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“H& um tempo em que é preciso abandonar as roupas usadas, que ja tém a forma do nosso
COrpo, e esquecer 0s nossos caminhos, que nos levam sempre aos mesmos lugares. E
tempo da travessia e, se ndo ousarmos fazé-la, teremos ficado para sempre, a margem de
nGs mesmos".

Fernando Pessoa
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RESUMO

A epilepsia é uma das doencas neuroldgicas mais comuns na crianga e um diagnostico

associado a Necessidades de Saude Especiais (NSE).

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria tem o compromisso de apoiar
estas criancas/jovens/familias pelo seu ciclo de vida. Deve reconhecer os pais como
unidade de cuidados, desenvolver uma escuta atenta a polifonia das suas vozes, uma
partilha decisdes e definir um caminho de articulacdo na equipa, garantindo a continuidade

de cuidados.

Este relatorio visa a descricao/reflexdo acerca de um estudo, utilizando a metodologia
de projeto, que pretendeu contribuir para a uniformizacdo na continuidade de cuidados de

Enfermagem, em parceria com os pais, as criancas/jovens com NSE-Epilepsia.

Os resultados deste Projeto e do Estagio possibilitaram o desenvolvimento/aquisicdo
de competéncias de Enfermagem Comuns, Especificas e de Mestre. Permitiram definirmos
0 caminho para articulacdo entre a equipa e, consequentemente, a continuidade de cuidados

a crianca/jovem, em cooperagdo com a familia.

Palavras-Chave: Enfermagem Pediatrica, Doenca Cronica, Criancas



ABSTRACT

Epilepsy is one of the most common neurological diseases in children and a diagnosis

associated to special health needs (NSE [Necessidades de Satide Especiais]).

The Child and Paediatric Specialist Nurse is committed to supporting these children/
youth/families throughout their life cycle. He/she should recognize parents as a care unit,
develop a listening which is attentive to the polyphony of their voices, to decision sharing

and define a path of articulation in the team, ensuring the continuity of care.

This report aims at describing/reflecting on a study, using the project methodology,
which sought to contribute to the standardization of continuity of Nursing care, together
with parents, given to children/youth with NSE-Epilepsy.

The results of this project and of the Training period enabled the
development/acquisition of Common, Specific and Master Nursing competences. They
allowed us to define the way for the articulation between the team and, consequently, the

continuity of child / young care, in cooperation with the family.

Keywords: Paediatric Nursing, Chronic Iliness, Children
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0. INTRODUCAO

O saber profissional de Enfermagem é um saber direcionado para a acao, a acao de
cuidar. Surge no @mbito de uma atividade complexa e estruturada, que apela a integracao
de conhecimentos provenientes de diversas areas e a capacidade para os aplicar e adaptar

as mais diversas situacdes (Queiroz, 2007).

A procura de qualidade nos cuidados de Enfermagem direciona-se para uma
intervencdo pratica que exige um continuo aperfeicoamento das suas competéncias
tedricas, nos fundamentos da profissdo. E imprescindivel a atualizacdo de conhecimentos
por parte dos Enfermeiros, de forma a desenvolver uma prética profissional cada vez mais
complexa, especializada, permitindo a obtencdo de cuidados de Enfermagem

personalizados face as necessidades da pessoa, familia ou comunidade (Fonseca, 2015).

De acordo com Codigo Deontoldgico do Enfermeiro, os profissionais de Enfermagem,
com vista a exceléncia do seu exercicio, ttm o dever de manter uma atualizacéo continua
dos seus conhecimentos tendo por base uma formacdo permanente aprofundada nas
ciéncias humanas (Artigo 88°, alinea c, da Lei n.° 8/2014 de 20 de Fevereiro da Ordem dos
Enfermeiros (OE), 2014).

O surgimento de diferentes ciclos de estudo visou a expansdo de conhecimentos, de
forma a desenvolver-se uma prética cada vez mais refletida, mais fundamentada e
documentada, enriquecendo a Enfermagem, como uma ciéncia detentora de um corpo de

conhecimentos proprios inerentes a sua arte de cuidar (Hesbeen, 2001).

A candidatura ao grau de Mestre em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
emergiu desta necessidade de uma constante atualizagcdo, da procura continua da
exceléncia do cuidar e de uma vontade de explorar a &rea de prestacdo de Cuidados de
Salde Primarios, apds 13 anos a cuidar no Hospital (Urgéncia e Internamento Neonatal e

Pediatrico). Esta etapa académica de Mestrado foi promovida pela Associacdo de Escolas
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Superiores de Enfermagem e de Salde, designadamente, a Escola Superior de Enfermagem
S40 Jodo de Deus da Universidade de Evora, a Escola Superior de Salde do Instituto
Politécnico de Beja, a Escola Superior de Salde do Instituto Politécnico de Castelo
Branco, a Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Portalegre e a Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal, tendo o periodo tedrico decorrido

nesta Gltima.

Apds um processo de creditacdo concedido pela Associacdo de Escolas descritas, pela
detencdo anterior do titulo de Enfermeira Especialista em Salde Infantil e Pediatria
(EEESIP), sucedeu-se a candidatura para obtencdo do grau de Mestre. De acordo com a
OE os requisitos a serem cumpridos, para a obtencdo deste grau remetem, apds o periodo
de pds-licenciatura, para a frequéncia da Unidade Curricular Estagio Final, que decorreu de
19 de Fevereiro a 15 de Junho de 2018. Este Estagio Final de Mestrado foi desenvolvido
numa Unidade Local de Salde, com a duracdo de 6 semanas, na Unidade de Saude
Familiar (USF) e 10 semanas na Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) (Apéndice
A), sob a orientacdo de Enfermeiras Especialistas em Saude Infantil e Pediatria, bem como

da Regente de Estagio, a Professora Doutora Antonia Chora.

De acordo com o regulamento do Estagio Final, os objetivos que o Mestrando deve
atingir nesta Unidade Curricular de Estagio Final sdo:

- Evidenciar capacidade de reflexdo critica sobre a pratica clinica;
- Fundamentar as decisdes com base na teorizacdo e na evidéncia cientifica;
- Descrever e avaliar o desenho e a implementacdo de um projeto;

- Apresentar um relatério, com consequente discussdo em provas publicas

(Regulamento do Estagio Final e Relatério do Mestrado em Enfermagem, 2018).

Como nos refere Fortin (1999), os relatorios sdo obras que descrevem os principais
componentes de uma investigacdo, como o problema, os objetivos, quadro de referéncia,
métodos e resultados obtidos. Fornecem uma descric¢éo sucinta e organizada das atividades
realizadas, efetuando a ligacéo entre a teoria e a pratica, 0 que nos permite uma analise e

avaliacdo do trabalho desenvolvido.
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Este documento, suportado na evidéncia, constitui o recurso para discussdo publica.
Pretende ser uma exposi¢do descritiva, analitica e reflexiva, do modo como se alcangaram
0s objetivos definidos para o ciclo de estudos, evidenciando o percurso realizado.
Compreende a exposicdo pormenorizada do processo de desenvolvimento e
implementacdo de um projeto de intervencdo profissional de Enfermagem, do processo de
aprofundamento de competéncias de Enfermagem comuns e especificas do EEESIP, do
processo de aquisicdo de competéncias de Mestre e de todas as atividades e estratégias

desenvolvidas no decorrer do respetivo Estagio Final.
Pelo pressuposto, o presente relatério tem como objetivos:
- Descrever ac¢oes de Enfermagem desenvolvidas no Estagio Final;

- Refletir acerca das acGes de Enfermagem desenvolvidas, com vista ao
desenvolvimento de competéncias comuns e especificas do EEESIP e aquisi¢cdo de

competéncias de Mestre.

A formacdo pratica em Enfermagem, que habitualmente se realiza sob a forma de
Estagios ou de ensinos clinicos, constitui-se um meio privilegiado para a aprendizagem do
estudante, na medida em que promove um contacto direto com as pessoas (utentes/doentes
e equipa de saude) e com as suas realidades (Hesbeen, 2001). Permite ao estudante, para
além de aplicar os conhecimentos adquiridos anteriormente, enriquecer a sua formacéo,
com aquisicdo de novas competéncias e partilha de saberes com outros profissionais de
salde, nos varios contextos. Os Estagios constituem momentos em que se mobiliza,
consolida e desenvolve diferentes tipos de saberes em Enfermagem: o saber empirico,
cientifico, ético, pessoal, estético e reflexivo.

Tendo presente 0s pressupostos anteriormente apresentados e considerando 0s
objetivos de aprendizagem definidos pelo corpo docente para esta Unidade Curricular,

identificamos como objetivos gerais para o Estagio Final:

- Aprofundar competéncias comuns e especificas de Enfermeiro Especialista em

Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria;

- Adquirir conhecimentos, aptidfes e competéncias de Mestre.

14



A realizacdo de um projeto aplicAvel ao contexto de Estagio, que implique uma
investigacdo, com vista a dar resposta a um problema, constitui também uma intervencao
proposta no regulamento do Estagio Final. Assim, surge-nos nesta linha a metodologia de

projeto e identificamos como objetivos especificos:

- Construir um projeto de intervencdo profissional intitulado: "Cuidados a
Crianca/Jovem com Necessidades de Salde Especiais: O Contributo do Enfermeiro

Especialista em Saude Infantil e Pediatria™;
- Executar o projeto acima descrito, no contexto da préatica de cuidados;

- Desenvolver ac¢des de Enfermagem, ndo associadas ao projeto, mas que igualmente

contribuam para a aquisi¢do de competéncias de Mestre.

Segundo Lakatos (1992), o trabalho de projeto € uma das etapas componentes do

processo de elaboracédo, execucéo e apresentacdo de um tema do interesse do investigador.

E de salientar que, através da metodologia de trabalho de projeto se adquirem
capacidades e competéncias. Este € um método que permite ao investigador compreender
melhor a realidade da populacdo que € afetada pelo problema em questdo, 0 que permite
também uma melhor estratégia para planear acdes com o objetivo de transformar e
melhorar essa realidade. Estd assim presente a aplicacdo dos conhecimentos tedricas a
realidade concreta. A prépria populacdo destinataria do projeto é envolvida como sujeito
ativo, o que contribui para conhecer e transformar a sua propria realidade (Ruivo, Ferrito,
Nunes & Estudantes do 7°CLE, 2010).

A temética selecionada para o projeto surge no decorrer de um percurso profissional a
cuidar de RNs/criancas/jovens doentes, ndo s6 com doenca aguda, mas também doenca
cronica. Percorremos um universo onde aqueles que guiam o0 nosso caminho nos
transmitem um pouco de si e das suas vivéncias. No nosso universo de escuta ativa
percecionamos o receio e a inseguranga dos mesmos acerca dos cuidados pos-hospitalares,
transferidos para os pais na ocasido da alta. Muitas inquietaches destes pais sé@o
verbalizadas a respeito dos cuidados a prestar aos seus filhos em casa e na comunidade,
longe do apoio habitual daquela equipa multidisciplinar da instituicdo hospitalar. Surge a

constatacdo de que estas familias, por vezes, se sentem sos e referem viver para 0s seus
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filhos, um pouco isolados da sociedade e num circulo muito fechado com a comunidade,
recorrendo continuamente ao hospital, principalmente em contexto de consulta e com
reduzida frequéncia ao centro de salde, onde descrevem respostas pontuais e um

acompanhamento pouco uniformizado.

Esta realidade diéria, neste mundo de vivéncias, foi uma impulsionadora da partida.
Um condutor desde os Cuidados Hospitalares, com continuidade até aos Cuidados de

Saude Primarios.

Perante este desafio encontrado no contexto de trabalho e a curiosidade cientifica, com
necessidade de investigacdo na area (onde apuramos que os estudos realizados incidiam
sobretudo nas experiéncias de doenga cronica), dirigimos 0 nosso estudo para uma area de

cuidados menos explorada: a crianca/jovem com necessidades de satde especiais (NSE).

Os cuidados de saude para pessoas com necessidades especiais requerem
conhecimento especializado, bem como uma maior consciéncia e atencdo, adaptacdo e
medidas acomodaticias além dos que sdo considerados de rotina (Council on Clinical
Affairs, 2016).

Ao Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatria (EEESIP), conforme o
Anexo | do Regulamento n.° 123/2011 de 18 de Fevereiro, da Ordem dos Enfermeiros,
compete-lhe diagnosticar precocemente e intervir nas situagdes de risco que possam afetar
negativamente a vida ou qualidade de vida da crianca e do jovem, como é o caso das

Criancas com Necessidades de Saude Especiais (CNSE).

O exercicio do papel parental em populacbes que necessitam de cuidados de salde
especiais, constitui-se como um desafio para os mesmos e requer dos Enfermeiros, a
concecdo de processos de cuidados assentes em praticas baseadas na evidéncia, onde a

investigacdo assume uma preponderancia crescente e fundamental.

O cuidado a estas criancgas/jovens necessita do envolvimento de véarios atores, como 0s
profissionais de salde e os pais, em diversos cenarios (hospital, domicilio, comunidade)
(Lopes, 2015).

Os estudos sdo unanimes, ao revelar que as parcerias Pais/Enfermeiros melhoram a
qualidade de cuidados, pelo que estes devem trabalhar em conjunto, criando e aproveitando
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todas as oportunidades que fortalecam a relacdo de parceria e promovam o0 bem-estar e
qualidade de vida das criangas/jovens (Bellin, Osteen, Heffernan, Levy & Snyder-Vogel,
2011; Wolff & Browne, 2011).

O Enfermeiro possui um papel primordial e privilegiado, pois tem a oportunidade de
capacitar os pais, para que estes revelem as suas aptiddes e competéncias e adquiram
novas, essenciais para cuidar da crianga/jovem com NSE (Hockenberry & Wilson, 2014).
Nos casos em que os cuidados ndo dependem apenas da sua area de intervencdo, pode
proceder a sua referenciacdo para outras estruturas de apoio, como a de intervencao
precoce na infancia (IP1) (Direcdo Geral de Saude (DGS), 2018).

No nosso projeto integramos a Linha de Investigacdo "Necessidades em cuidados de
Enfermagem em populacdes especificas” e direcionamos a nossa intervencdo para a
populacdo de criangas/jovens com epilepsia, visto a Epilepsia ser uma patologia,
frequentemente com implicagdes psicoldgicas, sociais, cognitivas e neurobioldgicas e que

requer uma continuidade de cuidados de Enfermagem proxima e frequente.

Para ajudar as criancas e 0s jovens com epilepsia a crescer com salde e bem-estar, de
forma a ficarem capacitados para enfrentar o seu futuro, sdo necessarias intervencdes e

programas apropriados a sua idade e situacdo de satde (Hing, 2012).

No Programa Nacional Saude Infantil e Juvenil (DGS, 2013), um dos objetivos é o de
sinalizar e proporcionar apoio continuado as criangas/jovens com doenca cronica e ou
deficiéncia e as suas familias, e promover uma articulacdo eficaz entre os varios
intervenientes nos cuidados a estas criangas/jovens. As criangas/jovens com necessidades
de salde especiais ou em situacdo de risco exigem atencdo redobrada e estratégias de

intervencdo de acordo com essas necessidades.

A articulacdo de servicos (intra e extra-hospitalar) surge como condicdo de éxito e do
empoderamento familiar e individual da crianga/jovem, num caminho de melhoria da

gestédo do autocuidado e dos cuidados de satde na sua globalidade (Hing, 2012).

Ao longo deste Relatério, vamos identificar especificamente a importancia da
articulacdo entre a equipa de Enfermagem hospitalar e dos cuidados de saude primarios

(Enfermeiro de familia e Enfermeiro de saude escolar), como um contributo inevitavel para
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a promoc¢do da saude da crianca/jovem com epilepsia, que muitas vezes é referida como
inexistente ou inadequada ou até como ndo possuindo equidade, pela familia e

profissionais que acompanham esta criangca/jovem na nossa pratica diaria.

Assim, o tema primordial deste trabalho assenta na seguinte problematica:
"Inexisténcia de uniformizacgéo na continuidade de cuidados de Enfermagem, em parceria

com 0s pais, as criangas/jovens com epilepsia”.

Neste contexto, entendemos que é de importancia indiscutivel, a realizacdo de um
estudo onde possamos compreender como sdo percecionados e desejados, sob a visdo dos
pais, 0s cuidados a crianca/jovem com epilepsia, em parceria com o Enfermeiro, bem como
fatores que a possam condicionar a prestacdo de cuidados em parceria. Nao vamos
conhecer todas as componentes das vivéncias e necessidades dos pais, também néo
pretendemos produzir generalizagdes, mas sim identificar necessidades de intervencdo no
trabalho em parceria. Desta forma foi realizado um estudo de natureza qualitativa,
exploratoria e descritiva, com o objetivo geral de:

- Contribuir para a uniformizacdo na continuidade de cuidados de Enfermagem, em

parceria com 0s pais, as criancas/jovens com NSE: epilepsia.

Partindo da literatura de referéncia e dos dados recolhidos a partir de um conjunto de
técnicas e instrumentos, nomeadamente das reunides informais com as Enfermeiras
Orientadoras/Enfermeiros chefes e das entrevistas aos pais, realizamos uma andlise dessa
mesma informacdo através da técnica de analise de contetdo e de uma visdo reflexiva e

autocritica.

Pretendemos planear um caminho de apoio aos pais, de uma forma individualizada,
mas com igualdade de direitos, promovendo cuidados uniformizados. Nao pretendemos ser
ambiciosos e tentar alcancar todos os meios de uniformizar estes cuidados, mas fornecer o
contributo possivel para que tal possa ser concretizavel. A exploragdo desta problemaética
dirige-nos por varios caminhos: o dos profissionais, o da crianca/jovem ou o da familia.

Optamos pelo caminho da familia, no sentido de explorar a pratica de parceria de cuidados.

Ao dar voz as pessoas envolvidas nos cuidados as criangas/jovens com NSE,

consideramos a familia como parte integrante da equipa e escutdmos a sua opinido com a
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finalidade de contribuir para a definicdo de linhas orientadoras dos cuidados de

Enfermagem.

Este percurso de aprendizagem foi ancorado num quadro conceptual de Enfermagem,

sendo varios os modelos tedricos que o suportaram.

Visto que, no caminho investigativo, exploramos a temética da parceria de cuidados,
baseamo-nos em dois modelos que norteiam a forma dos Enfermeiros desenvolvem o
processo de cuidados as criancas e as suas familias: O modelo de parceria nos cuidados de
Anne Casey, 1988 e 0 modelo do conceito de cuidado negociado de Smith, 1995, baseado

na parceria de cuidados de Casey.

Uma vez que o nosso estudo foi direcionado para a populacdo especifica da
crianca/jovem com epilepsia, seguimos as orientacGes de Austin, 1996, que propds um
modelo de adaptacdo familiar a epilepsia infantil, com o objetivo de orientar a préatica da

Enfermagem psicossocial.

Sendo a epilepsia uma doenga cronica pediatrica investigamos também a adaptacdo
individual e familiar da crianca/jovem com epilepsia, de acordo com o modelo
socioecologico de Kazak, 1989, que analisa os diferentes niveis ecoldgicos onde se

desenrola a adaptacéo individual e familiar.

Os procedimentos formais e éticos deste estudo foram cumpridos. Foi realizada
solicitacdo de autorizacdo para realizacdo do estudo ao Conselho de Administracdo da
ULSBA, visando a submissdo do projeto & Comisséo de Etica. Para o efeito cumpriu-se o
protocolo de submissdo, constituido por documento proprio desta Comissao, devidamente
preenchido (Apéndice B), Curriculum Vitae do investigador, termo de consentimento
informado para os pais (Apéndice C) e instrumento de colheita de dados (entrevista)
(Apéndice D).

Face ao descrito anteriormente e com o0 objetivo de proporcionar uma melhor
compreensdo relativamente aos conteudos abordados ao longo deste Relatdrio, o seu

desenho estrutura-se da seguinte forma:

- Na primeira parte, através da andlise da pesquisa bibliografica, sera evidenciado um
enguadramento tedrico sobre a tematica a ser desenvolvida;
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- Na segunda parte sdo tecidas as consideragdes metodoldgicas, onde se inclui a
contextualizagdo do Estdgio Final e a andlise das fases da metodologia de projeto

(diagnostico, definicdo de objetivos e plano de a¢éo);

- Na terceira parte serdo analisadas algumas atividades de aprendizagem no ambito do

Estagio;

- Na quarta parte iremos descrever as competéncias comuns e especificas do EEESIP,

aprofundadas, bem como as competéncias de Mestre adquiridas;

- Colmatamos com as consideracdes finais, obtidas através da realizacdo desde

Relatério.

Serdo ainda apresentadas as referéncias bibliograficas consultadas que serviram de

base para a realizacdo do mesmo.

A redacdo deste documento respeita o Regulamento da Unidade Curricular Estagio
Final e Relatério do Mestrado em Enfermagem da Associacdo de Escolas Superiores de
Enfermagem e de Salde. No que respeita a referenciacdo, obedece as normas da sexta
edicdo do Publication Manual of American Psychological Association. Refira-se ainda que

procurou  respeitar-se o  Acordo  Ortografico da  Lingua  Portuguesa.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO E CONCEPTUAL

Procuramos aprofundar a nossa tematica, segundo diferentes autores, recorrendo
também a opinides de especialistas nesta area, de forma a favorecer a formulacdo e
clarificacdo dos nossos objetivos. O enquadramento tedrico € amplo de forma a abranger a
globalidade da tematica abordada, no entanto, € apenas uma pequena parcela de toda a
pesquisa bibliogréafica realizada.

1.1. A Crianca/Jovem com Necessidades de Saude Especiais

A salde da crianca foi acompanhada por progressos cientificos e politicos ao longo do
tempo, que proporcionaram uma diminuicdo da taxa de mortalidade infantil. Em Portugal
verificou-se um decréscimo gradual de oObitos, até aos 5 anos, que passou de 77,5 para 3,2
criancas em cada 1000 nascimentos, de 1960 para o ano 2016 (Instituto Nacional de
Estatistica [INE], 2018).

Segundo o relatério da UNICEF Levels and Trends in Child Mortality Report (2015), o
pais passou de uma taxa de 15 mortes de criancas antes dos cinco anos por mil habitantes,
em 1990, para quatro mortes, em 2015, o que situa Portugal entre os melhores ao nivel
deste indicador. Integra um grupo de 14 paises que apresenta o terceiro melhor indicador
de taxa de mortalidade abaixo dos cinco anos, juntamente com a Franca, Alemanha,

Holanda e Espanha.

Estima-se que 15 milhdes de bebés nascem prematuramente, a cada ano, no mundo, 0
que corresponde a mais do que 1 em 10. Em 184 paises, a taxa de nascimento prematuro
varia de 5% a 18% dos bebés nascidos (World Health Organization [WHO], 2018).
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Diariamente nascem, em média, 17 bebés prematuros em Portugal, que representam
quase 8% do total de nascimentos, com o pais a apresentar uma taxa de prematuridade

elevada comparado com a restante realidade europeia (Fernandes, 2016).

Os partos pré-termos constituem um dos fatores de risco para o desenvolvimento
infantil, ndo s6 pelas possiveis complicagdes de salde associadas, como pelo
comprometimento da vinculagdo. Por vezes o seu estabelecimento fica condicionado, com
impacto na salde a longo termo. Muitos sobreviventes enfrentam uma vida inteira de
incapacidade, incluindo dificuldades de aprendizagem, perturbacGes visuais e auditivas,

entre outras (Sousa 2013).

O uso sub-6timo de tecnologia em paises de classe média esta a causar um aumento de
incapacidades entre bebés que sobrevivem ao periodo neonatal. Este desenvolvimento
tecnoldgico e medicamentoso, juntamente com as mudancas nas praticas de cuidados,
investindo em cuidados de alta complexidade nas Unidades Neonatais e Pediatricas
proporcionou 0 aumento da sobrevida de recém-nascidos e criangas com doengas
complexas, como problemas congénitos, perinatais ou trauma (Augusto, 2013; Campo,
2010; Neves, Andres, Silveira & Arrué, 2013; Ramos, Moraes, Silva & Goés, 2014; Sousa,
2013). Este aspecto desencadeia o surgimento de morbilidades e de um novo grupo de
criancas clinicamente frageis com NSE.

Estas criancas com condi¢des de salde tdo diversificadas foram reconhecidas pela
Maternal and Child Health Bureau nos estados Unidos da América, por Children with
Special Healthcare Needs, como “aqueles que tém ou estdo em risco de apresentar uma
doenca crénica fisica, de desenvolvimento, comportamental ou emocional e que
necessitam de cuidados de saude e servigos relacionados em maior quantidade do que é

exigido pelas criangas em geral” (McPherson et al, 1998, p.3).

A prevaléncia das suas necessidades de salde depende de varios fatores, entre eles, o

sexo, idade, nivel socioecondémico e a educacdo familiar (Newacheck et al., 1998)

As necessidades especiais sdo caracteristicas de processos patoldgicos e especificos de
cada quadro clinico, implicando cuidados diferenciados que exigem conhecimentos,
habilidades e recursos para além do habitual. Podem apresentar um carater transitorio,

quando resultam de alteracBes patoldgicas reversiveis, tipicas de uma doenca aguda. Por
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outro lado, podem apresentar uma natureza definitiva, por surgirem em consequéncia do
diagndstico de uma doenca crénica. Constituem, por isso, necessidades que se mantém no
regresso a casa, apos altas hospitalares. Estas criancas/jovens requerem cuidados para
assegurar as suas necessidades basicas ou cuidados complexos, de forma a garantir a sua
sobrevivéncia (Alves, 2012, Lopes, 2015; Neves, Silveira & Paula, 2013; Regufe 2015;
Silveira & Neves, 2012).

Ha uma grande variedade de condicbes de saude fisica, mental e psicologicas
consideradas necessidades de saude especiais nos Estados Unidos. Estas variam de
relativamente leve a cronica e grave. O quadro 1 descreve a percentagem de criangas
identificadas em 2011/2012, bem como as NSE das mesmas:

Quadro 1 - Percentagem (%) de criancas com NSE em 2011/2012, de acordo com o Inquérito Nacional
de Criangas com NSE e o Inquérito Nacional de Saude Infantil, nos Estados Unidos

Necessidades de Saude % Necessidades de Saude %
Especiais CSHCN Especiais CSHCN
Dificuldade de )

) 27.2 Perturbag&o da Linguagem 15,6
aprendizagem
Deficit de atengdo e )
) o 32,2 Sindrome de Tourette 0,2
hiperatividade
Depressédo 8,5 Asma 30,2
Ansiedade 13,4 Diabetes 1,4
Autismo, sindrome de L
8 Epilepsia 3.1
Asperger
Alteraces .
) 13,6 Perturbag&o da audicédo 4,2
comportamentais
Atraso de )
) 14,7 Perturbagéo da visdo 3.2
desenvolvimento
L Alterac0es Osseas, articulares
Deficiéncia intelectual 4.8 7.7
ou musculares
Paralisia cerebral 1,0 Lesdo cerebral 1,1

Fonte: Data Resource Center for Child & Adolescent Health, 2012
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No agrupamento de escolas n° 1 da cidade do estudo encontram-se 51 alunos entre 0s 5
e os 18 anos identificados com NSE, sendo que 7 alunos frequentam a unidade de
multideficiéncia. No agrupamento n° 2 foram identificados 134 alunos, dos quais 6
também frequentam a unidade de multideficiéncia. As suas necessidades de
salde/diagnostico encontram-se descritas na tabela abaixo. Algumas criangas/jovens
apresentam mais do que uma patologia associada. Estes dados foram fornecidos pelas

escolas, apos solicitacdo (Apéndice E).

Quadro 2 - Numero de Criangas/Jovens com NSE

Necessidades de Saude Agrupamen Agrupamento n° 2
Especiais/Diagnostico ton°1l
Asma 3 =
Asperg/Autismo 9 4
Atraso de desenvolvimento 3 4

psicomotor/distrofia muscular

Défice cognitivo/Hiperativo 1 59

medicamentado
Doenca metabdlica - 2

Diabetes

Epilepsia

Hiperatividade medicamentada

N N o DN

Paralisia cerebral
Perturbacdo emocional/da - 15

personalidade

Perturbacgéo da audicéo 10 3
Perturbagéo da - 37
comunicagdo/linguagem

Perturbagéo da visdo - 3
Disfuncgdo Renal 1 -
Sindrome de Dravet 2 -
Sindrome DandyWalker - 1
Sindrome X-fragil - 1
Trissomia 21 6 3

Total 51 134
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O desenvolvimento da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) contribuiu para uma visdo mais abrangente da condicdo da crianca,
nomeadamente, o papel determinante dos fatores ambientais e o enfoque no potencial
desenvolvimento da crianca, por oposicao a concecdes anteriores centradas nas limitagdes
intrinsecas a crianca ou patologia. Esta classificacdo veio constituir o quadro de referéncia
universal adotado pela Organizacdo Mundial de Satude (OMS), para descrever, avaliar e
medir a saude e a incapacidade, quer ao nivel individual quer ao nivel da populacdo (OMS,
2004). Neste sentido, na realidade portuguesa, o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce
na Infancia (SNIPI) recorreu & CIF, na sua versdo criangas e jovens, para identificar
criangas com necessidades de saude especiais, com critérios de elegibilidade.

A necessaria especificacdo das necessidades especiais da crianca, esta assim, em
Portugal, implicita a definicdo de politicas de Intervencdo Precoce (IP), incluindo as
criangas com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam a participagdo nas
atividades tipicas para a respetiva idade e contexto social, ou com risco grave de atraso de

desenvolvimento (Portugal, Presidéncia do Concelho de Ministros, 2009).

De acordo com o que foi definido no decreto-lei de n® 281/2009, acima referido,
definiram-se critérios de elegibilidade para admissao de criancas com NSE no SNIP, onde
estdo incluidas, por um lado, familias de criancas com atraso de desenvolvimento sem
etiologia conhecida, abrangendo a(s) area(s) motora, fisica, cognitiva, da linguagem e
comunicacdo, emocional, social e adaptativa e, por outro, condi¢cdes especificas que se
baseiam num diagnéstico associado a atraso de desenvolvimento. Sdo exemplos desta
ultima condicdo: a anomalia cromossdmica; perturbacdo neurolégica; malformacGes
congénitas; doenca metabdlica; défice sensorial;, perturbacdes relacionadas com a
exposicdo pré-natal a agentes teratogénicos ou a narcoticos; doenca crénica grave e

desenvolvimento atipico com alteracdes na relacdo e comunicacdo (DGS, 2018).

"Quanto mais precocemente forem acionadas as intervencdes e as politicas que afetam
0 crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas, mais capazes se tornam as
pessoas de participar autonomamente na vida social e mais longe se pode ir na corre¢ao
das limita¢des funcionais de origem” (Portugal, Presidéncia do Concelho de Ministros,

2009, p. 7298).
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No processo da prestacdo de cuidados a crianca/jovem e familia, as equipas dos
cuidados de saude priméarios sdo as primeiras a acolher e a prestar cuidados, avaliando a
necessidade de encaminhamento para os cuidados de saude diferenciados. Apds a alta
hospitalar, também acompanham a evolu¢do dos mesmos, garantindo a sua continuidade.
As equipas de cuidados de saude priméarios podem responder a maioria das necessidades de
salde da crianga/jovem e familia com patologias crénicas e aguda, promovendo a sua
integracdo na vida activa (DGS, 2011). O papel do EEESIP ¢ crucial neste processo, pois é
da sua competéncia prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de

vida e de desenvolvimento das criancas e dos jovens (OE, 2010).

1.1.1. A Crianca/Jovem com Perturbacéo Neurologica: Epilepsia

A Organizacdo Mundial da Saude afirmou que aproximadamente 50 milhdes de
pessoas sofrem de epilepsia no mundo, sendo registados 2,4 milhdes de casos todos 0s
anos. 80% da populagdo vive em paises de classe média e baixa.

A epilepsia € a 42 patologia neurol6gica mais comum no ser humano e a mais comum
na infancia. Representa também uma das principais causas de doenca cronica na idade
pediatrica (Epilepsy Foundaction, 2018; Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).
Fatores como condicBes de salde, idade e raca podem interferir no seu desenvolvimento,

sendo mais comuns em criancas pequenas e idosos (Epilepsy Foundaction, 2018).

Considera-se que as criancas sdo as mais afetadas pela epilepsia, visto que se
encontram numa etapa da maturacdo cerebral. O cérebro imaturo exibe maior
excitabilidade e menor inibicdo, favorecendo o aparecimento de padrbes eletroliticos
tipicos da infancia e agindo como elemento facilitador a ocorréncia de crises epilépticas.
Nesta fase de desenvolvimento, as criancas também estdo mais propensas a infecdes
comuns da idade acompanhadas por febre e distarbios eletroliticos, cujas complicagdes

podem ser fatores de risco, tornando-as assim num grupo suscetivel (Terra, 2017).

Segundo a Academia Americana de Pediatria, a epilepsia afeta 0,5% a 1% das

criangas. Num estudo publicado pela mesma, na Noruega, aproximadamente 1 em cada
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150 criancgas é diagnosticada com epilepsia durante os primeiros 10 anos de vida (Aaberg,
et al., 2018; Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).

Em Portugal, cerca de 40.000 a 70.000 pessoas sofrem desta patologia. Calcula-se que
uma em cada 100 criancas tenha ou venha a desenvolver esta perturbacdo (Sociedade

Portuguesa de Neuropediatria, 2018).

Os dados estatisticos da instituicdo onde decorreu o estudo, revelam, que no ano civil
de 2017, foram observadas cerca de 376 criancas e jovens (até aos 18 anos de idade) na
consulta de neurologia/epilepsia pediatrica, com o diagnéstico de Epilepsia (Gabinete
Estatistica, 2018 (Apéndice F)). 26 destas criancas pertencem as Freguesia da cidade. Estes
dados ndo sdo totalmente compativeis com os dados revelados pelas escolas, onde foram
identificadas apenas 7 criancas/jovens dos 5 aos 18 anos. Justificamos este fato pelos
diagnosticos fornecidos, como alguns dos sindromes, possuirem também uma componente
epiléptica associada e ndo descrita; as criancas com epilepsia possuirem idade pré-escolar
ndo incluida nos dados recebidos ou as criangas/jovens com epilepsia ndo estarem na sua

totalidade identificadas nas escolas.

A Epilepsia é um distdrbio do cérebro, caracterizada predominantemente por
interrupcdes recorrentes e imprevisiveis da sua funcdo normal, denominadas crises
epilépticas. A epilepsia ndo é uma entidade singular da doenca, mas uma variedade de
distarbios que refletem a disfuncdo cerebral subjacente, que resulta de muitas causas
diferentes (Fisher, 2005).

Pouco existe consenso sobre a definicdo dos termos crise epilética e epilepsia. Crises
epilépticas e epilepsia ndo sdo 0 mesmo. Uma crise epiléptica é a ocorréncia transitoria de
sinais e/ou sintomas devidos a uma atividade neuronal excessiva ou sincrona no cérebro,
com duracdo variavel (geralmente entre alguns segundos a varios minutos). Considerado
um evento resultante de uma disfuncdo temporaria da atividade elétrica cerebral, a
epilepsia é um distarbio do céerebro caracterizada por uma duradoura predisposi¢cdo para
gerar crises epilépticas e pelas consequéncias neurobioldgicos, cognitivos, psicologicos e
sociais desta condicdo (Fisher, 2005; Organizacdo das Nagdes Unidas [ONU] News, 2017;
Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).
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Para se considerar que a crianga/jovem tem epilepsia, esta deve ter uma das seguintes
condigdes: Pelo menos duas crises ndo-provocadas (ou reflexas) ocorrendo num intervalo
superior a 24 horas; uma crise ndo-provocada (ou reflexa) Unica associada a uma elevada
probabilidade de repeticdo - semelhante ao risco geral de recorréncia apds duas crises
espontdneas (cerca de 60%); diagnostico de uma sindrome epiléptico (Fisher, 2014;
Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).

As causas possiveis de epilepsia sdo: Genética, quando é entendida como o resultado
direto de um defeito genético; Estrutural/metabdlica, quando existe uma condicdo distinta
estrutural ou metabdlica que estd associada ao risco de desenvolvimento de epilepsia e
Causa desconhecida, uma forma neutra para designar que a natureza da causa subjacente é
ainda desconhecida. Esta representa uma percentagem muito significativa dos casos
(Mendes & Crespo, 2014; Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).

A International League Against Epilepsy (ILAE) é o principal 6rgéo cientifico do
mundo dedicado ao estudo da epilepsia. Publicou em abril de 2017 a nova classificacéo de
convulsdes e epilepsias, de forma a uniformizar a linguagem e tornar o diagnoéstico e a
classificacdo de convulsbes mais preciso e facil, traduzivel em todas as areas do globo, nao
sO para os profissionais de saude, como para o publico em geral (Brodie, Zuberi, Scheffer
& Fisher, 2018; Fisher, et al., 2017; Scheffer, et al., 2017).

N&o é objetivo deste trabalho descrever como é realizado o diagnostico, ou descrever
de forma pormenorizada os tipos de crises ou tipos de epilepsia e sindromes epilépticas.
No entanto, a figura 1 abaixo mostra de uma forma abreviada, a nova classificagéo

operacional dos tipos de crise convulsiva da ILAE.

Figura 1 - Classificagdo das Crises Epilépticas

[ Focal ] [ Generalized ] [Unknown Onset ]
f Motor \ ( Motor \ Motor
tonic tonic-clonic tonic-clonic
atonic tonic tonic
myoclonic atonic atonic
clonic myoclonic epileptic spasms
epileptic spasms myoclonic-atonic Non-motor
hypermotor clonic
Non-Motor clonic-tonic-clonic
sensory epileptic spasms [awarel impaired unknown]
cognitive Absence awareness | awareness
emotional typical
myoclonic
eyelid myoclonia
[,w,,e impaired | unknown |\ J Fonte: ILAE, 2016
awareness | awareness

[ to bilateral tonic-clonic ] 28




As crises sdo designadas de focais (parciais), quando circunscritas a uma regido
especifica do cérebro, ou generalizadas, caso impliquem o envolvimento, desde o inicio da

crise, de ambos os hemisférios cerebrais (Fisher et al., 2005).

Durante as crises existe uma descarga neuronal, que provoca uma alteracdo subita e
involuntaria de uma ou mais fungdes cerebrais, da qual poderdo resultar perturbacbes da
consciéncia, movimentos involuntarios, alteracbes da sensibilidade, da percecdo, do
comportamento ou de funcdes autonomicas (Fisher, et al., 2017). A semiologia das crises €
influenciada por fatores como a maturacéo cerebral, a localizacdo do foco e a difusdo da
crise (Fisher et al., 2017).

Em idade pediatrica € comum a presenca de multiplos tipos de crises e progressao de
um tipo de crise para outro. A crianca pode experienciar um tipo de crise ou uma

combinacéo de crises (Hing, 2012).

Estima-se que entre 25 a 45% de criangas com epilepsia apresente um “duplo
diagndstico”, ou seja, presenca de condigdes neuroldgicas adicionais (paralisia cerebral,
autismo, perturbacdo da aprendizagem, de atencdo, hiperatividade), com impacto mais
expressivo em termos de funcionalidade futura, que a epilepsia em si (Shinnar & Pellock,
citado por Mendes & Crespo, 2014; Teixeira, 2013).

A epilepsia, como patologia cronica é um dos diagndsticos consistentemente
associados a multiplas necessidades de salde especiais, pois ndo sé a propria patologia,
como a(s) causa(a) ou a(s) consequéncia(s) da mesma comprometem a funcdo e/ou
estrutura do corpo e limitam o normal desenvolvimento da crianca/jovem. Estas
criangas/jovens recebem acompanhamento por parte dos servigos de satde ao longo do seu

desenvolvimento, de forma a manter o controlo das crises ou até a sua remissao.

A terapéutica anti-epiléptica € uma das formas de prevenir/controlar algumas
consequéncias advindas da perturbacdo neurolégica que a criangca/jovem apresenta.
Estudos mostram que cerca de 70% dos novos casos de epilepsia podem ser tratados com
sucesso farmacologicamente (Eadie, 2012; WHO, 2018). Cerca de 58% das criangas com
epilepsia ndo sindromatica alcangaram a remissdo completa dos sintomas (Berg, 2011). "A
resposta precoce ao tratamento € um importante preditor do prognéstico a longo prazo"
(Beghi, Giussani & Sander, 2015, p. 249).
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A Epilepsia é considerada como resolvida em individuos com um sindrome de
epilepsia dependente da idade, mas que ultrapassaram a faixa etaria de referéncia, ou
naqueles que permaneceram isentos de crises nos ultimos 10 anos, sem medicamentos

antiepiléticos nos dltimos 5 anos (Fisher, 2014).

Em alguns casos a medicagdo tera de ser mantida para a vida adulta. Cerca de 20% das
criangas com epilepsia ndo consegue manter um controlo de crises, persistindo as crises

refratarias a medicacéo (Sillanpaa & Schmidt, 2009).

Nos cerca de 30% dos casos em que a terapéutica farmacoldgica ndo é totalmente
eficaz, os doentes continuam a experienciar crises que ndo estdo adequadamente
controladas e/ou apresentam efeitos colaterais. Alguns sdo leves e desaparecem na
continuidade do tratamento, outros sdo mais severos, como disturbios de comportamento,
sonoléncia excessiva, lentificacdo de pensamento, irritabilidade, alteracbes de sono e
apetite, deficit de atencdo, fadiga, tonturas, nduseas, ganho ou perda de peso, com efeitos
na qualidade de vida, morbilidade e risco de mortalidade (Harden, 2017; Hing, 2012,
Mendes, 2014; ONU News, 2017).

As crises ndo controladas e os possiveis efeitos colaterais da medicacdo podem,
potencialmente, afetar o desenvolvimento da crianca/jovem a nivel cognitivo, social e
emocional, levando a uma performance escolar mais pobre, com dificuldades de atencéo,
concentracdo, memoria e comunicacdo. Por vezes até necessidade de absentismo escolar
(lolanda, 2012; Lampreia, 2013). Contudo, ndo deve ser entendida como sinénimo de
comprometimento cognitivo, pois muitos epilépticos podem apresentar funcionamento

cognitivo normal ou mesmo acima da média (Reilly & Ballantine, 2011; Teixeira, 2013).

Além de sofrerem com o problema de salde, as criangas/jovens com epilepsia e as
suas familias acabam por lidar também com estigma e a discriminagdo (ONU News, 2017;
Mendes & Crespo, 2014; Silva & Filho, 2014; Taboas, Sotero & Perez, 2013; WHO,
2018). A forma bizarra como as crises se manifestam (perda de consciéncia,
hipersalivacdo, convulsdes) pode conduzir a um comprometimento nas relagfes sociais,
levando a crianga/jovem a ter medo que a crise ocorra na presenca dos pares. O sentimento
de vergonha, associado ao medo de ser rejeitado pelos outros, visto como diferente, leva a
que esconda a sua condigédo, conservando o estigma da epilepsia e o isolamento social. Em

termos gerais, esse isolamento leva a uma baixa de autoestima e um pobre autoconceito,
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deteriorando a qualidade de vida. Estes problemas sdo muitos vezes esquecidos ou
substituidos pelos problemas médicos de caracter urgente (lolanda, 2012; Reilly &
Ballantine, 2011; Santos, et al., 2015).

Para se compreender o impacto que a epilepsia tem na vida da crianca/jovem, o
Enfermeiro deve avaliar ndo apenas as influéncias bioldgicas (causa, diagndstico,
tratamento medicamentoso, entre outros), mas também as psicossociais associadas
(relacionamento familiar e escolar, crencas, comportamento) (Mendes & Crespo, 2014).
Este encontra-se numa posicao privilegiada para manter uma prestacdo de cuidados a
crianca/jovem e familia, intervindo de forma a combater o estigma, bem como todos os
fatores associados a doenca, que condicionem a vida dos mesmos e atuem como uma
barreira para atingir uma qualidade de vida o mais similar possivel a da crianca/jovem

saudavel.

1.1.2, A Familia da Crianga/Jovem com NSE - Perturbacao

Neuroldgica: Epilepsia

A epilepsia tem impacto ndo s6 na vida da criangca/jovem, mas de toda a familia, onde
o0s varios elementos se influenciam de modo reciproco. O caracter crénico da doenca e do
seu tratamento, como j& vimos descrito, podem alterar a vida da crianca/jovem e familia
tanto no aspeto fisico, quanto psicossocial (Mendes & Crespo, 2014; Roriz, 2009). A
doenca pediatrica gera alteracdes nas rotinas e nos padrGes de interacdo familiares
habituais, bem como nos papéis e responsabilidades dos varios elementos (Knafl et al.,
2013). Exige da familia uma atitude de (re)estruturacdo para enfrentar o problema néo sé
no seio familiar, como perante a comunidade na qual se insere (Roriz, 2009). As familias
respondem de formas diferenciadas aos desafios, sendo essas respostas situaveis num

continuo ajustamento-desajustamento (Kazak, Rourke & Navsaria, 2009).

E fundamental que o Enfermeiro compreenda a complexa interacdo entre o ambiente
familiar e 0 comportamento da crian¢a/jovem com epilepsia, de modo a obter uma base

para o desenvolvimento de intervencgdes familiares.
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A investigacdo tem procurado compreender os mecanismos subjacentes a volubilidade
na natureza e qualidade das respostas adaptativas individuais e familiares no contexto das
doencas cronicas pediatricas, como a epilepsia, proporcionando o desenvolvimento de

modelos tedrico conceptuais.

Austin propés um modelo de adaptagdo familiar a epilepsia infantil, procurando
explicar a trajetoria destas familias desde o0 momento do diagnostico. Um dos objetivos da

sua publicacdo é orientar a pratica da Enfermagem psicossocial (1996).

A autora constatou, segundo evidéncias empiricas, que os fatores familiares
desempenham papéis importantes na adaptacdo da crianca a epilepsia. Estruturou o seu
modelo em trés subdivisdes principais: as caracteristicas da crianca/jovem e familia na fase

do diagndstico, o processo de adaptacao e resultados de adaptacdo (Austin, 1996).

O modelo prevé que familias sujeitas a fontes de tensdo elevadas prévias, devido a
antecedentes familiares ao inicio das crises estardo mais vulneraveis a emissdo de respostas
desajustadas. Familias com mais recursos (comunicagdo, unido, rede de suporte social,
seguranca financeira) estardo numa posicdo mais favoravel para lidar de forma bem
sucedida com o inicio das crises (Austin, 1996; Mendes & Crespo, 2014; Neto, 2012).

Determinadas carateristicas da crianca/jovem, como um temperamento prévio mais
dificil, limitacBes funcionais (défice cognitivo, consequéncias neuroldgicas, atraso no
desenvolvimento da linguagem, alteracbes do comportamento e/ou aprendizagem), bem
como, o tipo de convuls@es e a sua resposta ao tratamento, poderdo influenciar a as atitudes
e comportamentos de pais e filhos face a epilepsia, assim como a respetiva adaptacdo
(Austin, 1996).

O desenvolvimento de uma atitude positiva em relacdo a condicdo é tomado como um
dos preditores mais importantes de adaptacdo bem sucedida nos pais e filhos. Informacéo
adequada sobre a condicdo de salde tornard os pais menos ansiosos em relagdo a epilepsia
(Austin, 1996; Knapp, Madden, Sloyer & Shenkman, 2012; Sousa, 2013).

O Enfermeiro deve ajudar as familias a desenvolver atitudes e respostas que conduzam
a melhor adaptacédo possivel ao contexto de doenga. As intervengdes de Enfermagem serdo

baseadas nos resultados da avaliacdo das caracteristicas da familia e da crianca/jovem no
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momento do inicio das crises, bem como as suas atitudes e respostas em relacdo a
epilepsia. E importante ajudar a familia a adotar as respostas mais adaptativas o mais cedo
possivel. O cuidado de Enfermagem psicossocial é conceituado como desempenhando um
papel importante, ao influenciar tanto o processo de adaptacdo como o resultado desta

adaptacédo (Austin, 1996).

Visto a epilepsia ser uma doenca crénica pediatrica podemos também analisar a
adaptacdo individual e familiar da crianca/jovem com epilepsia, a luz do referencial da
adaptacdo familiar na doenca cronica pediatrica, como € o caso do modelo socioecoldgico
de Kazak, 1989, que explora os diferentes niveis ecoldgicos onde se desenrola a adaptagéo

individual e familiar, tal como ilustra a figura 2 (Mendes & Crespo, 2014).

Figura 2 - Niveis sistémicos de acordo com o modelo socioecoldgico de adaptacdo familiar na doenca

cronica pediatrica

Microssistemas
+ Doengz
* Familia e Subsistemas Fanuliares
+» Crianga/Adolescente
* Pais
+ Relagio pais-filhos
* Familia como um todo

Mesossistemas
* Relagio Familia-Sistema Escolar
* Relagdo Familia-Sistema de Saude

Exossistema

+ Redes de apoio social comunitirio

Macrossistema

+ Crengas e valores culturais: O
impacto do estizma em relagdo a
epilepsia

Fonte: (Kazak et al., 2009, citado por Mendes e Crespo, 2014

No seu modelo, Kazak (1989) aplica a teoria socioecoldgica do desenvolvimento de
Bronfenbrenner (1979) ao contexto da doenca crénica pediatrica. Este modelo evidencia a
multiplicidade de influéncias exercidas sobre a adaptacdo da criangca no contexto da
doencga, focando-se nas interfaces entre sistemas e nas implicacGes dessas interfaces na
adaptacédo (Kazak, 1992; Kazak et al., 2009). De acordo com o0 modelo de Kazak, a crianca
é colocada ao centro de uma série de circulos concéntricos e interativos, que representam
contextos sucessivamente mais abrangentes da ecologia social da crianga/jovem, e com 0s

quais esté envolvida de forma direta ou indireta (Mendes & Crespo, 2014).
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Os circulos mais proximos (Microssistemas) incluem a doenca e 0s seus tratamentos,
os contextos familiar, escolar, de salde, bem como subsistemas destes contextos (ex:
mée/pai; diade mae/pai-filho), com os quais a crianca/jovem contata diretamente (Mendes
& Crespo, 2014).

O Enfermeiro deve conhecer as condi¢Ges de vida da crianca/jovem e familia, bem
como as visdes que estes detém acerca da doenca, as dificuldades impostas e como reagem
a tais dificuldades. O percurso da sua doenca e as trajetdrias sdo Unicas (Hopker,
Berberian, Massi, Willig & Tonocchi, 2017).

Apesar da maior parte das criancas/jovens manter niveis adequados de ajustamento
pessoal e social (Rodenburg, Wagner, Austin, Kerr & Dunn, 2011), pensa-se que as causas
do surgimento de problemas psicossociais estdo diretamente associados a aspetos
individuais/particulares da crianca/jovem, bem como ao contexto familiar, social e cultural

em que esta inserido (Hopker, et al., 2017; Taboas, Sotero & Pérez, 2013).

O confronto com o diagndstico de uma condi¢do de salde como a epilepsia constitui,
para a generalidade dos pais, um momento de stress e de crise, desencadeando emoc¢des
dificeis de gerir, como a injustica, a culpabilidade, a incerteza ou a ansiedade e causando
por vezes niveis elevados de desgaste fisico e psicoldgico (Austin, 1996; Mendes &
Crespo, 2014, Salazar, 2009; Santos, et al., 2015).

O stress tem o potencial de prejudicar o processo de parentalidade, limitando a
capacidade de resposta as necessidades do filho ou a promocdo da sua independéncia
(Rodenburg, et al., 2011; Reilly & Ballantine, 2011). Este processo deve atingir um
equilibrio entre a protecdo da crianca e a promogao da sua autonomia. Muitas vezes os pais
tornam-se ansiosos, permissivos, e superprotetores gerando situacdes de stress familiar e
adotando atitudes restritivas a vida social da crianca/jovem. Estas podem refletir-se
diretamente no comportamento da crianga/jovem, que passa a manifestar comportamentos
de inseguranca, perda de identidade, dependéncia, imaturidade, falta de autonomia, e baixa
auto-estima, o que contribui para que possa ficar improdutiva e aos cuidados da familia
(lolanda, 2012; Santos, et al., 2015).
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Ambientes familiares mais apoiantes e coesos proporcionam a manutengdo do
equilibrio funcional de todo o sistema e estdo geralmente associados a melhores resultados
de adaptacéo psicologica de filhos e pais (Neto, 2012; Mendes & Crespo, 2014).

Ao nivel intermédio do modelo socioldgico encontram-se 0s mesossistemas,
compostos pelas relagdes entre microssistemas (ex: interagbes familia-equipa de saude e
familia-sistema escolar) (Mendes & Crespo, 2014).

Uma parte significativa da vida das criancas/jovens € passada nas instituicOes

escolares, sendo tarefa essencial da infancia a participacdo bem sucedida neste contexto.

A maioria dos pais reconhece a necessidade e vantagem da escola estar a par da
condicdo de saude do seu filho, mas alguns ndo permitem essa partilha (Mendes & Crespo,
2014). Estes podem fornecer informacg6es valiosas sobre pontos fortes e fracos do aluno, os
seus antecedentes de saude e educacionais. As relacdes de apoio, de respeito matuo entre
as familias e profissionais da escola representa a pedra angular de parcerias colaborativas e
faz uma diferenca positiva na qualidade da experiéncia educacional do aluno (Barnett &
Gay, 2015; Hartman & Devore, 2016). A equipa de salde e, particularmente o Enfermeiro
de saude escolar, deve estar envolvido nesta colaboracdo, onde a par da familia e da escola
pretendem alcangar um objetivo comum: o bem-estar da crianga/jovem. Este deve ver o
conhecimento dos pais como uma acgao necessaria e de suporte para promover acdes de

adaptacdo da crianca a sua condi¢do (Hing, 2012).

Os exossistemas deste modelo sdo 0s contextos sociais onde a crianca ndo esta
diretamente implicada, mas dos quais recebe influéncia por via da rede de relagbes da
familia (ex: redes de apoio social comunitario) (Mendes & Crespo, 2014).

No contexto da epilepsia pediatrica, o apoio social é importante para ajudar os pais a
restaurar a estabilidade e satisfacdo familiares, constituindo um recurso que, ao reduzir o
stress parental, promove a parentalidade. O Enfermeiro pode utiliza-lo, procedendo a
referenciacdo da familia, caso avalie essa necessidade (Fonseca, 2012; Rodenburg et al.,
2011).
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O circulo mais distante (macrossistema) representa as crencas culturais e sociais, 0s
valores e as politicas sociais e econdmicas, cuja influéncia sobre o desenvolvimento e

adaptacdo da crianca € exercida de modo mais indirecto (Mendes & Crespo, 2014).

Este sistema evidencia, novamente, as atitudes de rejeicdo social desde a infancia,
marcada pela desinformacdo e crengas infundadas, passadas de geragcdo em geracao.
Muitas vezes tais atitudes iniciam-se no proprio ambiente familiar, delas decorrendo
restricdes a participacdo em actividades proprias da idade (ONU News, 2017; Santos, et al.,
2015; WHO, 2018).

A resposta da crianca em relacdo a sua patologia ou ao modo como lidar com ela pode
ser positiva ou negativa, dependendo da relagcdo com os familiares ou com sociedade em si.
Por vezes, esses comportamentos despertam nas criancas sentimentos de raiva, medo,
choque, ansiedade, confusdo e depressdo (Neto, 2012; Reilly & Ballantine, 2011; Silva &
Filho, 2014).

O caminho para a atenuar esta interferéncia familiar é, sem divida, a
educacdo/formacdo. Desta forma combatem-se mitos, eliminam-se preconceitos, e
modifica-se a percepcdo dos pais e sociedade, em relacdo aos seus proprios
comportamentos, diminuindo a influéncia de variaveis limitativas, no desenvolvimento das
criangas/jovens epilépticas (Neto, 2012; Reilly & Ballantine, 2011; Silva & Filho, 2014).

A analise deste modelo socioecoldgico permitiu-nos assim a identificacdo de uma
conjugacdo de factores passiveis de promover ou comprometer a adaptacdo individual e
familiar, bem como a compreensdo de algumas formas de interaccdo entre 0s varios
sistemas relevantes na vida das criancas/jovens com epilepsia. Estes aspetos revelam-se
essenciais na identificacdo precoce familias em risco, bem como na identificacdo de
estratégias para o desenvolvimento de planos de cuidados, com vista a promocdo da salde

e bem-estar das criangas/jovens com epilepsia e dos seus familiares.
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1.1.3. Cuidados de Enfermagem, em Parceria com a Familia, a
Crianga/Jovem Com Necessidades de Saude Especiais - Perturbacéo Neuroldgica:

Epilepsia

Considerada ndo apenas como unidade social, a familia é a unidade basica de saude e 0
suporte principal nos cuidados a crianga/jovem com NSE, assegurando a sobrevivéncia e a
qualidade de vida das mesmas (Lopes, 2012; Silveira & Neves, 2012). Esta realidade
modifica o seu quotidiano, pelo que a familia passa a viver com a doenca, a excluséo social
e sentimentos como o amor e 0 medo de cuidar de uma crianca. Altera os seus projetos, as
suas praticas, as suas relagdes e modifica 0 seu mundo em prol do seu ente mais querido,

aquela crianga/jovem que agora mais do que nunca precisa de si.

A familia ndo consegue proporcionar 0 apoio a esta crianga/jovem sozinha. Visto estar
inserida numa sociedade e especificamente num sistema de salde, passa a procurar aqui
apoios e alternativas para o cuidado. Entre outros aspetos necessita de momentos de troca
de saberes entre si e 0s profissionais de salde, mais precisamente os Enfermeiros, a fim de
que esteja capacitada para cuidar no espaco domiciliar, contribuindo para que a

crianca/jovem com NSE mantenha uma 6tima qualidade de vida (Silveira & Neves, 2012).

A base do cuidado as criancas/jovens com NES esta numa parceria sélida entre a
familia e o seu cuidador formal, que contemple a negocia¢do da tomada de decisdo (Knapp
et, al, 2012; Kuo et al, 2012).

No ambito da Enfermagem Pediatrica, torna-se assim uma prioridade que 0s
profissionais integrem estas mudancas e novos conhecimentos no seu quotidiano, que
incluam nas suas praticas estratégias promotoras do envolvimento e da participacdo dos
pais nos cuidados de salde, as quais devem ser personalizadas e flexibilizadas de acordo
com os seus pontos fortes e as suas necessidades (Silveira & Neves, 2012). Pais e
Enfermeiros devem trabalhar em conjunto, aproveitando todas as oportunidades que
fortalecam a relacdo de parceria, para que possam obter ganhos em bem-estar e qualidade
de vida promovendo o desenvolvimento integral da crianca/jovem e da familia (Alves,
2015).

Segundo Drew et al, 2002 e Serota, 2006, citados por Ordem dos Enfermeiros, 2013,

as competéncias do EEESIP séo prestar cuidados a crianca saudavel ou doente e trabalhar
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em parceria com a crianca e familia. O Enfermeiro deve proporcionar educagdo para a
salde e suporte a familia/cuidadores de modo a otimizar a saude e manté-la. Deve
desenvolver a sua atividade em todos os contextos onde é requerido pelas criancas, jovens

e suas familias (em hospitais, cuidados continuados, centros de satde, comunidade, casa,

)

Prestar cuidados em parceria trata-se de uma assisténcia integral ao trindmio
crianca/jovem, pais/familia e a Enfermagem, como processo para promover a salde e o

Otimo desenvolvimento de cada crianca (Alves, 2015; Mendes, 2013).

Dois modelos tiveram uma profunda influéncia na forma como os Enfermeiros
desenvolvem o processo de cuidados as criangas e suas familias. O modelo de parceria nos
cuidados, proposto pela primeira vez em 1988 (Casey, 1988) e o modelo de Smith e o
conceito de cuidado negociado (Smith, 1995), baseado na parceria de cuidados de Casey
(1988). O primeiro ndo contempla a familia como foco de cuidados do Enfermeiro. O seu
principal principio assenta no papel de cuidadores que os pais devem continuar a
desempenhar junto do filho. O segundo esta centrado em dois conceitos fundamentais, o de
crianca e unidade familiar. A parceria de cuidados assenta no reconhecimento de que
cuidar da crianca inclui cuidar também da familia. Uma e outra perspetiva tém implicito o
reconhecimento e o respeito pelo conhecimento dos pais sobre o filho, sendo a negociagao
entre pais e Enfermeiros, a base sobre a qual deve assentar o desenvolvimento da parceria
(Lopes, 2012; Mendes, 2013; Nunes, 2017).

Encarar 0s pais como parceiros, € reconhecer que cuidar da crianca implica cuidar dos
pais/familia no sentido de os tornar cada vez mais autdnomos, reabilitando o seu papel
parental, respeitando e favorecendo a sua participacdo na tomada de decisfes no processo
de cuidados (Lopes, 2012; Smith, 1995). "A natureza da relacdo de parceria associa-se ao
termo “trabalhar em conjunto”, ou seja, “cuidado partilhado” (Bidmead & Cowley, 2005,
citado por Alves, 2015).

Aos profissionais de salde, particularmente aos Enfermeiros, cabe o desafio de
desenvolver conjuntamente com os pais, estratégias personalizadas que ajudem a capacitar
0s pais para a continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogdo da salde da

crianga/jovem, contribuindo desta forma para cuidados humanizados e de qualidade.
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Para que os cuidados sejam prestados em parceria, 0s Enfermeiros devem estabelecer
uma atmosfera facilitadora do envolvimento familiar (Alves, 2015; Lopes, 2012), um
dialogo aberto, com respeito matuo, que permita logo de inicio estabelecer uma relacéo de
confianca que facilite a expressao de sentimentos e/ou duvidas, como forma de dominio da
ansiedade do desconhecido (Knapp et al., 2012; Kuo et al., 2012; Nunes, 2017). Devem
utilizar como recurso a melhor informacao disponivel, com respostas honestas as perguntas

da familia, deixando sempre espaco para a esperanca (Sousa, 2013).

O Enfermeiro deve possuir competéncias de comunicacéo, relacdo de ajuda, ensino e
trabalho de grupo (Lopes, 2012). A comunicagédo, informacédo, aconselhamento e apoio
permite que as criangas/jovens com NSE e as suas familias aceitem a sua condicédo e fagam
escolhas informadas, que trabalhem em conjunto com profissionais para tomar decisdes

holisticas, éticas e baseadas em evidéncias (Alves, 2015).

E importante verificar que estas praticas também tém sido associadas & satisfacdo dos
pais no cuidado a estas criangas. Estes geralmente valorizaram a informacao
disponibilizada, bem como a comunicacdo aberta e honesta sobre a deficiéncia (Alves,
2015).

Através da comunicacdo é fundamental conhecer as necessidades da crianca/familia e
avaliar as suas forcas e fragilidades. Desta forma, podem planear-se intervencdes
apropriadas, capazes de mobilizar as competéncias parentais existentes e sustentar a

aquisicdo de outras, contribuindo para uma maior autonomia (Alves, 2015).

O Enfermeiro deve agir como promotor do processo de envolvimento da familia no
cuidado e, em parceria, através de um processo de negociacao, deve clarificar quais os
cuidados que a familia deseja prestar desenvolvendo ac¢Bes conjuntas complementares, com
vista ao bem-estar da crianca/jovem (Casey, 1993; Lopes, 2012). Deverdo construir um
plano de cuidados reciprocamente planeado, em conformidade com o desejo de cada um,
tendo em conta que cada crianca € singular, assim como a sua familia, com experiéncias de
vida unicas, crencas, valores, religido e nivel sociocultural (Casey, 1993; Nunes, 2017).
Sabe-se que o grau de participacdo varia de familia para familia, mas o Enfermeiro deve
apoiar e orientar de forma individualizada, tendo em conta a especificidade de cada uma,

respeitando as necessidades de cada diade (Nunes, 2017).

39



A negociacdo da parceria de cuidados € considerada o mais elevado nivel de
participacdo na pratica de cuidados (Casey, 1993; Lopes, 2012). A negociacdo assenta no
valor da igualdade entre os pais e os Enfermeiros, premissa fundamental para o processo

negocial ser partilhado (Alves, 2015).

Ambos (Enfermeiro e Familia) ttm um compromisso mutuo, uma partilha coordenada
de interesses visando um objetivo comum: o restabelecimento da salde da crianca,
possibilitando o desenvolvimento de a¢bes que permitam a producdo de um maior grau de

autonomia de ambos na relagéo (Alves, 2015; Lopes, 2012).

Os cuidados devem ser revestidos de protecdo, estimulo e amor, sendo os pais as
pessoas eleitas por exceléncia para cumprirem com éxito essa tarefa. De acordo com Casey
(1993, 1995), os pais sao os melhores prestadores de cuidados ao filho, pois possuem
competéncias inatas que mais ninguém detém; logo constituem-se como aliados
privilegiados, dos Enfermeiros, na prestacdo de cuidados a crianga/jovem (Lopes, 2012;
Mendes & Martins, 2012). Através de uma comunicacdo aberta, os Enfermeiros devem
valorizar o papel dos pais, responsabilizando-os como os experts nos cuidados ao filho
(Casey, 1988, citado por Nunes, 2017).

No seu modelo, Casey faz a distincdo entre cuidados familiares e cuidados de
Enfermagem e considera que os primeiros englobam os cuidados de suporte as
necessidades basicas da crianca, tais como higiene, alimentacdo, conforto e amor. Os
cuidados de Enfermagem sdo cuidados que envolvem alguma diferenciacdo e tém por
objetivo satisfazer outras necessidades da crianca, presentes em virtude do seu quadro
fisiopatolégico (Lopes, 2012).

O foco da atencdo dos Enfermeiros engloba ndo sé a crianca doente, mas também, a
sua familia como um todo, tornando-os parceiros das familias ajudando-o0s no processo de

cuidar e de construcdo do seu projeto de saude (Alves, 2015; Lopes, 2012).

A busca do estado de saude é continua, mas tem momentos diferentes no processo de
vida da crianga/jovem e familia, desde a fase inaugural da doencga até & tentativa de
restabelecimento dos mesmos ao seu quotidiano habitual. Deste modo, vamos tecer
algumas consideracfes acerca do assunto na parceria de cuidados Enfermeiro-familia no

ambiente intra e extra-hospitalar.
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1.1.4. Cuidados de Enfermagem, em Parceria, no ambiente Intra-

hospitalar

A presenca dos pais 24 horas por dia no hospital veio transformar o0 modo de pensar e
organizar os cuidados de Enfermagem, respeitando e favorecendo a sua participacdo na
tomada de decis6es no processo de cuidados (Mendes & Martins, 2012).

Ao prestarem cuidados aos filhos durante o internamento, os pais apresentam-se menos
ansiosos, pois acompanham a evolucdo do crianca/jovem e sdo gradualmente preparados
para dar continuidade aos cuidados apos a alta. Beneficiam de ensino, aperfeicoam os seus
conhecimentos e a qualidade dos cuidados que prestam ao seu filho (Lopes, 2015).

Hockenberry e Wilson (2014) abordam um conceito importante do cuidado a crianga e
aos pais, que é o “empoderamento”. O Enfermeiro capacita os pais e outros elementos da
familia, criando oportunidades para todos revelarem as suas aptiddes e competéncias e

adquirirem novas, essenciais para cuidar da crianga/jovem com NSE.

Pretendem desenvolver-se estratégias personalizadas de forma a capacitar os pais para
a continuidade dos cuidados no domicilio e para a promogdo da salde da crianca/jovem. A
parceria entre os profissionais e 0s pais € um mecanismo poderoso para conduzir ao

“empoderamento” dos pais (Alves, 2015).

A equipa de Enfermagem hospitalar tem um papel muito importante na prestacdo de
cuidados, em parceria com as criancas/jovens com NSE - Epilepsia. E da sua competéncia
apoiar e ajudar a compreender a doenca e as suas formas de tratamento, a importancia da
adesdo ao tratamento e superacdo das dificuldades, fornecendo orientacdo de acordo com a

rotina da vida de cada familia (Santos, et al., 2015).

Em algumas criangas/jovens com NES, a responsabilidade pelos cuidados pode
continuar para além do internamento, pelo que a alta hospitalar € um momento de grande
expectativa para os pais. A crianca/jovem podera necessitar de cuidados em casa, 0 que ira
gerar medo, angustia e inseguranga em relag@o as suas competéncias, sem o apoio fisico da

equipa de salde.
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Segundo a Direcdo Geral de Saude (2004), o planeamento da alta constitui-se como
um processo, onde se impde uma comunicagéo entre a equipa e a crianga/jovem e pais, que
deve considerar 0s recursos materiais e sociais e a articulagdo com os elementos da
comunidade capazes de providenciar os cuidados necessarios. Esta € uma oportunidade do
Enfermeiro usufruir da sua autonomia, valorizando o seu papel e a especificidade dos

cuidados de Enfermagem, antecipando as duvidas dos pais.

O planeamento da alta deve ser iniciado o mais precocemente possivel para permitir
aos pais tempo suficiente para desenvolver habilidades de cuidar, diminuindo a incerteza e
aumentando a sensacdo de competéncia para cuidar do seu filho (Alves, 2015). "A
formacdo dos Enfermeiros deve transcender as préaticas e técnicas hospitalares e visualizar
0 ambito domiciliar como um espaco proficuo para cuidados de saude" (Silveira & Neves,
2012, p. 78).

Casey, ao distinguir o Enfermeiro pela sua fungdo preponderante na promoc¢do da
recuperacdo e reabilitagdo da crianca, atribui-lhe um papel importante, que consiste no
encaminhamento para outros profissionais capazes de responder as necessidades que
identificou, numa perspetiva de cuidados holisticos a crianca (Lopes, 2012). Esta
comunicacdo e circulagdo de informacdo deve ser extensivel entre os diferentes
profissionais das instituicdes que prestam cuidados de salde as criancas com NES ou
outros servicos locais, pressupondo uma coordenacdo adequada com 0s mesmos (Sousa,
2013).

1.1.5. Cuidados de Enfermagem, em Parceria, no ambiente Extra-

hospitalar

Todas as criangas/jovens com NES devem receber cuidados baseados na comunidade,
culturalmente competente e centrados na familia. A crianga/jovem e pais vdo gradualmente
reabituar-se ao ambiente familiar e reorganizar a sua rotina com a presenca da
crianca/jovem, tendo em conta a sua situacdo particular de saude (Alves, 2015; Lopes,
2015).
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E necessario que o profissional de Enfermagem esteja proximo desta crianga/jovem
com epilepsia, familia e comunidade desenvolvendo informag6es e conhecimento. Muitas
das crises acontecem no préprio ambiente familiar, pelo que é importante que estes se
sintam preparados para o que pode ou nio ser feito no momento. E essencial o papel do
Enfermeiro na educacdo em salde neste contexto, pois embora a familia tenha adquirido
conhecimentos a nivel intra-hospitalar pode, agora, sentir-se insegura, por se encontrar
num ambiente que ndo possui a tecnologia e 0s recursos humanos hospitalares. A situacao
de salde da crianca/jovem também pode sofrer ajustes ao longo do tempo, pelo que €
muito importante que os familiares sejam orientados quanto as condutas que devem ser
tomadas (Santos, et al., 2015).

Evidencia-se que o Enfermeiro tem um papel muito importante no que se diz respeito a
orientacdo familiar. Este deve orientar a familia de forma clara e direta, de modo que esta
compreenda com facilidade, sem deixar davidas, acolhendo-a e tornando-a mais confiante.
Entre as suas acles tdo relevantes nos cuidados a estas criancas a nivel da comunidade,

destacam-se a educacao para a saude e a visita domiciliaria (Santos, et al., 2015).

A visita domiciliaria, foi reconhecida também como uma intervencdo centrada na
familia. De acordo com as alineas a) e b) do artigo 89° do Codigo Deontoldgico dos
Enfermeiros, o Enfermeiro presta cuidados e atencdo a pessoa como uma totalidade Unica,
inserida numa familia e numa comunidade e deve contribuir para criar o ambiente propicio
ao desenvolvimento das suas potencialidades. O domicilio pode ser o local de elei¢do para
este desenvolvimento (Lei n.° 8/2014 de 20 de Fevereiro da OE, 2014).

A consulta de Enfermagem, com o Enfermeiro de familia é também a oportunidade
essencial para se desenvolver o relacionamento interpessoal entre o profissional e a
crianca/jovens com NSE. E um momento importante para que estes esclarecam duvidas em

relacdo a doenca (Barbosa & Oliveira, 2012).

O Enfermeiro deve estar atento e procurar conversar com pais sobre suas insegurangas,
identificando possiveis dificuldades de ajustamento familiar & epilepsia (Santos, et al.,
2015).

Outro aspeto considerado importante, no ambiente comunitario, diz respeito a

possibilidade de organizar momentos de encontro entre os pais, onde estes possam
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exprimir as suas emocdes, experiéncias e ouvir outros pais a falar das suas vivéncias. Estes
momentos, mediados por profissionais de satde, constituirdo um momento de ajuda mutua

para as mées que assim o desejem (Alves, 2015).
1.1.5.1. Cuidados de Enfermagem, em Parceria, no Contexto Escolar

Para a familia, a escola é um contexto major na qual a crianca/jovem desenvolve o
autoconceito e compreende o seu lugar na relacdo com os pares. Considerando que a
crianga/jovem passa a maior parte do tempo no ambiente escolar, 0 papel da escola ndo

deve ser menosprezado na sua vida (Hing, 2012).

E da maior importancia que a crianca/jovem epiléptico mantenha uma vida escolar
normal. Para que isso possa acontecer, é indispensavel que haja uma parceria entre
professores, pais e Enfermeiros. A crianca/jovem com NSE e, em especifico, todas as
criancas/jovens com historico de crises epilépticas devem beneficiar, neste contexto, de um
plano de salde. A documentacdo deve ser actualizada e mantida de modo confidencial
(DGS, 2014; Duffin, 2013; Hartman & Devore, 2016).

O Programa Nacional de Saude Escolar (2014) prevé que as criangas e jovens com
necessidades especiais de saude tém "obrigatoriamente de ter um Plano de Salde
Individual que dé resposta a todas as necessidades identificadas. Este PSI deve resultar de
um compromisso entre todos o0s intervenientes, sendo a sua avaliagdo e revisdo

programadas conjuntamente” (p.17).

Segundo o Programa Nacional de Saude Escolar, "o Plano de Saude Individual (PSI),
concebido para cada crianca ou jovem com NSE, avalia o impacto das condigdes de saude
na funcionalidade (atividades e participacdo) e identifica as medidas de salde a
implementar (necessidades de satde, medidas terapéuticas e de reabilitacdo, entre outras)
para melhorar o seu desempenho escolar, tendo em conta os fatores ambientais,
facilitadores ou barreira, do contexto escolar" (DGS, 2015). Este plano também tem como
objetivo manter a ligacdo entre a escola e 0 médico que acompanha a criangca/jovem,
idealmente através de uma Enfermeira Especialista (Duffin, 2013; Hartman & Devore,
2016).
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A equipa de Saude Escolar deve elaborar o PSI, em articulacdo com os recursos dos
servicos de salde, tendo em conta as condigdes de salde da crianca ou jovem e os factores
facilitadores e/ou barreira do contexto escolar, envolvendo um elemento do
estabelecimento de educacédo e ensino e o/a pai/mae ou encarregado/a de educacéo (DGS,
2015).

Dados revelam que comunicacdo efetiva entre sistema de saude e educativo s se
verifica em alguns casos. Sdo geralmente os pais quem protagoniza a articulacao, tendo de
lidar com diferencas significativas ao nivel de linguagem, prioridades e modos de atuagédo
que modelam cada um dos sistemas em questdo. Esta tarefa é referida pelos pais como
geradora de sobrecarga adicional e nem sempre conduz aos resultados desejados (Mendes
& Crespo, 2014).

O Enfermeiro, em parceria com os pais deve notificar os professores/funcionarios
sobre a situacdo de doenca das crianca/jovem, visando a capacitacdo para o atendimento de
necessidades da mesma. Desta forma, professores/funciondrios poderdo agir
adequadamente tanto em situacdes de crise, como do ponto de vista de possiveis alteracoes
de natureza fisica, emocional e social (alteracdo do sono, repouso, oxigenacdo, actividades
fisicas, aprendizagem, lazer, auto-realizacdo, auto-estima, etc) (Artman & Devore, 2016;
Barbosa & Oliveira, 2012).

A parceria tem como objetivo potencializar a integracdo das criancas/jovens com
epilepsia, contribuir para uma metodologia de trabalho mais adaptada e esta associada a
um menor nimero de faltas a escola. Melhora também a comunicacéo e a confiangca mutua

entre familiares/professores (Barbosa & Oliveira, 2012; Teixeira, 2013).

Os Enfermeiros de Salde Escolar sdo vitais nos cuidados as criancas/jovens com
condicdes de saude de longo prazo. Parte do seu papel € o de ensinar/treinar os professores,
através sessoes de educacgdo nas escolas, no que respeita, principalmente ao modo de agir
perante uma crise epiléptica e aos fatores psicologicos resultantes desta situacdo, que
promovem a exclusdo social e a menor qualidade de vida da crianca/jovem. Assim, todas
as criancas/jovens poderao participar plenamente nas aulas e até em atividades escolares,
como viagens, entre outras (Barbosa & Oliveira, 2012; Duffin, 2013; Royal College of
Nursing, 2017).
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"Contribuir para uma resposta adequada as NSE, mais do que um designio da Saude
Escolar, ¢ um movimento em prol dos Direitos das Criangas, da aceitacdo da diferenca, da
promocdo de atitudes de respeito, do reconhecimento do valor e do mérito pessoal”

(Convencdo sobre os Direitos das Criancas, citado por DGS, 2014, p.44).

Na continuidade do exposto, advoga-se a necessidade de repensar as competéncias
descritas, essenciais para o desempenho de cuidados em efetiva parceria no atendimento
intra e extra-hospitalar, bem como da articulacdo dos mesmos. Considera-se que a nivel
hospitalar o papel do Enfermeiro na parceria de cuidados encontra-se mais definido, pois
pais e Enfermeiros permanecem lado a lado 24 sob 24 horas. Na comunidade esse facto
ndo acontece, sendo dominio de cuidados que carece de investimento, principalmente na

area de intervencdo de Enfermagem especializada.

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde da Crianca e do Jovem tem como
papel a identificagdo dos problemas da crianca/jovem relativamente a necessidades
especiais e incapacidades, bem como promover a continuidade do processo de prestacdo de
cuidados de Enfermagem, com vista ao apoio na inclusdo destas criancas/jovens com

necessidades especiais (Portugal, Presidéncia do Concelho de Ministros, 2015).

Os nossos cuidados s6 serdo efetivos se conseguirem ter essa magnitude e respeitarem
a insercdo da crianga, jovem e familia na comunidade. No caso dos cuidados a
crianca/jovem e familia, com epilepsia, pretende-se alcancar uma maior articulacdo entre
os cuidados hospitalares e os cuidados de Enfermagem comunitarios, nomeadamente em

contexto escolar.
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2. CONSIDERACOES METODOLOGICAS

A educacdo com qualidade passa obrigatoriamente pela investigacdo, fomentando em
todo o processo de aprendizagem uma atitude critica. Esta inicia-se com a consciéncia de

um problema e reinicia-se permanentemente, a procura de uma resposta (Tuckman, 1999).

A Ciéncia tem como objetivo principal a compreensdo e 0 conhecimento dos
fendmenos que surgem no quotidiano. Quando se consideram os diferentes métodos de
aquisicdo de conhecimentos, constata-se o valor da metodologia cientifica no seu
desenvolvimento. Esta ¢ definida “como o estudo dos métodos ou como a arte de dirigir o
espirito da investigagdo (...). Pode ser encarada: em termos abstratos como o estudo dos
métodos e em termos praticos como a ldgica aplicada a uma determinada situacdo, ou seja,

como um conjunto ordenado de ideias” (Frutuoso, Santos & Santos, 2007).

Assim entendemos que metodologia é o procedimento mediante o qual se obtém os
conhecimentos da realidade. A escolha de determinada metodologia serve de guia a
pesquisa e deve ser selecionada, em funcgéo da dimenséo do trabalho e do tipo de resultados

pretendidos.

2.1. Metodologia de Trabalho de Projeto

Etimologicamente, o termo projeto deriva do latim projectare — que significa lancar

para a frente, atirar e teré surgido pela primeira vez, no século XV (Priberam, 2018).

O conceito de projeto na educacdo emergiu a partir dos principios defendidos por John
Dewey, no século XX, que defendeu a ideia de uma pedagogia aberta em que o aluno se
torna ator da sua prépria formacédo, através de aprendizagens concretas e significativas
(Ruivo et al, 2010; Mendonga, 2002).
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O projeto € um plano de trabalho que se elabora essencialmente para resolver/estudar
um problema e que inquieta os intervenientes que o irdo realizar. Desta forma, é uma
metodologia, isto é: um conjunto de técnicas e procedimentos utilizados para estudar
espetos da realidade social. Permite prever orientar e preparar o caminho que 0S
intervenientes irdo seguir, centrando-se na investigacao, analise e resolucdo de problemas
(Leite, Gomes & Fernandes, 2001).

Esta metodologia constitui-se assim como uma ponte entre a teoria e a pratica, pois
permite ao estudante estar simultaneamente em contexto de ensino pratico e tedrico, ou
seja, um contexto promotor de uma pratica fundamentada e baseada na evidéncia,
contribuindo para o desenvolvimento das suas competéncias de uma forma mais especifica
(Guerra, 1994 & Ruivo, et al., 2010).

Ndo se baseia apenas na investigacdo sustentada de determinado problema, mas
também na tentativa de intervencdo, para a resolucdo eficaz do problema, pelo que se
aproxima bastante da investigacao acéo.

Para a execucdo de projetos de promocdo da salde, & necessario realizar um
planeamento a longo prazo. O projeto necessita de ser planeado rigorosamente, para que 0
investigador e intervenientes ndo se dispersem no trabalho que pretendem desenvolver
(Lakatos & Marconi, 1992).

O planeamento emerge de uma ideia preliminar de projeto, de forma a encontrar uma
resposta adequada a situacdo em causa, adequando-a ao contexto institucional da situacdo.
O planeamento, para além de ser um conjunto de técnicas, é também uma atitude ou um

posicionamento face a realidade (Imperatori & Giraldes, 1993).

A metodologia de projeto/planeamento ndo é um processo estanque, possui um carater
faseado e prolongado, uma vez que se estende por um periodo de tempo, percorrendo
varias fases. Permite uma flexibilidade dos procedimentos que se desenvolvem ao longo do
trabalho, sendo um processo dindmico e reorganizando-se ao longo da intervencdo sempre

que for necessario (Leite, et al., 2001).

Segundo Imperatori e Giraldes (1993) o planeamento em salde deve conter trés fases

importantes: a elaboragdo do plano (diagndstico da situacdo, definicdo de prioridades,
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fixacdo de objetivos, selecdo de estratégias, elaboracdo de projetos, preparacdo para a

execucdo), a execucéo e a avaliacéo.

Ao longo deste relatdrio serdo descritas e analisadas as etapas do nosso trabalho, apos

uma contextualizacdo do meio onde este foi desenvolvido.

2.1.1. Contextualizagdo do Meio

Consideramos importante realizar uma contextualizacdo do meio, através da
caraterizacdo das unidades onde decorreu o Estdgio Final. Esta caraterizacdo permite

clarificar a metodologia posteriormente utilizada, para atingir os objetivos delineados.

A primeira fase do Estagio decorreu numa Unidade de Saude Familiar, no periodo de
19 de Fevereiro de 2018 a 22 de Marco de 2018, perfazendo assim um total de 6 semanas,
equivalente a 128 horas. A segunda fase numa Unidade de Cuidados na Comunidade, de 9
de Abril de 2018 a 15 de Junho de 2018, 10 semanas, num total de 210 horas.

2.1.1.1. Caraterizacdo da Unidade de Saude Familiar

A Unidade de Saude Familiar insere-se num Agrupamento de Centros de Salde
(ACES) e possui cerca de 15.955 utentes inscritos. Em termos etarios, a populacdo mais
nova V€ a sua representatividade a decrescer e a populagdo mais velha a aumentar, sendo,
em 2011, a populacdo de 0-14 anos 13,3%, 15-24 anos de 10%, enquanto a popula¢do com

idades compreendidas entre 25 e 0s 64 anos, de 51,5%.

A USF tem como principios a prestacdo de cuidados de exceléncia aos utentes nela
inscritos, que, respeitando as suas diferencas os equipara ao nivel de atuagdo (unificando-
0s hum s0). Promove o trabalho dos profissionais em parceria com 0s principais sujeitos de
todo o processo, isto é, a participa¢do dos utentes na sua prépria saude (o que os coloca no
mesmo circulo que os profissionais). Apresenta uma postura de abertura para progredir,
integrar e manter-se como uma ancora da comunidade, como uma instituicdo nunca

fechada, mas sempre em movimento com os profissionais e 0s utentes.

49



A USF tem por missdo prestar cuidados de saude, de forma personalizada, aos utentes
inscritos nas listas das oito equipas existentes, nos dominios da: promocao da saude,
prevencdo da doenca, detecdo, tratamento e referenciacdo dos utentes doentes e na
reabilitacdo de pessoas para a vida. Garantir estes cuidados de forma continuada e com boa

acessibilidade.

A USF visiona a obtengdo dos melhores resultados possiveis em saude, tendo em conta
0s interesses e as necessidades de todos os intervenientes: comunidade, utentes,
profissionais, gestores e parceiros. O grupo de profissionais que constituem esta USF
procuram aprofundar as sinergias e as capacidades de cada um, e de cada grupo, de modo a
que o trabalho diério tenha sentido Iudico e, simultaneamente, proficiente, com melhorias

evidentes na qualidade dos cuidados prestados a populacéo.

Os valores que a norteiam sdo os da ética, compreensdo e qualidade derivados do

modelo holistico de prestacdo de cuidados.

Relativamente a estrutura organica e respetivo funcionamento, na USF encontra-se um
modelo de equipa multidisciplinar. Os médicos, Enfermeiros e administrativos constituem-
se em equipas nucleares de saude, flexiveis e descentralizadas, em que os diferentes
profissionais, dentro das suas competéncias, tarefas e responsabilidades, trabalham de

modo auténomo e interdependente numa posicao horizontal e ndo vertical.

Cada equipa é formada por um Médico, um Enfermeiro e um Assistente técnico.
Atualmente conta com uma equipa de 9 médicos, 9 Enfermeiros (5 Enfermeiros
Especialistas: 2 em saude infantil e pediatria e 3 em salde comunitaria) e 7 assistentes
técnicos. A colaboracdo de outros profissionais com a USF é realizada através de uma

carteira de servicos.

A USF possui uma gestdo interna, por objetivos. Os profissionais de salde da
instituicdo reinem mensalmente com o intuito de conhecer e analisar os objetivos inerentes
ao Plano de Atividades, numa metodologia que promove a avaliagdo e reflexdo consciente
da realizagdo ou ndo dos mesmos, assumindo a USF o compromisso de desenvolver
atividades de garantia da qualidade que visem solucionar as necessidades/problemas
detetados.
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A USF tem disponiveis 0s seguintes sistemas de consulta:

- Consulta programada — atendimento médico e/ ou de Enfermagem, da sua equipa

nuclear de saude, com hora previamente marcada.

- Consulta aberta — atendimento médico e/ ou de Enfermagem, pelos profissionais
escalados para tal, de situacdes agudas que necessitem de cuidados que ndo possam esperar
por marcacdo. Nesta consulta aberta ndo ha equipa fixa para a sexta-feira tendo sido criado

um sistema de rotatividade com regras especificas para cada grupo profissional.

- Contatos indiretos — resolucédo de situacfes que se podem resolver sem a presenca do
utente, tais como, renovacdo de receituario, pedidos de relatérios médicos, entrega de

exames auxiliares de diagndstico.

As consultas Enfermagem programadas sdo consultas gerais, que incluem pensos,
injetaveis e vacinacdo, consulta de Saude Adulto ou Idoso, de Saude Infantil e Juvenil,
Saude Materna e Revisdo do Puerpério, Planeamento Familiar, Diabetes e Hipertensdo /

Risco Cardiovascular
A USF possui alguns projetos em desenvolvimento:

- "Baleizdo — Aldeia Amiga das pessoas idosas"”, com o0 objetivo de estimular o
envelhecimento ativo, através da criacdo de condicdes de saude, participacdo e seguranca,
que proporcionem apoio e capacitacao, reforcando a qualidade de vida durante o processo

de envelhecimento;

- “Movidos pela Diabetes”, que visa contribuir para que a pessoa com diabetes tenha
acesso a informacdo e instrumentos especificos que promovam a sua saude e que lhes
permita assumir um papel mais ativo na gestdo da sua saude, bem-estar e qualidade de

vida;

- "Cantinho da Amamentacdo”, que destacamos, de acordo com a nossa area de
especializacdo. Este projeto consistiu na criagdo de um espaco, que funciona desde 2011,
com os objetivos de ser um local onde se possa realizar formacdo e demonstracGes sobre

amamentacdo dirigida a gravidas e puérperas. E destinado a apoiar as maes com

51



dificuldades na amamentacdo ou também apenas para ser utilizado simplesmente como um

local calmo e confortavel onde as mées podem amamentar enquanto estdo na USF.

2.1.1.2. Caracterizagdo da Unidade de Cuidados na Comunidade

A Unidade de Cuidado na Comunidade (UCC) tem por missdo contribuir para a
melhoria do estado de salde da populagdo da sua area geografica de intervencgdo, visando a
obtencdo de ganhos em saude e concorrendo assim, de um modo direto, para o

cumprimento da missdo do ACES em que se integra.

A UCC presta cuidados de saude, apoio psicologico e social de &mbito domiciliario e
comunitario, especialmente as pessoas e familias de grupos mais vulneraveis, em situacdo
de maior risco, de dependéncia fisica e funcional ou de doenca que requeiram
acompanhamento préximo. Atua ainda na educacdo para a salde, na integracdo em redes

de apoio a familia e na implementacdo de unidades moveis de intervencao.

A filosofia das UCC centrada em atividades de ambito mais comunitario faz com que,
nestas unidades, a equipa de Enfermagem assuma um papel preponderante, com o utente a
ser o principal alvo de contacto de Enfermagem. Este caracter de maior proximidade ao
utente por parte das UCC pode ser confirmado pelo facto de apenas 5,3% dos contactos
serem realizados no Centro de Salde, com mais de 72,2% dos contactos a ser efetuado no
domicilio. O enfoque primordial das UCC é a atividade desenvolvida na comunidade, de

acordo com as areas chave das UCC a nivel nacional.

A equipa de saude da UCC é uma equipa multiprofissional composta por varios
elementos, sendo que apenas 1 Enfermeira ESIP desempenha fun¢es na &rea de salde
escolar. Dispde de 11 Enfermeiros, sendo 6 Enfermeiros de cuidados gerais, 5 Enfermeiros
Especialistas (1 Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatria e 4 Enfermeiros
Especialistas em Salde Comunitaria). Estdo disponiveis outros recursos humanos, a tempo
parcial, como 1 Higienista Oral, 1 Fisioterapeuta, 1 Nutricionista, 2 psicologas e 2

Assistentes sociais, 1 administrativo e 2 técnicas de saude ambiental.

A UCC colabora ativamente na implementacdo do Programa Nacional de Salde
Escolar, nomeadamente no que concerne a promogéo e protecdo da salde e prevencdo da
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doencga no seio da comunidade educativa. Apresenta um conjunto de indicadores variados,
muito abrangentes, mas essenciais para o0s fatores determinantes da salde das

criangas/jovens..

Algumas das competéncias sdo o apoio a inclusdo escolar de criancas com
Necessidades de Salde Especiais (NSE); promogdo de um ambiente escolar seguro e
saudavel; reforco dos fatores de protecdo relacionados com os estilos de vida saudaveis,

entre outros.

Em Fevereiro de 2016 o total de utentes inscritos era de 37385. No ano letivo de
2017/2018, estiveram matriculados 5921 alunos, num total de 297 turmas, de acordo

comos dados fornecidos pelas escolas, da area de abrangéncia da UCC.

A escassez de recursos, a dificuldade em conciliar as atividades curriculares das
escolas com as atividades de promoc¢do da salde e a constante mudanca no contexto

escolar, sdo fatores que condicionam o sucesso na intervencdo no ambito da salde escolar.
A UCC colaborara na implementacédo de varios projetos:

- “A minha lancheira - desenvolvido no ambito do Programa Regional do Alentejo
para a Promocdo da Alimentacdo Saudavel, tem como principal objetivo promover lanches
escolares saudaveis através da sensibilizacdo dos pais/encarregados de educacdo e dos

alunos do 1° ciclo para esta temaética;

- "Ndo Papo Grupos" - sob a coordenacdo do Centro de Diagnostico Pneumoldgico,
tem como objetivo a prevencdo do consumo de tabaco, através de sessdes de educacédo

para a salde a alunos do 2° ciclo (6° ano);

- "A Brincar e Aprender, com Saude eu vou Crescer" - um projeto criado pela
Enfermeira Coordenadora, com o objetivo de promover habitos de vida saudaveis nas
criangas que frequentam o pré-escolar. Aumentar o consumo de fruta, diminuir o consumo

de doces, incentivar a escovagem dos dentes e a préatica de exercicio fisico;

- "Escolinhas™ - que intervem na formacdo em competéncias basicas em emergéncia,

ao alunos do 8° ano;
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- "Des(Cobre) o teu corpo™ - € um Projeto de Prevencdo da Violéncia e do Abuso
Sexual, que intervém ao nivel da prevencdo primaria da violéncia e do abuso sexual. Foi
desenvolvido pelo Centro de Aconselhamento e Detecdo Precoce para a Infecédo
VIH/SIDA e pela Equipa de Saude Escolar, em parceria com a Comissdo de Protecdo de
Criancas e Jovens, no concelho. O projeto pretende dotar as criangas do pre-escolar,
familias e sociedade, de competéncias que permitam aumentar conhecimentos sobre o
corpo humano, adequacdo do contato fisico nos diferentes contextos de sociabilidade,

abuso sexual e recursos disponiveis, através de manuais e ferramentas inovadoras.

A UCC, em 2016 realizou sessdes a 44% do total de turmas do concelho, num total de
220 sessOes, nas quais foram abordadas teméticas como Salde Mental, Higiene Corporal,
Alimentacdo Saudavel e Atividade Fisica, Educacdo para os Afetos e Sexualidade,

Consumo de Substancias Licitas e Ilicitas, Prevencao de Acidentes e Primeiros Socorros.

Relativamente a colaboracdo com o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na
Infancia e comissdo de Protecdo de Criancas e Jovens, a UCC possui elementos que
integram estas organizacdes e que participam nas reunides, no entanto com reduzida

disponibilidade horaria, principalmente a nivel da Intervencao Precoce.

Os dados obtidos para caracterizagdo das Unidades foram fornecidos pela equipa onde
decorreram os Estagios e pelo regulamento interno da ULSBA.

2.1.2. Diagnostico da Situacdo

A primeira etapa da metodologia de projeto, o diagndstico de situacdo, visa a
elaboracdo de um mapa cognitivo sobre a situacdo-problema identificada, ou seja, a
construcdo de um modelo descritivo da realidade sobre a qual se pretende atuar e mudar
(Ruivo, et al., 2010).

Efetuar um diagndstico da situacdo permite situar o problema identificado num quadro
tedrico e/ou de outros estudos e pesquisas ja elaborados, realizando uma descri¢cdo quer

quantitativa, quer qualitativamente.
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O diagnostico deve englobar a analise do contexto social, econémico e cultural onde o
problema se insere, assim como as potencialidades e 0s mecanismos de mudanga
existentes. Devera adotar um caracter sistémico, interpretativo e prospetivo (Ruivo et al.,
2010).

"Nao e possivel formular uma politica de intervencdo sem uma boa colheita de
informacdo" (Guerra, 2006, p.131), pelo que nesta etapa se realiza uma analise integrada
das necessidades da populacdo em estudo, de forma a desenvolver estratégias para as

colmatar.

Quando objetivamos direcionar a nossa pesquisa para a populacdo especifica de
criangas/jovens com NSE e 0s seus pais, estdvamos conscientes que encontrariamos uma
multiplicidade de criancas/jovens e familias com diferentes caréncias/necessidades, as

quais limitam de forma mais ou menos evidente a qualidade de vida dos mesmos.

De acordo com o Programa Nacional de Sadde Infantil e Juvenil, 2013, ndo é possivel
enumerar todas as situacbes de criancas e jovens com necessidades especiais, nem
estabelecer um programa Unico de atuacdo. Cabe a equipa de saude identificar, numa
perspetiva centrada na familia, as necessidades especiais de cada crianca, sinaliza-las,
proporcionar-lhes apoio continuado e promover a articulagdo entre os intervenientes nos

cuidados.

O EEESIP possui competéncias para identificar as necessidades da crianca/jovem, de
modo a intervir em todos os contextos onde a mesma se insere. O regulamento n.°
422/2018 de 12 de Julho da Ordem dos Enfermeiros, descreve que este profissional
"diagnostica necessidades especiais e incapacidades na crianca/jovem™ (p. 19193); "apoia a
incluséo de criancas e jovens com necessidades de saude” (p. 19193) e para além de outras

competéncias, "referencia

criangas/jovens com incapacidades e doenca cronica para instituicdes de suporte e

para cuidados de especialidade, se necessario” (p.19194).

A crianga/jovem com epilepsia apresenta necessidades de saude especiais, sendo que,
0s cuidados de Enfermagem estdo presentes em todas etapas da doenga. Existem, no

entanto, poucos estudos que retratem os cuidados prestados a pessoa com epilepsia pelo
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servico publico de saude, sendo esta ainda uma doenca estereotipada pela sociedade e que
exige dos oOrgdos responsaveis e dos seus profissionais competéncia e habilidade para

responder as suas necessidades (Santos, et al., 2015).

Tornar-se pai ou mae de uma crianca/jovem com necessidades de saude especiais,
como a crianga/jovem com epilepsia, implica um processo de transi¢do, que passa pela
redefinicdo de comportamentos e da prdpria identidade parental.

Os Enfermeiros estdo numa posicao privilegiada, tornando-se um grupo profissional
fundamental no apoio e facilitacdo dos processos de transicdo dos pais que vivenciam esta
situacdo (Regufe, 2015).

O envolvimento/participacdo do Enfermeiro inicia-se habitualmente durante a primeira
hospitalizacdo e continua nos pos alta, pois alguns pais ainda necessitam de apoio na
capacitacdo. Frequentemente € no internamento que ganham ferramentas que lhe permitem

prestar os cuidados a uma crianga/jovem especial (Alves, 2015).

Gradualmente os pais tornam-se Especialistas nos cuidados ao seu filho, sendo que os
seus conhecimentos e capacidades devem ser totalmente respeitados pelos Enfermeiros e

integrados no plano de cuidados a crianca (Fereday, Oster & Darbyshire, 2010).

Depois da alta, esta crianca/jovem regressa ao domicilio e volta a ficar inserida numa
sociedade onde existem inimeros vetores de interacdo. Os Enfermeiros que acompanharam
a nivel intra-hospitalar, em parceria com a sua familia, ainda que por vezes possam
colaborar no processo de transi¢do, gradualmente deixam de estar presentes de forma
permanente. A equipa de Enfermagem comunitéria é quem se encontra numa posi¢ao mais
proxima da crianca/jovem e familia, no entanto quem nesta fase, habitualmente conhece

Menos estes utentes.

Alguns estudos apontam para a necessidade dos Enfermeiros conhecerem previamente
as CNSE (Howe, Ayala, Dumser, Buzby & Murphy, 2012). Cada familia € Unica e
singular, por isso h& a necessidade de conhecer o contexto no qual estd inserida a
crianga/jovem e 0s pais, as suas necessidades de apoio, avaliar as suas forcas e
fragilidades, identificar as necessidades de intervengao/apoio para cuidar da crianga/jovem.

Sdo aspetos essenciais para que os Enfermeiros consigam delinear estratégias adequadas
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para que possam ajudar os pais e encoraja-los a procurar apoio na rede social, formal e
informal (No6brega, Reichert, Silva, Coutinho & Collet, 2012).

Alguns autores defendem que ter um Enfermeiro de referéncia, é ideal para os pais
trabalharem em parceria com os Enfermeiros. Este profissional constitui-se como elo de
apoio informativo/formativo, mas também de articulacdo com outros profissionais e outros
recursos, sobretudo numa etapa inicial, em que estes tém ainda pouca experiéncia para
cuidarem do seu filho com NSE (Alves, 2015).

Na pratica, ha a percecdo empirica de que os Enfermeiros de cuidados de salde
primarios, nem sempre conhecem estas criangas, Visto que maioritariamente s&o
acompanhadas em consultas de especialidade e minoritariamente no centro de saude. Esta
concecdo foi confirmada por nés, pois verificamos, através do SClinico, que ano 2017, em

média, estes recorreram 2 vezes ao centro de saude e 4,5 vezes ao hospital.

Assegurar 0 acesso aos servicos de salde € uma intervencdo, que entendemos ser uma
metodologia sindnimo do trabalho em parceria, que permite a disponibilizacdo de
informacBes, a comunicacdo eficaz, a participacdo dos pais na tomada de decisdo e a

coordenacao dos cuidados (Fereday, Oster & Darbyshire, 2010).

Segundo o Programa de Saude Infantil e Juvenil, sdo aspetos prioritarios a detecdo e o
apoio as criancas que apresentam necessidades de salde especiais, assim como o0
reconhecimento e a capacitacao dos pais e outros adultos de referéncia, enquanto principais
prestadores de cuidados. O aumento do nivel de conhecimentos e de motivacdo das
familias, bem como da melhoria das condicGes de vida, favorecem o desenvolvimento do
exercicio da parentalidade e tornam possivel que os pais e as familias 0 assumam, como

direito e dever, competindo aos profissionais facilitad-lo e promové-lo (DGS, 2013).

Tem vindo a ser demonstrado que os cuidados liderados por Enfermeiros podem
aumentar o conhecimento sobre epilepsia da crianca/jovem e da familia, melhorar a
documentacao, servico e qualidade, contribuindo para uma melhoria dos resultados de
salde dos doentes (Faulkner, 2013). Cerca de 70% dos doentes podem estar isentos de
crises com os melhores cuidados (All Party Parliamentary Group on Epilepsy, citado por
Faulkner, 2013).
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A vivéncia diaria de prestagdo cuidados a estas criancas/jovens e familias permite-nos
conhecé-las a quase todas e constatar, na nossa Otica, que de fato existe uma resposta
adequada da Consulta de Neurologia. Por outro lado, apercebemo-nos de que grande parte
da inseguranca, medo e angustia sentidos pelos pais, criancas e jovens com epilepsia se

inserem na sua vivéncia diaria, nomeadamente no domicilio e em contexto escolar.

De acordo com o Plano Nacional de Saude (DGS, 2004-2010), “a escola desempenha
um papel primordial no processo de aquisicao de estilos de vida. A intervencao da Saude
Escolar, dirigida ao grupo especifico das criancas e dos jovens escolarizados, pode

favorecer, a0 mesmo tempo que complementa a prestacdo de cuidados personalizados™
(p.45).

A educacdo e a saude devem articular-se com a familia e identificar as necessidades
especiais de saude de cada crianga, sinaliza-la, proporcionar-lhe apoio continuo e
promover a articulagdo entre todos o0s intervenientes no processo de aprendizagem,

prevenindo fendmenos de estigmatizacdo ou mesmo de exclusao (DGS, 2015).

Para ajudar as criangas com epilepsia a crescer com confianca e a enfrentarem bem o
seu futuro, sdo necessarias intervencdes apropriadas e programas adequados na escola, de
forma a contribuir para uma melhoria das suas atitudes e habilidades para lidar com a
patologia (Hing,2012).

O Enfermeiro de Salde Escolar, especializado em SIP possui uma amplitude de
conhecimento para avaliar, cuidar ou encaminhar a crianca/jovem doente, bem como
capacidade de agir perante situagdes de emergéncia que possam ocorrer em contexto
escolar. As suas metas gerais incluem a promocdo da salde, da seguranca e da

aprendizagem dos alunos (Brook, Hiltz, Kopplin & Lindeke, 2015; Savage, 2017).

No caso da crianca/jovem com epilepsia o Enfermeiro de Salde Escolar deve
desenvolver um trabalho continuado com a triade: crianga/jovem, pais e comunidade

escolar, com o fornecimento de informacéo, trabalho e coopera¢do com 0s mesmos.

Pelas diversas razbes mencionadas acreditamos ser de todo pertinente desenvolver
estratégias que ajudem essas criancas/jovens e familias a lidar de modo positivo com a

experiéncia de viver com epilepsia.
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Nas duas instituicdes de saude onde decorreu o Estagio Final, podemos referir que as
caracteristicas de cuidados de Enfermagem divergem e que, as competéncias do EEESIP

aplicam-se de forma diferente, nos diferentes contextos.

As Equipas de Saude Familiar cabe a prestacdo de cuidados de salide personalizados
dirigidos a criangas e jovens. O Enfermeiro que presta cuidados na USF, apresenta-se
como cuidador importante da pessoa com epilepsia, sendo que, entre as suas diversas agoes
destacam-se a educacdo para a saude, a consulta de Enfermagem e a visita domiciliar
(Santos, et al., 2015).

No que concerne as competéncias do Enfermeiro de Saude Escolar, este desenvolve
atividades que melhorem a efetividade da vigilancia de satde, colaborando com as Equipas
de Saude Familiar, perante criancas e jovens com necessidades de saude especiais, articula

com os servicos de saude a familia e a escola (DGS, 2014).

As Equipas de Salde Escolar compete validar NSE e elaborar o plano de salde
individual; capacitar professores, pais e restante comunidade educativa na aquisi¢do de
competéncias adequadas ao acompanhamento das criancas e jovens com NSE. A ambas
compete também colaborar na localizacdo, sinalizacdo; encaminhamento e apoiar as que

tenham necessidades de salde especiais, agilizando a referenciacdo (DGS, 2014).

A oportunidade de prestar cuidados em duas realidades distintas, mas téo
complementares, de cuidados de salde primarios, permite-nos compreender e adquirir
competéncias relativamente ao processo de cuidados a crianca/jovem com epilepsia e
identificar uma probleméatica comum em ambas as areas de intervencdo: A inexisténcia de
uniformizacdo na continuidade de cuidados de Enfermagem, em parceria com 0s pais, as

criancas/jovens com epilepsia.

Quando identificAmos esta problematica, tivemos em consideracdo a préopria definicao
de problema, como um “estado de satde julgado deficiente pelo individuo, pelo médico ou

pela coletividade” (Tavares, citado por Ruivo, et al., 2010, p.11).

A definicdo do problema pode ser feita através de um raciocinio indutivo ou dedutivo.
A formulagdo do nosso problema surgiu inicialmente de forma indutiva, da constatagéo

que advém da nossa pratica profissional. Esta constatacdo foi compartilhada por toda a
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equipa, nas reunibes informais realizadas. Na USF, foram realizadas reunibes com a
Enfermeira Orientadora, com o Enfermeiro em fungdes de chefia, bem como com alguns
colegas de outras equipas. Na UCC foram realizadas reunibes com a Enfermeira
Orientadora, a Enfermeira Coordenadora e, inclusive, com a Enfermeira chefe da UCSP. A
Enfermeira em fungdes de chefia do servigo de Pediatria/Consulta de Pediatria, também
reuniu connosco para este efeito, visto projetar-se uma futura articulacdo mais solida e

uniformizada entre este servico e 0s servigos de Cuidados de Saude Primarios descritos.

Decorrente das entrevistas e da pratica ao longo dos dois Estagios identificamos 0s

seguintes problemas parcelares:

- Desconhecimento parcial da equipa de Enfermagem da USF acerca da

organizacdo/funcionamento do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce;

- Reduzida articulacdo entre a equipa de Enfermagem Hospitalar e a Equipa de
Enfermagem dos Cuidados de Satde Primarios, no que respeita a continuidade de cuidados

as criancas/jovens com NSE: epilepsia;

- Inexisténcia de um plano de saude individual, da crianca com NSE: epilepsia, em

contexto escolar.

Apercebemo-nos, de um modo indutivo, que a nivel geral, as criangas/jovens com esse
tipo de patologia ndo séo, habitualmente, referenciados pelos hospitais. A Enfermeira
Orientadora da USF referiu, no entanto, conhecer as criangas/jovens com epilepsia e pais,
pertencentes ao seu grupo de utentes. Informou-nos que estes acedem com pouca
frequéncia por motivos associados & doenca e que ndo identificou a necessidade de
acompanhamento no domicilio, bem como néo foi contactada em situacdes de transicdo de
internamento hospitalar pos-diagnéstico da doenca, para regresso ao domicilio. No
contexto da tematica a ser trabalhada, referiu sentir a necessidade de aprofundar alguns
conhecimentos relativamente ao processo de referenciagdo e admissao da CNSE na equipa

de intervencao precoce.

De acordo com a norma do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil, 2013,
relativamente a presenca destas NSE, os servicos de saude devem desenvolver estratégias

de intervencdo particularmente adequadas a estes problemas, o que pressupGe a articulagéo
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privilegiada entre o Plano Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ), o Programa
Nacional Saude Escolar (PNSE) e o SNIPI, entre outros. Assim, identificar as
criancas/jovens com NSE e referenciar para o servico de intervencdo precoce € uma
competéncia do Enfermeiro e um contributo para a melhoria da qualidade de vida da

crianga/jovem com epilepsia.

Segundo informagfes cedidas pela Enfermeira Orientadora e Enfermeira
Coordenadora, estas criancas/jovens sdo seguidas a nivel hospitalar, sendo conhecidos
casos pontuais, atraves de solicitagdes por parte dos professores. Ndo se conhecem a
globalidade das 26 criancas, pelo que ndo € realizada uma intervencdo no dmbito da salde
escolar. Estas Enfermeiras referem sentir a necessidade de conhecer estas criangas/jovens,
bem como os contextos escolares onde estdo inseridos, a fim de poder identificar as suas

necessidades e intervir no ambiente escolar.

A Enfermeira coordenadora referiu-nos que o indicador "Proporcdo de Criancas e
Jovens com Necessidades de Saude Especiais que foram alvo de intervencdo de
Enfermagem, no ambito da satde escolar”, do Bilhete de Identidade dos Indicadores de
Monitorizacdo dos Cuidados de Saude Primarios, encontra-se com uma contabilizacéo
nula. Segundo as suas informacoes, este facto € devido, principalmente a dificuldade da
equipa de Saude Escolar, em identificar estas criancas/jovens, para poder intervir junto das

mesmas.

No sistema informatico Sclinico, a classificacdo de CNSE remete-nos para um
diagnéstico/identificacdo médica, o que nos conduziu durante este periodo de Estagio a
tentar conhecer todas as criangas/jovens com NSE identificadas no mesmo, de forma a
identificar necessidades de intervencdo de Enfermagem. ApOs contacto com 0s pais e
Enfermeiro de familia, compreendemos que a generalidade destas criangas/jovens possui
necessidades educativas especiais, sem qualquer associa¢do com a perturbacdo neuroldgica
Epilepsia. Estes dados foram muito importantes, para uma possivel intervencdo de
Enfermagem noutras areas, mas nao nos "aproximou" da popula¢do do nosso estudo,

mantendo assim a nossa problemaética e as necessidades futuras de intervencéo.

O conceito de necessidade, enquadrado num diagndstico da situacdo é definido como
“a diferenca entre o estado atual e aquele que se pretende atingir” (Tavares, citado por

Ruivo, 2010), representando o necessario para corrigir o problema identificado.
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Assim, ap6és identificarmos 0s nossos problemas surgiram, gradualmente, as seguintes

necessidades de intervengéo:

- Formacdo a equipa da USF acerca da organizacdo/funcionamento do Sistema

Nacional de Intervencao Precoce;

- Identificagdo na plataforma informatica Sclinico, das criancas/jovens com NSE
abrangidas pela UCC;

- Acdo de formacdo aos professores acerca dos cuidados a prestar a criangca/jovem em

caso de crise epiléptica;

- Construcdo de um guia com a estrutura do plano de salde individual da
crianga/jovem com NSE - epilepsia, em contexto escolar (as tematicas que devem constar

do plano na sua estrutura geral, apesar do seu carater individual e personalizado);

- Acdo de formacdo para a Enfermeira de salde escolar, acerca da Classificacdo

Internacional da Funcionalidade na salde escolar;

- Construcdo de uma norma acerca da uniformizacdo na continuidade de cuidados de
Enfermagem, em parceria com 0s pais, as criancas/jovens com epilepsia (instrumento de
orientacdo na articulacdo entre o Enfermeiro da consulta de neuropediatria e o Enfermeiro

de familia/Enfermeiro de salde escolar - com guido anexo).

Para além dos problemas/necessidades identificadas, conjuntamente com a equipa,
considerou-se atribuir primordial enfase a envolvéncia dos pais no nosso caminho, visto
serem 0s conhecedores destas criancas/jovens e 0s experts na sua prestacao de cuidados.
Assim, seleciondmos esta populacdo para identificar, sob a sua visdo, de que forma o
EEESIP poderia contribuir na prestacdo de cuidados a estas criangas/jovens, em parceria
com os pais. Consideramos que depois de identificarmos, na perspetiva dos pais, as acoes
de intervencdo do Enfermeiro, na continuidade de cuidados a crianga/jovem com epilepsia,
poderemos uniformizar a articulagdo entre as equipas de Enfermagem, em associagdo com

a familia.

Instrumentos de diagndstico
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Esta fase do projeto consistiu na construgdo de um ou mais instrumentos capazes de

recolher informacdo que nos pudesse conduzir até a resolucdo da nossa problematica.

Para Fortin (2000, p. 261), “o processo de colheita de dados consiste em colher de
forma sistematica a informacdo desejada junto dos participantes, com a ajuda dos

instrumentos de medida escolhidos para este fim”.

Para a elaboracdo do diagnostico de situagdo, mais concretamente a identificacdo e
validacao dos problemas, aos quais pretendemos dar resposta, existem muitos métodos de
colheita e analise da informacdo, ao dispor do Enfermeiro. Os mais utilizados na pratica
clinica sdo: a entrevista, 0 questionario, bem como métodos de andlise da situacéo,
nomeadamente a analise SWOT, Cadeia de Valores, FMEA e Stream Analysis* (Ruivo, et
al., 2010).

Os instrumentos a utilizar dependem de inimeros elementos, como da natureza dos
objetivos da investigacédo, da populacao, do tipo de informacdo a recolher, do momento em
que a avaliacdo é realizada, do contexto, das competéncias dos préprios organizadores e
utilizadores dos instrumentos, do tempo, das verbas disponiveis, do modelo de analise e

das caracteristicas do campo de analise (Quivy, 2008; Ruivo, et al., 2010).

No presente trabalho privilegiou-se a utilizagdo da entrevista estruturada, realizada
individualmente (Apéndice D), como método de recolha de dados, com o objetivo de obter
“dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a forma como 0s sujeitos interpretam aspetos
do mundo” (Bogdan, 1994, p.134).

A utilizacdo da entrevista, trata-se de um método de observacdo indireta, pois
dirigimo-nos ao sujeito para obter a informacdo procurada, através de questdes ou itens.
Registaram-se as respostas dos individuos a determinadas questBes, para posteriormente

retirar ilagcOes sobre os seus significados.

Optamos pela escolha da entrevista por ser um instrumento que consideramos permitir

dar resposta aos nossos objetivos, mantendo uma relagéo direta com os pais.
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Como instrumento facilitador da analise do projeto, utilizamos também a ferramenta
de diagndstico Anélise Swot (Apéndice G), de forma de avaliar mais objetivamente o

cenario e facilitar o planeamento estratégico.

O método de Analise Swot é uma técnica sintetizadora e simplificadora de linhas de
andlise, assim como, de diagnostico, sendo uma das técnicas mais utilizada na
investigacdo, quer na elaboracdo de diagnoésticos, quer em andlise organizacional (Santos,
2010). Baseia-se num exercicio de ordenamento através de um quadro, subdividido em
quatro quadrantes. Dentro dos fatores positivos estdo incluidas as forcas e as
oportunidades. Nos fatores negativos, estdo integradas as debilidades e as ameacas
(Carvalho, Costa & Dominguinhos, 2009; Ruivo, et al., 2010; Santos, 2010).

Caraterizacdo da amostra

No nosso estudo recorremos a uma amostra ndo probabilistica por conveniéncia.
Segundo este método de amostragem, "os sujeitos sdo incluidos no estudo a medida que
estes se apresentam num local preciso” (Fortin, 1999, p. 208), para a obtencdo de dados.
Selecionamos como critérios de inclusdo na amostra, os pais de criangas/jovens com NSE-
epilepsia, que sdo acompanhadas na consulta de neuropediatria da Unidade Local de Saude
e que frequentam os infantérios e escolas da cidade. Foram excluidos os pais cujos filhos

frequentem outros infantarios e escolas ndo incluidos nos anteriores.

A totalidade da populacdo que se enquadra nestes critérios foi de 26 pais (casais) de
criangas/jovens. Neste periodo temporal de 24 de Abril a 25 de Maio de 2018 foi possivel
entrevistar 10 pais (9 mées e 1 pai). Excluiram-se posteriormente 2 entrevistas, em que 0s
pais, apesar de aceitarem participar, ndo responderam as perguntas. Foram analisadas

apenas 8 entrevistas.

Os participantes foram convidados, pela neuropediatra, no final da consulta de
neuropediatria, para uma possivel participacdo no estudo (diretrizes da comisséo de ética).
Os que concordaram participar foram encaminhados para um gabinete no mesmo pavilh&o,

onde se encontrava o investigador. Este gabinete foi selecionado por ser habitualmente
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pouco utilizado e encontrar-se numa localizacdo mais afastada, garantindo condicdes de

privacidade, anonimato e conforto para os participantes.

No encontro com o investigador, apds terem sido efetuadas as apresentacdes matuas,
os participantes foram informadas sobre o tema do estudo, os objetivos e foi realizado o
convite para participagdo, com especificagdo da colaboracdo requerida (entrevista)
(Apéndice D). Apresentamos o termo de consentimento informado (Apéndice C),
proporcionando tempo para a leitura, reflexdo e decisdo dos participantes, bem como de
clarificacdo dos aspetos solicitados. Os pais que aceitaram participar (a totalidade)

procederam a assinatura do mesmo.

O investigador conduziu a entrevista de forma coerente, mantendo uma atitude de
escuta permanente. Evitou interromper o entrevistado, permitindo fluir o relato e sé
interviu quando este terminou. As informacdes foram gravadas em registo audio e

posteriormente transcritas (Apéndice H).

Técnicas de anélise de informacdo

Na fase empirica do estudo procedemos a andlise dos dados e posterior discussao dos
resultados, com o seu proémio na caracterizacdo sociodemogréfica da populacdo, onde
identificAmos o grau de parentesco com a crianga/jovem, a idade, o grau de instrucéo, o
estado civil e a composicdo do agregado familiar. Esta caracterizacao foi registada durante
a entrevista, 0 que nos permitiu obter dados quantitativos, que foram processados e
tratados informaticamente através do programa Excel, utilizando processos estatisticos
descritivos (graficos) (Apéndice I). Foram incluidas frequéncias: relativas (%) e absolutas
(n%. Para andlise e interpretacdo dos dados utilizamos um procedimento estatistico

simples, que teve por base a estatistica descritiva.

Relativamente ao grau de parentesco, a totalidade dos participantes (8) sdo mées de

criangas/jovens com NSE-Epilepsia (Gréafico 1).

Quanto a idade dos participantes, a maioria possui entre 40-49 anos (62,5%), sendo

que 37,5% das méaes possuem entre 30-39 anos (Gréfico 2).
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No que concerne ao grau de instrucdo, concluimos que 62,5% das participantes possuli
0 ensino superior e 37,5% o 3° ciclo do ensino basico (Gréfico 3).

Considerando o estado civil, 25% das maes sdo solteiras, 37,5% sdo casadas e 37,5%

encontram-se em unido de fato (Gréafico 4).

No que respeita @ composicdo do agregado familiar, em 12,5% das participantes o
agregado familiar € composto por 2 elementos, em 25% por 3 elementos, em 50%, por 4

elementos e em 12,5%, por 5 elementos (Grafico 5).

As participantes especificaram ainda a idade dos irmaos que englobam o agregado
familiar, sendo, em 37,5% dos casos mais velhos que a crianga/jovem com NSE, em 25%
mais novos e 37,5% das maes nao tém outros filhos (Géfico 6).

Ao efetuar uma sintese dos dados podemos referir que os participantes sdo maes de
criancas/jovens com NSE, com idades compreendidas entre os 30 e 49 anos, com grau de
instrucdo entre o 3° ciclo do ensino béasico e o ensino superior (com predominio deste),
cujo estado civil varia entre solteiras, casadas e em unido de fato. O seu agregado familiar
possui entre 2 e 5 elementos, sendo os outros filhos do agregado, predominantemente mais
velhos, embora algumas maes também possuam filhos mais novos (25%) ou ndo possuam
mais filhos (37,5%). Apesar de, por vezes, um filho com NSE poder alterar os padroes
familiares e causar alguma vulnerabilidade na sua estrutura, estas maes, em 25% dos casos

tiveram outros filhos depois do nascimento deste.

Apbs a analise dos dados quantitativos, procedemos a analise dos dados discursivos.
Iniciamos por uma a pré-analise de contetdo (Bardin, 2011), na qual foi efetuada a
preparacdo do material: audicdo integral de cada registo dudio e posterior transcricdo das
entrevistas. Na etapa seguinte procedemos a sua andlise de conteddo tendo os mesmos sido
categorizados a partir de categorias, sub-categorias, unidades de contexto e de registo
emergentes de discurso. Para Bardin (2011), a analise de contetdo, enquanto método, é
considerada um conjunto de técnicas de analise das comunicagbes que utiliza
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens. De
acordo com este autor 0 Sseu processo percorre as seguintes fases: a organizacao da analise,
a codificacdo, a categorizacdo dos dados, o tratamento dos mesmos e a interpretacdo dos

resultados.
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A organizacao da andlise derivou da leitura integral das entrevistas transcritas, da qual
emergiram padrdes comuns no foco das respostas. Embora cada experiéncia seja Unica, a
analise permitiu identificar os componentes globais dos conteddos, os padrbes comuns,
assim como interligar todas as respostas, e perspetivar 0 modo como as mesmas dao
resposta a nossa problematica. Foram destacadas as expressdes e/ou frases que se repetem

e os temas abordados com maior frequéncia e maior énfase ao longo do discurso.

Na continuidade do processo de analise do contetdo, foi realizada a codificacdo dos
dados. Este € um processo no qual os dados em “bruto” sdo organizados sistematicamente
e agregados em unidades de analise. Esta transformacdo ocorre por recorte, enumeracéo,
classificacdo e agregacgdo (Bardin, 2011). Atribuimos um codigo aos participantes: P1, P2,
P3, P4, P5, P6, P7 e P8, que mantivemos na identificacdo das respostas as entrevistas.
Utilizamos o recorte, para selecionar as unidades de registo e contexto; a enumeracgéo, na
qual definimos a frequéncia com que surgiu cada unidade de registo; e a classificacdo e
agregacao dos dados, com a selecédo das categorias.

A categorizacdo é o processo de classificacdo dos elementos constitutivos de um
conjunto, por diferenciacdo e seguidamente por reagrupamento (Bardin, 2011). Nesta
etapa, efetuamos a analise categorial, tendo numa primeira fase diferenciado os dados e
posteriormente reagrupado 0os mesmos por temas, categorias, subcategorias, unidades de

contexto e registo.

No apéndice J encontra-se um quadro com as categorias e sub-categorias identificadas.
No apéndice K apresentamos a analise categorial completa onde constam, para além destes
dados, as unidades de contexto e as unidades de registo, resultantes da analise global dos

das entrevistas.

Interpretacdo dos dados

No que concerne a categoria Contexto de Parceria, os participantes referiram 4

contextos onde tiveram oportunidade de prestar cuidados em parceria com o Enfermeiro:
No contexto de internamento, com uma frequéncia de enumeragdo de 5, no contexto de

urgéncia, que foi enumerada apenas por um participante, na consulta de pediatria,
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enumerada por 7 participantes e no centro de salde, enumerado apenas por 1 participante.
Embora as mées, no momento da entrevista possam ndo ter recordado/referido todos as
situacbes de parceria, as suas respostas conduzem-nos novamente para 0 que
consideravamos ser a realidade atual, em que a crianca/jovem é acompanhada pela equipa
de Enfermagem maioritariamente em contexto de consulta, com um significado elevado
também a nivel hospitalar, principalmente aquando do diagndstico. O contexto de parceria
a nivel do centro de salde € assegurado, com menor regularidade, sendo que a nivel
domiciliario ou escolar ndo foi considerado pelos pais, 0 que nos leva a conjeturar que néo

serd comum.

Quando analisdmos as respostas dos participantes acerca da capacitacdo dos pais

confirmamos que estes compreendem o seu significado e que vivenciam ou ja vivenciaram
esta intervencdo, por parte do Enfermeiro. O seu testemunho permitiu-nos ramificar este
significado nas  seguintes  sub-categorias:  disponibilidade do  Enfermeiro,
informacgé@o/comunicacdo com os pais, conhecimento acerca da doenca, aceitar 0s pais

como peritos e preparacao para a alta (para cuidar no domicilio).

Uma das maes considerara a disponibilidade do Enfermeiro como uma fator imperioso
no estabelecimento da parceria. (P1) - "Os Enfermeiros sdo aqueles que ficam 14 depois
dos médicos sairem (...) foram, em geral, os Enfermeiros que fizeram a diferenca". Este
fator é confirmado por diversos autores, que descrevem que o0 processo de trabalhar lado a
lado com os pais, assistir, orientar e dividir com eles a prestacdo de cuidados, numa
producdo de relacdes e intervengdes, requer tempo, disponibilidade e preparacdo (Ferreira,
Vargas & Rocha; Issi, et al; Soares & Leventhal, citados por Lopes, 2012).

A Informacao/comunicacdo com os pais também foi um aspeto referido por metade
dos participantes e ja antes confirmado por tedricos como Casey (1993), que descreve a
satisfacdo dos pais/familia com a informacao prestada pela equipa, como uma estratégia no
trabalho em parceria. Na perspetiva de Smith (1995), a chave para esta relagao esta no “dar
poder” a familia, partilhando informacao e conhecimentos. As maes descreveram-nos essa
realidade através das seguintes expressfes: (P1) - “informagdo util para lidar com as
questdes da doenca"; (P5) - "temos de lidar também com as crises em casa (...). O facto de

(...) nos ajudar (...) a lidar com a situagdo tem sido boa e ¢ benéfico em todos 0S
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sentidos"; (P6) - "houve ali uma aprendizagem muito grande™; (P7) - "eles explicaram-me

muito, como lidar com uma crianga diferente™.

O conhecimento acerca da doenca foi transmitido por uma das mées participantes,
referindo que, o fato do Enfermeiro ja conhecer outras criangas com a mesma patologia,
permitiu que este ficasse mais alerta para atuar no imediato com a sua filha, o que esta mée
considera importante na parceria: (P5) - " a minha experiencia acaba por ser benéfica, por
ter ganho ja com o que ha para trds, em relacdo as outras criangas"”; (P5) - "ha uns

Enfermeiros que estdo dentro da situacao™.

Aceitar 0s pais como peritos foi considerado mais um dos significados da parceria para
uma das mdes participantes. Esta parceria assenta no reconhecimento dos pais como
principais Especialistas no conhecimento dos seus filhos e no reconhecimento do direito
dos pais na participacdo, no processo de cuidar e na tomada de decisdo (Smith, 1995).
Quando a participante (P3) refere: "eu fui pedir 2 clisteres a Enfermeira, ela deu-me!",
depois de ja o ter feito varias vezes no turno anterior e explicado, sem sucesso, que seria a
forma do seu filho melhorar, ela confirma que a Enfermeira neste momento reconheceu a
méde como uma especialista nos cuidados ao seu filho com NSE e aceitou a sua opiniao

como perita.

As acdes desenvolvidas pelos Enfermeiros em conjunto com os pais, com vista a uma
preparacdo dos mesmos para a alta/continuidade de cuidados surgem nos discursos das
participantes entrevistadas (75% - 7 maes), como um fator que contribuiu positivamente
para a saude dos seus filhos: (P1) - "(...) em termos de informagao 1til para lidar com as
questBes da doenga"; (P3) -"porque depois em casa ja vamos com outra bagagem, ja temos
mais experiencia em certas situacdes™; (P4) - " Para eu também perceber a doenca, o que é
que tenho de fazer; (P5) - "(...) nos temos de lidar também com as crises em casa (...). O
fato de haver uma relacdo entre Enfermeiro e pai e nos ajudar nesse aspeto..."; (P6) - " Foi
um excelente exemplo e caso que nos capacitou a nos (...), familia para conseguirmos

também resolver esse problema”; (P7) - "Foi muito gratificante, pois aprendi a lidar".

Este processo de aprendizagem dos pais requer, inevitavelmente dos Enfermeiros, um
agir que potencie a relacdo de parceria. Sem este tipo de intervencdo ndo é possivel

assegurar essa continuidade de cuidados (Mendes, 2013).
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Na seguinte categoria analisada: condicionantes da parceria emergiram as sub-

categorias: desconhecimento da doenca, ndo aceitar 0s pais como peritos, auséncia do

Enfermeiro.

Relativamente & sub-categoria desconhecimento da doenga, 3 das participantes
descreveram, que o fato do filho possuir uma patologia rara, que tem como consequéncia a
epilepsia, induz a que os Enfermeiros por vezes ndo demonstrem a seguranca que 0s pais
consideravam necessaria para a prestacdo de cuidados ao seu filho, em parceria: (P1) -
"(...) o desconhecimento da doenga (...), fez com que tudo fosse novo; (P5) - "(...) ha
outros Enfermeiros que ndo estdo dentro da situacdo”; (P6) - "(...) nunca sentimos
confianca do lado do Enfermeiro em estar capacitado para responder a uma convulsdo de
um bebé. Passou-nos a informacgdo que ndo havia seguranca para também dar resposta e
esta situacdo". Este aspeto remete-nos para duas situacdes distintas/hipdteses: a do
Enfermeiro, pelo seu comportamento transmitir uma mensagem diferente da realidade ou a

de, efetivamente, sentir necessidade de aprofundar conhecimentos acerca da patologia rara.

N&o aceitar os pais como peritos foi mais uma das categorias identificada por 2 maes.
Contrariamente ao descrito anteriormente, pelos participantes, que parceria significava
aceitar os pais como peritos, dois dos participantes referiram que o fato de ndo ter ocorrido
esta aceitacdo foi um fator que perturbou a prestacdo de cuidados: (P1) - "Olhava para 0s
Enfermeiros (...) e via a duvida estampada no rosto, a pensar: "0 que se passa com esta
mae?"; (P3) - "(...) j& passei por episédios que ndo me deixaram ser eu a fazer e eu vi que
as pessoas nao estiveram bem (...) respondiam: nés é que fazemos, nés é que temos a

experiéncia e a mae nao vai fazer".

A auséncia do Enfermeiro foi um fator relatado por 50% (4) dos participantes, por 6
vezes. Estas referem sentir a necessidade da presenca do mesmo, em determinados
contextos, para que possa ocorrer a oportunidade de cuidar em parceria: (P2) - "os
Enfermeiros deviam dar mais apoio dentro da escola”; (P3) - "vamos para casa e perdemo-
nos um bocadinho porque ndo temos ali ninguém que apoie em nada"; (P4) - "Para falar
sobre a medicacdo ou os sinais, a professora, tive que ser eu a ir la, pois foi dificil haver
contato em termos de saude escolar e os cuidados de saude primarios ou a consulta™; (P6) -

"(...) trabalhei também com os pais, com as criangas, tive de ir varias vezes a escola fazer
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sessdes com as criancas; (P6) - "(...) ndo haver na escola um conhecimento do que é que €
a realidade destes meninos (...) ha claramente aqui, a falta de algum tipo de registo
(informacdo/orientacdes) que possa ser individualizado, a crianca e que ajude em situacoes
destas"; (P6) - "ndo temos um Enfermeiro de referéncia”. A OE privilegia 0 método de
trabalho por “Enfermeiro de referéncia”, considerando-0 imprescindivel para uma
prestacdo de cuidados de alto nivel de complexidade (2011). Este método é aquele que
mais se adequa e facilita a aplicacdo de filosofias e modelos de cuidados pediatricos
contemporaneos, como o0s cuidados centrados na familia e os cuidados em parceria (Reis,
citado por Mendes, 2013).

Com a andlise desta fase das entrevistas, tentdmos conhecer, sob a visdo dos pais, as
situacBes/contextos onde prestaram cuidados em parceria com o Enfermeiro, bem como o
que os pais consideram que os Enfermeiros desenvolveram para promover a sua
capacitacdo. Fizemo-lo para que pudéssemos compreender se 0s pais conhecem de facto o
que significa cuidar em parceria e como o avaliam. Identificimos também os fatores que
estes consideram ter condicionado este processo. Estes aspetos permitem-nos guiar 0 n0osso
caminho de uniformizacdo dos cuidados a crianga/jovem com epilepsia, sendo um

contributo para orientar a nossa prética.

Apos a andlise e obtencdo dos dados anteriores, surge a que consideramos a categoria

primordial: oportunidades de parceria. Esta conduziu-nos as seguintes sub-categorias: Na

escola/infantario e no domicilio.

Apenas uma mée participante referiu o domicilio: (P3) - "quando os pais saem assim
com meninos especiais, dos hospitais, deviam ter em casa um acompanhamento nos
primeiros tempos (...). Agora, de vez em quando, se nos precisdssemos de um apoio
também acho que valeria a pena". O contexto escolar (escola/infantario) foi o mais
referido pelas mées para a uma futura oportunidade de prestar cuidados em parceria com 0
Enfermeiro, sendo que 87,5% (7) das mées manifestaram esse desejo: (P1) - "Acho que em
contexto de escola, em relacdo a epilepsia haja um trabalho mais alargado e com mais
sequéncia. (...) Essas informacgdes tém de chegar a escola e tém de chegar por via dos
profissionais de salde (...). As associacdes de pais sdo um bom intermediério para ajudar a
organizar algumas destas iniciativas"; (P2) - "Na escola devia de haver uma formagao. (...)

Nos tentamos explicar mais ou menos o que sabemos aos professores, mas ndo € a mesma
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coisa"; (P3) - "Na escola, na hora da refeicdo beneficiAvamos do acompanhamento de um
Enfermeiro™; (P4) - "Acho que na escola podia haver mais comunicagdo, pois mudam 0s
professores™; (P5) - "havendo uma equipa mais familiarizada para essas questdes que desse
assisténcia nestas instituicbes, acho que era um espetaculo (...). Acabava por nao ser s
trabalho entre Enfermeiro/pais, mas também entre Enfermeiros/pais e escola”; (P6) - "em
contexto de escola (...) 0 Enfermeiro que possa acompanhar, ajudar os pais muitas vezes
na informacéo cedida aos outros elementos das equipas educativas™; (P8) - "Talvez uma

parceria com a Enfermagem fosse importante junto das escolas, nessa area".

Em sintese, os participantes reconhecem e valorizam a importancia da intervencéo do
EEESIP, em parceria com a familia, considerando-o um recurso fundamental para prestar
mais e melhores cuidados a crianca/jovem com NSE. O EEESIP é considerado o detentor
do conhecimento da crianca/jovem e da sua patologia, sendo referido por algumas das

maes.

Na capacitacdo dos pais, as participantes destacam-se a informagao/comunica¢éo com
0s pais, a propria capacitacdo dos mesmos e o fato do Enfermeiros aceitd-los como
peritos, sendo a auséncia do Enfermeiro, em determinados contextos, o fator mais referido

como condicionante para a parceria.

No que respeita a novas oportunidades de parceria, os pais referem o contexto escolar
(escola/infantario), como aquele onde o trabalho em parceria entre pais, Enfermeiros e até
comunidade escolar traria para si e para o seu filho um grande contributo na sua qualidade

de vida.

Estes dados revestem-se de uma importancia indubitavel para o nosso projeto, visto
que, grande parte da vida da crianca/jovem com epilepsia é percorrida na escola. Torna-se
assim, da maior importancia que esta mantenha uma vida escolar saudavel e de éxito. Pelo
exposto, a continuidade de cuidados em parceria com a familia deve acontecer
relevantemente neste contexto. Uniformizar os cuidados de Enfermagem na continuidade
de cuidados a crianga/jovem com epilepsia, é atribuir extrema ponderagdo ao contexto
escolar. Segundo Brook, Hiltz, Kopplin & Lindeke, 2015, para a crianga/jovem com
epilepsia tenha uma vida escolar ativa e de sucesso, € indispensavel que se crie um

ambiente propicio a sua participacdo, sendo a parceria entre professores, pais e
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Enfermeiros de saude escolar um pilar fundamental para a construgdo do seu processo

escolar.

Através da Analise Swot que realizada (Apéndice G) podemos verificar que existem
menos ameacas a realizacdo do projeto do que forgas e oportunidades. As fraguezas que
identificAmos sdo alguns dos motivos que nos impulsionaram a realizacdo deste projeto,
pelo que consideramos que possuimos a estrutura e as condi¢des necessarias para continuar

a desenvolvé-lo.

2.1.3. Defini¢éo de Objetivos

Todo o trabalho projetado pelo investigador pressupde a delineacdo de objetivos, visto
que depois da problematica identificada, sdo eles que despertam no investigador a sede de

desenvolver um estudo.

Imperatori e Giraldes (1993, p. 79) definem 0 objetivo como “o enunciado de um

resultado desejavel e tecnicamente exequivel de evolugdo de um problema”.

A fixacdo de objetivos foi fundamental na construcdo do projeto, pois visou dar
resposta as necessidades em salde identificadas. Permitiu também tornar mais claras e
justificar as intervencdes de Enfermagem ao longo dos periodos de Estagio que

percorremos.
Definimos assim os seguintes objetivos:

Obijetivo Geral:

Contribuir para a uniformizacdo na continuidade de cuidados de Enfermagem, em

parceria com os pais, as criancas/jovens com NSE: epilepsia.
Obijetivos Especificos:
- Identificar na plataforma informéatica Sclinico, as criangas/jovens com NSE

abrangidas pela UCC, cumprindo os procedimentos éticos e deontoldgicos;
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- ldentificar, sob a prespetiva dos pais, o contributo do EEESIP nos cuidados, em

parceria, a Crianga/Jovem com NSE: Epilepsia;

- Transmitir informacdo a equipa de Enfermagem e médica da USF, relativamente

organizacdo/funcionamento do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce;

- Transmitir informacéo aos professores acerca dos cuidados a prestar a crianga/jovem

em caso de crise epiléptica;

- Planear a construcdo de uma norma acerca da uniformizacdo na continuidade de

cuidados de Enfermagem, em parceria com 0s pais, as criancas/jovens com epilepsia;

- Planear a construgdo de um guia com a estruturagdo do plano de satde individual da

crianca/jovem com NSE - epilepsia, em contexto escolar;

- Planear acdo de formacdo para Enfermeira de salde escolar, acerca da Classificacdo

Internacional da Funcionalidade na satde escolar;

2.1.4. Plano de Agédo

O plano de acéo € a terceira fase do ciclo de vida do projeto, na qual se elabora um
plano detalhado, cobrindo as varias vertentes da gestdo: calendarizacdo das atividades,

recursos necessarios, riscos e qualidades (Miguel, 2006).

Embora ndo seja uma fase estanque, tal como todo o projeto, mas acaba por definir
uma ponte entre as etapas de elaboracdo e de execucdo, onde se obtém um estudo mais

detalhado de todas as atividades, meios e estratégias necessarias para atingir os objetivos.

Nesta etapa do projeto construimos grelhas orientadoras e delineadoras do plano de

acao, que se encontram no Apéndice L.

Todo este processo de planeamento decorre e decorreu ao longo de um periodo
temporal, pelo que foi importante definir-se uma representacdo grafica ou esquematica
desse mesmo periodo, através de um cronograma de atividades (Graficos de Gantt -
Apéndice M).
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Foram planeadas atividades com varios periodos temporais, a curto, médio e longo
prazo. Parte destas foram realizadas do decorrer do Estagio Final, no entanto algumas delas

planeiam-se para uma fase posterior.
2.1.4.1. Estratégia de Avaliacédo do Plano de A¢ao

Uma das caracteristicas da metodologia de projeto é precisamente o fato da avaliacéo
ser continua (Leite, et al., 2001). N&o surge apenas na fase terminal de um projeto, mas ao
longo de todo o processo. Assim, procuramos fazer uma andlise sistematica e reflexiva de
cada acdo/reunido, acompanhando todo o ciclo do plano. Cada um destes momentos foi um

ponto de partida ou reflex&o para as seguintes.

Delinedmos metas e indicadores para facilitar a avaliacdo das atividades

desenvolvidas, que se encontram descritos nas grelhas de plano de acdo (Apéndice L).

Na acdo de formacdo acerca da organizacdo/funcionamento do SNIP, pretendiamos
uma adeséo de 90% de Enfermeiros e de 90% de médicos. Relativamente aos Enfermeiros
conseguimos atingir esta meta, visto que estiveram presentes 8 Enfermeiros (88,8%).
Relativamente aos médicos ndo conseguimos, pois sO estiveram presentes 2 médicos
(22,2%). Solicitamos que transmitissem a informacdo a equipa. A sessdo foi avaliada
através de questBes com o grupo e com o preenchimento de um modelo de avaliacdo
(Apéndice Q).

No que respeita ao objetivo de conhecer as criancas/jovens com NSE identificadas na

UCC, conseguimos atingir a meta, pois identificAmos mais de 90% das criancas/jovens.

Na sessdo de formacdo realizada na escola acerca dos cuidados a prestar a
crianga/jovem, em caso de crise epiléptica estiveram presentes todos os professores da
jovem, pela qual foi solicitada a sessdo (100%). Para além do preenchimento do modelo de
avaliacdo da sessdo (Apéndice Q), avaliamos esta sessdo através de observacédo individual
e coletiva nas situacbes de role-playing. Os professores revelaram aquisicdo de

conhecimentos, pois atuaram corretamente em situagdes simuladas.

Para as atividades ainda ndo desenvolvidas tracdmos também metas e indicadores

(Apéndice L). No que respeita & aplicagdo da norma e do guia de plano de salde
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individual, prevé-se uma verificacdo da sua utilizacdo, através dos registos realizados apos

a prestacédo de cuidados continuados a estas criancas/jovens.

Na sessdo sobre a CIF, projeta-se uma metodologia de avaliagdo similar as anteriores,

através de modelo de avaliacdo e também da utilizacdo de estudos de caso, de forma a

simular a sua aplicagéo.
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3. ANALISE DAS ACTIVIDADES DE APRENDIZAGEM

O percurso deste ciclo de estudos teve inicio, desde logo, com a validacdo das
competéncias adquiridas e desenvolvidas ao longo da carreira profissional. Um processo de
creditacdo, no qual foi realizado um portfolio e uma entrevista que permitiram transmitir
parte do processo de aquisicdo de competéncias de Enfermagem em SIP. Nesta fase
manteve-se, em simultaneos, a frequéncia e participacdo nas Unidades Curriculares, que
decorreu até Novembro de 2017. Esta etapa permitiu iniciar uma reflexdo acerca de toda a
carreira profissional e a identificacdo pessoal da Enfermeira que se criou e construiu, as
aprendizagens, as vivéncias, o que foi adquirido.... Foi uma ponte, que permitiu o acesso a

margem seguinte: a entrada no grande portal do Estagio Final.

3.1. Atividades de aprendizagem desenvolvidas na USF

Foi chegado o0 momento de inicio do Estagio Final, que por opcdo, teve 0 seu proémio
na USF. Esta ordem de escolha foi de encontro ao que, nesta fase embrionaria, se projetava

realizar no estudo planeado.

Ao longo da carreira, nos momentos de oportunidade de realizar Estagios/ensinos
clinicos, as opcdes, na generalidade, foram para servicos de saude centrais, com a
espectativa que proporcionassem uma visdao mais diversificada e especializada da
realidade, comparativamente com os servicos distritais. Desta vez a escolha foi a cidade
mée, visto ser aquela onde se pretende a continuagéo da prestacdo de cuidados e que se
considera importante continuar a conhecer. Esta foi a cidade bergo, a recetora no inicio da
caminhada pela vida e a qual voltou a receber uma jovem, apos 18 anos, com o objetivo de

frequentar o curso que viria a proporcionar sua profissédo: Enfermeira.

77



Chegada esta fase, 0 sentimento era de curiosidade e o de estar num ambiente um
pouco familiar, visto j& conhecer o Centro de Saude, embora de forma superficial. Também
0 era, por sentir que estaria a entrar numa “intercambio” de experiencias e vivéncias, uma
vez que ja tinha tido a oportunidade de orientar as Enfermeiras Especialistas desta

Unidade, em contexto hospitalar, no ambito da sua Especialidade.

A rececdo pela Enfermeira Orientadora (M.) foi calorosa, proporcionando grande a-
vontade naquele ambiente. Apds uma conversa, com a mesma, acerca da
organizacdo/funcionamento do Centro de Saude, seguiu-se 0 acompanhamento numa visita
guiada pelas instalagbes e apresentacdo a toda a equipa. Voltdamos posteriormente a
reunirmo-nos no gabinete e definimos os horérios. Tentamos comecar por, informalmente,
reconhecer o diagnostico da situacdo, com o objetivo, ainda precoce, de programarmos
algumas atividades/acdes a desenvolver ao longo do periodo de Estagio, bem como as
linhas orientadoras do projeto, visto que nesta fase ainda era muito rudimentar. Esta
programacdo foi posteriormente construida no decorrer dos turnos de Estagio, num

processo gradual, como evidenciado no cronograma (Apéndice M).

Nos primeiros dias de Estagio procedemos a realizacdo de todos os documentos para a
solicitar a apreciacdo da comissdo de ética da Unidade Local de Saude, na realizagdo do
estudo de investigacdo/projeto (Apéndices B, C e D). Obtivemos posteriormente um

parecer positivo (Apéndice S).

Ambas as Enfermeiras ESIP da USF possuem consultas programadas de saude infantil
a quinta-feira de tarde, sendo que a Enfermeira L. possui também a segunda de tarde e a
Enfermeira Orientadora M. varia a segunda programacdo da semana, entre a quarta de
manhd e a segunda de tarde. A opcdo que tomamos foi a de acompanhar sempre a
Enfermeira M. nas consultas e em turnos que ndo havia consulta de saude infantil
colaborar com a Enfermeira L., com o objetivo de que o Estagio decorresse na

generalidade na area de especialidade frequentada.

Prestar cuidados na Consulta de Sadude Infantil foi um processo totalmente novo, visto
gue a oportunidade anterior de conhecer esta realidade foi ha longinquos 17 e 13 anos, na

frequéncia, respetivamente, do 1° e 4° ano de Licenciatura em Enfermagem.
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Ao longo das diferentes consultas de saude infantil e juvenil tivemos a oportunidade de
acompanhar o RN/crianca/jovem e familia em diferentes etapas de desenvolvimento, mas
com mais recorréncia, 0 RN e a crianca. Esta foi uma oportunidade de colaboracdo no
planeamento, execucdo e avaliacdo dos cuidados de Enfermagem Especializados e de
futuro Mestre considerado muito positivo, visto que cuiddmos da familia como um todo.
Este Enfermeiro encontra-se numa posi¢do privilegiada para conhecer o utente, visto que o

acompanha por todo o ciclo de vida.

A participacdo em consultas de saide materna, durante este Estagio, trouxe também
um contributo importante, no que respeita a realizacdo de ensinos, principalmente de pds-
parto, onde se adquiriram mais alguns instrumentos passiveis de aplicar no contexto

neonatal, ou seja, na propria realidade de trabalho.

Acompanhar o Recém-nascido, nos cuidados de Saude Primarios, foi uma forma de
repensar a articulagdo entre a area de cuidados de salde primarios e a area hospitalar, ao
compreender o percurso pds- alta.

O Cantinho da amamentacdo da USF foi um local privilegiado para méde e bebé
ficarem confortaveis durante a amamentacdo e que utilizamos em momentos de ensino

relacionados com esta tematica.

A oportunidade de participar na vacinagcdo também proporcionou aquisicdo de
conhecimentos, no que respeita principalmente ao calendario vacinal, bem como
administracdo das mesmas e ensino a realizar. A dor do RN/crianca/jovem, provocada pela
vacinacdo, foi também um aspeto explorado neste contexto de Estagio. Discutimos
algumas estratégias ndo farmacoldgicas de controlo e alivio da dor, que ainda ndo séo

utilizadas na USF. Planedmos a utilizacdo futura das mesmas.

De todas as vivéncias/aprendizagens adquiridas, neste periodo, destaca-se aqui a
aplicacdo da escala de Mary-Sheridan modificada, com a qual foi possivel avaliar o

desenvolvimento do RN/crianga/Jovem.

Foi dada especial atencdo a estratégia para se obter a participacdo da crianga nas

atividades que integram a avaliacdo, sobretudo atraves do jogo e brincadeiras e sempre que
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possivel partindo de atividades da “iniciativa” da crianga. O conhecimento dos pais sobre

os seus filhos também foi valorizado nesta vigilancia.

Discutimos ainda a utilizacdo da escala de Growing Skills 11 sobretudo como prova de
rastreio de situacdes anomalas do desenvolvimento do nascimento até aos 5 anos. A
Enfermeira refere ndo ser comumente utilizada na sua prética, no entanto evidencidmos a

sua importancia e possivel futura aplicacéo.

Visto as consultas serem programadas, uma das estratégias utilizadas para que a
consulta decorresse de forma mais fluida e segura foi a construgcdo prévia de um plano de
consulta adaptado a etapa de desenvolvimento em questdo, que foi depois personalizado,

tendo em conta as caracteristicas/necessidades da mesma e da familia.

Durante o Estagio recebemos na consulta apenas um utente com epilepsia, com 8 anos.
Falamos um pouco com a mae, para tentar compreender como tem decorrido o processo de
continuidade de cuidados, ao que a mae nos referiu que este € acompanhado na consulta de
neuropediatria e que foi ela a explicar na escola a patologia do filho. Transmitimos esta
informacdo a Enfermeira de Saude Escolar, que registou esta necessidade, com o objetivo

de planear uma intervencao.

Da avaliacdo realizada ao longo das consultas identificAmos apenas uma crianga com
obesidade que referenciamos para consulta de nutricdo. Ndo foram identificados mais
utentes que necessitassem de sinalizacdo para outras consultas ou equipas, como a Equipa
de IP, no entanto, surgiram aqui algumas duvidas/lacunas no que respeita aos critérios e
processo de referenciamento para esta entidade, pelo que tomamos a iniciativa de realizar

uma sessao de formacao em servico neste ambito (Organizacao/funcionamento do SNIP).

Depois de identificarmos a intervencado a realizar, apresentamos os objetivos da sesséo
e respetivas atividades ao Enfermeiro chefe e solicitamos a autorizacdo para a realizagédo
da mesma; solicitamos a colaboracdo das chefias no que concerne a convocacao de todos
os elementos (equipa de Enfermagem e médica) e solicitamos ao Enfermeiro responsavel a

disponibilizag&o da sala de formagé&o/sala de reunides.

A sessdo foi realizada na Gltima semana de Estagio (Apéndice N). Na generalidade a

equipa revelou que os conteudos abordados transmitiram aquisi¢cdo de conhecimentos, o

80



que também se verificou com a avaliacdo final, na realizacdo das questbes, utilizando

estudos de caso.

Nesta etapa de Estagio Final também se deu inicio a realizacdo da revisao da literatura
intitulada: "Crianca/Jovem com Epilepsia: Competéncias do Enfermeiro de Saude

Escolar".

O acesso a utilizacdo de fontes de informacdo cientifica foi uma préatica constante

sempre que se detetavam necessidades.

A integracdo nas atividades desenvolvidas, foi um objetivo fulcral, que se conseguiu
atingir, ao adotar uma postura mais autébnoma e de gestdo nos momentos em que 0S
dominio de conhecimentos adquiridos até entdo poderiam ser aplicados ao contexto e uma
postura mais passiva e de observador nos momento em que a Enfermeira Orientadora
apresentava o dominio de conhecimentos. Esta fase tornou-se num momento/oportunidade

de aprendizagens.

No final das consultas avalidvamos as mesmas, através de uma analise retrospetiva e
apreciacdo critica e construtiva, com o objetivo de melhorar em momentos posteriores. Os
registos informaticos eram desconhecidos, mas constituiram-se também num suporte de
apoio ao longo da consulta, bem como um recurso, onde ficaram descritos os cuidados

prestados.

A equipa permitiu o estabelecimento de uma atitude de entreajuda, possibilitando que

a integracdo fosse continua, gradual e muito positiva.

3.2. Atividades de aprendizagem desenvolvidas na UCC

O Estagio na UCC, no ambito de Saude Escolar ndo foi antecedido de uma expetativa
de novidade, visto que na frequéncia da Especialidade ja havia sido realizado nesta area e
neste local, embora ndo enquadrado numa UCC. Assim, esta realidade passou a ser
vivenciada em duas fases: a fase de Pré-Especialista, ha 7 anos e a fase de Especialista e

pré-Mestre, atualmente.
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Grande parte da equipa ja me era familiar, tendo-me recebido de forma muito
acolhedora. A Enfermeira Orientadora frequentou a sua especialidade também em 2011,

tendo-nos encontrado ainda em contexto de Estagio.

As reunides prévias ao Estagio, com o objetivo de discutir com a equipa a tematica a
desenvolver, ja haviam sido realizadas, pelo que, desde a iniciacdo deste percurso se deu
continuidade ao projeto programado.

Deste logo, foi manifestado a Enfermeira orientadora, o desejo de envolvimento nas
atividades programadas pela mesma. Este objetivo foi definido em conjunto, para que
pudéssemos conciliar as atividades do projeto, com as atividades programadas com as

escolas/infantarios.

Durante todo o percurso conservou-se 0 sentimento de que o trabalho e o contributo
oferecido, enquanto Enfermeira ESIP, com experiencia de 13 anos foi muito bem recebido

e aceite naquele contexto.

A postura tranquila, talvez adquirida pela experiencia anterior de formadora,
juntamente com o gosto pela preparagdo das sessdes levaram a que se tornasse um prazer

prestar cuidados nesta area.

As sessdes que realizdmos envolveram varios tematicas/projetos, como o "(des)cobre o
teu corpo”, desenvolvido em varios infantarios e escolas, tendo sido realizada uma sessdo
de encerramento com todas as escolas no final do estagio, uma vez que este coincidiu com

o final das aulas escolares.

Foram realizadas sessGes acercada prevencdo de doencas sexualmente transmissiveis,
prevencdo do cancro, cuidados a ter com o sol, direitos das criancas e ainda uma feira da
salde, em articulacdo com a USF e o projeto: "Baleizdo - aldeia amiga das pessoas idosas"”,

destinada a middos e graddos.

Para o desenvolvimento das diversas atividades, trabalhnamos em parcerias com 0s
mais diversos setores, ndo so relativos a saude, mas também a comunidade, tais como
autarquias, comércio local e escolas. SO através de uma alianca entre 0s Varios
profissionais podemos proporcionar as nossas criancas/jovens e familias educacgdo para a
salde de qualidade.
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A preparacdo das varias sessfes exigiu uma pesquisa bibliografica e consequente
construcdo dos conteudos a apresentar, utilizando essencialmente trabalhos manuais e/ou
tecnologias de informacdo e comunicacgéo, de acordo com os objetivos e as faixas etarias a

que se destinavam.

Todas as sessdes foram avaliadas, utilizando métodos adequados a idade, o que
permitiu confirmar a aquisi¢cGes de conhecimentos. Nalgumas delas disponibilizamos ainda

materiais para os professores pudessem continuar a trabalhar a tematica com o grupo.

Constatou-se que existe uma relacdo de grande proximidade entre a Enfermeira de
salde escolar e a comunidade escolar. Quando a Enfermeira L. chegava a escola era
recebida por alunos, professores, educadoras, auxiliares, toda uma populagdo com quem ja
estava familiarizada. Esta relacdo construida ao longo dos anos, ultrapassa muitas vezes o
individuo, centrando-se também na familia. O Enfermeiro conhece o utente nas suas varias

vertentes e também a sua familia e a comunidade em que esta inserido.

Nos momentos de presenca nas escolas para realizacdo das sessdes identificAmos
também algumas situacBes de risco: uma crianga com autismo e uma crianca suspeita de
maus-tratos. Estas situacdes foram referenciadas ao Enfermeiro de familia e servico social

e posteriormente avaliadas.

As turmas e os alunos estdo inseridos no sistema informatico, pelo que todas as
intervencdes sdo registadas, com o objetivo de efetuar uma avaliacdo do cumprimento do

Plano Nacional de Saude Escolar.

Neste caminho, em paralelo com as sessdes frequentes que faziam parte do nosso dia-
a-dia, foi dada continuidade & realizagdo da revisdo integrativa e terminada perto do final
do Estagio.

O projeto foi também desenvolvido no decorrer destas 10 semanas. Foram realizadas
as entrevistas aos pais das criancas/jovens com epilepsia, analisados e interpretados os
dados. Identificamos as criangas/jovens com NSE referenciadas na UCC, ap0s contato com

0s pais e Enfermeiro de familia.

Na guarta semana de Estagio surgiu uma necessidade interventiva que se integrou nos
contetdos a serem trabalhados: a diretora de turma de uma das escolas abrangidas solicitou
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a intervengdo do Enfermeiro de saude escolar, referindo que possuia na turma uma aluna
com epilepsia fotossensivel, sendo que e a equipa de professores desconhecia a forma

correta de atuar em caso de crise epilética.

Ap0s aceitarmos colaborar, foi agendada a da data para a sessdo, com a diretora de
turma, solicitada de sala adequada para sessdo teorica e pratica e realizada a pesquisa

bibliogréfica para preparacao da sessao.

A sessdo foi realizada na ultima semana de Estagio. Tentamos realiza-la de forma
interativa, com a participacdo dos professores, onde depois de uma exposi¢do dos
contetdos, realizamos role playing. Considerdmos ter sido muito importante a sua
realizacdo, pois constatamos que os professores desconheciam como agir e até mesmo a
existéncia da medicacdo de emergéncia e a sua localizacdo, tendo adquirido aqui estes

conhecimentos.

IdentificAmos esta intervengdo como um inicio do que pretendemos desenvolver com o
nosso projeto: um acompanhamento mais continua destas criangas, com momentos de
educacdo mais frequentes aos longos dos anos escolares. Os profissionais que
acompanham a crianca/jovem nao sdo 0s mesmos a medida que esta progride nos estudos e
as situacOes de emergéncia acontecem, felizmente, com pouca frequéncia, pelo que as

informagdes tém de ser transmitidas com maior periodicidade.

Os dias de Estagio passaram de forma veloz, engquanto percorriamos este nosso
caminho pelas escolas. As atividades previamente planeadas ocupavam-nos todo o tempo,

de tal forma que permaneciamos por periodos muito curtos no Centro de Saude.

A Enfermagem em Salde Escolar exige uma grande dedicacdo, tempo e o verdadeiro
gosto pela profissao, seguindo ao encontro desta populacdo, no ambiente onde se encontra

inserida: nas escolas.

Sendo a promocéo da salde a pedra basilar da Enfermagem em contexto comunitério,
acredito que contribuimos para uma visdo mais abrangente de tudo o que envolve a
promogdo de habitos de vida saudaveis. Foi muito importante refletir acerca das
necessidades da populacdo e planear as atividades da forma mais criativa e interativa

possivel para que conseguissemos cativar a sua atengdo e interesse.
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4. ANALISE REFLEXIVA ACERCA DAS COMPETENCIAS
DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM
ADQUIRIDAS E DESENVOLVIDAS

A disciplina de Enfermagem é uma disciplina profissionalizante que se constroi com
fundamentacdo na investigacdo cientifica. Tem um mandato social onde desenvolve,

dissemina e emprega o seu conhecimento e as suas competéncias (Fawcett, 2000).

Competéncia ¢ “saber mobilizar recursos cognitivos disponiveis para decidir sobre a

melhor estratégia de agdo perante uma situacdo concreta” (OE, 2009, p. 11).

Em Enfermagem ser competente € uma das maximas fundamentais para alcancar de
forma eficaz os trés saberes: o saber saber, saber fazer e saber ser, ndo bastando sé deter
conhecimentos e capacidades, mas conseguir aplica-los de forma adequada e congruente as

situaces reais de trabalho, mantendo o reconhecimento pelo outro (Oliveira, 2007).

Assim, o desenvolvimento de competéncias € uma construcdo do conhecimento e um

saber agir validado, em que transferimos os recursos adquiridos, para a pratica.

Na atualidade é reconhecido que, as aprendizagens, em contexto clinico, sdo essenciais
para permitir que o profissional de Enfermagem consiga dar respostas com qualidade as
exigéncias sociais com que se depara. Para Abreu (2003) o contexto clinico implica
processos de reflexdo na e sobre a acdo, o que o torna espaco Unico de transformacao de
conhecimentos e obtencao de saberes praticos e processuais.

E no Ensino Clinico/Estagio onde o conhecimento se constrdi de uma forma mais
sustentada, onde a conceitualidade e a préaxis se validam mutuamente, produzindo novos

conhecimentos.
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A frequéncia do ciclo de estudos de pos-licenciatura em Enfermagem de SIP, em
2010/2011, proporcionou a aquisicdo de competéncias especificas e gerais, nesta area de

especialidade (através da realizacdo de Estagios e da frequéncia de momentos tedricos).

No decorrer da Unidade Curricular Estagio Final, quer com a realizacdo de todas as
atividades delineadas, quer com a prestacdo direta de cuidados de Enfermagem,
designadamente cuidados de ESIP, verificou-se mais um importante aprofundamento das
competéncias especificas e das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e

também uma notavel aquisi¢do das competéncias de Mestre.

Para uma compreensdo de todo o percurso de aprofundamento, desenvolvimento e
aquisicdo de competéncias, realizamos em seguida uma analise reflexiva desse processo
decorrido ao longo deste semestre. Iniciamos pela analise das competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista, posteriormente as especificas do EEESIP e por ultimo as

competéncias de Mestre.

4.1. Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista

Em 2010 com o objetivo de definir o perfil e a certificacdo de competéncias, foi
proposto o regulamento das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, tendo sido
aprovado em Diério da Republica, como regulamento n°122/2011.

De acordo com o regulamento anterior, as competéncias comuns sdo "competéncias
partilhadas por todos os Enfermeiros Especialistas, independentemente da sua area de
especialidade, demonstradas através da sua elevada capacidade de concecdo, gestdo e
supervisao de cuidados e ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional

especializado no ambito da formacdo, investigacdo e assessoria™ (p.8649).

Desta forma, ficou definido que todos os Enfermeiros Especialistas,
independentemente da sua area de atuacdo partilham quatro dominios de competéncias:
responsabilidade profissional, ética e legal; melhoria continua da qualidade; gestdo dos
cuidados e desenvolvimento das aprendizagens profissionais. Estas competéncias sdo
aplicaveis em qualquer contexto de cuidados de salde, quer sejam primarios, secundarios

ou terciarios.
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Para o desenvolvimento das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista,
salienta-se o contributo das atividades do projeto delineadas e apresentadas ao longo deste
relatorio, mas também o regular desempenho das atividades de gestdo, de coordenacao e de
supervisdo que foram promovidas no decorrer da Unidade Curricular Estagio Final, com o
acompanhamento permanente das Enfermeiras Orientadoras do contexto da pratica de
cuidados.

O primeiro dominio de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, € o dominio
da responsabilidade profissional, ética e legal (A). Neste dominio, encontra-se definido

que o Enfermeiro deve desenvolver uma pratica profissional e ética no seu campo de

intervencdo (Al) e promover préticas de cuidados que respeitam os direitos humanos e as

responsabilidades profissionais (A2) (Regulamento n.° 122/2011 de 18 de fevereiro da OE,
2011).

Segundo o artigo 8° do Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro (REPE),
relativo ao exercicio profissional dos Enfermeiros, “no exercicio das suas fungdes, os
Enfermeiros deverdo adotar uma conduta responsavel e ética e atuar no respeito pelos
direitos e interesses legalmente protegidos dos cidaddos” (OE, 2015, p.101). Esta
responsabilidade foi uma méaxima na praxis profissional diaria, ndo s6 pelo respeito e
promoc¢do dos direitos do RN/crianca/jovem e familia, como também pelo respeito pela

equipa multidisciplinar.

A tomada de decisdo na prestacdo de cuidados foi sempre refletida e atentamente
partilhada com familia e a equipa, facto que se encontra fundamentado ao longo da analise
do projeto. Esta tomada de decisdo também foi baseada na evidéncia, tendo em
consideracdo, os conceitos inseridos no REPE, os valores, direitos e deveres defendidos no
codigo deontoldgico do Enfermeiro e a carta de direitos e deveres do doente. A lideranca
no processo, os resultados do mesmo, bem como a avaliagdo dessa tomada de decisao foi
também uma capacidade demonstrada durante este periodo, principalmente ao longo das

atividades que surgiram no projeto desenvolvido.

Quando referimos tomada de decisdo partilhada, recordamos este direito dos pais. A
prestacdo de cuidados de SIP ndo se dissocia da intervencdo dos pais/familia, aspeto
trabalhado totalmente ao longo do Estagio final, através da prestacdo de cuidados em

parceria com a crianga/jovem e pais.
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No decurso da realizacdo do projeto, os principios éticos estiveram sempre presentes,
desde a construcdo do documento, a solicitar o parecer da comissdo de ética da instituicdo
hospitalar, para realizacdo do estudo (Apéndice B), como pelo consentimento informado
dos participantes (Apéndice C) e ainda o respeito pelo sigilo e anonimato dos dados
obtidos.

Na revisdo da literatura realizada ao longo do Estagio Final foram, inclusive,
explorados diferentes conceitos éticos no contexto da Enfermagem de salde escolar: a
tomada de decisdo ética, principios éticos e conceitos relevantes, tais como sofrimento
moral, coragem moral, advocacia legislativa, justica social, consentimento e

confidencialidade.

Durante esta fase do ciclo de estudos foram aprofundados conhecimentos sobre os
direitos, deveres e a legislacdo da crianca com NSE - Epilepsia. Realizaram-se e
programaram-se agdes, no sentido de promover a defesa dos seus direitos, no que se refere

principalmente & inclusdo e promocéo de uma vida escolar saudavel.

O Enfermeiro, no seu exercicio, assume o dever de cuidar da pessoa sem qualquer
discriminacdo econdmica, social, politica, étnica, ideoldgica ou religiosa; de salvaguardar
os direitos das criangas, protegendo-as de qualquer forma de abuso e de salvaguardar os
direitos da pessoa com deficiéncia e colaborar ativamente na sua reinsercdo social (artigo
81° da Lei n.° 8/2014 de 20 de Fevereiro da OE, 2014).

O Enfermeiro Especialista assume também a responsabilidade de prestar cuidados
diferenciados em situacdes especificas e de alta complexidade. Por este motivo, 0s
cuidados a crianca/jovem com NSE Epilepsia e a gestdo do incentivo dos mesmos, pela
equipa, com vista promover um desenvolvimento saudavel e uma vida escolar saudavel sdo
um compromisso € um modo de assegurar os seus direitos, a sua seguranca e a sua

dignidade.

No segundo dominio de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, dominio

da melhoria da qualidade (B), o Enfermeiro deve desempenhar um papel dinamizador no

desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas e institucionais na Aarea da

governacdo clinica (B1), conceber, gerir e colaborar em programas de melhoria continua
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da qualidade (B2) e criar e manter um ambiente terapéutico e sequro (B3) (Regulamento
n. 122/2011 de 18 de Fevereiro da OE, 2011).

Na fase inicial do projeto, a de identificacdo de uma problematica, uma das principais
inquietacbes foi encontrar uma tematica que se apresentasse como uma real necessidade
nos contextos onde se realizaram os Estagios, se enquadrasse no dominio da melhoria
continua da qualidade dos cuidados e que dignificasse a profissdo e as instituicbes por onde

foram prestados os cuidados.

A escolha da tematica a trabalhar foi realizada depois de uma avaliacdo da qualidade
dos cuidados de Enfermagem, através do acesso a evidéncia cientifica e a
indicadores/dados. A construcdo do projeto foi um meio de liderar programas de melhoria,
ao seguir o processo de identificar oportunidades de melhoria, estabelecer prioridades,
selecionar estratégias e planear a elaboracdo de guias orientadores e normas de boas

préticas.

A formagdo com a equipa da USF para conhecer a organizagdo/funcionamento do
SNIP visou contribuir para a melhoria continua da qualidade de cuidados a criangas com
NSE, através de uma divulgacdo de conhecimentos a equipa, de modo a que esta pudesse
identificar e referenciar estas criangas, proporcionando-lhe um ambiente seguro e

reestruturador.

A prestacdo de cuidados ao longo do Estagio Final também foi pautada pela busca
permanente de conhecimentos, associada a uma vasta experiencia profissional na
Enfermagem Pediatrica, quer pela formacdo continua realizada, quer pela pratica de 13
anos. Estes pressupostos contribuiram para melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao
RN/crianca/jovem e familia ao longo do Estagio, bem como projetar acGes de melhoria a
aplicar no futuro. Os resultados das atividades institucionais nesta area da qualidade, como
€ 0 caso das entrevistas aos pais ou das sessdes de formacao nas escolas foram transmitidos

a equipa, no sentido de promover a continuidade dos projetos.

A manutencdo de um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas
estratégicas foi também uma das formas de adquirir esta competéncia, ndo s6 pela
realizacdo das atividades planeadas no projeto, como pela colaboracdo na realizacdo de

outras atividades na area da qualidade, ja previstas no ambito das func¢des das Enfermeiras
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Orientadoras. No Estadgio da UCC houve desde o inicio um interesse constante de
envolvimento nas atividades programadas pela Enfermeira Orientadora. Nao se pretendia
assistir na realizacdo das sessdes, mas sim um envolvimento na preparacdo e na
apresentacdo, pelo que desta forma houve um papel dinamizador constante e muito

enriquecedor.

Ao contribuir para a promocao e protecdo da saude, o bem-estar e 0 sucesso educativo
das criancas e dos jovens escolarizados, contribuimos para a qualidade de vida do aluno.
Se este estiver capacitado com conhecimentos relacionados com a saude, atitudes, valores
e competéncias, estara mais préximo de adotar e manter um estilo de vida saudavel nédo

apenas durante o periodo que estiver na escola, mas também durante a sua vida futura.

A promocédo de um ambiente seguro também foi um objetivo na nossa intervencao. De
acordo com o Estatuto da OE, o Enfermeiro assume a responsabilidade da humanizacgéo
dos cuidados devendo contribuir para um ambiente propicio para o desenvolvimento das
potencialidades do cliente ou seja, um ambiente seguro, onde se desenvolva de forma
saudavel (Artigo 89°, alinea b, da Lei n.° 8/2014 de 20 de Fevereiro da OE, 2014).

As intervencOes previstas para atingir a uniformizacao na continuidade de cuidados a
crianca/jovem com NSE - Epilepsia, sdo importantes para promover este ambiente seguro,
principalmente em contexto escolar, pois contribuem para obter informag&o/conhecimento
de cada crianca e consequentemente uma capacidade de atuacdo adequada e personalizada,

de acordo com as suas necessidades.

A sessdo de educacdo para a saude acerca dos cuidados a ter em caso de crise
epiléptica foi também uma das formas de promover um ambiente seguro para a jovem em
questdo, tal como para outras criancas/jovens, futuros alunos daqueles professores agora
informados. Ao informar/educar, acalmamos receios, desmistificamos equivocos e
ensinamos como atuar, promovendo a manutencdo sua qualidade de vida das
criangas/jovens com epilepsia. Se estes estiverem envolvidos por uma comunidade escolar
que possua competéncias para atuar, estdo inseridos num ambiente seguro (Balakrishna,
Souza & Thomas, 2016; Nefolovhodwe, Ramakuela & Ramathuba, 2015).

N&o podemos deixar de referir também uma das formas de manter a seguranca descrita

neste dominio em dois aspetos distintos: Um dos aspetos, o de garantir toda a seguranca
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dos dados fornecidos pelos pais de criangas/jovens com NSE epilepsia, bem como de todos
0s registos efetuados ao longo da prestacdo de cuidados; outros dos aspetos a referir foi a
coordenacdo e implementacdo de medidas standard de prevencdo e controlo da infecéo,
principalmente no Estagio na USF. Esta competéncia advém principalmente da experiéncia
de 11 anos, como membro da equipa de controlo de infecdo, agora designada programa de
prevencéo e controlo de infecdo e de resisténcia aos antimicrobianos (PPCIRA).

O terceiro dominio de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, € 0 dominio

da gestdo de cuidados (C), no qual o Enfermeiro deve gerir 0s cuidados, otimizando a

resposta da equipa de Enfermagem e os seus colaboradores e a articulacdo na equipa de

multiprofissional (C1); conceber, gerir e colaborar em programas de melhoria continua

da qualidade (C2) e adaptar a lideranca e a gestdo dos recursos as situacfes e ao

contexto visando a otimizacdo da qualidade dos cuidados (Regulamento n.° 122/2011 de
18 de Fevereiro da OE, 2011).

Ao longo do Estdgio Final foi permanentemente disponibilizada assessoria aos
colegas. Foi mantida a colaboracdo nas decisdes da equipa multiprofissional, melhorando a
informacdo para o processo de cuidar do RN/crianga/jovem. A preparacao e realizacao das
sessdes em conjunto com a Enfermeira de Salde Escolar Orientadora proporcionaram a
oportunidade de trabalhar e tomar decisdes em equipa. Destacam-se aqui, novamente, as
orientacdes no processo de cuidados a crianga/jovem com NSE - epilepsia, a negociacdo
com 0s pais no processo de trabalhar em parceria e a referenciacdo para outros
profissionais de salde mantendo uma articulacdo uniformizada. O guia, a norma e o plano
de salde individual planeados, surgem de uma necessidade real dos profissionais e
constituem-se como um novo contributo para a melhoria continua de prestacdo de cuidados

seguros a crianga/jovem.

Para uma otimizacdo da qualidade dos cuidados durante o Estagio Final foram
utilizados, de forma eficiente, os recursos existentes, adequando o0s recursos humanos e
materiais as situacOes e ao contexto. A capacidade de lideranca assumiu um papel
importante na gestdo dos recursos humanos, permitindo orientar e motivar a equipa para a
consecucdo dos objetivos pretendidos. No entanto esta postura de lideranga foi associada
ao reconhecimento e compreensdo dos distintos e interdependentes papeis e funcdes de

todos 0s membros da equipa, interagindo com a mesma, no sentido de construir um projeto
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com o qual o grupo se identificasse. Para que tal pudesse ser concretizavel facilitou-se a
introdugdo de novas abordagens na pratica clinica, motivando a equipa e promovendo um
ambiente favoravel na prestacdo de cuidados. Esta mudancga conduz a inovag@es na pratica

especializada.

As acgdes de educacdo para a salde, bem como feiras da saude e outras atividades
organizadas e executadas em equipa, utilizando os recursos de forma eficiente, foram
também um meio de aplicar a capacidade de gestdo e de participacdo em programas de

melhoria.

A utilizagdo e o incentivo na equipa, para a utilizagdo de recursos materiais, de forma
eficiente, também foi uma constante no Estdgio da USF, local onde se utilizaram mais

materiais de consumo.

Ainda gque, num contexto de controlo de custos, se admita que é dificil fazer com que
se evite o desperdicio de recursos, frequentemente escassos, € necessario fazer escolhas
que visem o combate ao desperdicio e, conjuntamente, fomentem a qualidade dos cuidados
de saude (Campos, 2007). Tendo presente esta responsabilidade manteve-se uma atitude
permanente de gestdo dos cuidados com vista a pratica profissional que incentive ao

combate do desperdicio, mantendo a qualidade dos cuidados.

Para além disso, considerando que a pratica baseada na evidéncia advoga a reducao
dos custos, considera-se que a permanente atitude de procura pela mais recente evidéncia

cientifica também contribuiu para o desenvolvimento do dominio da gestdo dos cuidados.

O quarto dominio de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, € 0 dominio
das aprendizagens profissionais (D). Este dominio evidencia que o Enfermeiro deve

desenvolver o autoconhecimento e a assertividade (D1) e basear a sua praxis clinica

especializada em solidos e validos padrdes de conhecimento (D2) (Regulamento n.°
122/2011 de 18 de Fevereiro da OE, 2011).

O auto-conhecimento foi uma ferramenta que facilitou a identificacdo de fatores que
poderiam intervir no relacionamento com a comunidade escolar e/ou a equipa

multidisciplinar, bem como reconhecimento dos recursos e limites pessoais e profissionais.
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Durante o Estéagio tentou promover-se uma relacdo de confianga com base no respeito
pelos sentimentos, valores e crencas da crianga/jovem e familia, desenvolvendo-se a escuta
ativa, empatica, criando um efeito facilitador promotor do crescimento do outro e da sua
autonomia. Consideramos ter gerido os sentimentos pessoais e emogdes, impedindo que
estes perturbassem o percurso profissional. Pensamos ter sido possivel gerar respostas de
elevada adaptabilidade individual e organizacional, atuando eficazmente, de uma forma

assertiva de acordo com os desafios que foram propostos.

Os desafios apontados foram ultrapassados através da permanente busca de
conhecimento pela mais recente evidéncia cientifica e também dos contetdos pré-
existentes de Enfermagem de SIP adquiridos durante a frequéncia do Curso de Pos-

Licenciatura de Especializacdo em ESIP.

Os padrdes de conhecimento cientifico, ético, estético e pessoal demonstrados foram
validos, atuais e pertinentes, assumindo-me como facilitadores dos processos de
aprendizagem de crianga/jovem, pais e educadores. A atuagdo, enquanto formadora nas
sessOes de educacdo para a saude permitiu diagnosticar novas necessidades formativas. O
impacto das sessdes foi avaliado e foram incorporados os préprios conhecimentos na

pratica da equipa.

De forma a preparar as sessdes de educacdo para a salde acerca da prevencao do abuso
sexual (projeto (des)cobre), prevencdo do cancro, prevencdo de doencas sexualmente
transmissiveis, direitos das criancas e cuidados a ter com o sol, houve uma investigacao
acerca dessas tematicas, posteriormente interpretacdo e divulgacdo dos resultados, de

forma a contribuir para a continuidade e melhoria dos cuidados.

No dominio das aprendizagens profissionais, o percurso académico de pds-graduacao,
pos-licenciatura, formacédo em contexto de servi¢co, uma vasta formacédo externa (ex: curso
de emergéncia pré-hospitalar pediatrica, curso de massagem infantil, curso de conselheira
de amamentacdo, curso de reanimagao neonatal...) e atualmente o Mestrado, s&o indicios
da forma de tentar adquirir conhecimentos em diferentes areas de atuagdo da Enfermagem
de SIP e que, no dia-a-dia foram mobilizados. Nesta Gltima fase também houve
oportunidade de frequentar uma formacdo em contexto de Estagio, acerca da

organizagdo/Funcionamento da equipa local de cuidados continuados integrados.
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No artigo 88° do Estatuto da OE, referente a exceléncia do exercicio, o Enfermeiro
assume o dever de “manter a atualizacdo continua dos seus conhecimentos ¢ utilizar de
forma competente as tecnologias, sem esquecer a formacao permanente e aprofundada nas
ciéncias humanas” (Lei n.° 8/2014 de 20 de Fevereiro da OE, 2014).

Neste dominio, foi desempenhado um papel ativo na éarea da investigacdo, de modo a
que todas as pesquisas efetuadas para a realizacdo dos projetos tivessem em conta critérios
de atualidade cientifica. Nas formacdes a equipa de Enfermagem, manteve-se uma postura
de agir como agentes facilitadores nos processos de aprendizagem, direcionado as
formagdes para problemas concretos e reais, de forma a desenvolver a capacidade critica e
reflexiva, alterando modos de pensar e agir.

A necessidade permanente de atualizacdo dos conhecimentos cientificos em
Enfermagem, visando a préatica baseada na evidéncia, orientou as tomadas de decisao
fundamentadas para uma prestacdo de cuidados diferenciados e especializados. Todos 0s
conhecimentos adquiridos, nas varias areas tematicas, proporcionaram a aquisicdo de
novas competéncias e o aperfeicoamento profissional. As oportunidades de aprendizagem

foram rentabilizadas nos diferentes contextos.

4.2. Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Saude

Infantil e Pediatria

O Regulamento n.° 422/2018 descreve que "o perfil de competéncias especificas do
EEESIP integra, juntamente com o perfil das competéncias comuns, o conjunto de
competéncias clinicas especializadas que visa prover um enquadramento regulador para a
certificacdo das competéncias e comunicar aos cidaddos o que podem esperar” (Artigo 2°,
do Regulamento n® 422/2018 de 12 de Julho da OE, 2018).

As competéncias especificas definidas para o EEESIP sdo: assistir a crianga/jovem
com familia, na maximizacao da sua saude; cuidar da crianga/jovem e familia nas situagdes
de especial complexidade e prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do

ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem.
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Para atingir a competéncia de assistir a crianca/jovem com a familia, na

maximizacdo da sua saude (E1), o Enfermeiro deve implementar e gerir, em parceria,

um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da

reinsercdo social da crianca/jovem (E1.1). Também deve diagnosticar precocemente e

intervir nas doencas comuns e nas situacfes de risco que possam afetar negativamente a
vida ou qualidade de vida da crianca/jovem (E1.2) (Regulamento n.° 422/2018 de 12 de
Julho da OE, 2018).

Ao analisar o desenvolvimento das competéncias especificas de Enfermeiro
Especialista em SIP temos de mencionar que, particularmente aqui, a construcdo do projeto
de intervencdo vem descrever esta aquisicdo, pois enquadra-se totalmente nos objetivos
impostos, através da implementacao, em parceria, de um plano promotor da continuidade
de cuidados da crianca/jovem. Neste processo promoveu-se a negociacao e a participacdo
da crianca/jovem e familia em todo o processo de cuidar. Pretende ser um contributo para
estabelecer e manter mais um recurso comunitério de suporte e de incluséo a crianca/jovem
e familia com necessidades de cuidados, através da continuidade de cuidados em contexto

escolar, onde o envolvimento e orientacao dos pais conhecedores do seu filho é crucial.

Na intervengdo em programas no &mbito da salde escolar, especificamente projetos e
sessdes de educacdo para a saude utilizaram-se estratégias motivadoras da crianca/jovem e
familia para a assuncdo dos seus papéis em saude, através de jogos e atividades ludicas,
didaticas e adaptadas a idade. Esta foi também uma forma de melhorar a acessibilidade aos
servicos de saude. Encontramos situacdes especificas em que foi necessario regressarmos,
visto que na primeira presenca identificamos mais necessidade de apoio para além das que
ja haviam sido detetadas anteriormente. A titulo de exemplo destaca-se aqui a sessdao de
educacdo sexual numa das escolas, onde se identificaram muitas problematicas, no que
concerne aos habitos das jovens. Como estas se recusam deslocar ao centro de salde, para
consulta de planeamento familiar, foi necessario regressar a escola para consultas de

Enfermagem individualizadas.

Durante as consultas na USF também se avaliaram e proporcionaram conhecimentos e
aprendizagens de habilidades as criancas/jovens e familias de forma a facilitar a gestdo dos

seus processos de satde/doenca.
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A formacdo continua e experiencia profissional anterior proporcionaram a aquisi¢ao de
conhecimentos sobre doencas comuns as Varias idades, facilitando neste Estagio Final as

respostas de Enfermagem apropriadas.

A prestacdo de cuidados as criancas em risco também foi uma intervencdo nos
contextos de Estagio, tanto na identificacéo a nivel da consulta de satde infantil, como nas
intervengdes em contexto escolar, onde se encontraram casos que foram referenciados. A
acdo de formacdo acerca da organizacdo/funcionamento do SNIP permitiu
aquisicao/aprofundamento de conhecimentos, bem como a transmissao a equipa de modo a

que possa assistir a crianga/jovem em situacdes de risco e NSE.

O segundo descritivo de competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria € o de cuidar da crianca/jovem e familia nas
situacbes de especial complexidade (E2). Para atingir esta competéncia o Enfermeiro

deve reconhecer situacdes de instabilidade das funcdes vitais e risco de morte e prestar

cuidados de Enfermagem apropriados (E2.1); fazer a gestdo diferenciada da dor e do

bem-estar da crianca/jovem, otimizando as respostas (E2.2); responder as doencas raras

com cuidados de Enfermagem apropriados (E2.3); providencia cuidados a crianca/jovem

promotores da majoracdo dos ganhos em salde, recorrendo a uma variedade de terapias

de Enfermagem comuns e complementares, amplamente suportadas na evidéncia (E2.4) e

promover a adaptacdo da crianca/jovem e familia & doenca cronica, doenca oncoldgica,

deficiéncia/incapacidade (E 2.5).

A experiencia profissional com situagdes de instabilidade de fungdes vitais, em
urgéncia de pediatria, neonatologia e internamento de pediatria, proporcionaram uma
seguranca e capacidade neste tipo de atuacdo, inclusive, em caso de convulsdo/crise

epiléptica, uma vez ja ter havido oportunidade anterior de atuar neste ambito.

Estes conhecimentos foram mobilizados e transmitidos a equipa, principalmente a
equipa de saude escolar, que embora possua conhecimentos, ndo possui experiéncia
profissional na area da pediatria. Desta forma o contributo desta experiéncia foi
considerado ainda mais importante. Foram também transmitidos conhecimentos a
comunidade escolar, a professores de jovem com epilepsia. A sessdo e 0os materiais ficaram
disponiveis na UCC para que parte dos conteudos sejam personalizados e aplicaveis

noutras situacdes formativas.
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A gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor foi um aspeto relativo a
competéncia acima descrita, mais trabalhado na USF, contexto onde se verificaram mais
procedimentos dolorosos, principalmente durante a vacinacdo. Este aspeto foi abordado
com a equipa, sendo transmitidas algumas medidas que apenas se utilizam em contexto de
internamento, mas que poderiam ser utilizadas futuramente no centro de saude, como a
sacarose a 24% ou atualmente o dispositivo Buzzy, que se pretende brevemente testar a
eficacia. Estas informacdes foram recebidas positivamente pela equipa, que demonstrou

grande abertura para a sua implementacao.

As situacdes de doenga rara na crianca/jovem também foram trabalhadas neste Estagio
Final, sobretudo com a construcdo do projeto, onde encontrdmos criangas/jovens com
doencas raras que sao a causa base da epilepsia, como o caso do Sindrome de Dravet. Parte
destas criancas/jovens ja eram anteriormente conhecidas, o que foi uma vantagem. O
encaminhamento de crianga com doenca rara também foi englobado na sessdo de formacgéo

acerca da intervencao precoce.

A utilizacdo de terapias complementares na pratica de Enfermagem foi um método
aplicado, principalmente na USF. A experiencia como formadora da associa¢do portuguesa
de massagem infantil trouxe um contributo, no sentido de promover a vinculagao, o toque

terapéutico e até o alivio de célicas no recém-nascido.

A adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca também foi o foco da nossa
intervencdo neste periodo. Com a formacdo na USF, aprofundamos a identificacdo NSE, a
adocdo de estratégias para a crianca/jovem e familia se adaptarem a doenca, de acordo com
0 seu suporte familiar e promovemos a continuidade de cuidados nesta area. Todo o
projeto, ao objetivar uma maior articulacdo e continuidade de cuidados em parceria com a

familia, promove uma melhor adaptacdo desta e da crianca/jovem, a doenca.

O segundo descritivo de competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria ¢ o de prestar cuidados especificos em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem

(E 3), no qual o Enfermeiro deve promover o crescimento e o desenvolvimento infantil (E

3.1); promover a vinculacdo de forma sistematica, particularmente no caso do recém-

nascido (RN) doente ou com necessidades especiais (E 3.2); comunicar com a crianca e

familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e & cultura (E 3.3) e promover
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a autoestima do adolescente e a sua autodeterminacdo nas escolhas relativas a saude (E
3.4).

A consulta de saude infantil, onde houve a oportunidade de acompanhar o RN, ao
longo dos primeiros dias de vida, foi um contexto bastante enriquecedor, visto permitir
conhecer o pos-alta neonatal e compreender como se processa esta continuidade de
cuidados. Considerdmos importante identificar o que os pais retém daquilo que é
transmitido em contexto hospitalar, bem com compreender o que nesta fase ha mais a
fazer, quais as informacdes a transmitir e as acbes a realizar para promover um

desenvolvimento saudavel.

A promogéo da vinculagdo do RN doente ou com necessidades especiais foi mantida,
especificamente a nivel da USF, através do incentivo a utilizacdo de estratégias como o
toque/massagem, método méae-canguru ou promocdo da amamentacdo. A formacéo
anterior em conselheira de amamentacéo, acrescida da experiencia neonatal foi novamente
uma base imprescindivel. A referenciacdo do prematuro ou RN com outras NSE também
foi estudada e abordada na sessdo de esclarecimento a equipa da USF. O incentivo
permanente dos pais no envolvimento dos cuidados foi mais um contributo para se atingir

esta competéncia.

A comunicacdo com a crianga e familia de forma apropriada ao estadio de
desenvolvimento e a cultura j& antes era uma pratica diaria, que se manteve neste contexto.
Encontramo-nos numa cidade onde um ndmero elevado de utentes sdo de etnia cigana e
atualmente recebemos muitas familias de leste, que vém para Portugal perto do parto, para
que os filhos nascam em Portugal, sendo imprescindivel adaptar a comunicacdo a estas

criancas/jovens/familias.

A promocdo da autoestima do adolescente e a sua autodeterminacdo nas escolhas
relativas a saude foi uma preocupacdo mantida, especialmente na UCC, visto que recorreu
um nimero muito reduzido de adolescentes a USF no periodo de Estagio Final. Durante as
sessOes de educacdo para a saude facilitiamos a comunicacdo expressiva de emocdes e
negocidmos a prestacdo de cuidados. A titulo de exemplo referimos a identificacdo de
utilizacdo inadequada de metodos anticoncecionais durante uma sessdo de educacao para a
salde, tendo sido fornecido um incentivo de ida ao centro de saude para atendimento

personalizado. Como ndo se obteve uma aceitacdo positiva, adotou-se a estratégia de uma
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nova ida a escola para atendimento individual, que a jovem aceitou. As sessdes de
educacédo foram realizadas sempre de modo participativo e ndo expositivo, sensibilizando

para a adogdo de comportamentos saudaveis.

4.3. Competéncias de Mestre em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatria

De acordo com o Decreto-Lei N.° 63/2016 de 13 de Setembro, do Ministério da
Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior, que regulamenta o regime juridico dos graus
académicos e dos diplomas do ensino superior, o grau de Mestre pode ser conferido numa
area de especialidade a quem possuir conhecimentos e capacidade de compreensdo numa
area de formacdo especifica. Esta atribuicdo deve ser feita a quem possa desenvolver e
aprofundar, principalmente em contexto de investigacéo; ter a capacidade para integrar
conhecimentos em situacdes novas e ndo familiares, em contextos multidisciplinares; deter
da capacidade para comunicar as suas conclusdes e possuir competéncias que Ihe permitam
uma aprendizagem ao longo da vida, de um modo fundamentalmente auto-orientado ou

auténomo.

A Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal, a partir do decreto de
lei acima descrito preconiza os objetivos a serem atingidos para a obtencdo do grau de

Mestre, elaborando o perfil de competéncias, que apresentamos de seguida:

- Demonstra competéncias clinicas na concecdo, na prestacdo, na gestdo e na

supervisdo dos cuidados de Enfermagem numa area especializada;

A concecdo, gestdo e supervisao clinica dos cuidados de Enfermagem, foram patentes
ao longo deste percurso de Estagio Final, baseados nas competéncias comuns e especificas
do EEESIP, através de uma avaliacdo profunda das necessidades do RN/crianca/jovem e
familia, na formulacdo de diagnosticos de Enfermagem baseados numa analise critica e
planeamento das intervengOes de Enfermagem. Procurou respeitar-se permanentemente as
etapas do processo de Enfermagem, com vista a uma tomada de decisdo fundamentada e
particularmente mais baseada na evidéncia cientifica, uma vez que se encontramos num

ciclo de estudos de Mestre.
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O processo de tomada de decisdo foi baseado sempre numa reflexdo critica e
atendendo a principios éticos. Segundo Abreu (2003), a reflexdo é uma competéncia

essencial e implicita na préatica profissional de Enfermagem.

Todo o percurso desenvolvido permitiu o aprofundamento do conhecimento,
transmissdo de experiéncia e valores a outros profissionais, integrando o processo de
supervisdo clinica, de forma a melhorar os padrfes de qualidade em Enfermagem e

promover a inovacdo na pratica clinica especializada.

A construcdo do projeto contribuiu também para o desenvolvimento desta
competéncia, pois através desta metodologia diagnosticAmos uma situacdo problematica,
através de instrumentos de colheita de dados, planedmos intervengdes para resolucdo da
mesma, com vista a melhoria continua da qualidade. Como dinamizadores, este permitiu-
nos adotar uma postura de gestao das intervencao/cuidados nele propostos e contribuir para

a uniformizagdo na continuidade de cuidados a crianca/jovem com NSE - Epilepsia.

- Inicia, contribui, desenvolve e dissemina investigacdo para promover a préatica

de Enfermagem baseada na evidéncia;

Como nos refere Fortin (1999) a investigacdo em Enfermagem, como em qualquer
disciplina, visa a producdo de uma base cientifica para guiar a pratica e assegurar a

credibilidade da profissdo, fomentando assim, o seu desenvolvimento enquanto ciéncia.

O conceito de Boa Pratica em Cuidados de Enfermagem surgiu com o
desenvolvimento do conceito de préatica baseada na evidéncia, através dos contributos da
investigacdo nas acOes a implementar e nos seus resultados. A OE (2007) descreve que "a
Boa Prética advém da aplicacdo de linhas orientadoras baseadas em resultados de estudos
sistematizados, fontes cientificas e na opinido de peritos reconhecidos, com o objetivo de
obter respostas satisfatorias dos clientes e dos profissionais na resolucdo de problemas de

salde especificos."

Na construcdo do projeto tivemos como base a investigacdo e os seus resultados.
Realizamos uma pesquisa bibliografica, recorrendo a bases de dados de informacao
cientifica, livros e revista cientificas. Baseados nos resultados encontrados planeamos

atividades e executdmos parte delas.
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Para a elaboracdo de uma revisdo da literatura: "Crianca/jovem com Epilepsia:
Competéncias do Enfermeiro de Salde Escolar”, a aguardar publicacdo na revista RIASE
(Apéndice R), consultdmos também varias bases de dados de informacéao cientifica. Esta
revisao permitiu transmitir a equipa de Saude Escolar as competéncias deste Enfermeiro
Especialista nos cuidados a crianga/jovem com epilepsia. Foi baseada nos estudos mais

atuais e contributivos para orientacdes na préatica.

Pelo exposto, consideramos a aquisicdo desta competéncia, que ndo se dissocia, mas
complementa-se com a competéncia comum do Enfermeiro Especialista, 0 dominio das

aprendizagens profissionais.

- Tem capacidade para integracdo de conhecimentos, tomada de decisédo e gestao
de situacbes complexas, com ponderacdo sobre as implicacfes e as responsabilidades

éticas, profissionais e sociais;

Os cuidados de Enfermagem a crianca/jovem com NSE - Epilepsia, sdo considerados
cuidados de elevada complexidade, visto que acarretam cuidados mdltiplos e por vezes

cuidados de emergéncia.

Com a realizacdo do projeto foram prestados cuidados de Enfermagem de qualidade,
adequados as necessidades reais e potenciais da crianga/jovem, suportados na evidéncia
cientifica, na ética e deontologia profissional.

Os conhecimentos integrados ao longo da vida profissional e durante a fase de
pesquisa cientifica, contribuiram para a tomada de decisdo e a gestdo dos cuidados. A
tomada de decisdo foi baseada na evidéncia, pois s6 assim poderiamos contribuir para
qualidade dos cuidados em todos os dominios da intervengdo de Enfermagem.

- Realiza o desenvolvimento auténomo de conhecimento, aptidGes e competéncias

ao longo da vida;

A autonomia e responsabilizacdo pelo investimento da formacéao foi preconizado pela
Comissdo Europeia, que definiu no memorando sobre aprendizagem ao longo da vida,
como “toda e qualquer atividade de aprendizagem, com um objetivo, empreendida numa
base continua e visando melhorar conhecimentos, aptiddes e competéncias” (Comissdo
Europeia, 2000, p.3).
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A busca de novos conhecimentos e habilidades que auxiliem a pratica do cuidado de
Enfermagem deve ser uma constante, na pratica profissional dos Enfermeiros, tornando-os
mais autdbnomos e providos de ascendentes competéncias, devendo ser esta perspetiva

estimulante a continua formacao (Vieira, 2009).

Esta busca continua de conhecimentos atuais tem vindo a ser desenvolvida desde o
inicio do exercicio profissional de Enfermagem, pela presenca em atividades formativas
frequentes, tanto a nivel intra, como extra-hospitalar, pela frequéncia de Pds-graduacéo,

Especialidade e cimentada atualmente por este ciclo de estudos de Mestrado.

Durante todos estes anos, foi mantida uma atitude de permanente busca pelo
conhecimento e pela mais recente evidéncia cientifica, com o principal objetivo de realizar
e de promover uma prestacdo de cuidados de Enfermagem de exceléncia. Foi valorizada a

autoformacao como um componente essencial do desenvolvimento pessoal e profissional.

Sendo que a exceléncia dos cuidados serd um objetivo permanentemente presente, em
todo o exercicio profissional, prevé-se que o desenvolvimento de conhecimentos, aptiddes

e competéncias continuara a ser um objetivo sistematicamente procurado.

- Participa de forma proactiva em equipas e em projetos, em contextos

multidisciplinares e intersectoriais;

A integracdo em equipas multidisciplinares no dia-a-dia da pratica de cuidados, bem
como na realizacdo frequente de projetos no servico de pediatria/neonatologia (formacéo
em servico/articulacdo com o gabinete de qualidade/formacdo externa) sdo o reflexo de
uma atitude de permanente participacdo e vontade de contribuir para a melhoria dos

cuidados de Enfermagem em diferentes contextos da pratica de cuidados.

Para o desenvolvimento deste projeto atual, com o qual se pretende contribuir para
uma melhoria na continuidade de cuidados a crianca/jovem com NSE - Epilepsia, foi
necessaria a articulacdo com varias entidades. Exigiu uma abordagem interdisciplinar, que
extravasou a area da salde, para atingir outras areas, como a da educagdo. Obrigou a um
verdadeiro trabalho de equipa, nomeadamente, uma parceria entre conselho de
administracdo da instituicdo hospitalar, escolas, consulta de pediatria e centros de salde.

Promove-se uma articulagdo mais constante e continuada entre o Enfermeiro da consulta
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de pediatria e o Enfermeiro de familia/Enfermeiro de saude escolar, ou seja, uma
articulacdo com diversos contextos, onde se pretende trabalhar em complementaridade. O
papel da neuropediatra também ndo se dissociou deste objetivo, visto ser quem acompanha

e dirige o regime terapéutico destas criangas/jovens.

Ao aprofundar e partilhar conhecimentos acerca do processo e critérios de
referenciagdo para a equipa de intervencdo precoce, também utilizdmos uma metodologia
de participacdo e promocdo da articulagio com contextos multidisciplinares e

intersectoriais.

O papel exercido enquanto elo de ligacdo do PPCIRA e aplicado, em contexto de
Estagio Final, foi uma forma proactiva de participar em equipas, com contextos

multidisciplinares e intersectoriais.

- Realiza analise diagnostica, planeamento, intervencao e avaliacdo na formacéo dos
pares e de colaboradores, integrando a formacao, a investigacéo e as politicas de saude

em geral e da Enfermagem em particular;

Para o desenvolvimento desta competéncia foi essencial a realizacdo do projeto
profissional, onde todas as etapas foram essenciais para a sua concretizagédo. Foi realizada
uma andlise diagnostica, encontrada uma problematica e delineados objetivos.
IdentificAmos oportunidades de melhoria e planeamos atividades que envolveram os
nossos pares e que contribuiram para a sua formacdo. Neste ambito integramos a
investigacdo, numa permanente atualizacdo dos conhecimentos cientificos, tendo por base
as politicas de saude, os ganhos para a Enfermagem e a melhoria da qualidade dos

cuidados prestados.

Procuramos, deste modo, visar a capacitacdo do outro numa perspetiva de mudanca,
desenvolvendo as suas potencialidades e melhorando o seu desempenho profissional pela
aquisicdo ou aprofundar de conhecimentos, habilidades e atitudes, como nos referencia
Mao de Ferro (1999).

Como ja foi descrito, pontualmente, ao longo do relatério, a experiéncia adquirida
nestes 13 anos como Enfermeira, sendo 7 como EEESIP, bem como toda a formagao
continua ai associada, a recolha de conhecimentos cientificas, a parceria com a

crianca/jovem/familia/equipa multidisciplinar e a reflexdo sobre a pratica, contribuiram
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indubitavelmente para fundamentar e prestar cuidados de Enfermagem, visando a sua
melhoria continua. Estas estratégias e atividades desenvolvidas no decorrer da Unidade
Curricular de Estagio Final permitem-nos também afirmar, com seguranca, que se

aprofundaram as competéncias comuns e especificas do EEESIP, bem como atingiram as

competéncias de Mestre.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Desde o surgimento do primeiro curso até aos dias de hoje, a Enfermagem cimentou-se
como uma profissdo com utilidade socialmente reconhecida. E uma ciéncia e disciplina,
dotada de um conhecimento proprio, que promove a arte de cuidar, devidamente
acreditada, pelas suas possibilidades de continua formacdo, desde pds graduacdes,

especializacBes, mestrados e doutoramentos (Nunes, 2003).

O Enfermeiro deve manter-se um profissional atento, reflexivo e critico, que invista na
sua formacdo, de forma a produzir e atualizar continuamente, o seu préprio corpo de
conhecimentos. E importante que a teoria ndo seja desintegrada da pratica e que a
formacdo continua se explane como um fator importante para a prestacdo de cuidados de

Enfermagem de qualidade, suscetiveis de serem investigados (Pinto, 2015).

Ao longo do percurso profissional procurou-se esta busca continua, sustentada desde a

formacao base, em 2005, até aos dias de hoje e com projecéo para o futuro.

A etapa percorrida ao longo deste Estagio Final, seguiu dois percursos, o da USF e o
da UCC, onde em ambos, vivemos numa luta diaria a procura de vida e de qualidade de
vida e nos deparamos com varios desafios. Ndo pretendemos modificar intervencbes, mas
sim realizd-las sob uma nova Gtica, com novos conhecimentos. Estes conhecimentos
proporcionaram novos alicerces a toda a equipa, com mudancas de paradigmas, para uma
nova pratica. Enriguecemos ainda mais o valor que esta ja possui, 0 que constituird toda a

diferenga nos cuidados ao RN/crianca/jovem e familia.

O projeto que iniciamos demonstrou ser sustentavel e ter a capacidade de proporcionar
beneficios durante o periodo de Estagio Final, bem como no futuro. Permite o
desenvolvimento global, inovador de populac6es especificas, como as criangas/jovens com
NSE - Epilepsia, atendendo as suas necessidades fisicas, emocionais e sociais, através de

um acompanhamento continuo na comunidade. A sua construgdo so foi possivel mediante
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a execucdo de determinados procedimentos efetuados numa sequéncia l6gica e com o rigor

cientifico que este tipo de intervencao obriga.

Foram realizadas as acOes previstas para este periodo temporal, de forma a responder
as necessidades e contribuir para o inicio da resolucdo da problematica identificada. Estas
intervencdes foram sustentadas pelos dados baseados na evidéncia cientifica validos e
atuais. Temos consciéncia da necessidade de continuidade deste projeto, pelo que
planedmos intervencdes futuras, como a construgdo do guia com a estrutura do plano de
saude individual da crianca/jovem com NSE - epilepsia; a acdo de formacdo para
Enfermeira de salde escolar, acerca da CIF e a construgdo de uma norma acerca da
uniformizacdo na continuidade de cuidados de Enfermagem, em parceria com 0s pais, as

criancas/jovens com epilepsia.

Através da utilizacdo do método de colheita de dados 'entrevista’, obtivemos resultados
que contribuiram para a tomada de decisdes no que respeita a necessidade de apoio a
crianga/jovem, a nivel de Salde Escolar. Emergiram orienta¢fes para uma intervencao na
pratica de cuidados, utilizando alguns recursos ja disponiveis. No entanto, apesar de
considerarmos ter sido este o instrumento adequado, a sua aplicacdo pode acarretar
algumas limitagdes: pelo contetdo, abrangéncia e profundidade das questdes, a relacdo que
se estabelece com o entrevistador, 0 a-vontade do entrevistado e o nivel sociocultural e de

escolaridade.

Ao edificar este projeto, envolvemo-nos com varios parceiros e servigos, de forma a
garantir o estabelecimento de uma rede de cuidados eficazes. Pretendemos continuar a
trabalhar para atingir e manter uma uniformizacdo na continuidade de cuidados a

crianca/jovem com NSE - Epilepsia, em parceria com a familia.

Estamos conscientes de que devemos envolver a familia na sua dimensédo
biopsicolégica e social e inserida na comunidade de forma a responder as suas
necessidades e da crianca/jovem. Para este efeito, mantém-se a necessidade do
estabelecimento de uma relacéo de parceria, entre pais e Enfermeiros, baseada no respeito
pela sua autonomia, crencas, valores, capacidades, limitagOes, negociacdo partilhada e
tomada de decisdo conjunta. O processo de cuidar em parceria mantém-se assim, como um

continuo desafio na prética de cuidados.
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Embora tenhamos tentado obter algumas respostas para orientagédo do nosso caminho,
através dos pais, num futuro também o poderemos fazer através dos profissionais de

Enfermagem e/ou da crianca/jovem.

O desenvolvimento deste percurso nem sempre foi facil, surgindo alguns
constrangimentos, como a disponibilidade de tempo para a realizacdo de todas as
atividades e a coordenagdo com as atividades familiares. Estas dificuldades foram
colmatadas com trabalho, esforco, pesquisa e momentos informais de aprendizagem com
os profissionais que nos rodearam. De igual modo, surgiram alguns aspetos facilitadores,

como o relacionamento com a equipa e a disponibilidade demonstrada pela mesma.

A elaboracdo deste documento foi importante para 0 nosso desenvolvimento e
aprendizagem pessoal e profissional, na medida em que nos proporcionou uma reflexdo
sobre o vivido neste ciclo de estudos, desde a elaboracdo da Revisdo da Literatura, o
desenvolvimento do Estagio Final, até as etapas da construcdo do Projeto. Todos estes
momentos, aos quais esteve associada uma longa pesquisa cientifica, foram fundamentais,
pois proporcionaram aprendizagens significativas a nivel pessoal, social e profissional.
Consideramos ter atingido todos o0s objetivos definidos, que conduziram ao
aperfeicoamento das competéncias do Enfermeiro Generalista e Especialista em ESIP, bem

como a aquisigdo e desenvolvimento das competéncias de Mestre.

Concluido este percurso, surge um sentimento reflexivo de que cuidar da
crianca/jovem com NSE, mais do que uma funcdo, é antes de tudo um desafio as
capacidades humanas que cada profissional coloca no seu cuidado. Destaca-se um
sentimento de enorme satisfacdo pela nossa contribuicdo, com a consciéncia que o

caminho ndo terminou, mas que temos de seguir na proxima direg&o. ..
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ANEXO 1- FORMULARIO PARA SUBMISSAO
DE PEDIDOS DE APRECIACAO A COMISSAO DE | PR.344.0
ETICA RELATIVOS A ESTUDOS DE INVESTIGACAO

Todos os campos abaixo devem ser preenchidos eletronicamente. Se porventura o item ndo se adequar ao

estudo em causa, escreva “ndo se aplica”. Pode remeter para anexo nos itens em que tal seja pertinente.

Titulo do Projeto: Cuidados a Crianca/Jovem com Necessidades de Saude Especiais: O Contributo

do Enfermeiro de Saude Infantil e Pediatria

Identificacdo do(s) Proponente(s)
Nome(s): Marta Sofia Inécio Catarino

Filiagdo Institucional: Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatria a exercer fungdes no

Servigo de Pediatria e Unidade de Neonatologia d_

Investigador responsavel/orientador: Enfermeira Marta Catarino/Professora Maria Antdnia Chora

Justificagéo:

Ao longo da minha préatica profissional de quase treze anos tive a oportunidade de cuidar da
crianga/jovem e familia em situacGes de especial complexidade desde Criangas/Jovens com patologia
aguda transitéria até Criancas/Jovens com patologia crénica. Muitas destas continuaram a necessitar de

cuidados de saude continuos, temporarios ou permanentes apds alta hospitalar.

A parceria com a familia é fundamental para promover a qualidade dos cuidados. A investigacdo
existente confirma que pais/Enfermeiros devem trabalhar em conjunto, criar e aproveitar todas as
oportunidades que promovam a relacdo de parceria para que obtenham ganhos em bem-estar e qualidade

de vida para as criancas (Alves, 2015; Silveira, et al 2013; Neves, 2009).

A parceria pressupde gque 0s parceiros sejam capazes de se tornar mais competentes por meio da partilha
de conhecimento, habilidades e recursos de forma a beneficiar todos os participantes (Hockenberry e
Wilson, 2014; Alves, 2012).
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Para além da importancia desta parceria intra-hospitalar, é necessario desenvolver-se um processo de
planeamento do regresso a casa, tendo este como grande objetivo, ajudar os cuidadores a desempenharem
no seu dia-a-dia comportamentos adequados e adaptarem-se aos novos desafios/necessidades da

Crianca/Jovem (Kellen, Neves, Silveira & Paula, 2013).

Nas Criancas/Jovens com maior dependéncia/necessidade de cuidados de salde mais frequentes, esta
parceria tem crucial importancia, como € o caso da populagdo especifica de criancas com necessidades de
salde especiais (CNSE).

Segundo a Academia Americana de Pediatria, as CNSE sdo “aquelas que tém ou estdo em risco para uma
doenca crdnica fisica, de desenvolvimento, comportamental ou emocional e que necessitam de cuidados
de saude e servigos relacionados em maior quantidade do que é exigido pelas criangas em geral”
(McPherson, et al, 1998). Esta necessidade de salde especial “pode ser congénita, de desenvolvimento ou
adquirida através de doenga, trauma ou causa ambiental e pode impor limitacbes na realizagdo de
atividades diarias de auto-manutengdo ou limitagdes substanciais numa atividade importante da vida”

Council on Clinical Affairs (2016).

Em Portugal, consideram-se Necessidades de Saude Especiais "as que resultam dos problemas de salde
fisica e mental que tenham impacto na funcionalidade, produzam limitagcGes acentuadas em qualquer
Orgdo ou sistema, impliquem irregularidade na frequéncia escolar e possam comprometer o processo de
aprendizagem" (DGS, 2018).

Estas necessidades estdo associadas a atraso de desenvolvimento sem etiologia conhecida, abrangendo
uma ou mais areas (motora, fisica, cognitiva, da linguagem e comunicagdo, emocional, social e
adaptativa), validado por avaliagdo fundamentada, feita por profissional competente para o efeito; ou por
condi¢des especificas — baseiam-se num diagndstico relacionado com situacdes que se associam a atraso
do desenvolvimento (ex: anomalia cromossdmica, perturbacdo neuroldgica, malformacdes congénitas,
entre outros (DGS, 2018).

As criangas com necessidades de salde especiais requerem cuidados de satde frequentes e por vezes
permanentes. Os pais, na generalidade, sdo os elementos da familia que assumem a responsabilidade
pelos mesmos. Estes tém de passar por um processo de adaptacdo e capacitacdo para poderem cuidar da
Crianga/Jovem no domicilio, necessitando de uma ampla rede de apoio: familiar, social e de profissionais
de saude (Alves, Charepe & Neves, 2009; Amendoeira, 2014; Kellen, et. Al, 2013).

O Enfermeiro possui um papel primordial e privilegiado, pois tem a oportunidade de capacitar 0s pais e

outros elementos da familia, para que estes revelem as suas aptiddes e competéncias e consigam adquirir
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novas competéncias, essenciais para cuidar da crianca com necessidades de salde especiais. O
“empoderamento” descreve a interacao entre os profissionais e os pais de tal modo que estes conquistem
um controle sobre as suas vidas e facam mudancas positivas que conduzam a comportamentos de ajuda,
que estimulem os seus proprios pontos fortes, aptiddes e acbes (Hockenberry & Wilson, 2014; Lisa, et al,
2018; Zanello et al; 2015).

Assim, a base do cuidado a estas criancas esta numa parceria forte entre a familia e o seu cuidador
formal, que contemple a negociacdo da tomada de decisdo (Kuo et al, 2012). Os participantes trabalham
juntos e em harmonia para alcancar objetivos comuns. Este processo de envolvimento e participacdo dos

pais tem como finalidade a sua capacitagdo plena nos cuidados ao filho (Alves, 2015).

Casey, citado por Mendes (2013), no seu modelo tedrico de parceria refere que o papel do Enfermeiro em
pediatria, prende-se pela aplicacdo de estratégias de apoio, ensino e encaminhamento. Neste sentido,
estimular a presenca dos pais, informa-los e envolvé-los nos cuidados; prestar cuidados que abranjam a
educacdo para a salde; orientar a atuacdo com vista a reinsercao da crianga no seu meio, em colaboragéo
com os recursos locais; criar programas de acompanhamento, grupos de apoio; trabalhar em equipa, quer
na satisfacdo das necessidades fisicas, quer emocionais, poderdo ser um dos grandes contributos do
Enfermeiro, principalmente do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria, nos cuidados a
Crianga/Jovem e familia e com necessidades de salde especiais Kellen, et al, 2013; Neves, E., Silveira,
Neves, D.; Padoin & Spanavello, 2011; Neves, et al, 2017; Lopes, 2012; Ribeiro, Barbosa e Porto, 2011).

O contacto quase diario com estas familias levou-me a questionar estes aspetos. E este 0 apoio que 0s
pais esperam receber do Enfermeiro e/ou que tém recebido até hoje? Ou sera que o Enfermeiro, na
perspetiva dos pais, podera ainda proporcionar outro apoio/parceria nos cuidados a Crianca/Jovem e

familia tanto a nivel hospitalar como na comunidade?

A populacédo de criangas com necessidades de salde especiais € muito vasta e o horizonte temporal deste
estudo € limitado, pelo que a minha investigacdo recai sobre os pais de criancas com epilepsia.
Seleccionei esta patologia porque, "em Portugal, calcula-se que uma em cada cem criangas tenha
ou venha a desenvolver esta perturbacdo e representa uma das principais causas de doenca crénica na
idade pediatrica" e porque esta é uma patologia que tem uma predisposicdo duradoura para gerar crises,
bem como tem provaveis consequéncias neurobiolégicas, cognitivas, psicolégicas e sociais das mesmas

(Sociedade Portuguesa de Neuropediatria, 2018).

Como Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria e futura Mestre pretendo
desenvolver ainda mais as minhas competéncias na prestacdo de cuidados as criancas com necessidades

de saude especiais e considerei que a metodologia de projecto seria um instrumento que me ajudaria a

128



ANEXO 1- FORMULARIO PARA SUBMISSAO
DE PEDIDOS DE APRECIACAO A COMISSAO DE | PR.344.0
ETICA RELATIVOS A ESTUDOS DE INVESTIGACAO

obter estas respostas. Assim pretendo através desta metodologia conhecer o contributo do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatria na prestacdo de cuidados, em parceria com 0s pais, as criangas
com necessidades de saude especiais, nomeadamente perturbacdo neurologia Epilepsia. Em especifico
descrever momentos de prestacdo de cuidados, em parceria, vivenciados pelos pais de criancas com
necessidades de salde especiais e identificar oportunidades de prestacdo de cuidados, em parceria, que

estes gostariam de poder vivenciar no futuro.

Objetivos do Estudo (numa fase inicial do projeto):
Objectivo Geral:

Conhecer o contributo do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria na prestacéo de cuidados,
em parceria com 0s pais, as criangas com necessidades de salde especiais, nomeadamente perturbacéo

neurologia Epilepsia.
Objectivos Especificos:

- Descrever momentos de prestacdo de cuidados, em parceria, vivenciados pelos pais de Crianga/Jovens

com necessidades de salde especiais;

- Identificar oportunidades de prestacdo de cuidados, em parceria, que os pais de Crianga/Jovens com

necessidades de salide especiais gostariam de poder vivenciar no futuro.

Data prevista de inicio dos trabalhos: Maio de 2018

Data prevista de fim dos trabalhos: Setembro de 2018

Metodologia
Tipo de Estudo:

Estudo de descritivo, em que vamos estudar a populacdo de pais de criancas com Necessidades de Saude

Especiais, a partir de uma metodologia qualitativa.
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Populacédo e Amostra/Informantes:

Pais (Pai e Mae) de Criancas/Jovens com necessidades de salde especiais, em especifico com o diagndéstico

de Epilepsia - utentes da consulta de Neuropediatria.

Critérios de Inclusdo/Excluséo:

Critérios de Inclusdo:

Pais (Pai e Mée) de Criancas/Jovens:

- Nascidas a partir do ano 2000;

- Area de residéncia: Cidade de I-

Critérios de Exclusao:

Pais de Criancas/Jovens com residéncia fora da area geografica acima descrita.
Dados pretendidos:

Pretende-se apenas o contacto presencial com os pais, da seguinte forma:

Nos episodios de consulta de neuropediatria entre 0 més de maio e junho, os pais serdo informados pela
médica neurologista, do projeto que se encontra a ser desenvolvido, sendo solicitada a sua participagdo no
mesmo. Caso estes aceitem colaborar, é-lhes apresentada a investigadora, que se identifica e realiza
novamente o convite para participagdo no estudo, apresentando o tema, objetivo geral, colaboracdo
requerida (questionario/entrevista). Se os pais mantiverem a decisdo de colaborar sera entregue o

consentimento informado para que possam ler e assinar.
Locais onde Decorre a Investigacao:

A entrevista vai decorrer no Hospital José Joagquim Fernandes, onde sera selecionado um gabinete destinado
a reunides que garanta condicdes de privacidade, anonimato e conforto para os participantes (ex: Gabinete

de Formacéo).
Instrumento(s) de Colheita de Dados:

Considerando a natureza Unica das vivéncias dos pais de criancas/jovens com necessidades de saude

especiais, ponderamos ser adequado utilizar como método de pesquisa, a entrevista.

O instrumento de colheita de dados utilizado ser& dividido em duas partes. A primeira constituida por um

curto questionario de caraterizacdo sociodemografica dos participantes. A segunda por uma entrevista de
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orientacdo etnobiografica, onde vao ser colocadas perguntas abertas, numa linguagem simples, sem nunca
haver oportunidade de identificacdo das criangas/jovens. Na orientacdo etnobiografica, a historia de vida é o
ponto de partida para a compreensdo do sujeito, a partir de uma andlise de todas as dimensdes da sua
existéncia. (Poirier, Clapier-Valladon & Raybaut, 1999). As entrevistas realizadas serdo gravadas em audio

e transcritas.

Garantia de Confidencialidade:

O encontro presencial do investigador com os participantes decorre no gabinete com condigdes de
privacidade e anonimato referido anteriormente. Aqui sera entregue o consentimento informado onde esta
descrita e assegurada a confidencialidade dos dados. Serd proporcionando tempo para a
leitura/reflexdo/decisdo dos participantes e posterior clarificacdo dos aspetos solicitados (ver consentimento

informado).

Como é garantida a voluntariedade e autonomias dos participantes (juntar exemplos do documento

para informacao e obtengéo do consentimento):

A participagdo no estudo é livre e esclarecida. Esta garantia estd descrita no termo de consentimento

informado.

Ha previsdo de danos para os sujeitos da investigacao?
Né&o ha qualquer previsdo de danos para os sujeitos da investigacdo. Caso o participante deseje

abandonar o estudo durante o periodo de investigacdo, ndo sofrera qualquer consequéncia.

Ha previsao de beneficios para os sujeitos da investigacdo?

Estamos convictos que a investigacdo trara beneficios futuros na prestacdo de cuidados de Enfermagem
especializada, porque permitira integrar estes contributos e melhorar as suas préaticas elevando a qualidade

assistencial proporcionada as Criangas/Jovens e familia com necessidades de salide especiais.
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Custos de participa¢do para os sujeitos da investigacdo e possivel compensacao:
A participacdo na investigacao ndo acarreta quaisquer custos.

Relativamente a compensacdo serd em termos de melhoria das praticas de cuidados prestados na area de

Enfermagem, sem outro tipo de compensac6es financeiras.

ANEXOS

Folha de Consentimento Informado com:

- Identificacdo do investigador;

- Identificacdo do estudo;

- Objetivos do estudo;

- Informacdes relevantes;

- Caréter voluntario da participagdo e possibilidade de desisténcia a qualquer momento do estudo;
- Confidencialidade das respostas;

Instrumento(s) de Colheita de Dados;

Projeto de Investigacdo (maximo 20 paginas) -anexo apenas parte do enquadramento tedrico, visto se

encontrar em processo de execucao.

Curriculum Vitae do(s) Proponente(s) (maximo 1 pagina por cada)
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O Proponente:
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CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA PARTICIPACAO EM
ESTUDOS DE INVESTIGACAO
(De acordo com a Declaracao de Helsinquia, a Convencéo de Oviedo e nos termos da Norma N.°
015/2013 da Direcdo Geral de Saude)

Por favor leia com atencédo todo o contedido deste documento antes de decidir colaborar no
estudo. N&o hesite em solicitar mais informacdes, sinta-se a-vontade para colocar todas as
guestdes que pretender. Se concordar com o0 exposto, solicitamos a sua assinatura no final do

mesmo.

Marta Sofia Inacio Catarino, Especialista em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, a
desempenhar funcbes no Servico de Pediatria e Unidade de Neonatologia

_ encontra-se a frequentar o Mestrado em Saude Infantil e Pediatria promovido pela
Associacao de Escolas Superiores de Enfermagem e de Saude, designadamente, a Escola Superior de
Saude do Instituto Politécnico de Setubal, a Escola Superior de Enfermagem Sdo Jodo de Deus da
Universidade de Evora, a Escola Superior de Satde do Instituto Politécnico de Beja, a Escola Superior
de Saude do Instituto Politécnico de Portalegre e a Escola Superior de Saide do Instituto Politécnico
de Castelo Branco. Neste ambito esta a desenvolver um estudo sobre: “Cuidados a Crianga com
Necessidades de Saude Especiais: O Contributo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria", sob orientacdo da Professora Maria Anténia Chora.

Este estudo tem como objetivo conhecer o contributo do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e
Pediatria na prestacdo de cuidados, em parceria com o0s pais, as Criangas/Jovens com necessidades de
salde especiais, nomeadamente perturbacdo neurologia Epilepsia. Foram selecionados, para tal, todos
os pais de Criancas/Jovens com Epilepsia (até 18 anos) residentes na cidade de B.

Solicitamos a sua participagdo como um contributo importante para a realizacdo do processo de
investigacdo, salientando a relevancia para o desenvolvimento na &rea cientifica e consequentemente
as vantagens para a melhoria da qualidade dos cuidados a estas Criangas/Jovens. Relembramos

também que este ndo tem quaisquer custos adicionais.

Se aceitar participar neste estudo, ser-lhe-4 solicitado o preenchimento de um curto questionario, para
caraterizacdo sociodemografica e o consentimento para gravacdo realizacdo de uma entrevista. A

entrevista tem uma previsdo de duracdo de cerca de 30 minutos.
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Pedimos que leia com atencao o questionario e que responda ao mesmo de forma esponténea e sincera.
O mesmo acontece com a entrevista, em que se pretende que responda as perguntas de forma a
partilhar de modo informal a sua historia, relacionada com a sua experiéncia/vivéncia na parceria de
cuidados Enfermeiro/familia. Nao existem respostas corretas ou incorretas. O que nos interessa é a sua

opinido e o seu testemunho.

Pode recusar-se a participar ou interromper a sua participacdo a qualquer momento, sem que isto lhe
traga qualquer prejuizo. Todos os dados relativos a este estudo serdo mantidos sob sigilo. Em nenhum
tipo de documento que venha a ser produzido serd incluida qualguer informacéo que possa conduzir a
identificacdo dos intervenientes. A confidencialidade e o anonimato serdo garantidos. Apés a
conclusdo do estudo, todos os dados relativos aos intervenientes e que possam conduzir a sua

identificac&o, serdo destruidos.

A concretizagdo deste estudo s6 sera possivel gracas & sua colaboracdo, pelo que a equipa de

investigacdo agradece desde ja.

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informag6es que me foram fornecidas pelo
investigador acerca do estudo em que irei participar. Durante este processo foi-me dada a oportunidade de
fazer as perguntas que julguei necessérias. A informagéo que me foi fornecida versou a finalidade do estudo,
0s procedimentos em que terei que participar, os riscos e beneficios do estudo, sendo-me garantido o caracter
voluntario da participagdo, o anonimato e a confidencialidade da informag&o. Foi-me fornecido todo o tempo
de que necessitei para reflectir sobre esta proposta de participacdo. Nestas circunstancias, decido livremente
aceitar participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados, que forneco de forma voluntéria, confiando

que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato referidas.

Data: / /

Assinatura da Mae/Pai

Nome.

SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE:

(se o0 menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)

BI/CC N2 s DATA OU VALIDADE ..... /... /........
GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTACAQ: ......oooovveveeeereeeeereeiee e
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A Investigadora

Confirmo que expliquei a pessoa abaixo indicada, de forma adequada e inteligivel, os
procedimentos necessarios ao ato referido neste documento. Respondi a todas as questdes
gue me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexdo suficiente
para a tomada da decisdo. Também garanti que, em caso de recusa, serdo assegurados 0s

melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

Nome:

(Marta Sofia Inacio Catarino)

Instituicdo de Ensino

Numero de cédula profissional ou nimero mecanogréafico

Contactos: telem.933133418; E-mail: 170531084 @estudantes.ips.pt

Este documento é composto por duas paginas e feito em duplicado, sendo um exemplar para o

investigador e outro para a pessoa que aceita participar na investigacdo.
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A Polithnice @ora yo o fe " Escola Superior de Satde
ENO wi5s Salde IPPortalegre Dr. Lopes Dias

CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM

AREA DE ESPECIALIZACAO: ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E
PEDIATRIA

CUIDADOS A CRIANCA/JOVEM COM NECESSIDADES DE SAUDE
ESPECIAIS: O CONTRIBUTO DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
SAUDE INFANTIL E PEDIATRIA

Instrumento de Colheita de Dados

Marta Sofia Incio Catarino

Orientacdo: Maria Antonia Chora

Setlbal
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2018

PARTE I

Coloque apenas uma (X) nas opgdes corretas.

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

1 - Grau de Parentesco

Pl oo

2 - ldade

INFEIOr @20 @NOS .. .neeeeeee et e e e,

ENTrE 20 € 29 AN0S. .. ettt

ENIre 30 @39 AN0S. . ... neeett et e,

ENTIE 40 € 49 AN0S. ...t e

3 - Grau de Instrucéo

NEO SADE 18I, NBM BSCIBVEN . . .. ettt e

Sabe ler e escrever, mas ndo frequentou ensino basico.........................cen..

10Ciclo do eNSINO DASICO. . ..o e e

20 Ciclo dO €NSINO DASICO. ... vt e

39 CiIClo dO ENSINO DASICO. . ...ttt e e

ENSINO SECUNTANIO. . ..ot e,

ENSINO SUPBIION. ... e,

4 - Estado Civil

SOIEITO (B) ...\,

UNIB0 A8 FaCt0. .o e e

CASAAO (B) ...ttt ettt e e

DIVOICIAA0 (). ...ttt e e e e

5 - Composicao do agregado familiar:
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PARTE Il

Responda de forma clara, sem revelar o nome do seu filho ou qualquer outro dado que o/a
possa identificar.

GUIAO DA ENTREVISTA

Questdo 1

1 - Gostaria que me contasse situacfes em que ocorreu a oportunidade de trabalhar em
conjunto com os Enfermeiros, na prestacdo de cuidados ao seu filho, ao longo do

percurso que tém vivenciado.

1.1 - Face ao que me contou, que significado teve para si?

Questao 2

2 - Encontrou alguns fatores, que considerou, condicionarem a prestacdo de cuidados

em conjunto?

2.1 - Se sim, pode descreve-los?

Questédo 3

3 - Gostaria de ter mais oportunidade de prestar cuidados em parceria com o

Enfermeiro?

3.1 - Se sim, em que situa¢des?
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.,15 de Marco de 2018

Exmo(a) Sr(a) Diretor do Agrupamento de Escolas n® 1/2 de -

Marta Sofia Indcio Catarino, Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, a
desempenhar funcdes no Servico de Pediatria e Unidade de Neonatologia_

_ encontra-se a frequentar o Mestrado em Salde Infantil e

Pediatria promovido pela Associacdo de Escolas Superiores de Enfermagem e de Saude,
designadamente, a Escola Superior de Salde do Instituto Politécnico de Setubal, a Escola
Superior de Enfermagem S&o Jodo de Deus da Universidade de Evora, a Escola Superior de
Saude do Instituto Politécnico de Beja, a Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Portalegre e a Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Neste
ambito esta a desenvolver um estudo sobre: “Cuidados a Crianca com Necessidades de
Salde Especiais: O Contributo do Enfermeiro de Saude Infantil e Pediatria”, sob orientagéo

da Professora Anténia Chora.

“Definem-se Necessidades de Saude Especiais, as que resultam de problemas de saide com
impacto na funcionalidade e necessidade de intervencdo em meio escolar. (..) As alteragdes
das funcBes ou estruturas do corpo (ex: doenca crénica, deficiéncia, perturbacbes do
desenvolvimento, perturbacGes emocionais e do comportamento, entre outras), que tém
impacto no desempenho escolar, necessitam de identificacdo e remocéao de barreiras a varios
niveis” (Direc¢ao Geral de Saude, 2015, p. 43).

Este estudo tem como objetivo compreender como é experienciada a parceria de cuidados de
Enfermagem, pelos pais de Criancas/Jovens com necessidades de saude especiais de forma a
poder identificar onde o Enfermeiro podera contribuir no apoio dos mesmos, seja no ambito

hospitalar ou da comunidade (escola, domicilio, etc).

Solicitamos a sua participacdo como um contributo importante para a realizacdo do projeto de

investigacdo, salientando a relevancia para o desenvolvimento na area cientifica e
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consequentemente as vantagens para a melhoria da qualidade dos cuidados a estas
Criancas/Jovens. Desta forma pretendiamos conhecer:

- O numero total de Criancas/Jovens (até 18 anos) com necessidades de salde especiais

identificadas e ou/referenciadas neste agrupamento;
- O namero de Criangas/Jovens (até 18 anos) inscritos na unidade de multideficiéncia;

- As necessidades de salde especiais/diagndsticos identificados (caso ndo seja possivel este

dado, apenas os anteriores).

Em anexo encontram-se os critérios de elegibilidade do Servico Nacional de Intervencédo
Precoce para a identificacdo destas criancas. Pretendemos, no entanto, que alguns sejam

aplicados também para 0s jovens.

Esta informacdo ndo traz qualquer prejuizo para as Criancas/Jovens ou para a instituicdo,
visto que nunca sera revelada a identidade das mesmas. A confidencialidade e o anonimato

serdo garantidos pela ndo associa¢do de nomes aos dados.

A concretizacao deste estudo sO serd possivel gracas a sua colaboragédo, pelo que a equipa de

investigacdo agradece a mesma.

Marta Sofia Inécio Catarino
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criangas/jovens com epilepsia
3 mensagens

Boa tarde!
Sou a enfermeira Marta Catarino. Ja falei consigo ha alguns meses atras,com o objectivo de obter

dados para um trabalho de mestrado. Na altura ainda n&o estava bem definido 0 meu objectivo, mas
agora pretendia, se possivel gue me forecesse o nr* de criancas com epilepsia que em 2017 foram
observadas na consulta de neuropediatria.

Atenciosamente.

Marta Catarino

Boa tarde

Envio, no ficheiro em anem,_ criangas atendidas na consulta de

Neuropediatria/Epilepsia, no ano de 2017.

Com os melhores cumprimentos,
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OPORTUNIDADES

ANALISE SWOT

Investigador com formag&o pds-licenciada em Enfermagem de salde
infantil e pediatria;

Facilidade de acesso a populagdo, em contexto de consulta de
neuropediatria;

Populagdo com a qual o elemento investigador ja prestou cuidados de
Enfermagem, devido ao caracter cronico de doenca da crianga/jovem;
Parecer positivo da comissao de ética da -)ara a investigacdo;
Necessidade de intervengdo junto da populacdo, partilhada pelas equipas
de Enfermagem da USF e UCC, incluindo chefia;

- Projeto Inovador;

- Projeto sem custos econdmicos.

Populagdo de pais heterogenia, sendo que 20% com baixa literacia;
Deficiente articulagdo entre a equipa de Enfermagem hospitalar e de
cuidados de salde primarios relativamente a continuidade de cuidados
a crianca/jovem com NSE: epilepsia;

Inexisténcia de uniformidade na reduzida articulacéo existente;
Desconhecimento manifestado pelos Enfermeiros da USF acerca da
organizagdo/funcionamento do Sistema Nacional de Intervengdo
Precoce;

Inexisténcia de um plano de saude individual da crianga/jovem com
NSE: Epilepsia, a nivel da salde escolar.

Existéncia de recursos cientificos/literatura tedrica comprovativa da

pertinéncia de intervencdo nesta area tematica;

Contribuicdo para atingir o Indicadores de qualidade dos Cuidados de
Salde Primario, no que respeita a "proporgdo de criangas/jovens com
NSE alvo de intervengéo;

Cumprimento das orientagdes do Plano Nacional de Satde Escolar e

Plano Nacional de Satde Infantil e Juvenil.-

Politicas de administragdo central de restrita contratagcdo de recursos
humanos, o que pressupde uma sobrecarga de trabalho, visto s6
existirem um Enfermeiro especialista em salde infantil e pediatria na
UCC e 2 Enfermeiros nas consultas, sendo apenas um detentor desta

especialidade;

Instabilidade no contexto financeiro, social e profissional pode
interferir com a motivacgdo dos Enfermeiros da consulta para aderir a

novos projetos.
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Apéndice G - Entrevistas Transcritas
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Questdo 1

1 - Gostaria que me contasse situacdes em que ocorreu a oportunidade de trabalhar em
conjunto com os Enfermeiros, na prestacdo de cuidados ao seu filho, ao longo do

percurso que tém vivenciado.
1.1 - Face ao que me contou, que significado teve para si?
Questéao 2

2 - Encontrou alguns fatores, que considerou, condicionarem a prestacdo de cuidados

em conjunto?
2.1 - Se sim, pode descreve-los?
Questao 3

3 - Gostaria de ter mais oportunidade de prestar cuidados em parceria com o0

Enfermeiro?

3.1 - Se sim, em que situacfes?

ENTREVISTA 1

1. Em situacdo de doenca houve muitas oportunidades, porque o J. tem uma doenca
rara, dificil, que exigiu muito acompanhamento. Portanto houve internamentos
frequentes nos primeiros 5 anos de vida dele e depois tem de haver também um
acompanhamento regular, pelo menos de 3 em 3 meses. Isto significa que ao longo
destes anos (0 J. ja tem 11 anos e a doenca dele manifestou-se logo no primeiro ano de
vida, logo aos 5/6 meses), conheci muitos Enfermeiros e alguns médicos também, em
internamentos, consultas regulares, consultas de seguimento, consultas de

especialidade, sendo que os Enfermeiros estiveram la sempre.

1.1. Foi muito importante. Os Enfermeiros sdo aqueles que ficam |4 depois dos
médicos sairem, depois dos diagndsticos e dos exames e das analises e foram, em geral,
os Enfermeiros que fizeram a diferenca nos internamentos, nas saidas e nas entradas

das consultas. Tambeém, em termos de qualidade de vida, em termos de informacdo dtil
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para lidar com as questdes da doenca e com outros aspetos que decorriam de outras
ocorréncias, de outras complicacbes associadas (respiratérias e outras). De facto

considero que essa relacao foi muito importante, que fizeram a diferenca.

2. Sim.

2.1. O unico fator que me lembro foi o desconhecimento da doenga e foi coisas, como
por exemplo: o facto do J. ter uma doenca rara e ter sido diagnosticado, se calhar,
qguando em beja ainda ndo se conhecia outro caso, fez com que tudo fosse novo.
Durante muito tempo aconteciam coisas como chegar a urgéncia e dizer: "o J. esta com
febre" e tinha 37, 4 ou 37,5°C. Olhava para os Enfermeiros ou para quem nos atendia e
via a duvida estampada no rosto, a pensar: "0 que se passa com esta mée?". Trilhar
caminho foi dificil, porque o que sentia naquela altura é que era uma perda de tempo e
que as coisas se iam complicar muito rapidamente ou ja estavam complicadas e ndo via
resposta imediata e, portanto, a esse nivel considero que esses fatores foram fatores
condicionantes. O colocar em duvida alguma medicacdo ou o fazer antipiréticos logo
ou até mesmo para baixar a temperatura no verdo quando, de facto, os miudos nao
estavam com febre mas reagiam muito ao calor, mas depois estes aspetos foram
desaparecendo, porque comecou a haver conhecimento, a conhecer-se a crianca e

portanto esses aspetos foram desaparecendo.

3. Sim.

3.1. Em contexto de hospital ou de centro de salde ndo considero necessario. Noutros,
como por exemplo, em contexto de escola, de sociedade, sim. Acho que em contexto
de escola, em relacéo a epilepsia haja um trabalho mais alargado e com mais sequéncia.
Néo chega ir a escola uma vez e fazer uma sesséo de esclarecimento sobre o que € uma
convulsdo ou o como é que uma crianca com epilepsia, em geral reage e é
condicionada. E preciso fazer este trabalho com regularidade (todos os anos), porque 0s
professores mudam, os funciondrios mudam e a informacdo sobre o que é uma
convulsdo, como socorré-la, a informagdo sobre o estado diario em que uma crianga
que faz politerapia, por exemplo, pode estar, € muito importante para o bem-estar dessa
crianga e para quem trabalha com ela. Essas informagdes tém de chegar a escola e tém

de chegar por via dos profissionais de saude, porque sao eles que as tém, sdo eles que
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estdo legitimados para as transmitir. A escola, ao infantario, ao clube onde fazem

atividades, desporto, etc.

Os pais fazem, por exemplo, eu faco, mas faco na perspetiva do Sindrome de Dravet,
que é a doenca do J., mas felizmente as epilepsias ndo sdo todas Sindrome de Dravet,
felizmente, para todos nés, portanto também n&o é preciso fazer sempre sessbes tao
dramaticas como eu faco. Eu no inicio do ano letivo fui a reunido de professores,
aquela reunido de conselho de turma e estive ali a explicar o que é o Sindrome de
Dravet, como é que os professores devem lidar com uma convulsdo, o que € uma
convulsdo, quais sdo os socorros, o que ha a fazer, etc. Também dei esta informacéo
aos funcionarios que estdo ali, mas felizmente, como estava a dizer, nem todas as
epilepsias sdo sindrome de Dravet, nem todas as convulsfes sdo iguais e nem todos 0s
professores e funcionarios tém uma crianga com Sindrome de Dravet, portanto, tém de
saber lidar com as outras também. E n6s temos nas escolas, por exemplo, unidades de
apoio a multideficiéncia, unidades de ensino estruturado... ha alunos que nem sequer
sdo do ensino especial, mas tém epilepsia e podem um dia ter uma convulsdo e ficar
estendidos no meio do chdo. Portanto, ha uma série de ocorréncias que, de facto,
exigem informac&o e ela deve estar 14, deve chegar as escolas, deve chegar a todas as

estruturas frequentadas pelos middos.

A minha sugestdo € que se produzam alguns materiais, da mesma forma que sdo
produzidos para outras areas ou para a diabetes, ou para a satde oral... e que se fagcam
algumas sessdes de esclarecimento, que podemos ir fazendo chegar as escolas, por
exemplo, através das associacfes de pais. As associacOes de pais sdo um bom

intermediario para ajudar a organizar algumas destas iniciativas.

ENTREVISTA 2

1. A C. tem sempre medo de tirar sangue, tem um panico horrivel. Ainda ha pouco
tiveram as Enfermeiras de a vir buscar, porque ela comigo ndo consegue tirar sangue
mesmo. Tem que ser 4 porgue ela até ja conhece a porta. Assim que vé que vem direito
aquela porta ja ndo quer entrar. Fica assim s para tirar sangue, porque de resto da-se
lindamente com as Enfermeiras. Ela também pouco vem, € sé mais para Ihe medirem a

tensdo ou peso, porque ela de resto ndo tem assim mais contacto nenhum com as
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Enfermeiras. E mais o que ela faz assim, é tirar sangue, porque ela, de resto porta-se

lindamente aqui com as Enfermeiras.

1.1. E melhor, porque os Enfermeiros conseguem-na acalmar mais do que s6 com 0s
pais. Consegue acabar por ficar mais calma. Mas pronto, tém sido espetaculares com

ela.

2.Sim.

2.1. S6 tirando as vezes a parte da escola, que ndo percebem muito. Podiam ter mais
formagé&o dentro da escola. Acho que os Enfermeiros deviam dar mais apoio dentro da

escola, porque hd muita gente, que se ela tiver um ataque nédo percebem.

3. Sim.

3.1. Pois, porgue é assim, ela se calhar tem um ataque na escola e ninguém sabe, s
havia uma pessoa, que era o0 V.P., mas ele agora ja ndo esta la na escola, que sabia mais
ou menos o que havia de fazer, porque de resto ninguém sabe. Ela se tiver um ataque
fica ali até eu chegar, moro perto. Porque a professora ndo tem formacdo nenhuma. Ela
nunca teve la nenhum ataque, mas nenhum das professoras la da escola tiveram
formagdo. Nos estamos a 5 minutos da escola, mas em 5 minutos pode acontecer muita
coisa. S6 mesmo o que a professora se queixa é que ndo tem formacgdo nenhuma. Na
escola devia de haver uma formacédo. Eu percebo e sei, porque o pai dela também é
epilético, mas acho que na escola também deviam de perceber o que é que a doenga &,
porque a informacdo também é muito reduzida. N&s tentamos explicar mais ou menos

0 que sabemos aos professores, mas ndo é a mesma coisa, eles ndo sabem como agir.

ENTREVISTA 3

1. Aqui no hospital, se puder eu faco tudo, mesmo vocés sendo muito acessiveis e
muitas das coisas peco para ser eu a fazer. Aspirar é que eu ainda nunca pedi para
fazer, mas o resto, tudo aquilo que eu puder fazer, prefiro ser eu a fazer do que serem
as Enfermeiras. Estou muito habituada a presta-lhe cuidados e ja passei por episodios
que ndo me deixaram ser eu a fazer e eu vi que as pessoas ndo estiveram bem e se fosse
eu achava que fazia melhor, porque ja o conheco melhor. As situa¢Bes sdo tantas que

uma pessoa por vezes até se esquece. Ele ja tem um percurso longo mesmo em
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internamentos e tudo e as vezes os Enfermeiros perguntam se quero ser eu a fazer e
tudo mais. Temos tantos episddios que eu agora ndo me lembro, até estou perdida. Mas
eu acho que todos nos ajudam sempre muito. Na urgéncia e no internamento

trabalhamos muito em conjunto.

1.1. Eu acho que é bom, gosto muito, porque depois em casa ja vamos com outra
bagagem, ja temos mais experiencia em certas situacdes e acho que é bom, trabalhar-se

assim em conjunto com os Enfermeiros. Nos internamentos é muito bom.

2. Sim.

2.1. Vou contar uma situacdo do hospital de SM: o S. foi com uma dor para o hospital,
em principio poderia ser a valvula entupida e acontece que chegou-se a conclusdo que
eram coOlicas e eu pedia por favor clisteres, clisteres, clisteres, que estava a ver ele ser
tdo "judiado”, faziam-lhe tanta coisa, tanta coisa e ele ndo fazia nada e eu pedia-lhe:
"déem-me clisteres que ele vai fazer comigo e ndo, respondiam: nos é que fazemos, nos
€ que temos a experiéncia e a mae ndo vai fazer. Eu fiquei ali na minha e ndo perguntei
mais nada. Na troca de turno eu fui pedir 2 clisteres a Enfermeira, ela deu-me e ali em
20 minutos o meu filho fez o coco todo que tinha la acumulado. Acho que ndo houve
uma compreensdo. Aqui em beja é diferente do que é la. La também ja fui muito bem
tratada, mas naquela altura daquele internamento eles podiam ter outra consideracéo.
"olha a mie estd muito habituada a ele e ele esta a mae”, porque &€ mesmo assim e
podiam ter feito aquilo que eu pedi e ndo fizeram. Mas depois na troca de turno eu fui
pedir a outra Enfermeira e tudo foi diferente: ele ja fez o cocd e ndo demorou tempo
nenhum e ele foi tdo judiado que ndo valia a pena. Esta situacdo foi a que marcou mais,

pois quanto ao resto somos tdo bem recebidos, que eu ndo tenho assim nada contra.

3. Sim.

3.1. Gostaria, mas em parte, agora ja temos outra parceria diferente. Ao inicio, quando
0 S. nasceu € que foi diferente, porque estamos no hospital e estamos ali muito
acompanhados e depois vamos para casa e perdemo-nos um bocadinho porgue nao
temos ali ninguém gue apoie em nada e nessa altura sentimo-nos assim um bocadinho
perdidos, sem apoio nenhum. Acho que nessa altura, quando 0s pais saem assim com

meninos especiais, dos hospitais, deviam ter em casa um acompanhamento nos
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primeiros tempos, para ajudar, para tirar duvidas, porque uma crianga assim com
problemas ndo tem nada a ver. Eu tive ja um filho, tenho um filho mais velho e ndo tem
nada a ver e nesta altura com o S. eu senti-me perdida. Nao sabia o que havia de fazer
em certas situagdes. Chegava a vir com ele a urgéncia 2 e 3 vezes seguidas, porque
havia coisas que eu ndo sabia como €é que havia de lidar e foi muito complicado nessa
altura. Agora, de vez em quando, se nos precisassemos de um apoio também acho que
valeria a pena, mas mais, N0sS como pais com criangas especiais, no inicio era muito
bom termos uma Enfermeira, a acompanhar nos primeiros dias. Na escola, as vezes, na
hora da refeicdo acho que beneficidvamos do acompanhamento de um Enfermeiro,
porque muitas das vezes eles engasgam-se muito e aquelas pessoas ndo estdo aptas,
mesmo, para tratar dessas criangas, porque ja tenho notado, que vou buscar o S. e ele
tem o nariz cheio de comida porque ele deita a comida e sai-lhe pelo nariz e elas néo
fazem de forma correta. Ele fica ali cheio, todo por dentro, s6 Ihe limpam ali mesmo o
nariz, ndo ha uma aspiracdo, ndo ha nada. Ai nessa parte da alimentacdo, as vezes,
beneficiavamos la de um Enfermeiro a acompanhar a alimentacdo. Ainda no outro dia
disseram-me que: "olhe, ele deitou toda a comida pelo nariz", ele ndo a engolia e entéo
mandava pelo nariz. Nos temos 2 aspiradores em casa. Se houvesse alguém que se
pudesse deslocar a escola para ver essa parte, ai ajudava. Um comprei e o outro foi
cedido, através do servi¢co nacional de saude. Entdo nessa parte nos beneficidvamos na
escola, nem que fosse a hora do almoco. Eu até estou um bocadinho receosa, porque o
S. este ano vai mudar para a unidade de multideficiéncias e sdo muito menos auxiliares,
porque o S. ali tem uma auxiliar s6 para ele e |4 vai ser diferente. Mesmo na
multideficiéncia, a hora de almoco acho que beneficiava ali muito do apoio de um

Enfermeiro, era bom.

ENTREVISTA 4

1. Primeiramente, logo quando foi o diagnostico, em termos de internamento, oS
Enfermeiros que me acolheram foram colaborantes, foi benéfico em termos de eu
poder estar presente na prestacdo de cuidados, em parceria, para 0 meu filho, para eu
também perceber a doenca, o que € que tenho de fazer e conseguir explica-lo, eu
também, ao meu filho, de forma que ele e eu sejamos mais colaborantes em termos de

continuidade de cuidados. Em termos da consulta também, sempre foi realizada esta
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prestacdo de cuidados em parceria, por exemplo nas colheitas de sangue, em que €
explicado, tanto a mim, para eu conseguir também explicar ao meu filho para termos

mais colaboracéo.

1.1. Acho bastante importante haver Enfermeiros com a especialidade de pediatria, pois
é para mim foi muito importante eu poder estar presente nos cuidados todos prestados

ao meu filho, para ele também se sentir melhor e mais colaborante e eu também.

2. Sim.

2.1. Lembro-me de um que me marcou, que foi, quando foi o diagndstico, foi um
pouco complicado depois voltar aos primeiros dias de escola. Para falar sobre a
medicacdo ou os sinais, a professora, tive que ser eu a ir la, pois foi dificil haver

contacto em termos de saude escolar e os cuidados de saude primarios ou a consulta.

3. Sim.

3.1. Sempre que tive consulta foi sempre realizado a parceria comigo e com 0 meu
filho, que foi bastante benéfico, no entanto, acho que em termos de escola podia haver
mais comunicacdo, pois mudam os professores e tenho sido sempre eu a ir a escola

fazer essa comunicacao.

ENTREVISTAS

1. A D. Ja tem tido vérios internamentos. Para além dos internamentos também tem as
consultas externas onde faz consecutivamente analises e é mais nesse contexto que
tenho mais contacto com a equipa de Enfermagem. A experiencia tem sido boa, talvez
beneficiante pelo facto de ja haver criancas com o mesmo sindrome que a D. tem. Ai,
de certa forma, a minha experiencia acaba por ser benéfica, por ter ganho ja com o que
ha para tras, em relacdo as outras criangas, por isso neste momento, o que tenho a dizer

¢ tudo bom.

1.1. Para ja tranquilizante, pelo facto de ter pessoas com experiéncia numa doenca rara,
tranquiliza-nos de certa maneira. Nao sé a parte de Enfermagem como toda a equipa
médica. D&-nos algum alento, como é obvio, pois ndo é facil lidar com a doencga em si,

com tudo o que ela acarreta e o facto de haver uma experiencia anterior acho que para
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nos acaba por nos dar algum alento e alguma ajuda também. A D. ndo tem crises s6 no
hospital, ou seja, nos temos de lidar também com as crises em casa e nessa altura
estamos sozinhos, como € 6bvio. O facto de haver uma relacéo entre Enfermeiro e pai e
nos ajudar nesse aspeto a lidar com a situacéo tem sido boa e é benéfico em todos os

sentidos.

2. Nao me recordo, a priori de nenhuma situacdo que as coisas ndo tenham

funcionado. Aliés, tenho uma experiéncia.

2.1. A nivel de urgéncia, em que ndo ocorre com todos os Enfermeiros, € um facto, mas
algumas situacdes em que a D. chega a urgéncia em que é feita a triagem e que ja ndo
sai dali. Se calhar é porque ha uns Enfermeiros que estdo dentro da situacdo, ha outros
Enfermeiros que ndo estdo dentro e ela vota novamente para a salinha de espera. Por
mim seria a unica coisa, mas a mim, de facto também n&o me faz muita confuséo, o
fato dela votar para a salinha de espera, como é ébvio. Nos sabemos que ela esta
sempre mais suscetivel a apanhar determinadas baterias ou virus ou seja o que for. E
mais o facto que pelo menos ha alguns Enfermeiros tém isso em consideracdo, sem eu

dizer nada, como € obvio e que a tentam proteger nesse aspeto.

3.Sim.

3.1. A D, a experiencia que temos a nivel de escola. Neste momento ela frequenta a
pré-escola numa IPSS. Foi feita uma abordagem inicial, depois da detecdo da doenca,
pela equipa médica, mas € um facto que eu lido todos os dias com a preocupacdo, se
ela estd com outra pessoa que nao seja a auxiliar ou educadora que estdo presentes em
sala, sem tém ou ndo capacidade de lidar com uma situagcdo como esta. Eu acho sem
duvida nenhuma que havendo uma equipa mais familiarizada para essas questfes que
desse assisténcia nestas institui¢cbes, acho que era um espetaculo para nos pais. Mesmo
no dia-a-dia quem acompanha a D., a nivel de sala. A D. felizmente tem feito poucas
convulsdes. Faz mais na altura em que fica doente e eu vejo mesmo as pessoas que ja
estdo habituadas, ficam mesmo extremamente ansiosas e tendo algum
acompanhamento mais especifico ou mais acompanhadas, se calhar esse medo perdia-
se mais. Acho que era benéfico para a equipa, ndo sé para a D. mas também para outro

tipo de epilepsias, como é 6bvio. Acho que sem divida seria muito benéfico nesse
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sentido. Acabava por ndo ser s6 trabalho entre Enfermeiro/pais, mas também entre
Enfermeiros/pais e escola. E uma das minhas preocupacdes é quando a D. sair do sitio
onde esta. Ela neste momento é acompanhada pela equipa de intervencao precoce, que
varias vezes ja me “picaram” para eu colocar a D. na pré estatal, porque tem a unidade
de multideficiéncias. Eu ndo estou muito inclinada para ai. Sem duvida que poderia ter
mais algum tipo de terapia, mas assusta-me bastante e para mim é sempre o inicio de
mais qualquer coisa, ou seja, cada vez que ela sair de um sitio para ir para outro, €
sempre aquelo receio... “as pessoas sabem lidar com este tipo de situacdo? tém
conhecimentos sobre? Sabem amenizar situagdo?” Porque aqui o problema ¢ as pessoas
ndo ficarem demasiado preocupadas e transmitirem possivelmente isso as criangas que
estdo diariamente em contacto com os miudos. Isso é que é uma das coisas principais,
para além dos pais dos outros meninos, porque nos sabemos que 0s miudos, sdo o
reflexo dos pais e no fundo é um bocadinho por ai. Acho que se houver uma equipa em
escola preparada para lidar e ndo fazerem da situacdo um drama acho que tudo o que
estd ao lado acaba por se refletir também. Acho que hd muito a ser feito ainda, pois
pela experiencia que me é transmitida pelos outros pais que ja levam mais anos disto
cada vez que os miudos avangcam um ciclo, é sempre o inicio de qualquer coisa.
Realmente as pessoas ndo estdo preparadas para lidar com este tipo de situacdo, ou
porque nunca passaram Ou porque muitas vezes com receios acabam por ndo querer

assumir essa responsabilidade e é tudo mais complicado.

ENTREVISTA 6

1. N6s temos algumas situacdes, realmente, de apoio da equipa de Enfermagem,
embora ndo haja uma equipa permanente. Quando recorremos principalmente ao
hospital com alguma necessidade concreta, relativamente a R., temos tido apoio,
quando solicitado, da equipa de Enfermagem. Em concreto relato 2 situagdes diferentes
que tivemos. Uma foi uma situacdo muito pontual, em que a R. teve uma infecdo num
pé e a R. tolera muito bem a dor, mas a realmente ela ndo deixava tratar o pé, portanto
tivemos de recorrer e ndo foi sO recorrer para fazer o penso e o curativo que tinha de
ser com alguma frequéncia, mas também, porque aquilo envolvia uma unha e houve ali
uma aprendizagem muito grande que nos pais tivemos em cortar as unhas dos pes da

R., que ndo estdvamos a ser capazes. Ela ja tinha 3 anos, estava sempre a fazer aquelas
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infecdes e realmente foi um processo longo, tivemos quase 6 meses a ter esse
acompanhamento no servico de pediatria das consultas externas e foi um excelente
exemplo e caso de que nos capacitou a nés. Obviamente que ajudou a Rita, mas
também nos capacitou a nos familia para conseguirmos também resolver esse

problema.

A outra situacdo, ndo € uma vivéncia tdo positiva e talvez para relatar aqui um
bocadinho, as vezes a nossa ansiedade quando vamos fazer recolhas de sangue.
Portanto a equipa que faz a recolha de sangue no servico de analises ndo é uma equipa
permanente, portanto € uma equipa que ndo conhece a Rita e que nos causa a nos pais e
a R. também alguma instabilidade, na prespetiva de que a recolha de sangue é sempre
sujeita de muito stress, porque a R. ndo é uma crianca que para muito sossegada, nao
fecha a mao como pedem para fechar, ela ndo fecha, ndo faz a forga que deveria fazer
para 0 sangue sair, ndo pode ser garrotada, portanto é todo um conjunto de informacGes
gue nds temos que constantemente que estar a dar, que nem sempre também sdo
aceites. As vezes parece que s3o 0s pais que sdo um bocadinho picuinhas, ndo é? E
muitas vezes ndo é aceite na prespetiva de que conhecemos e sabemos porque é que

tem de ser assim. Duas situagOes diferentes, 2 exemplos diferentes.

1.1. Num caso muito positivo significou muito. Foi muito positivo podermos contar
com aquele apoio e no outro caso € quase que mais a auséncia desse apoio, que nds

sentimos falta.

2. Sim.

2.1. Na realidade ndo ha uma equipa de Enfermeiros que acompanhe o processo da R.
Nos temos a Neuropediatria que acompanha a R., que a acompanha desde o inicio do
diagnostico, mas na realidade nds ndo temos um Enfermeiro de referéncia. Temos uma
excelente equipa no servi¢o, que quando solicitamos temos sido muito bem atendidos,
mas efetivamente ndo temos uma equipa. No centro de salde, nés temos tido algumas

flutuagcdes com o médico de familia. Ndo temos tido sempre a mesma equipa de salde.

O principal fator que eu considero que tenha condicionado e que condicione, nos varios
exemplos que eu dei, € a falta de um Enfermeiro que acabe por acompanhar a R., no

exemplo que eu estou a dar, portanto, um Enfermeiro de referéncia, ndo é? Porque na
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equipa clinica do centro de saude tivemos muitas flutuacdes, ndo tivemos no hospital
em termos de Neuropediatra, que € a mesma pessoa desde o inicio do diagndstico, mas

efetivamente ndo ha um Enfermeiro de referéncia para a R.

3. Sim, gostava.

3.1. Ha aqui duas situagdes distintas, uma é a situacdo em contexto de escola, que acho
que h& muita necessidade, até na questdo da informacdo e na possibilidade do
Enfermeiro que possa acompanhar ajudar os pais muitas vezes na informacdo cedida
aos outros elementos das equipas educativas, nomeadamente educadores, professores,
auxiliares, os proprios coleguinhas da escola, da turma que vao tendo muitas questdes e
que nés muitas vezes ndo sabemos como lhes devemos responder. Por outro lado
questdes do ponto de vista mais médicas, mas clinicas que no contexto de escola
também tém impacto e que muitas vezes nd6s ndo temos as certeza nas respostas que
damos. Achamos e seguimos 0 nosso instinto, procuramos a informagéo disponivel,
falamos com o neuropediatra, falamos com 0s outros pais, encontramos aquilo que
agente acha que € razoavel, mas na realidade ndo temos entre nos, se calhar, a pessoa
gue deveria estar para nos ajudar a compreender. Isto em contexto de escola, depois no
contexto, mas de dia-a-dia, de recurso, em termos de salde, em contexto de centro de
salde ou em contexto num outro modelo que poderia ser diferente, poderia ser
transversal a centro de saude/hospital, mas termos a possibilidade de ter a tal
referencia, que muitas vezes poderia ajudar ou poderia fazer a diferenca em coisas mais
simpres. Estas criancas, em geral, ttm uma necessidade, questbes de salde que
obrigam com mais frequéncia a recorrermos a centros de satde ou hospitais, sendo que
em muitos dos casos 0s hospitais poderiam ser evitados se também houvesse um apoio
ou contributo diferente em termos de conhecimento da doenca primeiro e depois na
capacitacdo que pode ser feita as familias para ndo termos de recorrer como primeira

linha logo aos hospitais.

Esta é uma informacdo que eu acho importante dar: A R. neste momento é uma crianga
com 10 anos. Obviamente, que j& passamos uma fase diferente, houve um ciclo
enquanto ela foi muito bebé em que nds nunca pensamos em recorrer a um centro de
salde quando ela estava a ter uma crise, por exemplo, era sempre hospital e creio que

ai, por razdes ébvias, ndo €? Portanto ndo sabiamos como aquela convulsdo ia terminar
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e obviamente que tinhamos de recorrer onde sabiamos que tinham todos os meios para
socorre-la, mas a verdade € que também do ponto de vista de informagéo, nos nunca
sentimos que o Enfermeiro que estava com o medico de familia no centro de
saude...nunca sentimos confianga do lado do Enfermeiro em estar capacitado para
responder a uma convulsdo de um bebé. De algum modo passou-nos a informagédo que
ndo havia seguranca para também dar resposta e esta situacdo que poderia ser uma
situacdo que poderia acontecer qualquer momento, ndo é? Também ndo ha tantos
meios, mas a verdade € que ha coisas basicas que temos de ir fazer ao centro de salde e
as vezes era importante também sentirmo-nos seguros ao estamos la e saber que néo é

por estarmos ali que ndo estamos seguros na mesma.

Nos temos um exemplo em que a nossa filha teve uma convulsdo e que estava em
contexto de escola e o procedimento era chamarem o INEM. Foi acionado, o INEM,
que veio. Em simultdneo também ligaram aos pais, nos também nos deslocamo-nos até
a escola e quando nos chegamos la, ja na presenca dos bombeiros, a convulsdo parou e
nos demonstramos interesse e disponibilidade para trazer a nossa filha connosco e
automaticamente foi-nos dito que a R. teria de ir para as urgéncias, porque era esse 0
procedimento. Nds ndo o quisemos fazer, porque sabiamos que depois de ela ter uma
convulsdo, o0 que ela precisa é de descansar e tivemos que assinar um termo de
responsabilidade, em que nos responsabilizdmos por ela ndo ir as urgéncias. A minha
critica a isto ndo é o procedimento em si, porque o procedimento de acionar o INEM ta
tudo certo, mas é o fato de ndo haver aqui um conhecimento do que € que € a realidade
destes meninos, porgque se é um diagnostico que ja esta feito, que se sabe que estas
criancas com alguma frequéncia fazem convulsdes e se sabe que partir do momento
que eles param, estabilizaram. Naquele momento ndo ha a necessidade de expor esta
crianga a uma ida a uma urgéncia, que obviamente vai ser um motivo adicional de
stress. E sentimos muito, passou muito ao lado dos pais a responsabilidade, tivemos de
assinar 0 documento e sentimos que ndo havia a informagdo necesséria para 0S
bombeiros conseguirem perceber naquele momento porque € que nos estdvamos a
insistir que a podiamos levar para casa, portanto ha claramente aqui, talvez, a falta de
algum tipo de registo (informacéao/orientagdes) que possa ser individualizado, a crianca

e que ajude em situacOes destas a saber o procedimento e quase que a antever o que
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podem ser os desfechos. Claro que se a convulsdo néo tivesse parado, obviamente que
teriamos que ir, mas isso ndo estd em causa. Mas correndo normal deveriamos néo ter

de assinar o referido documento.

Nestes anos da R., na escola, trabalhei também com os pais, com as criangas, tive de ir

varias vezes a escola fazer sessdes com as criancgas.

ENTREVISTA 7

1. Foi quando ele nasceu, quando detetamos a paralisia cerebral e neste momento
estamos com autismo. Um autismo leve, gracas a Deus, mas depois ele teve internado,
por causa de crises que ele teve. N&do foi assim crises muito graves, foi tipo umas
paragens que ele tinha, ficava muito sério a olhar para as coisas e 0s Enfermeiros
ensinaram-me a lidar com isso e a conviver e gracas a Deus ele nunca mais teve mais

crises, pois aumentamos a dose da medicacao.

1.1. Foi muito gratificante, pois aprendi a lidar e eles explicaram-me muito, como lidar
com uma crianga diferente, ja que ele é uma crianca especial, em relacdo as outras

criangas.

2. Nao, gracas a Deus ndo encontrei nenhum.

3. Sim.

3.1. De preferéncia, porque é muito dificil as vezes aprender a lidar com ele, embora
neste momento estamos a conseguir. Aqui na consulta, gostava de proporcionarem a
hipotese de conhecer mais casos e de explicarem-me varias coisas que possam
acontecer com ele. Até agora tem corrido tudo bem. Na escola tem corrido tudo bem,
vai o F. da intervencdo precoce fazer fisioterapia. Estdo informados la na escola. Eu e 0
F. informémos. Ele vai continuar no infantario porque ndo tem condicdes para ir ainda
para a pré. Tem corrido tudo bem, gracas a Deus, ele adaptou-se bem as outras
criangas. Protegem-no, porque ele € muito carinhoso. N&o da beijinhos, mas gosta de
mexer nos cabelos e gosta de mexer na gente. A educadora explicou as outras crian¢as

e as outras criangas aceitam.

ENTREVISTA 8
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1. A minha experiencia com a area de Enfermagem nesta especificidade da situacdo do
R., de epilepsia, foi s6 aqui a nivel da consulta, portanto em que o R. nalgumas
consultas fazia a medicao da tensdo arterial, fazia portanto, o controle, por causa da
medicacdo, ali no servi¢o de sangue, com a recolha de sangue para a analise. Ndo me
recordo de outra situagdo que possa ter acontecido, de articulagéo.

1.1. Fui bem atendida. N&o posso dizer que tenha assim um significado especial porque
foi no @&mbito da consulta, portanto, acho que fazia parte do protocolo. Ndo tenho
grande opinido sobre isso, estava dentro do que € normal. Bem atendida, simpatia com

0 mildo, sem qualquer coisa ma a referir.

2. Nao.

2.1. N&o encontrei nenhuma dificuldade, talvez por nédo ter nenhuma situagdo assim
que merecesse efetivamente essa articulacdo. Portanto a situacdo do R. é uma situacdo
que eu considero que ndo seja preocupante. Ele teve 2 crises e depois foi medicado,
nunca mais teve crise nenhuma e portanto, a situacdo tem vindo a evoluir

favoravelmente.

3. Sim.

3.1. Se tiver necessidade sim, com certeza que sim, acho que é importante,

principalmente na articulacdo entre o Enfermeiro e o médico. Nem sempre temos
facilidade em contactar diretamente com o médico. Se calhar com o Enfermeiro € mais
facil e ai eu acho que € muito importante, que haja disponibilidade do Enfermeiro para
isso. As consultas do R. tém uma periodicidade de 6 meses, se calhar no entretanto,
haver um contacto do Enfermeiro, a perguntar como € que esta a situagdo, se ha alguma

duvida, se ndo ha, talvez fosse importante.

H& outra questdo que eu gostaria ainda de salientar, que tem a ver com a articulacao
com a escola. Quando eu disse na escola que o R. tinha este problema e que precisava
que alguém tivesse mais alguma atencdo para com ele, a escola teve efetivamente
algum receio em tudo isto. Se calhar algum apoio da parte da Enfermagem mais junto
da escola e da comunidade escolar, seria importante para que a escola esteja preparada,

porque nem sempre esta preparada para este tipo de miudos. Sugeriram uma reunido
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com os professores todos e termos de expor a situacdo da R.. Eu achei que nédo era
necessario estar a expor a situacdo a todos os professores, mas sim que algumas
pessoas da escola tivessem conhecimento da situacdo do R. para poder agir em
conformidade. Outros miudos também terdo outras patologias até mais graves e a
comunidade escolar dever estar preparada para lidar com estes problemas e parece-me

que a comunidade escola ndo esta assim tdo bem preparada. Talvez uma parceria com a

Enfermagem fosse importante junto das escolas, nessa area.
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Apéndice H - Graficos da Caraterizacdo Sociodemogréafica da Populagédo
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Apéndice | - Quadro Sintese da Anélise Categorial dos Dados
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Analise Categorial

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

- Internamento;
- Urgéncia;
Contexto da Parceria

- Consulta de Pediatria;

- Centro de Salde.

- Disponibilidade do Enfermeiro;

- Informacédo/comunicacao com os pais;
- Conhecimento acerca da doenga;
Capacitacdo dos Pais
- Aceitar os pais como peritos;

- Capacitagéo dos pais;

- Preparacéo para a alta — para cuidar no domicilio.

- Desconhecimento da doenga;

Condicionantes da 3 ) ] ]
- N&o aceitar os pais como peritos;

parceria

- Auséncia do Enfermeiro.

Oportunidades de - Em contexto de escola/infantario;

parceria - No domicilio.

Quadro A — Categorias e subcategorias
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Apéndice J - Quadro com descricdo completa da Anélise de Conteldo
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Categoria: Contexto da Parceria

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de Registo

Internamento

(P1) - "Portanto houve internamentos frequentes nos primeiros 5 anos de vida dele (...)
conheci muitos Enfermeiros (...), em internamentos, consultas regulares, consultas de
seguimento, consultas de especialidade, sendo que os Enfermeiros estiveram la

sempre".

(P3) - "Ele ja tem um percurso longo mesmo em internamentos e tudo e as vezes 0s
Enfermeiros perguntam se quero ser eu a fazer e tudo mais. (...) Mas eu acho que todos
nos ajudam sempre muito. Na urgéncia e no internamento trabalhamos muito em
conjunto. (...) Aqui no hospital, se puder eu faco tudo, mesmo vocés sendo muito. (...)
Aspirar é que eu ainda nunca pedi para fazer, mas o resto, tudo aquilo que eu puder

fazer, prefiro ser eu a fazer (...)";

(P4) - "Primeiramente, logo quando foi o diagnostico, em termos de internamento, 0s
Enfermeiros que me acolheram foram colaborantes, foi benéfico em termos de eu poder

estar presente na prestacéo de cuidados, em parceria”;

(P1) - "Houve internamentos
frequentes (...) 0S
Enfermeiros estiveram la

sempre";

(P3) - "No internamento
trabalhamos muito em

conjunto”;

(P4) - "Em termos de
internamento, os Enfermeiros
que me acolheram foram
colaborantes (...) na
prestacdo de cuidados em

parceria;

(P5) - "A D. jatem tido

varios internamentos (...) e é
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(P5) - " A D. ja tem tido varios internamentos. Para além dos internamentos também
tem as consultas externas onde faz consecutivamente analises e € mais nesse contexto

que tenho mais contacto com a equipa de Enfermagem";

(P7) - "Foi quando ele nasceu, quando detetamos a paralisia cerebral e neste momento
estamos com autismo (...), mas depois ele teve internado, por causa de crises que ele

teve (...) os Enfermeiros ensinaram-me a lidar com isso";

mais nesse contexto que
tenho contacto com a equipa

de Enfermagem;

(P7) - "Foi quando ele nasceu
(...), depois ele teve
internado, por causa de crises

que ele teve";

5 Participantes
(P1,P3,P4,P5,P7)

Urgéncia

(P3) - "Mas eu acho que todos nos ajudam sempre muito. Na urgéncia e no

internamento trabalhamos muito em conjunto™;

(P3) - Na urgéncia e no
internamento trabalhamos

muito em conjunto;

1 Participante
(P3)

(P1) - "E depois tem de haver também um acompanhamento regular, pelo menos de 3
em 3 meses. (...) Ao longo destes anos conheci muitos Enfermeiros e alguns médicos

também, em internamentos, consultas regulares, consultas de seguimento, consultas de

(P1) - "Ao longo destes anos
conheci muitos Enfermeiros
(...) em consultas regulares

(...) consultas de
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Consulta de

Pediatria

especialidade™;

(P2) - "A C. tem sempre medo de tirar sangue, tem um pénico horrivel. Ainda h& pouco
tiveram as Enfermeiras de a vir buscar (...). Ela também pouco vem, é s6 mais para lhe
medirem a tensdo ou peso, porque ela de resto ndo tem assim mais contacto nenhum

com as Enfermeiras. E mais o que ela faz assim, é tirar sangue;

(P4) - "Em termos da consulta também, sempre foi realizada esta prestacdo de
cuidados, em parceria, por exemplo nas colheitas de sangue, em que é explicado, tanto
a mim, para eu conseguir também explicar ao meu filho para termos mais colaboracgéo
(...). Sempre que tive consulta foi sempre realizado a parceria comigo € com 0 meu

filho, que foi bastante benefico";

(P5) - "A D. Ja tem tido varios internamentos. Para além dos internamentos também
tem as consultas externas onde faz consecutivamente andalises e é mais nesse contexto

que tenho mais contacto com a equipa de Enfermagem";

(P6) - " Uma foi uma situacdo muito pontual, em que a R. teve uma infe¢cdo num pé e a
R. tolera muito bem a dor, mas a realmente ela ndo deixava tratar o pé, portanto
tivemos de recorrer (...) tivemos quase 6 meses a ter esse acompanhamento no servigo

de pediatria das consultas externas”;

especialidade”;

(P2) - "Medirem a tensdo ou
peso, (...) tirar sangue" -

consulta externa;

(P4) - "Em termos da
consulta, sempre foi realizada
esta prestacdo de cuidados,

em parceria;

(P5) - " As consultas externas
onde faz consecutivamente
analises (...) nesse contexto
que tenho mais contacto com

a equipa de Enfermagem;

(P6) — “acompanhamento no
servigo de pediatria das

consultas externas”;

(P8) - " foi s6 aqui a nivel da
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(P8) - "(...) foi s6 aqui a nivel da consulta, portanto em que o R. nalgumas consultas
fazia a medicdo da tensdo arterial, fazia portanto, o controle, por causa da medicagéo,
ali no servigo de sangue, com a recolha de sangue para a analise. Nao me recordo de

outra situacéo que possa ter acontecido, de articulacéo”;

consulta™;

6 Participantes
(P1,P2,P4,P5,P6,P7)

Centro de Saude

(P1) - "Ao longo destes anos conheci muitos Enfermeiros e alguns médicos também,
em internamentos, consultas regulares, consultas de seguimento, consultas de

especialidade™;

(P1) - " conheci muitos
Enfermeiros (...) em

consultas de seguimento™;

1 Participantes
(P1)

Categoria: Capacitacdo dos Pais

Disponibilidade do

Enfermeiro

(P1) - "Os Enfermeiros sdo aqueles que ficam la depois dos médicos sairem, depois dos
diagndsticos e dos exames e das analises e foram, em geral, os Enfermeiros que

fizeram a diferenca™;

(P1) - "Os Enfermeiros sao
aqueles que ficam 14 depois
dos médicos sairem (...)
foram, em geral, 0s
Enfermeiros que fizeram a

diferenca";

1 Participantes
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(P1)

Informacéo/comunic

acao com os pais

(P1) - "Também, em termos de qualidade de vida, em termos de informacéo Util para
lidar com as questdes da doenca e com outros aspetos que decorriam de outras

ocorréncias, de outras complicagdes associadas”;

(P5) - A D. nao tem crises s6 no hospital, ou seja, nos temos de lidar também com as
crises em casa e nessa altura estamos sozinhos, como é 6bvio. O facto de haver uma
relacdo entre Enfermeiro e pai e nos ajudar nesse aspeto a lidar com a situacdo tem sido

boa e é benéfico em todos os sentidos";

(P6) - "Tivemos de recorrer e ndo foi s6 recorrer para fazer o penso e o curativo que
tinha de ser com alguma frequéncia, mas também, porque aquilo envolvia uma unha e
houve ali uma aprendizagem muito grande que nos pais tivemos em cortar as unhas dos

pés da R., que ndo estavamos a ser capazes";

(P7) - "Foi muito gratificante, pois aprendi a lidar e eles explicaram-me muito, como
lidar com uma criancga diferente, ja que ele € uma crianca especial, em relacdo as outras

criangas";

(P1) - "informacéo util para
lidar com as questfes da

doenca";

(P5) - "temos de lidar também
com as crises em casa (...). O
facto de (...) nos ajudar (...)
a lidar com a situacdo tem
sido boa e é benéfico em
todos os sentidos™;

(P6) - "houve ali uma

aprendizagem muito grande";

(P7) - "eles explicaram-me
muito, como lidar com uma

crianga diferente™;

4 Participantes
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(P1,P5,P6,P7)

Conhecimento

acerca da doenca

(P5) - "A experiencia tem sido boa, talvez beneficiante pelo facto de ja haver criancas
com o mesmo sindrome que a D. tem. Ai, de certa forma, a minha experiencia acaba
por ser benéfica, por ter ganho ja com o que héa para tras, em relagéo as outras criancas,
por isso neste momento, o que tenho a dizer é tudo bom. (...) Da-nos algum alento,
como é obvio, pois ndo é facil lidar com a doenca em si, com tudo o que ela acarreta e
o facto de haver uma experiencia anterior acho que para nos acaba por nos dar algum

alento e alguma ajuda também™;

(P5) - "(...) algumas situagdes em que a D. chega a urgéncia em que ¢ feita a triagem e
que ja ndo sai dali. Se calhar é porque ha uns Enfermeiros que estdo dentro da situacdo
(...). E mais o facto que pelo menos ha alguns Enfermeiros tém isso em consideragéo,

sem eu dizer nada, como é obvio e que a tentam proteger nesse aspeto™;

(P5) - " a minha experiencia
acaba por ser benéfica, por ter
ganho ja com o que ha para
tras, em relacdo as outras

criangas™;

(P5) - "hé& uns Enfermeiros

que estdo dentro da situacao";

1 Participantes
(P5)

Aceitar os pais como

peritos

(P3) - "Na troca de turno eu fui pedir 2 clisteres a Enfermeira, ela deu-me e ali em 20

minutos o meu filho fez o cocé todo que tinha la acumulado”;

(P3) - "eu fui pedir 2 clisteres

a Enfermeira, ela deu-me";

1 Participantes
(P3)
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Preparacdo para a
alta — para cuidar no

domicilio

(P1) - "Também, em termos de qualidade de vida, em termos de informacédo util para
lidar com as questdes da doenca e com outros aspetos que decorriam de outras

ocorréncias, de outras complicacdes associadas”

(P3) - "Eu acho que é bom, gosto muito, porque depois em casa ja vamos com outra

bagagem, ja temos mais experiencia em certas situaces"

(P4) - "Acho bastante importante haver Enfermeiros com a especialidade de pediatria
(...) Foi benéfico para o meu filho, em termos de eu poder estar presente na prestacao
de cuidados, em parceria. Para eu também perceber a doenca, 0 que é que tenho de
fazer e conseguir explica-lo, eu também, ao meu filho, de forma que ele e eu sejamos

mais colaborantes em termos de continuidade de cuidados"

(P5) - A D. ndo tem crises s6 no hospital, ou seja, nos temos de lidar também com as
crises em casa e nessa altura estamos sozinhos, como é 6bvio. O facto de haver uma
relacdo entre Enfermeiro e pai e nos ajudar nesse aspeto a lidar com a situacéo tem sido

boa e é benéfico em todos os sentidos.

(P6) - Houve ali uma aprendizagem muito grande que nos pais tivemos em cortar as
unhas dos pés da R., que ndo estdvamos a ser capazes. (...) Foi um excelente exemplo e

caso de que nos capacitou a nés. Obviamente que ajudou a Rita, mas também nos

(P1) - "(...) em termos de
informac&o util para lidar

com as questdes da doenca™;

(P3) -"porque depois em casa
ja vamos com outra bagagem,
ja temos mais experiencia em

certas situacoes”;

(P4) - " Para eu também
perceber a doenca, 0 que €
que tenho de fazer";

(P5) - "(...) nos temos de
lidar também com as crises
em casa (...). O facto de
haver uma relagéo entre
Enfermeiro e pai e nos ajudar

nesse aspeto”;

(P6) - " Foi um excelente

exemplo e caso de que nos
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capacitou a nos, familia para conseguirmos também resolver esse problema";

(P7) - "Foi muito gratificante, pois aprendi a lidar e eles explicaram-me muito, como

lidar com uma crianca diferente”;

(P3) - Eu acho que é bom, gosto muito, porque depois em casa ja vamos com outra

bagagem, ja temos mais experiencia em certas situacoes;

(P5) - A D. nao tem crises s6 no hospital, ou seja, nos temos de lidar também com as
crises em casa e nessa altura estamos sozinhos, como € 6bvio. O facto de haver uma
relacdo entre Enfermeiro e pai e nos ajudar nesse aspeto a lidar com a situacdo tem sido

boa e é benéfico em todos os sentidos.

capacitou a nos (...), familia
para conseguirmos também

resolver esse problema™;

(P7) - "Foi muito gratificante,

pois aprendi a lidar",

6 Participantes
(P1,P3,P4,P5, P6,P7)
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Categoria: Condicionantes da Parceria

Desconhecimento da

Doenca

(P1) - " O Unico fator que me lembro foi o0 desconhecimento da doenga (...) o facto de
0 J. ter uma doenca rara e ter sido diagnosticado, se calhar, quando em beja ainda nao

se conhecia outro caso, fez com que tudo fosse novo";

(P5) - "(...) algumas situacdes em que a D. chega a urgéncia em que é feita a triagem e
que ja ndo sai dali. Se calhar é porque ha uns Enfermeiros que estao dentro da situacéo,
ha outros Enfermeiros que nao estdo dentro e ela vota novamente para a salinha de

espera”;

(P6) - "(...) mas a verdade ¢ que também do ponto de vista de informag¢do, nos nunca
sentimos que o Enfermeiro que estava com o médico de familia no centro de
saude...nunca sentimos confianga do lado do Enfermeiro em estar capacitado para
responder a uma convulsdo de um bebé. De algum modo passou-nos a informacao que

ndo havia seguranca para também dar resposta e esta situagdo™;

(PL)-"(...)o
desconhecimento da doenca
(...), fez com que tudo fosse

novo;

(P5) - "(...) ha outros
Enfermeiros que ndo estdo

dentro da situacao™;

(P6) - "(...) nunca sentimos
confianga do lado do
Enfermeiro em estar
capacitado para responder a
uma convulsdo de um bebé.
(...) passou-nos a informacao
que ndo havia seguranca para
também dar resposta e esta

situacao”;

3 Participantes
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(P1,P5,P6)

N&o aceitar os pais

como peritos

(P1) - "Durante muito tempo aconteciam coisas como chegar a urgéncia e dizer: "o J.
esta com febre" e tinha 37, 4 ou 37,5°C. Olhava para os Enfermeiros ou para quem nos
atendia e via a duvida estampada no rosto, a pensar: "0 que Se passa com esta mae?
(...) O colocar em davida alguma medicagdo ou o fazer antipiréticos logo ou até
mesmo para baixar a temperatura no verdo quando, de facto, os mitdos nédo estavam

com febre mas reagiam muito ao calor";

(P3) - "Estou muito habituada a presta-lhe cuidados e ja passei por episodios que nao
me deixaram ser eu a fazer e eu vi que as pessoas ndo estiveram bem e se fosse eu
achava que fazia melhor, porque ja o conhego melhor. (...) " O S. foi com uma dor para
o hospital, em principio poderia ser a valvula entupida e acontece que chegou-se a
conclusdo que eram cdlicas e eu pedia, por favor, clisteres, clisteres, clisteres, que
estava a ver ele ser tdo "judiado”, faziam-lhe tanta coisa, tanta coisa e ele nédo fazia
nada e eu pedia-lhe: "déem-me clisteres que ele vai fazer comigo e néo, respondiam:
nos é que fazemos, nos é que temos a experiéncia e a mae ndo vai fazer (...) Acho que

ndo houve uma compreensao”;

(P1) - "Olhava para os
Enfermeiros ou para quem
nos atendia e via a duvida
estampada no rosto, a pensar:
"0 que se passa com esta

mae?"";

(P3) - "(...) ja passei por
episodios que ndo me
deixaram ser eu a fazer e eu
Vi que as pessoas ndo
estiveram bem (...)
respondiam: nds é que
fazemos, nos é que temos a
experiéncia e a mae nao vai

fazer™:

2 Participantes
(P1,P3)
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Auséncia do

Enfermeiro

(P2) - "Podiam ter mais formacao dentro da escola. Acho que os Enfermeiros deviam
dar mais apoio dentro da escola, porque ha muita gente, que se ela tiver um ataque ndo

percebem™;

(P3) - "Ao inicio, quando o S. nasceu é que foi diferente, porque estamos no hospital e
estamos ali muito acompanhados e depois vamos para casa € perdemo-nos um
bocadinho porque ndo temos ali ninguém que apoie em nada e nessa altura sentimo-nos

assim um bocadinho perdidos, sem apoio nenhum®;

(P4) - "Lembro-me de um que me marcou, que foi, quando foi o diagnostico, foi um
pouco complicado depois voltar aos primeiros dias de escola. Para falar sobre a
medicacdo ou 0s sinais, a professora, tive que ser eu a ir la, pois foi dificil haver

contacto em termos de salde escolar e os cuidados de satde primarios ou a consulta™.

(P6) -"Neste anos da R., na escola, trabalhei também com os pais, com as criancas, tive
de ir varias vezes a escola fazer sessdes com as criangas (...) a nossa filha teve uma
convulsdo e que estava em contexto de escola (...) quando nos chegamos la, j& na
presenca dos bombeiros, a convulsdo parou e nos demonstrdmos interesse e
disponibilidade para trazer a nossa filha connosco e automaticamente foi-nos dito que a
R. teria de ir para as urgéncias, porque era esse 0 procedimento. N6s ndo o quisemos

fazer, porque sabiamos que depois de ela ter uma convulsdo, o que ela precisa é de

(P2) - "os Enfermeiros
deviam dar mais apoio dentro

da escola™;

(P3) - "vamos para casa e
perdemo-nos um bocadinho
porque ndo temos ali

ninguém gue apoie em nada";

(P4) - "Para falar sobre a
medica¢do ou 0s sinais, a
professora, tive que ser eu a ir
la, pois foi dificil haver
contacto em termos de salde
escolar e os cuidados de
salde primarios ou a

consulta™

(P6) - "(...) trabalhei também
com 0s pais, com as criancas,

tive de ir varias vezes a
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descansar e tivemos que assinar um termo de responsabilidade, em que nos
responsabilizdmos por ela ndo ir as urgéncias. A minha critica a isto (...) é o fato de
ndo haver na escola um conhecimento do que é que € a realidade destes meninos,
porque se € um diagndstico que ja esta feito, que se sabe que estas criangas com alguma
frequéncia fazem convulsdes e se sabe que partir do momento que eles param,
estabilizaram. Naquele momento ndo ha a necessidade de expor esta crianga a uma ida
a uma urgéncia, (...) portanto h& claramente aqui, talvez, a falta de algum tipo de
registo (informacéo/orientacdes) que possa ser individualizado, a crianca e que ajude
em situagdes destas a saber o procedimento e quase que a antever o que podem ser 0S
desfechos.)"

(P6) - "Na realidade ndo ha uma equipa de Enfermeiros que acompanhe o processo da

R. (...) na realidade nés ndo temos um Enfermeiro de referéncia™;

escola fazer sessdes com as

criancas

(P6) - "(...) ndo haver na
escola um conhecimento do
que é que € a realidade destes
meninos (...) ha claramente
aqui, talvez, a falta de algum
tipo de registo
(informacdo/orientacgdes) que
possa ser individualizado, a
crianca e que ajude em

situacOes destas"

(P6) - " ndo temos um

Enfermeiro de referéncia™;

4 Participantes
(P2,P3,P4, P6)
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Categoria: Oportunidades de parceria

Em contexto de

escola/infantério

(P1) - "Acho que em contexto de escola, em relacdo a epilepsia haja um trabalho mais
alargado e com mais sequéncia. (...) E preciso fazer este trabalho com regularidade
(todos os anos), porque os professores mudam, os funcionérios mudam e a informacéo
sobre 0 que é uma convulsdo, como socorré-la, a informacao sobre o estado diario em
que uma crianca que faz politerapia, por exemplo, pode estar, € muito importante para
0 bem-estar dessa crianca e para quem trabalha com ela. Essas informacdes tém de
chegar a escola e tém de chegar por via dos profissionais de salde, porque sdo eles que
as tém, sdo eles que estdo legitimados para as transmitir. A escola, ao infantario, ao
clube onde fazem atividades, desporto, etc. (...) Portanto, ha uma série de ocorréncias
que, de facto, exigem informacéo e ela deve estar 14, deve chegar as escolas. (...) A
minha sugestdo é que se produzam alguns materiais, da mesma forma que sdo
produzidos para outras areas ou para a diabetes, ou para a saude oral... e que se fagam
algumas sessbes de esclarecimento, que podemos ir fazendo chegar as escolas, por
exemplo, através das associacGes de pais. As associacBes de pais sdo um bom

intermediario para ajudar a organizar algumas destas iniciativas";

(P2) - "Na escola devia de haver uma formacédo. Eu percebo e sei, porque o pai dela
também ¢é epilético, mas acho que na escola também deviam de perceber o que € que a

doenca €, porque a informacdo também é muito reduzida. Nos tentamos explicar mais

(P1) - "Acho que em contexto
de escola, em relacdo a
epilepsia haja um trabalho
mais alargado e com mais
sequéncia. (...) Essas
informacdes tém de chegar a
escola e tém de chegar por
via dos profissionais de satde
(...) As associacdes de pais
s&o um bom intermediério
para ajudar a organizar

algumas destas iniciativas";

(P2) - "Na escola devia de
haver uma formagdo. (...)
NOs tentamos explicar mais
OU menos 0 que sabemos aos

professores, mas ndo e a
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ou menos o0 que sabemos aos professores, mas ndo € a mesma coisa, eles ndo sabem

como agir."

(P3) - "Na escola, as vezes, na hora da refeicdo acho que beneficiavamos do
acompanhamento de um Enfermeiro, porque muitas das vezes eles engasgam-se muito
e aquelas pessoas ndo estdo aptas, mesmo, para tratar dessas criangas (...) Al nessa
parte da alimentacdo, as vezes, beneficidvamos la de um Enfermeiro a acompanhar a
alimentacdo. Nos temos 2 aspiradores em casa. Se houvesse alguém que se pudesse

deslocar a escola para ver essa parte, ai ajudava™;

(P4) - "Acho que em termos de escola podia haver mais comunicagdo, pois mudam os

professores e tenho sido sempre eu a ir a escola fazer essa comunicagao™;

(P5) - " Eu acho sem davida nenhuma que havendo uma equipa mais familiarizada para
essas questBes que desse assisténcia nestas instituicdes, acho que era um espetaculo
para nos pais (...) ndo so para a D., mas também para outro tipo de epilepsias, como é
obvio. (...). Acabava por ndo ser so trabalho entre Enfermeiro/pais, mas também entre
Enfermeiros/pais e escola (...)., cada vez que ela sair de um sitio para ir para outro, é
sempre aquelo receio... “as pessoas sabem lidar com este tipo de situacdo? tém
conhecimentos sobre? Sabem amenizar situagdo? (...) Acho que se houver uma equipa

em escola preparada para lidar e ndo fazerem da situacdo um drama acho que tudo o

mesma coisa';

(P3) - "Na escola, na hora da
refeicdo beneficiavamos do
acompanhamento de um

Enfermeiro™;

(P4) - "Acho que na escola
podia haver mais
comunicacdo, pois mudam o0s

professores”;

(P5) - " havendo uma equipa
mais familiarizada para essas
questdes que desse assisténcia
nestas instituicdes, acho que
era um espetaculo (...).
Acabava por ndo ser s6
trabalho entre
Enfermeiro/pais, mas também

entre Enfermeiros/pais e
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que esta ao lado acaba por se refletir também™;

(P6) - "em contexto de escola, que acho que h& muita necessidade, até na questdo da
informacdo e na possibilidade do Enfermeiro que possa acompanhar, ajudar os pais
muitas vezes na informacdo cedida aos outros elementos das equipas educativas,
nomeadamente educadores, professores, auxiliares, os préprios coleguinhas da escola,
da turma que vdo tendo muitas questfes e que nés muitas vezes ndo sabemos como
Ihes devemos responder. Por outro lado questbes do ponto de vista mais médicas, mas
clinicas que no contexto de escola também tém impacto e que muitas vezes nds nao

temos as certeza nas respostas que damos";

(P8) - "Se calhar algum apoio da parte da Enfermagem mais junto da escola e da
comunidade escolar, seria importante para que a escola esteja preparada, porque nem
sempre estd preparada para este tipo de miudos (...).Talvez uma parceria com a

Enfermagem fosse importante junto das escolas, nessa area";

escola";

(P6) -"em contexto de escola
(...) 0 Enfermeiro que possa
acompanhar, ajudar os pais
muitas vezes na informacao
cedida aos outros elementos

das equipas educativas";

(P8) - "Talvez uma parceria
com a Enfermagem fosse
importante junto das escolas,

nessa area"’;

7 Participantes
(P1, P2,P3,P4,P5, P6,P8)

No domicilio

(P3) - "Acho que nessa altura, quando os pais saem assim com meninos especiais, dos
hospitais, deviam ter em casa um acompanhamento nos primeiros tempos, para ajudar,
para tirar duvidas, porque uma crianga assim com problemas ndo tem nada a ver. (...)

Agora, de vez em quando, se nds precisassemos de um apoio também acho que valeria

(P3) - "quando os pais saem
assim com meninos especiais,
dos hospitais, deviam ter em
casa um acompanhamento

nos primeiros tempos (...).
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a pena";

Agora, de vez em quando, se
nos precisassemos de um
apoio também acho que

valeria a pena";

1 Participantes
(P3)
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Apéndice K - Grelhas de Plano de Agéo
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PLANO DE ACCAO
INSTITUICAO: Centro de satde Beja Il - Unidade de Sadde Familiar Alfa Beja (ULSBA)
Geral:
o Conhecer a organizagdo/funcionamento do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce.

Especificos:

o ldentificar os critérios de elegibilidade para referenciacdo a Equipa de Intervengdo Precoce na Infancia;
OBJECTIVOS o i o
o Descrever o processo de referenciacéo a Equipa de Intervencdo Precoce na Infancia;

o Descrever o papel dos profissionais de satde (médico e enfermeiros) na identificacdo e encaminhamento de criangas com NSE (alteragdes na funcgéo ou
estrutura do corpo).

- Acdo de formacéo acerca da organizagdo/funcionamento do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce, nomeadamente:

. Estrutura organizacional;
ACTIVIDADES " FUIEESEAEHE
] Critérios de Elegibilidade;
= Processo de Referenciagéo.
- Apresentacdo dos objetivos da sessdo e respetivas atividades ao enfermeiro chefe e médico diretor, com solicitacdo de autorizagdo para a realizacdo da
sessdo;
- Solicitacdo da colaboracéo das chefias no que concerne a convocagdo de todos os elementos (equipa de enfermagem e médica);
3 - Solicitacdo formal da sala de reunides ao enfermeiro responsavel da formacéo;
ESTRATEGIAS o ) ) )
- Pesquisa bibliografica para preparagdo da sessao de formagao;
- Pesquisa de um estudo de caso de crianga com NSE (ndo identifica) admitida e acompanhada pelo SNIP, para transmissao ao grupo.

- Investigadoras;

HUMANOS - Formandos (Enfermeiros e Médicos).
- Computador;
MATERIAIS - Data show;
RECURSOS: - Bibliografia (bases de dados/artigos/livros).
Fisicos - Sala de reunibes da USF Alfa Beja (ULSBA).
TEMPO - 120 minutos.
ORGCAMENTOS - Né&o se aplica;
METAS - Percentagem de enfermeiros presentes na acéo de formacéo (90%);

- Percentagem de médicos presentes na acdo de formacéo (90%). 190

- - N.°de enfermeiros presentes na acéo de formagao/n.° total de enfermeiros que prestam cuidados na USF Alfa Beja;
INDICADORES DE AVALIACAO

- N.°de médicos presentes na acéo de formacédo/n.° total de médicos que prestam cuidados na USF Alfa Beja.



PLANO DE ACCAO

INSTITUICAO: Unidade Local de Satde do Baixo Alentejo, E.P.E (ULSBA) - UCC

OBJECTIVO - Conhecer as criangas/jovens com NSE identificadas na UCC através da equipa médica e através das escolas.

- ldentificagdo na plataforma informética Sclinico, das criangas/jovens com NSE abrangidas pela UCC;

ACTIVIDADE - Identificagdo das necessidades de saide especiais de cada crianga/jovem (através de contato com Enfermeiro de familia e pais);
- ldentificagdo das criancas/jovens com NSE que frequentam as escolas dos agrupamentos n° 1 e 2, através de contato com dire¢do dos agrupamentos.
- Contato com a Enfermeira de familia das criancas identificadas;

ESTRATEGIAS - Reunido com elementos da dire¢do do agrupamento n®1 e 2.

- Investigadoras;
- Enfermeira de salde escolar, Enfermeiros de familia das criancas/jovens identificadas com NSE, elementos da dire¢do do

HUMANOS
agrupamenton®1le 2.
- Computador;
MATERIAIS
RECURSOS: - Telefone.
FisSICOS - Gabinete de salde escolar e gabinete da direcdo do agrupamento n®1 e 2
TEMPO - Abril e Maio de 2018
ORCAMENTOS: - Néo se aplica.
METAS - Percentagem de criangas/jovens com NSE identificadas (90%).
INDICADORES DE AVALIACAO - N.°de criangas/jovens com NSE identificadas /n.° total de criancas/jovens com NSE referenciadas no Sclinico e nas escolas.
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PLANO DE ACCAO

INSTITUICAO: Centro de Sadde Beja Il - Unidade de Cuidados na Comunidade

OBJECTIVOS

ACTIVIDADES

ESTRATEGIAS

RECURSOS:

ORCAMENTOS:

METAS
INDICADORES DE AVALIAGAO

- Geral:

o

Conhecer cuidados a ter, no contexto escolar, com a crianga/jovem com perturbacdo neuroldgica: epilepsia;

- Especificos:

(e]

o

o

(¢]

o

Definir o que ¢ a epilepsia;

Referir formas de manifestacdo de uma crise epiléptica;

Atuar corretamente, em caso de crise epiléptica;

Descrever medidas para combater o estigma/descriminagdo na crianga/jovem com perturbacéo neuroldgica: epilepsia;

Identificar estratégias para promocéo da aprendizagem na crianga/jovem com perturbagéo neurolégica: epilepsia.

- Acdo de formacao aos professores acerca dos cuidados a prestar a crianga/jovem em caso de crise epiléptica, nomeadamente:

= Identificacdo de uma crise epiléptica;
= Atuacdo, em caso de crise epiléptica;
= Estratégias de combate ao estigma/descriminacdo da crianca/jovem com epilepsia;
= Promogdao da aprendizagem da crianca/jovem com epilepsia;
» Role play, acerca da identificagdo e atuagdo em caso de crise epiléptica.
Agendamento da data para a sessdo, com a diretora de turma da escola Mario Beirao;
Solicitagdo de sala adequada para sessao teorica e pratica, com a diretora de turma da escola Mario Beirdo;
Pesquisa bibliografica para preparacéo da sesséo de formag&o;
Recolha de material para demonstragio pratica.

- Investigadoras;

HUMANOS - Professores da jovem D., com NSE - epilepsia;
- Paisdajovem D, com NSE - Epilepsia.
- Computador;
MATERIAIS - Datashow,
- Material de demonstracdo pratica (1 diazepam retal, colchdes, 1 pega de roupa e relégio);
- Bibliografia (bases de dados/artigos/livros).
FISICOS - Salade aula com espago para demonstracdo pratica, na escola Mério Beirdo;
TEMPO - 2horas.

N&o se aplica - o material encontra-se disponivel no centro de salde.

Percentagem de professores presentes na agdo de formagéo (90%);

Percentagem de observacGes corretas na aplicagdo da grelha construida para avaliagdo dos conhecimentos adquiridos (>50%).

N.° de professores presentes na acao de formacédo/n.° total de professores da D.
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PLANO DE ACCAO

INSTITUICAO: Unidade Local de Satde do Baixo Alentejo, E.P.E (ULSBA) SERVICO: Diversos (Consulta de Pediatria/Centro de Sadde Beja | e I1)

OBJECTIVO

ACTIVIDADE

ESTRATEGIAS

RECURSOS

ORCAMENTOS

METAS

INDICADORES DE AVALIACAO

- Proporcionar a equipa de enfermagem um instrumento de consulta/orientacdo, com base na evidéncia cientifica.

- Construcdo de uma norma acerca da uniformizagdo na continuidade de cuidados de enfermagem, em parceria com 0s pais, as criangas/jovens com epilepsia
(instrumento de orientacdo na articulagdo entre o enfermeiro da consulta de neuropediatria e o enfermeiro de familia/enfermeiro de saide escolar - com
guido anexo).

- Pesquisa bibliogréafica para construcdo da norma;

- Reuni&o com a enfermeira chefe da Consulta de Pediatria;

- Reunido com os enfermeiros da consulta externa (2), a enfermeira de salde escolar e os enfermeiros chefes do Centro de Salde Beja | e Beja ll;

- Envio da norma para o gabinete de qualidade da ULSBA;

- Apresentagdo da norma a equipa de enfermagem da consulta externa, da UCC e aos enfermeiros de familia do Centro de Salde Beja | e Beja Il.

- Investigadoras;
HUMANOS - Enfermeira chefe da consulta de pediatria, equipa de enfermagem da consulta de pediatria (neurologia), enfermeira de salide escolar e

enfermeiros chefes e de familia do Centro de Salde Beja | e Beja ll;

- Computador;
MATERIAIS o . o
- Bibliografia (bases de dados/artigos/livros).
S~ - Sala de reunides do servico de pediatria, gabinete a designar na consulta de pediatria, gabinete dos enfermeiros chefes do centro de
salide Beja le 11 e sala de reunides dos mesmos.
TEMPO - Apartir de Setembro de 2018
- Nao se aplica.

- Percentagem de enfermeiros aos quais a norma € apresentada (100%).

- N.°de enfermeiros presentes na sesséo de apresentacdo/n.° total de enfermeiros.
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PLANO DE ACCAO

INSTITUICAO: Centro de Satde Beja Il - Unidade de Cuidados na Comunidade

OBJECTIVOS

ACTIVIDADES

ESTRATEGIAS

RECURSOS:

ORCAMENTOS

METAS

INDICADORES DE AVALIAGCAO

o Adquirir/atualizar conhecimentos acerca da Classificacdo Internacional da Funcionalidade (CIF) na salde escolar.
- Especificos:
o Auvaliar a funcionalidade da crianga/jovem com NSE;

o Construir o plano de satde individual da crianga/jovem com NSE, com base na avaliagéo da funcionalidade.

- Acdo de formacdo para enfermeira de salde escolar, acerca da Classificacdo Internacional da Funcionalidade na salide escolar, nomeadamente:
= A funcionalidade das criangas/jovens com necessidades de salide na escola;
= CIF como um instrumento facilitador da incluséo escolar das crian¢as/jovens com NSE;
=  Aplicagdo da CIF na construcéo do plano de sadde individual.
- Reunido com a enfermeira responsavel da UCC (Enfermeira Eunice);
- Reunido com elemento responsavel da Formacdo da ULSBA (enfermeira Cidalia Nobre), para solicitacdo formal da colaboracdo da Formadora Ana Paula
Martins (Terapeuta Ocupacional do ACES Central - ARS Algarve).
- Investigadoras;
- Enfermeira responsavel da UCC e enfermeira de salide escolar;
HUMANOS - Enfermeira responsavel da Formacao;
- Convidada externa - Terapeuta Ocupacional.

- Computador;
MATERIAIS i Data show.
FiSICOS - Salado centro de formacéo, a designar.
TEMPO - Prevé-se duragéo de 7 horas.

- Despesas: remuneracdo da convidada externa (possivelmente a assegurar pelo ULSBA).
- Percentagem de enfermeiros presentes na a¢do de formagéo (100%).

- N.°de enfermeiros presentes na acéo de formagao/n.° total de enfermeiros convocados para a acdo de formagéo. 194



PLANO DE ACCAO

INSTITUICAO: Unidade Local de Satde do Baixo Alentejo, E.P.E (ULSBA) - UCC SERVICO: Consulta de Pediatria/UCC

OBJECTIVO
- Proporcionar a equipa um instrumento de consulta/orientacdo, com base na evidéncia cientifica.

- Construcdo de um guia com a estruturagdo do plano de sadde individual da crianca/jovem com NSE - epilepsia, em contexto escolar (as tematicas que devem

ACTIVIDADE o .
constar do plano na sua estrutura geral, apesar do seu carater individual e personalizado).

- Reunido com a equipa de enfermagem e a neuropediatra da consulta externa;
- Reunido com a enfermeira de salde escolar;

ESTRATEGIAS - Reunido com a dire¢do da escola e representantes da associacdo de pais.

- Investigadoras;

- Enfermeiras da consulta externa, enfermeira de satide escolar;
HUMANQOS - Neuropediatra;

- Membros da direcdo do agrupamento n® 1 e n° 2 de Beja;

- Representante da associagéo de pais do agrupamento n° 1 e n° 2 de Beja.

- Computador;
MATERIAIS o i i )
RECURSOS: - Bibliografia (bases de dados/artigos/livros).

68 - Gabinete a designar na consulta de pediatria, gabinete da dire¢do do agrupamento n° 1 e n® 2 de Beja, sala a designar no agrupamento
n® 1 e 2 para reunir com representante da associacéo de pais.

TEMPO - Anpartir de Setembro de 2018.

ORCAMENTOS: - Néo se aplica.
METAS - Percentagem de elementos (enfermeiros, neuropediatra, membros da dire¢do e membros representantes da associa¢do de pais presentes na reuniéo (100%).

INDICADORES DE AVALIACAO - N.°de enfermeiros elementos acima referidos presentes na reunido/n.° de elementos convocados para a reunido.
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Apéndice L - Cronograma de Atividades
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DATA
ATIVIDADES

Andlise inwvestigativa para selecfio de problematica de interesse

para o projeto,

Feunifo com enfermeira chefe do servigo de pediatriafconsulta de
pediatria, no sentido de encontrar uma prohlematica partilhada e
que envolvesse a articul agfio entre estes servigos e os cuidados na

comunidade;

Feunido cotn a Enfermeira ESIF, elemento da equipa de Saide
Ezcolar & a enfermeira Coordenadora da UCC, no sentido de
encontrar uma problematica partilhada e com mator impacto na

populacio em idade escolar;

Eeunifin com Enfermeira ESIP e Enfermeirn chefe da USF no
sentido de encontrar uma problemdtica pattilhada e com mator

impacto napopulacio em idade escolar,

Solicitagio de dados ao gabinete de estatistica wa e-mail, acerca do

n® de criangasfovens com epilepsia acompanhadas na consulta de

neurologiapedidtrica;

Inicin do Estagin Final na USF,

Flaneamento daz atividades a realizar, em conjunto com a

Enfermeira Orientadora.

197




ATIVIDADES

Solicitacdo de autorizacfo para redizagfo do estudofprojeto ao Conselho de Admministragio da

ULSB A visando o parecer 4 Comissdo de Etica; >

Apresentagfo doz objetivos da sessfo acerca da organizagioffuncionamento do SHIP e

respetivas abvidades ao enfermeiro chefe e médico diretor, com solicitagio de autorizacio para a =

realizagdo da sessio,

Solicitacdo da colshoragdo das chefias no que concerne 4 convocacfo de todos os elementos,

para a sessdo (equipa de enfermagem e médica);

Solicitaco formal da sala de revnifies, ao enfermeiro responsdvel da formacso;

Pezquisa biblingrafica e preparagdo da sessfo de formacin,

Realizagio da sessdo de formagio acerca da organizag@o/funcionamento do Sistema Nacional de

Intervencdo Precoce,

Inicio do Estagio Final na UCC;

Fealizagio das entrewvistas ans pais das criancasjovens com epilepsia;

Andlise e interpretagiio dos dados,

Identificacin d as criancasfovens com NSE referenciadas na UCC fagrupamento n® 1 e 2 de

Beja;

Agendammento da data para a sessdo, com a diretora de turma da escola Mério Beirfio,

Solicitacdo de sala adequada para sessdo teonca e pratica, com a diretora de turma da escola

Mlano Beirfo;

Pezquisa biblingrafica e preparagio da sezséo de formagin;

Realizagio da agfo de formagio aos professores acerca dos cuidados a prestar & criangal) ovem

em caso de crise epil éptica;
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ATIVIDADES

Pesguiza bibliografica para construgfo da nomma acerca da

v formizacio na contiridade de cuidados de enfermagerm, em

parceria cotn 0s pais, 45 criancasfovens com epilepsia;

Reunido corm a enferrneira chefe da Consulta de Pediatria sobre

o contetdo da norra;

Feurdo com os enfermmeiros da consulta externa (2), a
enfermeira de sande escolar e os enfermneiros chefes do Centro
de Satde Beja I & Bea Il para programar as acies de

enfermmagern a deserrrolwer;

Enwio da nortra para o gabinete de qualidade da ULSBA;

Apresentacio da nomna A equipa de enferrragemn da consulta
externa, da UCC e ans enfermeiros de familia do Centro de
Saide Bejale Bea L

Reunifin coma enfermeira coordenadora da UCC e Enfermeira

de Saude Escolar para programacio de formacio,

Feurtdo com elemento responsavel da Formmacio da ULSBA,
pata solicitacdo formmal da colaboragdo da Fommadorm Ana
Paula Marting ( Terapeuta Ocupacional do ACES Central - AR S

Algarye);

Acdo de forrnacdo para enfermeira de sande escolar, acerca da
Classificacdo Intemacional da Funconalidade na saude escolar,

nomeadamente;

Feuniio com a equipa de enferrmagemy neuropediatra da

consulta extemalenfermeira de sadde escola;

Feurdo coma direcio da escola e representantes da associagio

de pais,

Construgdo de um gaia com a estrufuracio do plano de sadde
individual da criangadovern com MNSE - epilepsia, em contexto

escolat

DATAS A DEFINIR
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Apéndice M - Sessdo de Formacao acerca da organizacao/funcionamento do Sistema
Nacional de Intervencdo Precoce
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Criancas/Jovens com
Necessidades de Saude Especiais:

i O Contributo do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e
Pediatria

Adti

.com br Marts Catarino - Abeil 2018

Mestrado Em Associaco

Necessidades de Saude Especiais:

Em Portugal, consideram-se Necessidades de Salde Especiais "as que
resultam dos problemas de saide fisica @ mental que tenham impacto
na funcionalidade, produzam limitacoes acentuadas em qualquer
6rgao ou sistema, impliquem irregularidade na frequéncia escolar e
possam comprometer o processo de aprendizagem”

(Direcao Geral da Satde (DGS), 2018)

Devido ao elevado n® de criangas com necessidades de
salide especiais (NSE) ou em risco de atraso de
desenvolvimento, em parte resultante dos avangos da
medicina e tecnologia, cabe & equipa de saide identificar,
numa perspetiva centrada na familia, as NSE de cada

crianga, sinaliza-las, proporcionar-lhes apoio continuado e

promover a articulagdo entre os intervenientes nos cuidados.
(DGS, 2013)

Mestrado Em Associagbo Marta Cataring - Abril 2018

Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia (SNIP):

A complexidade e diversidade dos problemas que afetam as criangas em risco
ou com NSE e suas familias sao tais, que os servicos para responder as
diferentes necessidades tém de refletir essa amplitude de resposta.

INTERVENCAO ™

PRECOCE

@a Incorpora uma equipa multidisciplinar,
envolvendo vérios participantes nos cuidados as

criangas com NSE, em conjunto com as suas

familias.

ctpc e arsalgeic. i st gt

h
Westracks Em Asst iac o Marta Catarino - Abril 2018

Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia:

As criangas com deficiéncia ou em risco grave de atraso de
desenvolvimento e as suas familias deverdo beneficiar de programas
de intervengdo precoce, através do Sistema Nacional de Intervengao

Precoce na Infancia (SNIPI), criado pelo Decreto-Lei n® 281/2009, de 6

de Outubro.
(Portugal, Presidéncia do Concelha de Ministros, 2008, p. 7298)

A investigagio e a experiéncia pratica tém evidenciado que a
intervengao precoce minimiza os efeitos adversos dos fatores de
tisco associados aos atrasos de desenvolvimento ou  deficiéncia e
facilita a promogao do desenvolvimenta infantil.

(Camnie et al..2017)

Nitpasiporstnalmacau wordpress. com

Mestrado Em Associscéo

Marta Catarino - Abril 2018

Objectivos:

Objetivo Geral:

= Conhecer o organizagio/funcionamento do Sistema Nacional de Intervengio
Precoce;

Objetivos Especificos:

» Identificar os critérios de elegibilidade para referenciagio & Equipa de
Intervencio Precoce na Infancia;

Descrever o processo de referenciago a Equipa de Intervengdo Precoce na
Inféncia;

» Descrever o papel dos profissionais de satde (médico e enfermeiros)
na identificaiio e encaminhamento de criancas com alteragdes na fungdo ou
estrutura do corpo.

Mestrado Em Associacio

Marta Catarino - Abril 2018

Sistema Nacional de Intervengéo Precoce na Infancia:

0 Anos 70 - Surgiram os primeiros programas de interven¢do precoce (IP),
em Portugal;

0 Anos 90 - Desenvolveu-se  uma grande variedade de programas e
servi¢os, todos eles designados de intervencio precoce (IP)

2 19 de Qutubro de 1999 - Publicacio do Despacho Conjunto 891/99 -
foi um passo de extrema importincia no reconhecimento da identidade
e especificidade da IP;

o

6 de Outubro de 2009 - Publicacio do Decreto-Lei n.® 281/2009, onde
intervir precocemente em criancas com alteracdes no desenvolvimento
passou a ser uma imposicao legal, na sequéncia dos principios estabeleci
dos na Convencio das Nagbes Unidas dos Direitos da Crianga e no
smbits do Plano de Accio para a Integracio das Pessoas com
Deficiéncia ou Incapacidade 2006-2009.

Evolugdo Histdrica

(Campos, 2010; Lousada, 2016; Mendes & Seicas, 2018)

Mestrado Em Assaciagio

Marta Catarino - Abril 2018
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Intervengao Precoce na Infancia

htp://wwwarindovskynet

Objectivos da Intervengédo Precoce na Infancia (IP1)

W Assegurar as criancas a protecdo dos seus direitos e o
desenvolvimento das suas capacidades;

W Detetar e sinalizar todas as criangas com necessidades de
intervengdo precoce;

B Intervir junto das criangas e familias, em funcdo das necessidades
identificadas, de modo a prevenir ou reduzir os riscos de atraso de
desenvolvimento;

B Apoiar as familias no acesso a servicos e recursos dos sistemas de
seguranga social, de salde e de educagio;

® Envolver a comunidade através da criagdo de mecanismos
articulados de suporte social.

(DGS, 2018)

Mestrado Em w Marta Catarino - Abril 2018 m Associacso Marta Catarino - Abril 2018
SNIP - Organizagao Hierarquica SNIP - Comissio de Coordenagio
o - Constituida por
Comissdo de Coordenagdo representantes: .
do SNIP
. Ministério da .
l /' Solidariedade e da ',
:’ Seguranca Social
Subcomissdes de - )
Coordenacao Regional 9,
s 0] Moo
| Ministério da 5 '
l— | Saide (MS) Edussac 48
Equipas Locais de
Intervengéo - ELI b 0 B
(DGS, 2018) = (DGS, 2018)
Mestrado Em Associacso Marta Catarino - Abril 2018 Mestrado Em Marta Catarino - Abril 2018

SNIP - 5 Subcomissao de Coordenagdo Regional

(0GS, 2018)

Mestrado Em Associacio

Marta Catarino - Abril 2018

(ELI)

Mestrado Em Associacto

Equipas Locais de
Intervengéo ropamoal

Equipa pluridisciplinar com
base em parcerias
institucionais num caminho
de complementaridade,
conjugacdo de saberes e
Terapeutas praticas na construcdo de Médicos
um conhecimento comum.

(DGS, 2018)

Marta Catarino - Abril 2018
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Distrito EUl SEDE Contacto Concelho de

Abranglinda
Santa Casa da Misericdedia de
Mjustrel
Fermeira do Alentejo e M’”"::':L’ﬁ::‘;""’“l; elialjustrelferreiradosient
680.01 jo@gmail,
Aljustrel it ejo@gmailcom .
Cercicoa - Rua da Cova da Almodevar
Amodévar & Durique Buma,n17,7700031 el "’"""::;"’9""“"
Almoddvar . Ourique
Lar Jacinto Faleiro - Praga do Mértola
‘Castro Verde e Mértola il 27780-271
il ‘wmail.com Castro Verde
Centro Infanti NY Sr.¢ do Barrancos
) Mours e Barrancos  Carmo-Largode Santa Clara, edip.moura@@gmailcom
Beja n® 18, 7860-201Moura Moura
Beja
Centrode Paralisia cerebral de At
B“"'v‘l":"‘b" LEEE BejaRua Cidsdede S, Paulo  eidbeja@gmail.com
i s/ - 7800-453 Beja Cuba
Vidigueira
Creche Nossa Senhora da
Sema deMourn  edip n ]
+/0, 7830 000 Serpa
Associaglo de Paralisia
Cerebral de Odemira - Horta Odemira
e dos Reis, apartada 106; 7630.  Plodemin®gmail.con
150 Odemira

Fungées das ELI
IDENTIFICAR as criangas e familias elegiveis para o SNIPI;

ASSEGURAR a vigilancia &s criangas e familias que, embora ndo imediatamente elegiveis,
requeiram avaliagdo periddica;

ENCAMINHAR criancas e familias nio elegiveis, mas carenciadas de apoio social;

ELABORAR e executar o Plano Individual de Intervencio Precoce, em funcio
do diagnéstico da situacdo;

IDENTIFICAR necessidades e recursos das comunidades da sua drea de intervencio;
ARTICULAR, sempre que se justifique, com a CPCJ e NACIR ou outras entidades;

ASSEGURAR, para cada crianga, processos de transicio adequados para outros
programas, servicos ou contextos educativos;

ARTICULAR com os docentes das creches e jardins-de-infincia em que se encontrem
colocadas as criangas integradas em IPI. (DGS, 2018)

Mestrado Em Associscho Marta Cataring - Abeil 2018

Intervengdo Precoce:
Profissionais/Familia

A universalidade do acesso aos servigos de intervencao
precoce implica assegurar um sistema de interacdo entre
familias e as instituicdes, na primeira linha, as da saide,
de forma a que todos os casos sejam devidamente
identificados e sinalizados t3o rapidamente quanto possivel.
(Mendes & Seixas, 2016; Portugal, Presidéncia do Concelho de Ministros,
2009, p. 7299)

Mestrado Em Associacio hitp//desenvalvimento-infantiLblogspot.pt Marts Catarin - Abril 2018

Intervengao Precoce: Profissionais/Familia

Relacio
(-) hierarquica
(+)colaborativa

Tomam a decisdo

e assumem a
Informam -‘3 responsabilidade

| e/t
o2 b i—
Elementos | i . s, Activos
s*'ﬁ B\
f

- ]
Facilitadores | ]
[ S A
ar & ®

hitp/fporialdesbebes.fob.usp br

g/
%

Marta Catarino - Abril 2018

Mestrado Em Associagio

Intervengao Precoce: Profissionais/Familia

Deixou de ser um servigo centrado no apoio as dificuldades especificas da crianca
& passou a ser pensada como uma conjugagdo de saberes, acerca das influéncias
mutuas biopsicossociais e ecolégicas envolventes.

O objetivo & capacitar as familias e optimizar os seus padrées de interacgio.

Nao se fazem apenas terapias especificas voltadas para as especificidades das
criangas, mas intervengdes que envolvem também as suas familias e os ambientes
onde estas se inserem, a fim de promover o desenvolimento da crianga & uma
melhoria da qualidade de vida das familias.

(Direc3o Regional de Educagdo Especial e Reabilitag3o da Madeira, 2010)

Marta Cataring - Abril 2018

ado Em Associacio

Fundamentos Psicologicos e Desenvolvimentais da IP

Segundo a neurociéncia, nos primeiros tempos de
vida da-se uma maturacdo rapida do sistema

Plasticidade

cerebral nervose central - agio sabre o desenvolvimento

em tempo oportuno.

Os estudos realcam a importincia da relagio mae

Relagdo mie \\ - bebé, e evidenciam as enormes capacidades dos

bebés e das criangas pequenas associadas aos
vinculos e as relacdes.

A importancia dos fatores do

meio, do ambiente e dos contextos no
desenvolvimento.

(Bailey,et al, 2001; Bronfenbrenner, 197, Lousada, 2013; Mendes & Seixas, 2016, Sameroff & Fiese, 1975)

Mestrade Em Asscischo Marta Cataring - Absil 2018
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Quadro Teérico da IPI

Quadro Teérico da IPI

Modelo Bioecolégico de A
Urie Brofenbrenner o

i Modelo Modelo da Modelo de

Gl Transaconal Ecologia e Apoio Social

> (Sameroff & Bioecologia do Centrado na
(:“.“:C’“: g Desenvolvimento Familia de

1974; Tumbull 1975; (urie (Dunst, 1985;

& Turnbull, - Bronfenbrenner,1 Dunst&
1980) S 979, 1986, 1989) Trivette, 1950)
ese,

(Ferro, 2012; Gronita, 2018)

httpsy//omayraortizwordpress.com

Mestrado Em m Marta Catarino - Abril 2018 Mestrado Em Am& Marta Catarino - Abril 2018
Ciclo de Intervengao Precoce @) Referenciagéo
Implementacio e
monitorizacio do PIIP = Pais;
* Qualquer entidade, servico ou individuo da
QuEM? comanidade pods referencar 30 SNIP (preferenciamente
Mestrado Em Associacdo Marta Catarino - Abril 2018 Mestrado Em Associacso Marta Catarino - Abril 2018

(@) Referenciagdo @) Referenciagéo

T o L
m b 9751
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‘ Referenciagio ‘ Referenciagao

@) Referenciagio @ Referenciagio
Correta e Atempada Correta e Atempada

https://www.oitomeia.com.br
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@ Referenciagao

Fontes de Encaminhamento/Referenciagio

Entidade/servico | n %
Pediatria {Hospital) | 131 [ 11,2
Especialidade Médica | 39
Centro de Satide / @

Médico de Familia

Ser - < /2

Servigos Educativos / (Yr?;'?:r;c(ﬁ 3 | 317
Servigos Sociais | 182 | 15,6
Familia | 185 | 15.8
Outros | 137 | 11.7
(Franco & Apolonio, 2008)

Somente em 12,2% dos casos sdo apenas os médicos e em 10%
apenas os enfermeiros. Em 30% das situacdes essa sinalizagao
envolve ambos os profissionais. (Franco & Apolonio, 2008)

@ Referenciagao
Sinais de Alarme

No processo da prestacdo de cuidados aos utentes, as equipas
dos Cuidados de Satde Primarios (CSP) s3o os primeiros a acolher
e a prestar cuidados, avaliando a necessidade de os encaminhar
ou ndo para os cuidados de saude diferenciados.

Os CSP podem responder a maioria dos problemas e das
necessidades em salde decorrentes dos problemas de saide
cronicos e agudos, promovendo a sua integracdo na vida ativa.

-

Temos de estar atentos para os sinais de alarme na infancia e
para os fatores de risco biolégico e ambiental que podem
muitas vezes levar a alteragdes do desenvolvimento.

(DGS, 2013)

Mestrado Em Associacio Merts Catarino - Abril 2018 Mestrado Em Associagso Marta Catarino - Abril 2018
Q) Referenciagao @) Referenciagdo
Motivos de Referenciagio Sinais Alarme no Desenvolvimento Psicomotor
Tipa de Perturhacoes do desenvohimenta | u | % | 0 | 1 MEs

Pertubagdes do dasanvehimanto motor | 72 | 10,1 | 6.2 W Auséncia de tentativade W Néo fixa nem segue W Auséncia de controlo da

Pertwbagdes visuas| 7 | 1.0 | 06 CODiio X CabeCE, TR Clvnsli cobecy, o
i ., : ' posicdo sentado; W Nao sorri; B Membros inferiores rigidos e
Prkshactes i [ (1.3 08 W Hipertonicidade na W Nio hi qualquer controlo  passagem dieta 3 posigao de pé

Parturbagaas paicamotoras | 36 | 50 | 3.1 posicBo de pé: e dendo s T e ar
Atraso do desenvolvimento | 22 | 31 | 18 M Nunca segue a face W Maos sempre fechadas; B Nio olha nem pega em
Parturbagdes do desenvolvimento oogntivo | 11 15 | 08 humana; W Membros rigidos em qualquer objeto;
i d 500 dalingusgem | 347 | 485 | 297 W Nioviraos olhos e a repouso; W Assimetrias;
Perturbagien do expressso somitica | 3 | 04 | 0,3 cabeca para o som (voz M Sobressalto ao menor B Nio reage aos sons;
Perturbagaes emecionaiz | 37 | 52 | 32 Dumanal; niido R Nio vocalzs;
. S i B No se mantém em W Chora e grita g W Desi pelo
Perturbagdes da regulagao e do comportsmento | 87 84 | 57 situacdo de alerta, nem por toca; B irritabilidade;
Perturbaghes da relagdo o da comunicagéo | 10 14 | 08 breves periodos. W Pobreza de ' - e
Multidaficibneia | 4 03 T
Outras. 20
(Franco & Apolénio, 2008) Gerais| 68 58 (DGS. 2013)
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(@) Referenciagao

Sinais Alarme no Desenvolvimento Psicomotor

W Vocaliza

BN3o se senta;

W Assimetrias;
W Sem preensdo palmar, ndo M Ndo pega nos brinquedos nenhum objeto entre o polegar e
leva objetos a boca;

B Nao reage aos sons;

ou perde a vocalizagio;
W Apitico sem relacionacio M Ndo mastiga.
com familiares; rodeia;
W Engasga-se com

M Ndo aguenta o peso nas M Ndo se pde de pé, ndo suporta

W Permanece sentado e pernas; 0 peso sobre as pernas;
imével sem procurar mudar @ Permanece imovel, ndo W Anda sempre na ponta dos pés;
de posic3o; procura mudar de posicio; M Assimetrias;

W Assimetrias; W Ndo faz pinga - ndo pega em

ou fa-lo s6 com umamdo; o indicador;

B Nao responde a voz; W Nio responde quando o
monotonamente M Nao brinca nem chamam;

estabelece contacto; W Ndo vocaliza espontaneamente;
M Nio se interessa pelo o que 0

W Nao estabelece contacto;

facilidade; MDeita os objetos fora. Leva-os
W Estrabismo. sistematicamente a boca;
MEstrabismo. (DGS, 2013)
Mestrado Em Marta Catarino - Abril 2018

@) Referenciagido

Sinais Alarme no Desenvolvimento Psicomotor

WN3o anda sozinho;

W Deita os objetos fora;
WN&o constrdi nada; B Linguagem incompreensivel,

W Nio parece o que se itui fonéticas, gaguez;
Ihe diz; W Estrabismo ou suspeita de défice
B N3o pronuncia palavras inteligiveis; visual;

M N3o se interessa pelo que esta em M Perturbacdo do comportamento.
seu redor;

W Ndo estabelece contacto;

W N3o procura imitar;

W Hiperativo, distraido, dificuldade de
concentracio;

M Estrabismo.
(0GS, 2013)
Mestrado Em Associacso Marta Catarino - Abril 2018
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2} Acolhimento

Apds a anélise da ficha de referenciagdo e as caracteristicas da
crianga/familia, & estabelecida uma equipa mais restrita para o

acolhimento.
OUVIR REGISTAR
PROGRAMAR
INFORMAR .
AVALIACAO

Marta Catarine - Abril 2018

Mestrado Em Associagio.

(3 Avaliagao

—[ Preocupagbes e prioridades da familia J

Rotinas da crianga ]

[ !
Desempenho nas diferentes areas de J

Mestrado Em Associacio Marta Catarino - Abril 2018

3 Avaliagdo do Desenvolvimento

I De acordo com a Escala de Growing Skills Il |
MOTRICIDADE

Apos este processo, é decidida a admissibilidade, de acordo com os Critérios de
Elegibilidade do SNIPI.

COGNIGCAO

AUTONOMIA

Marta Cataring - Abril 2018

Mestrado Em Associacdo.

(3 Avaliagao
Critérios de Elegibilidade

Criancas entre os 0 e os 6 anos e respectivas familias, gue apresentem
condicdes incluidas nos seguintes grupos:

1 - «Alteracdes nas fungdes
ou estruturas do corpo»
que limitam o normal
desenvolvimento e a
participagdo nas actividades
tipicas, tendo em conta os
referenciais de desenvolvimento
préprios, para a respectiva
idade e contexto sacial

2 - «Risco grave de atraso de
desenvolvimento»

pela existéncia de condigbes
biclégicas, psicoafetivas ou
ambientais, que implicam uma
alta probabilidade de atraso
relevante no desenvolvimento
da crianga.
(4 ou + factores de risco)

(DGS. 2018)

Mestrado Em Associ Marts Catarino - Absil 2018

@ Avaliagao )
Critérios de
Elegibilidade |

1 - Criangas com
alteragbes nas fungdes
ou estruturas do corpo.

2 - Criangas com
Risco Grave de Atraso
de Desenvolvimento

{ICF - CY, 2007)
L S— S—
1.1 Atraso de A 11 e T~
i i expostas a expostas a
e por condigies factores de risco [l ||
=== === L ambiental
2.21 Factores 222 Factores
Parentais contextuais
DGS. 2018)
Mestrado Em Assoc: Marta Cataring - Abril 2018

@ Avaliacao
Critérios de Elegibilidade
1 - Criangas com alteragoes nas funcaes ou estrutura
s do corpo (ICF - CY, 2007)

1.1. Atraso de Desenvolvimento sem etiologia conhecida

Abrangendo uma ou mais areas:

® Motora;
B Fisica;

W Cognitiva;
B linguagem e comunicacao;
W Emocional;
W Social;

B Adaptativa.

(DGS, 2018)

Mestrado Em Associacho Marta Catarino - Abeil 2018
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@ Avaliagao
Critérios de Elegibilidade

1 - Criangas com alteracoes nas fungdes ou estrutura
s do corpo (ICF - CY, 2007)

1.2. Condigbes Especificas

8 Anomalia cromossémica;

® Perturbacdo neurolégica;

® Malformagdes congénitas;

B Doenca metabdlica:

8 Défice sensorial;

W Perturbacbes relacionadas com exposi¢io pré-natal a agentes
teratogénicos ou a narcéticos, cocaina e outras drogas;

B Perturbacdes relacionadas com infecches severas congénitas;

® Doenga cronica grave;

® Desenvolvimento atipico com alteragdes na relagio e comunicagdo;
® Perturbacdes graves da vinculagio e outras perturbacBes
emocionais. (DGS, 2018)

Mestrado Em Associagéo

Marta Catarino - Absil 2018

@ Avaliagao - Critérios de Elegibilidade

2 - Criangas com risco grave de atraso de
desenvolvimento

2.1. Criangas Expostas a Fatores de Risco Biolégico

W Histdria familiar de anomalias genéticas, associadas a
rbacdes do desenvolvi o;
B Exposicdo intra-uterina a toxicos;

B Complicagfes pré-natais severas;

® pPrematuridade <33 semanas;

B Muito baixo pese & nascenga ( < 1,5Kg);

B Atraso de Crescimento Intra-Utering;

B Asfixia perinatal grave;

B Complicagdes neonatais graves;

® Hemorragia intraventricular;

B Infecgdes congénitas;

8 Crianca HIV positiva;

B InfeccBes graves do sistema nervoso central;

® Traumatismos cranianos graves;

B Otite média cronica com risco de défice auditivo. (DGS. 2018)

Marts Catarino - Abril 2018

Mestrado Em Associacko

@ Avaliagio - Critérios de Elegibilidade

2 - Criangas com risco grave de atraso de
desenvolvimento

2.2. Criangas Expostas a Fatores de Risco Ambiental

2.2.1. Fatores de Risco Parentais

B Maes adolescentes < 18 anos;

® Abuso de 4lcool ou outras substancias aditivas;

B Maus-tratos activos e passivos;

W Doenca do foro psiquidtrico;

B Doenga fisica incapacitante ou limitativa. (DGS, 2018)

Mestrado Em Associagio

Marta Catarino - Absil 2018

& Avaliagao - Critérios de Elegibilidade

2 - Criangas com risco grave de atraso de
desenvolvimento

2.2. Criangas Expostas a Fatores de Risco Ambiental

2.2.1. Fatores Contextuais

B |solamento e/ou Pobreza;
® Desorganizacio Familiar;
B PreocupacBes acentuadas, expressas por um dos pais,
pessoa que presta cuidados & crianca ou profissional de
saide, relativamente ao desenvolvimento da crianca, ao
estilo parental ou interacgdo mae/pai-crianga. (DGS. 2018)

Mestrado Em Associagso Marta Catarine - Abril 2018

@ Avaliagao

ODIP - Organizagao Diagnostica em !
Intervengio Precoce

ODIP | Organizagao
Biagnostica em
Intervencao Precoce

Instrumento de integragdo e conjugacgdo
de diferentes  critérios  diagndsticos,
tendo em conta a diversidade de olhares
sobre uma mesma realidade, a crianca e
o seu contexto. Procura organizar a
informacdo de tal forma que possa ser
partilhada por diferentes profissionais,
com diferentes olhares e interesses.

{Franco & Apakinio, 2008)

=

hitps//wweerssesrchgatenst

Mestrado Em Associagio

Marta Catarino - Abril 2018

@ Avaliagdo - Gestor de Caso

Deve ser escolhido entre os elementos da ELI de acordo com o

perfil que melhor se adeque as necessidades identificadas.

Assume uma intervengdo no contexto de vida da

crianga/familia.

Procede a elaboragdo do PIIP implementacdo e avaliagdo em
conjunto com a familia, promovendo uma tomada de
decisbes consciente e informada.

Mestrado Em Associagéo Marts Cataring - Abril 2018
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& Plano Individual de Intervengao Precoce

Elaborado por ELI multidisciplinares, que representem todos

s servigos chamados a intervir

Ter em conta ndo apenas os problemas, mas também o
potencial de desenvolvimento da crianga, a par das

alteragbes a introduzir no meio ambiente.

Recorrer a Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Salde para Criangas e Jovens, da
Organizagdc Mundial de SaGde (ICF -CY, 2007).

Mestrado Em Assoclacho Marta Catarino - Abril 2018

@) Plano Individual de Intervengdo Precoce

® identificacdo da criana, da familia e da equipa;

® Diagnéstico global da situagio da crianca, no seu contexto de vida,
contendo a identificagdo dos seu s aspectos de salde, das suas
capacidades & competéncias e das suas caracteristicas comportamentais:

B |dentificacdo dos recursos e necessidades da crianga e da familia,
efectuada com esta, em estreita colaboragdo e em partilha de
informacao;

® Designagdo dos apoios a prestar, consensualizados entre profissionais
e familia, mediante informacdo detalhada que lhe facilitem as decisdes
nas varias opgdes a tomar;

® Indicac3o da data do inicio da execuco do plano e do periodo prové
vel da sua duraggo;

® Pericdicidade da avaliagdo.

(€ampos, 2010; Direcdo Regional de Educacdo Especial & Reabilitagso, 2010; Franco &
Apalonie, 2008)

Mestrado Em Associacio Marta Cataring - Abeil 2018

&) Implementagéo e monitorizagéo do
Plano Individual de Intervengéo Precoce

& Avaliagéo da Intervengdo

-

Gestor de caso + profissionais da ELI que
acompanham a crianga + familia

Mestrado Em Associacéo Marta Catarino - Abril 2018

@ Transicdo

Para o 1° Ciclo - I de ed

gl basica ou
ensino especial

® Planificagdo e uniformizac3o de procedimentos de transigdo;

WTroca de informacdo e estabelecimento de relacBes atempadas
entre familias e profissionais;

W Preparacdo dos profissionais dos servicos envolvidos, trabalho
em equipa e coordenagdo entre 0s servigos emissores e recetores;

W Modelos de cooperacdo formalizados (visitas, reunides,
encontros) que promovam a continuidade dos servigos e apoio;
W Preparacdo da crianga para novos ambientes, mediante através
de avaliagdo, planificagdo e intervengao.

(Qliveira. 2012)

Mestrado Em Associacio Marta Catarino - Abril 2018

Processo da Crianga

m Ficha de Referenciagdo;

B Ficha de Caracterizacdo;

® Plano Individual de Intervencéo
Precoce (PIIP);

W Relatdrios de consultas;

® Resultados das Avaliagoes;

W Registo de Contatos;

W Atas de reunides/intervenientes;
m Outros Documentos.

https://www.123rfcom

Mestrado Em Assotiache Marta Catarino - Abril 2018

Estudo de caso

Crianga: Rui (nome ficticio), 5 anos, frequenta o jardim-de-infancia
de um bairro pobre, viveu até aos 3 anos com tia materna e desde ai
com os pais. Ndo tem brinquedos. V& tv, ouve musica, brinca na rua,
sem horérios impostos ou limites, passa pouco tempo com a mae;
Mae: 32 anos, 57 ano escolaridade, desempregada, maioritariamente
sozinha na educacdo dos filhos;

Pai: 47 anos, 9°ano, trabalha precariamente na construgio civil
Familia detentora de RS,

Irmdos: Jodo (nome ficticio) (10 anos) — com multideficiencia, Maria
(nome ficticio) (3 anos) - com paralisia facial, alteracdo da linguagem
e visdo;

Casa: sem saneamento e luz eléctrica mas limpa e arrumada

Educadora identificou problematica no desenvolvimente global.
Mae manifestou preocupacio relativamente ao comportamento do
filho.

Mestrads Em Asseciache Mrta Catarino - Abril 2018
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Com| mentamento da c

Clima afetivo pol asa limpa e arrumada;

- Desaﬁan!e com os adultos e pares;
- Difi em

= Interage pouco tempo com a mesma

crianca;

- Birras frequentes;

- Inseguranga/nervosismo quando se

expde.....

Estudo de caso

1 - Educadora referendou para IP, em con;unlo com a mae, por ter
c os critérios de

[ Crianga com alteragdes na fungdo ou estrutura do corpo

e;
B |nteracdo mae/filho pobre;
® pouco tempo disponivel para os
filhos;

® Mae como Unica prestadora;

® Pouca ajuda familiar;

¥ Baixa escolaridade da mae;

B Excesso de peso da ma
® Baixa autoestima da mae;

B Falta de formagao parental;

B Crianga com temperamento
dificil;

B Filhos com problemas de satde.

W Aptidio da mae para a culinaria;
® Frequéncia no Centro Social (jardim-
de-infancia e restantes servigos).

1.2. Condicdes Especificas: Exossistema B Caréncias a nivel socioeconomico; B Rede de apoio social de qualidade;
| - Desenvolvimento atipico com alteragdes na relagdo e comunicagao; B Desemprego da mae. B Beneficio do rendimento social de
1 - Perturbacbes graves da vinculagdo e outras perturbacdes insergao.
emocionais; Macrossi ® Decréscimos de apoios a nivel M Cuidados de satide precarios;
|2 - Efectuado o acolhimento pela assistente social e psicdloga, social; ' Problematica da legalizacéo;
| @presentada a equipa e marcada avaliagdo multidisciplinar; W Cuidados de satde relativa a
= 3 B Problematica da Iegallzacao. precana,
|3 - Realizada avaliagdo ecolégica da familia e avaliacdo do W Problematica relativa 4 habitagio M Trabalho precario e desemprego
| desenvolvimento da crianca pela escala de Growing Skills Il por precaria; W Efeitos nocivos dos media:
| Psicologa, Assistente Social, Educadora e Enfermeiro. ® Trabalho precario e desemprego;  discriminagdo social e racial
B Discriminagdo social e racial. - Valoﬂzagao cultural da familia e do
Mestrado Em Associ: Marts Catarino - Abril 2018 Wi
Estudo d e caso Antes de falar sobre a familia, é preciso deixar que
a familia fale sobre si mesma”.
(Sampaio & Geraldes, 2006)
Delineado PIIP centrado na familia;
Educadora - Gestora de caso;
A ser aplicado maioritariamente no centro social.
Ver PIIP
“O tempo da crianca néo volta atrés. £ o que
se pode fazer em certo momento que fica e
que vai servir de alicerce para o futuro”.
(Teresa Goldsmith , 2002)
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Apéndice N - Sessdo de Formacao acerca dos cuidados a prestar a crianga/jovem, em
caso de crise epiléptica
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| Definir o que &2 epilepsia

Referir formas de manifestagio de
Conhecer os ma erise epilépties

cuidados a ter, no
contexto escolar,

Atmar corretamente, em caso de

coma
Crianga/Jovem com
PE"“E,“‘F"_ Descrever medidas para combater o
neurologica: o esdigma/ descriminagio na
=pilepsia crianga/jovem com perturbagio
neurologica: epllepsia
{  omEcTivO OBJECTIVOS 7 = =
e CERAL | Peprciricos  ldentificar esmacégias para promogdo
4 d3 aprendizagem na crianga/jovem
com perurbagio neurolégica: epilepsia
Mestrado Em Azsociagio Marta Catarina - Maio 2015 Mestrado Em Assaciagio Marts Cataring - Maio 2015
Tém um infcio imprevisivel & , em geral, curta duragio (segundos a minutos,
T irbi érebr i raramente ultrapassando os 15 minutos) mantendo-se o funcionamento cerebr:
Um distirbio do cérebro, caracterizado predominantemente por te ul ap o 3 tos) mant ol . bral
interrupgdes recorrentes e imprevisiveis da sua fungéio normal normal entre erises. As crises tém tendéncia a repetir-se ac longo do tempo sendo
denominadas crises epilépticas A epilepsia nio & uma entidade a frequéncia varivel de doente para doente
singular da doenga, mas uma variedade de distirbios que refletem a
disfungfio cerebral subjacente, que resulta de muitas causas
diferentes (Fisher, 2005 P .
As crises isoladas de curta duragio nio causam lesio ou sofrimento cerebr:
. As ladas d ta durag 1 £ t bral
Crises muito prolongadas ou muite frequentes podem mterferir com o normal
desenvolvimento de algumas fungées cerebrais
o>
<>
Mestrado Em Associagio Marta Cataring - Maio 2018 Mestrado Em Assosiagio Marta Catarino - Maio 2015
Atinge cerca de 50 milhdes de pessoas em todo o mundo, sendo registados
Enilensi milhdes a cada ano;
prepsias N . Encefalopatias
diopaticas Epilepsias focais =talep
gemeralizadas epilépticas Em Portugal, cerca de 40.000 a 70.000 pessoas sofrem desta patologia;
i R e - i
Epilepsiade auséncia beaigna Sindrome de Dravet, Calcula-se que 1:100 criangas possua ou venha a desenvolver esta perturbagio;
na infincia e Sindrome de West,
ol a  Epilepsiacccipil > 0¢Tme e T ; ;
PUEpmIACE SRS Epilepsiado lébulo incrome de Lennox- Representa uma das principais causas de doenga crénica e a principal alteracio
) te al Gastaut neurolégica na infincia;
= mpor: X nenry ca na infincia;
Bl P e L Py el &
Epilepsiado lobo
juvenil " Eleffner } )
ont E mais comum em criangas e idosos, embora possa ocorrer em qualquer idade
Mestrado Ex Associagio Marts Catarino - Maio 2018 Mestrado Em Associacio Marta Catarino - Maio 2018
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Mestrado Em Associagio Moarta Catarino - Maio 2018

Processo complexo que envolve diversas etapas:

A histé
laboratoriais
a ocorréncia de convulsées
4 0 eletroencefalo
computorizada permite

ria

0, de um modo geral, os primeiros passos e permite:
relacionadas com a epilepsia;

nética ou a
da epilepsia

Tama, a4 ressonin I
1 explorar possiveis ca

Mestrado Em Associagio Marta Catarino - Maio 2015

Altamente personalizado, importante ponderar a idade do paciente, as
1 e profissional

caracteristicas das crises, os fatores associados e o contexto soci:

s autolimitadas caracteristicas da idade pediatrica (ex:

Algumas epilepsis
epsia rolindica) nio necessitam de tratamento continuado, desde que as

Medicamentos
Anti-

Cirur,

crises nio sejam muito frequentes
Mestrado Em Associagio Marta Catarino - Maio 2015 Mestrado Em Associagio Marta Catarino - Maio 2013
s casos, em que a medicagio niic permite um controle adequado das crises
(chamadas “epilepsias refractirias”), podem ser equacionadas:
Um tipo de medicagiio antiepiléptica ou a combinagio de d fa
Habitualmente o tratamento & iniciade com uma dose reduzida, fazendo-se um ajuste Cirurgi
= .- g1
gradual em fungdo da resposta climca; Dieta Cetogénica Remogéio das areas cerebrais
E fundamental uma boa colaboragio da parte do doente/familia para a toma adequada, I Bl R e
T o e e e S —" i ‘;‘ld;“t“}ie “E‘"""“;’ie e anterrupgio d; transmissdo do sinal
~ B L L ) supressio total do agicar. Esta dieta cria étrico.
Muitos dos medicamentas antiepiléticos apresentam efeitos secundarios importantes; i —— i —— Neuromodulagie: nussestimulador do
: . “cetose”, que parece reduzir as crises de vago.
Em al casos, o tratamento pode ser interrompido ao fim de al; tempo sem que e + que parec h . _g\o_
guns P EE SUm TEmpo Serm epilepsia Eanmmir =3 L5 misremes o

as convulsdes se voltem a repetir Até 70% das pessoas com epilepsia podem ter a sua
epilepsia controlada.

Mestrado Em Associagio Marta Catarino - Maio 2015

1dade superior ou 1gual a 16 anos.

Mestrado Em Associagia Marta Catarino - Maio 2015
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As manifestagdes
dependemda

localizagio do foco da

desearga no cérebro.

FEG deuma
epiiprica

Focal ou parcial Generalizada
Afecta apenas uma Envolve todo o PSP MEEOMUGR. I S WORIBrE 35, Comi20 12051820165, 1.60
parts do cérebro. No cérebro & provoca
entanto, pode perturbaciio do estado
transformar-se numa de consciéncia.
crise a generalizada
Mestrado Em Associagi Marta Catarino - Maio 2018

]

: : - By
Parcial Generalizada
U —
e s e e
tomico-clomica
Perda de conscifncia (queda), rigider muscular, moviments § mvaluntiriose
bros. Situsgies come marder a lingus, rovels fo oeal

ritmicos nos mi

Zona motora espumar pela boca e incontinéncia uriniria pods I e 13T )
movimentos
involuntirios de um Crise generalizada de auséncia
lado do corpo A pessoa fica imével ¢ alheada, desligada do meio eavalvente, com o alhar fixs
da ou pestanejo dursate 10 3 15 segundos.

alteracdo sensitiva Crise mioclénica

focal transitoria Caracteriza-se por uma “sacudidela” sibita de todo o carps, on apenas parke

dele, durmee alguns segundos

Crise generalizada aténica

Perda brusea do tinus muscalar = da consciéncia, que durs spenas alguns

Mestrado Em Assosiagio seguados

Embora a maioria das crises no tenha fatores desencadeantes identificiveis, algumas situages
podem aumentar o risco de ocorréncia das mesmas:

dicacio;

Algumas crises
exibem sinais que
as antecedem (aura

enquanto outras se
instalam sem aviso
prévio.

Mestrado Em Azsociagio Marts Cataring - Maio 2015

Em 3-5% criangas/jovens com epilepsia, a estmulagiio luninosa intermitente pode

aumentar a excitabilidade das células cerebrais e d dear crises (F: ibilidade)

Pode ser observada em diferentes categorias de doengas epiléticas

Nio permitir que = crianga/jovem passe muito tempo em frente 30 &oran (
queazh)

sentar-se muito perto
Prefira &rans pequenos;
A sala ndo deve ser muito escurecida;

5 = TV, 50 cm computador);

Coloque impadas perto da TV/computador;
Os canais devem ser mudados no telecomando e nio nos botdes da televisio;

Se sinais de cansago deve desligar-se 3 TV/computador;
Pode colocar-se um filtro se a frequéncia das luzes se encontra entre 5-30 Hert

Mestrado Em Associagio Marta Cataring - Msio 2018

Manger a calma e ranquilizar 2 furma;
Controlar a duragio da crise, bem como as suas caracteristicas;

Prevemir traumatismos, movendo os objectos que estejam
perto ou mover a crianga, apenas se o perigo nio pode ser
retirado;

Deitar a crianga de lado;

Desapertar a roupa em volta do pescogo;

B —

©)) | Proteger a cabega com algo macio, por exemplo um casaco; foeidion

Mestrado Em Associagio Marta Catarine - Maie 2018

Mestrado Em Associa

Se o médico prescreveu Stesolid rectal, use-o se a crise nio parar a0

fim de 3 minutos, ou de acordo eom indicagio personalizada;

Quando a crise parar, cclocar a erianca na posigio lateral de
seguranca e manter a vigilinciaaté que recupere totalmente;

Re-assegurar i crianga o repouso e / ou dormir, se necessirio, em
local tranquilo supervisionado, como um gabinete de saide;

Contactar os pais/familia

T e—
[ ———

Iaxa Cacamne - Make 2018
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NORMAS PARA LA CORRECTA ADMINISTRACION DE STESOLID”
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Mestrado Fm Associagio Aarta Catarino - Maio 2018 Mestrado Em Associagio Marta Catarino - Maio 2013
TIME THE EXPLAIN
SEIZURE DON'T GRAB TO OTHERS mLOCK
Ok NOLD HAZARDS
SPEAK
caLmLy
Nio Nio colocar
contrariar os objectos ou as
movimentos, mios na boca
usando a forga da crianga
S Nio dar dgua,
Nio atirar H
<eran 2 crimmca, medicagio
z Z oral ou comida
nio sacudi-la i e
nem dar-lhe et “
palmadinhas -
itps s, google comisearchqueplepsiamcrianca acordada_
Mestrado Em Aszociagio ALarta Catarine - Maio 2018 Mestrado Em Associagio Marta Catarine - Maio 2018

Mestrado Em Associagio

Co o d

ante +
Desconhecimento da dura

eva que isso & normal pars ess

0 odo ooudd

¢a ni

orda

pés a crise:

O Crise que ocorre o3

Mfarta Catarine - Maio 2018

Elaberado pela equipa de Satde Escolar (enfermeiro, professor e pais) em ar ticulagio

com os recursos dos servigos de saide

Mestrade Em Assosiagie

- Descricdo do tipe de
convulsdo wsual da
crianga;

- Plancamento dos cuidados d
criangaljovem;

conv

7,Fg,mnaa§u de ses
escla

criangas/jovens.

Exz - Presevigdo de medicagdo (come &
quanda deve ser administradal;
Definir & a crianca deve ser
enviada para casa depois da

(sdo;

reciemento acs professores e

‘----.-‘,

*

de

Mazta Catarine - Maio 2018
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O desporto deve continuar a ser praticads, pois melhora a autoconfianga, exercita a obediéncia
a5 regras, a aceitagio da derrota, o gosto pelo sucesso e favorece o convivio.

Evitar desportos onde haja risco de quedas ou traumatismos ou onde sejam usados
: oS .

Paraque Vela e For

Esgrima| Mergulbo  Alpinismo | 080 Aviagio | on

Mestrade Em Associagio Marta Catarins - Maio 2018

Mestrade Em Assosiagic

Natacéo

Sempre sob a supervisio de 1
adulto que conheca adoenga. O Como qualquer outra crianga,

Desportos de contacto
Ter particular cuidado para
use de toucas com cor facilitaa  usar sempre capacets & andar e e
supervisio. Ne caso de crises afastado de lugares com muito 8 g
frequentes, usar colete salva- trifego.

vidas.

Marta Catarine - Maio 2013

As criangas que continuam a ter crises podem ter problemas na escola como:

Barxa auto-estima;
Discriminagdo;
Isolamento dos colegas;
Baixo rendimento escolar.

Mestrado Em Asociagio

O conhecimento da patologia por parte de todes os que snvolvem a crianga na escola permite
vel e melhor integrads;

que esta esteja mais segura, confort
Falar abertamente sobre a epilepsia pode combater medos e estigmas;
Incluir o aluno epiléptico na discussio;

Salientar que as crises nio doem, nem sio contagiosas

Pritica de primeiros - socorres com a turma pode ajudar 3 dessnvolver uma atitude de
aceitagio;
Tratar a crianga de igual forma come os restantes aluncs, sem medidas de superproteccio.

Mestrado Ens Assaciagio Marta Cataring - Mais 2018

A epilepsia nio leva inevitavelmente a perda copnitiva.
A maioria das eriangas tem um Q1 normal

Contudo, algumas apresentam dificuldades de aprendizagem, relacionados com virios fatores
0 Deterioragio de fungdes cognitivas (inicio precoce da epilepsia, crises frequentes causa
estrutural/metabélica)
0 Medicagio anti-epiléptica
0O Crises noturnas;
0O Crises de auséneias fraquentes
0O Perturbagio de hiperatividade com dafice de atengio,
O Fatores psicossociais.

Mestrado Em Assosiagio Marta Catarine - Maio 2015

PSICOLOGICOS

BIOLOGICOS

SOCTAIS

Para planear atividades que promovam o d
Pode ser necessirio optar por apoio ped

Mestrado Em Assosiagio

Marta Catarino - Maie 2018
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Incidence and Pre
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Mestrado Em Associagio

Marta Catarina - Maio 2018
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Apéndice O - Modelo de Plano de Sessédo
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Unidade Formativa da Saide Acreditada pelo Despacho n° 380 de 20/04/99
da Ministra da Saude
Renovacéo por Despacho de 13/12/2000 do Secretario de Estado dos Recursos Humanos e da
Modernizacgio da Satide para o QCA III

PLANO DE SESSAO FORMATIVA

Tema(s)

Objetivos (s)

Data: / / Hora

Local

Formador

Formandos

Beja, / /

O (A) Enfermeiro (a) Responsavel pela Formagio em Servigo,




Apéndice P - Modelo de Avaliagéo da Sessdo
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Unidade Formativa da Saude Acreditada pelo Despacho n® 380 de 20/04/99
da Ministra da Saude
Renovacio por Despacho de 13/12/2000 do Secretario de Estado dos Recursos Humanos ¢ da
Modernizac¢io da Satde para o QCA III

AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO

Tema: Data: [/ /

Nome do Formando:

Considerando a escala de 1 a 5, em que o | corresponde ao valor mais baixo e 5 ao valor mais alto,
classifique a utilidade da sessdo de formagdo tendo em conta os pontos que se seguem, assinalando

com um circulo o mimero correspondente a sua opinido:

1. Metodologia 2. Clareza da 3. Dominio dos 4. Resposta as
utilizada exposicao conteudos abordados necessidades

5 5 5 5

4 4 4 4

3 3 3 3

2 2 2 2

1 1 1 1

[oes:

AVALIACAO DA EFICACIA DA SESSAO DE FORMACAO

Nao

Objetivos especificos ingi
] P Atingiu atingiu
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Unidade Formativa da Saiude Acreditada pelo Despacho n°® 380 de 20/04/99
da Ministra da Sadde
Renovacio por Despacho de 13/12/2000 do Secretario de Estado dos Recursos Humanos e da
Modernizagio da Saude para o QCA III

O (A) Enfermeiro (a) Responsavel pela Formagio em Servigo

CFM, A Coordenadora do NEPE:

LLL



Apéndice Q - Revisdo Integrativa: "Crianca/jovem com Epilepsia: Competéncias do
Enfermeiro de Saude Escolar"
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CRIANCA/JOVEM COM EPILEPSIA:
COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO DE SAUDE ESCOLAR
- REVISAO INTEGRATIVA -

CHILD / YOUNG WITH EPILEPSY:

SCHOOL HEALTH NURSE COMPETENCES
- INTEGRATIVE REVIEW -

EL NINO / JOVEN CON EPILEPSIA:
COMPETENCIAS DEL ENFERMERO DE SALUD ESCOLAR

- REVISION INTEGRATIVA -
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RESUMO

Os cuidados a crianca/jovem com epilepsia sdo edificados por uma parceria
entre 0s que a rodeiam, em todo o sistema vital. Promover a saude no
ambiente escolar contribui para a melhoria da qualidade de vida e do processo
de aprendizagem. O Enfermeiro de saude escolar pode desempenhar um papel
fulcral neste processo. Para atingir uma qualidade plena de cuidados devera
possuir valiosos instrumentos de apoio, bem como competéncias
especializadas. Objetivo: Identificar na literatura cientifica as competéncias do
Enfermeiro de salde escolar nos cuidados a crianca/jovem com epilepsia.
Métodos: Revisdo integrativa através de pesquisa na B-On, Lillacs e Medline.
Incluidos estudos que abordaram os cuidados de Enfermagem, em saude
escolar, a crianca/jovem com epilepsia. (Identificados 42 e selecionados 9).
Resultados: Os estudos identificaram estratégias de
intervencao/competéncias do Enfermeiro de saude escolar na promocédo da
saude da crianca/jovem com epilepsia. Conclusdes: O Enfermeiro de saude
escolar, na prestacdo de cuidados a crianca/jovem com epilepsia, deve
envolver a familia e a comunidade escolar, em articulagdo com a equipa de
saude. A utilizacdo de instrumentos, como um plano de saude individual
permite que todos comuniqguem numa linguagem comum, intervindo a nivel

biolégico e psicossocial.
Descritores: Children, Epilepsy, School e Education, Nursing
ABSTRACT

Child / youth care with epilepsy is built by a partnership between those around
it, throughout the vital system. Promoting health in the school environment
contributes to improving the quality of life and the learning process. The school
health nurse can play a pivotal role in this process. To achieve full quality of
care, you must have valuable support tools as well as specialized skills.
Objective: To identify in the scientific literature studies that divulge the role of
the school health nurse in the care of the child / youth with epilepsy. Methods:

Integrative review through research in B-On, Lillacs and Medline. Including
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studies that addressed nursing care, in school health, to the child / youth with
epilepsy. (Identified 42 and selected 9). Results: The studies identified
intervention strategies / competencies of the school health nurse in promoting
the health of the child / young person with epilepsy. Conclusions: The school
health nurse, in the care of the child / youth with epilepsy, should involve the
family and the school community, in articulation with the health team. The use
of tools such as an individual health plan allows everyone to communicate in a

common language, intervening biologically and psychosocially.
Keywords: Children, Epilepsy, School e Education, Nursing
RESUMEN

Los cuidados al nifio / joven con epilepsia son edificados por una asociacion
entre los que la rodean, en todo el sistema vital. Promover la salud en el
ambiente escolar contribuye a la mejora de la calidad de vida y del proceso de
aprendizaje. El enfermero de salud escolar puede desempefiar un papel
fundamental en este proceso. Para alcanzar una calidad completa de cuidados
debe contar con valiosos instrumentos de apoyo Yy conocimientos
especializados. Objetivo: Identificar en la literatura cientifica estudios que
divulguen el papel del enfermero de salud escolar en los cuidados al nifio /
joven con epilepsia. Métodos: Revision integrativa a través de la investigacion
en B-On, Lillacs y Medline. Incluidos estudios que abordaron los cuidados de
enfermeria, en salud escolar, al nifio / joven con epilepsia. (Identificados 42 y
seleccionados 9). Resultados: Los estudios identificaron estrategias de
intervencion / competencias del enfermero de salud escolar en la promocion de
la salud del nifio / joven con epilepsia. Conclusiones: El enfermero de salud
escolar, en la prestacion de cuidados al nifio / joven con epilepsia, debe
involucrar a la familia ya la comunidad escolar, en articulacién con el equipo de
salud. La utilizacion de instrumentos, como un plan de salud individual, permite
a todos comunicarse en un lenguaje comun, interviniendo a nivel biologico y

psicosocial.

Palabras clave: Children, Epilepsy, School e Education, Nursing
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INTRODUCAO

s

A Epilepsia € um disturbio do cérebro caracterizada predominantemente por
interrupcdes recorrentes e imprevisiveis da sua funcdo normal, denominadas
crises epilépticas. A epilepsia ndo é uma entidade singular da doenca, mas
uma variedade de distarbios que refletem a disfuncdo cerebral subjacente e

que resulta de muitas causas diferentes .

A Organizacdo Mundial da Saude afirma que aproximadamente 50 milhdes de
pessoas sofrem de epilepsia no mundo, sendo registados 2,4 milhdes de casos
todos os anos .

A epilepsia é a patologia neurolégica mais comum na infancia. Representa
também uma das principais causas de doenca crénica na idade pediatrica G,
Segundo a Academia Americana de Pediatria, afeta 0,5% a 1% das criancas ©.
Calcula-se que uma em cada 100 criangas possua ou venha a desenvolver

esta perturbacéo @,

Como patologia crénica, a epilepsia € um diagndéstico consistentemente
associado a multiplas necessidades de saude especiais. Este facto deve-se a
propria patologia e a(s) causa(s) ou a(s) consequéncia(s) da mesma, que
podem comprometer a funcdo e/ou estrutura do corpo e limitar o normal

desenvolvimento da crianca/jovem ©.

Segundo, o programa nacional de saude escolar (2015), "contribuir para uma
resposta adequada as necessidades de saude especiais, mais do que um
designio da saude escolar, € um movimento em prol dos direitos das criancas,
da aceitacdo da diferenca, da promocao de atitudes de respeito, do

reconhecimento do valor e do mérito pessoal” "),

O programa prevé que as crianga/jovens com necessidades de saude
especiais, em contexto escolar, possuam um plano de saude individual que dé

resposta a todas as necessidades identificadas. Este plano de saude "avalia o
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impacto das condi¢cdes de saude na funcionalidade (atividades e participacéo)
e identifica as medidas de salde a implementar (necessidades de saulde,
medidas terapéuticas e de reabilitacdo, entre outras) para melhorar o
desempenho escolar, tendo em conta os fatores ambientais, facilitadores ou

barreira, do contexto escolar" .

O plano de saude individual resulta de um compromisso entre varios
intervenientes e deve ser construido em articulagdo com os recursos dos
servicos de saude, envolvendo um elemento do estabelecimento de educacédo

e ensino e o/a pai/mae ou encarregado/a de educacéo 9.

A equipa de saude e, particularmente o Enfermeiro de saude escolar, deve
estar envolvido nesta colaboracdo, onde a par da familia e da escola
pretendem alcancar um objetivo comum: o bem-estar da crianca/jovem. Este
deve ver o conhecimento dos pais como uma a¢ao necessaria e de suporte
para promover a adaptacdo da crianca/jovem a sua condicdo. A avaliacdo e

revisdo do plano deve ser programada conjuntamente ©.

A escola é um contexto major na qual a crianca/jovem desenvolve o
autoconceito e compreende o seu lugar na relagcdo com os pares. Uma parte
significativa da sua vida é passada nas instituicdes escolares, pelo que o papel
das mesmas nao deve ser menosprezado na sua vida, sendo tarefa essencial

da infancia/juventude a participacédo bem sucedida neste contexto .

E da maior importancia que a crianca/jovem epilético mantenha uma vida
escolar ativa e de sucesso. Para que tal possa acontecer, é indispensavel que
se crie um ambiente propicio a sua participacdo, sendo a parceria entre
professores, pais e Enfermeiros de saude escolar um pilar fundamental para a

construcdo do seu processo escolar ©.

Alguns estudos sugerem que uma propor¢ao substancial de professores possui
deficit de conhecimento sobre a epilepsia e sente algum receio de ensinar

alunos com esta patologia ‘%Y.

As crises ndo controladas e os possiveis efeitos colaterais da medicacao

podem, potencialmente, perturbar o desenvolvimento da criangca/jovem a nivel
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cognitivo, social e emocional, levando a uma performance escolar mais pobre,
com dificuldades de atencdo, concentracdo, memoéria e comunicacdo. Por

vezes até a necessidade de absentismo escolar ©%),

A par da familia, os professores podem ser ativos e valiosos na monitorizacéo
de efeitos colaterais, potenciais, de terapéutica ou da atividade convulsiva de
um estudante. Estes podem identificar mudancas percetiveis no
comportamento do aluno, nas emocgdes, na capacidade intelectual ou na

atividade convulsiva 314,

Apesar da epilepsia, por vezes, ser entendida como sinénimo de
comprometimento cognitivo, muitos epiléticos podem apresentar um
funcionamento cognitivo normal ou mesmo acima da média, facto que por

vezes nado é compreendido, mas generalizado .

Além de sofrerem com o problema de salde, as criancas/jovens com epilepsia
e as suas familias acabam por lidar também com o estigma e a discriminacao
por parte da comunidade escolar e com a superprotecdo dos pais e

professores 31229

Estudos mostram que as implicacBes do estigma relacionado com epilepsia
sdo extensas, afetando varios dominios da vida da crianga/jovem e dos pais,
incluindo a auto-estima, autopercepcao, identidade social, humor e saulde
mental. Estes achados sugerem que € importante identificar os fatores que
estdo associados com a percecdo de estigma, a fim de desenvolver

intervencdes que reduzam esta percecédo 2.

Para se compreender o impacto que a epilepsia tem na vida da crianga/jovem,
o Enfermeiro deve avaliar ndo apenas as influéncias bioldgicas (causa,
diagnéstico, tratamento medicamentoso, entre outros), mas também
psicossociais (relacionamento familiar e escolar, crencas, comportamento) ©.
Este encontra-se numa posicado privilegiada para manter uma prestacdo de
cuidados a crianca/jovem e familia, intervindo de forma a combater o estigma,
bem como todos os fatores associados a doenca, que condicionem a vida dos
mesmos e atuem como uma barreira para atingir uma qualidade de vida o mais

similar possivel a da crianga/jovem saudavel.
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De acordo com o exposto, surge a necessidade de informacdo mais acessivel
e atualizada sobre a epilepsia no contexto escolar, através de uma intervencao
de Enfermagem mais préxima e continua do aluno, bem como dos que o
rodeiam. Advoga-se a necessidade de repensar as competéncias do
Enfermeiro de salde escolar, essenciais para o desempenho de cuidados a
crianga/jovem com epilepsia, em efetiva parceria, com pais/profissionais de
saude/comunidade escolar, pois este € um dominio de cuidados que carece de
investimento, principalmente na area de intervencdo de Enfermagem
especializada. Neste sentido, o objetivo desta revisdo da literatura consistiu em
reunir evidéncia cientifica atualizada e pertinente sobre as competéncias do

Enfermeiro de salde escolar nos cuidados a crianga/jovem com epilepsia.

METODOLOGIA

Neste processo de investigacdo cientifica, que reuniu estudos relevantes sobre
a questdo formulada, procura-se sistematizar o conhecimento atual, pelo que
serdo descritas as competéncias do Enfermeiro Especialista em saude infantil e
pediatria, no ambito da saude escolar, especificando estratégias de intervencao
nos cuidados a crianca/jovem. Pretende-se envolver os seus pares, 0S
professores/funcionarios e a sua familia, de modo a promover a qualidade de

vida da crianga/jovem neste contexto.
Estratégias de Pesquisa

Neste nivel da investigacdo serdo descritos os bancos de dados da literatura
utilizados para identificacdo dos estudos. Serdo evidenciados os critérios de
seleccdo, tendo em conta metodologias de avaliacdo critica (de acordo com
niveis de evidéncia) e serdo descritos os meios de avaliacdo da qualidade
metodologica, com intuito de se realizar uma revisdo critica e abrangente da

literatura.

Seguindo o desenho metodolégico do Joanna Briggs Institute (JB))™ e de
acordo com o modelo Patient/Problem, Intervention, Comparison, Outcome,

Design (PICOD), partimos da questédo de investigagdo "Quais as competéncias
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do Enfermeiro de Saude Escolar nos cuidados a Crianga/Jovem com

Epilepsia?”

Figura 1- Niveis de evidéncia JBI

Patient/Problem Crianca/Jovem com Epilepsia

Competéncias do Enfermeiro

Intervention ;
de Saude Escolar
Comparison (Nao se Aplica)
Outcome Cuidados a Crianga/Jovem
) Estudo Descritivo, na forma de Revisdo
Design

Sistematica da Literatura

A pesquisa sisteméatica de literatura foi realizada, recorrendo as bases de
dados eletrénicas: B-On, Medline e Lilacs, a partir da integracao dos seguintes
descritores do "DeCS": Children, Epilepsy, School e Education, Nursing, com o
operador "booleano" "AND". Foram considerados o0s seguintes critérios de
inclusdo: artigos de pesquisas originais, em todos os idiomas, publicados no
periodo de compreendido entre Janeiro de 2013 e Maio de 2018, com texto
completo e que abordassem a temética investigada, no titulo ou no resumo.
Utilizaram-se os limitadores de "texto integral" e "revisto por especialistas”. A
pesquisa foi realizada no periodo compreendido entre 26 de Abril a 15 de Maio
2018.

Critérios de Selecéo

A selecdo dos artigos realizou-se de forma progressivamente faseada. De
acordo com os resultados da pesquisa (figura 2) identificaram-se 42 estudos.
Foi realizada uma filtragem e removidos os artigos duplicados (8), pelo que
ficaram nesta fase 34 estudos. Numa segunda etapa, apos leitura e apreciacéo
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de titulo e resumos, foram excluidos 24 artigos, visto ndo se enquadrarem nos
objetivos da revisdo e nado responderem a questdo de partida, sendo que
restaram nesta etapa 10 artigos. Na fase seguinte, foi aplicada a Lista de
Verificacdo de Avaliacdo Critica do Joanna Briggs Institute (JBI)*>® a todos os
artigos. Nesta avaliacao critica consideraram-se incluidos os artigos com mais
de 50% de respostas "SIM", sendo excluido um artigo qua ndo cumpriu estes

critérios, o que correspondeu a incluir apenas 9 artigos nesta etapa.

233



Figura 2- PRISMA 2009 Flow Diagram

|

Descritores:
Children AND Epilepsy AND School AND Educatios, Nursing

__________________________ -
f 3 Bases de Dados: :
1

| B-ON-LILACS - MEDLINE }

W

B-ON

25 +

{ MEDLINE

13 +

{ LILLACS
4 /

3 Jl 34 ARTIGOS
|| Aposaremocio dos

Filtragem

\ 4

42 ARTIGOS
Obtidos na pesquisa

duphcadO\

( 24 ARTIGOS
Excluidos com a

leitura do titulo e do

avaliados para
eligibilidade

10 ARTIGOS
Seleccionados, apos
a leitura do titulo e
do resumo

9 ARTIGO S
completos,

resumo
71 ARTIGO
Excluido na

verificacio/avaliacéo
\ critica do JBI

Excluidos de acordo

( 0 ARTIGOS
com o nivel de

9 ARTIGOS

Incluidos na
Revisdo Sistematica

L evidencia e qualidade
metodologica
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Na continuidade do processo de avaliacdo dos estudos,

estes foram

submetidos a uma etapa de verificagcdo e classificados, de acordo com o0s

niveis de evidéncia. Encontram-se identificados e dispostos hierarquicamente,

nas figuras seguintes (3 e 4), com base no Joanna Briggs Institute (JBI)

ARTIGO

A1®®

Perceptions of patient
education during hospital
visit —
described by school-age
children with a chronic illness
and

their parents

A2

Chronic Neurological
Conditions
In the Classroom: A School
Nurse Curriculum
For Sustaining a Healthy

Learner

A3®)

The effect of a modular
education program for
children with epilepsy and
their parents on disease

management

A4®

Increasing Epilepsy
Awareness in Schools:
A Seizure Smart Schools

Project

A5(21)

Ethical Issues in School

Nursing

an

Figura 3 - Niveis de evidéncia JBI

AUTOR (ANO)

Marjatta Kelo Elina
Eriksson
llse Eriksson
(2013)

Julie M. Sprague-
McRae

Ruth K. Rosenblum
(2013)

Fatma D. T.
Gurhopur
Aysegqdl |. Dalgi¢
(2018)

Heather A. Brook
Cynthia M. Hiltz
Vicki L. Kopplin
Linda L. Lindeke
(2015)

Teresa Savage

(2017)

NIVEL DE
EVIDENCIA

Nivel 4.c

Nivel 5.b

Nivel 1.c

Nivel 2.d

Nivel 5.a

DESENHO DO
ESTUDO

Estudo
observacional-
descritivo
Série de Casos

Opinido de
especialistas e
banco de pesquisa
Consenso de

Especialistas

Desenho
Experimental
RCT (Teste
Controlado e

Aleatdrio)

Desenho quase-
experimental

Pré-teste

Opinido de
especialistas e
banco de pesquisa
Reviséo sistematica
da opinido de

especialistas
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A6(11)

Effectiveness of Video
Assisted Teaching
Programme on
Epilepsy in Children among
the Primary School Teachers
in the Selected Schools of
Udupi District

A7®

Challenges of epileptic
learners as viewed by
educators in rural
schools in Limpopo Province,
South Africa

A8(24)

A model for internalized
stigma in children and

adolescents with epilepsy

A9(12)

The stigma experiences and
perceptions of families living
with epilepsy: Implications for
epilepsy-related
communication within and

external to the family unit

Pillai N.
Balakrishna
Anjalin D"Souza
Nidhin Tomas
(2016)

N.N. Nefolovho N.J.
Ramakuela D.U.

Ramathuba

(2015)

Joan K. Austin
Susan M. Perkins
David W. Dunn
(2014)

Ailbhe Benson
Stephanie O’'Toole
Veronica Lambert
Pamela Gallagher

Amre Shahwan

Joan K. Austin

(2016)

Fonte: New JBI Levels of Evidence

Nivel 2.d

Nivel 4.c

Nivel 4.c

Nivel 4.c +
4.b

Desenho quase-
experimental

Pré-teste

Estudo
observacional-
descritivo

Série de Casos

Estudo
observacional-
descritivo
Série de Casos

Estudo
observacional-
descritivo
transversal
+

Série de Casos

(18)

Figura 4- Niveis de evidéncia JBI dispostos Hierarquicamente

Nivel 1

Nivel 2

Nivel 3

Nivel 4

Nivel 5

Artigo 3

Artigo
4e6
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De acordo com os niveis de evidéncia cientifica, no que respeita a eficacia dos
estudos, puderam verificar-se uma heterogeneidade de desenhos. No entanto,
nesta fase ndo foram excluidos estudos, pelo interesse dos conteudos
abordados e o seu contributo para a construgdo de respostas a pergunta de
partida.

Numa fase seguinte do processo de seleccdo dos estudos, procedeu-se a
avaliacdo da qualidade metodologica dos estudos quantitativos, estimada pela
Quality Assessement Tool do Effective Public Health Pratice Project (EPHPP)
8 sendo que todos foram avaliados com uma qualidade metodoldgica alta,

pelo que foram incluidos.

Figura 5- Avaliacdo da Qualidade Metodoldgica de Estudos Quantitativos

AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA DE CLASSIFICACAO
ESTUDOS QUANTITATIVOS (EPHP) GLOBAL

ARTIGO

A - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

B - Forte (Randomizado controlado)

C - Q1 (Sim) Q2 (Forte)

D - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

E - Q1 (Forte) Q2 (Forte); Forte
F - Q1 (Nao Aplicavel) Q2 (Forte);

G - Q1 (Forte) Q2 (Forte) Q3 (Forte);

H- Q1 e Q 2 (organizagédo na comunidade/instituicdo) Q3

(Forte) Q4 (Moderado).

A3 (20)

A- Q1 (Forte) Q2 (Forte);

B- Fraco (Pré-teste e Pés-teste);

C- Q1 (Forte);

D - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

E- Q1 (Fraco) Q2 (Fraco);

F - Q1 (Nao aplicavel) Q2 (Forte); Forte
G -Q1 (Forte) Q2 (Forte) Q3 (Forte);

H- Q1 e Q 2 (organizagdo na comunidade) Q3 (Fraco) Q4

(Forte).

At
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Fonte: A Systematic Review of Rural Development Research, Springer Briefs in Public Health®®

No término deste processo de seleccdo, foi realizada a avaliacado da qualidade

metodoldgica dos estudos, de acordo com a sua Fiabilidade, Adequacéao

Meaningfulness e Eficacia (FAME), do JBI ! Todos os artigos foram

avaliados com uma qualidade metodolégica alta, pelo continuaram a ser

incluidos.
Figura 6 - Grau de Recomendacéo JBI
Avaliacédo da qualidade metodolégica segundo JBI
(FAME)
ARTIGO
F A M E Qualidade
(Viabilidade)  (Adequacgdo) (Meaningfulness) (Eficacia) Metodolégica

A1® Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

A2 Grade B Grade A Grade A Grade A Alta
Weak Strong Strong Strong

A3@0 Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

A4® Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

A52D Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

AgtY Grade A Grade A Grade A Grade B Alta
Strong Strong Strong Weak

A7@3 Grade A Grade B Grade A Grade B Alta
Strong Weak Strong Strong

A8®Y Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

AQ12 Grade A Grade A Grade A Grade A Alta
Strong Strong Strong Strong

Fonte: New JBI Grades of Recommendation

(16,20)
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Resultados

Apés todo o processo de validacdo da qualidade dos artigos, tendo em
consideracdo os objetivos do estudo e a questdo de partida, foram incluidos
nove artigos na revisdo sistematica. Por forma a facilitar a sua analise e

interpretacdo dos mesmos, estes encontram-se sistematizados nas tabelas
seguintes.
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Identificacdo do estudo/Autores
1(23)

Objetivo do estudo

Desenho
do estudo

Participantes,

tipo e numero

Intervencgde
s ou
fenémenos

de interesse

Resultados

Conclusdes

Perceptions of patient education
during hospital visit —
described by school-age children
with a chronic illness and

their parents

(Percec¢Bes do paciente acerca da
educacéo para a saude, durante a
visita ao hospital -
descrita por criancas em idade
escolar com doenga cronica e 0s

seus pais)

Autores:

Marjatta Kelo
Elina Eriksson

llse Eriksson

Explorar elementos de
um evento significativo
de educacdo em
Enfermagem, durante
uma visita hospitalar,
descrito pelos pais e pela
crianga, em idade
escolar, com doenga
cronica (asma/alergia,
diabetes mellitus tipo 1

ou epilepsia).

Descritivo.

19 pais
finlandeses (em
4 casos foram
entrevistados
ambos os pais
juntos) e os
seus filhos (12),
com idades
entre 0s 5 e 0s

12 anos

(3 criangas nao
participaram por
incapacidade
associada a

doenca).

O estudo
revela as
competéncia
s de
Enfermagem
que poderdo
ser aplicadas
nas sessoes
de educacéo
as criangas
em idade
escolar com
patologia
crénica e aos

seus pais.

As criangas em idade
escolar, com patologia
crénica e 0s seus pais
descreveram eventos
significativos nas sessdes
de educacdo em
Enfermagem. Forneceram
visdes e desafios
interessantes para a
educacéo da crianca

[familia.

O numero de incidentes
positivos foi maior na
descricao dos pais, em
relacdo ao negativo. As
criangas incluiram tantas
caracteristicas positivas,
como hegativas nos seus

relatos.

As descobertas mostram
evidéncia empirica que os
Enfermeiros responséaveis
pela educacéo da crianca em
idade escolar com doenca
cronica/familia devem ser
hébeis e demonstrar
competéncias didaticas e
interpessoais. Os achados do
estudo fornecem muitos
exemplos préticos dos
requisitos de competéncia
para a educacdo adequada da
crianca/familia. Estes achados
podem ser uteis para todos os
Enfermeiros que cuidam de
criancas com patologia

crénica e das suas familias.

240




aluno)

Autores:

Julie Sprague-McRae
Ruth Rosenblum

Encounter Guides.

prestadores de
cuidados de
salide, alunos e

pais.

(Erickson, Splett,
Mullett, & Heiman,
2006) para promover
e manter a saude do

estudante.

Identificacdo do Obietive d Desenho d Participantes, | Intervengdes ou
jetivo do esenho do ; 5 _
estudo/Autores tipo e fenémenos de Resultados Conclusdes
222 estudo estudo : :
= ndmero interesse
Conditions - aplica a estrutura
. ste programa . .
resentar um curricular orienta
School Nurse P . Neurology Process-
; rograma os Enfermeiros ] )
Curriculum P ul I Oriented Triage
o curricular escolares nos
For Sustaining a (ChiNePOT) .
Healthy Learner abrangente e cuidados de Com este programa curricular,
. o e os Enfermeiros escolares
consolidado, em salde as criangas S(Rosenb’\l/tljrr;& Ent |
o . : - ~ prague-McRae, ; ;
Condics neurologia infantil, | Narrativa/Opiniéo com perturbacéo adquirem mais
(Condicdes . - o 2009) e The Healthy | onhecimentos/competéncias e
N l6ai Croni para Enfermeiros ) neuroldgica,
eurologicas Lronicas de Peritos. ) Learner Model ficam melhor preparados para
na sala de aula: um escolares, através de
va-u . . N (HLM) for Student cuidar dos alunos com
icul desenvolvido com interacbes ] -
programa curricutar b Child , Chronic Condition perturbacéo neurolégica
: ase no Chi essoais ou por '
da Enfermeira de P P Management
satde escolar, para Neurology telefone com os
manter a saude do Telephone
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Identificagcao

do estudo

3(20)

Objetivo do

estudo

Desenho do

estudo

Participantes, tipo e

nimero

Intervencdes ou
fenomenos de

interesse

Resultados

Conclusodes

The effect of a
modular
education
program for
children with
epilepsy and
their parents on
disease

management

(O efeito de um
programa de
educacéo
modular para a
gestao da doenca
em criangas com
epilepsia)

Autores:
Fatma Gurhopur

Aysegiil Dalgig

Avaliar a eficacia
de um programa
de educacéo
modular para
criangas com
epilepsia e pais,
na gestéo da

doenga.

Experimental

84 participantes no
programa de educagdo
modular (42 criangas e

42 pais);

Grupo de controle que
nao participou no
programa: 50 criangas
e 50 pais.

(Incluidos pais e
criangas entre 0os 7 e 0s
18 anos, com epilepsia,
h& pelo menos 6 meses,
sem deficiéncia mental,

acompanhadas na
policlinica de neurologia
pediatrica do hospital
universitario em Antalya,

Turquia.

O estudo fornece
a estrutura do
programa
modular, com 8
modulos: 4 para
criangas e 4 para

pais.

As criancas do grupo de
intervencdo melhoraram
significativamente o
conhecimento, autoeficacia sobre
convulsdes e a qualidade de vida
em comparagdo com as do grupo

controle.

Os pais do grupo de intervencao
também melhoraram
significativamente o
conhecimento sobre epilepsia em
comparagao com o grupo
controle.

A eficacia do programa de
educacdo modular para criancas
com epilepsia e 0s seus pais
sobre a gestdo da doenca, foi
confirmada. Os resultados
indicam que o uso de métodos de
ensino interativos ajuda as
criangas com epilepsia e os seus
pais na melhoria do
conhecimento e autoeficacia em
caso de convulsoes,
consequentemente contribui para
a melhoria da sua qualidade de
vida. Os Enfermeiros que
trabalham com criancas com
epilepsia e os seus pais devem
fornecer programas de educacédo

modular regularmente.
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Identificacdo do

Intervencdes ou

estudo Objetivo do Desenho Participantes, tipo 5 5
fendmenos de Resultados Conclusdes
estudo do estudo e namero ;
4® interesse
Increasing Epilepsy
Awareness in Schools: A maioria das As Enfermeiras escolares
A Seizure Smart Enfermeiras escolares desempenharam papéis vitais
Schools Project avaliou os recursos e no aumento da
(Aumentando a 26 Enfermeiras (19 | As Enfermeiras | intervencdes formativas conscientizagao das
Conscientizacdo da Fornefer com bacharelato ou | escolares foram como "muito Gtil". A convulsGes, como educadores
Epilepsia nas Escolas: educagdo \e mestrado e 7 com treinadas para confianca da Enfermeira e gestores de cuidados. Este
Um projeto de escolas retcursos 2 doutoramento) de instruir escolar nos cuidados projeto € um exemplo para
inteligentes de equipa (—?tscolar, 21 escolas do funcionarios aos alunos com expandir programas de
convulsdes) pf':lra cwc.jar de | pescritivo. distrito de acerca dos convulsdes aumentou. escolas inteligentes de
crlanga.sljovens Midwestern, que cuidados as A realizacéo de planos convulsGes/epilepsia. As
Autores: em idade possuem alunos criangas/jovens de acdo aumentou. Enfermeiras escolares
Heather Brook :(r::\))j;;z;n com diagnéstico de | com convulsdes. | Em 88% das criancas deverdo utilizar novos

Cynthia Hiltz
Vicki Kopplin
Linda Lindeke
(Em parceria com a
Fundacéo

Epilepsia de Minnesota)

epilepsia.

com novos diagnoésticos
de convulséo foi
completada a
documentacdo de saude

na escola.

recursos nos cuidados as
criangas/jovens com
convulsdes, uma orientacéo

processual e atualizacdo de

planos de cuidados.
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Identificagcéo

do estudo

5D

Objetivo do
estudo

Desenho do

estudo

Participantes,

tipo e numero

Intervencgdes ou

fenémenos de interesse

Resultados

Conclusodes

Ethical Issues
in School

Nursing

Autores:

Teresa

Savage

Rever conceitos
éticos no
contexto da
Enfermagem de

salde escolar.

Narrativa/Opinido

de Peritos.

Teorias éticas, principios
éticos, tomada de
decisao ética e outros
conceitos relevantes, tais
como sofrimento moral,
coragem moral,
advocacia legislativa e
justica social, na
Enfermagem de saude

escolar.

Os Enfermeiros de
salde escolar

deverao:

- Utilizar um modelo de
tomada de decisao
ética, sempre que

possivel;

- Utilizar os recursos
existentes, mesmo que
nao sejam
especificamente
direcionados para a
Enfermagem de saude

escolar;

- Exigir educacgéo
focada em ética
regular especifica para
a Enfermagem de

salde escolar.

E imperativo que as
Enfermeiras de saude escolar
e todos os profissionais no
ambiente escolar, trabalhem
em conjunto para enfrentar os
desafios éticos presentes. As
Enfermeiras escolares,
individual e coletivamente,
moldam o futuro através de
cuidados diligentes e da defesa
persistente dos direitos dos

estudantes.
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Identificagdo do estudo

Intervencdes

Objetivo do Desenho do | Participantes, ou .
: : 5 Resultados Conclusdes
6D estudo estudo tipo e numero fendmenos
de interesse
Effectiveness of Video H
, , 55 professores ouve um O estudo revelou que existiam
Assisted Teaching Avaliar a
Vel das escolas aumento deficits de conhecimento por
Programme on eficicia de um o S
, : : primarias significativo nos parte dos professores, sobre 0s
Epilepsy in Children among rograma d o '
, programa de publicas do fESuitados da cuidados a crianca com epilepsia
the Primary School Teachers . L '
_ ensino destrito de avaliacéo de
in the Selected Schools of assistido por Udupi O artigo conhecimentos O programa de ensino assistido
Udupi District video, na selecionados descreve antes e depois da por video, que pode ser utilizado
(Eficacia do programa de aquisicdo de usando a também visualizacdo do pelo Enfermeiro escolar,
ensino assistido por video conhecimento Experimental técnica da resultados de video. demonstrou ser eficaz para
acerca dos cuidados as s dos ' amostragem estudos Antes 8 (23,6%) aquisicdo de conhecimentos dos
criancas com epilepsia, na professores da de similares com orofessores tinham professores, relativamente as
aquisicio de conhecimentos escola conglomerado outras um "borm” causas, prevengao e atuacao em
dos professores das escolas priméria do S. populacdes, conhecimento caso de crise epilética.
L distrito de na Indonésia e
primarias acerca da epilepsia Os professores devem ser
lecionadas do Distrito d Udupi, 1lescolas Bangalore. _
selecionadas do Listrito de imari e depois 54 encorajados a adquirir
, relativamente primarias
Udupi) ; (198,20%) foram conhecimentos acerca dos
aos cuidados selecionadas 3
A crianca com pela técnica classificados cuidados & crianca com epilepsia,
Autores: bé ;
_— i i leatori tambem com um de forma a agir corretamente e
epilepsia. aleatoria -
I . . om i icact
Pillai Balakrishna simples. prevenir complicagoes.

Anjalin D’souza Nidhin Thoma

conhecimento.
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Participantes,
tipo e numero

Intervencdes
ou
fenédmenos

de interesse

Resultados

Conclusdes

Identificacdo do
estudo Objetivo do Desenho
estudo do estudo
7113
Challenges of
epileptic learners
as viewed by
educators in rural
schools in Explorar e
Limpopo Province, | descrever os
South Africa desafios de
ter alunos
(Desafios dos alunos epiléticos,
epiléticos, vistos vistos pelos Descritivo.
pelos educadores educadores,
nas escolas rurais nas escolas
da provincia de rurais da
Limpopo, Africa do provincia de
Sub Limpopo,
Autores: Africa do Sul.
N.N. Nefolovhodwe,
N.J. Ramakuela
D.U. Ramathuba

Todos os
professores
gue trabalham
nas 5 escolas

primarias da

provincia de

Limpopo que

ja tiveram
antes do
estudo ou no
momento do
mesmo,
alunos com
epilepsia

(12

professores).

Identificar os
desafios nos
cuidados dos
professores ao
aluno com
epilepsia, de
modo a
encontrar
forma de os
superar, sendo
o papel do
Enfermeiro
crucial neste

sentido.

2 temas e 6 sub-temas resultaram das

entrevistas:
Tema 1:

O estigma e a descriminacao sofrida pelos

alunos com epilepsia

Sub-temas:

1.1 - O estigma e a descriminagdo por
professores;
1.2 - O deficit de conhecimento de

professores e alunos;
1.3 - Sentimentos de vergonha e

constrangimento apos crises epiléticas;
Tema 2:
Prestagdo de cuidados e apoio a alunos
com epilepsia
Sub-temas:

2.1 - Prestacao de apoio por membros da
familia;
2.2 - Prestacao de apoio por professores;

2.3 - Superprotecao ao aluno epilético,
pelos professores.

Este estudo concluiu que
os alunos com epilepsia
apresentam diferentes
problemas, na visdo dos
professores. Apresentam
desafios na forma de
combater o estigma e a
discriminacéo pelos
professores e pares, bem
como a superprotegdo, que
impede o seu envolvimento
em atividades e
consequentemente a

socializacdo com os pares.

A educacao aos
professores é necesséria,
para que possam ter uma
melhor compreenséo sobre

a crianca com epilepsia
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Identificacao
do estudo

8@

Objetivo do
estudo

Desenho do
estudo

Participantes,
tipo e numero

Intervenc¢des ou fenbmenos
de interesse

Resultados

Conclusdes

A model for
internalized
stigmain
children and
adolescents
with epilepsy

(Um modelo
sobre o
estigma

associado a

criangas e
adolescentes

com epilepsia)

Autores:
Joan Austin
Susan Perkins

David Dunn

Testar relagbes
num modelo que
identificou
variaveis
fortemente
associadas com
a percecao do
estigma em
criangas e
adolescentes

com epilepsia.

Observacional

Participaram 173
criangas e
adolescentes
com epilepsia (85

meninas e 88
meninos entre os

9 e 0s 14 anos).

A necessidade de informacéo e

apoio relacionados com a
epilepsia foi medida utilizando
a escala Child Report of
Psychosocial Care.
O tipo de informacéo
necessaria medida nesta
escala inclui as causas de
convulsdes, medicacao e
limitagBes de atividade fisica. O
tipo de apoio medido nesta
escala
€, principalmente, o apoio
emocional (necessidade de
falar sobre os sentimentos,
sobre ter epilepsia, discutir

as suas preocupagoes e
medos, e obter ajuda para lidar
com convulsbes

na escola).

O score médio de
estigma foi de 2,24

naescaladelab;

O score médio da

medida de medo e

preocupacéo foi de

2,61 na escala de 1
ab;

O score médio de
autoeficacia para a
gestdo e controle da
convulséo foi de 4,15

naescalade1lab;

O score médio para
a necessidade de
informacao e apoio

foi de 1,83
numa escalade 1a
3.

As percecdes de estigma
estdo associadas a duas
variaveis potencialmente
passiveis de intervencdes
psicossociais: medo e
preocupagédo com
facto de ter epilepsia e
necessidade de informacao
e apoio. Pesquisas futuras
deverdo testar a eficacia
das intervencfes que
reduzem o medo e o
desespero, que fornecam
informacdes sobre a
epilepsia e que ajudem as
criancas a conhecer melhor
as suas

necessidades de apoio.
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Identificac&o do estudo Desen | Participan Intervencgoes
Objetivo do estudo hodo | tes,tipoe | oufendmenos Resultados Conclusdes
g(lz) estudo nuamero de interesse
The stigma experiences Objetivo Geral: Fase 1: Este estudo revela que o
and perceptions of Obtidos 6 temas, de acordo com as tigm ntin rum
p _ p _ Apresentar as O profissional . ] estigma continua a ser u
families living with experiéncias de estigma de satide experiéncias de estigma relatadas grande desafio
epilepsy: Implications da crianca com epilepsia face 1 (Enfermeiro) pelas criancas e pais: na vida de criangas/jovens
. ase 1: = e Lo
for epilepsy-related e dos seus pais no === | desempenha um -Exclusdo Social; com epilepsia e das suas
communication within | contexto da comunicag&o 33 papel vital no -Restri¢&o de atividades; familias. A comunicacéo da
and external to the sobre a epilepsia dentro e Criancas estabelecimento - Atitude de Gozo/Bulling; familia sobre a epilepsia,
; ; . - de estratégias - iorizacs i
family unit fora da unidade familiar. com 4 o Interiorizac&o de sentimentos dentro e fora do contexto
€ comunicacao H ; 2 ; [ - . . ~
a Objetivos Especificos: epilepsia & negativos relativamente a epilepsia; familiar, tem implicaces
(As experiéncias de acerca da I 5. o A
_ ~ - Explorar as experiéncias | e 40 pais L -Dissimulacéo; significativas neste ambito.
estigma e percecdes das Descrit epilepsia, com ) hi
. _ da crianga com epilepsia _ tamili -Stigma-Coaching.
familias que vivem com ivo. Fase 2: as ramihias. _ Enquanto muitas criancas
. . . e dos seus pais, oot L Fase 2: _ _ _
epilepsia: Implicacdes da . . O crianca e pais com epilepsia e 0s seus pais
. s relativamente ao estigma; 47 caep A maior percecio de estigma nas
comunicagao relativa a Evami . deverdo ser lidam com o estigma que
S - Examinar a percegao ; i i i A mai i o
epilepsia dentro e fora da o esi o Criancas | qnsinados como criangas foi associada a maior circunda a condicdo, alguns
) . 0 estigma, na relagéo 5 i
unidade familiar) 9 ¢ com iniciar, gerir e percegdo de estigma pelos seus podem inadvertidamente
entre as criangas e 0s S i L S
_ T epilepsia manter pais. contribuir para o siléncio
Autores: pais, as variaveis e 72 pais. conversas As percecdes de estigma das

Ailbhe Benson Stephanie
O’Toolea, Veronica
Lambert Pamela

Gallagher Amre Shahwan

Joan Austin

demograficas, tipos de
convulséo e a
comunicacao relacionada
com a epilepsia dentro e

fora da unidade familiar.

abertas sobre
epilepsia de
forma a
contribuir para o
seu bem-estar

psicossocial.

criangas estavam
significativamente correlacionadas
com o seu sexo, a frequéncia de
crises, o tempo desde o
diagndstico, o tipo de crise e a

comunicacao familiar.

que circunda a epilepsia
através da ocultacéo de

diagnésticos e / ou

envolvendo-se em dialogos

familiares limitados sobre

epilepsia.
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SINTESE DE RESULTADOS

Os cuidados a crianca/jovem com epilepsia requerem a abordagem de uma
equipa multidisciplinar. Nesta equipe, o Enfermeiro Especialista em Saude Infantil
e Pediatria, que acompanha frequentemente a crianca/jovem e da familia, possui
formac&o e competéncias que lhe imputam importantes responsabilidades “.

O Enfermeiro de salude escolar, especializado em saude infantil e pediatria
encontra-se numa posicdo privilegiada para desempenhar este papel, visto
possuir uma amplitude de conhecimento para avaliar, cuidar ou encaminhar a
crianca/jovem doente, bem como capacidade de agir perante situacbes de
emergéncia que possam ocorrer em contexto escolar. Para além desta amplitude
de conhecimentos, este Enfermeiro também deve conhecer regras, politicas e
regulamentos que se aplicam ao ambiente educacional. As suas metas gerais

incluem a promoc&o da salde, da seguranca e da aprendizagem dos alunos &2V,

As necessidades de saude especiais dos alunos com perturbacdo neurolégica
requerem do Enfermeiro de salde escolar a manutencdo de um alto nivel de
especializacdo. Como consequéncia, este devera manter ativo o seu processo de
formacdo continua e enriquecer o seu curriculum, no que respeita a esta area de

conhecimentos © 22,

Sprague-McRae e Rosenblum (2013), apresentam-nos um programa curricular
abrangente e consolidado, em neurologia infantil especifico para Enfermeiros de
saude escolar, desenvolvido com base no Child Neurology Telephone Encounter
Guides 2.

Este programa orienta os Enfermeiros de saude escolar nos cuidados de saude
as criancas/jovens com perturbacao neurologica. Combina uma base completa de
conhecimentos, habilidades na colheita de dados e julgamento clinico, para

interpretar adequadamente os dados e tornar os cuidados seguros e eficazes ¢,
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O programa proporciona ferramentas para o Enfermeiro capacitar os alunos com
patologias crénicas a manterem atitudes que promovam a sua saude na escola,
de forma a n&o perturbar o contexto de aprendizagem. S&o descritos aspetos da
saude geral e psicossocial, da dinadmica familiar, coping, identificacdo de
sintomas, cuidados com a terapéutica, tratamentos, intervencdo precoce,
comportamentos no contexto escolar, programas de terapia, articulagdo com
outros profissionais de salde que acompanhem a crianca/jovem e atualizacédo do

seu plano individual de satde @2,

O Enfermeiro de saude escolar vive em dois mundos, interligados: o da educacao
e da Enfermagem®. A literatura indica que a educacdo da crianca/jovem exige
criatividade educacional . As diretrizes clinicas atuais para os cuidados a
crianca/jovem com epilepsia enfatizam modelos de Enfermagem que devem

incluir formagao centrada na crianca/jovem “%%3).

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil encontra, na sua realidade diaria, a
necessidade de prestar cuidados a crianca/jovem e a familia, na sua globalidade.
Quando este Enfermeiro presta cuidados a nivel da salude escolar, deve
direcionar a sua pratica para ajudar a crianca/jovem e 0s pais a controlar a
doenca de forma eficaz ®®, mas também possui um papel ativo no ensino aos
professores/funcionarios da escola, pois sdo estes que permanecem com a

crianca/jovem durante todo o horario escolar V.

E importante que os professores/funcionarios sejam corretamente informados
acerca da doenca e encorajados a ter uma atitude positiva perante a
crianca/jovem, de forma a acalmar os receios e desmistificar equivocos,
promovendo a manutencao da sua qualidade de vida. Também devem transmitir
essa atitude aos restantes alunos, para que todos difundam estas informacdes a

familia, amigos e comunidade ®* 9.

Em 2015, Nefolovhodwe, Ramakuela e Ramathuba realizaram um estudo para
identificar os desafios encontrados pelos professores, nos cuidados aos alunos
com epilepsia, de modo a encontrar forma de os superar. Os desafios

identificados relacionaram-se com o estigma, discriminagdo vivida por alunos
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("estigma e descriminacao por parte de professores”, "deficit de conhecimento de
professores e alunos" e "sentimentos de vergonha e constrangimento apos crises
epiléticas”) e com a prestacdo de cuidados e apoio a alunos com epilepsia

("prestacao de apoio por membros da familia”, "por professores” e "superprotecéo

ao aluno epitético pelos professores™") 2,

Estes desafios sentidos pelos professores exigem uma formacdo perioddica e
educacao sobre a epilepsia, promovendo a saude dentro das escolas. Assim, a
intervencdo do Enfermeiro de salude escolar, especialista em saude infantil e
pediatria estd4 direcionada para uma triade: crianca/jovem, pais e comunidade

escolar.

As estratégias que o Enfermeiro utiliza para alcancar estes objetivos podem ser
inUumeras, como o fornecimento de programas de educacéo e treino, fornecimento
de material de apoio e organizagédo de encontros de grupo com criangas/jovens e

pais com epilepsia ©12 29,

Para além de utilizar estes instrumentos, o Enfermeiro de saude escolar deve
possuir competéncias de educador. Demonstrar capacidades e habilidades
interpessoais, utilizando uma variedade de metodologias de ensino, ser criativo e

incentivar todos os alunos, caracteristicas fundamentais de bom educador (12),

Num estudo realizado na Finlandia (Helsinquia), para conhecer as caracteristicas
de Enfermeiros bons educadores na percecdo de criancas/jovens com doenca
cronica, em idade escolar e pais, as descobertas mostraram evidéncia empirica
de que os Enfermeiros responsaveis pela educacdo da crianca/jovem e familia

devem ser habeis e possuir competéncias didaticas e interpessoais 2.

As competéncias de bom educador do Enfermeiro passam pela capacidade de
criar um ambiente que promove a aprendizagem; comunicar com 0s alunos,
sendo a comunicacdo ajustada ao seu nivel; incentivar a participacdo da
crianca/jovem e dos pais; estabelecer e manter um diadlogo; demonstrar empatia,
calma, comportamento encorajador e ndo intimidante e respeitar a familia e a sua

privacidade, fornecendo-lhes o tempo de que necessitam.
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O Enfermeiro bom educador deve definir o contexto para a aprendizagem,
possuir conhecimento aprofundados da doenca, diagnosticar os problemas de
aprendizagem, promover a responsabilidade pessoal para autogestdo da doenca,
complementada com o apoio dos pais e promover a aprendizagem com meétodos

apropriados 2.

Na Alemanha, Suica e recentemente, na Turquia foram utilizados programas de
educacdo modular para criancas/jovens com epilepsia e pais. Os materiais
didaticos e meétodos utilizados foram: diapositivos, guias de apoio para
criancas/jovens e pais, videos (sobre viver com epilepsia: ocorréncia de crise
epilética e gestdo de crises em casa, em férias e na escola), role playing,

demonstracao, debates, discusséo, perguntas e respostas, desenhos e narracao
(20,24)

Estes programas de educacdo modular utilizados, com métodos de ensino
interativos, foram eficazes, pois aumentaram o conhecimento dos pais e das

criangas/jovens, consequentemente, a sua auto-eficacia e qualidade de vida 2.

Um estudo realizado em 2016, nas escolas primarias do distrito de Udupi,
confirmou a eficacia da utilizacdo de um programa de video, com cerca de 10
minutos, como um instrumento de educacéo sobre epilepsia, para professores. No
video foram transmitidas as causas da epilepsia, caracteristicas clinicas, o
tratamento, os efeitos da terapéutica, como atuar em caso de convulsao e o papel

do professor nos cuidados & crianca/jovem com epilepsia Y.

Na Republica Checa, a educacéo sobre a epilepsia utilizando um video animado
ou um drama educacional mostrou melhorar o conhecimento sobre a patologia e

reduzir o estigma associado, em criancas/jovens 9.

Nos EUA, em 2016, Brook, Hiltz, Kopplin e Lindeke, em parceria com a Fundagé&o
de Epilepsia de Minnesota, desenvolveram um novo programa, baseado na obra
de Austin et al. (2010), destinado a educar as comunidades escolares sobre as
convulsbes, a fim de criar ambientes seguros, de suporte para os alunos com

epilepsia ®.
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O objetivo foi manter alunos saudaveis, quando rodeados por uma equipa com
ferramentas e conhecimento sobre a epilepsia. Neste projeto foram tomadas
varias medidas para adequar a resposta a crises epiléticas/convulsbes no
ambiente escolar. Os Enfermeiros receberam educacdo e, posteriormente
ensinaram funcionarios a reconhecer e a atuar, em caso de convulsao; foi criado
um site do distrito escolar, sobre a temética, onde funciondrios, pais e estudantes
acederam a informacdes acerca da epilepsia; foram realizadas algumas
intervencdes junto das familias; alguns funcionarios implementaram diretrizes de
acao/planos de gestao de crises e foram desenvolvidos e atualizados planos de

salide dos estudantes, incluindo planos de emergéncia em caso de convulsées ©.

Segundo os relatos do estudo, o plano saude do aluno com epilepsia deve ser
construido em colaborag¢do com o Enfermeiro, pais e professores. Nele devem ser
incluidas informacg0@es especificas sobre as caracteristicas das convulsdes, fatores
precipitantes, frequéncia, duragao, quando deverao ser contatados o0s servigos de
emergéncia, entre outros aspetos. Deve conter um plano de acdo, com a
descricdo dos cuidados a crianca/jovem, em caso de convulsdo e deve ser
atualizado anualmente ou com maior frequéncia, caso necessario ®. O plano de
saude da crianca/jovem pode ser considerado um instrumento, onde todos os que

Ihe prestam cuidados, utilizem uma linguagem universal.

Para além de toda a intervencdo dos que rodeiam a crianca/jovem, ela mesma
deve ser envolvida no seu processo de doenca. O Enfermeiro, ndo s6 deve
informar a crianca/jovem, como também proporcionar-lhe oportunidade de se
expressar. Desta forma habilita-a a falar sobre a sua patologia e conhece a sua
percecdo da mesma. O Enfermeiro pode promover a utilizacdo de métodos

verbais e ndo verbais (por exemplo, desenhos) para a crianca/jovem se exprimir
(20)

Frequentemente os pais ocultam a doenca, mesmo aos familiares mais proximos.
Estes podem inadvertidamente contribuir para o siléncio que rodeia a epilepsia
atraveés de ocultacédo diagndstico, o stigma-coaching e/ou por se envolverem num
dialogo familiar limitado sobre a epilepsia. Assim, as criancas/jovens nao podem

aceder ao conhecimento exato e adotam préaticas incorretas (22024,
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Benson et al., em 2016, apresentaram um estudo sobre as experiéncias de
estigma e percecdes das familias de criancas/jovens com epilepsia, onde foram
abordadas as implicacbes da comunicacéo relativa a epilepsia dentro e fora da

unidade familiar 2.

Foram obtidos 6 temas, de acordo com as experiéncias de estigma relatadas
pelas criangas e pais: exclusdo social, restricdo de atividades, atitude de
gozo/bulling, interiorizacdo de sentimentos negativos relativamente a epilepsia,
dissimulacdo e stigma-coaching. A maior percecao de estigma nas criancas foi

associada & maior percecdo de estigma pelos seus pais *?).

Austin, Perkins e Dunn, em 2015, desenvolveram um modelo que identificou
variaveis fortemente associadas com a percecdo do estigma em criangas/jovens
com epilepsia, potencialmente passiveis de intervencdes psicossociais. Os
resultados sugeriram que a percecao do estigma esta associada, principalmente,
a duas variaveis: “medo e preocupacdo com o facto de ter epilepsia” e

“necessidade de informacéo e apoio” ?¥.

Em ambos os estudos, o0s seguintes fatores foram significativamente
correlacionados com maiores percecgdes de estigma: a idade (mais jovem), 0 sexo
(feminino), a frequéncia e gravidade das crises, o curto tempo decorrido desde 0
diagnéstico, ter tido pelo menos uma convulsdo no ano anterior, a baixa

autoeficacia para gestdo das crises e a reduzida comunicacao familiar 224,

A percecdo de estigma associada a menor comunicagcdo acerca da doenca no
seio familiar e maior ocultacédo fora do ambiente familiar revela que o estigma
continua a ser um grande desafio na vida de familias que vivem com epilepsia na

infancia/juventude ®.

Estes achados fornecem uma base para o desenvolvimento de intervencdes que
ajudem a crianca/jovem a lidar com a sua condicdo de satde®”. O Enfermeiro de
saude escolar deve promover intervencdes que reduzam o medo e a
preocupacao, como o fornecimento de informagdes e apoio emocional, bem como

a criacdo de espacgos sociais para a crianga/jovem com epilepsia e 0s seus pais
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estabelecerem um diadlogo, comunicarem com outras criangas/jovens com
(12, 24)

epilepsia e discutirem medos/preocupacgdes
Na busca pela promog¢éo de saude do aluno, o Enfermeiro de saude escolar pode
também encontrar problemas éticos inumeraveis e raramente encontra literatura
que inclua respostas diretas a estas questdes, visto que em Portugal ndo existe
um coédigo de ética especifico para Enfermeiros de saude escolar, tal como o
codigo da National Association of School Nurses (NASN) (2016), nos EUA®Y,

Savage (2017), na sua revisdo da literatura abordou esta lacuna, explorando
diferentes conceitos éticos no contexto da Enfermagem de salude escolar:. a
tomada de decisdo ética, principios éticos e conceitos relevantes, tais como
sofrimento moral, coragem moral, advocacia legislativa, justica social,
consentimento e confidencialidade, onde incluiu recomendacfes/recursos para o
Enfermeiro de saude escolar. Fez referéncia a duas teorias éticas (utilitarismo e
deontologia) e quatro principios comuns (autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia e justica) apresentados no contexto da Enfermagem de salde

escolar @Y.

Para além dos conteldos referidos, Savage oferece varias recomendacgfes para
os Enfermeiros de salde escolar que se deparem com dilemas éticos na prética:
sugere a utilizacdo de um modelo de tomada de decisdo ética sempre que
possivel, mesmos que ndo especifico do contexto escolar. Incentiva a capacidade
de adaptar e tirar partido dos recursos existentes, exigindo formacgao regular em
ética especifica para Enfermagem de satide escolar V.

CONSIDERACOES FINAIS

A saude é essencial para o processo de aprendizagem do aluno, sendo o
Enfermeiro de saude escolar um recurso vital para promover e manter a saude do
mesmo. Este profissional acompanha a crianga/jovem ao longo do seu processo
de aprendizagem, pelo que se encontra no contexto ideal para proporcionar um

apoio continuado.
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O Enfermeiro de saude escolar deve aprofundar conhecimentos e desenvolver
habilidades, contribuindo para a melhoria da qualidade dos cuidados a todos os

alunos, saudaveis ou com necessidades de saude especiais.

A especializacdo em saude infantil e pediatria atribui competéncias especificas
como a capacidade de implementacdo e gestdo de planos de saulde;
reconhecimento e prestacdo de cuidados de Enfermagem em situacbes de
instabilidade das fungdes vitais e risco; capacidade de resposta a doencas raras e
promocado da adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca cronica, deficiéncia/

incapacidade “.

Embora este Enfermeiro possua altivas competéncias, manter o seu processo de
formacdo continua € essencial para consolidar conhecimentos, de acordo com
necessidades especificas que encontra na sua pratica, como as da crianca/jovem

com perturbacao neurologica: epilepsia.

O Enfermeiro de saude escolar tem também enormes desafios éticos para
enfrentar, de acordo com a amplitude de condi¢cdes pediatricas, bem como das
regras, regulamentos, politicas e leis que regem a Enfermagem e o ambiente
educacional. Individualmente e coletivamente, deve ajudar a construir o futuro,

promovendo o cuidado diligente e luta persistente pelos direitos dos estudantes.

Para promover a qualidade dos cuidados a crianca/jovem com epilepsia, o
Enfermeiro direciona a sua intervencgdao a triade crianca/jovem, pais e comunidade

escolar.

A educacdo € necessaria para promover cuidados adequados, apoio e gestédo
atempada, prevenindo complicacdes, pelo que o Enfermeiro deve demonstrar
competéncias didaticas e interpessoais. Tem o papel de identificar as
necessidades individuais da crianga/jovem e pais, e construir um processo de
educacao personalizado. Deve definir as prioridades de intervencéo, selecionando
a metodologia adequada para cada familia individualmente.

A literatura revela que os programas de educagdo modulares, que utilizam

métodos de ensino interativos sdo importantes instrumentos para as
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crianca/jovens, pais e professores. Programas de video, debates, role playing,
demonstracao, discussdo, perguntas e respostas, desenhos e narragcdo, podem

também ser metodologias utilizadas para educar e desmistificar.

Os pais e os professores, ocupam uma posicdo importante no conceito de
estigma, percecionado pelas criangas/jovens com epilepsia. Uma comunicacao
limitada sobre a patologia, dentro e fora da unidade familiar, esta efetivamente
associada a sentimentos de estigma. Fornecer informacdes sobre a epilepsia,
ajudar a crianca/jovem a conhecer a sua nhecessidade de apoio, promover
intervencdes para auxiliar familias a interagir e a dialogar sobre a epilepsia, tanto
dentro como fora da unidade familiar, contribui para melhorar o bem-estar

psicossocial da crianca/jovem e dos seus pais.

O Enfermeiro deve desenvolver as suas aclOes para quebrar este ciclo de
invisibilidade e dissipar mitos, aumentando a consciéncia publica e a
compreensao da epilepsia. Com este objetivo, pode criar espagos sociais para
promover o dialogo da crianca/jovem e dos seus pais, imprescindivel nessa

conquista.

De acordo com o exposto, € imperativo, a construcdo de um plano de saude
individual da crianca/jovem com epilepsia, onde todos comuniqguem numa
linguagem comum. Este plano resulta de uma parceria entre o Enfermeiro de
saude escolar, pais e professores e distingue todos os cuidados planeados,
incluindo os processos de educacgdo, comunicacao e articulagdo com cuidados
hospitalares e comunitarios. A promocdo da saude sO6 sera efetiva se
conseguirmos atingir esta magnitude, intervindo a nivel biolégico e psicossocial,
de modo a proporcionar um ambiente escolar saudavel e proficuo ao processo de

aprendizagem.
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EXTRATO DA ACTA DA REUNIAO n.° 05/2018 DA COMISSAO DE ETICA HOMOLOGADA PELO
CONSELHO DE ADMINISTRACAQ EM 09.05.2018 (Ata n° 21, Ponto 4.1)

Aos sete dias do més de maio de dois mil € dezoito, pelas catorze horas e trinta minutos, na Sala
Joao Paradela do Servigo de Psiquiatria @ Satide Mental, reuniu 2 Comissdo de Etica da
estando presentes:

memmmmmmeeeeeeeeeoo- FOram tratados os seguintes assuntos:
«««PONTO QUATRO - EDOC/16994 — Projeto: «Cuidados a Crianga com Necessidades de Saude
Especiais: O Contributo do Enfermeiro de Saide Infantil e Pediatria», a realizar pela Enfermeira
Marta Sofia Inacio Catarino.

A Comisséo de ética deu parecer favoravel.

Beja, 14 de maio 2018

A Presidente da Comissao de Etica

} SERVIQ0 NAGIONAL
e O SNSZE
%> PORTUGUESA

SAUDE
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IPS ESiténico do setiba

DECLARAGAO DO Maria Antonia Chora, declara que o Relatério de Dissertacéo /Projeto
ORIENTADOR /Estagio intitulado "Cuidados & Crianga/Jovem com Necessidades de
Salde Especiais: o Contributo do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria”, do estudante Marta Sofia
Inacio Catarino, n.°170531084, do ocurso de Mestradoem
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de
Satde cumpre os requisitos necessarios e se encontra em condigoes

de ser apresentado a avaliagao/provas publicas.

Escola Superior de Salide, 27-09-2018.
O Orientador,

X \‘( q/&\ WLG e (’WQ .

Meome do Qrientador

Modelo IPS/DA/027
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Apéndice T - Declaracdo de Autorizacdo de Arquivo no Repositério IPS e no Repositorio
Cientifico de Acesso Aberto de Portugal
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IPS

DECLARAGAO

Autorizagdo de arquivo
no Repositério IPS e no
Repositério Cientifico de
Acesso Aberto de
Portugal

Mod. IPS/DA/028A

Instituto
Politécnico de Setiibal

Marta Sofia Inacio Catarino, n.° 170531084, do curso de Mestrado em
Enfermagem de saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de
Satde declara que autoriza o arquivo da versé&o final (apés discusséo)
do documento agora entregue, intitulado(a) “Cuidados &
Crianga/Jovem com Necessidades de Salide Especiais: o Contributo
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde Infantil e
Pediatria” do seu Relatério de Dissertagao/Estagio/Projeto, no
repositorio cientifico do IPS.

Declaro ainda autorizar, em cumprimento do artigo 50.° do decreto-lei
n.° 74/2006, de 24 de margo, alterado pelos decreto-lei n.° 113/2014,
de 16 de julho, e pelo decreto-lei n.° 63/2016, de 13 de setembro, o
depdsito obrigatorio de uma copia digital num repositéric integrante da
rede do Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal, operado
pela Fundacéo para a Ciéncia e a Tecnologia, |. P.

Reserva de divulgacdo: Documento ndo sujeito a reserva
Em caso de reserva, especificar:

a) Periodo:
b) Justificacao:

Escola Superior de Salde, 27-09-2018.

O estudante

r‘ioﬂl‘u -ﬁ&flu Jxice  odowno
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