dificuldades que impedem o aperfeicoamento cientifico da area
pediatrica centram-se com a comunicacdo numa linguagem pouco acessivel, o défice de
humanizacao no atendimento ao doente e acompanhantes, os limites e definicdo de
papeis e por vezes na falta de parceria entre todos os intervenientes do processo e no
interior da prépria equipa multidisciplinar.

Uma parte da populacdo, sendo a maioria, entende as Unidades de Saude
comunitaria e hospitalar como locais de diagnéstico e tratamento patolégico. Esta
situacao origina que estes sejam apenas procurados quando se verifica uma situacao de
doenca e ndo pela necessidade de apoio, de esclarecimento e troca de informacgoes.
Desse modo torna-se dificil elaborar um estudo longitudinal da crianga, jovem e agregado
familiar, o qual pressupde uma observacgéo regular.

Outro aspecto a ter em conta relaciona-se com as dificuldades para determinar
indicadores de qualidade com o intuito de tornar objectiva a vinculagao entre pais e filhos,
uma vez que os sentimentos ndo sao quantificaveis. Os dados vagos e gerais obtidos

pela avaliagdo das mudancgas que ocorrem na familia com o crescimento destes ultimos e
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a insuficiente pesquisa sobre o modo como o ambiente fisico e humano intervém e
enriguecem cada individuo dentro ou fora do seu contexto habitual, impossibilitam
estudos quantitativos e qualitativos com efectivo rigor.

Embora na medicina e enfermagem a Pediatria se encontre enraizada e o seu
interesse e utilidade reconhecidos, torna-se fundamental a participacao e contributo de
todos para que possa evoluir como ciéncia e na perspectiva de ajudar a comunidade
infantil (Gomes-Pedro et al, 2005).
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2-A EVOLUGAO SOCIO HISTORICA DAS NOGOES DE FAMILIA E DE
CRIANGCA

A antiga sociedade tinha dificuldade em compreender e idealizar a crianga e o
adolescente, limitando a infancia a etapa de maior fragilidade periodo em que o ser
humano ndo possuia capacidades para ser auto-suficiente quer fisica quer
psicologicamente. Os varios estadios de desenvolvimento essénciais nas sociedades
modernas e inerentes a este processo do ciclo biolégico ndo eram considerados,
acontecendo uma transicéo directa de crian¢ca pequena para adulto jovem. Valorizava-se
a robustez fisica 0 que conduzia a que logo que o desenvolvimento fosse adequado, a
crianga se misturava com os adultos partilhando das suas obriga¢des e divertimentos.

Aspectos como o passar de tradigdes, valores e conhecimentos, ou mesmo a
socializagdo desta, ndo eram uma responsabilidade da familia nem tao pouco
controlados por ela (Ariés, 1978). A instrugéo pelo método de aprendizado (aprendia-se
tudo o que era necessario saber, auxiliando os adultos) acontecia de forma natural pela
coexisténcia e pela imposicdo de ajuda da crianga em relagédo aos pais ou familia
préxima, que englobava na sua totalidade o casal e os filhos que com eles permaneciam.
Imperava pois a necessidade do saber fazer e do saber viver. Era considerada um adulto
em miniatura, cuja presenca no agregado parenteral nao apresentava grande significado
essencialmente na questao afectiva para quem com ela convivia.

O sentimento mais frequente manifestava-se unicamente nos primeiros anos de
vida em que se considerava a crianga como uma “coisa” pequena e engracada. Esta
afeccdo designhava-se por crianga-brinquedo. Os adultos concediam-lhe a mesma
atencdo que a um animal doméstico. Usavam a sua inocéncia como forma de
divertimento e distracc¢ao (Aries, 1978).

A morte, bastante usual, na maioria das situa¢cdes n&do era acompanhada de
desolacido atendendo a que rapidamente aquela crianga seria substituida por outra. Na
realidade, a sua passagem pela familia e até mesmo na sociedade era muito breve e
assumia um caracter insignificante para que em tempo ou razéo produzisse memarias ou
fomentasse sensibilidades (Magalhdes 2008). Ignorava-se o conceito de personalidade
infantil, histéria e idade de vida pelo que raramente eram baptizadas e portadoras até, de
um nome proéprio, tendo os registos paroquiais comegado a imiscuir-se de significado e a
ser efectuados no século XVIII.

No momento em que a mesma ultrapassava a fragilidade fisica e em
consequéncia os riscos de morbilidade e mortalidade podia ser enviada para longe da

sua familia, o que faria com que passasse a ser considerada como uma desconhecida e
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nao como individuo pertencente a esta ultima. Com frequéncia os meninos e meninas
com idades entre os sete e os nove anos eram colocados em casas de pessoas
estranhas ou parentes distantes para realizarem o servico doméstico, considerado como
um valorizado método de educagdo. O seu lugar na casa paterna era substituido por
outras criancas estabelecendo-se contratos de aluguer. Muito embora este tivesse
inerente tarefas deveras pesadas e excessivas para os seus corpos frageis, ndo se
confundia com uma profissdo atendendo a que entre os séculos XVI e XVII ndo se
estabeleciam limites entre a vida profissional e a particular. De acordo com os manuais
de civilidade e tratados de boas maneiras ser bem-educado incluia sapiéncia no estar e
servir a mesa. Este costume encontrava-se vulgarizado em todas as condi¢cbes sociais.

N&o era comum considerar-se familiares de varias gera¢des ou grupos colaterais,
s6 em situagdes que tal justificassem como estados de inseguranga com necessidade de
substituicdo de poder ou pela forca das condi¢gdes econdmico-juridicas. As fungdes dos
membros integrantes destas pequenas comunidades encontravam-se bem definidas,
nomeadamente a conservagdo dos bens, a pratica de um oficio que garantisse a
sustentabilidade, a entreajuda quotidiana e a protec¢cao da honra e da vida.

Contrariamente ao que é habitual nas vivéncias da actualidade, as trocas
afectivas e de sentimentos n&o constituiam um papel familiar mas um intercambio social
em que as preferéncias pessoais nao se sujeitavam a regras severas e limitadoras. Estes
comportamentos eram frequentes entre vizinhos, amigos, amos e servidores, criangas e
idosos, mulheres e homens, conduzindo a que nesses momentos 0s lagos conjugais
fossem tenuamente desvalorizados (Aries, 1978). A propensao do povo tradicional rural e
urbano para os encontros, as visitas e sobretudo para as festas tinha como designacgéo a
sociabilidade (Magalhaes 2008).

Em oposto a actualidade, a sociedade antiga ndo dispendia uma carga horaria
alargada a laboragcdo e em geral n&o Ihe atribuia grande significado e importancia. O
mesmo ja ndo sucedia com os divertimentos e festins, considerados meios utilitarios para
aprofundar lagos e cimentar a unido. As comemoragdes e 0s jogos envolviam criangas e
adultos em igualdade e todos cumpriam um papel que Ihes estava destinado pela
tradicdo. Esse costume foi-se desvanecendo ao longo dos anos principalmente pela
postura dos moralistas que entendiam como relevante a participacdo das criancas e
jovens em brincadeiras que Ihes desenvolvessem a moralidade e o sentido de disciplina.

Outro aspecto relevante para o pensamento de que a crianga ja era a pessoa que
viria a ser, prendia-se com os trajes habitualmente utilizados. Normalmente vestiam-se de
forma idéntica aos adultos. Esta situagdo era frequente nos filhos do povo, dos

camponeses e artesdos, que conservaram durante longos periodos os antigos modos de
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vida que mantinham em analogos patamares as criangas e os adultos. As diferengas no
vestuario sé eram particularmente visiveis nas classes burguesas e nobres.

Também as moradias e os palacios foram sofrendo variagdes resultantes do modo
como era percepcionada a familia nuclear. Se inicialmente possuiam extensas
dimensdes e se encontravam abertas a circulagao da criadagem e vizinhos, com o passar
dos anos tornaram-se mais intimas no intuito de resguardar a vida privada e promover o
bem-estar.

A partir do término do século XVII verificaram-se mudancas acentuadas com
reflexo na conduta do adulto para com a crianga.

O aparecimento da escola como instrumento oficial de ensino e moralizagéo
resultou das reformas implementadas pelos catdlicos e protestantes eclesiasticos, juristas
e homens do estado, e potenciou o desaparecimento gradual do aprendizado. A
escolarizagao obrigava a que de certa forma as criangas permanecessem uma parte do
seu tempo fechadas em edificios que ndo os seus domicilios, em companhia de outras
criangas e alguns adultos, seus professores. Estes eram individuos do clero que
defendiam como principal disciplina a eclesiastica ou religiosa na tentativa de
implementar o aperfeigoamento moral e espiritual.

Também n&o ocorria a separacao em classes regulares e diferenciadas por faixa
etaria. Essa divisdo foi um processo que teve uma evolucdo tardia. A mistura entre
géneros nado era frequente, notando-se uma tendéncia favoravel a escolarizagédo
masculina (Ariés, 1978).

Na sociedade medieval a infancia ndo era valorizada, o que nao significava que as
criancas eram menosprezadas ou abandonadas, simplesmente n&do se desenvolvia
afeicdo e n&o se distinguia estas ultimas dos adultos. Mal os meninos e as meninas
apresentavam capacidades de independéncia em relacdo aos pais ou amas eram
integrados na sociedade adulta. Segundo Moliére (data desconhecida, cited in Ariés,
1978), as criangas muito pequenas eram demasiado frageis para compartilhar da vida
dos adultos portanto ndo contavam quer em numero, significado e sentimento.

Embora as alteragbes acima mencionadas tivessem uma evolu¢do algo morosa
devido a reniténcia de algumas familias, a maioria foi acedendo numa cumplicidade
sentimental. Irrompeu uma consciéncia nova em que o0s progenitores deixaram de
observar os seus descendentes como algo ou alguém que lhes poderia trazer beneficios
sociais e econémicos. A educacdo e a disciplina assumiram um papel relevante na
transformacéao da familia que desenvolveu sentimentos afectivos entre si. Reorganizou-se
em torno dos membros mais novos numa tentativa de continuidade de ideais e

construcao do futuro e passou a ser considerada um lugar de estima.
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Outro aspecto interessante centrou-se no nimero de filhos que passou a ser
limitado na perspectiva de melhor se cuidar. A mudanga de mentalidade com uma
reducgédo voluntaria de nascimentos enfatizou-se essencialmente no século XVIII.

A consequéncia a longo prazo destas alteragdes revelou-se com a familia e a
profissao como principais focos de atencdo em detrimento da referida sociabilidade.
Cresceu um sentimento novo que se traduziu na relagdo mae-filho, com evidéncia no
estatuto da mulher e educagédo das criancas e jovens e a tomada de consciéncia da
inocéncia e fraqueza da infancia. Percepg¢do que durante algum tempo se encontrou
circunspecta a uma minoria de pessoas nomeadamente os legistas, moralistas e padres.

Porém, estas diferencas afectaram inicialmente os meninos que beneficiaram
positivamente do sentimento de infancia, enquanto as meninas permaneceram
tradicionalmente ligadas a vida adulta. A aprendizagem feminina limitava-se ao
conhecimento doméstico com o intuito de se tornarem boas esposas e maes de familia,
papel que lhes estava predestinado pela sociedade. Embora fossem possuidoras de
espirito e boas maneiras eram ignorantes, analfabetas e sé com dificuldade algumas
conseguiam ler e escrever. Por vezes eram enviadas para conventos mas 0 ensino que
recebiam continha apenas aspectos religiosos e de piedade. As mocgas pertencentes a
nobreza, burguesia e igreja ndo apresentavam necessariamente mais instrugdo que as
do povo, inUmeras vezes possuiam até menores conhecimentos. As das classes
consideradas inferiores aprendiam quase sempre por necessidade a ler e a escrever
correctamente.

A instrucdo feminina teve a sua énfase entre os séculos XVIII e XIX, e
desenvolveu a capacidade das mulheres adquirirem um papel mais activo e oportuno nas
decisbes familiares e sociais.

Estes fenbmenos implicaram que as préprias criancas e jovens adquirissem uma
outra percepcéo do seu papel e espago na organiza¢do familiar, passando a aparentar
uma certa repugnancia em iniciar a idade adulta e assumir as responsabilidades que Ihe
estavam inerentes. Situacdo que n&o se verificava anteriormente atendendo a que o
espaco social se constituia de lagos mais intensos e calorosos. O nucleo familiar alterou-
se de uma estrutura complexa e hierarquizada, cujo papel principal pertencia ao chefe de
familia, normalmente o homem, para uma sociedade mais introspectiva em que a infancia
e a adolescéncia assumiam um lugar de certo destaque. Os objectivos do grupo
passaram a converter para a promo¢do de cada filho independentemente da sua
personalidade e caracter. A descendéncia situava-se acima da relagdo conjugal (Aries,
1978).

No entanto, este conceito de familia interiorizou-se de modo mais célere entre a

burguesia, a nobreza, os lavradores e os artesaos ricos. A maioria da populagdo, com
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énfase para a mais pobre e numerosa, permaneceu convencionalmente ligada as

tradicdes medievais até ao inicio do século XIX.

2.1-A CRIANCA NA ACTUALIDADE

Com o tempo, as criangas e 0s jovens conseguiram assegurar um lugar de
destaque na sociedade, o que conduziu a que um sem numero de estudiosos e
disciplinas desenvolvessem um crescente interesse pelas mesmas.

Durante um longo periodo o método cientifico valorizou o testemunho genético e
patolégico em detrimento do meio, como aspecto preponderante na postura e conduta do
ser humano.

Se é correcto que as influéncias genéticas tém um forte impacto na vida destas, o
ambiente em que se encontram inseridas e vivenciam experiéncias € fundamental no seu
desenvolvimento cognitivo, emocional e do comportamento. O simples conceito de
ambiente engloba ndo sé o espaco fisico mas diversos factores que podem moldar de
forma positiva ou negativa o evoluir infantil, os quais podem divergir desde o tocar e
cheirar a pele dos pais na perspectiva de vinculagéo, até as politicas governamentais.

Nos dias de hoje existe uma dimensdo alargada de conhecimento referente a
infancia e adolescéncia, resultado de uma agregagédo do saber clinico, da experiéncia
cientifica e pessoal, contributo dos investigadores, profissionais da area da saulde,
educacao e outros campos de actividade, e dos proprios pais.

Nos anos 20 (Século XX) a abordagem comportamental foi largamente discutida e
direccionada aos individuos em idade ndo escolar. Dez anos apds, emergiu a
preocupacéao inerente a fase adolescente pela observagdo de um elevado numero de
riscos surgidos num espaco de vida relativamente curto. Mas foi apenas nos anos 40 que
a infancia e juventude se tornaram foco de curiosidade e investimento e integraram o
curriculo universitario mundial, pelo empenho e necessidade de informacdo sobre a
crianga e suas competéncias nas diferentes faixas etarias.

As maes foram desde sempre reconhecidas como o principal pilar na educagéo e
desenvolvimento fisico, emocional e comportamental dos seus filhos. Actualmente existe
a correcta nog¢ao que o pai, assim como a familia alargada e outros conviventes directos,
possuem um importante papel no seu crescimento e na pessoa em que se vao tornar e
interferem de forma activa nas reacgdes que possam vir a ter (Gomes-Pedro et al, 2005).

Os ultimos estudos, referem que os bebés sdo seres sociais mesmo antes do seu
nascimento e como tal tornam-se receptores passivos da educacgdo, cultura e
personalidade dos progenitores. Depois do seu nascimento apresentam competéncias

para organizar o seu comportamento, respondendo adequadamente a estimulos
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sensoriais e sociais, integrando-se no ambiente que os rodeia e desenvolvendo meios
préprios de comunicacdo. Esta capacidade de adaptagcdo permite igualmente aos pais
aprender, e ver o seu filho como membro de um grupo onde os valores comuns séo
partilhados e respeitados.

Desenvolveu-se o conceito de familia, dando origem a que cada membro com a
sua personalidade individual interaja entre si contribuindo de forma enriquecedora para o
fortalecimento da mesma. Isto implica uma troca permanente de influéncias sob o efeito
de regras mutuas.

A relagdo que se estabelece entre pais e filhos evoluiu no sentido de
desenvolvimento da crianga, estando contudo dependente da figura e caracter paternos,
nao s6 a nivel de conhecimentos mas até da intuicdo. Podendo esta ser natural ou
relativa a atitudes invulgares e pouco frequentes. A comunicacdo € cada vez mais
complexa e intensa em resposta a evolugéo das aptiddes infantis.

O nascimento de um bebé no seio de qualquer agregado tem intrinseco a
mudanca das dinamicas familiares e o aperfeicoamento de estratégias para a integragéo
do novo elemento neste sistema, o que pode ser acompanhado de alguns obstaculos e
dificuldades.

Ao contrario daquilo que nos é relatado na histéria mundial, hoje somos
surpreendidos pelo estatuto ganho pela crianga no seio familiar.

Cresceu o sentimento de vinculagao entre pais e filhos e o respeito pelo espacgo e
tempo individual, assim como pelas diversas etapas de aprendizagem (Gomes-Pedro et
al, 2005).

Também a actuacdo do pai desde o nascimento até a emancipacao dos proprios
descendentes sofreu alteracdes e constitui uma questdo fortemente discutida na
comunidade cientifica. A sua presenca durante o parto e apdés o mesmo, embora com
inseguranga em relacdo ao seu papel, ao ambiente hospitalar e ao bem-estar da sua
parceira e do bebé que vai nascer, revela-se fundamental para a concretizacdo da
relacédo afectiva. Para além deste aspecto, interfere significativamente no comportamento
futuro de todos os intervenientes da cadeia familiar e consiste numa ajuda essencial para
a mulher.

Ao contrario do que se pensava antigamente, a crian¢ca ndo é um adulto em
miniatura. Associado ao seu patrimoénio genético e organizagdo neuroloégica encontram-
se interacgdes de caracter reciproco e progressivamente mais complexas, com influéncia
no mapa intelectual, individual, emocional, social e moral do individuo, durante a infancia
e mesmo na vida adulta. Isto significa que a medida que na familia as pessoas se vao
adaptando umas as outras, as actividades diarias que organizam s&o cada vez mais

estruturadas e tem consequéncias multidireccionais. O padrédo de reacgao normal
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consiste em estabelecerem-se ligagbes emocionais fortes e responsabilidades de parte a
parte, potenciando a confianga no ambiente que os rodeia. Este tipo de resposta
normalmente ndo acontece em familias desestruturadas com graves caréncias a nivel
socio-econémico e escolar (Gomes-Pedro et al, 2005).

As actividades informais assim como os jogos e os divertimentos assumem um
papel de notoriedade. Brincar é o trabalho e um direito da crian¢a, uma necessidade
facilmente observada desde o acto de nascer. O bebé distrai-se com o movimento do
proprio corpo, mexendo os pés e as maos, com a voz ao emitir e repetir os sons que
ouve e com as préprias acgdes como o atirar objectos. Mais tarde alcangara a etapa dos
jogos de escondidas e faz de conta, um importante contributo para a evolugéo pessoal,
social e aprendizagens escolares. Com eles, aumenta a capacidade de imaginar,
distanciando-se da realidade. Cria regras auto-regulando o seu comportamento e
estabelece relacbes em situagbes distintas com outras criancas e adultos, o que lhe
possibilita sentir novas emogdes e mostrar ou falar dos seus medos (Santos, 2009).

Alguns pais e cuidadores encontram-se mais despertos para o interesse destas
actividades no sentido de que, a crianca e o jovem é um ser unico, em constante
transformacdo que carece de pares para se sociabilizar e de jogos e acg¢do para
compreender e integrar a realidade, construindo a sua personalidade (Moura, 2009).

A educacdo foi outra questdo que apresentou mudancas significativas
dependendo, actualmente, de politicas e praticas publicas com vista a melhor integragcéo
da pessoa na sociedade. O ensino domiciliario deixa de ser considerado oportuno
havendo um local e horério favoravel ao mesmo. Reconhece as tradi¢des e costumes da
comunidade integrante e possibilita o convivio e a brincadeira entre pares. As actividades
sdo realizadas sobre orientacdo de professores (as) especializados (as) para tal sendo,
algumas, abertas a participacdo exterior dos educadores informais nomeadamente,
familiares, vizinhos e amigos, na tentativa que o processo de ensino seja eficaz. A
aprendizagem possui como principal objectivo desenvolver os potenciais da criancga,
trabalhando factores como a responsabilidade individual e para com os outros, a partilha
de valores e conhecimentos e a comunicagéo, com a intengédo de colmatar caracteristicas
negativas da personalidade do ser humano (Gomes-Pedro et al, 2005).

A estabilidade da familia bem como dos grupos e actividades frequentadas
permite a criangca e jovem, nas diferentes idades, estabelecer relagcbes estruturadas e
duradouras baseadas no bem-estar de todos os intervenientes e tendo os adultos como
modelo de referéncia. A estrutura da crianca ndo & a de um organismo adulto. E a

estrutura de um sujeito vivo, pessoa que se esta a construir.
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3-A FAMILIA PERANTE A HOSPITALIZAGAO DA CRIANGA

A familia é, hoje em dia, uma referéncia quando se pensa nos cuidados
pediatricos, sendo consensual o seu enquadramento no sistema de salde que se
pretende mais humanizado e capaz de dar respostas eficientes e em tempo oportuno a
situagbes que variam de simples a bastante complexas (Relvas, 1996).

Ao acontecer um quadro de doenga ou internamento os cuidadores informais
vivenciam episoédios precursores de desequilibrios fisicos e emocionais o que
temporariamente pode resultar na dificuldade em superar os problemas que se colocam.
E sempre com alguma relutancia que estes aceitam o assomar de uma patologia e a
hospitalizacao que Ihe pode estar inerente atendendo a que pelo seu ponto de vista é-
Ihes retirada a sua fungéo como protectores ficando vulneraveis ao controlo, experiéncia
e conhecimentos dos profissionais de saude. Situacdo que pode ser potenciada pelo
estado psicologico e diferencas a nivel cultural.

O despontar de certas mudancgas no seio da familia devido ao surgimento de um
periodo de doenga que possa implicar uma situagcéo passageira e aguda, ou cronica e de
mau prognostico, obrigando-a a modificar as suas rotinas e comprometendo por vezes a
actividade laboral de um dos progenitores ou substituto, sdo questées que se lhe colocam
(Jorge, 2004). Apesar de todos os obstaculos que se possam fazer sentir sdo notérias as
vantagens decorrentes do acompanhamento a crianga por um convivente significativo
que com ela tenha profundos lagos de afecto. Por valores e questbes culturalmente
aceites em Portugal, a mae ou cuidador do sexo feminino representam a figura principal
de eleigéo para permanecer junto dos filhos e educandos.

O agregado familiar constitui por si s6 um sistema aberto cujos membros
interagem entre si e com todo o ambiente circundante, encontrando-se as suas dinamicas
internas e interpessoais sujeitas a varios factores. De acordo com a opinido de Gameiro
(1992 cited in Jorge, 2004), a familia traduz-se num complexo conjunto de relagdes e
emocdes que nado sdo susceptiveis de serem pensadas como instrumentos criados para
os individuos isolados. A sua simples descricdo nao serve para transmitir a riqueza e
complexidade relacional desta estrutura. As metamorfoses no interior do sistema familiar
ocorrem em dois sentidos distintos podendo ser intrinsecas ou extrinsecas e passiveis de
transformar a identidade singular que o caracteriza. Este possui na sua estrutura
subsistemas, naturalmente o individual, o parental, o conjugal e o fraternal (Subtil, 1995)
que mantém determinadas fronteiras e limites os quais possibilitam que a passagem de
informagéo se imiscua de alguma selectividade (Relvas, 1996).

Apesar de sofrer influéncias externas e de as integrar, a familia como unidade

relacional ndo é dependente destas atendendo a que possui competéncias autbnomas e
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de auto-organizagédo (forgas internas). O seu ciclo vital que se desenvolve num
paralelismo com um eixo temporal possibilita o assegurar da fungéo de protec¢do dos
constituintes que a integram (fungéo interna) e a sociabilidade e correcta propagagéo da
cultura.

No que concerne a fungéo interna e de acordo com o pressuposto saude-doenga
alguns esforcos tém sido feitos com o intuito de diminuir e limitar a morbilidade e
mortalidade infanto-juvenis.

Factores como as circunstancias sociais e emocionais, taxas de divércio, maes
solteiras e adolescentes, pobreza, parcas condicdes de habitabilidade, excessiva
competitividade, problemas de disciplina, abuso de drogas, depresséo, suicidio, violéncia,
infertilidade e aborto constituem na actualidade agentes patogénicos mais graves e
dificultadores de cura que as doencgas de natureza fisica.

As criangas e jovens encontram-se dependentes na vertente social, da educagao
e no bem-estar bio-psiquico, dos progenitores ou conviventes significativos. Quando
existe e acontece um episddio patologico, o papel por estes realizado, passa
normalmente a ser assumido pelos (as) enfermeiros (as) e alguns profissionais de outras
areas. Esta situacéo reflecte-se nos cuidadores informais através de um sentimento de
ruptura e fracasso que se traduz em agressividade para com eles mesmos e se repercute
na n&do-aceitagdo do normal funcionamento do sistema.

Associado ao episddio de doenca surge na unidade familiar uma ansiedade
natural em relacdo ao envolvimento na prestagdo dos cuidados de saude e na aptidéao
para combater determinados sentimentos como o medo e a culpabilizagdo (Jorge, 2004).
Na perspectiva de Vara (1996 cited in Jorge, 2004), a habilidade da familia ou
acompanhantes para enfrentar a doenca em si, os tratamentos e os cuidados
necessarios a sua remissdo e cura fundamentam-se nas experiéncias prévias em
acontecimentos semelhantes, na coesédo entre os membros e na utilizagdo de modo
adequado dos recursos humanos e materiais exteriores ao nucleo parenteral.

Importa real¢ar que qualquer patologia independentemente da sua natureza e do
processo que envolve, possui um forte impacto nas esferas financeira, social, somética,
comportamental e vida mental consciente ou inconsciente da familia, seja ela biolégica ou
nao.

Cada familia manifesta um determinado comportamento perante a doenga, que se
subordina a organizacéo interior que possui e a forma como esta ultima surge. O quadro
sintomatico actua profundamente na perspectiva que os cuidadores adquirem sobre a
patologia na crianga e no jovem. O inicio subito faz com que o stress e a angustia que se
vivenciam sejam distintos comparativamente aos sentimentos presentes numa doenga de

foro crénico ou de evolugdo progressiva. De certa maneira a experiéncia que se
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desenrola conduz a sentimentos extremos que variam da negatividade e desanimo total
até ao positivismo e consciéncia do estado real do doente.

Comummente o tempo indispensavel para a resolugédo de problemas, a troca e
reajustamento de papéis a nivel familiar € mais concentrado exigindo a esta a
mobilizagdo de todas as competéncias que Ihe estdo inerentes, para lidar com as
alteracdes comportamentais e fisiolégicas (Jorge, 2004). Subtil (1995) afirma que existem
familias com mecanismos de resposta que Ihes permitem ajustarem-se rapidamente a
doenca. Sao capazes de tolerar estados afectivos delicados e estdo mais habilitadas a
trocarem de papéis com flexibilidade e clareza. Resolvem com eficiéncia os problemas
utilizando melhor os recursos externos. Estdo assim em vantagem para lidar com
situagdes de inicio subito. Pelo contrario, as doencas de progresso gradual caracterizam-
se por sinais e sintomas que ao longo do tempo aumentam em gravidade, levando a que
os conviventes significativos sejam obrigados a desenvolver uma capacidade de
adaptacdo permanente como forma de dar resposta ao evoluir do estado geral do seu
familiar (Jorge, 2004).

Na opinido de Marques (1991 cited in Jorge, 2004) as incertezas diagnésticas séo
0 que de mais aflitivo existe para a familia fazendo com que a mesma demonstre grandes
variagdes nos estados afectivos e emocionais.

Quando a hospitalizacdo é algo programado e que pressupbe a realizagdo de
exames de diagndstico e de cirurgias em plano, constitui-se como factor tranquilizador no
sentido de resolugdo de um problema. Nestes casos os progenitores e responsaveis
legais auferem de um periodo mais prolongado de adaptag&o. Porém se o internamento é
um acontecimento imprevisto, ocorre sempre preocupacao pelo tipo e consequéncias da
doenca.

Também o prognéstico se reveste de alguma influéncia para a aceitacdo da
patologia e na relacdo que os conviventes directos estabelecem com a crianga e com o
jovem (Gibbon, 1988 cited in Jorge, 2004).

Alguns autores, nomeadamente Lewandow-sky (1988), Marques (1991) e Rolland
(1984) enumeraram trés etapas da doenca em funcado das modificacbes e tarefas a
executar pelo agregado familiar (cited in Jorge, 2004).

A etapa inicial ou de crise corresponde ao periodo sintomatico e de adaptacao poés
diagnéstico e tratamento inicial em que a familia aprende a gerir a dor e a incapacidade e
se acostuma com os sinais e sintomas da doenca, o ambiente hospitalar e os
procedimentos terapéuticos. No decorrer desta fase criam-se as relagbes com a equipa
de saude, atribui-se um significado para a doenca e definem-se estratégias de
continuidade entre o passado, o presente e o futuro, numa tentativa de enfrentar a

realidade. Associado a esta encontram-se cinco momentos distintos dos quais fazem
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parte o impacto, a desorganizagao funcional, a procura de uma explicagéo, a pressao do
meio social e a perturbacdo emocional.

Seguidamente verifica-se a fase de reorganizagao ou cronica que se situa entre o
diagnéstico exacto e tratamento e a cura ou morte eminente. Os membros constituintes
da familia comegam lentamente a aceitar a patologia, tornando-se insuficientes os
mecanismos de coping que se fundamentam na negacao da mesma. As reacgdes de luto
antecipado tornam-se repetitivas e frequentes.

Na ultima fase ou terminal predomina a realidade da morte, a sua influéncia no
ciclo da vida e as consequéncias da separacao.

As trés encontram-se ligadas por periodos de transicdo que se reflectem
significativamente no evoluir do processo de saude e doenca e que possibilitam o
reavaliar da estrutura da familia e a sua adequacéo as exigéncias que se originam no
contexto desta.

O internamento de uma crianga ou jovem engloba no seu conteudo a ideia de
separagdo. Embora esta possa ndo ocorrer no sentido fisico e em relagdo a figura da
mae e do pai ou individuo significativo, acontece na ligagdo com o ambiente que
normalmente a rodeia e na qual costuma estar inserido.

As imposicdes no que concerne a dieta, imobilizacdo, procedimentos terapéuticos
e sujeicdo a maquinas, que uma hospitalizacdo exige dificiimente sdo bem aceites e
cumpridas na faixa etaria que corresponde a infancia e adolescéncia. A permissao dos
pais e cuidadores informais para a realizagdo destas tarefas atinge o sentido total quando
a crianga e jovem é entendida sobre o ponto de vista de elemento activo no seu projecto
de saude e processo de doenca. No entanto a informacao fornecida a estes e respectiva
familia deve ir de encontro ao desenvolvimento cognitivo e emocional e capacidade de
interiorizar a mesma. Os progenitores ou responsaveis legais actuam como mediadores
entre a criangca e jovem e os profissionais de enfermagem, e estes ultimos assumem
idéntico papel relativamente aos outros técnicos de saude (Jorge, 2004).

Um aspecto importante que deve ser valorizado e utilizado para uma comunicagéo
activa e esclarecedora centra-se com o tempo, o espaco fisico e material adequado, para
as brincadeiras e jogos. Na impossibilidade ou dificuldade de exprimir as ideias e os
sentimentos que lhe causam ansiedade a crianga pode através das coisas que lhe dao
maior prazer dar a entender ao (a) enfermeiro (a) quais as suas reais necessidades.

O tipo de relag¢des que se vao construindo familiarmente constituem um avaliador
de qualidade de vida e facilitam que de uma forma geral se defina um modelo de familia.
Desde os primeiros minutos pds nascimento e mesmo no decorrer da gestagéo os pais
edificam dia a dia um sentimento de vinculagdo que tem origem num conjunto de

comportamentos e em alguns casos de rotinas. A proximidade dos pais e educadores

36



com os seus descendentes € um factor preponderante de ajuda em situagbes de crise e
dificuldade. Por necessidade de intervengdo a nivel hospitalar, o envolvimento dos
cuidadores informais através da participagdo activa e interveniente permite-lhes que num
curto periodo de tempo se tornem competentes e sensiveis aos cuidados.

Embora se prolonguem por todo o ciclo vital, os sentimentos de vinculagéo sofrem
alteragbes de acordo com a idade e situagbes diarias experimentadas por todos os
individuos infanto-juvenis.

Actualmente existe uma maior consciéncia dos técnicos das Unidades de Saude
que tentam aproximar as necessidades e exigéncias etarias da crianga e jovem a
realidade e condi¢des de atendimento e hospitalizagédo (Jorge, 2004).

Relativamente a familia, existe a certeza plena que como sistema vivo se encontra
numa posicdo de compromisso utilizando métodos interactivos de auto referéncia e
equilibrio para manter a sobrevivéncia harmoniosa. Harmonia que perante obstaculos e
problemas especificos fica sobre tensdo e sujeita a flutuagdes constantes, que ao
atingirem determinado grau de amplitude revestem de interesse o alterar da estrutura
familiar, (Relvas 1996).

A aptidao para enfrentar episddios de crise intensificadores a nivel disfuncional
varia em cada familia de acordo com o seu percurso evolutivo e flexibilidade na procura
do equilibrio dindmico. Convictos de que o seu papel é prover as necessidades sociais,
fisicas e emocionais dos seus filhos e até de outros constituintes do agregado familiar, os
pais sentem culpa pela hospitalizacdo e consequentemente por todo o sofrimento que dai
possa advir. Paralelamente verifica-se um sentimento de medo ocasionado pela
hostilidade que possa vir a ser manifestada pela crianca e jovem que se sente
abandonado como reflexo do internamento.

Para que os pais se sintam elementos intervenientes da equipa prestadora de
assisténcia € preciso que sejam acompanhados desde o inicio na realizacdo das suas
actividades e tarefas. Logo, a partir do momento que a unidade familia vivencia a doenca
e tudo aquilo que esta envolve, os (as) enfermeiros (as) devem manter-se alerta e dar
resposta as necessidades que esta apresenta. Obter informag¢des concisas e em
linguagem acessivel aos conhecimentos que detém é um factor importante para o
crescimento da familia e da resposta as suas necessidades cognitivas, como forma de
manter o controle da situacdo real. Ao colmatar a ansiedade, a depressdo e a
inseguranga, o técnico de saude assegura as caréncias emocionais incluindo-se numa
triangulacéo e actuando como agente mediador dos conjugues e da relagao. Inviabilizam-
-se conflitos entre pares e o distanciamento provenientes da atribuicdo de culpas. O
permanecer ao lado dos cuidadores informais e ndo no seu lugar ajuda-os a ser

consensuais acerca do melhor tratamento para o doente, no provimento dos cuidados a
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familia e na definicdo de objectivos futuros colmatando-se as necessidades nas relagbes
conjugais. A ocorréncia de um acontecimento patologico, sobrecarrega usualmente o pai
ou a mae no suporte econdmico e nas tarefas laborais e domiciliarias pelo que é
importante um ajuste transitério a nova realidade, a qual deve ser acompanhada pelo (a)
enfermeiro (a) na perspectiva de manter em estabilidade e propor¢cao as necessidades
comportamentais (Jorge, 2004).

“Saber ouvir os pais, esclarecer duvidas, aceitar responder varias vezes as
mesmas perguntas sem formular juizos de valor, procurando que exista uniformidade na
informagdo, permite aos pais e a crianca ultrapassar muitos medos e aumentar a
confianga na equipa” (Jorge, 2004, pp. 89). Para ser compreendido e compreender
enquadrando-se no vocabulario da crianga, jovem e acompanhantes o profissional de

enfermagem deve ter respeito por estes e por si mesmo.
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4-CUIDAR EM ENFERMAGEM NO AMBITO DA PARCERIA DE CUIDADOS

No decorrer dos ultimos anos o ser humano tem sido perspectivado para além do
seu elemento corpoéreo, sendo-lhe atribuido com maior frequéncia a responsabilidade no
processo de cura quando presente a situacdo de mal-estar e doenga fisica ou
psicolégica. Embora a saude seja mais abrangente do que nao estar doente (Honoré,
2002).

Assim sendo, a enfermagem, no conceito de profissdo de saude, assume uma
posicdo fundamental uma vez que é a que mais contacto directo estabelece com o
doente e familia ou qualquer outro acompanhante. A preocupagédo no que concerne ao
individuo e patologias passou por diversas etapas. Inicialmente “trabalhava-se” para o
doente como fisico, um corpo, evidenciando-se o paradigma biomédico, e sb
posteriormente se comegou a utilizar a vertente holistica da pessoa na dualidade de agir
entre partes.

A doenca ndo deve ser observada como um estado individual, pois hoje em dia &
facilmente adoptada a ideia de que implica um método de interac¢do social, (Martins,
2004). E “um acontecimento que nédo se limita a uma s6 pessoa para que este seja
reconhecido como doente, com efeito, deve haver uma espécie de consenso entre as
suas percepgbes de mal estar e as percepgdes dos seus pares cuja cooperacdo é alias
essencial a obtengdo dos direitos e beneficios concedidos ao papel de doente” (Quartilho,
2001, pp. 80). Logo, todo o episddio de doenca até se obter a cura ou estabilidade afecta
e depende dos familiares, amigos, vizinhos e pessoas significativas.

Segundo a opinido de Colliére (1999), é preciso tomar conta da vida para que ela
possa permanecer. Todos 0s seres vivos, incluindo os Homens, sempre precisaram de
cuidados. Cuidar é um acto de vida que tem como fim permitir a vida continuar,
desenvolver-se, e assim lutar contra a morte do individuo, morte do grupo, morte da
espéecie.

Esta autora define dois tipos de cuidados que se distinguem nas praticas de
saude pelos objectivos a alcangar, nomeadamente os quotidianos ou habituais (care) e
os de reparagdo (cure). Os primeiros implicam as fungbes de manutencdo de
continuidade de vida inerentes a satisfacdo das necessidades humanas basicas como
resposta aos habitos de vida, costumes e crencgas individuais, e os segundos imergem
com o intuito de ultrapassar tudo aquilo que se opdem e constitui uma dificuldade a
existéncia vivencial.

Os cuidados de reparagdo sdo um complemento dos habituais, uma vez que o

tratamento da doenca sé é significativo quando se sustenta tudo aquilo que possibilita o
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desenvolvimento e contiguidade da vida (Colliére, 1989). Relativamente ao cuidar
quotidiano pode afirmar-se que “a cultura de cada grupo social define o que é bom ou
mau para manter a vida. Inserem-se neste grupo todos os cuidados prestados pela mae
ao filho, ou que nés prestamos a nés proprios a medida que vamos tendo autonomia para
tal, devendo contudo ser assegurado por terceiros quando a referida autonomia é
diminuida, limitada ou perdida” (Martins, 2004, pp.53).

As orientagdes para o cuidar sdo no entender de Hesbeen (2000) uma associagéo
de principios inerentes ao terapeuta que englobam o conhecimento, a destreza mental e
manual, o saber ser, estar e evoluir e a intuicdo, como finalidade de ajudar alguém na sua
singularidade. A capacidade de ajustar os procedimentos técnicos com “uma imensidéao
de pequenas coisas, que dao a possibilidade de manifestar uma grande atencédo ao
beneficiario de cuidados e aos seus familiares, ao longo das 24 horas dia” (Hesbeen,
2000, pp.37).

Cuidar esta para além do tratamento da doenga. Exige ao (a) enfermeiro (a) e de
certa forma a globalidade dos profissionais de saude, na tentativa de estabelecer e
construir uma ligagdo com o outro, estar atento a sua realidade e experiéncias. Nao
significa colocar-se no lugar da pessoa que carece de cuidados mas, antes permanecer
ao seu lado na disponibilidade de escuta, comunicacgao e partilha de sentimentos. Imp&e-
se pelos factos, a dignidade do ser humano e o relacionar como base de valorizagéo
pessoal, imputacao de direitos e deveres e incentivo a auto-estima.

Todavia, o0 modo como se cuida pode “divergir em pequenos aspectos nos
diferentes modelos de enfermagem, contudo caracteriza-se pelo facto de centrar as suas
accbes no doente como sujeito de cuidados, numa perspectiva holistica, quer seja na
accdo da enfermagem, quer seja na relacdo estabelecida entre enfermeira/doente”
(Martins, 2004, pp.54)

Nesse sentido, foi sendo desenvolvida a ideia de parceria de cuidados,
actualmente uma realidade presente na quase totalidade das Unidades de Saude. A
concepcado deste método de cuidar tem intrinseca a nogcdo de responsabilidade das
partes envolvidas e reciprocidade de partilha e tomada de decis&o. Fortifica a acgéo e
papel da (o) enfermeira (0) aquando da sua ajuda ao doente e respectiva familia e
intensifica “o contributo que a enfermagem por si s6 da, para optimizar a experiéncia da
pessoa” (Martins, 2004, pp.88).

O individuo que é alvo de cuidados ao aceder a parceria pode, se assim o
entender, elaborar um plano e trajecto a percorrer, no qual pode ser acompanhado pelo
(a) profissional de enfermagem, pois “na parceria cada um conserva 0s Seus proprios
objectivos, aceitando contribuir para um objectivo comum” (Zay, 2000 cited in Martins,
2004, pp.87).
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Para que esta acontegca €& fundamental que os intervenientes do processo,
atribuam significado as representacdes de cada um, na consciéncia da sua histéria,
estatuto sécio-profissional e convicgbes pessoais. O facto de subsistirem expectativas de
parte a parte, quando nao esclarecidas convenientemente, pode ser um factor impeditivo
ao edificar da parceria e dar origem a episo6dios enganosos. Em causa ficaria a confianga,
compromisso e abertura, aspectos essenciais ao fortalecimento de qualquer tipo de
relacao, seja ela familiar, de amizade ou profissional.

Ao individuo doente ou com necessidade de assisténcia de salude devem ser
reconhecidas as capacidades de escolha e opcéo, desde que orientado e em plena
consciéncia, possibilitando-lhe decidir se quer estar presente e emitir a sua opiniao no
plano de cuidados e decisdes que a si dizem respeito ou, se tem interesse na intervencgéo
de alguém que lhe seja proximo. De igual modo se torna pertinente, que em liberdade de
escolha, comunique a equipa de enfermagem e multidisciplinar se pretende uma relagéo
de parceria, a qual ndo deve de maneira alguma ser imposta (Martins, 2004).

Com o decorrer dos anos, varias foram as personalidades e investigadores que
expandiram o pensamento de parceria de cuidados dando origem a alguns modelos.
Embora hoje em dia largamente utilizados foram sofrendo modificagdes de acordo com a
evolucao da espécie humana e da propria ciéncia.

No parecer de Virginia Henderson (1958), Dorothea Orem (1959) e Faye Abdellah
(1960), embora a pessoa com patologia fosse considerada cooperante activa nos seus
cuidados, era fungdo da enfermeira identificar as areas atendendo a situagao real, em
que podia actuar autonomamente. O profissional de enfermagem assumia uma posi¢céo
por vezes paternalista, modificando o que na sua perspectiva ndo era correcto,
influenciando e limitando o doente nas suas atitudes e consequentemente nas finalidades
a alcancar. O paternalismo pressupde algo contrario ao verdadeiro sentido da parceria na
saude, uma vez que induz uma dependéncia pouco saudavel do doente relativamente ao
(a) enfermeiro (a). Numa atitude de fragilidade assume que a equipa multidisciplinar é a
detentora do conhecimento, o que faz com que facilmente acate as suas decisdes e
autoridade profissional sem se envolver no processo, contrariando o pilar da relagcédo em
parceria que pressupde a igualdade entre doente e equipa. Médicos (as), enfermeiros
(as) e outros (as) terapeutas possuem o saber cientifico e técnico fundamental para o
tratamento da patologia em si mas unicamente o individuo, familia e pessoa significativa
ou em vinculagao sabem o seu percurso como ser humano e no seu elemento saudavel,
informacgé&o pertinente para qualquer género de intervengéo (cited in Martins, 2004).

Idénticas linhas de pensamento, embora com algumas variantes, possuem Martha

Rogers (1970) e Rosemarie Parse (1981) que, ao defenderem o doente no seu papel
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interventivo sob a orientagdo da enfermeira, afirmam que ambos se tornam co-parceiros
no decurso do cuidar (cited in Martins, 2004).

Uma concepcdo mais independente na dualidade prestador de cuidados e
receptor apresentam Jean Watson (1979) e Madeleine Leninger (1984), que asseguram o
relevo da parceria como resultado da interiorizagédo do significado de cada um no seu
caracter e personalidade pessoal, assente em valores e fundamentos que influenciam o
comportamento (cited in Martins, 2004). S4o reconhecidas as informacgdes e vivéncias de
que ambos séo detentores, cabendo ao (a) enfermeiro (a) promover a reflexdo do doente
possibilitando-lhe uma tomada de decisdo clara e sendo imputado a este ultimo o
encargo pelo seu projecto de vida e saude.

As enfermeiras adequam a sua experiéncia e sabedoria a momentos de ligagcéo
significativa com o doente evidenciando como actuar face a situagbes imprevisiveis.
Moldam os seus planos de actividades as contingéncias da situagdo, e permanecem
cientes do lugar que este momento tem na experiéncia total do doente (Benner, 2001).
Contudo, o trabalho em parceria quer seja com o utente, familia ou acompanhante torna-
se, inuUmeras vezes, problematico e complexo. Quando o doente ndo demonstra aptidao e
competéncias para deliberar o que quer para si, a presenca da familia é de enorme
utilidade. No entanto, nem sempre é acessivel para esta apreender a melhor forma de
ajudar o seu familiar, quer esteja no domicilio ou em ambiente hospitalar.

A relagéo terapéutica sé se torna eficaz na compreenséo conjunta da experiéncia
da doenca quando se verifica um acordo de unidade entre pares e profissionais,
mantendo-se 0 compromisso, a perseverancga, a ligagdo e pleno envolvimento (Martins,
2004). E um exercicio de cidadania que engloba dinamicas de transacgdo e consenso
que se processam entre individuos como reforgo positivo e ndo numa teoria de hierarquia
(Carvalho, 2002). Com efeito torna-se incompativel quando traduz uma manifestagdo de
poder em que um parceiro procura dominar o outro.

A parceria “tem potencialidades quer a nivel das dindmicas interpessoais, quer
institucionais, uma vez que se enquadra na filosofia e valores da profissdo, sobretudo se
0s enfermeiros souberem o seu significado, conhecerem e procurarem controlar os
factores que a condicionam e, se viverem com satisfagdo as situagbes que nela se
enquadram” (Dinis, 2006, pp. 151).

Qualquer situacao de fragilidade fisica, psicologica e social deve ser aos olhos de
todos aqueles que trabalham na area da saude alvo de sensibilidade e empenho na
definigdo de estratégias, no estabelecimento de uma ligagcéo e valorizagdo de trabalho
entre parceiros.

A problematica da manutencdo do bem-estar do doente, na qual se insere a

actuacao directa como membro activo no seu plano de vida e o acompanhamento por
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familiares ou alguém significante, alcanga o seu maximo potencial quando falamos de
criangas e jovens. A sua fragilidade aumentada pela circunstédncia de doenca,
frequentemente sentida por parte dos familiares e representantes legais, faz com que
seja util o acompanhamento de ambos principalmente quando se esta perante uma
situagao de foro croénico.

O pragmatismo que envolve a hospitalizagdo de uma crianga e as sequelas que
isso pode deixar, conduziram a que Anne Casey, enfermeira neozelandeza que deveras
contribuiu para o emergir da Pediatria, elaborasse um modelo de cuidados. O seu
pensamento ia de encontro aos efeitos positivos que a presenca dos pais ou pessoa
significativa para a crianga e jovem pudessem vir a ter na evolugdo do seu estado de
saude e na prevencao de comportamentos reactivos durante o internamento e ap6s a alta
(Dias et al, 2002).
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5-O MODELO DE PARCERIA DE CUIDADOS DE ANNE CASEY

Importa realgar que a familia como entidade de afecto e social, perante uma
crianca doente se encontra sujeita a profundas altera¢des de dindmica que condicionam
o seu funcionamento. Apesar das mudancgas estruturais que tem vindo a sofrer, resultado
da evolucdo social e econdmica, ocupa ainda um lugar de destaque como unidade
elementar de organizagéo, espagco de suporte emocional dos seus membros e célula
primaria da sociedade (Pinto & Figueiredo, 1995).

Existem diferencas entre o experimentar a doenca aguda de um (uma) filho (a), e
o “viver, conviver e sobreviver a uma doenga cronica do mesmo” (Teixeira, 2006, pp.14).
A patologia de natureza aguda “é um fendmeno natural e passivamente assumido pelas
familias, pois é entendido como um processo que termina, podendo ser retomadas as
rotinas habituais, embora os pais ndo deixem de experimentar ansiedade, choque e
desafios a sua paciéncia e resiliéncia” (Altschuler, 1997, pp.110). Independentemente do
tipo de enfermidade que é diagnosticada a criangca e jovem, constitui-se de imensos
obstaculos para todos os membros do agregado familiar e igualmente a cada um em
particular e as consequéncias dai advindas far-se-ao sentir a todos os niveis, sobretudo
fisico, psicoldgico, social e econdémico. Impde-se, de modo a exigir um elevado e
exclusivo grau de atencdo por parte dos profissionais de saude, acompanhantes e
responsaveis legais que as assistem e com elas convivem (Teixeira, 2006). A doenga
representa uma agressao para a identidade e sensibilidade do organismo familiar e os
valores e crengas culturais influenciam a compreenséo e reacgao do mesmo perante
esta, o tratamento e a morte, tendo em conta que é Unico (Dias et al, 2002).

O avancgo das ciéncias médicas, de enfermagem e da tecnologia em geral auxiliou
a sobrevivéncia infantil e juvenil, o que anteriormente seria dificultado pela selecgéo
natural e deu origem a que o tempo médio de internamento fosse reduzido, transferindo
para a familia uma tarefa complexa para a qual inUmeras vezes ndao se encontra
preparada e cujo valor ndo € normalmente reconhecido pela sociedade e organismos de
acgao civil (Teixeira, 2006).

Por seu lado, as criancas e jovens portadoras de uma qualquer doenca
particularmente vulneraveis as modificagbes do seu estado e meio naturais, apresentam
sentimentos antagénicos na qual se englobam a euforia e a dor, que sdo inUmeras vezes
de dificil compreenséao para quem com que elas lida diariamente.

A admissao das mesmas em qualquer estabelecimento de saude apenas deve ter
lugar quando os cuidados necessarios a sua doencga, seja ela de caracter agudo ou
crénico, ndo possam ser prestados no domicilio, em consulta externa e hospital de dia ou

ambulatério. Quando se encontram em regime de internamento é-lhes concedido o direito
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a ter os pais ou alguém substituto junto a si de dia e de noite independentemente da
idade e gravidade do estado. A estes devem ser comunicadas as regras e rotinas
proprias do Servigo onde se encontram para que, se assim for sua vontade, participem
nos cuidados aos filhos e educandos. Cabe as criangas, se com idade para tal, e
respectivos acompanhantes, o direito a receber informagdo adequada e concisa a
compreensdo sobre a patologia emergente e tratamentos relativos, a fim de poderem
cooperar nas decisbes que lhes s&o dirigidas (Carta Europeia da Criangca Hospitalizada,
1986).

A filosofia da Enfermagem Pediatrica reconhece e valoriza a importéancia da
familia e respeita o conhecimento que a mesma possui da propria crianga, a experiéncia
em cuidar dela e a influéncia na recuperacdo que possa vir a ter. Para os (as)
enfermeiros (as) o envolvimento dos pais nos cuidados ajuda a manter o lugar da crianca
e jovem na familia, através da ligagdo com o ambiente e rotina usuais, tornando-se uma
vantagem pois contribui para minimizar as consequéncias negativas do internamento.
Uma participacdo em pleno s6 é possivel quando ocorre a negociacao de todos os
integrantes do programa de cuidados e desde que em consonéncia com a vontade e
ritmo de aprendizagem singulares (CHP-Unidade Maria Pia, 2009).

O reconhecimento de que o cuidar se torna inadequado quando centrado somente
na doencga e tratamento conduziu as profissées de saude, incluindo a enfermagem, na
direcgdo do aproximar holistico ao cuidado total do paciente, utilizando o Processo de
Enfermagem para planear as ac¢gbes como forma de garantia de satisfacdo das
necessidades individuais (Casey, 1993).

Anne Casey, enfermeira integrante do Royal College of Nursing no Reino Unido
elaborou no ano de 1988 um modelo de sociedade nos cuidados de dmbito pediatrico.
Era sua opinido pessoal que os restantes modelos ndao focavam a globalidade de
conceitos fundamentais aos cuidados infantis e juvenis. Em qualquer circunstancia os
pais fornecem uma contribuicdo Unica a vida dos seus filhos, sejam eles recém-nascidos
ou criangas com uma faixa etaria mais avancada (Farrell, 1994). Ressalva-se que toda a
evolucéo e resposta da crianga ira constituir um factor positivo de valorizacdo para os
progenitores, e em contrapartida, a participacao destes diminui a angustia de separacgéo
e cria auto confianga para o aperfeicoamento das competéncias e habilidades.

Daqui se depreende que a ajuda que os pais ou familia possam dar no decorrer
do internamento, provém de toda uma dindmica no edificar da relagéo inter-pessoal entre
estes e a equipa. Integra-los como membros efectivos desta tem por base o ensino

oportuno, o reconhecimento e identificagdo das suas potencialidades e aptidoes.
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Seja qual for a situagdo social, afectiva ou clinica da diade pais-filhos, o
demonstrar interesse por parte dos (as) enfermeiros (as) pelo problema em particular é
reconhecer a ambos importancia como pessoa (Reis & Santos, 1996).

No modelo de parceria de cuidados idealizado por Anne Casey (1988, pp.67) &
defendida a premissa que, “as relagbes da crianga com a sua familia e os efeitos do
ambiente, podem influenciar o crescimento e desenvolvimento assim como a capacidade
para o agir social, emocional e fisicamente”. Logo, torna-se relevante que os familiares
compreendam e interiorizem que sentirem-se envolvidos é algo mais profundo do que
simplesmente cuidar, € o estar presente pelos seus filhos sendo detentores de todos os
aspectos relacionados com os tratamentos de que estes precisam (Lee, 1999). O grau de
participacdo ndo é idéntico de familia para familia, cabendo ao (a) enfermeiro (a) a
funcéo de as orientar e apoiar assumindo uma atitude flexivel e individualizada de acordo
com a especificidade destas e das criangas em si. Naturalmente, algumas demonstram
interesse em estar presentes, incluindo na execugcdo da totalidade dos cuidados,
enquanto outras se imiscuem dessa tarefa, em particular quando envolvem
procedimentos técnicos, deixando-os para o pessoal médico e de enfermagem que
entendem ser mais qualificado. Ao serem mais orientadas e ensinadas sobre os cuidados
a realizar ao doente é-lhes imputada uma decisdo pessoal sobre o quanto se querem
envolver, pelo que ndo devem existir fronteiras bem definidas nem
compartimentalizacdes de fungbes mas antes ac¢cdes complementares com o intuito de
se alcancar o maximo bem estar da crianga (Pinto & Figueiredo, 1995).

No seguimento do seu estudo e reconhecendo que, para preservar o crescimento
total da crianca, os cuidados a esta devem possuir os da proteccéo, estimulo e amor
Casey (1993), definiu alguns pressupostos que constituem o sumario do seu modelo de
parceria e que compreendem a crianga, a saude, o ambiente, a familia e o enfermeiro
pediatrico.

Desde o seu nascimento a criangca é dependente dos progenitores ou de outras
pessoas em termos de satisfacdo de necessidades. Todavia, ao longo do tempo vai
adquirindo novas aptidées e conhecimentos o que Ihe permite prover as suas proprias
necessidades e tornar-se cada vez mais autbnomo em relagéo aos cuidadores primarios
com a intencdo de atingir a independéncia integral. Todo o seu potencial € claramente
alcangado quando, durante o maximo periodo de tempo, esta presente um estado 6ptimo
de bem-estar fisico e mental ou seja, a saude em pleno. Ao acontecer um défice nesse
mesmo estado que por algum motivo ndo € identificado ou corrigido pode desencadear-
se o comprometimento do desenvolver fisico, psicologico, intelectual, social e espiritual
da crianga. Desenvolvimento que se encontra sujeito a diversos estimulos directos ou

indirectos com origem em fontes externas em concordancia com o habitat em que esta se
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encontra inserida, e que ndo procedem do ego. Quando o meio externo ao Eu potencia a
seguranga e a crianga e jovem se sente alvo de afectividade e cuidado, instaura-se um
equilibrio multidireccional e ocorre a vontade da descoberta e o estimulo de crescer como
ser humano detentor de uma personalidade caracteristica.

A familia como unidade de individuos possui a maior responsabilidade pela
prestagdo de cuidados e influencia fortemente a evolugdo da crianga na expectativa de
que, no futuro, como adulto, assuma os seus direitos e deveres perante a sociedade.
Embora preconize que os pais sdo as figuras principais no acto de cuidar, o paradigma
de cuidados de Anne Casey nado exclui a parceria com outros elementos do agregado
familiar ou até externos desde que possuam uma ligagao significativa com a pessoa
enferma. Assim sendo, todos os cuidados que esta presta a si mesma ou que lhe sao
prestados pelo cuidador informal, sdo designados por cuidados familiares e tem inerentes
as actividades quotidianas.

Contextualmente, neste modelo de parceria, os profissionais de cuidados de
saude pediatricos devem desempenhar preferencialmente actividades no cariz da
enfermagem ou especializados, o que conduz a que se imiscuam apenas quando 0s
familiares ndo conseguem garantir o resultado positivo através dos cuidados que
prestam. Nao existe uma fronteira clara entre os cuidados de enfermagem e os familiares
podendo inumeras vezes ocorrer uma troca de papéis entre pares. O objectivo da
enfermagem em parceria apresenta como base da sua existéncia as relagbes de
igualdade entre enfermeiros (as) e familia desde que esta possua a adequada formacgéo
e seja supervisionada por um determinado periodo de tempo. Para que tal aconteca o (a)
enfermeiro (a) deve ponderar estratégias de accdo que possam ser facilmente alteradas
de acordo com a confianga demonstrada e a intervengcédo desejada pelos pais (Farrell,
1994). O seu principal trabalho assenta fundamentalmente em dois pressupostos
orientados para a escuta activa como disponibilidade e atencao dirigida a pessoa a
acompanhar e a comunicagcdo honesta e franca. O dialogo aberto e a escuta com
atencgédo possibilitam que os pais ndo se sintam ameagados na sua condi¢do podendo até
manifestar os seus medos e duvidas na finalidade de dominarem a ansiedade do
desconhecido e conquistarem algum sentido de controlo (Pinto & Figueiredo, 1995).

Por sua vez, as politicas de ensino devem ter em atencédo que muitos dos problemas
com que a familia se depara requerem técnicas e saberes especificos. Assim, a partilha
de conhecimentos deve focar o procedimento no sentido de o adaptar ao doente e nunca
o contrario, facilitando a recuperagdo completa da crianga e a contribuicdo impar
parenteral na aplicagdo de cuidados que se tornam eficazes. Um dos métodos a utilizar
podera ser o do (a) enfermeiro (a) responsavel, o qual ficara durante alguns turnos com a

mesma crianga para melhor a conhecer e a familia dando um contributo para uma
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relacdo verdadeira e segura e diminuindo a angustia que muitas vezes se faz sentir (Pinto
& Figueiredo, 1995).

As vantagens na implementacdo deste modelo de enfermagem pediatrica
abrangem os pais ou responsaveis legais e, analogamente, os profissionais pelo enfatizar
da interligacéo entre os cuidados hospitalares e domiciliarios. A execu¢ao dos cuidados
deve ser gradual, assente numa negociacdo constante e partilha de saberes na
expectativa da preparagdo da alta com o consenso de todos os elementos da equipa,
pois ha que ter em conta que no contexto familiar a crianga ou jovem apresenta maior
vulnerabilidade ao surgimento de intercorréncias.

O modelo de cuidados partilhado € um meio eficaz de planear, pér em acgéo e
avaliar os cuidados a prestar ao doente pediatrico, diminuindo os sentimentos de rejeicao
na dualidade do grupo pais-filhos, a frustragdo dos profissionais de saude e contribuindo
para a crescente humanizacéo e qualidade em meio hospitalar.

Para salvaguardar os interesses das criancas, dos pais, dos responsaveis legais
quando estes ndo estdo presentes e, o direito fundamental ao acompanhamento
hospitalar 24 horas por dia, foi decretada a legislagdo em vigor que contempla:

= Convengéao dos Direitos da Crianca (ONU 20.11.1989);

= Constituicdo da Republica Portugués (Art.° 64);

» Carta Europeia da Crianga hospitalizada (13.05.1986);

= Acompanhamento da Crianga Hospitalizada (Lei n°® 21/81);

* |sencado das taxas moderadoras a criangas (Decreto-Lei n°® 54/92);

» Licencga para assisténcia a descendentes doentes (Decreto-Lei n°® 102/97);

» Proteccdo da Maternidade, Paternidade e Adopcgéao (Decreto-Lei n°® 105/2008).

O impacto potencial que uma separagdo pode causar deve ser considerado em
termos do estadio de desenvolvimento da crianca e da ligacdo sentimental e particular
que esta mantinha com a pessoa ou pessoas ausentes, (Reis & Santos, 1996). Pelo
contrario, a permanéncia de alguém familiar e os vinculos existentes irdo fazer com que a
rotura com tudo aquilo que lhes é familiar, a maioria das vezes inesperada, ndo seja tao
agressiva e funcione até como “terapéutica” (Cavaco, 2006).

A pratica de cuidar em enfermagem constréi-se diariamente como ciéncia e como
arte. O Saber Fazer alia-se “a criatividade, sensibilidade, capacidade de entendimento do
outro, aceitando-o como pessoa unica, de uma forma Unica que necessita de cuidados
Unicos numa circunstancia tnica” (Oliveira et al, 1995, pp.29).

O correcto atendimento e recepc¢édo da crianga e familiares sdo uma preocupacao
sentida por todos aqueles que exercem a sua actividade na area de saude e cujo papel é

estar ao servigo pelo e com os outros. Infelizmente nem todas as enfermarias pediatricas
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dispdem de infra-estruturas capazes de dar resposta a uma estadia cdmoda e oportuna a

situacao real, o que se torna uma utopia.

5.1-ESTADO DE ARTE DA PARCERIA DOS CUIDADOS

Trabalhar num Hospital Pediatrico pressupde diariamente um confronto com esta
dura realidade da vida: a doenga na crianga.

Embora para os profissionais de saude esta situacdo se torne inevitavelmente
uma rotina, existem sempre aspectos que exigem uma reflexdo introspectiva, derivando
dai uma mudanca de mentalidade e alteragcédo da postura profissional.

Com o progresso tecnolégico e a continua evolucdo da medicina e da
enfermagem, facilmente se esclarece o diagndstico a partir do qual se determina o
respectivo tratamento, diminuindo o tempo médio de internamento em unidades
especializadas.

No entanto, criangas ha, cujo estado de doenca se agrava exigindo uma maior
hospitalizacdo em termos de tempo, o que conduz a extensas consequéncias de foro
fisico, psiquico, social e econdmico, para as mesmas e respectiva familia.

Inicialmente, toda esta alteracdo da rotina familiar vem acompanhada de
sentimentos de medo, que sé poderdo ser ultrapassados se ocorrer o envolvimento da
equipa multidisciplinar com a familia ou cuidador informal. Estabelecer parcerias,
potenciando a exceléncia do cuidar em enfermagem e o papel dos pais-cuidador informal
no que concerne a tomada de decisbes e participacdo nos cuidados a crianga, implica
uma maior seguranga e proteccdo para esta ultima e talvez mais qualidade nas
intervengdes a efectuar.

Gerir os recursos humanos e tecnolégicos de uma forma correcta e ponderada
pode constituir um mecanismo facilitador para a aplicacdo do modelo de parceria e
consequente qualidade na prestacdo de enfermagem como resultado da satisfacdo dos
diferentes prestadores de cuidados.

Existem estudos, alguns recentes, que corroboram o interesse da investigagéo
relativamente a este fendémeno. Foram elaborados tendo em atencdo ndo s6 a
perspectiva do doente e familia mas, igualmente, a do (a) técnico (a) de saude no
pensamento de que muito existe para fazer e melhorar. As teses de investigacéo que,
posteriormente, serdo referidas por ordem cronoldgica fazem uma abordagem ao doente
que se situa no espago entre a infancia e a vida adulta. Embora a pesquisa que se
pretende elaborar esteja relacionada com a area de Pediatria, menciona-se algumas
dissertagbes e teses cujo foco de atencao € o individuo adulto mas que trazem algum

contributo a parceria e qualidade de cuidados e a investigagdo em decurso. Todas elas
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séo dissertagdes do Mestrado em Ciéncias de Enfermagem leccionadas no Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, excepto a de Martins (2004), que constitui o trabalho
final do Doutoramento na mesma area e instituicdo, e as de Carvalho (2002), Gomes
(2002) e Dinis (2006) que sao referentes ao Mestrado em Comunicagdo em Saude pela
Universidade Aberta de Lisboa.
Deste modo, passo a enumerar os trabalhos supracitados:

= OQOliveira dos Santos (1999)-“Parceria nos cuidados: uma metodologia de trabalho
centrada no doente”;

= Almeida (2001)-“Recém-nascido internado numa U. C. I. R. N.: Que participagéo
dos pais nos cuidados?”;

= Santos (2001)-“Cuidar da crianga com doenca crénica numa UCIP. Expectativas
dos Pais”;

= Carvalho (2002)-“A participagdo do doente no processo de cuidados de
enfermagem: Da passividade a participagéo activa no seu processo de cuidados”;

» Freitas (2002)-“Vivéncias das enfermeiras no envolvimento da familia nos
cuidados’;

= Gomes (2002)-“O conceito de parceria na interac¢do enfermeiro/doente idoso-da
submissao a ac¢éo negociada”;

= Nogueira (2003)-“Necessidades da familia no cuidar: papel do enfermeiro”;

= Monteiro (2003)-“Parceria de cuidados. Experiéncia dos pais num hospital
pediatrico”;

= Martins (2004)-“O adulto doente e a familia: uma parceria de cuidados”;

= Dinis (2006)-“A familia do idoso internado: o parceiro esquecido?!”;

= Reis (2007)-“Expectativas dos pais durante a hospitalizacdo da crianca”;

Uma andlise mais pormenorizada destes possibilitou verificar que, no que
concerne ao tipo de estudo, sdo na sua maioria de caracter exploratério-descritivo.
Porém, alguns dos autores referidos aprofundaram ainda mais a sua investigagdo. Tendo
em conta a ordem anteriormente mencionada, o primeiro segue uma linha de
investigacdo accao e longitudinal, o quinto e o décimo referentes a Freitas (2002) e Dinis
(2006) sao de natureza fenomenologica e o de Gomes (2002) utiliza o estudo etnogréfico.
O de Martins (2004) engloba varias metodologias nomeadamente, a exploratéria,
descritiva e transversal para determinar a percep¢ao dos enfermeiros sob a parceria de
cuidados e a fenomenolégica para compreender a dos doentes e familiares.

De acordo com a éptica de Oliveira dos Santos (1999), cuja amostra seleccionada
€ constituida pelo Director do hospital e 14 enfermeiros dos Servicos de Medicina, a
familia como unidade de suporte ao individuo doente deve ser observada no contexto das

relagdes interpessoais para melhor se compreender os comportamentos de saude e
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promover os processos de adaptagdo familiar e individual a doenga. Esta, no seu
funcionamento, encontra-se sujeita a influéncias externas e internas, o que lhe confere
uma capacidade de auto organizacdo que I|he permite ter alguma coeréncia e
consisténcia na tentativa de se manter em equilibrio. A diferencga entre a visita ao doente
e a permanéncia junto deste sdo situagbes distintas intimamente relacionadas com a
cultura, a emocéo e afectividade da relagao familiar e pessoa internada.

Embora tenham desenvolvido a sua investigagéo na area infantil, Santos (2001),
Monteiro (2003) e Reis (2007), partiiham da mesma opinido de Oliveira dos Santos
(1999) e defendem ainda que, na perspectiva da crianga, a separacao por vezes inerente
a hospitalizacdo, independentemente da idade e estadio de desenvolvimento, pode ser
precursora de episddios de ansiedade e alteragdes comportamentais que véao ter efeitos
na sua recuperacao. A participagcdo dos pais no decorrer do internamento pressupde
alguns dos cuidados basicos realizados no domicilio, nomeadamente higiene,
alimentacéo e proteccgao.

Fazem referéncia ao Modelo de Parceria de Anne Casey, estabelecendo como
base o sentimento de negociacéo e respeito pelos desejos dos pais e familia e a crianga
como alvo principal dos cuidados. Estas autoras tiveram como participantes nos seus
estudos pais de criangas com internamentos frequentes, alguns em Unidades de
Cuidados Intensivos.

Na perspectiva de Almeida (2001), que realizou entrevistas a dez maes, perante a
doenca da criangca e a necessidade de esta ter de permanecer no Hospital, numa
Unidade de Cuidados Intensivos, os progenitores e responsavel legal podem apresentar-
se fragilizados, ocorrendo uma associacao entre 0 medo e os sentimentos de culpa pela
doenca do filho. Esta situacdo impede os pais de interagir com a crianga, impondo a
distancia na relacdo e vinculagao entre ambos. O papel dos enfermeiros (as) resume-se a
ajudar os pais a ultrapassar o “luto inicial” e o receio da morte, incentivando-os a
desenvolver capacidades para cuidar do filho de acordo com os seus desejos e de forma
participativa.

O empenho por parte dos técnicos de saude para envolver os cuidadores
informais nos cuidados ao doente é, segundo Freitas (2002) e Nogueira (2003),
potenciada por elementos facilitadores e dificultadores, os quais podem ter uma analogia
com factores humanos, relacionais, estruturais, organicos, econdémicos, habitacionais,
pessoais e sdcio-culturais. lgualmente relevante é a disponibilidade do enfermeiro (a),
com a sua experiéncia profissional, e dos familiares, no conhecimento dos recursos
existentes na comunidade para efectuar parcerias eficazes. As amostras que permitiram
levar a cabo estas pesquisas englobam os enfermeiros dos Servicos de Medicina dos

Hospitais do Funchal e Valongo, respectivamente.
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Martins (2004), através de informagbes obtidas numa primeira etapa pela
aplicacao de questionarios a 15 enfermeiros de dois hospitais distintos e numa segunda
fase pelo uso de entrevistas semi-estruturadas a grupos de 12 doentes e familiares,
reconhece que cada sistema familiar € um todo e parte integrante de outros sistemas e
considera a doenca mais do que um processo biolégico, em que deve existir um
consenso entre a percepcao de mal estar do enfermo e a percepgéo dos seus pares, cuja
cooperagdo é essencial a obtencado dos direitos e beneficios concedidos ao papel do
doente. O caminho a percorrer para o seu bem-estar passa pelos familiares, amigos,
vizinhos ou pessoas significativas.

A pesquisa realizada por Carvalho (2002) a doentes com quatro dias de
internamento minimo e sem défice da comunicacdo e acuidade auditiva, indica que
factores como a idade, os conhecimentos e o nivel de instrugdo influenciam na
capacidade de participacdo nos cuidados de enfermagem por parte destes. A
participacdo assume trés categorias distintas designadamente, aceitar as regras, ajudar a
quem me ajuda e resolver em conjunto. Em sintese, para o individuo hospitalizado,
cooperar no processo de cuidados tem inerente um padrdo de comportamentos que
pressupbe fazer como a enfermeira diz, seguir as regras do hospital porque € o melhor
para ambos e fazer o que pode para aliviar o trabalho das (os) enfermeiras (0s) e n&o
ocupar tanto o tempo que elas dispbde. As conclusbes referidas emergiram da aplicacdo
de entrevistas néo estruturadas.

A enfermagem assume ainda na actualidade um sistema de pensamento
paternalista que se acentua na adeséo ao Modelo Biomédico (Gomes, 2002). Suprime ao
individuo doente um papel central na tomada de decisdo, enquanto o (a) enfermeiro (a)
adquire a total responsabilidade pelos procedimentos, o que impede o primeiro de intervir
activamente. A ciéncia que é a enfermagem constitui-se por um saber préprio que é
primordial continuar a desenvolver e o agir profissional com e em competéncia
desenvolve-se na acgdo com o outro.

A analise decorrente da observacéo e entrevista a enfermeiros mostra que nem
sempre o conceito de parceria € bem compreendido pelos profissionais de enfermagem e
doentes em contexto hospitalar. Todavia, para alguns (mas) enfermeiros (as) é
importante que o doente se torne parceiro no cuidar, enquanto para outros essa atitude
nao é sistematica sofrendo variagdes numa mesma intervencado. Estes ultimos embora
déem valor a parceria em si preferem a passividade dos receptores dos cuidados. S&o as
representagdes positivas e negativas do pessoal de enfermagem relativamente ao
enfermo, que os conduzem a valorizar ou subvalorizar as capacidades deste.

A opinido de Dinis (2006), é que o ser humano carece de cuidados e normalmente

estes sdo prestados pela familia, que & considerada o “espago” onde acontecem os
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principais acontecimentos da vida humana, como por exemplo o casamento, a procriagéo
e a partilha da vida e morte. Hoje em dia a familia tem vindo a assumir um papel de
relevo no interior da equipa de saude. Tal como referido pela autora anterior, também
neste estudo os oito enfermeiros do Servigo de Medicina de um Hospital Central de
Lisboa que concederam a entrevista ao investigador, demonstram alguma dificuldade em
explicitar o conceito. Porém, entendem como elementos de suporte a parceria de cuidar
factores como a relacdo pessoal, a cooperacdo, a identidade, a ética, o projecto de
cuidados e o contexto organizacional. A parceria constitui um desafio para os
profissionais que tendencionalmente observam o doente e respectiva familia como
receptores de cuidados.

Estes estudos comprovam que ocorre em simultdneo, da parte dos enfermeiros
(as) e cuidadores informais, uma crescente preocupacao pelo zelar conjuntamente pelo
estado fisico e emocional do doente. Revelam de igual modo que este é um tema

pertinente e actual para a area da saude em Portugal.
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6-PADROES DE QUALIDADE DOS CUIDADOS DE ENFERMAGEM

Um dos desafios que se coloca a enfermagem como ciéncia e profissdo do futuro
insere-se no contexto dos padrdes de qualidade, como reflexo na melhoria do exercicio
profissional dos enfermeiros e dos cuidados a fornecer aos cidaddos. Nessa linha
orientadora, a Ordem dos Enfermeiros (2001) assumiu como actividade prioritaria o
dominio das competéncias na execugao dos sistemas de melhoria continua da qualidade.
A importancia de os instituir encontra-se formalmente adoptada por instancias
internacionais e nacionais como a Organizagdo Mundial de Saude, o Conselho
Internacional de Enfermeiros, o Conselho Nacional da Qualidade e o Instituto da
Qualidade em Saude.

Os esforgos tendentes a definicdo de estratégias vao de encontro a certeza que o
conceito de qualidade se insere em varios campos de desempenho multiprofissional e a
sua implementagéo se faz sentir a um nivel restrito. Conceptualmente, os resultados a
alcangar irdo depender da filosofia de trabalho e protocolos intrinsecos a cada uma das
instituicdes de saude aderentes a este projecto.

De acordo com o estatuto definido pela Ordem dos Enfermeiros, especificamente
as alineas b) don.° 1 ec)don.°2do art.° 30 e b) do n.° 2 do art.° 37, € da competéncia
dos Conselhos de Enfermagem Regional e das Comissdes de Especialidade determinar
quais sdo os padrdes de qualidade dos cuidados de enfermagem e garantir a sua
aplicabilidade e consolidagdo na pratica com o intuito de