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“Leva tempo para alguém ser bem-sucedido
porque o éxito ndo é mais do que a recompensa
natural pelo tempo gasto em fazer algo direito. ”

(Joseph Ross)
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RESUMO

Em Portugal, as doengas crénicas complexas pediatricas tém uma prevaléncia
significativa, com internamentos prolongados e constituem uma importante causa de morte. O
aparecimento de uma doenca crénica complexa na crianca é sempre fonte de inseguranca, medo
e ansiedade para os pais, com necessidades a varios niveis. Todo o ser humano tem necessidades
fundamentais e empenha-se para as satisfazer. Estas necessidades diferem de situacdo para
situacdo, ndo so6 pela doenca primaria, mas sobretudo por quest@es individuais especificas.

Embora haja uma maior provisdo de cuidados paliativos pediatricos, ha ainda pouca
evidéncia relativamente as necessidades destas criangas e pais. Torna-se fundamental identificar
estas necessidades, o que permite elaborar um plano de cuidados individualizado, ancorado na
teoria do conforto de Katharine Kolcaba, que promova o conforto da crianca e pais e,
consequentemente, a melhoria da sua qualidade de vida.

Neste sentido definiu-se como objetivo: compreender as necessidades dos pais de
criancas com doenca crénica complexa em relacdo a si, a crianca e a familia. Trata-se de um
estudo qualitativo fenomenolégico, sendo a amostra constituida por 12 pais de criangas com
doenca crénica complexa. A recolha de dados realizou-se através de entrevistas semiestruturadas
e a analise dos dados foi efetuada com recurso a técnica de analise de contetdo.

Dos resultados obtidos, foram identificadas 5 categorias de necessidades: as necessidades
fisicas, as necessidades sociais, as necessidades psicolégicas, as preocupagdes em relagdo ao
futuro e o apoio dos profissionais de salde. As necessidades mais valorizadas foram as
necessidades fisicas em relacédo ao filho.

Compete aos profissionais de salide acompanhar e apoiar as criangas e 0s pais durante
toda a trajetoria da doenca, reconhecendo-0s enquanto parceiros e membros ativos no processo
do cuidar, proporcionando uma resposta adequada com vista a satisfacdo das suas necessidades e
privilegiando um modelo de cuidados coordenados, centrado na crianga e familia.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos, Necessidades, Crianca, Pais, Familia.



ABSTRACT

In Portugal, pediatric complex chronic diseases have significant prevalence, with
extensive hospital admissions and are an important cause of death. The appearance of a complex
chronic illness in children is always source of insecurity, fear and anxiety for parents, with needs
at various levels. Every Human Being has fundamental needs and strives to satisfy them. These
needs differ from situation to situation, not only due to primary disease but, above all, because of
specific individual issues.

Although there is an increased provision of pediatric palliative care, there is still little
evidence regarding the needs of these children and parents. It is essential to identify these needs,
which allows the elaboration of an individualized care plan, anchored in Katharine Kolcaba's
theory of comfort, which promotes the comfort of the child and parents and, consequently, the
improvement of their quality of life.

In this sense, it was defined as objective: understanding the needs of parents of children
with a complex chronic illness in relation to themselves, the child and the family. This is a
phenomenological qualitative study, with a sample consisting of 12 parents with children with a
complex chronic illness. Data collection was carried out through semi-structured interviews and
data analysis was carried out using the content analysis technique.

From the results obtained, 5 categories of needs were identified: physical needs, social
needs, psychological needs, concerns about the future and support from health professionals. The
most valued needs were the physical needs in relation to the child.

Health professionals are required to monitor and support children and parents throughout
the course of the disease, recognizing them as partners and active members in the care process,
providing an adequate response to meet their needs and favoring a coordinated care model, child-
and family-centered.

Key words: Pediatric Palliative Care, Needs, Child, Parents, Family.
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INTRODUCAO

Em Portugal, as doencas cronicas complexas pediatricas tém uma prevaléncia
significativa, com internamentos prolongados e constituem uma causa importante de morte,
representando 87,2% do total de mortes em idade pediatrica (Lacerda, Oliveira, Cancelinha e
Lopes, 2019). Existe uma heterogeneidade de patologias, com trajetorias de doenca longas,
prognosticos incertos, diferentes estadios de desenvolvimento, sofrimento familiar, dilemas éticos
e um elevado impacto emocional e social, dai a especificidade das doencas cronicas complexas
em pediatria. Deste modo, a planificacdo antecipada dos cuidados e da tomada de deciséo, bem
como a frequente reavaliagdo dos cuidados prestados séo cruciais ao cuidar destas criancas (Jesus,
2019).

Ao longo dos anos, a evolucdo nos cuidados tem apresentado um impacto notério no
aumento da taxa de sobrevivéncia das criancas portadoras de doencas incurdveis e/ou
incapacitantes que necessitam de cuidados complexos (Lacerda et al., 2019).

O enfermeiro que cuida de uma crianca, deve ter em conta algo mais do que a crianga em
si. A familia da crianca transporta uma perspetiva Unica para as questdes que se colocam
relativamente a satde do filho. O aparecimento de uma doenga crdnica na crianga é sempre fonte
de inseguranca, medo e ansiedade para a crianga e para 0s pais, com necessidades a varios niveis,
sendo uma situacgdo que afeta o sistema familiar. Embora haja uma maior proviséo de CP, ha ainda
pouca evidéncia relativamente as necessidades destas criancas e pais. Estes apresentam
necessidades especificas e multiplas, que diferem de situagdo para situagdo, ndo so pela doenga
priméria, mas sobretudo por questdes individuais especificas (EAPC, 2009).

Todo o ser humano tem necessidades fundamentais, fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais, e empenha-se para as satisfazer. As necessidades sdo universais, portanto comuns a
todos os seres humanos. O que varia de um individuo para o outro € a sua manifestagao e a maneira
de satisfazé-las. Sao varios os fatores que influenciam a sua manifestacéo e a sua satisfacao, tais
como, a idade, 0 sexo, as expetativas pessoais, a cultura, os fatores socioecondmicos, a salude
fisica, o nivel de desenvolvimento psicofisiolégico, entre outros (Mendonga, 2017). Para apoiar
0s pais de criangas com doenca crénica complexa na satisfacdo das necessidades € necessario
primeiro conhecé-las e identifica-las, pois, s6 assim se podera elaborar um plano de cuidados
individualizado e humanizado, ancorado na teoria do conforto de Kolcaba, que promova o
conforto da crianga e pais, enquanto membros ativos do seu processo de cuidados. Isto visa
satisfazer as necessidades das criangas e pais, 0 que contribui para a melhoria dos cuidados de
enfermagem. Cabe ao enfermeiro ajudar a familia a lidar e a superar as experiéncias menos

positivas na transicdo do seu estado de saude/doenca, envolvendo-os nos cuidados ao filho e
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ajudando-os a desenvolver estratégias de coping efetivas, no sentido de adquirir novamente o seu
equilibrio. Cuidar da pessoa que cuida da crianga, é crucial para que se possa ter uma verdadeira
intervencdo paliativa. A arte de cuidar do outro assume duas componentes essenciais: a arte de
cuidar a doenga e a arte de cuidar o doente e familia.

Neste sentido, definiu-se como objetivo: compreender as necessidades dos pais de
criancas com doenca cronica complexa em relacdo a si, a crianga e a familia.

A escolha da temética prendeu-se sobretudo com a pertinéncia atual e com o interesse em
compreender as necessidades dos pais de criangas com doenga cronica complexa em relacéo a si,
a crianga e a familia. Isto visa aperfeicoar a prestacdo dos cuidados, através de uma resposta o
mais humanizada e individualizada possivel e consequentemente melhorar a qualidade de vida
destas criangas e suas familias, tendo a crianga e familia como foco dos cuidados. Por sua vez,
permite melhorar as competéncias no ambito da préatica clinica, do pensamento critico e uma
melhoria significativa na resposta a situacdes novas e de maior complexidade, o que contribuiu
para o desenvolvimento pessoal e profissional enquanto Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Salde Infantil e Pediatrica, cumprindo a finalidade de desenvolver competéncias
especializadas ao nivel das intervencdes de enfermagem no cuidar destas criancas.

O estudo desenvolveu-se segundo uma abordagem qualitativa fenomenolédgica em que se
pretende compreender melhor as necessidades das criancas e pais de forma a prestar cuidados de
acordo com essas necessidades, desenvolver metodologias de intervencédo e descobrir novas areas
de investigacao.

Estruturalmente, o presente trabalho esta organizado em duas partes, que correspondem
ao enquadramento tedrico e ao estudo empirico. No enquadramento teérico, foca-se a abordagem
a crianga com doenga cronica complexa, o cuidar da crianga com doencga cronica complexa de
acordo com a teoria do conforto e, por fim, o envolvimento dos pais nos cuidados a crianga e as
necessidades dos pais. Na segunda parte, referente ao estudo empirico, é descrito todo o percurso
metodoldgico incluido: a questdo de investigacdo e o objetivo do estudo, o tipo de estudo, a
amostra, o instrumento de recolha de dados, o tratamento e analise de dados e as consideracdes
éticas; seguindo-se a analise e discussdo dos resultados. Por fim, surge a conclusdo, onde se
encontram as reflexdes finais sobre o trabalho desenvolvido, as respetivas implicagdes, bem como
as limitagdes e dificuldades do estudo.

Ao longo de todo o texto, de modo a simplificar a leitura, utiliza-se a designacéo de

crianca para fazer referéncia a generalidade da idade pediéatrica (lactente, crianca e adolescente).
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1- ACRIANCA COM DOENCA CRONICA COMPLEXA

A doenca, de um modo geral, faz parte da experiéncia humana. Devido a melhoria das
condicBes de vida, aos avancgos cientificos e tecnoldgicos, as terapéuticas inovadoras, ao
diagnostico precoce e a maior provisdo de cuidados especializados, denota-se um aumento da
sobrevida das criangas com doenca crénica complexa (Lacerda et al., 2019). A doenca afeta a
toda a estrutura e dindmica familiar, podendo, por vezes, ocasionar comportamentos e
manifestacdes patoldgicas, dependendo do inicio, do curso da doenga e do grau de incapacidade.

Ao longo da historia, as criancas sdo vistas como a maior preciosidade, os elementos
fulcrais da familia. Culturalmente, pressupfe-se que as criangas ndo nas¢cam com doencas
incuraveis e/ou incapacitantes, nem as venham a desenvolver, pelo que o aparecimento de uma
doenca cronica na crianca € um processo ndo natural, ndo esperado, que afeta todo o sistema
familiar (Jorge, 2004).

Em Portugal, as doengas crénicas complexas pediatricas tém uma prevaléncia
significativa, com internamentos prolongados e constituem uma causa de morte importante
(Despacho n° 8286-A/2014). Estas doencas referem-se a:

qualquer situacdo médica para que seja razoavel esperar uma duracéo de pelo
menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes
sistemas ou um o6rgdo de forma suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento
num centro médico terciario (Feudtner, et al, 2000; cit. por Lacerda, 2014: 6).

A doenca crénica complexa é vista como um acontecimento de vida imprevisivel,
stressante e perturbador na vida da crianca e dos pais. Carateriza-se essencialmente pelo seu
caracter permanente, irreversivel e recorrente, sem cura, que exige tratamentos complexos e
hospitalizacGes frequentes. Algumas destas doengas acompanham toda a vida da crianca, sem a
reduzirem, enquanto que outras possuem um prognostico reservado a curto ou médio prazo.
Também podem apresentar sintomatologia constante ou permitir periodos de tempo de auséncia
de sintomas, bem como, implicar pequenas alteracdes na vida da crianga e familia ou, quando
implicam a ades&o a regimes terapéuticos especificos e muito rigorosos, podem impor alteragdes
profundas e restri¢Ges a atividade da crianca (Barros, 2003).

Em 2018, foi realizado um estudo epidemiol6gico e retrospetivo (Lacerda et al., 2019),
referente ao periodo entre 2011 e 2015, onde se analisou os episédios de internamentos de
criangas com doenca cronica complexa em instituicdes hospitalares do SNS em Portugal
Continental. Este estudo conclui que, embora o nimero de internamentos em idade pediatrica
esteja a diminuir, os internamentos de criangcas com doenca cronica complexa tém vindo a
aumentar, sendo mais prolongados, dispendiosos e com maior probabilidade de ocorréncia de

morte que os restantes. Do total de internamentos em idade pediatrica, 15,5% referiam-se a
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situacbes de doenca cronica complexa. A maioria destes internamentos deve-se a doengas
malignas, doencas congénitas e genéticas, doencas metabolicas e situacdes de dependéncia de
tecnologia ou transplantacdo (Lacerda et al., 2019).

As doencas crénicas complexas representam uma causa importante de morte em idade
pediatrica. No periodo apresentado, o nimero total de mortes em idade pediatrica foi de 1765 e
destas, 87,2% deveram-se a situa¢Bes de doenca cronica. A morte no periodo neonatal foi a mais
prevalente, com 13,4%, predominando as alteragdes genéticas ou congénitas e as doencas
neuromusculares, seguidas das patologias respiratorias e das patologias cardiovasculares. De
seguida surgem as patologias respiratorias, com 4,1%, e as patologias cardiovasculares, com 3,3%
(Lacerda et al., 2019).

As criangas com doenga cronica tém condigdes complexas que acometem Varios sistemas
e 6rgdos com consequéncias para a sua saude e desenvolvimento. Apesar da etiologia, gravidade,
evolucdo e consequéncias das doencas cronicas serem muito heterogéneas, elas acarretam
situacbes como comprometimento funcional, alteragbes no desenvolvimento neuroldgico,
dependéncia de tecnologia e a necessidade de cuidados de suporte continuos e especializados
(Hockenberry e Wilson, 2014). Estas doencas requerem cuidados pediatricos especializados e
provavelmente algum periodo de internamento num hospital diferenciado, o que acarreta uma
necessidade ainda maior de cuidados especializados, com implicagdes para os servicos de saude
(Heleno, 2013, EAPC 2009).

As doencas cronicas conduzem a mudancas significativas na vida da crianga, ndo so pelas
experiéncias negativas que a crianga vai vivenciar, nomeadamente tratamentos, hospitalizagdes,
experiéncias de dor, alteracfes na imagem corporal, mas também porque limita as experiéncias
préprias do dia-a-dia da crianca e as oportunidades de desenvolvimento (Barros, 2003). Associado
a doenca, a crianga vivencia muitas perdas, sobre as quais necessita fazer o luto, o que exige uma
adaptacdo a novos habitos e novas rotinas (Jesus, 2019). Esta situacéo torna as criangas e 0s pais
particularmente vulneraveis, podendo levar a problemas comportamentais ou emocionais.

Desde pequenas estas criancas compreendem que estdo doentes. A compreensdo do
conceito de doenca depende da idade, da maturidade e desenvolvimento emocional da crianca,
mas também de fatores pessoais e culturais, nomeadamente as experiéncias anteriores de doenga,
o tipo de familia, o apoio familiar e as crengas espirituais e religiosas (Barros, 2003). Na idade
pré-escolar o conceito de doenca para a crianga € ainda vago e muitas vezes surge um sentimento
de culpa por acreditarem que provocaram o disturbio por uma agéo por elas desencadeada. Neste
periodo sdo frequentes as atitudes de negativismo em que a crianga se opde a tudo o que lhe é
ordenado ou sugerido (Barros, 2003; Himelstein Hilden, Boldt, e Weissman, 2004). Na idade

escolar, geralmente, a crianga percebe a sua doenga, quer explicar aos outros 0 que esta a
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acontecer, 0s tratamentos e as expectativas, porém, ndo a reconhece como potencialmente fatal.
A crianca pode sentir vergonha ou medo de se sentir mal em frente aos outros, particularmente,
porgue associa a estas crises uma perda de controlo e vulnerabilidade e pode-se sentir injusticada
por ndo ter as mesmas oportunidades que as outras criancas. Nesta idade, algumas criangas
aprendem a tirar partido da sua condicdo de salde, procurando insistentemente a atencdo dos
outros ou aprendendo a utilizar os privilégios decorrentes do facto de possuir uma doencga crénica
(Barros, 2003; Himelstein, et al, 2004). O aparecimento de doenca cronica na fase da adolescéncia
pode ser mais prejudicial e tende a ser o periodo mais complicado para este tipo de vivéncias. O
adolescente j& tem percecdo da doenca, das limitacdes inerentes, da dimensdo dos desafios para
enfrentar e de todas as implicagdes e perdas, aos varios niveis. Neste sentido, a doenca interfere
em larga escala com a sensacdo de autonomia e controle do corpo em constante modificacdo
(Barros, 2003; Himelstein, et al, 2004)

Seja qual for a idade da crianca, a doenga crénica € um processo ndo natural, com
repercussdes nos varios elementos da familia. O enfermeiro deve ter em conta ndo so a crianca,
mas também a familia desta, pois transporta uma perspetiva Unica para as questdes que devem ser
levantadas relativamente a satde. Quando uma crianca adoece, a familia é perturbada no seu
equilibrio e na sua estabilidade, o que conduz a vivéncias de sofrimento por parte da crianga e dos
seus pais, nomeadamente a ansiedade da separagdo, & perda de controlo, a0 medo da lesdo
corporal e & dor (Mendonga, 2017). Em algumas situacdes, o diagnostico de doenca cronica pode
significar para a crianga captar a atencéo e relevo na vida familiar que ndo tinha tido até ao
momento, ou constituir-se como um pretexto para justificar os seus insucessos.

Nas situacBes de doenca cronica de um filho, em que s&o necessérios tratamentos
complexos e hospitalizacBes, o papel dos pais como prestadores de cuidados é essencial, no
entanto, estes vivenciam sentimentos como culpa, medo, ansiedade, frustragdo, sofrimento pela
situacdo do filho e sentem-se desgastados, divididos e exaustos (Barros, 2003; Hockenberry e
Wilson, 2014). Observando a familia na sua perspetiva sistémica, esta é afetada em diversas areas,
pelo que compete ao enfermeiro ajudar os pais a lidar e a superar as experiéncias menos positivas
na transi¢do do estado de saude/doenca, envolvendo-os nos cuidados ao filho (Alarcdo, 2002).

O impacto de uma doenca no sistema familiar depende de varias dimensfes. Rolland
(1995), com o intuito de organizar as interagdes existentes entre a doenga, o individuo, a familia
e o sistema de salde, propGe um modelo biopsicossocial, 0 modelo familiar sistémico da doenca,
que se foca no sistema familiar e considera como dimensdes na avaliagdo da doenga: o inicio, 0
Ccurso, as consequéncias e o grau de incapacidade.

De acordo com Rolland (1995), a evolucdo temporal da doenca crénica decorre em trés

fases, que, num processo continuo e de interagdo entre o dominio bioldgico e psicossocial, coloca
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exigéncias especificas a crianga e familia. Cada uma destas fases tem as suas préprias
caracteristicas desenvolvimentais e sao elas: a fase de crise, a fase cronica e a fase terminal. A
fase de crise refere-se ao periodo sintomatico antes do diagnostico concreto. E nesta fase que a
familia percebe que algo esta errado, implicando algumas tarefas desenvolvimentais especificas
da crianca e familia, nomeadamente um reajustamento familiar, a aprendizagem dos sintomas e
incapacidades da doenca cronica e o desenvolvimento de um plano de tratamento. Esta fase
carateriza-se pela incerteza, sendo um periodo em que se aprendem os fundamentos de como viver
com uma doengca cronica, criando um sentimento de dominio e competéncia perante a doenca de
modo a aceitar as mudancas permanentes, o que implica uma reorganizacao do sistema individual
e familiar. A fase crdnica contempla o tempo que decorre entre o diagndstico inicial e o
ajustamento ao periodo terminal. Esta fase € marcada pela sua inconstancia, progressdo de
autonomia e mudanca episodica. Neste periodo, as tarefas essenciais comportam o esfor¢o da
familia para que seja mantida a aparéncia de normalidade, a manutengdo da autonomia dos seus
elementos e a compatibilidade entre os cuidados prestados a crianga e 0s objetivos familiares. Por
fim, a fase terminal, que inclui o estadio pré-terminal, evidencia a possibilidade da morte,
podendo dominar a dindmica familiar. Deste modo, 0s elementos enfrentam questbes de
separagdo, morte, tristeza, luto, resolugdo do luto e reorganizagdo apds a perda. Existe a
possibilidade de esta fase ser encarada como uma oportunidade de partilha entre a familia, uma
oportunidade de conhecerem efetivamente a perda e terem tempo de dizer adeus, iniciando, assim,
a sua reestruturagdo (Rolland, 1995).

A resposta da crianca a doenga cronica e a adaptagdo ndo é um processo linear. Ocorre de
forma dinamica e continua ao longo do tempo e sdo varios os fatores que influenciam esse
processo de adaptagdo. Esta depende muito da idade, do nivel de desenvolvimento em que esta se
encontra e experiéncias anteriores de doenca. Esta adaptacdo estd também relacionada com o
funcionamento familiar, pois os pais exercem uma influéncia importante no funcionamento
psicoldgico da crianca e na sua atitude face a doenga. Os pais sdo 0os melhores modelos para os
filhos, pelo que o papel dos pais, enquanto facilitador ou agravante da adaptacdo da crianca a
doenca, é fundamental. Pais que conseguem manter uma atitude otimista, estabelecer metas
razoaveis, reconhecer 0s pequenos progressos, encontrar um sentido positivo para as suas
experiéncias e procurar solugfes para os problemas, sdo aqueles que vdo dar um maior incentivo
e apoio aos seus filhos (Barros, 2003).

O processo de adaptacdo da crianca €, assim, muito variavel. Criangas que se adaptam de
forma mais facil, apresentam posturas e condutas mais positivas e otimistas e gradualmente
aprendem a aceitar as suas limitagdes fisicas e realizar as atividades diarias utilizando todas as

suas competéncias e diversas solu¢des compensatorias. Segundo Hockenberry e Wilson, (2014)
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estas criancas acentuam os aspetos positivos da situacdo, desenvolvendo competéncia e otimismo
de modo a obterem o méaximo de independéncia possivel. S8o criangas que assumem
responsabilidade pelos seus cuidados, seguindo o tratamento definido. Sempre que necessario
procuram apoio, quer seja dos pais, de familiares, amigos e profissionais de salde, de forma a
lidarem com os problemas decorrentes da doenca. S8o criancas que, em situacdes de exacerbacdo
da doenca, podem expressar algumas emogdes negativas, tal como tristeza, raiva e ansiedade, mas
gue, em momentos de estabilidade, revelam confianca, otimismo, autoconfianga e uma
autoimagem positiva. Uma boa adaptacdo inicial, ndo significa que ndo surjam dificuldades e
problemas mais tarde, quando o desenvolvimento e crescimento da crianga colocarem novos
desafios (Barros, 2003).

Por outro lado, criangas que apresentam mais dificuldades na adaptacdo a doenga,
apresentam atitudes mais negativas perante a doenca, sentem-se diferentes, desvalorizando-se em
relacdo as outras e tendem a isolar-se, restringindo excessivamente as atividades sem necessidade.
Também se mostram facilmente irritdveis, mal-humoradas e descontroladas, o que acarreta alguns
problemas comportamentais (Hockenberry e Wilson, 2014).

Relativamente a adaptagdo dos pais a doenca do filho, esta, esté relacionada com fatores
intra e extrafamiliares, nomeadamente os recursos fisicos, 0s recursos emocionais e educacionais
da familia, os apoios sociais e a ajuda disponibilizada a familia, mas também com as
caracteristicas da propria doenca, nomeadamente, a gravidade da doenga, 0 progndstico, a
evolugdo da doenca, o controlo dos sintomas, as exigéncias do tratamento ou mesmo a ameaga de
vida (Santos, 1998). Tanto as reacGes dos pais a situacdo de doenca, como as respostas da crianga,
se influenciam mutuamente.

E fundamental que os pais desenvolvam algumas tarefas no sentido de se adaptarem a
situacdo de doenga crénica do filho. O primeiro passo € aceitar a doenca e gerir essa condi¢cdo no
dia-a-dia. E também premente, os pais atenderem as necessidades de desenvolvimento normal da
crianga, mas também as necessidades de desenvolvimento dos outros membros da familia,
ajudando-os a lidar com os sentimentos. Os pais tém de aprender a lidar continuamente com a
doenca e com os episddios de exacerbacao dessa mesma doenca, sendo que, para isso, & necessario
estabelecerem sistemas de apoio (Hockenberry e Wilson, 2014).

Toda esta situacdo requer profissionais de saude com formacdo e competéncias
especializadas, que tém a responsabilidade de mediar o impacto das perdas na vida da crianca e
familia, responder as necessidades de todo o sistema familiar e ajudar a crianga e os pais a atingir

0 maximo de potencial e qualidade de vida (EAPC, 2007).
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1.1 - CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Com o decorrer do tempo assistiu-se a um desenvolvimento médico, cientifico e
tecnoldgico no que se refere aos cuidados de salde, o que permite aumentar a esperanca média
de vida. Como resposta a esta evolucdo denota-se um aumento da sobrevida das criancas com
doenca cronica complexa, o que acarreta uma necessidade ainda maior de cuidados
especializados, nomeadamente uma maior provisdo de CP (Lacerda et al., 2019).

A OMS define CP como os cuidados que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes
e suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencéo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacéo
precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos, mas também psicol6gicos, sociais e
espirituais (OMS, 1998). Anualmente, mais de 40 milhdes de pessoas em todo o mundo
necessitam destes cuidados (OMS, 2016).

Em 2003, Portugal reconheceu a importancia dos CP, pelo que o Plano Nacional de Salde
2004-2010 contemplou esta area com a criagdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos
(DGS, 2005). A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos define-os como sendo:

cuidados ativos, coordenados e globais (...) em internamento ou no domicilio,
a doentes em situag&o de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave,
em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com
base na identificagdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais (Lei n.° 52/2012:
5119).

A necessidade de implementagdo de CP no panorama assistencial é hoje consensual e tem
merecido especial atengdo a nivel mundial. Porém, os CPP ndo tiveram o tratamento que se
pretendia e, de acordo com a OMS, Portugal € a par da Noruega, o pais da Europa Ocidental com
menor provisdo de CPP, ao ndo dispor de servigos organizados (Pereira, 2018). Ao longo dos
anos a evolucao destes cuidados tem permitido a reducdo da taxa de mortalidade infantil, o que
proporciona um aumento da taxa de sobrevivéncia das criancas portadoras de patologias
incuraveis e/ou incapacitantes (EAPC, 2009).

Contudo, e atendendo as especificidades das criangas, em 2012, Portugal, reconhece a
necessidade de dispor de servigos e equipas organizadas para dar resposta as necessidades das
criangas com doenca crénica complexa. O primeiro passo surge através da Lei de Bases dos
Cuidados Paliativos onde é especificada a necessidade de proporcionar respostas especificas a
idade pediatrica (Lei n.°52/2012). Em 2014, o Ministério da Saude constitui um grupo de trabalho
para o desenvolvimento dos CPP com o objetivo de organizar a prestacdo desses mesmos
cuidados (Despacho n° 8286-A/2014 e Despacho n° 8956/2014).
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Segundo a Association for Children’s Palliative Care os CPP s&o considerados como:

uma abordagem ativa e total aos seus cuidados, desde o diagnéstico ou
reconhecimento da situacdo, durante toda a sua vida e para além da sua morte.
Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, focando-se na
melhoria da qualidade de vida da crianca / jovem e suporte a sua familia.
Incluem o controlo de sintomas, a provisao de periodos de descanso dos
cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto (Lacerda, 2014: 3).

A visdo dos CPP é assegurar que, desde o inicio da doenca ou do diagndstico, todas as
criangas, portadoras de doenca limitante ou ameagadora da vida, com necessidades de saude
complexas, independentemente da idade, diagnostico, local de residéncia, cultura ou nivel
socioeconémico, bem como as suas familias, tenham acesso a cuidados que vao ao encontro das
suas necessidades, desejos, preferéncias e valores, até e para além da morte. Constituem 0s
cuidados ativos e totais prestados a crianca, no contexto do seu corpo, mente e espirito, bem como
0 suporte oferecido a toda a familia. Compete aos profissionais de saude avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicolégico e social da crianga e proporcionar uma abordagem ampla
interdisciplinar e multiprofissional, que inclua a familia e utilize os recursos disponiveis na
comunidade. Estes cuidados podem ser prestados em meio hospitalar, na rede cuidados de satde
priméarios ou no domicilio (OMS, 1998; EAPC, 2007; ACT, 2009).

Os CPP néo se focam na morte, muito pelo contrério, sdo a ajuda a crianca e familia, para
conseguirem viver com toda a integridade e dignidade num momento tdo angustiante. Estes
cuidados constituem um direito humano béasico para todas as criangas portadoras de doengas
crénicas complexas, limitantes ou ameagadoras da vida e para as suas familias. Sdo cuidados
individualizados e personalizados para cada unidade do cuidar, crianca e familia (EAPC, 2007).
Os CP centrados na crianca e familia s&o a ciéncia de melhorar a qualidade de vida, atender ao
sofrimento e assistir na decisdo clinica das criancas em condi¢des de doenga complexa. Devem
assentar numa intervencdo inter e multidisciplinar em que os profissionais de salde devem
fornecer informagcé&o clara, concisa, verdadeira e adaptada a cada momento, de modo a ajudar na
tomada de decisdo pois a crianga e 0s pais sdo o centro gerador das decisdes.

A crianga é um ser Unico e individual e a familia uma unidade funcional, pelo que o
principal objetivo dos CPP é proporcionar uma melhor qualidade de vida a crianga e familia.
Neste sentido, os principios bésicos dos CPP passam por controlar os sintomas da doenga,
promovendo o alivio da dor e do sofrimento e o conforto fisico ao longo da trajetéria da doenga;
preservar a dignidade humana, integrando os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais na
abordagem da crianca e familia; proporcionar ajuda especializada nos efeitos adversos da doenca
atendendo as necessidades imediatas e individuais da crianca e familia; facilitar a adaptacéo da
familia a situacéo de doenca, disponibilizando redes de apoio; partilhar as decisdes com a crianca

e pais, delineando objetivos reais e concretiziveis; promover o autocuidado da familia & crianca;
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proporcionar a familia a manutencao de uma vida quotidiana e o descanso do cuidador; influenciar
de forma positiva o curso da doenca, mantendo a vida ativa da crianca e familia; apoiar na
adaptacdo da familia ao momento da perda e luto, bem como o suporte a familia até e para além
da morte (OMS, 1998; EAPC, 2009; Heleno 2013; Lacerda, 2014; Jorge et al., 2016).

Os Despachos n° 8286-A/2014 e n° 8956/2014, que regulamentam a constituicdo dos
grupos de trabalho, multidisciplinar e multiprofissional e das equipas de suporte na area dos CPP,
referem quais as categorias de doengas com necessidades paliativas em pediatria. De acordo com
a ACT, as criancas com condicOes limitantes ou ameacadoras de vida, podem enquadrar-se em
quatro grupos distintos. Estes grupos indicam possiveis situagdes em que as criangas possam ter
necessidades paliativas, sendo uma categorizagdo importante com o objetivo de planear e avaliar
as necessidades das criangas e familias nas diferentes situagcdes. Contudo, isso ndo significa que
todas as criangas que se encaixam nestes grupos, tenham necessidade de CP ativos, pois isso vai
depender da trajetoria da doenca e da condicdo de cada crianga. Pode-se observar (Quadro 1) uma
grande diversidade de situagcbes com indicacdo para CPP, tais como, doencas neuroldgicas,
metabdlicas, cromossémicas, doencas cardiacas, respiratorias e infeciosas, cancro, complicagGes
relacionadas com a prematuridade, trauma/acidentes. Muitas destas patologias sdo raras ou

hereditarias e, em alguns casos, as criangas permanecem sem diagnostico.

Quadro 1 — Doencgas com necessidades paliativas em pediatria

Grupo | Doencas que colocam a vida em risco, para as quais existem tratamentos, mas que podem
ndo resultar. O acesso a CP pode ser necessario quando isso acontece ou quando ocorre uma
crise, independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido, ou a
uma remissao de longa duragdo deixam de existir necessidades paliativas.

Exemplos: cancro, faléncia cardiaca, doencas agudas ou acidentes em cuidados intensivos,
prematuridade extrema

Grupo Il Doengas em que a morte prematura € inevitavel, mas podem existir longos periodos de
tratamento intensivo cujo objetivo é prolongar a vida e permitir a participacdo em atividades
normais.

Exemplos: fibrose quistica, faléncia respiratoria ou renal, doengas neuromusculares,
intestino curto.

Grupo Il Doencas progressivas sem opgOes terapéuticas curativas, sendo o0 tratamento
exclusivamente paliativo e podendo estender-se ao longo de varios anos.
Exemplos: doencas metabdlicas, cromossomopatias, osteogenesis imperfeita grave

Grupo IV Doencas irreversiveis ndo progressivas, que causam incapacidades graves, levando a maior
morbilidade e probabilidade de morte prematura.

Exemplos: paralisia cerebral grave, lesbes acidentais do sistema nervoso central ou da
medula espinal, necessidades complexas de satide com alto risco de episddios imprevisiveis
potencialmente fatais, prematuridade com patologia residual, malformacdes cerebrais.

Fonte: ACT, (2009). 4 Guide to the Development of Children’s Palliative Care Services. 3* Ed. England:
ACT
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Os CPP devem, por isso, ser integrados na prestacdo de cuidados de salde, numa
articulacdo entre os cuidados hospitalares, os cuidados primarios e os cuidados na comunidade,
gue se complementem entre si e permitam uma assisténcia e uma resposta mais eficiente e mais
humanizada.

Em 2018, foi publicada a Portaria n°® 66/2018, que determina que as instituicdes
hospitalares integradas no SNS, devem constituir uma EIHSCP-P dimensionada as caracteristicas
e necessidades locais, que pode prestar cuidados diretos e orientacdo na execucdo do plano
individual de cuidados as criangas com doenca crénica complexa e suas familias, para as quais
seja solicitada a sua intervencdo. Estas equipas, cujos profissionais possuem formacao especifica,
em conjunto com as equipas comunitarias de suporte em CP, permitem uma maior proximidade
e uma melhor resposta as criancas e familias com necessidades paliativas (Portaria n°® 66/2018).
Recentemente, o0 Despacho n°® 4676/2021, denominou os novos membros da Comissdo Nacional
de Cuidados Paliativos, responsaveis pela elaboracdo e implementacdo dos planos estratégicos
para o desenvolvimento dos CP e da qual fazem parte elementos com formacdo em pediatria
(Despacho n ° 4676/2021).

As equipas de CPP devem possuir competéncias que Ihe permitam aplicar os principios
gerais dos CP em qualquer contexto de cuidados onde a crianga e a familia se encontrem,
prestando cuidados holisticos, diferenciados, individualizados, coordenados e interdisciplinares,
orientados para a crianga e familia. E premente desenvolver competéncias de relagdes
interpessoais, de comunicagdo, de modo a estabelecer uma comunicagdo assertiva, honesta e
auténtica e ser capazes de escutar ativamente, o que culmina numa relagéo terapéutica (Jesus,
2019).

O desenvolvimento profissional continuo torna-se fundamental, de modo a conseguir
responder aos desafios clinicos e aos processos de tomada de decisdo ética. Apesar de dificil é
importante afirmar a vida e encarar a morte como desfecho natural, pelo que se deve promover a
autoconsciéncia com reflexdo sobre a prépria atitude em relacdo a doenga, morte e luto (Nobre,
2019).

Todas as criancas com doenca crénica complexa sdo alvo dos cuidados, mas é
imprescindivel que estes objetivos sejam consistentes com os desejos, valores e crencgas da crianga
e dos pais. De modo a proporcionar uma melhor qualidade de vida a crianca e familia é
impreterivel reconhecer a importancia dos CPP permitindo um maior investimento nesta area e
mais investigacdo de modo a potenciar préaticas baseadas em evidéncia (Lacerda e Gomes, 2017).
Torna-se premente que em Portugal se conhecam as necessidades paliativas das criangas e da
familia e se desenvolvam servicos e grupos que apoiem estas criancas e familias. S6 assim se

consegue uma melhoria da qualidade e do acesso aos CPP.
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2- CUIDAR DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA COMPLEXA

Nas ultimas décadas, com o progresso cientifico e tecnoldgico na area da saude, quer a
nivel da terapéutica quer a nivel do suporte de vida por meios técnicos artificias, é possivel, por
vezes, prolongar a vida de criangas com doenca cronica complexa e de prognostico reservado. E
cada vez mais facil para os profissionais de saude interferirem sobre a vida humana e em muitos
casos, retardar a morte (Lacerda et al., 2019). Ao longo dos Ultimos anos tem crescido a
importancia e o numero de criangas em CPP, sendo que estes cuidados constituem um direito
humano bésico para todas as criangas portadoras de doenca crénica complexa, limitantes ou
ameacadoras da vida e para as suas familias (Lacerda, 2014).

Os CP centrados na crianca e familia sdo a ciéncia de melhorar a qualidade de vida,
atender ao sofrimento e assistir na deciséo clinica das criancas em condi¢des de ameaga de vida
(Heleno, 2013). A prestacdo de cuidados de saude a crianga com doenca crdnica e sua familia
constitui um verdadeiro desafio para os profissionais de saude.

O trabalho em equipa € essencial para cuidar destas criangas e suas familias, pois as
criangas e familias tém diversas necessidades que um sé profissional ndo consegue satisfazer na
totalidade (EAPC, 2007). Um trabalho em equipa coordenado é fundamental para se implementar
um projeto de vida centrado na crianca e familia, através de um cuidado coordenado entre as
equipas multidisciplinares, nos diferentes contextos (hospitalar, no domicilio, ou comunidade).
Estes profissionais de saude devem ter formacdo, competéncias especializadas e capacidades
comunicacionais, relacionais e cognitivas, que permitam dar respostas adequadas a cada situagdo
e que ajudem a crianga e 0s pais a atingir o maximo de qualidade de vida (Lacerda, 2014). O
desenvolvimento de competéncias na area do saber-ser, saber-fazer e saber-estar permite uma
resposta atempada e personalizada com vista a satisfacéo das necessidades da crianga com doenca
complexa e sua familia.

A enfermagem é uma das profissdes da area da saude que mais convive com a familia A
intervencdo do enfermeiro que cuida da crianca com doenca complexa é essencial, uma vez que
a observacdo continua da situacdo da crianga e dos pais, coloca-0o numa posi¢do Unica para
identificar problemas e iniciar os procedimentos adequados. O cuidar envolve um agir, uma
atitude do enfermeiro, integrado por duas formacdes: a pessoal e a profissional. As possiveis
repercussdes destes valores, com reflexos na pratica dos enfermeiros, podem ser percebidas no
dia-a-dia, no relacionamento entre criancgas, pais e enfermeiros. Neste sentido, o cuidar deve
englobar ambiente-crianca-familia-profissional, visando contemplar a vida, proporcionar o apoio

necessario e preservar a dignidade da pessoa humana (Lopes, 2016).
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Cabe ao enfermeiro proporcionar um acompanhamento a crianca e familia nesta
caminhada, sendo este quem mais cuida da crianca, a ouve e ajuda, sendo muitas vezes, a ponte
de comunicacdo entre a crianca e familia e a restante equipa multidisciplinar (Jesus, 2019).

O papel do enfermeiro pode ser facilitado pela utilizacdo de modelos orientadores para a
prestacdo de cuidados, assim como métodos de organizacdo dos cuidados de enfermagem que
reconhecam o papel da familia na prestacdo de cuidados ao filho. Neste sentido, o enfermeiro
trabalha em parceria com a crianca e familia, devendo utilizar um modelo de cuidados centrado
na crianca e familia e encarando este bindbmio como benificiario dos cuidados de enfermagem
(OE, 2018). Os pais sdo o principal recurso da crianca, quer para garantir a promogao da sua salde
e adequado desenvolvimento, quer para garantir 0s cuidados em situacdo de doenca.
Efetivamente, os pais s&o detentores de um conhecimento sobre esta, que ninguém mais possui,
0 que se torna imprescindivel para a prestacao de cuidados a crianca, da forma mais humanizada
e individualizada possivel (Lopes, 2016).

A crianga é vista como alguém cuja satisfacdo das necessidades depende de outras
pessoas, na sua maioria, dos pais e/ou de outros membros da familia. Estes sdo vistos como uma
unidade de individuos que detém a responsabilidade principal pela prestacao de cuidados a crianga
e gue exercem uma forte influéncia no crescimento e desenvolvimento desta. O enfermeiro é o
profissional que assume um conjunto de responsabilidades e acdes para promover e restabelecer
0 bem-estar da crianca, prestando-lhe cuidados especializados, sempre que o estado de salde da
crianga assim o exija (Casey, 1993 e Farrel, 1994, cit. por Lopes, 2016). Compete ao enfermeiro
fornecer apoio, ensino e encaminhamento a familia para que esta possa, assim, satisfazer
adequadamente as necessidades da crianca (Lopes, 2016).

Os enfermeiros sdo elementos facilitadores na comunicagao e devem prestar informacéao
clara, concisa, honesta, objetiva, verdadeira e adaptada a cada momento, debatendo temas como
0s objetivos dos cuidados, opgOes de tratamento, diagndstico e prognostico e implementacgdo de
planos de cuidados flexiveis e adaptados a cada situacdo. Neste sentido, deve ser construida uma
relacdo entre o profissional, a crianca e a familia que permita adequar a informacdo as
preferéncias, desejos e etapas de desenvolvimento da crianca, e avaliando o que os pais ja
compreendem sobre a doenca, quais as suas preocupacoes, expetativas e preferéncias (EAPC,
2007, Lacerda, 2014). A comunicacdo deve incidir ndo s6 sobre os aspetos relacionados com a
situacdo clinica da crianca, mas englobar também dominios do cuidado a nivel social, emocional
e espiritual (Koch e Jones, 2018). E também imperativo escutar as criancas, pois a maioria
consegue relatar os sintomas da doenca e a qualidade de vida relacionada com os tratamentos. A
comunicacdo efetiva ndo depende s6 da competéncia técnica, mas da disponibilidade de partilha

e a harmonia de estar em proximidade (Pastura e Land, 2016).
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O papel dos pais como prestadores de cuidados adquire uma relevancia essencial, sendo
necessario incentiva-los a participar nos processos de tomada de decisdo e na prestacdo de
cuidados, tornando-os, assim, elementos ativos da equipa de salde e parceiros no cuidar, de forma
a adquirirem o maximo de autonomia possivel e poderem responder as alteracGes resultantes do
processo de doenca do filho. Trabalhar em parceria com os pais pressupde uma filosofia de
negociacdo entre os desejos da crianca e dos pais e a visdo do enfermeiro, sendo de extrema
importancia o respeito pelas tomadas de deciséo e pelos limites de cada uma das partes (Jesus,
2019). Compete ao enfermeiro avaliar o desempenho parental dos pais para cuidar da crianca e
responder as suas necessidades, nomeadamente no &mbito da adaptacdo as mudangas na saude e
dindmica familiar devendo, neste sentido implementar e gerir, em parceria, um plano de salde,
promotor da parentalidade (OE, 2018).

Pretende-se que recebam cuidados individualizados, nos quais devem participar de forma
ativa, respeitando as suas crencas e valores, a sua experiéncia e 0s seus conhecimentos e
valorizando o seu contributo na prestacdo de cuidados ao filho. Isto pressupGe um cuidado
partilhado, em que ha partilha de informacdo e poder entre a crianca, 0s pais e o enfermeiro,
valorizando o seu contributo na prestacdo de cuidados ao filho, com beneficios para todas as
partes (Jesus, 2019).

De realgar que em situacdo de doenca cronica é premente a identificagdo de um
enfermeiro de referéncia, que deve ser o responsavel pela elaboragcdo do plano de cuidados
individualizado, respeitando as especificidades de cada crianca e familia, pela coordenagéo dos
servigos e recursos envolvidos, sendo ele o principal prestador de cuidados. O foco de
enfermagem é o bindmio crianca e pais e pretende-se que recebam cuidados de enfermagem
holisticos, personalizados, individualizados, humanizados e de alta qualidade, nos quais
participem tdo ativamente, quanto possivel. Esta atuacdo promove a continuidade de cuidados,
facilita uma comunicacdo direta e efetiva entre enfermeiro, a crianca e 0s pais, 0 que por sua vez
promove uma relagdo mais proxima (Jesus, 2019). O enfermeiro de referéncia € um elemento
significativo para estas criangas e pais e esta funcdo deve ser assumida pelo Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica, que é o elemento que trabalha em
parceria com a crianca e familia, seja qual for o contexto em que estes se encontrem, com vista a
proporcionar o melhor bem-estar possivel a crianca e familia (OE, 2018).

Os principais objetivos do cuidado a estas criancas é o de normalizar a vida familiar e
social da crianca, incluindo as que se encontram sob cuidados tecnologicamente complexos,
minimizar o impacto disruptivo da condicdo da crianca e promover 0 crescimento e

desenvolvimento méaximo da crianca, de modo a atingir o méximo de qualidade de vida possivel.
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Cuidar da crianga requer respeito e garantia dos seus direitos, sem discriminacdo. De
realcar que, segundo a Convencéo sobre os Direitos da Crianga, a crianca doente tem direito a
cuidados especiais, mas também a educacéo e formacéo adequadas gque Ihe permitam ter uma vida
plena e decente, em condicBes de dignidade, e atingir o maior grau de autonomia e integracéo
social possivel. Devido a sua vulnerabilidade, a crianca tem direito a maiores cuidados, ou
simplesmente maior atencdo e respeito. De igual modo, a crianga doente tem o direito de exprimir
livremente a sua opinido sobre questbes que Ihe digam respeito e de ver a sua opinido tomada em
consideracéo, pelo que é imprescindivel respeitar os seus direitos individuais, respeitar as suas
crengas e valores e promover a sua autonomia (UNICEF, 2004).

No que respeita a familia, o grande objetivo é promover a adaptacdo dos pais ao longo da
trajetoria da doenga e promover o seu empoderamento gradual, no sentido de reconhecerem e
desenvolverem competéncias ao cuidar da do filho. A familia é o elemento natural e fundamental
para o crescimento e bem-estar das criancas, pelo que deve receber a protecdo e a assisténcia
necessarias para desempenhar plenamente o seu papel de cuidadora.

O apoio aos irmados saudaveis é outro aspeto a considerar pelos profissionais de salde
(EAPC, 2009). Os irmaos saudaveis ressentem-se aquando da presenca de uma doencga cronica
num irmao, pela necessidade de apoio e cuidados constantes que a crianga doente necessita.
Inimeras vezes sentem falta de apoio, suporte, seguranga e porto seguro dos pais, 0 que acarreta
grande impacto a nivel psicoldgico, emocional, social e fisico e até na relagdo entre irmaos
(Nogueira e Francisco, 2017). Neste sentido, o enfermeiro deve promover apoio e
acompanhamento aos irmé&os da crianga com doenca cronica, de modo a desenvolver estratégias
que lhes permitam lidar com as suas emogdes, promovendo uma harmonia familiar e diminuido
o0 impacto da doenca na familia (Ramos, 2015).

E premente que os profissionais de salide estabelecam uma relacéo de confianga com as
criangas e pais de forma a ajuda-los nas decisGes mais dificeis. O doente assume cada vez mais
um papel ativo e demonstra um interesse crescente na participacdo dos cuidados de sadde e nas
decisdes terapéuticas que lhes dizem respeito. Ao cuidar destas criancas e suas familias o
enfermeiro deve respeitar os direitos e responsabilidades das criancas e dos pais, no entanto a
participacdo nas decisdes varia de acordo com a autonomia e competéncia da crianca e familia
para o fazer (Hockenberry e Wilson, 2014).

Os profissionais de salde que cuidam destas criancas, tém o dever de cuidar numa
perspetiva ética, tendo em conta 0 bem comum. Nos cuidados de salde sdo inimeras as vezes em
que os profissionais sdo confrontados com dilemas éticos. Nesse sentido é imprescindivel ter
presente os direitos humanos fundamentais, nomeadamente o direito a vida, o direito a dignidade

da vida humana e o direito a liberdade individual. O conhecimento dos direitos da crianca doente
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e o0 pleno respeito da sua condicdo permite a sua dignificacdo e simultaneamente a humanizacao
dos cuidados de saude.

Os principios éticos, nomeadamente a autonomia, justica, beneficéncia, maleficéncia,
fundamentam as decisdes clinicas e encontram-se intimamente relacionados com os direitos dos
doentes, pelo que os profissionais de salde devem considera-los na sua area de competéncia.
Enquanto principios séo indiscutiveis e orientam na tomada de decisdo, indicando o caminho
correto, contudo, perante dilemas complexos, nem sempre a sua aplicagdo é clara e imparcial.
Cada um dos principios pressupde a exigéncia de respeito por determinado valor, designadamente
a autonomia e liberdade, o seu bem-estar, a igualdade ou a imparcialidade (Queirds, 2001).

Na situacdo da crianca com doenca crénica complexa, o principio da autonomia
pressupde que a crianga e 0s pais estejam devidamente informados de toda a situagdo clinica,
estejam livres de qualquer tipo de pressao externa indevida, tenham competéncia para entender o
gue estd a acontecer e principalmente que, em algum momento, tenham expressado a sua
preferéncia e essa tenha consisténcia baseada nos factos. Os pais devem ter a possibilidade de
escolher informada e livremente o tratamento que consideram mais adequado ou que Ihes oferece
melhores perspetivas em termos de qualidade e esperanca de vida para o filho (Queir6s, 2001).

O principio da beneficéncia consiste na promogdo positiva do bem-estar, evitando os
aspetos negativos em geral. Além disso, caracteriza-se por consistir na ponderagédo dos beneficios
e danos ao nivel dos procedimentos diagndsticos e terapéuticos, pelo que as intervencdes devem
contribuir para o bem-estar e dignidade pessoal, contribuindo para o melhor interesse da crianca.
Este principio é essencial para que se cuide da crianga ndo como portadora de uma doenga, mas
como pessoa humana (Queirés, 2001).

O principio da justica preconiza que cada crianca tenha tudo a que tem direito e seja
cuidada com equidade, igualdade e sem descriminacdo. Neste principio estd presente a regra da
privacidade, isto €, 0 acesso limitado & crianca, visando manter o respeito pela dignidade humana.
Devera também ser garantida a equidade no acesso a salde, aos recursos e aos cuidados de
qualidade, independentemente da etnia, crengas, valores ou condi¢do social e econdmica dos
individuos (Queiros, 2001).

O principio da ndo-maleficéncia encontra-se relacionado com o principio da beneficéncia,
uma vez que para além de fazer o bem € necessario que, ao fazé-lo, ndo se provoque o mal.
Determina a obrigacdo de ndo infligir dano intencionalmente, de ndo fazer mal ao ser humano.
Este principio assenta na rigorosa avaliacao clinica da situacdo da crianga e permite perceber que,
por vezes, perante a dicotomia risco/beneficio, ndo sdo encontradas razées que justifiqguem causar

certo dano a alguém (Queirdés, 2001).
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Numa perspetiva deontoldgica, o enfermeiro tem o dever de cuidar tendo em conta a
responsabilidade que assume face aquele que cuida. O enfermeiro deve adotar uma conduta
responsavel e ética respeitando os direitos da crianca e familia. S6 assim atua de acordo com as
funcBes da sua classe como elemento integrante de uma equipa interdisciplinar da qual a crianca
e familia fazem parte e cujos direitos, cada vez mais evidentes, tém de ser obrigatoriamente
respeitados, principalmente no que diz respeito a autodeterminacdo e autonomia, protecdo dos
direitos humanos e consentimento informado, liberdade e dignidade humana (OE, 2018). O
superior interesse da crianga deve constituir-se como a preocupagéo fundamental.

Cada crianga é Unica e a evolugdo da sua patologia e situacdo clinica ocorre de forma
diferente, pelo que é premente desenvolver uma atuacdo que va de encontro ao bem-estar da
crianga na situacao especifica de cada doenca. O desafio ético para os profissionais de salde, no
que se refere a criangas com doenca crénica complexa, € 0 reconhecer que 0S mesmos recursos
terapéuticos podem ser considerados proporcionados, necessarios e desejaveis para uma
determinada crianca e desproporcionados, desnecessarios e excessivos para outra. E também
essencial compreender que as criangcas e familias possuem diferentes concecdes sobre o
significado da morte e sobre como desejam conduzir a sua vida.

Em sadde infantil e pediatria a prestacéo de cuidados tem o seu foco no bindmio crianga
e familia, sendo esta unidade do cuidar de extrema importancia nas tomadas de decisdo e na
prestacdo de cuidados. E imperativo que o enfermeiro possua um olhar holistico sobre as
necessidades fisicas, psicologicas, emocionais, espirituais e sociais da crian¢a e familia, de modo
a identificar, avaliar e desenvolver estratégias de intervencdo particulares e adaptadas a cada
crianga e familia, garantindo a continuidade de cuidados através da articulagdo entre servicos e
equipas prestadoras de cuidados e capacitando 0s pais como principais prestadores de cuidados
(DGS, 2013).

2.1 - TEORIA DO CONFORTO DE KOLCABA

A evolugdo do pensamento em enfermagem, tem-se processado ao longo dos tempos,
com desenvolvimentos e contributos de varias escolas, teorias e modelos. Uma visdo plural e
aberta permite identificar conceitos com suficiente poder operativo, contribuindo para leituras
interpretativas e teoricamente enquadradas nas praticas clinicas, favorecendo a construcdo de uma
linguagem disciplinar (Queirds, 2011).

Cuidar foi desde sempre uma das principais preocupacdes humanas ao longo da historia

da humanidade. O cuidado ¢ intrinseco ao ser humano, é o ato de tomar conta, e como refere
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Colliere (1999), s esta forma de cuidar permitiu a sobrevivéncia do ser humano, do grupo e
mesmo da espécie humana. Contudo, a evolucéo da assisténcia de enfermagem alterou o rumo do
processo do cuidar. Assim, foram surgindo, ao longo dos anos novas preocupacles, que
originaram novos conceitos da pratica de enfermagem, no sentido de dotar a profissdo de
conhecimentos tedricos, organizados e sistematizados em modelos estruturais e teorias, que visam
descrever, explicar e predizer fendmenos vinculados a disciplina de enfermagem (Freitas,
Oliveira e Paula, 2007).

O cuidado a crianga com doenca cronica complexa e sua familia visa a qualidade de vida
e a prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual. O desenvolvimento da
assisténcia de enfermagem originou uma redefinicdo no modo de prestar cuidados a crianca e
familia, colocando a énfase no conforto e na qualidade de vida. O objetivo do cuidado é assegurar
a melhor qualidade de vida possivel as criancas e suas familias através de medidas fundamentais,
como o alivio dos sintomas e promogdo do conforto, o apoio psicoldgico, espiritual e emocional,
0 apoio a familia durante a progressao da doenca e no processo de luto (Sapeta, 2011).

Tém surgido varios movimentos de enfermagem que desenvolveram filosofias de
cuidados centradas no sistema familiar, na qualidade de vida e no conforto. O conforto tem sido
identificado como um elemento dos cuidados de enfermagem e esta vinculado a sua origem e
desenvolvimento, acabando por ser transversal a varias escolas de prestacdo de cuidados de
enfermagem. Encontra-se maior expressao deste conceito nas teorias de Leininger, de Watson, de
Morse e de Kolcaba. Leininger e Watson consideram o conforto como um componente do cuidar,
enguanto Morse considera o0 cuidar como um construto do conforto. JA& Morse e Kolcaba
concordam que a intervencdo de enfermagem é a agdo de confortar e que o conforto é o resultado
dessa intervengdo. Morse centrou o seu trabalho no processo de conforto, ou seja, nas agdes dos
enfermeiros, mas ndo se refere a avaliacdo do resultado dessas a¢@es. Por outro lado, Kolcaba
considerando que o processo do conforto s6 fica completo com a avaliagdo dos resultados criou
uma teoria de médio alcance na qual o conceito é operacionalizado e denominada de Teoria do
Conforto de Katharine Kolcaba (Apostolo, 2009).

Segundo Silva, Carvalho e Figueiredo (2011: 50)

(...) a intencdo de proporcionar conforto parece exigir dos enfermeiros que
considerem, (...) a influéncia cultural e, também, a individualidade de cada
cliente (...) cada ser humano sente, de forma diferente, suas necessidades,
particularidades e espiritualidade. Por isso, é fundamental saber dos proprios
clientes o que sentem, quando se dizem confortaveis no ambito do cuidado de
enfermagem e, dos enfermeiros, o que pensam sobre o cuidado que prestam em
relagdo a ideia de “conforto".

Considera-se que o conceito de conforto torna particular enfoque no cuidar da crianca
com doenca cronica complexa, tendo a enfermagem um papel central no conforto das criancas e

familias, podendo ser considerado como um estado Ultimo de saude e, portanto, uma meta ou
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objetivo do cuidar. De acordo com esta teoria, o conforto é definido como o estado imediato de
ser fortalecido, sendo uma condicdo que resulta das medidas promotoras do conforto e das
intervencdes de enfermagem que visam aliviar e eliminar o stresse. O conforto &, assim, um estado
em que estdo satisfeitas as necessidades basicas relativamente aos estados de alivio, tranquilidade
e transcendéncia (Kolcaba e DiMarco, 2005). O alivio surge quando existe a satisfacdo de uma
necessidade especifica, sendo necessario para que a pessoa restabeleca o seu funcionamento
habitual. A tranquilidade refere-se ao estado de calma ou de satisfacdo, necessario para um
desempenho eficiente. Por tltimo a transcendéncia é o estado no qual cada pessoa sente que tem
competéncias ou potencial para planear, controlar o seu destino e superar 0s seus problemas
(Dowd, 2004).

Segundo Kolcaba o conforto pode ocorrer em quatro diferentes contextos: fisico, psico-
espiritual ambiental, e sociocultural. O plano fisico encontra-se inerente as sensagdes corporais,
ao contexto sociocultural, as relagbes interpessoais, familiares e sociais. O contexto psico-
espiritual refere-se a consciéncia de si proprio e inclui a autoestima, o autoconceito, a sexualidade
e o significado da vida. O plano ambiental inclui 0 ambiente e as condi¢des e influéncias externas
que possam influenciar o conforto, tais como a luz, barulho, equipamento, cor, temperatura, e
elementos naturais ou artificiais do meio. Por fim, o sociocultural, esta associado a esfera dos
relacionamentos interpessoais, familiares e sociais, englobando ainda aspetos financeiros e
informacdes da vida social (Dowd, 2004).

Os principios da Teoria do Conforto de Kolcaba tém uma aplicabilidade efetiva na
enfermagem de satde infantil e pediatria, que se traduz em beneficios importantes para a crianca
e familia (Kolcaba e DiMarco, 2005), pois consideram que as criangas e familias variam
significativamente nas suas necessidades pessoais ou no desejo de certos niveis de conforto. As
criangas e familias esforcam-se ativamente por atingir as suas necessidades bésicas de conforto,
sendo que, por vezes é necessario que haja a ajuda dos enfermeiros ou de outros no alcance dessas
necessidades. O conforto € um resultado holistico desejavel e positivo, que resulta da disciplina
de enfermagem, e nomeadamente da enfermagem pediatrica. Desta forma os enfermeiros
identificam necessidades de conforto, concebem medidas que colmatem essas necessidades, de
acordo com os principios cientificos e humanisticos dos cuidados, e procuram melhorar o conforto
dos pacientes, que é o resultado imediato pretendido. Do mesmo modo, a prevencdo do
desconforto é mais facilitadora do que tratar esse desconforto. As criangas e familias podem ser
parcialmente ou totalmente assistidas a transcender-se, através de intervencdes de conforto que
transmitem esperanca, sucesso, compaixao, ou apoio relativamente aos seus medos (Apdstolo,
2009).
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Por outro lado, o conforto melhorado esta direta e positivamente relacionado com os
comportamentos de procura de saude, que é o resultado posterior pretendido. Os doentes que tém
0 apoio necessario assumem ativamente comportamentos de procura de salde, tal como com a
sua reabilitacdo ou programa de recuperacdo. Desta forma, também a integridade institucional é
melhorada (Kolcaba e DiMarco, 2005).

O cuidado de conforto requer ndo sé um processo de a¢bes confortantes, mas também o
resultado dessas acGes. O processo € um metodo, ou seja, as intervencdes de enfermagem, e o
produto € o resultado desse processo. O aumento do conforto é o resultado desejado que decorre
do processo de conforto. O processo ndo ocorre como uma entidade separada do produto, e fica
completo até que o produto, conforto aumentado, ocorra e este pode ser alocado dentro de um
processo continuo (Apdstolo, 2009).

Segundo Kolcaba e DiMarco (2005), as intervencfes de conforto em pediatria podem
apresentar trés categorias, que incluem as intervengdes standard, coaching e comfort food for the
soul. As intervencdes standard sdo aquelas intervencfes que mantém a homeostase e o controlo
do desconforto. O coaching refere-se as intervengdes que promovem a escuta ativa, diminuem a
ansiedade, promovem a tranquilidade, transmitem a informagcao, inspiram esperanca, e ajudam
num plano de recuperagdo. Por altimo, o comfort food for the soul, refere-se aos cuidados que 0s
enfermeiros fazem para que as criancas e familias se sintam cuidadas e fortalecidas, como por
exemplo a massagem ou a imaginacéo guiada (Kolcaba e DiMarco, 2005).

Neste sentido, a teoria do conforto podera constitui-se como um referencial proprio da
enfermagem no contexto do cuidar da crianga com doenca cronica complexa, permitindo que as
criangas e familias se envolvam em comportamentos de busca de conforto, favorecendo o
empoderamento das mesmas. Tal como refere Kolcaba, a familia tem um papel determinante na
prestacdo de cuidados, sendo que cuidar da crianca englobard sempre a familia. Neste sentido é
impreterivel reconhecer os pais enquanto membros ativos no processo do cuidar, desde o
reconhecimento da doenca, até ao planeamento e gestdo dos cuidados (Kolcaba e DiMarco, 2005).

Por sua vez, os pais sdo também objeto de cuidados durante todo o processo da doenca,
pois 0 bem-estar dos pais afeta diretamente a crianca. Neste sentido, cuidar da crianca com doenga
crénica é atender as necessidades da crianca e da familia, reconhecidos como parceiros
fundamentais no processo de gestdo dos cuidados.

Deste modo, promove-se uma forma de cuidar Unica a cada crianca e familia, no seu
préprio contexto, considerando que cada crianga e familia tém respostas holisticas préprias e
complexas, 0 que torna essencial a elaboracdo de um plano de intervencdo personalizado e
humanizado, que va de encontro a satisfacdo das necessidades reais da crianca e pais, quer sejam

fisicas, ambientais, socioculturais e psicoespirituais.
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A teoria do conforto vai de encontro a uma premissa dos cuidados pediatricos, que sdo 0s
designados cuidados atraumaticos, considerados como os cuidados prestados a crianga com o
minimo de sofrimento fisico e psicoldgico possivel, independentemente do ambiente onde séo
prestados (Hockenberry e Wilson, 2014).

A aplicabilidade dos principios da teoria do conforto coincide com os principios do
cuidado a crianca com doenca crénica complexa. O cuidar da crianca com doenca complexa
implica um cuidar ativo e total para o corpo, mente e espirito da crianca, envolvendo o suporte a
familia (OMS, 1998). Este cuidado comeca logo apds o reconhecimento da doencga e perpetua-se
no tempo, necessitando de uma abordagem ampla e interdisciplinar, que inclua a familia e utilize

0s recursos disponiveis na comunidade.

31



3- OSPAIS DA CRIANCA COM DOENGA CRONICA COMPLEXA

A situacdo de doenca de uma crianca afeta toda a estrutura familiar, de uma maneira
intensa, abrupta e sem retrocesso. Assim, a unidade do cuidar é sempre composta pela crianca e
familia (EAPC, 2007). A familia é aquela que protege, conforta e apoia incondicionalmente a
crianca (EAPC, 2007). Constitui-se como o elemento natural e fundamental da sociedade e o meio
natural para o crescimento e bem-estar de todos os seus membros, e em particular das criangas,
pelo que deve receber a protecdo e a assisténcia necessarias para desempenhar plenamente o seu
papel na comunidade (UNICEF, 2004).

Familia é um sistema composto por varios elementos com lagos entre si onde reina, entre
o0s elementos constituintes, um sentimento de pertenca (Alarcdo, 2002). A familia caracteriza-se
por ser um ser uno e particular e um sistema em mudanca, o qual se vai modificando porque se
vai adaptando a realidade e ao tempo. A familia é um todo, uma globalidade, em que o todo é
mais do que a soma das suas partes. Sendo a familia concebida como um sistema, a semelhanga
de um organismo vivo, esta passa por um processo de desenvolvimento, que engloba a
diferenciagdo estrutural, ou seja, mudancas na organizacdo relacional e transformacgtes
relacionadas com a interagdo e a comunicagéo (Relvas, 1996).

Segundo a Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem, a familia é
considerada como “unidade social ou todo coletivo composto por pessoas ligadas através da
consanguinidade; afinidade; relagbes emocionais ou legais; sendo a unidade ou o todo,
considerados como um sistema que ¢ maior que a soma das partes” (ICN, 2016: 143).

Ao analisar a familia na perspetiva sisttmica e comunicacional, é importante
compreender que, nas Gltimas décadas o conceito de familia tem vindo a adquirir um ambito muito
mais vasto, porque novas tendéncias, novas configuracdes familiares tém permitido novas
concecOes de familia e da organizacéo da vida dos seus elementos. Atualmente realcam-se mais
0s sentimentos e os afetos, em prol da biologia. Ao longo do tempo modificou-se profundamente
a estrutura e a dinamica da familia na sua organizacdo interna, como por exemplo: diminuicdo do
nimero médio de filhos, diminui¢cdo da fecundidade, aumento do nimero de pessoas que se
encontram sozinhas, diminuicdo das familias numerosas, aumento do nimero de divorcios e
consequentemente aumento das familias recompostas, aumento das unies de facto e unibes
livres, e das familias homossexuais (Dias, 2014). A familia é um sistema que tem vindo a enfrentar
um processo de profundas transformacfes ao longo do tempo, mas também um processo de
interacdo e de integracdo dos seus membros, em que uma das propriedades deste sistema é a
capacidade de organizacdo. A comunicacdo € o elo de ligacdo que constitui condi¢do de convivio

e de sustentagdo de todo este sistema.
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A familia, enquanto reflexo de uma sociedade em permanente mudanca, constitui-se
como uma dindmica a qual € exigida uma constante adaptacao as novas realidades, pois cada vez
mais é afetada por interferéncias da modernizacdo e de novos valores com grande impacto na sua
estrutura e na sua composi¢cdo. Contudo, mesmo com as mudancas, ha uma consciéncia clara de
que os filhos sdo um valor para a familia (Dias, 2014).

Ao longo da histéria, as criangas sdo vistas como a maior preciosidade, os elementos
fulcrais da familia. A familia esta em constante interacdo com o meio, tendendo para o equilibrio.
A doenca cronica na crianga é um processo ndo esperado e quando uma crianga adoece, a familia
é perturbada no seu equilibrio e na sua estabilidade. A doenga conduz a vivéncias de sofrimento
por parte da crianga e dos seus pais e, quer as reacdes dos pais quer as respostas da crianca, se
influenciam mutuamente (Mendonga, 2017).

3.1- OENVOLVIMENTO DOS PAIS NOS CUIDADOS A CRIANCA

A parentalidade tem a funcdo de apoiar o crescimento e desenvolvimento da crianga,
promovendo a sua autonomia e socializagdo. A verdade € que a crianga precisa sentir que 0s pais
Ihe transmitem confianga, protecdo e seguranca fisica e emocional. Para isso, a crianga precisa
sentir que pode contar com 0s pais para tudo e que os pais estdo la, aconteca o que acontecer, e
que a ajudem a organizar e gerir emocdes, as vezes demasiado fortes para lidar sozinha. Este
subsistema tem a capacidade de fornecer as condi¢des para o crescimento, a protecao e educagao
dos filhos, mas também é premente guiar e controlar, impondo limites e definindo regras. Os pais,
ao educarem um filho, ndo se limitam a protegé-lo, é também necessério dar-lhe autonomia
relativa & idade da crianca. Assim, as relacbes entre pais e filhos devem ser geridas de forma
democrética, mas também com uma posicao de lideranga e autoridade por parte dos pais, pois se
a familia ndo assume esta diferenca, pode surgir alguma disfuncéo no seio familiar (Relvas, 1996).

A influéncia entre pais e filhos é reciproca, isto é, os pais modelam o comportamento da
crianca, tal como a crianca modela o comportamento dos pais. Os pais influenciam o
comportamento dos filhos, particularmente na sua vertente psicossocial, mas também os filhos
modificam a vida dos pais, nomeadamente no balanco entre a satisfacéo afetiva e social e algumas
questdes emocionais e materiais (Relvas, 1996).

A familia é uma constante na vida da crianca pelo que os pais se assumem como 0S
melhores prestadores de cuidados a crianca, quer na satde, quer na doenca, reconhecendo-os de
igual forma como os promotores e estimuladores do seu desenvolvimento fisico e cognitivo

(Jesus, 2019), sob a premissa que promovem 0 seu crescimento e desenvolvimento com afeto.
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Neste sentido, os pais devem ser reconhecidos como os principais cuidadores da crianca, e devem
ser considerados pela equipa prestadora de cuidados como parceiros indissociaveis no cuidar da
crianca com doenga crdnica. A inclusdo dos pais no processo deve acontecer desde 0 momento
do diagnéstico e estender-se ao longo da trajetoria da doenca e no apoio ao luto. Este apoio deve
incluir toda a familia significativa para a crianca, disponibilizando-lhes cuidados espirituais e/ou
religiosos, conforme sua vontade (EAPC, 2007).

A doenga crénica de um filho acarreta mudangas nos papéis parentais e no seio da familia,
caracterizando-se por varios fatores como: descontinuidade na satisfacdo das necessidades
bioldgicas, psicologicas e sociais entre os membros da familia, mudanca no padrdo do papel
desempenhado pelos pais, aumento do grau de dependéncia da crianga doente, algumas
dificuldades econdmicas, deslocacdes constantes, aparecimento de sentimentos de culpa,
ansiedade, desgaste, exaustdo, medo, inseguranga, frustracdo, sofrimento pela situacéo do filho e
por vezes perda de controlo (Hockenberry e Wilson, 2014).

Como cada familia é Unica e a doenca em cada familia também é Unica, pelo que as
repercussdes da doenga em cada sistema familiar ocorrem de forma diferente. Assim, perante o
diagnostico de doenca cronica complexa de um filho a unidade familiar tende a fechar-se ao
exterior, exercendo assim uma forca centripeta que aumenta a coesdo familiar. Por outro lado,
quando a doenga ocorre num periodo de menor coesdo, poderd comprometer a autonomia e a
individuacdo da unidade familiar (Roland, 1995). Observando a familia na sua perspetiva
sistémica, esta é afetada em diversas areas, tais como financeira, organizacional, somaética,
comportamental, emocional e familiar. Assim, os pais véem-se confrontados com a necessidade
de desencadear estratégias de coping efetivas, no sentido de adquirir novamente o seu equilibrio.
Compete ao enfermeiro ajudar a familia a “viver os processos de mudanca de uma forma positiva
e que consiga promover ou reforcar as forgas daquela familia, ajudando-a a ultrapassar as crises
e suas limitagdes” (Vara, 1996, cit. por Jorge, 2004: 20).

E fundamental que os pais desenvolvam algumas tarefas no sentido de se adaptarem a
situacdo de doenca do filho. O primeiro passo é aceitar a doenga e gerir essa condi¢do no dia-a-
dia, modificando as suas expectativas, projetos e rotinas diarias, de modo a adaptarem-se as
exigéncias da doenca. Por outro lado, tém de ajudar a crianca a aceitar a sua doenca, as limitacdes
que esta impde e as exigéncias do tratamento, considerando as necessidades de desenvolvimento
normal da crianca. Por fim, tém de atender as necessidades de desenvolvimento dos outros
membros da familia e manter algum equilibrio na sua vida pessoal, social e profissional (Barros,
2003). Um dos principais objetivos ao se trabalhar com a familia de uma crianga com doenca

cronica complexa € apoiar a adaptagdo familiar e promover o seu funcionamento ideal durante a
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trajetdria da doenca da crianca, pelo que os cuidados centrados na familia devem ser prolongados
e abrangentes (Hockenberry e Wilson, 2011).

O aparecimento de uma doenca crdnica na crianca constitui-se como um evento em que
hé necessidade de maior comunicacdo, informacao adequada e negociacao de cuidados, havendo
barreiras e facilidades para a participacdo dos pais. No entanto, o papel dos pais como prestadores
de cuidados adquire um relevo essencial na medida em que a doenga, 0s tratamentos complexos
€ 0Ss comportamentos e atitudes preventivas tém que ser geridos no quotidiano familiar. Torna-se
fundamental apoié-los no sentido de ndo se sentirem demitidos do seu papel de pais, incentivando-
0s a participar nos cuidados, tornando-se, assim, elementos ativos da equipa de salde e parceiros
no cuidar (Barros, 2003).

A participagdo dos pais no processo de cuidados assume-se complexa e desafiante para
os profissionais, exigindo que desenvolvam competéncias e capacidades que facilitem a relacdo,
comunicacgdo e a colaboracdo da crianga e familia no cuidar. A equipa de enfermagem deve
observar a relagdo entre pais e crianca, para avaliar o grau de participacéo, atitudes, habilidades e
competéncias dos pais na assisténcia fisica e emocional, bem como identificar problemas que
possam existir no seu relacionamento. Face as rea¢Oes da familia, a equipa de enfermagem deve
estar atenta as suas necessidades. E a identificacio atempada das suas emogdes, atitudes, medos
e preocupacdes que ira contribuir para o bom relacionamento da equipa com a crianca e familia e
assim melhorar a qualidade dos cuidados prestados. A participacdo da familia na tomada de
decisdo e na prestacdo de cuidados traduz o direito que a familia tem de estar unida,
proporcionando-lhe tranquilidade, conforto e diminui¢do da ansiedade. Esta participa¢éo ajuda a
manter a posic¢ao da crianca dentro da familia, através da ligagdo entre o ambiente familiar e a sua
rotina, minimizando os possiveis efeitos da doenca. A participagdo da familia pode ser salutar,
promovendo um sentimento de utilidade e de compreensdo, ajudando-os na recuperagao,
dignificacdo da condicdo e bem-estar geral de toda a familia (Barradas, 2008).

Os pais assumem um papel cada vez mais ativo, tanto na participacdo dos cuidados, como
nos processos de tomada de decisdo. De acordo com Hockenberry e Wilson (2011) os dois
conceitos basicos dos cuidados centrados na familia sdo a capacitacdo e 0 empoderamento. Para
uma capacitacdo efetiva dos pais, torna-se essencial que o enfermeiro desenvolva uma relagéo de
proximidade com a crianca e familia, baseada no respeito, confianca, empatia e advocacia. A
relagdo otimiza a comunicagéo efetiva entre enfermeiro e pais, o que facilita o envolvimento dos
pais nos cuidados a crianga, pois desta forma eles desejam ser informados e capacitados sobre 0s
cuidados aos filhos, de modo a sentirem-se mais seguros. O enfermeiro avalia a dindmica familiar
e ensina aos pais 0s conhecimentos e as habilidades necesséarias e, em determinado momento, 0s

pais desejam participar nos cuidados e querem aprender a lidar com a situacao de doenca cronica,
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sobretudo para poderem fazer o melhor pelos seus filhos. Desta forma, criam-se oportunidades e
meios para que os pais manifestem as suas capacidades e competéncias reais e adquiram novas
capacidades e competéncias para atender as necessidades da crianca e da restante familia.
(Hockenberry e Wilson, 2011). O enfermeiro disponibiliza o suporte essencial para dotar os pais
de “competéncias para a gestdo proficiente nos cuidados aos seus filhos, visando a sua autonomia
e capacitacdo para uma tomada de decisdo informada em diferentes dominios do percurso
assistencial” (OE, 2017: 5). O enfermeiro que capacita os pais, transmite-lhe mais seguranca para
participarem nos cuidados ao filho, além de que a presenca dos pais confere maior seguranga e
protecdo a crianga (Jesus, 2019).

Como cada familia é Unica e, se por um lado, existem algumas que demonstram vontade
de participar em todos os cuidados, outras evitam o0s mais técnicos, deixando-0s para a equipa de
enfermagem. E necessério, apds ensinar os sobre os cuidados ao filho que estes decidam a
extensdo do seu proprio envolvimento. Este ensino e orientacdo deve ser direcionado para a
familia segundo as necessidades individuais de cada uma, bem como do nivel de compreensao,
ndo esquecendo o tipo de comunicagdo a utilizar (Pinto e Figueiredo, 1995).

O empoderamento tem como objetivo o desenvolvimento de competéncias por parte dos
pais, que Ihes permite uma progressiva responsabilizacdo das escolhas relativas ao processo de
doenga, sendo que eles se constituem como elementos ativos neste processo. E um processo
continuo, no qual as familias adquirem e ganham gradualmente competéncias, confianca,
autoestima, compreensao e poder necessarios para articular os seus interesses e mais amplamente,
ganharem controlo nas suas vidas, de modo a atingir alguma autonomia (Ruas, 2019). O
empoderamento baseia-se na interacdo entre os profissionais e as familias e permite as familias
um estimulo positivo de controle sobre as suas vidas, realgando as mudangas favoraveis que
advém de comportamentos de ajuda promotores das suas proprias for¢as, habilidades e agdes.
(Hockenberry e Wilson, 2011).

No entanto, a participacdo nas decisdes varia de acordo com a competéncia da crianga e
familia para o fazer, ou seja, da capacidade de compreender a informacédo que Ihes é prestada,
fazer um julgamento da mesma e comunicar a sua decisdo. Isto remete para a auséncia de
imposigdes ou coagdes exteriores, bem como para a auséncia de limitagdes e incapacidades
pessoais que diminuem a capacidade de decisdo (Ruas, 2019).

O envolvimento dos pais, tanto nos cuidados a crianga como nas tomadas de deciséo, é
benéfico, ndo s6 para as criangas como para 0s pais. Para as crian¢as, ha uma diminuicdo da
ansiedade devido ao apoio emocional e ao sentimento de protecdo (Pereira, 2018). Os cuidados
prestados tém impacto a nivel da promocdo da salde e bem-estar da crianca assegurando o

autocuidado, a autonomia e a manutengédo da qualidade de vida e dignidade humana (Andrade,
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2020). Por outro lado, os pais tornam-se participantes e corresponsaveis no processo de
tratamento, reforcando o sentimento de autoconfianca quanto a capacidade de cuidar do filho e
de dever cumprido, o que diminui a sensacao de impoténcia e de culpa perante a doenca e aumenta
a satisfacdo pessoal (Pereira, 2018). Ao enfrentar a doenca da crianga, 0s pais identificam as suas
proprias sensacles, emocdes e percebem quais as suas limitagdes e as suas necessidades fisicas,
psicolégicas, emocionais, espirituais e sociais, que interferem na sua qualidade de vida
(Mendonga, 2017).

Neste sentido, o envolvimento dos pais garante cuidados de exceléncia as criangas com
doenca cronica complexa, pois a identificagdo atempada das necessidades especificas de cada
crianca e familia, permite o bom relacionamento da equipa com a crianca e familia e assim

melhorar a qualidade dos cuidados prestados.

3.2 - AS NECESSIDADES DOS PAIS

A familia é aquela que protege, conforta, e apoia incondicionalmente a crianga (EAPC,
2007) e, por isso, os pais devem ser reconhecidos como o0s principais cuidadores da crianga, e
devem ser considerados, pela equipa prestadora de cuidados, como parceiros no cuidar. O
aparecimento de uma doenca complexa afeta a estabilidade familiar e conduz a necessidades a
varios niveis, quer para a crianga, quer para os pais. Neste sentido, a familia deve ser incluida no
processo de identificagdo de necessidades aos mais diversos niveis (fisico, psicoldgico,
emocional, espiritual, social e financeiro). O bem-estar destas criangas e das suas familias tem de
ser uma preocupacdo de toda a sociedade, sendo que elas exigem um modelo de cuidados
adaptado as suas necessidades (Lacerda et al., 2019). Assim, cabe a equipa de enfermagem
procurar compreender a vivéncia da familia nos diversos contextos e propor intervengdes que a
auxiliem a lidar com as necessidades advindas da situagdo de doenca cronica da crianca.

Todo o ser humano tem necessidades fundamentais, quer fisicas, quer psicoldgicas, e
empenha-se para as satisfazer. As necessidades sdo universais, portanto comuns a todos os seres
humanos. O que varia de um individuo para o outro é a sua manifestagdo e a maneira de satisfazé-
las. Sdo varios os fatores que influenciam a sua manifestacdo e satisfacdo, tais como, a idade, o
sexo, as expetativas pessoais, a cultura, os fatores socioecondémicos, a saude fisica, o nivel de
desenvolvimento psicofisiolégico, entre outros (Mendonca, 2017).

As criangas com doencga cronica complexa e suas familias tém multiplas e diversas
necessidades, que diferem de situacdo para situacdo, ndo sé pela doenca primaria, mas sobretudo

por questdes individuais especificas. Embora haja uma maior provisédo de CP, h4 ainda pouca
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evidéncia em relacdo as necessidades destas criancas e pais (EAPC, 2009). De acordo com a
Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos a investigacdo em CP, deve incidir em quatro eixos
centrais: o doente e familia, a organizacao de servigos; os profissionais de salde, e a sociedade.
Neste sentido, uma das areas de investigacdo definida para os CP passa pelas necessidades dos
doentes e dos seus cuidadores. (CNCP, 2016).

As necessidades das criangas com doenca cronica sao multiplas e podem ser determinadas
pela idade, a fase da doenca, a unidade familiar e meio cultural. Em relagdo as necessidades da
crianca, a European Association for Palliative Care define as necessidades em quatro diferentes
dominios, que dizem respeito as necessidades fisicas, as necessidades psicoldgicas, as
necessidades sociais e as necessidades espirituais (EAPC, 2009).

As necessidades fisicas incluem o controlo dos sintomas, nomeadamente o despiste e
controlo da dor e outros sintomas, através do recurso a intervencGes farmacoldgicas e ndo
farmacologicas; a promocao do crescimento e desenvolvimento da crianca, aproveitando todo o
seu potencial e a definicdo do plano de cuidados. As necessidades psicoldgicas comportam a
necessidade de comunicacédo aberta e clara, adequada a etapa de desenvolvimento da crianga, 0
apoio emocional continuo para ajudar a crianga a lidar com as questdes emocionais, 0 acesso a
recursos que promovam o desenvolvimento da personalidade da crianca e a manutencdo da rotina
diaria e projetos futuros. Relativamente as necessidades sociais estas referem-se a manutencéo de
atividades apropriadas as necessidades individuais, tais como as atividades recreativas, interacdo
com os grupos de pares e as atividades escolares. Por Gltimo, as necessidades espirituais referem-
se a assisténcia espiritual, respeitando a cultura e crengas da crianca e familia (Viana, Barbosa e
Guimardes, 2007; EAPC, 2009).

A qualidade de vida e o controlo dos sintomas sdo as premissas mais valorizadas pelos
pais relativamente a doenca do filho. No que concerne ao adequado controlo sintomatico torna-
se primordial que a equipa: avalie antes de tratar, determinando os sintomas presentes e 0 impacto
destes na qualidade de vida da crianga, informando e esclarecendo a crianca e familia sobre as
medidas terapéuticas a adotar; antecipe o aparecimento do sintoma e as medidas farmacoldgicas
e ndo farmacologicas; monitorize os sintomas, através de instrumentos validados para o efeito,
adequando e alterando sempre que necessario a intervencdo terapéutica e reavalie regularmente
as medidas (Jesus, 2019).

Apesar das necessidades das criancas doentes mereceram toda a atencao dos profissionais
de saude, é imprescindivel valorizar as necessidades dos pais. Relativamente aos pais, as
necessidades sdo igualmente mdltiplas e complexas. Estes pais tém necessidades sociais e
emocionais que decorrem da perda de saide dos filhos e que culminam numa sobrecarga

emocional e em altos niveis de stresse. Para além de serem pais, tornam-se simultaneamente
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enfermeiros, médicos, advogados da criancga, gestores financeiros, coordenadores dos cuidados e
protetores do filho (Nobre, 2019). Neste sentido, é-lhes exigido que sejam prestadores de cuidados
de salde, por vezes complexos, e gque assumam responsabilidades, como a execucdo de
tratamentos, a administracao de terapéutica, entre outras.

Para além disso, e huma fase em gue se encontram sob maior stresse, tém de lidar com a
tomada de decisdo a nivel clinico, tendo em conta o melhor interesse da crianca (EAPC, 2007).
Os pais tém a responsabilidade de tomar decisdes relativamente aos tratamentos, a medicacdo da
crianca e sobre quando procurar ajuda diferenciada (Nobre, 2019). No entanto, Monterosso,
Kristjanson, Aoun e Phillips (2007) afirmam que a sobrecarga fisica dos cuidadores é fortemente
influenciada pela responsabilidade da tomada de deciséo e pela trajetéria de doenca do filho.
Segundo Koch e Jones (2018) os pais referem que a responsabilidade na tomada de decisdo
aumenta a sobrecarga, no entanto, consideram ser um aspeto inerente a parentalidade.

Geralmente, os pais desejam estar envolvidos nas tomadas de deciséo relativas aos seus
filhos e, apesar de haver excecOes, raramente preferem que seja o profissional de satde a tomar
essas mesmas decisfes. Quer sejam o0s pais a adotar o papel principal nas tomadas de decisdo,
quer sejam os profissionais de salde, 0s pais apresentam igualmente sentimentos de culpa ou
arrependimento (Carnevale et al, 2007 in Nobre, 2019)

A complexidade da prestacdo de cuidados ao filho com doenga cronica complexa e das
tomadas de deciséo esta relacionada com a complexidade e a trajetdria da doenca. Embora pouco
investigado é fundamental identificar as necessidades dos pais, pois este conhecimento, permite
salientar o interesse e envolvimento dos pais nos cuidados de salude em pediatria, contribuindo
para a atencdo a satde qualificada e humanizada (Pereira, 2018).

Em 2007, Monterosso et al., realizaram um estudo na Australia Ocidental com o objetivo
de compreender as experiéncias de familias e dos profissionais de salde que prestavam CPP,
procurando descrever quais as necessidades de cuidado quer no hospital quer em comunidade,
bem como as barreiras e os fatores facilitadores da prestacdo de cuidados. Este estudo, que
combinou uma abordagem quantitativa (aplicacdo de questionarios) com uma abordagem
qualitativa (realizacdo de entrevistas ao pais e profissionais de salde), permitiu identificar
algumas necessidades, tais como: prestacao de informagao desde o inicio de forma clara, completa
e honesta; coordenacdo dos cuidados; suporte para 0s irmaos; suporte psicossocial; cuidados no
domicilio, que incluissem a capacitacdo do cuidador e ajuda préatica; acesso regular a equipa
interdisciplinar; possibilidade de descanso do cuidador e suporte financeiro (Monterosso et al.,
2007)

De acordo com a EAPC, os pais de criancas com doengas ameagadoras e/ou limitantes da

vida necessitam de apoio a varios niveis, tais como: conhecimento profundo da situacéo da crianca
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e a melhor forma de cuidar dela; apoio financeiro, pois as mudancas no estilo de vida podem
afetar a condicéo laboral e consequentemente a seguranca financeira da familia; apoio emocional
apropriado; suporte no luto para todos os membros da familia e apoio religioso e espiritual
(EAPC, 2009).

A nivel nacional, em 2018, Pereira, realizou um estudo retrospetivo, descritivo e
transversal, com o objetivo de avaliar a evolucdo da implementacdo de CPP em Portugal. Este
estudo evidenciou a necessidade de apoio na reorganizacdo familiar, com especial destaque para
a crianga e para o0 seu cuidador, quer em termos humanos, quer em termos econémicos,
satisfazendo as necessidades emocionais, psicologicas, sociais e fisicas. Concluiu-se que a
organizacdo familiar estruturada produz estabilidade psicoldgica e emocional e cria vitalidade
social nas familias, o que favorece o tratamento da crianca, pelo que é imprescindivel satisfazer
as necessidades de apoio para o cuidador principal (Pereira, 2018).

Também em 2019, Nobre, realizou um estudo com o objetivo de analisar as preocupagdes,
necessidades e dificuldades sentidas pelos pais de criangcas com necessidades paliativas a seu
cargo. Este estudo, de abordagem qualitativa de tipo descritivo, permitiu obter mais conhecimento
sobre as experiéncias vividas por forma a prestar cuidados de acordo com as reais necessidades
das criancas e familias com necessidades paliativas. Dos resultados obtidos, as necessidades dos
pais prenderam-se com o controlo de sintomas, o sofrimento, o local da morte e o luto
antecipatorio, o descanso do cuidador, dificuldades econémicas, a escola, a transi¢cdo para o
contexto de cuidados de adultos, a formag&o dos profissionais de salde, a incompreensdo social,
a sobrecarga do cuidador, dificuldades na relacdo do casal e o escasso envolvimento do pai e da
familia nos cuidados. Relativamente aos apoios valorizados pelas maes destaca-se o papel do
enfermeiro de referéncia, o apoio no luto pés-morte e a partilha de experiéncias com os pares
(Nobre, 2019).

Neste sentido, e embora pouco investigado, assume-se que as necessidades dos pais de
criangas com doenca cronica complexa compreendem: a prestacdo de informacao desde o inicio,
de forma clara, completa e honesta, a coordenacdo na comunicacao, a coordenacao dos cuidados,
a participacdo nas tomadas de decisdo, a confianca, a preservacao da integridade da relacdo pais
e filhos, o suporte para os irmédos, o suporte emocional e espiritual, o apoio social e assisténcia
financeira, os cuidados no domicilio, a capacitagdo para a prestacdo de cuidados, a ajuda pratica
se necessario, 0 acesso regular ao apoio da equipa interdisciplinar, a possibilidade de descanso, a
manutenc¢do de uma vida o mais normal possivel, a definicdo dos objetivos e intervencdes e a
antecipacdo de eventos (EAPC, 2009, Viana et al., 2007; Lacerda, 2014; Jorge et al, 2016,
Mendonga, 2017).
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Os pais abdicam dos seus projetos pessoais e atividades sociais, dada a constante
preocupacdo na prestacdo de cuidados, o que leva frequentemente ao isolamento social. A
sobrecarga emocional nos pais resulta com frequéncia em ansiedade e sintomas depressivos como,
culpa, stresse, medo, varios graus de incerteza e descrenca, negacdo, impoténcia, raiva, tristeza e
luto (Koch e Jones, 2018). Esta ansiedade e os sintomas depressivos estdo frequentemente
associados a varios fatores de risco, que incluem a insatisfagdo com 0s apoios, problemas com a
crianca, coesdo familiar, o nivel de escolaridade dos pais, a sobrecarga do cuidador e a idade da
crianga no momento do diagnéstico (Monterosso et al., 2007).

A imprevisibilidade da doenca crénica complexa acarreta grande sobrecarga para os pais,
0 que, muitas vezes, leva a exaustao fisica e emocional. Nem sempre é fécil para os pais confiarem
o cuidado do seu filho a terceiros, no entanto é importante promover o descanso do cuidador por
umas horas ou por uns dias, consoante as necessidades da familia. Compete a equipa de satde
encontrar uma solugdo que possibilite o descanso dos pais, antes do aparecimento de sinais de
fadiga e exaustdo (Monterosso et al., 2007; Koch e Jones, 2018).

O bem-estar da crianca doente é, em grande parte, influenciado pelo bem-estar
psicoldgico dos pais. De acordo com Batalha, Fernandes e Campos (2015), num estudo realizado
entre abril de 2013 e maio de 2014, em criangas com patologia oncoldgica, a qualidade de vida
relacionada com a saude descrita pela crianga foi mais positiva que a relatada pelos pais, sendo
esta evidéncia justificada pela tendéncia de os pais projetarem nos filhos a sua qualidade de vida
(Batalha et al, 2015).

Os pais cuidadores sofrem uma diminui¢do do tempo disponivel para si proprios e para
0s outros membros da familia, nomeadamente para os outros filhos. Inimeras vezes 0s irmaos
saudaveis sentem falta de apoio, atencdo e afeto dos pais, devido a dedicacdo constante que o
irmao doente requer, o que acarreta grande impacto a nivel psicolégico, emocional, social e fisico
e até na relagdo entre irm&os. Assim, uma das necessidades apontadas pelos pais esta relacionada
com o apoio aos irmdos saudaveis, nomeadamente sobre como os informar da doenca do outro
filho e como manter 0 acompanhamento nas atividades do dia-a-dia, como a educacdo. A presenca
constante e protetora e 0 apoio de outros membros da familia promovem sentimentos de seguranca
e amparo (Ramos, 2015).

Por outro lado, um dos aspetos que os pais referem como algo importante ao longo da
trajetoria de doenca do filho é a relacdo de qualidade com os profissionais de satde (Monterosso
et al., 2009). A confianca dos pais aumenta quando a informacdo e a discussdo de aspetos
relacionados com o filho sdo realizadas de forma Util e acessivel, sendo a comunicacdo com 0s
profissionais de satde um dos aspetos mais valorizado pelos pais. Neste sentido, é imperativo

estabelecer uma comunicacdo assertiva, honesta e auténtica, que culmine numa relagdo
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terapéutica (Nobre, 2019). A comunicacdo é valorizada pelos pais ndo s6 pelo contetdo, mas
também pela forma como esse contetido é transmitido, nomeadamente o tom, a linguagem e a
sensibilidade cultural (Koch e Jones, 2018). A forma como se comunica com cada familia é Unica,
e dependendo da doenca e da trajetoria da doenca, o contelldo que guia a conversa € diferente,
pelo gue os profissionais de salude devem realizar uma reavaliagdo constante do estado de salde
da crianca, das necessidades da familia e do tipo de comunicacdo que devem estabelecer. Apesar
do conteido poder ser diferente, a comunicagdo deve promover a troca de informacdes e uma
orientacdo antecipatoria aos pais, responder as emogdes da crianga e pais, promover a tomada de
decisdo e permitir a autogestédo familiar (Koch e Jones, 2018).

A abordagem a cada familia é Unica e em situa¢Ges de doenca crénica os pais referem a
necessidade de cuidados personalizados e coordenados. A propria vulnerabilidade das criangas, a
trajetoria da doenca, a dependéncia de cuidados, a diferente epidemiologia das doengas crénicas
e as dificuldades sociais e financeiras da familia implicam, a necessidade de cuidados
coordenados a crianca e familia (American Academy of Pediatrics, 2014)

Os cuidados coordenados traduzem-se num importante suporte para 0s pais e neste
sentido é premente a colaboracdo entre todos os profissionais de salde das diferentes
especialidades, a identificacéo e articulagdo com os recursos na comunidade. Inimeras vezes o
cuidador tem de abdicar do trabalho e da carreira profissional, o que, associado a deslocagdes
constantes aos servigos de saude leva a problemas financeiros. Neste sentido, também os apoios
sociais e financeiros, o apoio de grupos de pares e as parcerias com as escolas sdo fundamentais
para apoiar os pais. (Hockenberry e Wilson, 2014).

Assim, para apoiar os pais de crian¢as com doenca cronica complexa, na satisfagdo das
suas necessidades é necessario primeiro conhece-las e identifica-las, pois, s6 desta forma se
podera elaborar um plano de cuidados individualizado. N&o serd s6 uma intervencgao em particular
que ira satisfazer as necessidades dos pais, mas sim a pratica continua de cuidados de qualidade
e a articulacdo entre os servicos de saude e 0s apoios comunitarios. Desta forma, é possivel uma
humanizacao e individualizagdo dos cuidados e assim oferecer uma resposta adequada com vista
a satisfacdo dessas mesmas necessidades, melhorando a qualidade de vida dos pais e da crianga.

A arte de cuidar do outro assume duas componentes essenciais: a arte de cuidar a doenga
e a arte de cuidar da crianca e familia. A primeira centra-se na resposta as questdes decorrentes
da sua fisiopatologia, enquanto a segunda se refere ao conjunto de atitudes que se centram no

respeito, no cuidar digno, humano e afetuoso.
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO
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1- METODOLOGIA

A ciéncia depara-se constantemente com duavidas e contradi¢bes, 0 que exige um
aprofundamento constante através da investigacdo. Assim, a investigacdo deve ser uma fonte de
conhecimento constituida por um conjunto de procedimentos ordenados e rigorosos, que permite
colher e validar a informacdo com fim de descrever, explicar ou predizer factos, conhecimentos
ou fenémenos.

Segundo Fortin (2009: 4): “A investigagdo cientifica constitui um método por exceléncia
que permite adquirir novos conhecimentos. (...). O processo consiste em examinar fenémenos
com vista a obter respostas a questfes determinadas que se deseja aprofundar”.

A metodologia a utilizar numa investigacéo é definida como o conjunto dos métodos e
das técnicas que guiam a elaboragdo do processo de investigagdo (Fortin, 2009). Assim a
metodologia pode ser entendida como um processo racional para chegar ao conhecimento, ou a
demonstracdo da verdade, em fungdo dos objetivos que se pretendem atingir.

Nesta perspetiva, sera realizada a descricdo de todo o processo metodolégico,
fundamentando as decisfes tomadas, com o intuito de servir de guia orientador em todo o decurso
desta investigacdo. Nesta fase metodoldgica pretende-se clarificar o tipo de investigagdo
realizada, as variaveis, a amostra em estudo, bem como o instrumento de recolha de dados e as

questdes éticas exigidas em investigag&o.

1.1 - QUESTAO DE INVESTIGACAO E OBJETIVOS

A escolha da temética, Necessidades dos pais de criangas com doenca cronica complexa,
esta relacionada com o contacto diario enquanto enfermeira num servigo de pediatria, durante o
qual se observa o0 aumento do nimero de criangas com doengas crénicas complexas e, por sua
vez, se detetam as dificuldades e necessidades sentidas pelos pais e a falta de resposta perante
essas necessidades.

A questdo de investigacdo deve ser especifica, e determina a informacdo que o
investigador quer obter (Fortin, 2009). Para além disso, deve ser clara, exequivel e pertinente
(Pocinho, 2012). Desta forma, de acordo com a problematica exposta, formulou-se como questédo
de investigacdo: Quais as necessidades dos pais de criangas com doenga crénica complexa?

O objetivo do estudo, que se encontra em consonancia com o problema mencionado, vem
determinar a maneira como se podem obter respostas, devendo indicar de forma clara e limpida

qual o fim que se pretende (Fortin, 2009). Este trabalho tem como objetivo principal compreender
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as necessidades dos pais de criancas com doenca crénica complexa em relagdo a si, a crianga e a
familia. Com este estudo pretende-se obter mais conhecimento sobre as necessidades dos pais de
criancas com doencas cronicas complexas, com beneficios para as criancas e pais, assim como
para os profissionais de salde. Através do conhecimento destas necessidades € possivel uma
humanizacéo e individualizacdo dos cuidados, o que contribui para a melhoria da qualidade dos
cuidados de enfermagem, e consequentemente para a melhoria da qualidade de vida das criancas

€ Seus pais.

1.2 - TIPO DE ESTUDO

Em funcdo do método de investigagdo optou-se pelo método qualitativo, indo ao encontro
da natureza do problema e do objetivo proposto. Este método enquadra-se numa numa abordagem
compreensivista da realidade, através da qual se pretende obter a visdo dos participantes. Segundo
Streubert e Carpenter (2013: 23), “as experiéncias dos participantes sdo os resultados da
investigacdo qualitativa, portanto, é essencial que essas experiéncias sejam relatadas segundo a
perspetiva das pessoas que as viveram.” Assim, este método tem um caracter indutivo e descritivo,
através do qual se pretende uma anélise pormenorizada da realidade em estudo.

De acordo com Fortin (2009: 229) no método qualitativo, “0 investigador exerce um papel
ativo na investigacdo”, sendo a realidade obtida através da relagdo de intersubjetividade que se
estabelece entre investigador e participante, uma vez que a experiéncia e saber do participante é
determinante para o estudo. Assim, a investigacdo qualitativa procura analisar o que os individuos
dizem e fazem na sua vida diaria, bem como, os seus significados e necessidades, sempre
enguadrados no seu contexto cultural e social (Fortin, 2009).

Sampieri, Collado e Lucio (2006) referem ainda que o método qualitativo é naturalista,
pois estuda o0s objetos e 0s seres vivos nos seus contextos ou ambientes naturais, e interpretativo,
pois tenta encontrar um sentido para os fendmenos em funcgdo dos significados que as pessoas
Ihes déo.

Na investigagdo qualitativa encontram-se diversos tipos de abordagem da realidade que
partilham caracteristicas comuns, podendo ser distinguidos consoante o objetivo final da
investigacdo (Fortin, 2009). Neste &mbito, e considerando que no presente estudo se pretende
compreender um fenémeno junto dos participantes que viveram a experiéncia, bem como
descrever as experiéncias dos participantes, considera-se que 0 estudo se enquadra no tipo

fenomenoldgico.
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A fenomenologia é um tipo de investiga¢do que permite uma analise critica e rigorosa de
um fenomeno. Como refere Fortin, (2009: 36), o objetivo central da fenomenologia “é descrever
a experiéncia tal como ¢é vivida e relatada pelas pessoas tocadas por um fendémeno preciso.”
Através da fenomenologia obtém-se um modo de pensar e observar a realidade como sendo
socialmente construida, uma vez que € através do contacto com 0s outros que se compreende e
interpreta essa mesma realidade. O processo de construgdo do conhecimento através deste método
depende diretamente da relacdo entre o investigador e o participante. Deste modo, a escolha deste
método permite uma maior aproximacao a realidade tal como é vivida pelos participantes, bem
como, analisar os significados atribuidos pelos mesmos as situagdes, procurando descrever as

experiéncias vividas (Fortin, 2009).

1.3 - AMOSTRA

Os participantes do estudo foram selecionados de forma intencional, até se obter a
saturacdo de dados. A amostra foi constituida por participantes facilmente acessiveis, que
correspondem aos critérios de inclusdo previamente definidos, sendo constituida a medida que 0s
participantes se descolavam aos servigos de saude, durante o periodo de tempo concedido para a
realizacéo das entrevistas.

A saturagdo dos dados é um conceito que traduz aquele momento em que os dados
deixam de trazer novas informagdes para o estudo, o que implica que o processo de analise decorra
em simultaneo com a recolha de dados. Cabe ao investigador reconhecer 0 momento em que as
informacdes expressam repeti¢des e ndo contribuem com novas informag6es ou complementam
as que ja compdem o material colhido (Streubert e Carpenter, 2013).

Neste sentido, para a construgdo da amostra, 0 que interessa ndo é o tamanho, mas certa
evidéncia de saturacdo. De uma forma geral, 0 nimero de participantes é reduzido, sendo
escolhidos sujeitos socialmente significativos, pois a preocupacdo dos investigadores é
desenvolver uma descric¢do rica e densa do fenémeno em estudo e é ponderado de acordo com a
saturacdo dos dados, ou seja, quando estes ja ndo acrescentam novas informagdes. Guest e
colaboradores (2006, cit. por Streubert e Carpenter, 2013) concluiram que a saturacdo dos dados
é atingida quase sempre com doze entrevistas, ou seja, a partir dai é pouco frequente a emergéncia
de novos temas.

Neste estudo, a amostra foi constituida por 12 pais. Foram incluidos todos os pais de

criangas com doencas cronicas complexas, entre os 28 dias e 0s 17 anos inclusive, do distrito da
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Guarda, que aceitaram participar. Os critérios de exclusdo referem-se a casos de criangas com

doencas cronicas complexas cujos cuidadores principais ndo eram os pais.

1.4 - INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Neste caso, no estudo fenomenoldgico e no sentido de possibilitar aos participantes
explicarem a sua experiéncia sobre o fendmeno de interesse, a estratégia utilizada para a recolha
de dados foi a realizagdo de entrevistas semiestruturadas, seguindo um guido previamente
elaborado.

No inicio da investigacdo de um estudo fenomenoldgico, quanto menos opinides o
investigador possuir, menor a probabilidade dos seus preconceitos o influenciarem. E através da
linguagem que, neste tipo de investigacdo, se descreve, analisa e interpretam os fendmenos tal
como sdo vividos, sendo a entrevista um condutor de informacdo que permite explorar o mundo
vivido das participantes. Segundo Fortin (2009:245), “a entrevista € um modo particular de
comunicacdo verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objetivo de
colher dados relativos as questdes de investigacdo formuladas.” Fortin (2009:247), refere ainda,
que na entrevista “... a formulagdo e a sequéncia ndo sdo pré-determinadas, mas deixadas a livre
disposi¢ao do entrevistador”, permitindo que os dados recolhidos sejam afirmacGes concretas
sobre o0 assunto em estudo, sendo necessario um guido constituido pelas grandes linhas dos temas
a abordar sem indicar a ordem ou a forma de colocar as questdes.

A entrevista apresenta-se como um instrumento valioso para a recolha de informacéo,
uma vez que possibilita um contacto direto entre investigador e o participante, em que 0
participante exprime as suas percegdes e experiéncias dos fendmenos, enquanto o investigador
facilita essa expressdo, evitando que ele se afaste dos objetivos da entrevista. Isto permite obter
maior quantidade de informacdo, com maior grau de autenticidade e profundidade (Pocinho,
2012). Contudo, a realizacdo da entrevista acarreta alguns obstaculos e dificuldades na sua
execucdo, que devem ser considerados na opcao deste método. De facto, exige um elevado
dispéndio de tempo por parte do investigador, estando também associada a custos elevados,
principalmente se for realizada de forma presencial, uma vez que é realizada de acordo com a
disponibilidade dos participantes, o que pode implicar maior nimero de deslocacdes do
investigador (Polit, Beck e Hungler, 2004 e Fortin, 2009).

Na opinido de Fortin, a entrevista aberta podera ter uma vertente parcialmente estruturada
ou semiestruturada, na qual o “responsavel apresenta uma lista de temas a abordar, formula

questdes a partir destes temas e apresenta-os ao respondente segundo uma ordem que lhe

47



convém.” (Fortin, 2009: 247). Neste dmbito e considerando a natureza deste estudo, optou-se por
utilizar como instrumento de recolha de informacdo, a entrevista semiestruturada.

A entrevista semiestruturada é principalmente utilizada, quando o investigador pretende
compreender o significado de um acontecimento ou de um fendmeno experienciado pelos
participantes. Neste sentido, o investigador utiliza linhas norteadoras que permitem uma melhor
orientacdo da entrevista, com fim de atingir o objetivo proposto, mantendo a liberdade e riqueza
do dialogo. Assim, a entrevista semiestruturada foi elaborada com questdes abertas e claras, de
forma a permitir ao participante responder de forma livre, sem condicionantes e/ou respostas pré-
determinadas (Fortin, 2009).

Para a construcdo da entrevista, e num primeiro momento, elaborou-se um guido que
simplifica a condug&o da entrevista e a comunicagao entre o entrevistador e o participante (Fortin,
2009). O guido da entrevista foi composto por quatro blocos tematicos, nomeadamente:
legitimacdo da entrevista; identificacdo do perfil dos pais e criancas, identificacdo das
necessidades dos pais de criancas com doenca crénica complexa e finalizagdo da entrevista. Cada
um destes blocos tematicos tem objetivos especificos e questdes e informacOes orientadoras,
elaboradas de forma ldgica (Anexo 1).

As entrevistas decorreram entre setembro e outubro de 2020. Algumas foram efetuadas
em meio hospitalar, aquando da deslocacéo dos participantes & unidade de saude, outras foram
realizadas fora do meio hospitalar, em locais previamente combinados. Néo foi estabelecido um
tempo limite ou ideal para a realizagdo das entrevistas, deixando os participantes falar livremente
e sem constrangimentos, o que contribuiu para o estabelecimento de uma relagéo de confianca e
empatia.

No decorrer das entrevistas procedeu-se a transcrigdo das principais informacdes e,
sempre que necessario, foram aprofundados e clarificados determinados aspetos. A transcrigdo
das entrevistas respeitou na integra o contetdo verbalizado pelos participantes.

Neste estudo procurou-se ter em conta 0s critérios de rigor cientifico, no ambito da
abordagem fenomenoldgica, tais como, a confiabilidade, a credibilidade, a transferibilidade e a
confirmabilidade (Streubert e Carpenter, 2013).

O facto de os dados terem sido validados junto das participantes em diversos momentos
durante a realizacdo das entrevistas assegurou a sua confiabilidade. A credibilidade foi tida em
conta mediante a utilizacdo de entrevistas semi-estruturadas no processo de recolha de
informacédo. Desta forma, fez-se uma recolha em profundidade do relato dos pontos de vista e
experiéncias vividas pelos participantes sobre o fendmeno em estudo. O critério de transferéncia
foi assegurado na medida em que a amostra foi sendo constituida a medida que os participantes

que correspondiam aos criterios de inclusdo, se descolavam aos servicos de salde, durante o
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periodo de tempo concedido para a realizacdo das entrevistas. Neste &mbito, a realizacdo de uma
colheita de informacdo pormenorizada permite que os resultados obtidos tenham significado para
0s outros contextos semelhantes. A confirmacéo foi garantida ao longo do percurso, pois todo o
processo foi estruturado e documentado, o que permitiu controlar possiveis erros e realizar a
correspondéncia entre os dados, suas interpretacfes e inferéncias (Fortin, 2009; Streubert e
Carpenter, 2013).

No que concerne ao presente estudo, atribui-se uma sigla composta por uma letra e um
numero, sendo que E representa entrevista, e os relatos dos participantes identificados com
nameros de acordo com a sequéncia das entrevistas (Ex: Ei; Eo, ...E12). Apos a realizacdo das
entrevistas foi efetuada a transcrigéo integral do conteido para formato digital.

1.5 - TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Apos a recolha de dados foi necessario proceder a sua analise e interpretacdo, ou seja,
analisa-los de forma a organiza-los e resumi-los de maneira a que possibilitem o fornecimento de
respostas ao problema de investigacao inicialmente proposto.

A andlise dos dados visa procurar a esséncia do fendmeno. Streubert e Carpenter
(2013:69) afirmam que “...a medida que os investigadores se tornam imersos nos dados, podem
identificar e extrair declarages significativas ...”, identificar como os temas centrais emergem e
se relacionam uns com os outros. A descricdo final deve ser exaustiva e compreensiva (Streubert
e Carpenter, 2013).

A andlise dos dados foi realizada com recurso a técnica de analise de conteudo. Esta
técnica permite medir a frequéncia, a ordem ou a intensidade de certas palavras, de certas frases
ou expressdes ou de certos factos e acontecimentos (Fortin, 2009). A analise de conteido
compreende um conjunto de procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do contetido das
entrevistas. Engloba processos de classificacdo, combinagdo e comparacdo do contetdo para
compreender o seu significado e suas implicacdes (Bardin, 2016). Esta analise desenvolve-se em
trés momentos cronolégicos: a pré-analise; a exploracao do material e o tratamento dos resultados,
através da inferéncia e da interpretacéo (Bardin, 2016).

A pré-analise corresponde a um periodo de intuicBes, tendo como objetivo organizar e
sistematizar as ideias iniciais, com o intuito de construir um plano de analise (Bardin, 2016).
Iniciou-se assim, com uma leitura das entrevistas que possibilitou a ocorréncia de algumas

orientacdes iniciais, facilitando as sucessivas leituras. Esta fase permitiu uma visdo global das
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significagdes dos participantes, tendo como ponto de partida uma grelha de pré-analise tematica
de acordo com as questdes do guido de entrevista.

A exploracdo do material, que constitui a segunda fase do processo de analise, traduz-se
fundamentalmente em operacdes de codificacdo e categorizacdo do material (Bardin, 2016). De
inicio, procedeu-se a exploracdo e analise das entrevistas, com uma leitura mais profunda, o que
permitiu obter uma visdo mais clara da totalidade dos dados. Os dados foram analisados
minuciosamente, 0 que permitiu extrair para andlise expressfes e frases utilizadas pelos
participantes e que identificam as suas necessidades. Desta forma, ocorreu a codificacdo dos
dados em unidades de registo, que correspondem ao segmento de contetdo a considerar como
unidade base. Estas unidades de registo permitiram a descricdo exata das caracteristicas
pertinentes do contelido e representam as expressdes usadas pelos participantes.

Apos a sua delimitacdo, surgiu a categorizacao, que se carateriza por ser um processo de
diferenciagdo e reagrupamento. As unidades de registo foram organizadas em categorias e
subcategorias, as quais resultaram das questfes colocadas aos participantes, que se encontravam
no guido da entrevista. As categorias ndo sdo mais do que classes que ligam unidades de registo
sob um titulo genérico, agrupando elementos que apresentam caracteristicas comuns. Cada
categoria foi comparada com todas as outras, de modo a garantir a sua muatua exclusividade. Em
algumas categorias, emergiram subcategorias. Durante todo este processo respeitaram-se 0S
critérios que segundo Bardin (2016), devem prevalecer na escolha das categorias: exclusdo mdtua,
homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade.

A terceira e Ultima fase diz respeito ao tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. Esta etapa é destinada ao tratamento dos resultados de modo a serem significativos
e validos. Nela ocorre a condensacao e o destaque das informagdes para analise, culminando numa
analise reflexiva e critica (Bardin, 2016). Neste estudo, optou-se por um tratamento manual dos
dados atendendo ao nimero de entrevistas realizadas. Para garantir a fidelidade da identificagdo
das categorias, a analise do contetdo foi realizada por um painel de trés juizes, havendo 90% de
concordancia nas andlises feitas entre eles, percentagem considerada adequada como nos diz
Krippendorf (1980).

1.6 - CONSIDERACOES ETICAS

Todo este estudo de investigacdo se regeu por uma rigorosa conduta ética e pelo respeito
dos principios éticos e pelos direitos da pessoa humana. Numa grande parte das disciplinas

cientificas, os estudos de investigacdo abrangem aspetos da atividade humana: comportamentos,
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estados de saude dos individuos ou grupos, estilos de vida, entre outros. Na elaboracdo destes
estudos de investigacdo ndo se podem negligenciar determinados aspetos éticos, relacionados
tanto com o investigador, como com o investigado, devendo a investigacdo ser assente no respeito
dos direitos humanos. Segundo Fortin (2009:186) “o investigador estd em presenca de um
problema ético potencial sempre que julga que os inconvenientes excedem as vantagens”.

Esta preocupacdo abrange, também, os estudos de cariz qualitativo, particularmente no
gue concerne a confidencialidade e a vida privada dos participantes e a relacdo de proximidade
existente entre o investigador e os participantes. Neste sentido, todo o processo de investigacdo
requer principios fundamentais que assegurem a integridade cientifica, tais como:
responsabilidade, durante todo o processo de investigagdo; veracidade, informando sempre 0s
participantes sobre a natureza da investigacdo, os beneficios e os riscos; confiabilidade,
garantindo a qualidade da investigacdo e o0 uso de metodologia cientifica; e o respeito pelos
principios éticos (Fortin, 2009).

Os principios éticos fundamentais a ter em conta nos processos de investigacdo incluem:
o0 principio da beneficéncia (que consiste em querer o bem das pessoas), 0 principio da ndo
maleficéncia (o investigador deve evitar expor os participantes a qualquer inconveniente), o
principio da fidelidade (o investigador estabelece confianga com o participante, sendo que este
tem o direito a ser informado sobre a natureza do estudo), o principio da justica (todos os
participantes devem ser tratados de forma justa e equitativa antes, durante e apds a investigacao),
o direito & autodeterminag&o (qualquer pessoa é capaz de decidir por ela propria a sua participagdo
no estudo), o direito a intimidade (no qual o investigador deve assegurar-se que 0 seu estudo é o
menos invasivo possivel protegendo a intimidade dos participantes, fornecendo apenas a
informacdo que ache pertinente), o direito ao anonimato e & confidencialidade (protegendo a
identidade do participante e ndo estabelecendo relagdo entre as respostas individuais de forma a
que o participante ndo seja reconhecido), o direito & prote¢do contra o desconforto e o prejuizo
(no qual se visa a protecdo da pessoa contra inconvenientes suscetiveis de Ihe fazerem mal ou
prejudicarem) (Polit et al., 2004; Fortin, 2009).

Para o presente estudo foi solicitada autorizacdo ao Conselho de Administracdo e
respetiva Comisséo de Etica para a Saude, da ULS da Guarda (Anexo 11), sendo que teve parecer
favoravel (Anexo IlI).

Este estudo contemplou o consentimento informado, livre e esclarecido dos participantes.
Previamente a realizacdo das entrevistas, foi solicitada a colaboracéo e participacdo voluntaria
dos participantes, sendo informados acerca da identidade e as habilitacbes do investigador, a
finalidade do estudo, os objetivos pretendidos, a metodologia utilizada e em que consistia a sua

participacdo, sendo garantido que essa informacdo era compreendida. Os participantes foram
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igualmente informados sobre a liberdade de se recusarem a participar sem qualquer implicacdo
na prestacdo de cuidados de salde para com a crianca. ApOs 0 exposto, 0s pais que aceitaram
participar procederam a assinatura do documento de consentimento informado, livre e

esclarecido, garantindo sempre a confidencialidade e anonimato dos dados colhidos (Anexo V).
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2-  ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este capitulo contempla a apresentacdo, analise e discussao dos resultados obtidos sobre
as necessidades dos pais de criancas com doenca cronica complexa em relagdo a si, a crianga e a
familia.

Sendo a amostra um subgrupo da populacdo em estudo, € necessario ter em conta as suas
proprias caracteristicas, ou seja, as caracteristicas dos pais de criangas com doenca cronica
complexa e as carateristicas das préprias criancas. Tal como ja foi referido, foram realizadas 12
entrevistas, sendo que, de todos os pais abordados, apenas dois ndo manifestaram interesse em
participar neste estudo.

Importa referir que a omissdo da fonte dos quadros apresentados, se deve ao facto de

reportarem sempre a amostra do presente estudo.

2.1 - CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES E CRIANCAS

A amostra estudada foi constituida por doze pais. Do total de participantes 83,3% eram
méaes e 16,7% eram pais. Estes participantes, que sdo maioritariamente maes, apresentavam uma
média de idade de 38 anos, com idades compreendidas entre 0s 28 e 0s 47 anos.

Relativamente as habilitacdes literarias, e atendendo a maior percentagem, 50% dos pais
concluiram o ensino secundario, 33,4% tinham um curso superior, 8,3% concluiram o 3° ciclo do
ensino basico e 8,3% o 2° ciclo do ensino basico.

Quanto a profissdo, um dos participantes estava desempregado e trés encontravam-se de
licenca para assisténcia ao filho com deficiéncia ou doenca cronica. Qito dos participantes
estavam empregados e com atividade laboral ativa, no entanto, dois deles exerciam a atividade
no domicilio, para conseguirem estar mais disponiveis, adequando o horério de trabalho as
necessidades de cuidados ao filho.

No que se refere ao estado civil dos participantes, 41,7% eram casados, 25%
encontravam-se em unido de facto, 25% eram solteiros e 8,3% eram divorciados. Em relacéo ao
tipo de familia, a maioria eram familias nucleares, em 75% dos casos e 25% eram familias
monoparentais. Nenhum dos participantes fazia parte de familias alargadas, o que poderia sugerir
um maior suporte para dar resposta as necessidades que esta situacdo acarreta.

A nivel do agregado familiar, predominava as familias com 3 elementos, em 41,7% dos

casos. Seguem-se as familias com 4 elementos ou mais, em 33,3% dos casos e as familias com 2
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elementos em 25% dos casos. Apenas 5 das criancas com doencga crénica complexa tinham
irmé&os.

A média de horas diérias que os pais despendiam a cuidar dos filhos era de 17 horas. No
entanto, 50% dos pais referiram que os filhos necessitavam de cuidados 24 horas por dia, enquanto
25% dos pais prestavam cuidados aos filhos entre 16 a 18 horas e, por fim, 25% prestavam
cuidados entre 2 a 4 horas por dia. Em nove destas familias os pais referiram que possuiam ajuda
de familiares préximos, nomeadamente dos pais ou sogros, no entanto trés destas familias ndo

referiram qualquer ajuda de familiares (Quadro 2).

Quadro 2 — Caracteristicas dos pais de criangas com doenca crénica complexa

Caracteristicas Categoria F %
Idade 28 - 34 2 16,7
(anos) 3541 6 50,0
42 - 48 4 33,3
Género Feminino 10 83,3
Masculino 2 16,7
Estado civil Casado 5 41,7
Solteiro 3 25,0
Unido facto 3 25,0
Divorciado 1 8,3
HabilitacGes 2° Ciclo do ensino bésico 1 8,3
literarias 3° Ciclo do ensino basico 1 8,3
Ensino secundéario 6 50,0
Ensino superior 4 33,4
Tipo de familia Nuclear 9 75,0
Monoparental 3 25,0
Agregado familiar 2 3 25,0
3 5 41,7
4 ou mais 4 33,3
Horas diarias de 2-4 3 25,0
cuidados ao filho 16 — 18 3 25,0
24 6 50,0

Os filhos dos participantes apresentavam uma média de idades de 8 anos, com idades
compreendidas entre 0os 18 meses e 0s 15 anos. Destas criancas, 58,3% eram do sexo masculino
e 41,7% eram do sexo feminino.

Em 75% das criangas o diagndstico principal foi estabelecido antes do primeiro ano de
vida. Em 16,7 % das criancas o diagndstico foi confirmado aos 7 anos e em 8,3% aos 3 anos. Por
diagndstico principal entendeu-se aquele que originou, em primeira instancia, uma situagdo
cronica complexa. Porém, muitas destas criangas tinham um ou varios diagndsticos secundarios

associados, tornando a situacao clinica mais complexa.
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Os diagnosticos principais foram variados e incluiam as seguintes patologias:
Encefalopatia hipoxico-isquemica com paralisia cerebral, em trés dos casos, Sequéncia de Pierre
Robin, em dois dos casos, Sindrome de Rett, também em dois dos casos, Sindrome de Angelman,
Sindrome de Wiedman - Steiner, Glioma do Sistema Nervoso Central, Hidrocefalia po6s
hemorragica e Mielomeningocelo lombar com malformacéo de Chiari.

A grande maioria das criancas, 10, frequentavam estabelecimentos de ensino, sendo que
oito destas criancas tinham acesso ao ensino especial ou ao acompanhamento por parte do SNIPI.
Duas criangas ndo frequentavam qualquer estabelecimento de ensino, por opgéo dos pais, devido
a necessidade constante de cuidados complexos.

Relativamente ao controlo de sintomas, 41,7% dos pais mencionaram que os filhos
apresentavam os sintomas da doenca controlados. Contudo, 58,3% dos pais consideraram que 0s
sintomas ndo estavam controlados, quer pela necessidade de ajuste de terapéutica e de novos
tratamentos, quer pelo aparecimento de sintomas de exacerbacdo da doenca ou das comorbidades
associadas (Quadro 3).

Quadro 3 — Caracteristicas das criancas com doenca crénica complexa

Caracteristicas Categoria F %
Idade 1-5 5 41,7
(anos) 610 2 16,6
11-15 5 41,7
Género Feminino 5 41,7
Masculino 7 58,3
Diagnéstico Paralesia cerebral 3 25,0
Sequéncia de Pierre Robin 2 16,7
Sindrome de Rett 2 16,7
Sindrome de Angelman 1 8,3
Sindrome de Wiedman-Steiner 1 8,3
Glioma do SNC 1 8,3
Hidrocefalia 1 8,3
Mielomeningocelo lombar 1 8,3
Idade do diagnostico | <1 9 75,0
(anos) 3 1 8,3
7 2 16,7
Estabelecimento de | Sim 10 83,3
ensino N&o 2 16,7
Controlo de Sim 5 41,7
sintomas Nio 7 58,3
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2.2 - NECESSIDADES DOS PAIS NO GLOBAL

A satisfacdo das necessidades dos pais é condicdo essencial para que estes consigam lidar,
da melhor forma possivel, com a situacdo de doenca dos filhos. Porém, isso s6 é possivel se estas
necessidades forem identificadas, reconhecidas e compreendidas (Pereira, 2018).

Assim, ap0s a caracterizacdo da amostra, sdo agora apresentados os resultados obtidos
acerca das necessidades dos pais de criancas com doenca cronica complexa relativamente a si
préprio, a crianca e a familia.

Do processo de andlise de contetido emergiram 5 categorias, conforme apresentado no
Quadro 4. Estas categorias sdo: as necessidades fisicas (35,3%), as necessidades sociais (19,6%),
as necessidades psicoldgicas (16,6%), as preocupacdes em relacdo ao futuro (14,7%) e o apoio
dos profissionais de sadde (13,8%).

Por sua vez, estas 5 categorias deram origem a 326 unidades de registo, que se referem
as expressoes usadas pelos participantes deste estudo (Anexo V).

Quadro 4 — Distribuicdo das unidades de registo por categorias

Categorias F %
Necessidades fisicas 115 35,3
Necessidades sociais 64 19,6
Necessidades psicoldgicas 54 16,6
Preocupaces em rela¢do ao futuro 48 14,7
Apoio dos profissionais de salde 45 13,8
Total 326 100,0

Seguidamente, analisam-se as subcategorias e as unidades de registo, englobadas em cada

uma das categorias aqui mencionadas.

2.3 - NECESSIDADES FiSICAS

As necessidades fisicas foram as mais valorizadas pelos pais. Desta categoria emergiram

3 subcategorias, que, por ordem de frequéncia séo: filho (53%), si proprio (36,5%) e familia
(10,5%), conforme demonstrado no quadro 5. Por sua vez, esta categoria deu origem a 115

unidades de registo.
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Quadro 5 — Necessidades fisicas

Subcategorias | Unidades de registo F %
Filho Limitacdo em atividades do dia-a-dia 10 8,8
Realizacdo de terapias 7 6,1
Cuidados de higiene 7 6,1
Ajuda na mobilidade 5 4,3
Controlo da dor 5 4,3
Dificuldades na alimentacéo 4 3,5
Espasticidade 4 3,5
Conforto 4 3,5
Ajuda em dormir 3 2,6
Promogé&o do crescimento e desenvolvimento 3 2,6
Agitacdo psicomotora 3 2,6
Posicionamentos corretos 2 1,7
Infeces respiratorias 2 1,7
Convulsdes/Alucinacgdes 2 1,7
Subtotal 61 53,0
Si propria Manutencéo da vida social 11 9,6
Possibilidade de descanso 8 7,0
Alteracdo da prépria identidade 7 6,1
Ajuda prética no dia-a-dia 6 5,2
Acessibilidades para cadeira de rodas 5 4,3
Manutencdo da atividade laboral 5 4,3
Subtotal 42 36,5
Familia Manutencéo das rotinas familiares 5 4,4
Relacédo de casal 4 3,5
Envolvimento da familia nos cuidados 3 2,6
Subtotal 12 10,5
Total 115 100,0

Dentro desta categoria, a subcategoria mais mencionada foi a referente as necessidades
fisicas em relagéo ao filho (53%), tendo sido identificadas as seguintes unidades de registo:
limitag&o dos filhos em atividades do dia-a-dia, realizacdo de terapias, cuidados de higiene, ajuda
na mobilidade, controlo da dor, dificuldades na alimentagdo, espasticidade, conforto, ajuda em
dormir, promogdo do crescimento e desenvolvimento, agitacdo psicomotora, posicionamentos
corretos, infecGes respiratorias e convulsdes/alucinacdes.

Dentro das necessidades fisicas, a expressdo mais relatada pelos pais foi a limitagdo dos
filhos em atividades do dia-a-dia. Do total de participantes, 10 referiram que as limitacdes
impostas pela doenga, no dia-a-dia do filho, € o que mais os preocupa, tal como refere: E; Gostava
que ele nao tivesse limitacGes em algumas atividades, por vezes até brincar com outras criancas

nao é possivel porque é muito agressivo; e Es ... ela é dependente de nos para quase tudo e Eg A
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minha grande preocupacdo € e minha filha ndo poder realizar algumas atividades, ela gosta
tanto e exercicio fisico e ndo pode fazer.

Estes pais referem que o aparecimento de uma doenca cronica nos filhos e as limitacdes
inerentes a essa mesma doenca acarretam limitagcdes nas atividades diarias, com consequente
alteracdo na qualidade de vida da crianca. A constatacdo da limitacdo da crianca com doenca
crénica complexa e da impossibilidade de esta desenvolver as atividades do dia-a-dia apropriadas
ao desenvolvimento infantil, poderd eventualmente trazer mudancas significativas na vida da
crianca e dos proprios pais (Barros, 2003). Tal verifica-se neste estudo, uma vez que a limitagéo
nas atividades de vida diéria foi a necessidade mais valorizada pelos pais.

Em situacOes de doenca o desenvolvimento normal da crianca fica afetado e em algumas
situaces tém de alterar os prdprios habitos de vida, as conquistas ja adquiridas e até a propria
independéncia. Por outro lado, a crianca pode sentir-se injusticada por ndo ter as mesmas
oportunidades que outras criangas (Vaz, Milbrath, Gabatz, Krug, Hirschmann e Oliveira, 2018).

Neste sentido é importante a crianca e os pais adaptarem-se a doenca, aprender a lidar
com as limitacdes, sem ficar bloqueado nelas (Barros, 2003). A sua maneira e com as suas
limitacOes, a crianga doente interage com a familia, com os pares e com o0 meio envolvente. Os
pais tém de aprender a lidar continuamente com a doenca, aceitar as limitagcbes e o que isso
acarreta no dia-a-dia da crianga, procurando recursos adaptativos para o filho viver com as suas
limitagdes. Por outo lado, é importante validar tudo aquilo que a crianga consegue realizar,
atendendo as necessidades de crescimento e desenvolvimento (Hockenberry e Wilson, 2014).

Outra das necessidades fisicas mais apontadas pelos pais, prende-se com a realizacdo de
terapias, com 7 pais a apontar esta necessidade, como refere: E; Para nds o melhor apoio seria
apostar e apoiar-nos nas terapias que tao benéficas sdo a nivel do desenvolvimento; e E1o O meu
filho tem apoio do SNIPI, mas... deveria haver mais terapias para estas criangas.

Os pais mencionaram a importancia das terapias para o desenvolvimento do filho, para o
controle de sintomas e para o atraso no aparecimento de certos sintomas da doenca. Contudo,
referem que o0 acesso as terapias é dificil, mesmo para criancas que tenham apoio das equipas
locais de intervengdo do SNIPI e para criancas que frequentam o ensino especial. Isto faz com
que, inimeras vezes, estes pais optem por eles proprios procurar terapias no sistema privado e
pagar essas mesmas terapias.

O SNIPI assegura a intervencao precoce até aos 6 anos, numa atitude concertada entre a
educacdo, a saude e a acdo social. Esta mediacdo perspetiva a definicdo de um plano individual
de intervencdo precoce, tendo em conta, para além do problema de salide, o potencial da crianca

(DGS, 2016). Por sua vez, em idade escolar deve ser assegurado o apoio da educacgéo especial ou
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o0 desenvolvimento de um programa educativo individual adequado as carateristicas e condicdo
da crianc¢a (Branquinho, 2018).

A intervencao precoce € vista pelos pais como um coadjuvante importante no controle
das doencas. A intervencdo deve iniciar-se precocemente, guando existe maior plasticidade
cerebral e deve ser intensiva, incluindo uma intervencdo multidisciplinar. A intervenc¢éo junto da
crianca visa estimular as potencialidades desta, auxiliar no desenvolvimento de formas
adaptativas de comunicacdo e interacdo e diminuir as comorbilidades da doenca (DGS, 2013).
Durante a realizacdo das terapias a crianga experiencia vérias atividades de aprendizagem ricas
em estimulos, o que promove a melhoria dos sintomas fisicos, das alteragdes motoras, sensoriais
e cognitivas. Por sua vez, facilita o desenvolvimento de sentimentos de seguranga e bem-estar e
favorece a interagéo da crianca, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida (DGS, 2016).
Aguando a realizacdo das terapias pelos profissionais, os pais aprendem como podem, eles
préprios, estimular ao maximo as potencialidades do filho no ambiente familiar.

Também as atividades de vida diaria, sdo amplamente mencionadas pelos pais,
nomeadamente os cuidados de higiene a ajuda na mobilidade, as dificuldades na alimentagao
e a ajuda em dormir.

As atividades de vida diaria sdo as atividades ou tarefas comuns que as pessoas
desempenham de forma auténoma e rotineira no seu dia-a-dia (OE, 2011). No inicio estas
atividades acontecem através do brincar, em que a crianga imita o que acontece ao seu redor. Mais
tarde é importante que os pais comecem, faseadamente, a envolver a crianca nas atividades, dando
oportunidade de esta ser bem-sucedida e aumentar a sua confianca, autoestima e autonomia. A
crianga s6 aprende aquilo que vive concretamente, por isso é importante que ela faga as suas
proprias descobertas atraves da manipulagdo, exploracdo do ambiente fisico ou social
(Brites,2015). A parentalidade tem a fungdo de apoiar o crescimento e desenvolvimento da
crianga, promovendo a sua autonomia e socializacdo (Relvas, 1996), pelo que devem ser
exploradas as atividades de vida diaria com os filhos.

No caso de criangas com doencas cronicas, e devido as limitagdes impostas pela doenca,
inimeras vezes elas ndo conseguem realizar algumas ou todas as atividades de vida diaria
autonomamente. Recai assim sobre os pais a responsabilidade da realizacdo das atividades de vida
diaria dos filhos. Neste estudo os pais referiram que a limitacdo nas atividades de vida diaria é
algo que os preocupa, nomeadamente em relacdo aos cuidados de higiene, a ajuda na mobilidade,
as dificuldades na alimentacéo e a ajuda em dormir.

O grau dependéncia nas atividades de vida diaria esta relacionado com a complexidade e
trajetoria de doenca da crianca, a qual podera levar a maiores ou menores cuidados. Apesar de a

trajetoria e a progressdo da doenga serem dificeis de prever, cuidar da crianga com doenga cronica
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complexa requer a compressao de que a sua condicdo fisica, emocional, social e espiritual muda
rapidamente, o que significa que as suas necessidades sofrem alteracbes (Williams-Reade,
Lamson, Knight, White, Ballard e Desai, 2013).

Neste estudo, os cuidados de higiene foram referidos como uma dificuldade para 7 dos
pais, sendo a atividade de vida diaria onde os pais referiram mais necessidade, uma vez que é
notavel a falta de recursos materiais que facilitem os pais na realizacdo deste procedimento. Em
determinadas situacdes sdo 0s pais a adequar materiais para a satisfacdo das atividades de vida
diéria dos filhos. Alguns destes pais referem: E; A higiene é um momento dificil porque ele j& é
pesado; e Es Uma das necessidades mais relevante seria ... uma banheira movel, com o
crescimento comeca a tornar-se mais dificil dar o banho, seria benéfico para nos pais e para a
crianga.

Também a ajuda na mobilidade ¢é bastante valorizada pelos pais, uma vez que, 5 dos
pais, referem a existéncia de barreiras que dificultam a mobilidade de criangas com necessidades
especiais, como aponta: Ei1 A sociedade ndo estd preparada para a cadeira de rodas... dificil
mobilidade na rua, em lojas e até na propria casa, como moramos no 1° andar a C. tem de ser
transportada ao colo até a garagem. Essas barreiras sdo observadas tanto na via publica, como
em espacos comerciais e até no proprio domicilio. Neste sentido, e de forma a transpor essas
barreiras, 0s pais tém de adotar inimeras estratégias no seu dia—a—dia para fazerem face a essas
dificuldades, como transportar o filho ao colo ou até mesmo a cadeira de rodas, contudo estas sdo
situacBes que contribuem para o desgaste fisico dos pais.

Relativamente & dificuldade na alimentagdo, mencionada por 4 pais, prende-se
sobretudo com situagdes em que as criangas tiveram dificuldade em serem alimentadas por via
oral, pelo que a alimentagdo se tornou numa atividade com alguma complexidade, pois exigia
muito treino da crianca e muita competéncia dos proprios pais, tal como menciona: Es A
alimentac&o é muito dificil e muito demorada. Teve sonda gastrica, mas agora estamos a treinar
a alimentagdo. Espero que a terapia da fala va ajudar; e E; A hora da refeicdo ainda é
complicada. O S. teve traqueostomia e engasga-se com muita facilidade.

Por altimo, 3 pais também indicaram a ajuda em dormir como uma das dificuldades no
dia-a-dia dos filhos, tal como expde: Es A minha filha precisa de ajuda para dormir. A maioria
das vezes, mesmo com medicacdo, a rotina em dormir é dificil. E isso deixa-nos exaustos.

Apesar de apenas 3 dos participantes deste estudo mencionarem a dificuldade de os filhos
adormecerem, a realidade é que esta situacdo é apontada em outros estudos. Andrade, Santos,
Macedo e Nunes (2018) numa revisdo integrativa da literatura alusiva aos instrumentos para
avaliacdo do padrdo de sono em criancas com doencas cronicas, referem que criancas com

doencas cronicas apresentam disturbios do sono, mais evidentes na qualidade do sono e na
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dificuldade em adormecer e que podem dever-se sobretudo a alteracbes comportamentais e dor.
Por sua vez, estes distdrbios do sono, podem levar a outros problemas, como dor, fadiga,
ansiedade e aumento de peso. Estes autores concluiram também que, quando hospitalizadas, estas
criancas dormem ainda menos devido a prépria doenca, ao tratamento, ao ambiente fisico e aos
cuidados constantes (Andrade et al., 2018).

Estas foram as atividades de vida diaria que os pais sentiram uma maior necessidade. Em
determinadas situacfes, o impacto da doenga cronica provoca nos pais um sentimento de
superprotecdo em relagdo ao filho. Contudo, esta superprotecdo impede o desenvolvimento do
potencial da crianga e o seu desenvolvimento social e emocional. E necessério que, dentro das
suas potencialidades, a crianca possa realizar as suas atividades de vida diéria, proporcionando-
Ihe as condigBes para que participe o mais ativamente possivel (Vaz, et al., 2018).

Aos pais é-lhes exigido que prestem os cuidados que a crianga ndo consegue realizar
sozinha (Nobre, 2019). Em alguns casos, esses sdo cuidados complexos e especializados, sendo
que, neste estudo, alguns pais prestavam diariamente cuidados especificos como a ventilacdo ndo
invasiva, aspiracdo de secre¢des, alimentacdo por sonda gastrica, alimentacdo por gastrostomia,
cuidados a traqueostomia e algaliacdo. Estes cuidados requerem dos pais uma vigilancia constante
e longas horas de desgaste fisico e mental. Em inimeras situa¢0es os pais adaptam estratégias no
seu dia—a—dia para fazerem face as dificuldades que a situac&o de doenca dos filhos impde.

Neste sentido, o plano de cuidados de enfermagem deve integrar ndo somente 0 processo
patoldgico, mas também medidas de prevengéo, promocao, tratamento e reabilitagdo da crianga
face as suas atividades de vida diaria (Vaz, et al., 2018).

O controlo de sintomas foi outra das necessidades fisicas referidas pelos pais. Estes
mencionaram alguns sintomas que consideram interferir na qualidade de vida da crianca, tais
como: o controlo da dor, a espasticidade, o conforto e a agitacdo psicomotora. Relativamente
ao controlo de sintomas, cinco dos pais mencionaram que os filhos apresentavam os sintomas da
doenca controlados. Contudo, sete pais consideraram que os sintomas ndo estavam controlados,
quer seja por necessidade de ajuste da terapéutica, por sintomas de exacerbacao da doenca ou das
comorbidades associadas.

Os sintomas fisicos sdo percecionados como um fator que afeta quase todos os aspetos da
vida da crianca (Gaab, 2015). Estas criangas tém sintomas angustiantes, que se manifestam ao
longo da trajetéria da doenca, e que muito frequentemente ocorrem desde uma fase inicial do
diagndstico (Pastura e Land, 2016). A presenca de sintomas diminui substancialmente a qualidade
de vida da crianca e provoca uma grande angustia nos pais, pelo que o bem-estar é o objetivo

fundamental, e este passa por um correto controlo sintomético (Heleno, 2013).
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No fundo, o controlo sintomético vai ao encontro de uma premissa dos cuidados
pediatricos, os designados cuidados atraumaticos, considerados os cuidados prestados as criangas
com o minimo de sofrimento possivel, seja este fisico ou psicoldgico, independentemente do
ambiente em que sdo prestados (Hockenberry e Wilson, 2014). Por outro lado, desde que
devidamente antecipados, avaliados e controlados permitem que a crianca atinja um nivel de
conforto aceitavel, pelo que o controlo farmacol6gico e ndo farmacoldgico deve estar disponivel
em qualquer momento que a crianca necessite (Jesus, 2019).

A dor, foi o sintoma mais referenciado pelos pais, sendo que 5 pais referem que este
sintoma Ihes causa preocupacdo em relagéo ao filho, tal como menciona: E4 O mais importante
para mim é que ndo tenha dores, que esteja confortavel. Mas nem sempre é facil identificar
quando tem dor; e Eq Por vezes surgem as crises e sei que nessa fase tem muitas dores. Para nds
pais isso é tao dificil, sentimo-nos impotentes... também temos medo dos efeitos secundarios de
alguma medicacéo.

Segundo a Associagdo Internacional para o Estudo da Dor esta é considerada como “uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a danos reais ou eventuais dos tecidos,
ou descrita em termos desses danos” (Batalha, 2010). Esta definigdo remete-nos para o facto de a
dor ser uma experiéncia individual, subjetiva e multidimensional, sendo determinada por fatores
neurofisiolégicos, comportamentais, ambientais, desenvolvimentais, psicolégicos, familiares,
fisicos e culturais (Batalha, 2010).

Abordar a dor em todos 0s grupos etarios € elementar para garantir o cuidado a crianga
(OMS, 2016). Um dos principios basicos dos CPP passa por controlar os sintomas da doenga,
promovendo o alivio da dor e do sofrimento e o conforto fisico ao longo da trajetdria de doenga
(Lacerda, 2014). O controlo da dor é um direito humano fundamental e universal (Daher, 2010,
cit. por Batalha 2016) pelo que bastariam razfes éticas para exigir um eficaz controlo, pois a dor
nado é indcua para a saude.

Contudo, como os pais referem, a dor € muitas vezes dificil de identificar, devido ao
préprio desenvolvimento da crianca e a incapacidade de esta compreender os sintomas e de 0s
comunicar. Apesar disso, é premente estabelecer um plano para o alivio da dor, ndo esquecendo
que a avaliagcdo da dor é uma tarefa importante para o seu tratamento eficaz. A avaliacdo da
intensidade da dor consiste em identificar e quantificar a sensacdo dolorosa através de
instrumentos de medicdo. Para isso devem utilizar-se escalas que possuam determinadas
qualidades psicométricas, tais como: validade, fiabilidade, sensibilidade, especificidade,
reprodutibilidade e de utilidade clinica. Além disso devem ser adequadas a idade da crianca, ao

desenvolvimento psicomotor e a condigdo clinica (Batalha, 2010).
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Relativamente ao alivio e tratamento da dor, este passa por estratégias ndo farmacoldgicas
e farmacoldgicas e a escolha terapéutica deve seguir critérios clinicos individuais. Apesar de
haver um entendimento que as estratégias ndo farmacolégicas sdo Uteis, ha ainda pouca evidéncia
cientifica (Batalha, 2016). No entanto, as medidas ndo farmacolGgicas, como terapias
comportamentais e cognitivas, devem ser usadas sempre que possivel para um melhor controlo
da dor, pois complementam as medidas farmacol6gicas (Mendonca, 2017). No que se refere ao
uso da terapéutica esta deve ser selecionada segundo a fisiopatologia da dor e sua intensidade
(Batalha, 2010). Torna-se importante que se desmitifique os mitos, quer dos familiares quer dos
proprios profissionais de salide, em relacéo ao tratamento da dor, fazendo-os compreender que o
uso de estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas permite melhorar o conforto da crianca.

Indo ao encontro do alivio da dor, 4 pais também mencionaram o conforto como sendo
uma das necessidades da crianga que requer ser satisfeita, como refere: E; Para nés pais o
importante é saber que a B. esta confortavel, pois € isso que lhe da qualidade de vida; e E4 SO
quero que o L. esteja confortavel e quando esta eu vejo isso através do sorriso dele.

A promocédo do conforto fisico ao longo da trajetéria de doenca € um dos principios
basicos dos CP (Lacerda e Gomes, 2017), sendo também o resultado holistico desejavel que
resulta da disciplina de enfermagem, nomeadamente da enfermagem pediéatrica (Apostolo, 2009).

Neste sentido, as criangas e 0s pais esforcam-se ativamente por atingir as suas
necessidades bésicas de conforto, encontrando recursos internos para manter o conforto da
crianga, através da satisfagdo das necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia (Kolcaba
e DiMarco, 2005). Do mesmo modo, a prevengéo do desconforto é mais facilitadora do que tratar
esse mesmo desconforto. O enfermeiro tem o dever de auxiliar a crianga e os pais na satisfacao
do conforto em toda a trajetoria da doenca, atraves da implementacdo de medidas promotoras do
conforto e de intervengdes de enfermagem que mantém a homeostase e o controlo do desconforto,
diminuem a ansiedade, promovem a tranquilidade, transmitem a informac&o, inspiram esperanca,
ajudam num plano de recuperacéo e por Gltimo, os cuidados que os enfermeiros fazem para que
as criancas e familias se sintam cuidadas e fortalecidas (Kolcaba e DiMarco, 2005).

Melhorar o conforto da criangca com doenca cronica complexa € a primazia no cuidado a
crianga, sendo que é também o grande objetivo dos pais. Isto, vai de encontro ao que afirma
Mendonga (2017) ao mencionar a importancia da identificagéo e tratamento precoce dos sintomas
fisicos, psicossociais ou espirituais, desenvolvendo atempadamente planos de tratamento com
vista a satisfacdo das necessidades da criancas e familia e prestando apoio no fim de vida e
processo de luto, para que a crianca tenha o maior conforto e qualidade de vida ao longo da

trajetdria da doenca.
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Ao nivel do controlo de sintomas, os pais referem também alguns sintomas neurol6gicos
gue sdo motivo de preocupacdo, nomeadamente a espasticidade e a agitacao psicomotora. Os
sintomas neurolégicos apontados pelos pais estdo relacionados com sequelas neuroldgicas
decorrentes da prdpria doenca. Como refere Heleno (2013), estes sintomas estdo frequentemente
associados tumores cerebrais, encefalopatias, hipoxia, distdrbios metabélicos, ou mesmo a efeito
secundarios da medicacdo. Esta situacdo vai de encontro a este estudo uma vez que, as criangas
cujos pais mencionaram estas necessidades, apresentam estas tipologias de doenca, que provocam
alteracBes no estado neuroldgico, deixando-as mais vulneréveis a diversas complicaces.

Este € um problema que preocupa os pais, na medida em que estes sintomas afetam
diferentes fungfes orgénicas, com necessidades complexas e por vezes ameagadoras de vida
(Heleno, 2013). Estas alteragdes neurolégicas acarretam situacfes como comprometimento
funcional, necessidade de cuidados de suporte continuos e especializados e dependéncia de
tecnologia (Hockenberry e Wilson, 2014).

Neste estudo, a espasticidade foi o sintoma neuroldgico mais valorizado pelos pais, mais
propriamente por 4 pais, sendo uma consequéncia sobretudo de situagdes de Paralisia Cerebral.
Esta advém de alteracdes do tdnus muscular, sendo, por vezes, dificil de controlar, o que pode
provocar grande desconforto na crianga, tal como relata: E; A espasticidade por vezes é muito
dificil de controlar, e em Portugal ha escassez de medicago especifica. Eu tenho de ir buscar a
medicacdo a Espanha; e E4 Nas alturas em que o L. fica muito espatico sei que ndo esta
confortavel... até para posicionar é muito dificil, tanto na cama, como na cadeira.

Outros dos sintomas apontado por 3 pais foi a agitacdo psicomotora, que advém de
determinadas sindromes, nomeadamente do Sindrome de Rett, Sindrome de Angelman e
Sindrome de Wiedman — Steiner. Estes pais referem que os filhos tém grandes periodos de
agitacdo, por vezes dificeis de controlar, com implicacGes para o dia-a-dia e desenvolvimento da
crianga, como menciona: E; O K. esta sempre muito agitado, ele é agressivo para 0s amigos e
até para os irmaos; e Eg E dificil controla-la, esta sempre agitada, até a noite para dormir-... e
isso torna-se muito cansativo para nos.

Ainda relativamente a crianga, 3 pais referiram também a promoc¢ao do crescimento e
desenvolvimento, como uma das necessidades fisicas, como afirma: Es Tenho-me debatido e
muito com a integracao e socializacdo de criangas com necessidades especiais, como as da minha
filha, pois isso ajuda no crescimento e desenvolvimento destas criangas.

A vigilancia de salde infantil e pediatrica permite avaliar eficazmente a dindmica do
crescimento e do desenvolvimento fisico e psicossocial da crianca. No entanto, e apesar da
sequéncia de aquisi¢cdes ser conhecida e comum a todos, o desenvolvimento infantil processa-se

muitas vezes de forma descontinua, com variages no que respeita a velocidade de obtencdo de
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novas competéncias e ao cumprimento das diferentes etapas de desenvolvimento (DGS, 2013). A
existéncia de uma doenca, pode comprometer o crescimento e desenvolvimento fisico,
psicolégico, intelectual, social e espiritual da crianca (Casey, 1993; Farrel, 1994, cit. por Lopes,
2016). Devido a doenca, as suas comorbilidades e até aos tratamentos, o desenvolvimento fisico
e psicossocial da crianca altera-se.

O Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil permite um olhar dirigido a aspetos
prioritarios no despiste de alteragdes no desenvolvimento infantil, assim como apoiar criancas
com necessidades especiais ou em situacbes de maior vulnerabilidade (DGS, 2013). Néo
esquecendo também que, um dos principais objetivos do cuidado a crianga com doenca cronica
complexa, € o promover o crescimento e desenvolvimento harmonioso da crian¢a, de modo a
atingir o maximo de qualidade de vida possivel.

Neste estudo, os pais relatam que existem algumas lacunas que impedem atividades
promotoras do desenvolvimento, o que vai de encontro ao referido por Pereira (2018) ao
mencionar o dificil acesso a recursos e ferramentas que promovam o desenvolvimento da
personalidade da crianga, a auto percecao, a valorizagdo das caracteristicas e talentos individuais
e a continuidade das rotinas diarias e projetos futuros (Pereira, 2018).

No entanto, é premente aproveitar o potencial da crianca e facilitar ao maximo o seu
desenvolvimento e crescimento, sendo gue este aspeto deve ser sempre equacionado em todas as
fases da doenga (Nobre, 2019). O enfermeiro torna-se um elemento fundamental, pois “Presta
cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
crianga ¢ do jovem” (OE, 2018: 19194), prestando cuidados a um nivel avangado, & crianga
saudavel ou doente, e sua familia, com seguranca e competéncia, promovendo educacgdo para a
salide, identificando e mobilizando os recursos de suporte.

Por outro lado, o trabalho em equipa necessita de ser incrementado também na
comunidade e nas estruturas que ddo apoio a crianga enquanto entidades com competéncia e
responsabilidade na promocdo da salde nestas idades. Devem ser garantidas igualdade de
oportunidades de desenvolvimento para todas as criangas, independentemente dos contextos em

que estas se encontrem (DGS, 2013).

Dentro desta categoria, surge outra subcategoria que se prende com as necessidades
fisicas em relacdo a si proprio. Desta subcategoria, que foi mencionada por 36,5% dos pais,
emergiram as seguintes unidades de registo: manutencdo da vida social, possibilidade de
descanso, alteracdo da prdpria identidade, ajuda pratica no dia-a-dia, acessibilidades para cadeira

de rodas e manutencao da atividade laboral.
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A manutencdo da vida social foi a expressdo mais apontada, sendo que, do total de
participantes, 11 referiram que esta € a necessidade que mais sentem no seu dia-a-dia, ao cuidarem
do filho, tal como refere: Es Embora os pais pensem que tudo aguentam, as vezes, as forcas
faltam. Seria benéfico existir uma equipa especializada para que ... 0s pais pudessem ter alguma
vida social; e Es Simplesmente ndo existe vida social... para os amigos nos dizemos que esta tudo
bem. Mas ndo esta tudo bem, nds deixamos de ter uma vida, e 0s amigos vao-se afastando!

Segundo Koch e Jones (2018) os pais abdicam dos seus projetos pessoais e atividades
sociais, dada a constante preocupacdo na prestacdo de cuidados, o que leva frequentemente ao
isolamento social. Os resultados deste estudo véo de encontro a esta situacdo, dado que 11 pais
referiram que sentem dificuldade na manuteng&o da vida social.

Também num estudo realizado por Giovannetti, Pagani, Sattin et al. (2012), com 35 pais
cuidadores de criangas em estado vegetativo ou com um estado de consciéncia minima, 0s pais
abdicaram dos seus projetos pessoais, da sua atividade laboral, e de atividades sociais, dada a
exigéncia de uma constante vigilancia e prestacdo de cuidados ao seu filho.

Devido a sobrecarga de cuidados e a de necessidade de permanecer junto da crianca, 0s
pais tendem a centrar-se frequentemente na condicéo de doenca da crianga e, consequentemente,
isolam-se do seu ambiente social. Esta situacdo tende a agravar-se & medida que a dependéncia
da crianga é maior, pelo que, a condicdo dos filhos, conduz os pais a privarem-se de oportunidades
de lazer e também do convivio e contacto com outras pessoas e até com outros elementos da
familia, devido a dedicacéo quase exclusiva ao filho (Nogueira e Francisco, 2017). Por sua vez,
o isolamento social acarreta sofrimento, solid&o, desanimo e falta de esperanga.

Relativamente a si préprias outra necessidade apontada pelos pais prende-se com a
possibilidade de descanso. Neste estudo, 8 pais referem sentir necessidade de descanso ao
cuidarem do filho com doenca crénica, como menciona: E; Sinto necessidade de descansar, ele
esté a crescer e o desgaste fisico é cada vez maior... por outro lado sinto-me incapaz de deixar
0 meu filho com outras pessoas, pois ndo sei se saberdo tomar conta dele; e Es Tenho necessidade
de periodos de descanso, é um grande desgaste psicoldgico.

O aprisionamento as necessidades da crianga e a propria imprevisibilidade da doenca
crénica complexa acarretam uma grande sobrecarga para os pais. Esta sobrecarga € vivida tanto
a nivel fisico, como a nivel psicoldgico.

As criancas com doencas crénicas complexas tém necessidade de deslocagdes frequentes
aos servicos de salde, realizacdo frequente de terapias e requerem a prestacdo de cuidados, por
vezes complexos, como a dependéncia de tecnologia, 0 que exige dos pais uma vigilancia
constante e uma responsabilidade de cuidar do filho doente 24 horas por dia, 365 dias por ano.

Por outro lado, com o passar dos anos e com o crescimento da crianca, a carga fisica do cuidado
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aumenta, o que torna ainda mais dificil e cansativa a prestacdo de cuidados (Nobre, 2019). Estes
pais ndo descansam e quando esse descanso acontece é de forma inapropriada, devido as
constantes preocupacdes, inseguranca e ansiedade e a responsabilidade na prestacdo de cuidados
a crianga (Nogueira e Francisco, 2017).

A dimensdo psicoldgica da sobrecarga € vivenciada por uma preocupagao constante com
o conforto da crianca, com a responsabilidade do cuidar, mas também, com a antecipagdo dos
eventos futuros (Nobre, 2019). Toda esta sobrecarga leva frequentemente a exaustao dos pais, 0
que, por sua vez, conduz a efeitos negativos na sua qualidade de vida.

No presente estudo, 6 pais prestavam cuidados a tempo inteiro aos seus filhos no
domicilio. Estes resultados vdo de encontro ao referido por Giovannetti et al. (2012), em que
82,9% dos cuidadores prestavam cuidados a tempo inteiro no domicilio. Também Nobre (2019)
refere que, para estes pais seria importante terem a oportunidade de ter alguém com experiéncia
para colaborar nos cuidados a crianga. Os cuidadores referem que seria benéfico contar com esse
apoio por parte de um profissional, quer seja nos cuidados diarios, ou simplesmente por algumas
horas, para que os mesmos tivessem tempo para cuidar de si e da familia.

O descanso do cuidador comporta periodos de alivio ou descanso efetivo aos cuidadores
ao longo da trajetoria da doenca, libertando-os temporariamente das atividades inerentes a
prestacdo de cuidados, com o objetivo recuperar de um estado de exaustdo fisica e emocional
(Koch e Jones, 2018; Andrade, 2020). Porém, nem sempre é facil para os pais confiarem o cuidado
do seu filho a terceiros, no entanto, é importante promover o descanso do cuidador por umas horas
ou por uns dias, consoante as necessidades da familia. Compete a equipa de salide encontrar uma
solucéo que possibilite o descanso dos pais, antes do aparecimento de sinais de fadiga e exaustdo
(Koch e Jones, 2018).

A nivel nacional, a partir de julho de 2018 é possivel requerer o direito ao descanso do
cuidador informal da pessoa em contexto de doenga avangada e em fim de vida, que se encontra
em ambiente domiciliario, sem acesso ao devido apoio estruturado e profissionalizado (Decreto-
lei n® 137/2018). Contudo, existem poucas alternativas para criancas com necessidades paliativas,
pelo que se torna dificil oferecer este suporte aos pais.

A alteracdo da propria identidade foi outra das necessidades mencionadas pelos pais,
sendo que 7 dos pais referem esta como uma dificuldade sentida apés a doenca do filho, como
refere: E4 Eu vivo em fungdo do meu filho. Para mim ele é uma licdo de vida. O L. é 0 meu porto
de abrigo, confidente, amigo e ouvinte; e Eg A nossa identidade altera-se, a forma de estar na
vida e de pensar muda

Os pais abdicam dos seus projetos pessoais, alteram o seu modo de vida e as atividades

sociais, dadas as mudangas impostas pela condigcdo de doenca do filho. Por outro lado, estes pais
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estdo tdo focados em prestar os melhores cuidados ao filho, pelo que sofrem uma diminuicéo do
tempo disponivel para si préprios e esquecem-se de si, enquanto pessoa individual.

Os pais tentam manter um dificil equilibrio entre a prestacdo de cuidados ao filho, a
relacdo do casal, os irmdos, a familia alargada, os amigos e por vezes o trabalho, pelo que
negligenciam as suas proprias necessidades, 0 que acarreta situacGes de desgaste fisico e
emocional e sentimentos de culpa em rela¢do a si mesmo, a familia e aos outros (Nobre, 2019).
Esta situacdo torna os pais mais vulneraveis a eventos negativos, em que sentem a sua
autoimagem ameacada, como individuos com desejos e necessidades proprias, 0 que resulta
frequentemente em sintomas de ansiedade e sintomas depressivos como, a culpa, o stress, medo,
incerteza e descrenca, negagéo, impoténcia, raiva, tristeza e luto (Koch e Jones, 2018).

Este estudo vai de encontro ao referido por estes autores, uma vez que estes pais também
alteraram o seu padrdo de vida e a sua propria identidade apés a doenga do filho. Compete ao
enfermeiro ajudar os pais a lidar e a superar as experiéncias menos positivas na transi¢ao do seu
estado de saude/doenca (Alarcdo, 2002), ajudando-os a desenvolver estratégias de coping
efetivas, promovendo o seu conforto e bem-estar, pois 0 bem-estar da crianca €, em grande parte,
influenciado pelo bem-estar psicolégico dos pais.

Por outro lado, se os pais tivessem a possibilidade de ter momentos de descanso, esta
seria sem duvida, uma solucao favorecedora da sua qualidade de vida, ao disporem de mais tempo
para cuidarem de si, enquanto pessoas individuais e sociais.

Indo ao encontro da possibilidade de descanso, 6 pais mencionaram também a ajuda
pratica no dia-a-dia como sendo uma das necessidades em relagdo si proprios que requer ser
satisfeita, como afirma: E1; Dia apds dia o esforgo fisico é maior. A minha filha esta a crescer e
nos a ficar mais velhos... era bom ter ajuda no dia-a-dia... Os avos também ja ndo sdo novos; e
E12 O pai teve dificuldade em aceitar a doenga do filho e ... afastou-se. Com o passar do tempo
a sobrecarga é cada vez maior... sinto necessidade de alguma ajuda prética no dia-a-dia, mas
sou sO eu.

Neste estudo torna-se evidente que, para além dos periodos de descanso, os pais sentem
necessidade de ajuda préatica no cuidado diario ao filho. Esta ajuda iria aliviar a sobrecarga fisica
e consequentemente aumentar a sua qualidade de vida. Apds o contacto com estes pais é possivel
compreender com clareza a necessidade emergente de Ihes proporcionar a oportunidade de serem
substituidos, por umas horas e/ou dias, por cuidadores formais ou informais, promovendo a ajuda
pratica e o descanso do cuidador, de forma a prevenir atempadamente a sua exaustdo. Porém, e
de acordo com estes pais, 0 envolvimento de outras pessoas no cuidado ao filho nem sempre é
facil. Tal acontece porque, em alguns casos, a familia alargada ja é envelhecida e ndo tém

capacidade para prestar cuidados devido as suas proprias limitagdes e, noutros casos, porque a
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distancia a que a familia se encontra ndo permite a sua presenca, o que faz com que estes pais se
sintam sozinhos num momento tao dificil e numa trajetdria que se prevé ardua e, por vezes, longa.
Para além da ajuda da familia, os pais referem a necessidade de ajuda por parte de um profissional,
quer seja nos cuidados diarios no domicilio, ou simplesmente por algumas horas, para que 0s
mesmaos tivessem tempo para cuidar de si e da familia.

E essencial que, na planificacio dos cuidados a crianca, haja um investimento na ajuda
préatica aos pais na prestacdo de cuidados ao filho (Nobre, 2019).

Os pais apontaram uma outra necessidade que se prende com as acessibilidades para
cadeira de rodas. Neste caso, 5 dos pais referiram esta necessidade fisica em relacéo a si proprios,
tal como afirma: Ei1 Entrar e circular dentro das lojas é quase impossivel. E os proprios
funcionarios ndo sdo sensiveis para isso. Ha algum tempo fomos a uma loja que, apesar de ser
muito grande, ndo tinha espaco para a cadeira de rodas circular e a funcionaria em vez de nos
facilitar a passagem atendeu-nos a porta; e Ei2 Tive de adaptar a casa ao L.... ndo pode estar
como eu gostaria, mas tem de ser assim para ele se poder movimentar.

A promocao da acessibilidade constitui uma condicao essencial para o pleno exercicio de
direitos de cidadania. Portugal tem vindo a desenvolver um conjunto de politicas que visam a
construgdo de uma sociedade mais inclusiva, na qual todos os cidaddos exergam os seus direitos
e usufruam das suas liberdades fundamentais em condicGes de igualdade de oportunidades. Em
2006, surgiu o Decreto-lei n® 163/2006 que aprova o regime da acessibilidade aos edificios e
estabelecimentos que recebem publico, via publica e edificios habitacionais (Decreto-lei
n°163/2006). Todavia, manteve-se inalterado o compromisso nacional de promogdo de uma
sociedade inclusiva, pelo que, surgiu o Decreto-lei n.° 125/2017, que altera o regime da
acessibilidade aos edificios e estabelecimentos que recebem publico, via publica e edificios
habitacionais e que prevé a constituicdo de equipas técnicas de promocdo da acessibilidade, as
quais compete realizar as ac¢Oes necessarias ao cumprimento das normas técnicas de
acessibilidades (Decreto-lei n° 125/2017).

No entanto, verifica-se que as sucessivas medidas levadas a cabo nesta area ndo tém
produzido as modificacdes necessarias, subsistindo inimeros edificios, espacos e instalacdes que
ndo satisfazem as condi¢cBes minimas de acessibilidade e que dificultam a equidade de acesso
destas criangas a diversos espacos.

Neste estudo, 5 das criancas apresentam limitagdes motoras graves, deslocando-se em
cadeira de rodas, e estes pais mencionaram esta dificuldade no seu dia-dia, ao indicarem que a
existéncia de barreiras arquitetonicas na via publica, em espacos comerciais e até no préprio

domicilio, dificulta a mobilidade dos filhos. Estes pais tém de adotar inimeras estratégias no seu
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dia—a—dia para fazerem face a essas dificuldades, como transportar o filho ao colo ou até mesmo
a cadeira de rodas, contudo sdo situacBes que contribuem para o seu desgaste fisico.

Torna-se premente a participacdo ativa da comunidade como facilitadora e interveniente
nos processos de adaptacdo e melhoria das condicBes habitacionais, transportes, acessibilidades
(Andrade, 2020) e que garanta igualdade de acesso para todas as criangas.

Relativamente a si préprios, 5 dos pais referiram a manutencao da atividade laboral
como uma das dificuldades sentidas, ao cuidarem do filho com doenca cronica complexa, como
atesta: Es Tive de deixar de trabalhar. O meu filho precisava de muitos cuidados, depois eram
muitos internamentos e muitas consultas; e Es Tive de deixar de trabalhar para tratar da I.. Ela
era muito pequenina e precisava dos meus cuidados. Espero voltar a trabalhar em breve, mas
era bom haver um horério flexivel de acordo com as necessidades da minha filha.

A atividade laboral é também uma dificuldade relevante para os pais, pois torna-se dificil
compatibilizar o trabalho com as necessidades da crian¢a doente. Muitas vezes, para que 0S pais
possam cuidar do filho, ha necessidade de pelo menos um deles permanecer em casa ou ter um
emprego com horario flexivel que Ihe permita lidar com a doenca do filho.

Tal como em outros estudos (Cadell, Hemsworth, Trudy et al., 2014), os pais referem que
h& uma interrupgéo forgada da sua atividade laboral, que resulta ndo s6 num impacto financeiro
negativo para toda a familia, mas também a nivel social para os pais. Quanto mais nova for a
crianga e quanto maiores as suas limitagOes e a instabilidade da sua condi¢do, maior sera a
probabilidade de os pais deixarem a atividade laboral. Alguns pais tentam conciliar o emprego
com os cuidados ao filho, pelo que atingem a exaustéo fisica e emocional.

Nogueira e Francisco (2017) afirmam que os pais tém dificuldade na procura de emprego,
recorrendo maioritariamente a empregos a tempo parcial ou por turnos, devido a constante
prestacdo de cuidados ao filho, o que, por sua vez, conduz a algumas dificuldades financeiras.
Neste sentido, os pais sugerem que, a existéncia de um emprego com horario laboral flexivel e
adaptado as necessidades dos filhos, o apoio domiciliario ou a possibilidade de a crianca
frequentar uma escola ou institui¢do, seriam um importante suporte (Nobre, 2019).

Tal foi observado neste estudo pois, alguns pais referem ter deixado de trabalhar para
cuidar dos filhos, enquanto outros tiveram de adaptar a situacdo laboral, exercendo a sua atividade

no domicilio ou trabalhando a tempo parcial.

Por altimo, dentro desta categoria, surge a subcategoria das necessidades fisicas em
relacdo a familia. Esta subcategoria, mencionada por 10,5% dos pais, deu origem as seguintes
unidades de registo: manutencao das rotinas familiares, relacdo de casal e envolvimento da familia

nos cuidados.
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A manutencéo das rotinas familiares foi uma necessidade mencionada por 5 dos pais,
tal como assegura: E; Tudo acontece em funcdo do que se consegue fazer, todo o tempo livre que
temos vivemos em funcdo da nossa filha; e Es Toda a nossa vida é em funcéo da L.. Deixamos de
ter rotinas familiares.

A doenca cronica na crianca € um processo ndo esperado e quando uma crianca adoece,
a familia é perturbada no seu equilibrio e na sua estabilidade. Desta forma, toda a unidade familiar
se altera e todos os elementos da familia podem ser afetados, ja que as rotinas se modificam, as
responsabilidades de cada agregado familiar mudam e inumeras vezes a familia vive em funcéo
da crianca doente (Mendonga, 2017).

Também Nogueira e Francisco (2017) referem que as dindmicas familiares se alteram
dada a protecdo dos pais ao filho doente e consequentemente a falta de disponibilidade para os
restantes elementos da familia e para as atividades familiares. Estes autores, referem ainda que,
0s pais estdo presentes fisicamente, mas distantes emocionalmente, uma vez que se sentem
ansiosos e preocupados com as necessidades e bem-estar do filho doente.

Os resultados do presente estudo estdo em consonancia com estes estudos, uma vez que
estes pais referem que as rotinas familiares se alteraram aquando a doenca dos filhos, pois o foco
é quase exclusivo na crianga doente, por parte de todo o sistema familiar.

Um dos principais objetivos do cuidado a crianga com doenca crénica complexa é o de
normalizar a vida familiar (Lacerda, 2014). E importante os pais continuarem a manter a vida
familiar o mais proximo possivel daquilo que vivenciavam anteriormente, tentando manter dessa
forma, a sua unidade familiar. O primeiro passo € aceitar a doenca do filho e encontrar recursos
internos para gerir essa condi¢do no dia-a-dia, mantendo algum equilibrio nas rotinas diarias
(Barros, 2003). Compete ao enfermeiro privilegiar intervencdes que facilitem a dinamica familiar
e que favorecam o envolvimento da familia nos cuidados a crianga, valorizando as caracteristicas
e talentos individuais, de modo a dar continuidade as rotinas diarias.

A nivel familiar surge uma outra necessidade, que se prende com a relagdo de casal e
que foi mencionada por 4 dos pais, como refere: E¢ A nossa relacéo de casal alterou-se. O tempo
é s para a |, ndo temos tempo para estarmos os dois; e Eio Inicialmente o foco foi s6 no nosso
filho e nos ndo existiamos como casal. Mas depois alguém me referiu: “o vosso primeiro filho é
o0 vosso casamento, cuidem sempre dele” e ai repensamos a nossa relagdo como casal.

Neste estudo é possivel verificar que o diagndstico de uma doenca grave na crianca pode
prejudicar a relacdo do casal. Devido ao aprisionamento as necessidades da crianca doente, as
exigéncias em termos de tempo, a sobrecarga fisica, emocional e financeira, toda a dindmica
familiar se altera. A falta de tempo e oportunidade para estes pais conviverem enquanto casal leva

a que descurem a sua relacéo, o que podera trazer consequéncias devastadoras para a familia. O
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casal d& menos aten¢do um ao outro, comprometendo 0s seus momentos de intimidade e, com o
passar do tempo, ha o risco de a comunicacdo do casal ser superficial, sem haver partilha de
sentimentos (Guerini et al., 2012, cit. por Nobre, 2019).

Ramos (2007) afirma que é frequente a existéncia de sentimentos de amargura e
ressentimento e a comunicagao entre o casal tende a centrar-se em assuntos relacionados com a
crianca doente. Também a alteracdo das rotinas familiares se constitui como um dos fatores
responsaveis pela insatisfacdo na relacdo de casal. Alguns casais tentam manter um equilibrio,
por vez dificil de encontrar, entre as suas responsabilidades enquanto cuidadores e a gestdo do
seu relacionamento enquanto casal. Ramos (2007) refere ainda que, 0s pais que ja apresentem
uma relagdo fragilizada, anterior a doenca do filho, esta situacdo vai fragilizar ainda mais a
relacdo. Por outro lado, em determinados casos, pode ocorrer uma aproximacao dos elementos do
casal para enfrentarem de forma unida as implicagdes da doenca.

Mais uma vez, a solugdo para ajudar estes pais a manter a sua relagdo, podera passar por
proporcionar-lhes momentos de alivio e descanso, em que o casal possa ser substituido nos
cuidados ao filho e, desta forma, fomentar a relagéo de casal.

Por fim, relativamente as necessidades fisicas a nivel familiar 3 dos pais identificaram a
necessidade de envolvimento da familia nos cuidados ao filho, tal como confirma: E; Sinto falta
do apoio dos meus pais, ficaram revoltados e afastaram-se; e E; O T. esta sempre comigo. Como
nunca houve o envolvimento da familia... fico insegura ao deixa-lo com alguém.

De acordo com estes pais, o envolvimento da familia no cuidado ao filho nem sempre é
facil, em algumas situagdes, porque ndo tém capacidade para prestar cuidados, noutros casos,
porque a distancia a que se encontram n&o permite a sua presenca. Para além disso, como relatado
por alguns pais, por vezes, a familia ndo compreende as necessidades da crianca e dos pais e ndo
se predispdem a colaborar, ndo s6 por ndo terem o conhecimento e a capacidade para cuidar, mas
também por ndo estarem despertos para a realidade em que estes se encontram.

Os pais necessitam ser apoiados de modo a que se consigam adaptar as mudancas na sua
vida familiar e social. E fundamental o envolvimento da familia nos cuidados & crianca para
resolver problemas nas rotinas diarias, o que iria aliviar a sobrecarga dos pais, prevenir o
isolamento social e consequentemente aumentar a sua qualidade de vida. Por sua vez, o
envolvimento da familia promove a continuidade da unidade familiar (Ramos, 2007).

E importante que, na planificagio dos cuidados & crianga, se mencione o envolvimento
da familia alargada na prestacdo de cuidados. Para que este envolvimento seja uma realidade, é
necessario empoderar e capacitar a familia alargada, desde uma fase inicial da doenca, para 0s

cuidados a crianca, mesmo os cuidados mais complexos (Nobre, 2019). Desta forma, a familia
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alargada assume também responsabilidade no cuidar da crianca, 0 que promove 0 Seu

envolvimento ao longo de toda a trajetoria da doenca.

2.4 - NECESSIDADES SOCIAIS

Apos as necessidades fisicas, as necessidades sociais foram as mais valorizadas pelos

pais. Também desta categoria emergiram 3 subcategorias que, por ordem de frequéncia sao: filho
(50%), si proprio (39,1%) e familia (10,9%), conforme demonstrado no quadro 6. Por sua vez,
esta categoria deu origem a 64 unidades de registo,

Quadro 6 — Necessidades sociais

Subcategorias | Unidades de registo F %
Filho Realizacdo de terapias 7 10,9
Preconceito da sociedade 7 10,9
Socializacdo de criangas com necessidades especiais 6 94
Manutencéo das atividades escolares 5 7,8
Manutencdo das atividades recreativas 4 6,3
Interacdo com 0s pares 3 47
Subtotal 32 50,0
Si proprio Falta de apoios sociais 8 12,5
Falta de informacéo acerca de apoios sociais 5 7,8
Apoios técnicos 4 6,3
Apoio espiritual 3 4,7
Estatuto de cuidador informal 3 4,7
Transporte da crianca para consultas 2 3,1
Subtotal 25 39,1
Familia Suporte financeiro 7 10,9
Subtotal 7 10,9
Total 64 100,0

Dentro desta categoria, a subcategoria com maior frequéncia foi a referente as
necessidades sociais em relacdo ao filho (50%), tendo sido identificadas as seguintes unidades
de registo: realizacdo de terapias, preconceito da sociedade, socializacdo de criangas com
necessidades especiais, manutencdo das atividades escolares, manutencdo das atividades
recreativas e interagdo com os pares.

Dentro das necessidades sociais, uma das expressdes mais relatada pelos pais foi a
realizacdo de terapias. Do total de participantes, 7 referiram que o que mais 0s preocupa é a

dificuldade na realizacdo de terapias, tal como assume: E; O T. realiza algumas terapias, mas nao
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é possivel realizar todas, como por exemplo a hipoterapia. Existem poucos profissionais e 0
estado devia apostar mais nas terapias; e Ei; Depois de muita procura encontrdmos algumas
terapias mais eficientes a C., mas como ndo eram comparticipadas ... tivemos de fazer uma
campanha solidaria para angariar fundos.

A necessidade da realizacdo de terapias é transversal as necessidades sociais e as
necessidades fisicas. Os pais relatam a importancia da intervencdo precoce no controle das
comorbilidades da doenca e no préprio desenvolvimento emocional do filho, contudo referem que
0 acesso as terapias é dificil, tanto para criancas que tenham apoio das equipas locais de
intervencdo do SNIPI como para criangas que frequentam o ensino especial. Isto faz com que,
inimeras vezes estes pais, optem por eles proprios procurar terapias no sistema privado e pagar
essas mesmas terapias, ou entdo proceder a angariacGes de fundos que visem o apoio financeiro
a realizacdo ou manutencdo dessas mesmas terapias.

Outras das necessidades igualmente valorizada pelos pais prende-se com o preconceito
da sociedade, com 7 pais a mencionar esta mesma necessidade, tal como declara: E4 Ainda ha
muito preconceito da sociedade, parece que o0s nossos filhos ndo tém direito a andar na rua, mas
eu sempre levei o meu filho paratodo o lado; e Es Eu via alguns olhares diferentes, de curiosidade
talvez por o S. ter a traqueostomia.

O preconceito e a incompreensdo da sociedade foram deveras referidos pelos pais neste
estudo. Tal vai de encontro ao estudo de Nogueira e Francisco (2017), em que a maioria dos
participantes reconhece a doenca a nivel social, numa perspetiva negativista, sendo que 0s juizos
de valor sobre estes familiares sdo vistos como ofensivos e como causadores de grande angustia.
Estes autores referem ainda, a desvalorizagdo do impacto da doenca, como sendo um dos fatores
gue 0s pais mencionam como um obstaculo que tém de ultrapassar.

Se por um lado, a sociedade vitimiza estas criangas, por outro lado, temos exemplos de
pessoas que ndo compreendem a situagdo da crianca e familia, criticando-as. Devido as
necessidades da crianca, ja é dificil para estes pais conviver com pessoas fora da estrutura familiar,
contudo, a incompreensdo da sociedade e até dos pares para com a crianga doente e pais, torna
esta situagdo ainda mais dificil (Nobre, 2019).

Também a socializacao de criangas com necessidades especiais, foi referida por 6 pais,
como uma das necessidades sociais em relagdo ao filho, tal como relata: E; Tenho-me debatido e
muito com a integracao e socializacdo de criangas com necessidades especiais, como as da minha
filha; e Es A socializagdo da minha filha ndo tem sido nada fécil. Ndo h& especificidade de
atividades para a L.

A crianca esta inserida numa familia, numa escola e numa comunidade de pares que, ao

longo do desenvolvimento, desempenham um papel decisivo na sua integracao e socializagio. A
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medida que a crianca se desenvolve ela experiencia muitos contextos onde ocorrem muitas
interacdes, que influenciam o seu comportamento, a sua personalidade e o seu desenvolvimento
social. Os processos de integracdo e de socializacdo sdo fundamentais para o desenvolvimento
social e relacional da crianca, sendo que a familia e a escola sdo as principais institui¢ces de
socializacdo das criancas (Gaab, 2015).

Neste estudo, os pais referem que a socializacdo dos filhos com doenca crénica ficou
comprometida, na medida em que as oportunidades para interagirem sdo menores, quer pela falta
de atividades para estas criancas, quer pelos sintomas da prépria doenca. Os pais referem também
que a escola € fulcral na socializagdo da criancga, pois para além de promover 0 acesso ao
conhecimento, permite a relacdo com os pares, diminuindo o isolamento da propria crianga. Brites
(2015: 47) afirma que “o contexto de atuacgdo e socializagdo privilegiado ¢ a escola”, na medida
em que, € neste espaco que encontram 0s Seus pares e que se realizam em termos pessoais.

Cuidar da crianga requer respeito e garantia dos seus direitos, sem qualquer tipo de
discriminagdo. A crianga com doenca cronica tem direito a cuidados especiais, mas também a
educacdo e formacdo adequadas que Ihe permitam ter uma vida plena e digna de modo a atingir
0 maior grau de autonomia e integragdo social possivel (UNICEF, 2004).

E impreterivel proporcionar a estas criancas oportunidades e condicdes de socializago,
apropriadas as suas capacidades e potencialidades, de modo a se realizarem como criangas (Gaab,
2015). Desta forma, é possivel normalizar a vida familiar e social da crianga, um dos principais
objetivos dos CPP.

Relativamente ao filho, 5 dos pais referiram a manutencéo das atividades escolares,
como uma das necessidades que necessita ser satisfeita, como afirma: E4 SAo muitas consultas e
muita fisioterapia pelo que temos dificuldade em manter a escola. Depois ele necessita de muitos
cuidados e a escola ndo os consegue assegurar; e Ez Como tem défice de atencéo e compreensao
amanutencao das atividades escolares torna-se dificil e eu ndo fico descansada, porque na escola
nao o compreendem.

Os pais percecionam a escola como uma instituicdo de promocdo do bem-estar,
normalizacdo da vida diaria e descentralizacdo da doenca, que promove, além do acesso ao
conhecimento, a socializa¢do da crianca (Brites, 2015).

Os internamentos, os tratamentos, as deslocac6es frequentes ao hospital alteram o ritmo
de vida da crianga, o que por sua vez condiciona e compromete a vida escolar. No entanto, esta
situacdo ndo deve ser impeditiva da continuidade da vida escolar (Brites, 2015). Neste estudo 0s
pais referem que a exigéncia de cuidados mais complexos e a necessidade de maior atencéo por

parte da comunidade escolar, dificultam a manutencéo das atividades escolares. A escola nem
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sempre possui as condi¢cdes humanas e técnicas, nem o conhecimento para cuidar destas criancas,
impossibilitando assim a sua frequéncia.

Apesar da doenca e das condi¢cdes adversas em que se encontram, estas criangas nao
deixam de ser alunos e ter direito a escola. Na perspetiva de uma escola inclusiva, 0 acesso escolar
é essencial e é um direito da crianga (ACT, 2009). A escola deves ser capaz de potenciar as
capacidades de cada crianca, reconhecendo e satisfazendo as suas necessidades, através da
implementacdo de modelos pedagdgicos que garantam o direito de acesso e a equidade nas
respostas educativas, bem como, condi¢Ges a nivel dos recursos humanos e fisicos. A escola
inclusiva surge como o culminar de um sistema democratico, baseado na igualdade de direitos e
na dignidade da condicdo humana (Brites, 2015).

Tendo em conta que os CPP implicam uma abordagem holistica, que integra os aspetos
fisicos, psicossociais, espirituais, emocionais, culturais e educacionais da crianga, é pertinente a
escola inserir-se no contexto de profissionais que prestam apoio a crianga, pelo que o plano
individual de cuidados deve contemplar a comunidade escolar (Branquinho, 2018). E necesséria
a evolucdo do sistema educativo de modo a proporcionar alternativas validas a estas criangas,
adaptadas as suas necessidades, privilegiando a incluséo da crianga com doenca cronica.

Também a manutencgéo das atividades recreativas foi uma das necessidades sociais
referentes ao filho apontada por 4 pais, como expde: E; Como ndo gosta de rotinas e regras e é
agressivo ninguém quer brincar com ele; e Es A manutencdo de atividades recreativas para ele
é um problema, pela traqueostomia. Eu tenho medo que acontega alguma coisa.

Indo ao encontro da necessidade de socializagdo de criangas com necessidades especiais,
0s pais também relatam a manutencéo de atividades recreativa como uma das necessidades sociais
relativas ao filho. Os internamentos, os tratamentos, as deslocagdes frequentes ao hospital e as
préprias comorbolidades da doenca alteram o ritmo de vida da crianca, 0 que por sua vez
condiciona a realizacdo das atividades recreativas necessarias para 0 desenvolvimento e
socializacdo da crianga.

Ainda dentro desta subcategoria, 3 pais mencionaram a interagdo com 0s pares como
uma das dificuldades sentidas no dia-a-dia dos filhos, tal como assume: Eg A interacdo com outras
criancas é dificil, elas olham para ela de forma diferente; e E11 Na escola fica & parte, os colegas
nao brincam com ela. Eu tive de intervir porque a escola ndo fez nada, mas mesmo assim néo
resultou.

Alguns pais deste estudo referem que os filhos com doenca crénica sofrem de alguma
incompreensao por parte dos pares, o que dificulta a interacdo destas criancas. Também Nobre
(2019) refere que, para algumas destas criancas, € um desafio interagir com os seus pares, dado a

sua condicdo de salde e o facto de haver uma atitude de ndo aceitagdo por parte dos pares. Esta
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situacdo vai provocar desmotivacao nas criancgas, e afetar a sua autoimagem, que, em inimeros
casos, ja se encontra prejudicada pelas consequéncias da propria doenca.

E importante sensibilizar a sociedade para a situacdo destas criangas, tentando mudar
mentalidades, comportamentos e atitudes, de modo a facilitar a interagdo destas criangas com o
grupo de pares e assim evitar o isolamento social.

Em contrapartida, alguns pais relataram que existe 6tima interagcdo com o grupo de pares,
com muito apoio e uma verdadeira relacdo de ajuda, o que facilita a socializagdo das criancas, tal
como afirma: E; Tem uma étima interagcdo com os amigos, eles sdo muito queridos e ajudam em

tudo o que ela precisa; e E1» Uma excelente interagdo com os pares, muita interajuda entre eles.

Dentro desta categoria, surge outra subcategoria que se prende com as necessidades
sociais em relagdo a si proprio. Desta subcategoria, que foi mencionada por 39,1% dos pais,
emergiram as seguintes unidades de registo: falta de apoios sociais, falta de informac&o acerca de
apoios sociais, apoios técnicos, apoio espiritual, estatuto de cuidador informal e transporte da
crianca para consultas.

A falta de apoios sociais foi a expressdo mais apontada pelos pais, sendo que, do total
de participantes, 8 referiram que esta é a necessidade social em relag&o a si proprios, que mais 0s
afeta, tal como afirma: Es N&o hd grandes apoios sociais... 05 valores sdo muito baixos; e Es
Neste momento eu sé tenho o subsidio de assisténcia na doencga, que é pago s6 a 65%. Ha falta
de mais apoios sociais.

A falta de apoios sociais é, de facto, bastante mencionada pelos participantes. Esta é uma
ideia patente em outros estudos, pois como referem Nogueira e Francisco (2017) o impacto de
uma doenca crénica na crianca é preocupante e deveria ser atenuado através da criagdo de uma
rede de suporte social a estas familias, no entanto este suporte é referido como insuficiente e de
dificil acesso.

E essencial a avaliacio das necessidades da crianca e familia, de forma a identificar, ativar
e mobilizar os apoios e recursos necessarios. Em Portugal, existem varios mecanismos legais de
suporte social e econémico a criangas portadoras de doenca (Andrade, 2020). Contudo, neste
estudo, os pais referem que, por vezes, esses apoios sao reduzidos. A Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, tal como a Rede Nacional de Cuidados Paliativos incluem equipas locais
de prestacdo de cuidados continuados de salde e preveem o apoio social as familias, cooperando
com outros recursos de satde hospitalares, comunitéarios e domiciliarios (Andrade, 2020).

De facto, como referem Williams-Reade et al. (2013), numa revisdo integrativa da
literatura acerca das necessidades, obstaculos e futuro dos CPP, os cuidados a crianca com doenca

complexa implicam uma colaboracéo entre os servigos hospitalares e 0s recursos da comunidade,
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de modo a responder ndo s6 a situacdo clinica da crianca, mas também as necessidades
psicossociais da crianga e familia.

Uma outra necessidade apontada pelos pais, prende-se com a falta de informacéao acerca
de apoios sociais, sendo referida por 5 dos participantes, tal como refere: Eq Existe uma falta de
informacé&o acerca dos apoios sociais. Nunca ninguém nos informou acerca de nada, tivemos de
ser nos a procurar; e Ei; Nao nos fornecem grande informacéo acerca dos apoios sociais. Ao
inicio eu é que tive de procurar e ainda agora ando sempre a ver 0s apoios a que temos direito.

Indo de encontro a falta de apoios sociais, surge também a falta de informagédo acerca
desses apoios. Nogueira e Francisco (2017) realcam o desconhecimento das familias sobre os
poucos recursos existentes, pelo que sugerem a necessidade de divulgacdo dos mesmos, entre
estas familias e os profissionais de saude.

Visto que uma das premissas dos CPP passa por responder as necessidades sociais da
crianca e familia, adequando os cuidados instituidos consoante as necessidades individuais e
tendo em conta os desejos e valores de cada utente e familia, deve assim, ser assegurado o0 apoio
igualitario a estas criangas e familias.

Relativamente as necessidades sociais, também os apoios técnicos foram uma das
necessidades mencionadas por 3 pais, como relata: E; Nem sempre é facil conseguir os apoios
técnicos... neste momento preciso de uma banheira moével, pois com o crescimento comeca a
tornar-se mais dificil dar o banho, seria benéfico para nos pais e para a crianga; e E4 Apesar de
ter ajudas técnicas, o equipamento fornecido nem sempre é o mais adequado a idade dele.

Neste estudo, os pais referem que a falta destes apoios técnicos se prende sobretudo a
nivel de equipamento e ajudas técnicas, sendo que consideram um suporte importante no dia-a-
dia da crianga e familia. A necessidade de apoios técnicos é uma ideia patente em outros estudos.
Andrade (2020) refere dificuldade de acesso a equipamento adequado, fundamental para o
desenvolvimento da crianga, para prevenir, aliviar ou neutralizar as incapacidades e as
limitacGes das atividades de vida diarias e auxiliar os pais na prestacdo de cuidados ao filho.

E premente identificar as necessidades das criancas, garantido o acesso igualitario aos
diferentes apoios técnicos, sejam eles produtos, dispositivos, equipamentos, sistemas técnicos ou
sistemas tecnologicos.

Relativamente a si proprios, 3 pais referiram o apoio espiritual como uma das
necessidades sociais ao cuidarem do filho com doenca crénica complexa, tal como afirma: E;
Senti necessidade de algum apoio espiritual. Entdo comecei a ler livros de varias religides...
acho que o importante é praticar o bem.; e Eio Fiz muitas perguntas, mas sou uma pessoa de fé.

Fiz as minhas promessas.
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A espiritualidade é um aspeto fundamental no acompanhamento de criangas com doencas
crénicas e suas familias. Esta pode influenciar o modo como se enfrenta a doenga, mas também
as decisdes relativas ao tratamento (lglesias, Zollner e Constantino, 2016).

Os resultados deste estudo demonstram que as necessidades espirituais ndo sao muito
valorizadas pelos pais, dado que apenas trés pais referiram esta necessidade. Contudo, 0s
resultados obtidos noutros estudos, demonstram que o apoio espiritual pode ajudar os pais, na
medida em que o aparecimento de uma doenca crénica num filho constitui um momento de crise,
surgindo muitas questfes espirituais sobre o sentido da vida e a existéncia humana. Iglesias, et al.
(2016) referem que a capacidade racional e pragmatica ndo consegue responder a estas questdes,
0 que faz com que a parte espiritual ganhe mais sentido, desenvolvendo-se sentimentos e
pensamentos superiores, fortalecendo a personalidade e gerando mecanismos para lidar com as
adversidades.

Neste sentido, torna-se importante garantir 0 acesso ao apoio espiritual, respeitando o
passado cultural e religioso da familia. Este apoio torna-se ainda mais importante no processo de
luto.

Dentro desta subcategoria surge, por fim, a necessidade do estatuto de cuidador
informal, mencionada por 3 dos pais, tal como expde: E:1 Para mim era importante ja ter o
estatuto de cuidador informal, podia dedicar-me mais ao meu filho; e E4 Vou comecar a tratar
do estatuto de cuidador informal, uma vez que tive de deixar de trabalhar.

O cuidador informal é considerado como o individuo que presta cuidados a uma pessoa
com doenga crénica, incapacidade ou outra necessidade de cuidados de saude prolongados, de
forma transitéria ou definitiva, fora do ambito profissional (Andrade, 2020).

Tal com em outros estudos, na maioria das situagdes o cuidador informal é a mée, que
cuida de forma permanente e diferenciada do filho, prestando cuidados por vezes complexos, 0
que acarreta situacOes de desgaste fisico e emocional, isolamento social e dificuldades financeiras,
com repercussdes na sua saude e qualidade de vida (Branquinho, 2018). Em contrapartida, esta
situacdo acarreta aspetos positivos, como o sentimento da reciprocidade, de dever cumprido, de
crescimento e satisfacdo pessoal (Andrade, 2020).

Nesse sentido, e por forma a minimizar os aspetos negativos e a potenciar os positivos, €
essencial o reconhecimento e apoio aos cuidadores. A partir de setembro de 2019 encontra-se
aprovado o estatuto de cuidador informal, sendo regulamentados os direitos e os deveres do
cuidador e da pessoa cuidada e estabelecendo as respetivas medidas de apoio (Lei n® 100/2019).
A implementacdo deste estatuto serd uma mais-valia para 0s pais, pois estdo previstos alguns
apoios tais como, subsidio de apoio aos cuidadores, odireito ao descanso, apoio

psicossocial e medidas de apoio a integragdo no mercado de trabalho.
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Por ultimo, surge a subcategoria das necessidades sociais em relacdo a familia. Nesta
subcategoria, mencionada por 10,9% dos pais, emergiu a unidade de registo que se prende com 0
suporte financeiro.

O suporte financeiro, mencionado por 6 pais, foi identificado como uma necessidade
social relativa a familia, tal como refere: E; As despesas sdo muito grandes. Temos muitas
deslocagoes... e gastamos muito dinheiro; e E12 O que vale é a ajuda da familia. Eles cobrem
muitas despesas nossas. Se tivesse a espera de suporte financeiro do estado o meu filho ndo tinha
equipamentos.

As familias com criangas com necessidades complexas tém despesas mais significativas
que outras familias, relacionadas com medicagdo, alimentagdo, higiene, recurso a terapias,
equipamento especifico para a crianca e deslocacdes constantes ao hospital, por vezes, distante
da area de residéncia (Nobre, 2019). Por vezes, é também necessario adaptar as casas aos filhos,
desde a colocacdo de rampas de acesso, como determinadas modificacbes que facilitem a
mobilidade e os cuidados aos filhos dependentes (Ramos, 2007).

Metade dos pais deste estudo, mencionaram a necessidade de suporte financeiro.
Efetivamente, o impacto de uma doenca conica tem uma influéncia direta no ambito financeiro,
ndo s6 pela questdo laboral, dado que, em certos casos, um dos pais teve de deixar de trabalhar
ou encontrar um emprego com horarios mais flexiveis, mas também porque a prépria situacdo da
crianga implica gastos acrescidos.

Os resultados do presente estudo estdo em consonancia com outros estudos, em que se
verifica que um dos temas mais referido pelos cuidadores é a falta de apoio em termos
economicos. A condicdo da crianca leva os pais a terem dificuldade na procura de emprego,
recorrendo maioritariamente a empregos a tempo parcial ou por turnos e em outros casos, deixam
mesmo de trabalhar devido & constante prestacdo de cuidados ao filho, o que conduz a familia a
algumas dificuldades econdmicas (Nogueira e Francisco, 2017). Também, o facto de os servicos
de saude nas comunidades locais ndo terem profissionais de salde preparados para atender as
necessidades da crianca, obriga a que estas criancas e familias tenham de se deslocar ao hospital
de referéncia, o que resulta em maiores gastos financeiros, auséncias do trabalho, e alteracdes da
dindmica familiar (Nobre, 2019).

Se a familia possuir meios de subsisténcia e outros meios econémicos, o fator de
seguranca aumenta e estao criadas as condigdes ideais para o tratamento da crianca e das familias.
Se a familia ndo for estruturada, impde-se, desde logo, a necessidade de conciliar alguma

estruturacdo para manter o equilibrio familiar (Pereira, 2018).
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As questoes financeiras sdo desafio em CPP, pelo que seria fundamental existir um maior
apoio financeiro as familias, que lhes permitisse cobrir as despesas inerentes ao cuidado a crianca.
A existéncia de algum tipo de apoio domiciliario ou de algumas instituicGes, que permitisse aos
pais trabalhar, seria certamente um alivio na sobrecarga financeira destas familias. Por outro lado,
seria importante atribuir subsidios a estes pais, por forma a compensa-los, quer pelas despesas
inerentes ao cuidado ao filho, quer pelo facto de frequentemente ndo terem a possibilidade de

exercer a sua atividade profissional devido a condicédo da crianca.

2.5 - NECESSIDADES PSICOLOGICAS

Seguidamente as necessidades fisicas e as necessidades sociais surgem a necessidades
psicologicas, sendo também bastante valorizadas pelos pais. Desta categoria emergiram 3
subcategorias, conforme demonstrado no quadro 7 que, por ordem de frequéncia sdo: filho (50%),
si préprio (39,1%) e familia (10,9%). Por sua vez, esta categoria deu origem a 54 unidades de

registo.

Quadro 7 — Necessidades psicolégicas

Subcategorias | Unidades de registo F %
Si préprio Partilha de experiéncias com pares 7 13,0
Aceitacdo da doenca 7 13,0
Apoio psicoldgico 6 111
Preocupagdo com os eventos futuros 6 111
Viver o dia-a-dia 5 9,3
Aceitacdo da trajetoria da doenca 4 7,4
Apoio no luto 3 55
Subtotal 38 70,4
Filho Apoio psicologico 4 7.4
Manutencdo da rotina diaria 4 74
Realizagdo de terapias 2 3,7
Subtotal 10 18,5
Familia Apoio aos irméos 6 11,1
Subtotal 111
Total 54 100,0

Dentro desta categoria, a subcategoria com maior frequéncia foi referente as necessidades

psicoldgicas em relacdo a si proprio (70,4%), tendo sido identificadas as seguintes unidades de
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registo: partilha de experiéncias com pares, aceitacdo da doenca, apoio psicoldgico, preocupacao
com o0s eventos futuros, viver o dia-a-dia, aceitacdo da trajetéria da doenga e apoio no luto.

No que se refere as necessidades psicoldgicas, uma das expressdes mais relatada pelos
pais foi a partilha de experiéncia com pares. Do total de participantes, 7 consideram esta
partilha como uma necessidade a nivel psicoldgico, tal como assume: Es Quando conversamos
com outros pais na mesma situacdo, estamos a conversar abertamente e sentimo-nos mais
compreendidas e por vezes, vemos situacdes piores que a nossa, 0 que nos faz relativizar as
coisas; e Eq» A partilha de experiéncia com outros pais ajudou-me muito e agora eu tento ajudar
outros pais na mesma situacgéo, partilhando com eles as nossa conquistas.

A partilha de experiéncia com pares permite aos pais percecionar outras familias em
situacOes idénticas, a maneira como aceitaram a doenca do filho, como lidam com situacGes
semelhantes e que mecanismos de coping utilizam (Nobre, 2019). Esta partilha pode ser uma
ferramenta importante de procura de solugdes facilitadoras, de partilha de novos conhecimentos
e informagdes e de combate ao isolamento social e ao sofrimento emocional (Andrade, 2020).

Esta é uma ideia patente também neste estudo, pois 0s pais consideram positivo partilhar
experiéncias com outros pares, uma vez que se sentem mais compreendidos, na sua realidade, nas
suas angustias e nos seus medos. Desta forma, conseguem compartilhar sentimentos que teriam
dificuldade em partilhar com outras pessoas fora da realidade em que vivem. Alguns pais referem
também que acabam por relativizar 0s seus problemas, pois ao conhecerem realidades
semelhantes, observam a resiliéncia de outros pais, tomando-os em exemplos a seguir na vivéncia
das suas préprias experiéncias.

Estes pais, além de partilhar as suas experiéncias, sentem também que podem ajudar 0s
outros pais a ultrapassar as suas adversidades. Isto contribui para a sua autoestima, na medida em
gue se sentem importantes na vida de outras pessoas (Nobre, 2019).

Sendo esta uma necessidade amplamente valorizada pelos pais, é importante proporcionar
momentos de partilha entre eles, quer em situacdo de internamento, quer fora do contexto de
internamento, onde prevalecesse 0 espirito de entreajuda.

Outra das necessidades amplamente mencionada pelos pais foi a aceita¢io da doencga,
tendo sido referida por 7 dos participantes, como refere:

Es A aceitacdo da doenca é dificil, de um momento para o outro o mundo vai abaixo... e
surge uma revolta muito grande; e E1» Questionei-me tantas vezes o porqué acontecer isto depois
de uma gravidez normal! Mas depois temos de aceitar ndo ha outro remédio.

O aparecimento de uma doenca na crianca € um processo ndo natural, em que no decorrer
da situacdo de satde-doenga, a crianca e familia se encontram inicialmente em equilibrio, mas ao

serem confrontados com uma situacdo inesperada passam para um estado de doenga, o0 que vai
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gerar inseguranca, medo e ansiedade para os pais, afetando a estabilidade familiar. Os resultados
do presente estudo estdo em consonancia com outros estudos. Gaab (2015) comprova que é dificil
compreender e aceitar que o filho tem uma doenca ameacadora ou limitante da vida, sendo
necessaria uma grande capacidade de resiliéncia para enfrentar os obstaculos e as mudancas que
esta situacdo trara para si e para a familia.

E essencial que os pais desenvolvam algumas tarefas no sentido de se adaptarem a
situacdo de doenca cronica do filho e segundo Barros (2003) os pais tém de cumprir trés tipo de
adaptacdo. O primeiro passo é aceitar a doenca do filho e gerir essa condi¢do no dia-a-dia,
modificando as suas expectativas, projetos e rotinas diérias, de modo a adaptarem-se as exigéncias
da doenga. Seguidamente, tém de ajudar a crianca a aceitar a sua doenca, as limitagdes que esta
impde e as exigéncias do tratamento, considerando as necessidades de desenvolvimento normal
da crianca. Por fim, tém de atender as necessidades de desenvolvimento dos outros membros da
familia e manter algum equilibrio nas outras areas da sua vida pessoal, social e profissional
(Barros, 2003).

A familia necessita de ser apoiada a diferentes niveis de modo a que se consiga adaptar,
dentro dos seus limites, as mudancas na sua vida familiar e social. Compete ao enfermeiro ajudar
a familia a “viver os processos de mudanca de uma forma positiva e que consiga promover ou
reforcar as forgas daquela familia, ajudando-a a ultrapassar as crises ¢ suas limitagdes” (Vara,
1996, cit. por Jorge, 2004: 20).

Contudo, aceitar a doencga do filho ndo é uma situacdo linear e mesmo as familias que
atingem a fase de aceitacdo necessitam de apoio profissional. Aceitar a doenca de um filho, apesar
de se continuar a centrar a atencdo no filho e apesar de existir sofrimento, permite aos pais
compreender as vivéncias, atribuindo um sentido a toda a situacdo (Ramos, 2007). Ao aceitar a
doenca, os pais focam-se nos aspetos mais importantes e racionalizam emocgdes e sentimentos, o
gue permite identificar recursos internos e estratégias de coping, essenciais para incrementar
sentimentos de coragem, esperanca, autoestima e préaticas de autocuidado (Branquinho, 2018).

Também o apoio psicoldgico foi mencionado por 6 pais, como uma necessidade sentida
ao cuidarem do filho com doenga crénica complexa, tal como relata: E; Muitas vezes, embora
digamos que estd tudo bem, a verdade é que ndo estd... sdo ataques de pdnico, o cOrpo que fica
sem controlo, ... 0 sorriso no rosto, que nem sempre ¢ verdadeiro. Teimamos em ndo pedir ajuda,
que tanto necessitamos; e Eq Os pais devem cuidar-se e por isso eu procurei apoio psicolégico.
Tive muito apoio da Associagao Acreditar.

E reconhecido que, cuidar de um filho com doenca cronica, acarreta um crescente
desgaste emocional, com efeitos na qualidade de vida dos pais. Estes pais vivem em constante

preocupacdo, devido ao receio do agravamento do estado da crianca, & responsabilidade do cuidar,
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sendo por vezes necessarios cuidados complexos, e também devido a antecipacdo de eventos
futuros. Os pais acabam por ndo atender as suas necessidades individuais, o que leva a uma
sobrecarga psicologica. Esta é uma ideia generalizada, patente em outros estudos, pois de acordo
com Giovannetti et al. (2012), 57,2% dos cuidadores de criancas em estado vegetativo ou com
um estado de consciéncia minima apresentavam niveis elevados de sintomatologia de depresséo
e ansiedade.

Por sua vez, esta ansiedade e 0s sintomas depressivos estdo frequentemente associados a
varios fatores de risco, que incluem a insatisfagdo com os apoios, problemas com a crianga, coesdo
familiar, o nivel de escolaridade dos pais, 0 género parental, a sobrecarga do cuidador, e a idade
da crianca no momento do diagndstico (Monterosso et al., 2007).

Uma vez que os pais relatam a necessidade de apoio psicoldgico, seria fundamental haver
profissionais com formagéo adequada para poder acompanhar eficazmente todos os elementos da
familia, ajudando a gerir as suas principais necessidades, dificuldades, preocupacdes, sentimentos
e expectativas e assim satisfazer as necessidades bésicas relativamente aos estados de alivio,
tranquilidade e transcendéncia, de modo a atingir o estado de conforto.

Ainda dentro das necessidades psicolégicas relativas a si préprios, 6 dos pais
mencionaram a preocupacdo com o0s eventos futuros, como expde: E1 A minha grande
preocupacao é com os eventos futuros, ele ja tem tantos problemas e ainda podem vir mais. E
depois quando eu ndo conseguir cuidar dele; e Eio Penso no futuro do meu filho, e como vai
evoluir a doenga. Mas ele é um lutador e se ele lutou eu também tenho de lutar.

Os resultados deste estudo demonstram uma preocupagdo dos pais com 0s eventos
futuros. Tal acontece pela propria imprevisibilidade da doenga cronica complexa, receando pela
qualidade de vida dos filhos, mas também revelam alguma preocupacdo pelo facto de ndo
conseguirem acompanhar e prestar os cuidados necessarios ao longo de toda a trajetdria da doenca
do filho, uma vez que a carga fisica do cuidado aumenta e os pais ficam cada vez mais velhos.

Estes resultados vao de encontro a outros estudos, sendo que Nogueira (2017), refere que
a antecipacgdo do futuro é a principal preocupacao dos participantes e que estes consideram ser
uma preocupacao constante no seu dia-a-dia.

Compreender que estes pais passam por experiéncias de enorme complexidade sera
determinante para que se possa ter uma planificagdo antecipada de cuidados que promovam o
conforto, capacitando os pais a lidar com os eventos futuros.

Ainda dentro desta subcategoria os pais apontaram a necessidade de viver o dia-a-dia.
Esta expressao foi referida por 5 dos participantes, tal como: E4 Ele é feliz, por isso é um dia de
cada vez. E se ele é feliz eu também sou; e Es Nos ndo pensamos no futuro, preferimos continuar

a sonhar e viver o dia-a-dia. Vivemos o momento.
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Embora, em determinadas situagdes, os pais compreendam e percecionem o que o futuro
reserva para os filhos, muitos preferem encarar a vida de outro modo, valorizando e dando
significado ao que consideram mais importante e viver o dia-a-dia.

Alguns pais possuem maior capacidade de resiliéncia para enfrentar os obstaculos e as
mudangas que esta situacdo de doenca acarreta. De acordo com Gaab (2015), algumas familias
preferem viver o dia-a-dia a fim de manter a qualidade de vida dentro da sua familia e da sua rede
social. Para isso, utilizam mecanismos como a espiritualidade, o apoio social e a reformulacéo,
para conseguir aceitar a situacdo de doenca.

Por sua vez, as familias que se sentem bem no seu dia-a-dia, envolvidas nos cuidados,
mesmo nos mais complexos e que apresentam bom suporte familiar, social e emocional, sdo
familias que recorrem menos aos servigos de saude (Lacerda et al., 2019).

Indo ao encontro da necessidade da aceitacdo da doenga, outra necessidade marcante para
0s pais prende-se com a aceitacdo da trajetoria da doenca, sendo referida por 4 pais, como
menciona: E1 N&o é facil aceitar a trajetéria da doenca. A minha vida hibernou desde que ele
nasceu... tantos cuidados, tantas consultas, terapias; e Ey Continua a ser dificil aceitar a
trajetoria da doenga. Pensamos no porqué a n6s! Como sera que vao evoluir as coisas.

Para estes pais é dificil aceitar e compreender que o filho tem uma doenca cronica sendo
necessaria uma grande capacidade de resiliéncia para enfrentar os obstaculos e as mudancas que
esta situagdo acarreta para todo o sistema familiar, ao longo da trajetdria da doenca. Esta é uma
ideia patente em outros estudos, pois, de acordo com Gaab (2015), as familias referem a
necessidade de se adaptar a nova situagdo do filho, a fim de manter a qualidade de vida dentro da
sua familia e rede social.

Um dos principais objetivos ao se trabalhar com a familia de uma crianca com doenca
cronica complexa é apoiar a adaptacéo familiar e promover o seu funcionamento ideal durante a
trajetoria da doenca da crianca (Hockenberry e Wilson, 2011). E importante que o enfermeiro em
parceria com a familia, encontre recursos para que esta se reorganize de forma a enfrentar as
mudancas e 0s obstdculos que a situacdo da crianca acarreta, promovendo assim 0
restabelecimento do equilibrio da familia.

Os pais a0 mudarem a sua atitude, aceitam que a situacéo de doenga do seu filho ndo pode
ser alterada e encontram recursos internos para manter o conforto da crianca, através da satisfacédo
das necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia (Kolcaba e DiMarco, 2005) ao invés
de continuar a procurar uma cura.

Dentro desta subcategoria surge, por fim, a necessidade do apoio no luto, sendo referida
por 3 dos pais, tal como afirma: E; Ninguém esta pronto para lidar com a perda. Privei com uma

senhora que perdeu dois filhos com necessidades especiais e € injusto e doloroso ver 0s outros

85



passar, pelo gue doi s6 de pensar; e E4 Por vezes penso no dia da perda do L., ndo sei como vou
reagir, o que vou fazer.

O luto e a perda sdo partes integrantes do ser humano. O luto corresponde a uma reagao
caracteristica a uma perda significativa que podera ser real ou simbolica (Andrade, 2020). Como
refere Barbosa (2014, cit. por Brites, 2015: 39) “o luto pode ser uma das experiéncias humanas
mais dificeis de enfrentar apesar da nossa espécie estar preparada para tais acontecimentos e toda
a nossa vida ser paradigmaticamente uma sucessao de perdas e ganhos”.

A morte de uma crianga é o acontecimento mais dramatico na vida de uma familia. O luto
parental é reconhecido como o mais intenso e avassalador dos lutos, sendo um processo longo e
penoso porgue os pais ndo perdem apenas o filho, mas também parte de si, as esperangas e 0s
sonhos (Nobre, 2019).

Neste estudo apenas dois pais mencionaram a necessidade de apoio no luto. Talvez
porque, como refere Nobre (2019), nem sempre seja facil para os pais falar sobre a morte, dado
que, isso desperta sentimentos de tristeza, perda e medo, apesar de terem consciéncia que a morte
pode chegar a qualguer momento.

Para Ramos (2007) sera importante a implementacdo de estratégias personalizadas para
cada crianga e familia, num processo progressivo, que devera iniciar-se desde cedo, dando
especial enfoque ao luto antecipatorio e ao apoio no luto p6s-morte. Assim, o enfermeiro deve
incentivar os familiares cuidadores a exteriorizarem os seus medos e preocupacgdes de forma a
ajuda-los a elaborar o seu préprio processo de luto. A familia deve sentir que tudo sera feito para
melhorar o conforto da crianga no momento da morte.

O apoio aos pais no processo de luto inclui o periodo apds a morte da crianca. Varios
estudos referem que os pais apreciam o contacto da equipa de salude apds a morte de um filho,
pois diminui a sensacao de isolamento e de abandono, sentimentos frequentemente, referenciadas

pelos pais depois da morte dos seus filhos (Heleno, 2013).

Nesta categoria surge outra subcategoria que se prende com as necessidades psicoldgicas
em relacdo ao filho. Desta subcategoria mencionada por 18,5% dos pais, emergiram as seguintes
unidades de registo: apoio psicolégico, manutencao da rotina diaria e realizacdo de terapias.

Dentro das necessidades psicoldgicas relativamente ao filho uma das expressdes mais
utilizada foi a necessidade de apoio psicoldgico, sendo referido por 4 pais, como relata: Eq A 1.
ja teve apoio psicoldgico, mas o acompanhamento nao foi muito eficaz. Mas eu sinto necessidade
que ela seja novamente acompanhada, pois ha coisas que ela ndo vai falar connosco.

Os pais de criancas com doencas cronicas vivem uma preocupacao constante, ndo sé com

a integridade fisica dos filhos, mas também com a integridade emocional e com o sofrimento que
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a doenca lhes provoca. Os resultados deste estudo vao de encontro a outros estudos, uma vez que
Andrade (2020) refere a condicdo de uma doenca crénica na crianga pode provocar fragilidade
quer a nivel fisico e quer a nivel psicolégico. Ao longo do processo de doenca, a crianga sofre
alteracBes emocionais, com dificuldade em compreender o0 que se esta a passar e gerir essa
situacdo no dia-a-dia.

Sendo que, um dos os principios basicos dos CPP passa por preservar a dignidade humana
integrando os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais na abordagem da crianca, compete aos
profissionais de saude avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social da crianga
(Lacerda, 2014). E premente prestar apoio emocional continuo para ajudar a crianca a lidar com
as questdes emocionais, tais como, a compreensao, a aceita¢éo, a raiva, a confianca, a esperanga
e o amor (EAPC, 2009). Este apoio deve incluir uma abordagem ampla e interdisciplinar, que
inclua a familia e utilize os recursos disponiveis na comunidade, tendo em conta 0s desejos e
valores da crianca e familia.

Também a manutencao da rotina diaria foi uma necessidade apontada por 3 dos pais,
tal como confirma: Eg Para mim é importante que ela mantenha as rotinas diarias, como ir a
escola, estar com as amigas, no entanto ha atividades que ela gosta e ndo pode fazer.

Indo ao encontro das necessidades sociais de socializagdo de criangas com necessidades
especiais, da manutencéo das atividades escolares e da manutencdo das atividades recreativas,
surge a necessidade de manutencdo da rotina diaria. Neste estudo os pais referem que a
manuten¢do das rotinas diérias ficou comprometida, quer pelo contexto de doenga, como 0s
sintomas da doenca, os tratamentos, as deslocacdes frequentes aos servicos de saude, quer pelas
atividades que ndo é possivel realizar.

E fundamental proporcionar a estas criancas oportunidades e condigdes de socializago,
apropriadas as suas capacidades e potencialidades, de modo a se realizarem como criangas (Gaab,
2015). Sempre que possivel as atividades recreativas, a interagdo com 0s grupos de pares e as
atividades escolares devem ser mantidas, pois, sé assim, é possivel normalizar a vida pessoal da

crianca e manter os objetivos de vida.

Por fim, surge a subcategoria das necessidades psicolégicas em relacdo a familia. Nesta
subcategoria, mencionada por 11,1% dos pais, emergiu a unidade de registo que se prende com 0
apoio aos irmaos.

A necessidade de apoio aos irmé&os foi mencionada por 6 pais, tal como assinala: E4 No
inicio para os irmdos foi muito dificil. Passdmos muito tempo nos internamentos e 0s irmaos nao
compreendiam a minha auséncia e ndo aceitavam o irmao; e Eio O nosso tempo era todo para o

S. e a irmd foi obrigada a crescer... devia haver mais apoio aos irmaos.
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Estes pais sofrem uma diminuicdo do tempo disponivel para si proprios e para 0s outros
membros da familia, nhomeadamente para os outros filhos. Assim, uma das necessidades
apontadas pelos pais esta relacionada com o apoio aos irmaos saudaveis, nomeadamente sobre
como manter 0 acompanhamento nas atividades do dia-a-dia.

Os resultados do presente estudo estdo em consonancia com outros estudos em que se
verifica que os irmdos saudaveis se ressentem aquando da presenca de uma doenca cronica
complexa num irmdo, pela necessidade de apoio e cuidados constantes que a crianca doente
necessita. Inimeras vezes sentem falta de apoio, suporte, seguranca e porto seguro dos pais, com
grande impacto a nivel psicoldgico, emocional, social e fisico e até na relacdo entre irméos
(Ramos, 2015).

Nogueira e Francisco (2017) referem, ainda que, os pais se culpabilizam pela falta de
atencdo aos irmaos, e que, inumeras vezes, a situagcdo de doenca num filho tem consequéncias no
desenvolvimento precoce de competéncias nos irmaos. Também a nivel social podem haver
repercussdes nos irmaos saudaveis, visto que os pais tém dificuldade em fornecer oportunidades
para estas criancgas socializarem (Lane & Mason, 2013, cit. por Nobre, 2019).

O apoio aos irmaos saudaveis é um aspeto importante a considerar pelos profissionais de
salde (EAPC, 2009). O plano de cuidados deve ser realizado tendo em conta a familia como um
todo, bem como cada ser individual, o que também inclui os irméos. Neste sentido, o enfermeiro
deve promover o acompanhamento aos irmdos da crianga com doenga cronica, de modo a
desenvolver estratégias que Ihes permitam lidar com as suas emoc¢es, promovendo uma harmonia

familiar e diminuir o impacto da doenca no sistema familiar (Ramos, 2015).

2.6 - PREOCUPACOES EM RELACAO AO FUTURO

Continuamente, surge outra categoria relativa as preocupacdes em relacdo ao futuro.

As preocupacdes em relacao ao futuro referem-se a ideias fixas, dominantes e antecipatorias, que
perturbam o pensamento e ocupam a mente destes pais.

Esta categoria ndo deu originou a nenhuma subcategoria, uma vez que surgiram
expressGes mais isoladas. No entanto, desta categoria emergiram 48 unidades de registo (Quadro
8), sendo elas: dependéncia de terceiros para as atividades de vida diaria, viver o dia-a-dia com
limitacGes, cuidados quando os pais ndo estiverem presentes, medo de tomar decisdes, sequelas
da doenca, a crianca ser feliz, dependéncia de terceiros para se autossustentar, tratamentos futuros

e morte da crianga.

88



Quadro 8 — Preocupagdes em relacéo ao futuro

Unidades de registo F %
Dependéncia de terceiros para as atividades de vida diaria 10 20,8
Viver o dia-a-dia com limitacGes 10 20,8
Cuidados quando os pais ndo estiverem presentes 8 16,6
Medo de tomar decisdes 6 12,5
Sequelas da doenca 6 12,5
A crianca ser feliz 2 4,2
Dependéncia de terceiros para se autossustentar 2 4,2
Tratamentos futuros 2 4,2
Morte da crianca 2 4,2
Total 48 100,0

Dentro das preocupacfes em relacdo ao futuro, a dependéncia de terceiros para as
atividades de vida diaria foi uma das necessidades mais valorizada pelos pais, nomeadamente
por 10 pais, tal como refere: E1 Ele é dependente de nds para todas as atividades do dia-a-dia. E
eu sei que vai ser sempre assim no futuro; E; O T. ndo tem capacidade para realizar os cuidados
normais. Ele vai depender sempre de nos; e Eio E dificil pensar que um filho depende sempre de
terceiros para as suas atividades mesmo as mais basicas.

Cuidar de uma crianca faz parte do papel natural dos pais, contudo, quando se trata de
uma crianga com doenca cronica complexa, e devido as limitagbes impostas pela doenga,
inimeras vezes elas ndo conseguem realizar algumas ou todas as atividades de vida diaria
autonomamente, pelo que ha uma dependéncia dos pais. O grau dependéncia nas atividades de
vida diéria esta relacionado com a complexidade e trajetoria de doenga da crianca.

Neste estudo os pais referiram que a dependéncia de terceiros para as atividades de vida
diaria é algo que os preocupa, sendo esta uma ideia generalizada, patente em varios estudos.
Nogueira e Francisco (2017) referem existir uma dependéncia da crianca em relagdo ao cuidador
no sentido em que a crianga precisa dos seus cuidados para sobreviver. Esta dependéncia tende a
agravar-se ao longo da trajetoria da doenca, o que deixa 0s pais em constante sobressalto, pois
esta dependéncia é também encarada por eles como um agravamento do estado da crianca.

Outra das preocupacBes amplamente mencionada pelos pais prende-se com o facto de o
filho viver o dia-a-dia com limitagdes. Esta preocupacdo foi referida por 10 pais, tal como
afirma: Es A limitacdo em muitas atividades do dia-a-dia preocupa-me pois, ela é dependente de
nos para quase tudo; Eg SO gostava que ela pudesse viver o dia-a-dia sem limitagdes, fazer o que
outras criancas da idade dela fazem.

Em situacOes de doenca cronica o desenvolvimento normal da crianga fica afetado, o que

pode, eventualmente, provocar mudancas significativas na vida da crianca e dos pais, com
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limitacGes nas atividades diarias e consequente alteracdo na qualidade de vida, sendo algo que se
vai manter ao longo da toda a trajetdria da doenca (Barros, 2003).

Nogueira e Francisco (2017) referem que os pais apresentam um sofrimento diario pelas
limitacGes da crianga, embora se mostrem satisfeitos pelas suas conquistas diarias. Os resultados
deste estudo confirmam esta situacao, dado que as maes referiram uma grande preocupagdo com
as limitacdes no dia-a-dia da crianca.

Neste sentido, é importante a crianca e 0s pais adaptarem-se a doenca, descobrir e
aprender a lidar com as limitacGes, sem ficar bloqueado nelas (Barros, 2003), validando tudo
aquilo que a crianca consegue realizar, de acordo com as necessidades de crescimento e
desenvolvimento (Hockenberry e Wilson, 2014).

Também a preocupacdo com a prestacdo de cuidados quando os pais ndo estiverem
presentes, foi bastante referida, mais propriamente por 8 pais, que atestam: E; A minha maior
preocupacao é ter alguém que fique a cuidar dele quando nés ja ndo estivermos presentes; e Ei1
A minha grande preocupacdo é a longo prazo. Quando eu ndo estiver cé, o que vai acontecer
com ela. Dai termos decidido ter outra filha para poder ajudar a C.

Na andlise destes resultados, verifica-se que, estes pais receiam ndo conseguir
acompanhar e prestar os cuidados necessarios ao longo de toda a trajetdria da doenga do filho,
uma vez que, esta se pode estender por longos anos. Os pais tém consciéncia que a medida que o
tempo vai passando, com o crescimento da crianga e com o evoluir da doenca, a carga fisica do
cuidado aumenta e os pais envelhecem, podendo mesmo adoecer, 0 que provoca ainda mais
sobrecarga e desgaste para estes pais, quer fisico, quer emocional. Por outro lado, sabem que
podem morrer primeiro que os filhos e temem que estes fiquem desamparados.

Esta € uma ideia patente em outros estudos, pois, como relata Ramos (2007), os pais
dedicam toda a sua vida aos filhos que sdo completamente dependentes de terceiros e receiam que
mais ninguém consiga executar o seu papel. Esta situa¢do pode provocar grande sofrimento para
o filho, com consequéncias na qualidade de vida.

Também Nobre (2019) refere que os pais se preocupam com o facto de alguma alteracdo
nas suas vidas, seja ela inesperada e repentina ou a longo prazo, os impossibilite de cuidar dos
filhos. Neste sentido, é importante planear o futuro destas criangas e familias, assegurando o
descanso do cuidador, de modo a diminuir a sobrecarga fisica e emocional.

Ainda dentro desta categoria, 0s pais referiram ter medo de tomar decis6es. Esta foi uma
preocupacéo validada por 6 pais, como afirma: Es Sempre participei nos planos de cuidados e
nas decisdes relativamente aos tratamentos. Mas tenho muito medo de ter de tomar outo tipo de

decisdes; e Eg Tenho medo do desconhecido, muito medo de tomar decisoes.
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Numa fase em que os pais se encontram sob maior stress, tém de lidar com a tomada de
decisdo a nivel clinico, tendo em conta 0 melhor interesse da crianca (EAPC, 2007). Contudo, sdo
0s pais quem possui maior vinculo afetivo e preocupacdo com os filhos, para além de melhor
compreenderem o desenvolvimento biopsicossocial, afetivo, espiritual e cultural da crianga, o que
0s torna os elementos ideais para reconhecer e lutar pelos seus interesses (Iglesias et al., 2016).

Neste estudo, os pais relatam o medo de lidar com as tomadas de decisdo, sobretudo pela
complexidade e pela trajetéria da doenca. Os resultados do presente estudo estdo em consonancia
com outros estudos. Iglesias et al. (2016) afirmam que estes pais estdo envolvidos no processo de
tomada de decisdo, numa fase de grande dor, tristeza, raiva, culpa e por vezes negacdo, 0 que
torna esta situagdo muito complexa. Ao lidarem com a incerteza e sem vivéncia prévia deste tipo
de situacdo, precisam ter confianca nos profissionais de saude.

Koch e Jones (2018) referenciam que para os pais a responsabilidade na tomada de
decisdo aumenta a sobrecarga, no entanto, consideram ser um aspeto inerente a parentalidade.
Segundo Monterosso et al. (2007) a sobrecarga fisica dos cuidadores é fortemente influenciada
pela responsabilidade da tomada de deciséo e pela trajetéria de doenca do filho.

Geralmente os pais desejam estar envolvidos nas tomadas de decisdo relativas aos seus
filhos e, apesar de haver excec¢des, raramente preferem que seja o profissional de saude a tomar
essas mesmas decisdes. Quer sejam 0s pais a adotar o papel principal nas tomadas de deciséo, que
sejam os profissionais de salde, os pais apresentam igualmente sentimentos de culpa ou
arrependimento (Carnevale et al, 2007 in Nobre, 2019).

Para promover as melhores escolhas possiveis em situagbes complexas, a tomada de
decisdo deve realizada de forma compartilhada entre pais e profissionais de salde (Iglesias et al,
2016). Os profissionais de saude devem escutar ativamente e ter uma comunicagao assertiva com
estes pais, de forma a estes se sentirem apoiadas na tomada de decisdo. No entanto, esta atitude
requer compreensdo pelo momento delicado da familia e respeito pelas suas crencas e valores,
bem como, a plena consciéncia dos seus direitos de deciséo, de modo a favorecer as tomadas de
decisdo de forma autonoma e sem influéncias externas.

Relativamente as preocupacdes em relacdo ao futuro, 6 pais relataram o medo das
sequelas da doenca, tal como referencia: Es Preocupam-me as sequelas da doenga...com a idade
e a evolugcdo da doenca... notamos que as sequelas tendem a piorar; e Es Tenho medo das
sequelas que poderdo vir, sobretudo porque sei que isso vai acontecer, sobretudo as
neuroldgicas.

As criangas com doengas cronicas complexas experienciam necessidades de salde
complexas, o que acarreta sequelas a médio e longo prazo, pelo que as trajetérias da doenca e as

necessidades, justificam a intervencdo dos CPP (Branquinho, 2018).
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Tal situacdo verifica-se neste estudo, uma vez que, a maioria das criangas apresentam
sequelas neuroldgicas, cognitivas e motoras, por vezes graves, fruto da situacdo de doenca crénica
complexa e das comorbilidades da doenca. Os pais referem algum receio relativamente a esta
situacdo, na medida em que isso afeta a qualidade de vida da crianca, com necessidades e cuidados
cada vez mais complexos, mas também pelo medo do desconhecido e do que ainda pode advir no

futuro.

2.7 - APOIO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Por ultimo, surge uma outra necessidade, que se refere ao apoio dos profissionais de

saude, tendo sido a menos valorizada pelos pais. Este apoio refere-se ao suporte dos profissionais
de saude ao longo de toda a trajetoria de doenca da crianga.

Desta categoria surgiram 45 unidades de registo (Quadro 9): falta de formacdo dos
profissionais de saude, informagdo clara e honesta, cuidados ao domicilio, enfermeiro de
referéncia, contacto dos profissionais de salde, coordenacdo dos cuidados, valorizagdo das
queixas dos pais, participagdo nas tomadas de decisdo, coordenagdo na comunicacdo, falta de

sensibilidade dos profissionais de saude, acesso a equipa de satde e privacidade na informagéo.

Quadro 9 — Apoio dos profissionais de salde

Unidades de registo F %
Falta de formacédo dos profissionais de salde 8 17,8
Informac&o clara e honesta 6 13,3
Cuidados ao domicilio 5 11,1
Enfermeiro de referéncia 5 11,1
Contacto dos profissionais de saide 4 9,0
Coordenagdo dos cuidados 3 6,7
Valorizacgdo das queixas dos pais 3 6,7
Coordenagdo na comunicacdo 3 6,7
Participacdo nas tomadas de deciséo 2 4.4
Falta de sensibilidade dos profissionais de satde 2 4.4
Acesso a equipa de saude 2 4,4
Privacidade na informagcdo 2 4,4
Total 45 100,0

Dentro desta categoria, uma das expressdes mais relatada pelos pais foi a falta de
formacé&o dos profissionais de saude. Do total de participantes, 8 referiram existir uma lacuna
na formacao dos profissionais de saude relativamente aos cuidados complexos, tal como refere:
E. Nota-se alguma falta de conhecimentos dos profissionais de satde. Ha muitos que ndo sabem
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ligar o BIPAP ou até trocar o botéo gastrico... e eu tenho de saber; e Es Existe falta de formacéo
dos profissionais de saude, sobretudo nos hospitais distritais. H4 um desconhecimento da doenca
e dos cuidados mais complexos a realizar.

A andlise desta necessidade sugere que os pais consideram existir falta de formacéo e
treino dos profissionais para lidar com as criangcas com doenca crénica complexa e suas familias.
Esta é uma situagdo preocupante, na medida em que, quando a crianca tem necessidade de recorrer
aos servicos de salde, necessita de profissionais com formacéo adequada de forma a lhe serem
assegurados os cuidados necessarios.

Estes resultados véo de encontro a outros estudos. Pereira (2018) refere que o conceito
CPP s0 agora se esta a interiorizar nos profissionais de salde, pelo que é premente avangar-se
para a melhoria substancial da formacéo dos profissionais de salde. Este autor conclui ainda que,
a maioria dos profissionais sente dificuldade em lidar com a morte, o que evidencia lacunas
existentes ao nivel da formag&o profissional.

Nobre (2019) constatou que a formacao dos profissionais de saude, foi uma dificuldade
identificada pelas cuidadoras, quer nos cuidados de salide priméarios quer em outros servicos do
SNS, sendo que a maioria dos profissionais de salde ndo parece ter formagdo especificamente
desenvolvida em CPP. Por outro lado, Andrade (2020) afirma que os CPP na comunidade ndo
refletem as necessidades paliativas das criangas com doenga cronica complexa, o que se deve em
grande parte ao numero insuficiente de profissionais com formago e treino.

A formagcdo e treino dos profissionais é um fator de extrema importancia para assegurar
a qualidade dos cuidados, mesmo em contextos menos diferenciados ou com recursos mais
limitados (Branquinho, 2018). O facto de os servicos de saide nas comunidades locais ndo terem
profissionais de salde preparados para atender as necessidades da crianga com doenca cronica
complexa, faz com que estas criangas e pais tenham de se deslocar ao hospital de referéncia, o
que, em determinados casos, resulta em deslocacdes demoradas, maiores gastos financeiros e
alteragdes da dindmica familiar (Nobre, 2019)

A realidade é que a maioria dos profissionais de satde ndo parece ter formacao especifica
em CPP. De acordo com a CNCP (2016), a formagdo deve ter sempre uma componente
interdisciplinar e abordar a natureza do trabalho de todos os outros profissionais da equipa. Deve
ainda agrupar os elementos que irdo trabalhar juntos na mesma unidade de salde ou area
geogréfica, para que aprendam a trabalhar em conjunto, de forma interdisciplinar.

Outra das necessidades amplamente mencionada pelos pais foi a caréncia de informacéo
clara e honesta, tendo sido referida por 6 pais, tal como: E4 Ha pouca comunicacgédo com os pais,

muitas vezes parecerem fugir de nés para nao nos darem certas informacdes; e Es A informacao
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gue me davam nem sempre era clara, nem honesta. Cada um dizia sua coisa, havia muita
descoordenacgdo na comunicacao.

A comunicacdo com os profissionais de salde é um aspeto muito valorizado pelos pais.
Mendonca (2017) esclarece que os pais e cuidadores esperam informacéo completa, atempada e
honesta, abertura e apoio por parte dos profissionais de saude. J& Nogueira e Francisco (2017)
referem que os pais entrevistados reclamam a dificuldade de acesso a informacéo.

No entanto, a confianca dos pais aumenta quando a informacao e a discussao de aspetos
relacionados com o filho séo realizadas de forma Util e acessivel, pelo que a comunica¢do com 0s
profissionais de satde é um dos aspetos mais valorizado pelos pais (Nobre, 2019). Os resultados
deste estudo confirmam esta situacdo, dado que as mées referiram necessidade de informacao
clara e honesta por parte dos profissionais de saude.

A crianga com doenca cronica e 0s pais vivenciam processos de adaptacdo a diversas
situacOes, onde existem progressos e retrocessos pelo que a comunicagdo se torna um aspeto
fundamental (Jesus, 2019). Aliés, comunicar é um dos pilares em CPP (Lacerda, 2014).

A comunicacdo € valorizada pelos pais ndo sé pelo contelido, mas também pela forma
como esse contetido é transmitido, nomeadamente o tom, a linguagem e a sensibilidade cultural
(Koch e Jones, 2018). Diferengas socioculturais e religiosas entre os pais e os profissionais podem
dificultar o processo de comunicacdo, pelo que é necessario respeitar os valores e crengas da
familia, evitando juizos de valor, construindo uma relagdo de confianga mutua e empatia, ao invés
de uma relagdo assimétrica de poder (lglesias et al., 2016)

A forma como se comunica com cada familia é Unica, e dependendo da doenca, da
trajetoria da doenca e das necessidades da familia, o conteudo que guia a conversa € diferente.
Neste sentido, o profissional de salide deve reconhecer o tipo de comunicacdo a utilizar em cada
momento e com cada familia, adequando a informacao as preferéncias, desejos e capacidades dos
pais para compreenderem essa informacéo e etapa de desenvolvimento da crianga (EAPC, 2007;
Lacerda, 2014). E premente escutar ativamente a crianca e pais, avaliando o que ja sabem e
entendem sobre a doenca, quais as suas preocupacOes, expetativas e preferéncias, fornecendo
informacdo de forma gradual e respeitando 0 tempo que estes precisam para processar a
informacdo. De facto, a comunicacédo efetiva ndo depende s6 da competéncia técnica, mas da
disponibilidade de partilha e a harmonia de estar em proximidade (Pastura e Land, 2016).

Constantemente sdo transmitidas noticias dificeis de gerir por parte da crianca, familia e
até do proprio profissional de saude. Para transmitir uma ma noticia é fundamental demostrar
disponibilidade, honestidade e afeto, ndo ocultar informagGes nem dar falsas esperancas, utilizar

vocabulario simples e dar informagao uniforme, gradual e ter em atengdo a linguagem corporal,
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pois os pais preferem profissionais que estabelecem contacto visual (Traiber e Lago, 2012, cit.
por Jesus, 2019).

Os profissionais que contactam com estas criancas e familias devem desenvolver
competéncias na area da comunicacdo, por forma a transmitir a informacdo de forma clara,
assertiva, honesta, auténtica e objetiva, estabelecendo uma relagéo terapéutica e possibilitando as
criancas e familia aceitarem e adaptarem-se de forma mais eficaz ao plano de cuidados (Jesus,
2019), com consequente aumento da qualidade dos cuidados prestados.

Nesta categoria surge uma outra necessidade, apontada por 5 pais, e que se refere aos
cuidados ao domicilio, tal como declara: E; Devido & mobilidade do L. seria mais benéfico ter
os cuidados no domicilio, evitava ira ao hospital tantas vezes; e E; Os cuidados ao domicilio
eram sem duvida uma mais valia. Poupava-nos a nés muitos esforcos e as criangas estavam no
ambiente delas.

Os pais consideram os cuidados no domicilio como um recurso importante ao longo da
trajetoria de doenca. Tal como referem outros autores (Jorge, et al. 2016) a prestacdo dos CP
relativamente ao local deve ter em consideracdo as preferéncias da crianca e pais, sendo que na
maioria dos casos a crianga deseja que seja no seu domicilio.

Os cuidados domiciliarios tém um impacto positivo na qualidade de vida da crianca e
familia, pois diminuem os sentimentos de medo, isolamento e desamparo, evitam deslocacgdes ao
hospital, o permite a manutencéo das rotinas familiares e a participagdo da crianga nas atividades
da vida diaria com a familia e os pares, aumentam a comunicacdo dentro do sistema familiar, a
privacidade familiar e permitem a partilha da responsabilidade pelos cuidados por toda a familia
(EAPC, 2007; Jorge et al., 2016)

Adicionalmente, estes cuidados, ao contribuirem para a capacitagdo e autonomizagdo da
familia, possibilitam a diminuigdo dos gastos em satde, na medida em que resultam na reducdo
do nuamero de internamentos, da sua duracdo e simultaneamente melhoram os resultados clinicos
e a satisfacdo das familias (Andrade, 2020).

Os cuidados domiciliarios requerem o envolvimento de uma equipa interdisciplinar
especializada disponivel para apoiar de forma permanente e continuada a crianga e familia. As
EIHSCP-P, cujos profissionais possuem formacgdo especifica, em conjunto com as Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos permitem uma maior proximidade e uma melhor
resposta as criangas e familias com necessidades paliativas, proporcionando maior articulacdo e
complementaridade com os servi¢cos da comunidade (Portaria n® 66/2018).

Atualmente, a prestacdo de cuidados ao domicilio ndo abrange todas as criangas que deles
necessitam pois existe uma necessidade de cuidados individualizados superior aos recursos

existentes e um namero insuficiente de profissionais com formacé&o e treino (Andrade, 2020). No
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entanto, é premente que estas equipas se expandam, no sentido de abranger um maior nimero de
criancas e familias contribuindo desta forma para colmatar uma necessidade sentida pelos pais.

A necessidade de um enfermeiro de referéncia foi também um dos aspetos valorizados
por 5 pais, tal com afirma: E4 Deveria haver um enfermeiro de referéncia, alguém com quem eu
pudesse falar quando surge algum problema, sem ter de me deslocar ao hospital; e Es Eu ja senti
necessidade de esclarecer algumas ddvidas..., mas ndo sabia a quem recorrer. Necessitava de
alguém que o conhecesse... por isso acho importante haver um enfermeiro de referéncia.

Em situacéo de doenca cronica complexa a identificagdo de um enfermeiro de referéncia,
que seja responsavel pela elaboracdo do plano de cuidados individualizado, respeitando as
especificidades de cada crianga e familia e pela coordenacao dos servigos e recursos envolvidos,
sendo ele o principal prestador de cuidados, torna-se essencial para a humanizacgao dos cuidados.

Os resultados deste estudo vém reforcar a pertinéncia da utilizacdo do método de trabalho
por enfermeiro de referéncia, sendo este um elemento significativo para estas criancas e familias.
Estes resultados vao de encontro ao estudo realizado por Nadeau, Pinner, Murphy e Belderson
(2017) ao concluirem que, de acordo com os testemunhos das maes, estas preferem ser cuidados
através do modelo de enfermeiro de referéncia. Estes autores afirmam também que, quer na
perspetiva dos pais quer na dos enfermeiros, o facto de se acompanhar a crianga durante turnos
consecutivos é benéfico, pois oferece aos enfermeiros a oportunidade de observar mudancas na
condigdo clinica da crianga, mesmo as mais subtis.

O objetivo do enfermeiro de referéncia serd o de facilitar uma comunicagdo direta e
efetiva entre o enfermeiro, a crianca e 0s pais, promover a continuidade dos cuidados e a
responsabilidade desses mesmos cuidados, assegurando a visdo holistica da crianca e familia.
(Nadeau et al.2017 e Jesus, 2019).

Ainda dentro desta categoria surge o contacto dos profissionais de saude, mencionado
por 4 pais, como assume: E; Acho que nés pais deviamos ter o contato dos profissionais de saude,
pelos menos de um profissional que conhecesse bem o nosso filho.

Indo ao encontro da necessidade de enfermeiro de referéncia, os pais referem a
necessidade de ter o contacto dos profissionais de salde, no sentido de manter alguma
proximidade com estes, o que lhes transmite uma maior seguranca. Tal, foi também referenciado
por Nadeau et al. (2017) ao realgar a importancia de uma comunicacao direta e efetiva entre o
enfermeiro e os pais.

Nobre (2019), concluiu que as mées valorizam o facto da EIHSCP-P proporcionar uma
vigilancia regular das criangas e uma assisténcia continua, através da disponibiliza¢do do contacto

telefénico 24 horas por dia, 7 dias por semana. A facilidade de acesso aos cuidados de saude, é
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sem duvida uma mais valia para estas criancas e pais, aumentando a satisfacdo destes face aos
profissionais de saude.

Respeitante a esta categoria, também 3 pais relataram a necessidade de coordenacéo dos
cuidados por parte dos profissionais de salde, tal como aponta: Es Apesar de os cuidados serem
sempre assegurados, existe alguma falta de coordenacdo nos cuidados entre os dois hospitais ...
guando fomos transferidos para outro hospital os cuidados eram diferentes e 0 que nos
ensinavam também.

Monterosso et al. (2007) concluiram que existe uma necessidade impreterivel de cada
familia ter um modelo de cuidado personalizado e coordenado, sendo particularmente
determinante em criancas com necessidades especiais. Os resultados deste estudo confirmam esta
situacdo, dado que a coordenacao de cuidados foi uma necessidade identificada pelos pais.

A propria vulnerabilidade das criangas, a trajetoria da doenca, a dependéncia de cuidados,
a diferente epidemiologia das doencas crénicas e as dificuldades sociais e financeiras da familia
justificam a necessidade de cuidados coordenados a crianca e familia (American Academy of
Pediatrics, 2014).

As principais carateristicas de um modelo de cuidado coordenado prendem-se com o facto
de serem cuidados centrados na crianga e familia, serem proactivos, planeados e abrangentes,
promoverem a capacitacdo da crianca e familia, promoverem a colaboracdo entre os profissionais
de saude das diferentes especialidades e dos diferentes servicos de satde que prestem cuidados a
crianga, identificarem os recursos na comunidade e a realizacdo de parcerias com 0S mesmos,
identificarem os recursos financeiros e a parceria com programas escolares (American Academy
of Pediatrics, 2014 e Nobre, 2019).

Este modelo constitui-se como uma estratégia ideal para a crian¢a manter a vida familiar
e social o mais normal possivel, oferecendo a possibilidade de uma ampla cobertura geografica e
0 recurso a servicos multidisciplinares (Jorge et al., 2016). Por outro lado, os cuidados
coordenados traduzem-se num importante suporte para os pais, € tém sido associados a reducao
do stress parental e a um maior nivel de satisfacdo dos pais em geral (Nobre, 2019).

Relativamente a esta categoria, surge uma outra expressdo, mencionada por 3 pais e que
se prende com a valorizagdo das queixas dos pais, tal como refere: E; Eu notava que o meu filho
ndo tinha um desenvolvimento como as outras criancas, mas ninguém valorizou as minhas
gueixas, pelo que decidi procurar apoio e ajuda no privado.

Muitos profissionais de saude parecem nao valorizar as queixas dos pais relativamente
aos filhos. Os resultados deste estudo vdo de encontro a outros estudos, em que as maes referem

uma descrenca na evolucao da doenga por parte dos profissionais de salde, sendo esse um fator
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determinante na capacidade de adaptacdo destes pais a situacdo de doenca do filho (Nogueira e
Francisco, 2017).

Se por um lado, a perspetiva da crianga é muitas vezes desvalorizada devido ao seu
desenvolvimento ou a sua fragilidade emocional (Mendonca, 2017), por outro lado, as diferencas
socioculturais entre os pais e os profissionais e a existéncia de uma relacdo assimétrica de poder,
podem provocar uma desvalorizacdo das queixas dos pais (Iglésias, 2016).

Alguns profissionais de salde ndo desejam envolver-se demasiado com a situacdo da
crianca e familia, preferindo manter o distanciamento. No entanto, essa indisponibilidade que
transparece desses profissionais faz com que o0s pais sintam que as queixas relativamente aos
filhos néo séo valorizadas (Ramos, 2007).

Outro dos apoios apontado pelos pais foi a coordenagao na comunicacéo. Neste estudo,
3 pais referem a necessidade deste apoio por parte dos profissionais de saude, tal como indica: Es
Existe falta coordenagdo na comunicacéo entre os diferentes profissionais de saude e até entre
os diferentes hospitais.

Para além da necessidade de informacéo clara e honesta, neste estudo, os pais referiram
também que nem sempre existe coordenacdo na comunicagdo entre os diferentes profissionais de
salde e os diferentes locais de prestacdo de cuidados de saude.

A maioria das criangas com necessidades complexas ¢ acompanhada por diversas
especialidades, com uma intervengdo multiprofissional demasiado fragmentada, o que resulta em
informacdes muitos dispersas e pouco articuladas (Branquinho, 2018). Este autor afirma ainda
que, nestas situaces eram os pais 0s mediadores da informacao e comunicacédo entre os diversos
profissionais e unidades de satde. Williams-Reade et al. (2013) reforca a ideia de que, ao se falar
de criangas e pais que ja se encontram téo fragilizados, é necessaria uma colaboracéo efetiva entre

os diferentes profissionais de saude e os diferentes servicos de prestacdo de cuidados.

98



CONCLUSAO

O aparecimento de uma doenca crénica complexa na crianga, constitui um fator de
sofrimento, inseguranca, medo e ansiedade para os pais, com necessidades a varios niveis. As
criancas e pais variam significativamente nas suas necessidades pessoais, ha maneira de satisfazer
essas mesmas necessidades e no desejo de certos niveis de conforto. A identificacdo atempada e
o0 conhecimento das necessidades especificas de cada crianca e familia, permite a humanizagédo e
a individualizacdo dos cuidados e consequentemente a melhoria da qualidade de vida.

O envolvimento dos pais garante cuidados de exceléncia as criangas com doenga cronica
complexa. Os pais devem ser reconhecidos como os principais cuidadores da crianca e devem ser
considerados pelos profissionais de salde como parceiros indissociaveis no cuidar da crianga,
sendo também eles o alvo dos cuidados. A inclusdo dos pais deve acontecer desde 0 momento do
diagndstico e estender-se ao longo da trajetéria da doenca e no apoio ao luto.

As criancas com doencas cronicas experienciam necessidades de salde complexas, o que
acarreta sequelas a médio e longo prazo, pelo que as trajetérias da doenca e as necessidades,
justificam a intervencdo dos CPP. A aplicabilidade dos principios da teoria do conforto vai de
encontro aos principios dos CPP, pois implicam um cuidar ativo e total para o corpo, mente e
espirito da crianga, envolvendo o suporte a familia. E premente que as criancas e 0s pais
encontrem 0s recursos internos necessarios para atingir as suas necessidades basicas de conforto.

Com a realizagdo do presente estudo foi possivel conhecer as necessidades dos pais de
criangas com doencga cronica complexa, em relagdo a si proprios, aos filhos e a familia. A amostra
estudada foi constituida por 12 pais, dos quais, 83,3% eram maes e 16,7% eram pais, com uma
média de idade de 38 anos. Os filhos dos participantes, 58,3% do sexo masculino e 41,7% do sexo
feminino, apresentavam uma média de idades de 8 anos.

Dos resultados obtidos, foram identificadas 5 categorias de necessidades: as necessidades
fisicas, as necessidades sociais, as necessidades psicolégicas, as preocupacdes em relagdo ao
futuro e o apoio dos profissionais de saude. Por sua vez, as necessidades fisicas, as necessidades
sociais e as necessidades psicolégicas, deram origem a 3 subcategorias (filho, si proprio e familia).
De todas estas categorias emergiram 326 unidades de registo.

As necessidades fisicas foram as mais valorizadas, mais propriamente por 35,3% dos pais.
Dentro destas, as necessidades em rela¢éo ao filho foram as mais apontadas pelos pais, com maior
evidéncia na limitacdo em atividades do dia-a-dia e na realizacdo de terapias. Se por um lado, o
aparecimento de uma doenca crénica nos filhos e as limitaces inerentes a essa mesma doenca
acarretam limitacdes nas atividades do dia-a-dia, com consequente alteracéo na qualidade de vida

da crianca, por outro lado, 0s pais mencionaram a importancia das terapias para o
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desenvolvimento do filho, para o controle de sintomas e para o0 atraso no aparecimento de certos
sintomas da doenca, apesar do acesso a estas terapias ser dificil. Seguidamente os pais
mencionaram as necessidades fisicas relativamente a si préprios. A necessidade de manutencao
da vida social foi a mais referida, uma vez que estes pais abdicam dos seus projetos pessoais e
atividades sociais, dada a constante preocupacao na prestacao de cuidados, o que, frequentemente,
leva ao isolamento social. Também a possibilidade de descanso foi bastante citada pois, o
aprisionamento as necessidades do filho, faz com que haja uma diminuicdo dos periodos de
descanso, 0 que acarreta uma sobrecarga fisica e emocional para os pais. Nas necessidades fisicas
relativamente a familia, a manutencéo das rotinas familiares foi a mais reconhecida, uma vez que
a dedicacao quase exclusiva ao filho doente altera as dinamicas familiares.

Seguem-se as necessidades sociais (19,6%), sendo que dentro destas, as necessidades
mais valorizadas foram em relacdo ao filho, com maior evidéncia na realizacéo de terapias e no
preconceito da sociedade. Os pais relatam a importancia da intervencéo precoce no controle das
comorbilidades da doenca cronica complexa, contudo referem que o0 acesso as terapias € dificil.
O preconceito da sociedade, também muito referenciado pelos pais, faz com que se sintam
desconfortaveis, sendo que, em alguns casos, leva ao isolamento social. Relativamente as
necessidades sociais relativas a si proprio, os pais indicam a falta de apoios sociais e a falta de
informacdo acerca desses mesmos apoios, uma vez que, perante as necessidades das familias,
estes apoios sdo referidos como insuficientes e de dificil acesso. Do mesmo modo, os pais referem
também o desconhecimento acerca dos poucos recursos existentes. No que se refere as
necessidades sociais em relagdo & familia, foi identificada a necessidade de suporte financeiro,
visto que alguns pais tiveram de deixar de trabalhar ou encontrar um emprego com horario mais
flexivel, mas também porque a propria situacdo da crianca implica gastos acrescidos.

Consequentemente, as necessidades psicoldgicas foram reconhecidas por 16,6% dos pais,
sendo as necessidades psicoldgicas em relagdo a si proprio as mais valorizadas. Aqui, torna-se
evidente a necessidade de partilha de experiéncias com pares, uma vez que 0s pais referem que
nesse momento de partilha se sentem mais compreendidos, quer na sua realidade, quer nas suas
angustias e nos seus medos. lgualmente valorizada foi a necessidade de aceitagdo da doenca, pois,
os pais referem dificuldade em aceitar que o filho tem uma doenca ameacadora ou limitante da
vida, sendo necessaria uma grande capacidade de resiliéncia para enfrentar os obstaculos e as
mudancas que esta situacdo acarreta para o sistema familiar. As necessidades psicoldgicas em
relacdo ao filho foram menos valorizadas, talvez, pelo facto, de serem eles o suporte fisico e
emocional dos filhos, o que os faz sentir responsaveis pela satisfacdo desta necessidade.

Relativamente as necessidades psicologicas em relacdo a familia, destaca-se a necessidade de
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apoio aos irmdos, uma vez que os pais referem dificuldade em acompanhar os filhos saudaveis
nas atividades do dia-a-dia, pelo apoio e cuidados constantes ao filho doente.

De seguida, surgem as preocupacdes em relacdo ao futuro, identificadas por 14,7% dos
pais. Uma das preocupacdes com maior evidéncia foi a dependéncia de terceiros para as atividades
de vida diéria, uma vez que as limitacGes impostas pela doenca e a propria trajetdéria da doenca,
instigam a uma dependéncia cada vez maior. Igualmente, o viver o dia-a-dia com limitagdes
constitui-se como uma enorme preocupacdo para estes pais, pois sentem que isso tem
consequéncias na qualidade de vida da crianga. Os pais referiram também que os cuidados quando
0s pais ndo estiverem presentes é algo que os preocupa, pois tém consciéncia que poderdo nao
conseguir acompanhar e prestar os cuidados necessarios ao filho ao longo de toda a trajetéria de
doenca.

Por fim, o apoio dos profissionais de satde foi mencionado por 13,8%. Aqui destaca-se
a falta de formacé&o dos profissionais de salde, sendo que os pais consideram a formacéo e treino
dos profissionais como um fator de extrema importancia para assegurar a qualidade dos cuidados.
Também a falta de informacéo clara e honesta foi valorizada, uma vez que os pais esperam dos
profissionais de salde informacdo completa, atempada e honesta, mas reclamam a dificuldade de
acesso a essa informagéo.

Assim, em forma de sumarizacdo, os resultados revelam que os pais de criangas com
doenca crénica complexa percecionam as necessidades fisicas em relacdo a crianga como as mais
importantes, seguidas das necessidades fisicas em relagao a si proprios.

Os pais necessitam ser apoiados a diferentes niveis de modo a que se consigam adaptar a
situacdo de doenga do filho. Os cuidados & crianga com doenca cronica complexa devem ser
baseados nas necessidades dos pais e direcionados na satisfacdo dessas mesmas necessidades. De
realcar o papel do enfermeiro na identificagdo das necessidades da crianca, dos pais e da familia
e na elaboracdo de um plano de cuidados que va de encontro a estas necessidades, considerando
os desejos, preferéncias e valores de toda a familia. A teoria do conforto podera constituir-se como
um referencial proprio da enfermagem no cuidado a crianga com doenca crénica complexa,
permitindo que as criangas e 0s pais se envolvam em comportamentos de busca de conforto,
favorecendo a capacitacdo e 0 empoderamento dos mesmos enquanto sujeitos ativos no seu
processo salde-doenca. Desta forma é possivel uma humanizacdo e individualizacdo dos
cuidados, e consequentemente melhorar a qualidade de vida dos pais e das criancas, contribuindo
assim para a exceléncia dos cuidados de enfermagem.

Este estudo teve como limitacGes o facto destas entrevistas terem sido realizadas numa
altura de pandemia devido a Covid 19 e, dadas as medidas excecionais em vigor, inimeras

consultas foram desmarcadas o que tornou mais dificil e moroso o acesso as familias.
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Como implicacdes, realca-se a importancia da divulgacdo destes resultados junto das
equipas de CPP, no sentido de responderem de forma mais clara as necessidades dos pais de
criancas com doenca cronica complexa. Os servicos de pediatria deveriam ter profissionais que,
no minimo, possuissem formacao basica de CPP. Seria também importante consolidar os cuidados
coordenados entre as equipas multidisciplinares, nos diferentes contextos da crianga (hospital,
domicilio e comunidade), de modo a facilitar a dindmica familiar e a capacitacdo e o
desenvolvimento de competéncias dos pais e consequentemente promover a continuidade dos
cuidados a crianca. Também a identificacdo do enfermeiro de referéncia, permitiria a prestagdo
de cuidados holisticos, personalizados, individualizados e humanizados.

Como sugestdes, considera-se importante a criacdo de grupos de apoio para estes pais, tal
como, a realizagdo de estudos que contemplem a identificacdo de redes de suporte, tanto a nivel
psicossocial, como a nivel importante fisico, que permitam o descanso do cuidador.

Por ultimo, e findo este percurso, € importante registar que este processo se mostrou
bastante gratificante, com contributos valiosos para o fenémeno em estudo e de enorme
enriquecimento pessoal a todos os niveis, com a partilha de saberes, experiéncias e emogdes que

em muito ultrapassam os saberes tedricos.
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ANEXO | — Guido de Entrevista

GUIAO DA ENTREVISTA

Legitimacéo da

veracidade do estudo;
Motivar 0 entrevistado para

BLOCOS OBJETIVOS INFORMAQOES
TEMATICOS ESPECIFICOS / QUESTOES
Secgéo | Formalizar e  autenticar a Apresentacdo da investigadora;

Explicacdo dos objetivos do estudo;
Solicitacdo da  colaboracdo e

Identificacéo do

demografico;
Identificar o perfil clinico das

entrevista colaborar na entrevista. sinceridade na resposta;
Garantia de confidencialidade e
anonimato dos dados fornecidos na
entrevista;
Obtencéo do consentimento
informado livre e esclarecido;

Seccéo Il Identificar o  perfil  socio Caraterizagdo sociodemogréfica dos

pais, crianca e familia;
Identificagdo do diagndstico da

Identificacéo das
necessidades dos
pais de criangas
com doenca
cronica complexa

relativamente a satisfacdo das
necessidades individuais do filho
com doenca cronica complexa;
Conhecer as necessidades dos pais
relativamente aos varios
subsistemas familiares (individual,
parental, conjugal e fraternal), ao
cuidar da crianca com doenca
crénica complexa

perfil dos pais e criangas. crianga.
criancgas
Seccéo Il Conhecer as necessidades dos pais Ao prestar cuidados ao (&) seu (sua)

filho(a) quais as necessidades que
considera ter em relacéo a ele (ela)?
Ao prestar cuidados ao (a) seu (sua)
filho (a) quais as necessidades que
considera ter em relagdo a si proprio
(a) como prestador (a) de cuidados?
Perante a doenca do (da) seu (sua)
filho (a) quais as necessidades sentidas
na vida familiar?

O que mais o (a) preocupa em relacéo
ao futuro?

Secgdo IV

Finalizacéo da
entrevista

Confirmar com o entrevistado os
principais dados recolhidos;
Referir ~a  importdncia  da
colaboracédo do entrevistado;
Agradecer a colaboracdo do
entrevistado;

Resumo  dos dados
recolhidos;

Informagéo sobre a possibilidade de
um novo contato para esclarecimento
de dividas
Disponibilizacdo  para
esclarecimento;
Agradecimento pela participacdo e
disponibilidade.

principais

qualquer
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ANEXO Il — Pedido de autorizagdo a ULS Guarda

.L.S. Gusycle, E.P.E.
| Entrada N _\9225 (il Exma. Seatiosa
1 1]
"Em 20 £ 057 020 Presidente do Conselho de Administragdo

da Unidade Local de Satde Guarda

Assunto: Pedido de autorizagdo para realizagdo de estudo de investigacdo

Nomes da investigadora: Sandrina Isabel Rodrigues Martins (N° Mecanogréfico: 1556)

Titulo da dissertac¢iio: Necessidades dos Pais de Criangas com Doenga Cronica Complexa

Sou enfermeira a desempenhar fung¢des no Servico Pediatria da Unidade Local de
Satde da Guarda, que por este meio, muito respeitosamente, venho solicitar a V. Ex.?
autorizacdo para realizar um estudo cujo tema é Necessidades dos Pais de Criangas com
Doenga Crénica Complexa.

O presente estudo ocorre no dmbito do Curso de Mestrado em Enfermagem de Satde
Infantil e Pediatria, a decorrer na Escola Superior de Satde do IPG, e tem como objetivo
compreender as necessidades dos pais de criangas com doenga cronica complexa em relagéo a
si e a crianga.

A recolha de dados efetuar-se-a através de entrevista (cf. Anexo I) dirigidas aos pais
de criangas com doenga crénica complexa, durante os meses de junho, julho e agosto do
corrente ano.

Visto tratar-se de um trabalho exclusivamente académico, os dados que se pretendem
recolher serdio utilizados apenas para esse fim, respeitando a confidencialidade € o anonimato
dos intervenientes e atendendo a todos os principios éticos, nomeadamente a obtengdo do
consentimente informado, livre e esclarecido (cf. Anexo II).

A orientagdo cientifica ficard a cargo da Sra. Prof* Doutora Ana Maria Jorge,
Professora Coordenadora da Escola Superior de Saude do IPG.

Mais se informa que os dados obtidos lhe serdo disponibilizados caso V. Ex.* o
considere pertinente.

Pede deferimento.

Guarda,@ maio de 2020

\%l ndQF e 1 J;(/ ﬁlf}"(‘ ZR0iALES \\\l(;z -’2)7’ (§19)
Sandrina Isabel Rodrigues Martins
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ANEXO Il — Autorizacéo da ULS da Guarda

REPUBLICA SN SERVICO NACIONAL
PORTUGUESA DE SAUDE

SAUDE o5

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

Exma. Sr.? Presidente do Conselho de Administracao
Unidade Local de Salide da Guarda, E.P.E.

Prof.2 Maria Jilia Amaral
Data: 21-07-2020
) Prsidentej Médica; Ffrof. FML ey g

Dra. Marta Capelo

Vice-Presidente; Psicéloga

Clinica ASSUNTO: Pedido de autorizacdo para realizacao de estudo de investigacdo subordinado
D. Anténio Luciano ao tema “Necessidades dos Pais de Criancas com Doenga Crénica Complexa”, apresen-
Bispo de Viseu tado por Sandrina Isabel Rodrigues Martins

Dr, José Lavrador Gama
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Exma. Senhora
Presidente da Comissdo de Etica para a Saude

da Unidade Local de Satde Guarda

Assunto: Pedido de alteragdo do cronograma referente ao estudo de investigacdo

Envio da Declara¢do de Autorizagdo do Diretor do Servico de Pediatria

Nomes da investigadora: Sandrina [sabel Rodrigues Martins (N® Mecanogréafico: 1556)

Titulo da dissertacdo: Necessidades dos Pais de Criangas com Doenca Crénica Complexa

Sou enfermeira a desempenhar fun¢des no Servigo Pediatria da Unidade Local de
Satde da Guarda, que por este meio, muito respeitosamente, venho solicitar a V. Ex.*
alteragdo do cronograma referente ao estudo supramencionado, nomeadamente a data da
recolha de dados (cf. Anexo I). Neste ambito, solicita-se autoriza¢do para realizar as
entrevistas aos pais de criangas com doenga crénica complexa, no periodo compreendido
entre 01 de setembro a 31 de outubro de 2020.

Junto envia-se a Declara¢cdo de Autoriza¢do do Diretor do Servigo de Pediatria,

documento que se encontrava em falta.

Pede deferimento.

Guarda, (5 agosto de 2020

r' -
fhm&aﬁ\ﬁo /Tm\ar{_ QO&Q&"S AMS Tga@*ﬁn&s

Sandrina Isabel Rodrigues Martins

U.L.S. Gueyes, EP.E.
! Entrada N.°
S
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ANEXO IV - Consentimento Informado, livre e esclarecido

DECLARAGCAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO

Enquadramento: Eu, Sandrina Isabel Rodrigues Martins, aluna do curso de Mestrado em
Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Salde, do Instituto Politécnico da Guarda,
encontro-me a realizar um trabalho de investigagdo subordinado ao tema Necessidades dos pais de criangas
com doenga crénica complexa, sob orientagdo da Professora Doutora Ana Maria Jorge.

Explicacédo do estudo: Realizagdo de uma entrevista aos pais de criangas com doenga cronica
complexa do distrito da Guarda, no periodo de 1 de junho a 31 de agosto de 2020.

O estudo tem como objetivo: compreender as necessidades dos pais de criancas com doenca
cronica complexa em relagdo a si e a crianga

Condicdes: Todos os participantes respondem de forma voluntéria com auséncia de prejuizos
assistenciais ou outros, podendo desistir a qualquer momento Este estudo mereceu parecer favordvel da
Senhora Presidente do Conselho de Administracdo da ULS Guarda.

Confidencialidade e anonimato: As informacdes recolhidas sdo confidenciais e andnimas e de
uso exclusivo para fins académicos.

Por favor, leia com atencdo a seguinte informacédo. Se considerar que algo esta incorreto ou que
ndo esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita,

queira assinar este documento.

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me foram
fornecidas. Foi-me dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessérias e foi-me garantido
gue ndo existem danos associados a realizacao deste estudo.

Para além disso, fui informado (a) que posso recusar a minha participagéo no estudo em qualquer
momento, sem que isso implique qualquer prejuizo. Foi-me garantida igualmente a confidencialidade e o
anonimato dos dados recolhidos.

Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma

voluntaria forneco, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacao.

Nome:

Assinatura:

Data: / /
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ANEXO V — Entrevistas

Necessidades fisicas em relagédo ao filho

Limitacdo em
atividades do
dia-a-dia

E; Ele tem tantas limitacdes.

E, Gostava que ele nédo tivesse limitacfes em algumas atividades, por vezes até brincar
com outras criancas nao é possivel porque é muito agressivo.

Es A limitacdo em muitas atividades do dia-a-dia preocupa-me pois, ela é dependente de
nos para quase tudo. Com o passar do tempo a doenga torna-se mais exigente e n6s mais
velhos.

E. Os cuidados diarios sdo todos assegurados por mim.

Es Com a traqueostomia fica mais limitado.

E; Sim preocupam-me as limitagdes do dia-a-dia, até ir para a escola sinto que é dificil,
pois la nem sempre o compreendem, nem o conseguem ajudar.

Es O dia a-a-dia dela ndo é como o das outras criancas. As limitaces nas atividades de
vida diaria sdo muitas.

E9 A minha grande preocupacédo é e minha filha ndo poder realizar algumas atividades,
ela gosta tanto e exercicio fisico e ndo pode fazer.

E11 Preocupam-me as limitagGes nas atividades do dia-a-dia, ndo s6 pela parte motora,
mas também pela parte cognitiva.

Ei» O dia-a-dia do L. é feito com limitacGes, isso preocupa-me mas tentamos normalizar
iSSO.

Realizacéo de
terapias

E, O K. nunca quer ir para as terapias e por vezes ndo 0 conseguimos levar, mas nos
achamos que Ihe fazem muito bem.

E3 Para nds pais o melhor apoio seria apostar e apoiar-nos nas terapias que tdo benéficas
sdo a nivel do desenvolvimento e promovem a parte motora e psiquica.

E4 Faz muita falta o apoio do SNIPI depois dos 6 anos.

E- Faz terapia de snozelen e psicoterapia, mas foi dificil ter acesso a esses recursos. E ndo
é possivel realizar todas as terapias que Ihe fariam bem, como a hipoterapia.

Eg As terapias sdo sem duvida uma mais-valia, mas sdo muito espacgadas.

Eio O meu filho tem apoio do SNIPI, mas faz falta mais terapias. Deveria haver mais
oportunidades de terapias para estas criangas.

E11 Depois de muita procura encontrdmos algumas terapias mais eficientes a C., mas
como ndo eram comparticipadas pelo estado, tivemos de fazer uma campanha solidaria
para angariar fundos.

Cuidados de
higiene

E;1 A higiene é um momento dificil porque ele ja é pesado.

E3 Uma das necessidades mais relevante seria, neste momento, uma banheira mével, com
0 crescimento comeca a tornar-se mais dificil dar o banho, seria benéfico para nés pais e
para a crianga.

E4 O momento da higiene esta a tornar-se dificil.

Es Uma das necessidades mais relevante seria, neste momento, uma banheira mével, com
0 crescimento comega a tornar-se mais dificil dar o banho, seria benéfico para nos pais e
para a crianca.

Es N&o sei se é medo da 4gua, mas o banho é um momento aflitivo para ela higiene é um
momento dificil porque ele ja é pesado.

E10 A higiene é um momento dificil porque a nossa casa-de-banho é muito pequena para
a cadeira de rodas.

E11 Ele ja é pesado e como tenho de ser eu a fazer o banho é dificil.

Ajuda na
mobilidade

E; Com tantas barreiras que existem para as cadeiras de rodas, as vezes é mais facil leva-
lo ao colo, apesar de ja ser pesado.

Es Nds vamos para todo o lado com a B., mas existem tantas barreiras para criangas com
dificuldades motoras.

E4 Ele precisa de ajuda total na mobilidade, eu fago todas as atividades de vida diaria por
ele.
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Ei1 A sociedade ndo esta preparada para a cadeira de rodas e torna-se muito dificil a
mobilidade na rua, em lojas e até na propria casa, como moramos no 1° andar a C. tem de
ser transportada ao colo até a garagem.

E12 Ele anda na cadeira de rodas, mas a mobilidade da cadeira também néo é facil.

Controlo da dor

E» Todos nds podemos sentir dores, mas nele nem sempre consigo perceber e sei que pela
doenca e previsivel que tenha dores.

Es Por vezes é dificil perceber se tem dores.

E4 O mais importante para mim é que ndo tenha dores, que esteja confortavel. Mas nem
sempre é facil identificar quando tem dor.

Eo Por vezes surgem as crises e sei que nessa fase tem muitas dores. Para nés pais isso é
tao dificil, sentimo-nos impotentes. Mas depois também temos medo dos efeitos
secundarios de alguma medicacao.

E12 Para mim é dificil vé-lo com dores e ndo conseguir controlar

Dificuldades na
alimentacdo

E; Por vezes engasga-se facilmente.

Es A alimentacdo é muito dificil e muito demorada. Teve sonda gastrica, mas agora
estamos a treinar a alimentacgdo. Espero que a terapia da fala va ajudar.

E; A hora da refeicdo ainda é complicada. O S. teve traqueostomia e engasga-se com
muita facilidade.

Es A hora da alimentacdo é muito dificil, tem de ser sempre forcada, sendo ndo come
nada.

Espasticidade

E; A espasticidade por vezes é muito dificil de controlar, e em Portugal ha escassez de
medicacéo especifica. Eu tenho de ir buscar a medicacdo a Espanha.

E3 Quando fica mais espética preocupa-me pois ndo fica confortavel.

E4 Nas alturas em que o L. fica muito espatico sei que ndo esta confortavel e nesses
momentos até para posicionar é muito dificil, tanto na cama, como na cadeira.

E12 Nem sempre é facil controlar a espasticidade.

Conforto

E; Para mim é importante saber que com os todos os cuidados que eu fago, ele esta bem.
E; Para nés pais o importante é saber que a B. esta confortavel, pois é isso que lhe da
qualidade de vida

E4 SO quero que o L. esteja confortavel e quando esta eu vejo isso através do sorriso dele.
Ey Se ela ndo tiver dores sei que esta confortavel, mas quando tem dores, por mais que
nos tentemos ela nao fica confortavel. E isso doi tanto a nés pais.

Ajuda em
dormir

E; Mesmo com a medicacdo ha noites em que é dificil adormecer.

E4 De noite tenho de assegurar os cuidados, medicacdo, alimentagdo por gastrostomia,
colocar o BIPAP e ele vai acordando vérias vezes

E8 A minha filha precisa de ajuda para dormir. A maioria das vezes, mesmo com
medicacdo, a rotina em dormir é dificil. E isso deixa-nos exaustos.

Promocéo do
crescimento e
desenvolvimento

Es Tenho-me debatido e muito com a integracdo e socializacdo de criangas com
necessidades especiais, como as da minha filha, pois isso ajuda no crescimento e
desenvolvimento destas criangas.

E; Apesar de ele ter um atraso no desenvolvimento, gostava que tivesse lhe fossem
oferecidas mais oportunidades que o ajudassem a desenvolver.

Egs A doenca afeta o crescimento e o desenvolvimento da minha filha.

Agitacéo
psicomotora

E, O K. estd sempre muito agitado, ele é agressivo para os amigos e até para os irm&os. ..
por vezes ja nem querem brincar com ele.

E- A agitacdo ndo o deixa concentra-se em nada.

Es E dificil controla-la, estd sempre agitada, até a noite para dormir e quando acorda de
noite, e isso torna-se muito cansativo para nos.

Posicionamento

E: Por vezes é dificil posiciona-lo corretamente, quando estd mais espatico. Facilmente

s corretos fica com zonas de presséo.
E4 Tenho muito cuidado com os posicionamentos e com a alternancia de decubitos. Na
cadeira ndo fica muito bem posicionado pois ja ndo é mais adequada para ele.

Infecdes E3 Devido ao formato da coluna acaba por fazer muitas infe¢Ges respiratorias.

respiratorias

E4 Ultimamente as infecBes respiratdrias sdo uma constante, o que faz com que passemos
muito tempo no internamento.
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Convulsdes
Alucinacdes

/

E4 As convulsdes também tém sido uma constante, a dose da medicacao ja ndo deve estar
correta.

Es A doenca faz com que tenha alucinagdes visuais e auditivas, mas para ja ainda so
aconteceu em casa. Tenho algum receio que aconteca na escola e ninguém se aperceba.

Necessidades fisicas em relacéo a si proprio

Manutencéo da

E; Nem sequer existe vida social.

vida social E, Como o K. é muito agressivo tentamos ndo estar com outras pessoas
Es Embora todos os pais pensem que tudo aguentam, as vezes, as forcas faltam. Seria
benéfico existir uma equipa especializada para que, com as devidas marcacdes, 0s pais
pudessem ter alguma vida social.
E4 Inicialmente ia para todo o lado com o L., mas com o evoluir da doenca ja nao
conseguimos.
Es Simplesmente ndo existe vida social. Para as outras pessoas, mesmo para 0S amigos
nos dizemos que esta tudo bem. Mas néo esta tudo bem, nds deixamos de ter uma vida, e
0s amigos vao-se afastando!
Es De repente a vida social fica parada.
Es Neste momento a minha dedicacéo é a minha filha.
Ey Tentamos estar com a familia, mas com os amigos é dificil, pois nem sequer hd tempo
para isso e nem vontade.
E11 Adaptamos a nossa vida a C. A vida social deixou de existir pois é dificil deslocarmo-
nos com a C. devido a cadeira de rodas.
E1> Depois da doenca do meu filho eu deixar de estar tanto tempo com 0s meus amigos e
eles foram-se afastando.

Possibilidade  |E1 Sinto necessidade de descansar, ele esta a crescer e o desgaste fisico é cada vez maior.

de descanso

Mas por outro lado sinto-me incapaz de deixar o meu filho com outras pessoas, pois néo
sei se saberdo tomar conta dele, ndo sei se confio em alguém para tomar conta dele.

E, Precisava de descansar, sinto a cabega cansada.

Es Seria bom existirem momentos em que pudesse descansar, sem preocupacoes

E4 O descanso faz falta, durmo muito pouco, mas acho que ja me habituei assim.

E- Sinto necessidade de descansar, mas ndo sinto confianca em ninguém para tomar conta
doT.

Es Tenho necessidade de periodos de descanso, é um grande desgaste psicologico.

E1o E um orgulho cuidar do meu filho, mas gostaria de ter a possibilidade de descansar
por alguns periodos.

E11 O cansagco aumenta cada vez mais.

Alteracdo da
propria
identidade

E; A nossa maneira de ser muda.

Es Mudamos tanto, damos mais valores as pequenas coisas, as conquistas.

E4 Eu vivo em funcdo do meu filho. Para mim ele é uma li¢do de vida. O L. é o meu porto
de abrigo, confidente, amigo e ouvinte.

E7 Comecamos a valorizar coisas que antes ndo valorizdvamos e nem sequer pensavamos
nelas.

Es A nossa identidade altera-se, a forma de estar na vida e de pensar muda. Dou mais
valor a familia e passamos mais tempo juntos.

E11 Muda o sentido das coisas, as prioridades.

E1> Nunca mais voltamos a ser as mesmas. O sentido da vida muda.

Ajuda prética
no dia-a-dia

E: Alguma ajuda fisica no dia-a-dia seria 6timo, temos sempre tanta coisa para fazer.

E4 Sou s6 eu a cuidar do meu filho, ndo tenho mais ninguém por perto.

Es Era bom existir alguma ajuda no dia-a-dia.

Es Tenho ajuda dos meus pais, mas deveria haver ajuda dos profissionais de salde na
nossa casa, no ambiente da L.

E11 Dia ap0s dia o esforco fisico é maior. A minha filha esta a crescer e nds a ficar mais
velhos. Eu ndo iria conseguir deixar a C. com ninguém, mas ja era bom ter ajuda no dia-
a-dia. A verdade é que os avds também ja ndo sédo novos

E12 O pai teve dificuldade em aceitar a doenca do filho e por isso afastou-se. Com o passar
do tempo a sobrecarga é cada vez maior para mim. Sinto necessidade de alguma ajuda
prética no dia a dia, mas sou sé eu.
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Acessibilidades
para cadeira de
rodas

E: Com tantas barreiras que existem para as cadeiras de rodas, as vezes é mais facil leva-
lo ao colo, apesar de ja ser pesado.

Es Apesar de a cadeira ser a ideal para ela e ser facil de levar para todo o lado, a verdade
€ que em alguns locais é dificil andar, as entradas nas lojas, 0s passeios.

E4 E muito dificil andar com a cadeira de rodas na rua.

E11 As acessibilidades para a cadeira de rodas é algo que nos revolta. Entrar e circular
dentro das lojas é quase impossivel. E os préprios funcionarios ndo sdo sensiveis para
isso. Ha algum tempo fomos a uma loja que, apesar de ser muito grande, ndo tinha espago
para a cadeira de rodas circular e a funcionaria em vez de nos facilitar a passagem
atendeu-nos a porta.

Ei2 Tive de adaptar a casa ao L., a decoracdo ndo pode estar como eu gostaria, mas tem
de ser assim para ele se poder movimentar.

Manutengdo da
atividade
laboral

E; Deixei 0 meu trabalho e neste momento faco trabalhos de costura em casa, mas durante
a noite, porque de dia tenho de tomar conta do L.

E4 Eu tive de deixar de trabalhar. O meu filho precisava de muitos cuidados, depois eram
muitos internamentos e muitas consultas.

Es Tive de deixar de trabalhar para tratar da I.. Ela era muito pequenina e precisava dos
meus cuidados. Espero voltar a trabalhar em breve, mas era bom haver um horario flexivel
de acordo com as necessidades da minha filha.

Ey9 Como trabalho por conta prépria, tive que reduzir a carga horaria, mas claro que os
rendimentos também diminuiram.

Eu E dificil conciliar o trabalho com os cuidados a minha filha, por vezes tenho de faltar
e 0s patrGes nem sempre compreendem.

Necessidades fisicas em relagéo a familia

Manutengéo E» N&o conseguimos manter as rotinas, o que também nédo é bom para os irmaos.

das rotinas Es A manutencao das rotinas familiares faz falta, em suma, tudo acontece em funcéo do

familiares que se consegue fazer, todo o tempo livre que temos vivemos em funcdo da nossa filha.
E4 As rotinas deixam de existir, sdo tantas idas ao hospital para consultas, internamentos
e depois as terapias
Eg Toda a nossa vida € em funcdo da L.. Deixdmos de ter rotinas familiares.
E11 Tivemos de alterar muitas rotinas e adaptarmo-nos, por vezes gostavamos de levar a
irma a certos locais, mas néo é possivel.

Relacdo de E; A vida do casal altera sempre.

casal Es A nossa relacdo de casal alterou-se. O tempo é s para a I., ndo temos tempo para

estarmos os dois.

E9 A nossa relacdo alterou, todo o tempo que temos passamos em familia.

E1o Inicialmente o foco foi sé no nosso filho e nds ndo existiamos como casal. Mas depois
alguém me referiu: “o vosso primeiro filho é o vosso casamento, cuidem sempre dele” e
ai repensamos a nossa relagdo como casal.

Envolvimento
da familia nos
cuidados

E; Sinto falta do apoio dos meus pais, ficaram revoltados e afastaram-se.

E; O T. esta sempre comigo. Como nunca houve o envolvimento da familia nos cuidados
eu fico insegura ao deixa-lo com alguém.

E11 Se tivesse a familia por perto sempre me podiam ajudar

Necessidades sociais em relacdo ao filho

Realizacdo de
terapias

E3 Para n6s pais o melhor apoio seria apostar e apoiar-nos nas terapias.

E- E muito dificil ter acesso as terapias. O T. realiza algumas terapias, mas ndo é possivel
realizar todas, como por exemplo a hipoterapia. Existem poucos profissionais e o estado
devia apostar mais nas terapias.

Es As terapias sdo sem ddvida uma mais-valia e deviam ser realizadas com maior
frequéncia, mas compreendo que ha falta de profissionais. As terapias mais intensivas
foram pagas por nos.
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Ei0 O meu filho tem apoio do SNIPI, mas faz falta mais terapias. Ao inicio, como as
terapias estavam demoradas, foram pagas por nés. Deveria haver mais oportunidades de
terapias para estas criancas.

Ei11 Depois de muita procura encontrdmos algumas terapias mais eficientes a C., mas
como nao eram comparticipadas pelo estado, tivemos de fazer uma campanha solidaria
para angariar fundos.

Ei2 Ao inicio as terapias tiveram de ser pagas por mim, porque sabia que eram benéficas
mas iam demorar a comecar e entdo optei por realiza-las no privado.

Preconceito da
sociedade

E1 Existe muito preconceito da sociedade e da familia.

E4 Ainda ha muito preconceito da sociedade, parece que 0s nossos filhos ndo tém direito
a andar na rua, mas eu sempre levei o meu filho para todo o lado.

Es Eu notava nas pessoas os olhares diferentes quando viam a minha filha.

Es Eu via alguns olhares diferentes, de curiosidade talvez por o S. ter a traqueostomia.
E- Ainda ha preconceitos da sociedade e até de alguns profissionais de sadde, nem sempre
nos compreendem e falam de maneira arrogante

Es Ha muito preconceito da sociedade, a sociedade ndo aceita e ndo apoio e o preconceito
vem até da familia.

Ei1 Alguma incompreensdo da sociedade. E a escola também n&o facilita a aceitacdo
destas criancas.

Socializacao de
criangas com
necessidades
especiais

E; Deveria haver maior estimulacdo destas criangas nas instituices, ou nas escolas que
frequentam. As atividades nem sempre sdo as mais adequadas para elas.

E» O meu filho necessita de aprender a viver em sociedade, ele é muito agressivo e ndo
gosta de rotinas e regras. Deveria haver locais onde ele pudesse passar mais tempo e
realizar mais atividades, passa muito tempo em casa.

Es Tenho-me debatido e muito com a integragdo e socializacdo de criangas com
necessidades especiais, como as da minha filha. Deveria haver mais atividades que
ajudem a crianga a desenvolver e a adquirir conhecimentos dentro das suas limitacGes.
E. A socializacdo de criangas com necessidades especiais € dificil, tanto com os amigos,
como na escola.

Es A socializagdo da minha filha ndo tem sido nada fécil. N8o h& especificidade de
atividades paraa L.

E11 A escola em nada facilita a socializagdo destas criancas.

Manutenc&o das
atividades
escolares

Es Ultimamente com tantos internamentos, a escola tem ficado para tras.

E4 S8o0 muitas consultas e muita fisioterapia pelo que temos dificuldade em manter a
escola. Depois ele necessita de muitos cuidados e a escola ndo 0s consegue assegurar.

E; Como tem défice de atencdo e compreensdo a manutencdo das atividades escolares
torna-se dificil e eu ndo fico descansada, porque na escola ndo o compreendem.

Es Nao hé especificidade na escola para a L., por isso quando posso fico com ela em casa.
E12nem sempre é facil manter as atividades da escola, precisa de faltar muitas vezes. Mas
quando falta os amigos ajudam-no muito.

Manutenc&o das
atividades
recreativas

E» Como ele é agressivo ninguém que brincar com ele.

Es A manutencdo de atividades recreativas para ele € um problema, pela traqueostomia.
Eu tenho medo que aconte¢a alguma coisa.

E; Por vezes quando vamos ao parque as outras criangas olham para ele de forma
diferente e ndo querem brincar com ele.

E11 Nos intervalos ela fica sempre a parte, ndo brincam com ela.

Interacdo com
0s pares

E7 No infantario ele brinca sozinho, as outras criangas nao querem brincar com ele.
Nunca ninguém me disse isso, mas sempre que 0 vou buscar percebo isso.

Es A interagdo com outras criangas é dificil, elas olham para ela de forma diferente.

E11 Na escola fica a parte, os colegas ndo brincam com ela. Eu tive de intervir porque a
escola ndo fez nada, mas mesmo assim n&o resultou.

Necessidades so

ciais em relacdo a si proprio

Falta de apoios
sociais

E: Os apoios sdo poucos perante as necessidades dos nossos filhos
E, Nao ha grandes apoios sociais e quando temos algum apoio, os valores sdo muito
baixos.
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E3s Os apoios da seguranca social e do estado sdo poucos.

E. N&o ha apoio da seguranca social, nem subsidios e existe ainda mais dificuldades nas
ajudas econémicas.

Es Tenho necessidade do subsidio para assisténcia a filho com doenca crénica.

Es Neste momento eu s6 tenho o subsidio de assisténcia na doenca, que é pago s6 a 65%.
Ha falta de mais apoios sociais.

E11 Os apoios sociais sdo insuficientes para as despesas que nés temos no dia-a-dia. E por
isso eu tenho de continuar a trabalhar.

E12 Ha muita falta de apoios sociais e para além disso sdo muito demorados.

Falta de
informacéo
acerca de
apoios sociais

E: Os apoios que tive foi o Centro de Paralisia Cerebral que me informou.

E. As informac@es que nos d&o acerca dos apoios nem sempre séo as corretas.

Es Ninguém nos informa dos nossos direitos, temos que ser nds a procurar.

Es Existe uma falta de informagdo acerca dos apoios sociais. Nunca ninguém nos
informou acerca de nada, tivemos de ser n6s a procurar, como por exemplo o
complemento de doenca, o alojamento na Associacdo Acreditar quando a I. esteve
internada.

E11 Ndo nos fornecem grande informacdo acerca dos apoios sociais. Ao inicio eu é que
tive de procurar e ainda agora ando sempre a ver 0s apoios a que temos direito.

Apoios técnicos

E: O equipamento que pedimos acaba por chegar, mas por vezes é muito demorado.

Es Nem sempre é f4cil conseguir os apoios técnicos, por exemplo, neste momento preciso
de uma banheira mével, pois com o crescimento comeca a tornar-se mais dificil dar o
banho, seria benéfico para nés pais e para a crianca.

E4 Apesar de ter ajudas técnicas, o equipamento fornecido nem sempre é o mais adequado
a idade dele.

Ei2 As ajudas técnicas nem sempre séo suficientes. O que vale é a ajuda financeira dos
avos.

Apoio espiritual

E: Senti necessidade de algum apoio espiritual. Entdo comecei a ler livros de varias
religifes, o que me ajudou a compreender muita coisa. Acho que o importante é praticar
0 bem.

E4 O melhor apoio € trazer vida as mées, pois nds temos necessidade de nos sentir vivas.
Sinto necessidade de acreditar que vai correr tudo bem.

E1o Fiz muitas perguntas, mas sou uma pessoa de fé. Fiz as minhas promessas.

Estatuto de
cuidador
informal

E; Para mim era importante ja ter o estatuto de cuidador informal, podia dedicar-me mais
ao meu filho.

E4 Vou comegar a tratar do estatuto de cuidador informal, uma vez que tive de deixar de
trabalhar.

E11 O estatuto de cuidador informal seria bom para conseguir dedicar-me mais & minha
filha e ter um suporte financeiro.

Transporte da
crianga para
consultas

E5 As deslocacdes para as consultas foram sempre asseguradas por nds. Nao sei se
tinhamos direito a transporte, nunca ninguém nos informou de nada.

E6 As despesas sdo muitas também porque o transporte da I. para as consultas é sempre
por nossa conta. E ndés vamos muitas vezes a Coimbra.

Necessidades so

ciais em relagéo a familia

Suporte
financeiro

E: Nem sempre é facil, as despesas sdo muitas.

E> As despesas sdo muito grandes. Temos muitas deslocagdes aos hospitais e até a
Coimbra e gastamos muito dinheiro.

E4 Eu tive que deixar de trabalhar para cuidar do L. e o pai teve que ir trabalhar para o
estrangeiro, para cobrir as despesas.

Es O valor dos subsidios é baixo, deveria haver um maior suporte financeiro para as
familias com filhos doentes.

Eo Ao trabalhar a tempo parcial, o rendimento é menor e as despesas mantem-se.

E11 Deveria haver um maior suporte financeiro para familias com estas criangas. Eu tive
de continuar a trabalhar, porque o valor do subsidio é muito pequeno.

Ei2 O que vale € a ajuda da familia. Eles cobrem muitas despesas nossas. Se tivesse a
espera de suporte financeiro do estado o meu filho ndo tinha equipamentos.
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Necessidades psicoldgicas em relagéo a si proprio

Partilha de
experiéncias
com pares

E:1 Por vezes a partilha de experiéncias é positiva, outras vezes ndo € positivo porque
existem muitas comparagdes entre as criancas e as suas evolugdes.

e3 Eu gosto de conversar com outros pais na mesma situacdo que a minha.

E4 Quando se fala com pais que estdo na mesma situacdo conseguimos exprimir melhor
0s sentimentos.

Es A partilha de experiéncias com pares é muito importante. Quando conversamos com
outros pais na mesma situacdo, estamos a conversar abertamente e sentimo-nos mais
compreendidas e por vezes, vemos situagdes piores que a nossa, 0 que nos faz relativizar
as coisas.

Eo A partilha de experiéncia com pares tanto pode ser benéfica como negativa.

E11 Para mim a partilha de experiéncia com pares e entreajuda entre nés € muito boa, pois
partilnamos experiéncias semelhantes da nossa vida, até pelo conhecimento de novos
tratamentos e novas terapias.

Ei2 A partilha de experiéncia com outros pais ajudou-me muito e agora eu tento ajudar
outros pais na mesma situacéo, partilhando com eles as nossa conquistas.

Aceitagdo da

E; Aceitei gradualmente, mas a minha vida hibernou desde que ele nasceu.

doenca E4 Foi dificil aceitar e para o pai e os irmos ainda foi mais dificil. Mas tive que lutar e
seguir em frente, pelo meu filho.
Es De repente, temos uma noticia destas e nem sabemos como reagir.
E; Apercebi-me que algo ndo estava bem, mas ao mesmo tempo ndo queria acreditar.
Es A aceitacfo da doenca ¢ dificil, de um momento para o outro 0 mundo vai abaixo,
ficamos sem chéo e surge uma revolta muito grande.
E11 Ndo foi facil aceitar a doenga, ainda ndo é facil. Pensamos no porqué a nds. E depois
pensamos no futuro da C.
E12 Questionei-me tantas vezes o porqué acontecer isto depois de uma gravidez normal!
Mas depois temos de aceitar ndo ha outro remédio.
Apoio E: Tive apoio do Centro de Paralisia Cerebral, onde me encontrava com outros pais
psicoldgico E» Nunca tivemos apoio psicoldgico, mas sentimos necessidade, estamos cansados, mas
também nunca ninguém nos perguntou acerca disso.
Es Muitas vezes, embora digamos que est4 tudo bem, a verdade é que ndo est4, e depois
sdo ataques de panico, o corpo que fica sem controlo, até o sorriso no rosto, que nem
sempre é verdadeiro. Teimamos em ndo pedir ajuda, que tanto necessitamos.
Es Eu sempre neguei, mas talvez fosse melhor!
es O apoio psicoldgico tivemos de ser nos a procurar, ndo nos foi logo facilitado.
Eo Os pais devem cuidar-se e por isso eu procurei apoio psicoldgico. Tive muito apoio da
Associacdo Acreditar.
Preocupagdo  |E; A minha grande preocupacdo é com os eventos futuros, ele ja tem tantos problemas e

com 0S eventos
futuros

ainda podem vir mais. E depois quando eu ndo conseguir cuidar dele.

E, Como ir& evoluir a doenga!

Es Preocupam-me os eventos futuros, a evolucdo da doenca. Todos os dias penso nisso.
E; Penso muito no futuro e no caso de ele perder ainda mais capacidades, pois a doenca
vai evoluir.

Es Se a doenca ja € tdo complexa agora, como serd ao evoluir ainda mais.

E1o Penso no futuro do meu filho, e como vai evoluir a doenga. Mas ele é um lutador e se
ele lutou eu também tenho de lutar.

Viver o dia-a-
dia

E. Ele é feliz, por isso € um dia de cada vez. E se ele é feliz eu também sou.

Es NOs ndo pensamos no futuro, preferimos continuar a sonhar e viver o dia-a-dia.
Vivemos o momento.

Es A maneira de pensar muda e entdo agora prefiro viver um dia de cada vez.

Ey Continuamos a sonhar, ndo pensamos no futuro

E12 N&o podemos pensar muito, devemos viver o momento presente.

Aceitacdo da
trajetdria da
doenca

E1 Nao é facil aceitar a trajetdria da doenca. A minha vida hibernou desde que ele nasceu.
Ao longo do tempo tém sido tantos cuidados, tantas consultas, terapias. Mas depois penso
que nada posso fazer para mudar isso por isso tenho de viver.

E, Para além de ser dificil aceitar a doenga é dificil aceitar que tudo pode piorar.
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E; Ja vivemos situagbes muito complicadas, como quando fez uma paragem
cardiorrespiratéria devido a Gripe A, e isso foi tao dificil.

E1o Continua a ser dificil aceitar a trajetdria da doenga. Pensamos no porqué a nds! Como
sera que vao evoluir as coisas. Por isso é que é importante falar com outros pais.

Apoio no luto

E1 Nem quero pensar nisso, mas quando esse momento tiver perto vou precisar de muita
ajuda.

Es Ninguém esta pronto para lidar com a perda. Privei com uma senhora que perdeu dois
filhos com necessidades especiais e é injusto e doloroso ver os outros passar, pelo que
doi so de pensar.

E4 Por vezes penso no dia da perda do L., ndo sei como vou reagir, o que vou fazer.

Necessidades ps

icolégicas em relagéo ao filho

Apoio
psicologico

E» Nao foi logo no inicio, mas depois sentimos necessidade e agora tem apoio psicologico.
Es Apesar de ainda ser pequena sinto que ja deveria ter algum apoio

Eo A I. j& teve apoio psicoldgico, mas o acompanhamento ndo foi muito eficaz. Mas eu
sinto necessidade que ela seja novamente acompanhada, pois ha coisas que ela néo vai
falar connosco.

E11 Como achei que isso seria benéfico para ela, procurdmos apoio psicolégico no Centro
de Paralisia Cerebral.

Manutengéo da
rotina diaria

Es Tento que ela mantenha alguma rotina e dar alguma autonomia para estar com as
amigas, mas nem sempre é facil.

Eo Para mim é importante que ela mantenha as rotinas diarias, como ir a escola, estar com
as amigas, no entanto ha atividades que ela gosta e ndo pode fazer.

E1o E dificil manter as rotinas, andamos sempre a correr entre consultas e terapias.

E11 As rotinas didrias sdo muito complicadas

Realizacéo de
terapias

Es As terapias ajudavam-no a relaxar, embora neste momento ndo esteja a realizar
nenhuma.

E; As terapias sdo algo que ajuda muito a nivel do controlo das emoc6es, no entanto é
dificil ter acesso a elas. Depois de muito insistir iniciou recentemente a terapia de
snozelen e psicoterapia.

Necessidades ps

icologicas em relagdo a familia

Apoio aos
irmaos

E, E preciso dar muito apoio aos irmaos, eles sio muito pequenos e ndo percebem a
doenga do K. mas nds nao temos tempo para Ihe dar esse apoio.

E4 No inicio para os irmédos foi muito dificil. Passamos muito tempo nos internamentos e
0s irméos ndo compreendiam a minha auséncia e ndo aceitavam o irmao. Felizmente isso
mudou.

Es Tenho sorte de ter os meus pais e eles ficam com a minha filha durante os
internamentos do S. Mas sinto que a estou a abandonar.

Ey J& pensamos em ter mais filhos, mas depois ndo iriamos ter tempo para eles e isso seria
injusto. Eip O nosso tempo era todo para o S. e a irma foi obrigada a crescer é por isso
que devia haver mais apoio aos irmaos.

E11 A irmd ainda é muito pequena, mas n6s ndo temos muito tempo para brincar com ela.

Preocupactes em Relagdo ao Futuro

Dependéncia de
terceiros para as
atividades de
vida diaria

E: Ele é dependente de nos para todas as atividades do dia-a-dia. E eu sei que vai ser
sempre assim no futuro.

E, Ele vai depender sempre de nos.

Es As atividades basicas tém de ser sempre asseguradas por nos e isso claro que nos
preocupa.

E. Ele j& depende agora de mim para tudo.

Es N&o sei se vai ser sempre assim, mas para ja ele depende muito de nés para a maioria
dos cuidados.

E; O T. ndo tem capacidade para realizar os cuidados normais. Ele vai depender sempre
de nos.
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Es Ela ndo faz nenhum dos cuidados basicos que outras criancas da idade dela ja fazem.
Eio E dificil pensar que um filho depende sempre de terceiros para as suas atividades
mesmo as mais basicas

E1nA maioria das atividades sdo realizadas com a nossa colaboragdo, por isso ela vai
depender sempre de alguém

E1» Ele j& é adolescente e por vezes nota que fica intimidado durante os cuidados mais
pessoais, mas a verdade é que necessita da minha ajuda.

Viver o dia-a- |E; Ele é dependente de nos para todas as atividades do dia-a-dia. E eu sei que vai ser
dia com sempre assim no futuro.
limitacBes Es; A limitagdo em muitas atividades do dia-a-dia preocupa-me pois, ela é dependente de
nds para quase tudo.
Es Com a traqueostomia fica mais limitado e penso em como seré o futuro dele.
Ee Para um pai é dificil saber que um filho vai viver o dia-a-dia com limitagoes.
E; O Tomas ndo tem capacidade para realizar os cuidados normais. Ele vai depender
sempre de nds para todas as atividades do dia-a-dia.
Es O dia a-a-dia dela ndo é como o das outras criangas. Saber que mesmo no futuro vai
viver com estas limitacGes € dificil para um pai.
Eo S6 gostava que ela pudesse viver o dia-a-dia sem limitacdes, fazer o que outras criangas
da idade dela fazem.
E1o E dificil pensar que um filho depende sempre de terceiros para as suas atividades
mesmo as mais basicas
E11 Preocupam-me as limita¢fes nas atividades do dia-a-dia, ndo sé pela parte motora,
mas também pela parte cognitiva.
Ei2 O dia-a-dia do L. é feito com limitagGes, isso preocupa-me mas tentamos normalizar
iSS0.
Cuidados E1 A minha maior preocupacéo é ter alguém que fique a cuidar dele quando nés ja ndo

quando os pais
ndo estiverem
presentes

estivermos presentes.

E» Preocupa-me néo ter ninguém que o acompanhe um dia que eu e a mée ndo estejamos
presentes. Os irmdos ndo tém essa responsabilidade.

Es Quando nés ndo conseguirmos tomar conta dela, os avés também néo irdo conseguir.
E4 Ele s6 me tem a mim. O que me preocupa é quando eu j& ndo conseguir.

E- Por vezes penso que quando o T. ndo nos tiver na vida dele com quem é que ele ficara,
pois neste momento ndo confio em ninguém para tomar conta dele.

E9 Quando decidimos ndo ter mais filhos, foi também porque achdmos que seria injusto
ficarem com a responsabilidade de tomar conta da irma, quando nés ja nao estivéssemos
presentes.

Ei1 A minha grande preocupacgdo é a longo prazo. Quando eu ndo estiver c4, o que vai
acontecer com ela. Dai termos decidido ter outra filha para poder ajudar a C.

Ei12 Sabemos que pela ordem natural os pais morrem primeiro, mas 0 que me preocupa é
saber quem vai tomar conta do meu filho.

Medo de tomar
decisOes

E1 Apesar de colaborar sempre nas decisfes em relacdo aos tratamentos, a verdade é que
as vezes tenho receio de ndo tomar as melhores decisdes.

E3 As decisOes terapéuticas sdo sempre dificeis para os pais.

E4 Sempre participei nos planos de cuidados e nas decis@es relativamente aos tratamentos.
Mas tenho muito medo de ter de tomar outo tipo de decisdes.

Es Quando nos pedem para colaborar nas decisfes fico sempre muito ansiosa, medo de
n&o decidir o mais correto para o meu filho.

Ey Tenho medo do desconhecido, muito medo de tomar decisGes.

E11 N&o gosto quando tenho de tomar decisdes mais importantes.

Sequelas da
doenca

E» A doenga evolui cada vez mais e as sequelas sdo cada vez maiores.

Es Preocupam-me as sequelas da doenga. As mais visiveis sdo as infecdes respiratorias,
gue com a idade e a evolugdo doenca e o desvio acentuado da coluna que ja tem uma
curvatura muito acentuada, notamos que tendem a piorar e preocupam-me também todas
as sequelas que ainda possam advir

E, Ele tem vindo a piorar cada vez mais e claro que isso se deve as sequelas da paralisia
cerebral, sdo infecdes respiratdrias, convulsdes.
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Ey Tenho medo das sequelas que poderdo vir, sobretudo porque sei que isso vai acontecer,
sobretudo as neuroldgicas.

E1o Se tudo fosse como no momento presente era bom, mas sei que as sequelas véo ser
maiores.

E12 O que me preocupa é quando as deformidades forem maiores.

A crianca ser
feliz

E4 Quando o vejo sorrir, sei que esta feliz e eu também estou. Mas eu s6 queria vé-lo
sempre assim, a sorrir, feliz.
Eg Eu s6 queria que a minha filha fosse feliz.

Dependéncia de
terceiros para se

E; Preocupa-me o T. ndo ter capacidade para se autossustentar e depender sempre de nos
Es Ela vai depender sempre de alguém para se sustentar.

autossustentar

Tratamentos Es Agora preocupam-me as cirurgias futuras, ao palato e possivelmente ao coracgéo.

futuros E1o Vivemos na incerteza da possibilidade de a valvula deixar de funcionar e isso deixa-
me preocupada pois a cirurgia € mesmo muito delicada.

Morte da Es Ninguém esta pronto para lidar com a perda. Nem quero imaginar, mas a verdade é

crianga gue isso nos deixa em panico.

E4 Preocupa-me o dia da perda do L., ndo saber como reagir e o que fazer

Apoio dos Profissionais de Saude

Falta de
formacéo dos
profissionais de
salde

E; H& falta de profissionais com formacdo adequada a crian¢as com doengas mais
complexas

E> Nem sempre a formacdo parece a mais adequada.

E4 Nota-se alguma falta de conhecimentos dos profissionais de salide. H4 muitos que ndo
sabem ligar o BIPAP ou até trocar o botdo gastrico, ou outros procedimentos e eu tenho
de saber.

Es Existe falta de formacéo dos profissionais de salde, sobretudo nos hospitais distritais.
Ha um desconhecimento da doenca e dos cuidados mais complexos a realizar.

Es Acho que nos hospitais periféricos os profissionais precisavam de estar mais
preparados. Eles séo excelentes profissionais, mas provavelmente ndo tiveram formacéo
nestas doencas.

Ey Percebe-se alguma falta de conhecimento.

Es Acredito que as criangas sdo muito especificas, mas os profissionais nem sempre estdo
muito preparados para as atender.

E11 Por vezes h4 alguma falta de formacdo dos profissionais de salde, até em termos
humanos, alguma falta de sensibilidade.

Informacéo
clara e honesta

E; Deviam falar mais com os pais.

E2 As vezes sinto que ndo me dizem tudo o que se passa com o meu filho.

E4 Ha& pouca comunicacdo com os pais, muitas vezes parecerem fugir de nds para ndo nos
darem certas informagfes. Mas eu sempre senti necessidade de saber o que se passava,
pelo que sempre procurei as informagdes junto dos profissionais de salde.

Es Ha muita falta de informacdo e comunicagdo com os pais. E quando ddo alguma
informac&o ela ndo é clara nem honesta.

Es A informacdo que me davam nem sempre era clara, nem honesta. Cada um dizia sua
coisa, havia muita descoordenacéo na comunicacao.

E11 Muitas vezes era eu que ia em busca de informacoes.

Cuidados ao
domicilio

E:1 Devido a mobilidade do L. seria mais benéfico ter os cuidados no domicilio, evitava
ira ao hospital tantas vezes.

E3 Os cuidados ao domicilio eram sem duvida uma mais valia. Poupava-nos a nds muitos
esforgos e as criangas estavam no ambiente delas.

E, J& tive uma visita da equipa de Coimbra, foi muito importante porque assim
compreendem melhor as minhas necessidades. Mas devia haver esses cuidados com mais
frequéncia.
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Ei1 Ha alturas em que era desnecessario deslocarmo-nos ao hospital, podiam vir os
enfermeiros a nossa casa.
E12 Os cuidados domiciliarios seriam um grande apoio.

Enfermeiro de
referéncia

E1 Tal como os cuidados ao domicilio, o enfermeiro de referéncia seria muito Util.

E4 Deveria haver um enfermeiro de referéncia, alguém com quem eu pudesse falar quando
surge algum problema, sem ter de me deslocar ao hospital.

Es Eu ja senti necessidade de esclarecer algumas duvidas acerca do meu filho, mas néo
sabia a quem recorrer. Necessitava de alguém que o conhecesse, que soubesse a situacéo
dele, por isso acho importante haver um enfermeiro de referéncia.

Eo Seria muito Gtil um enfermeiro de referéncia, iria ajudar muito.

E11 Haver um enfermeiro que nos acompanhasse sempre seria mais benéfico para a C.

Contacto dos
profissionais de
salide

E1 Acho que nds pais deviamos ter o contato dos profissionais de salde, pelos menos de
um profissional que conhecesse bem o nosso filho.

E; Deviam-nos facilitar um contacto telefonico

Es A pessoa que mais contacta e que mais conhece os nossos filhos devia facultar-nos o
contacto.

Ey Em algumas situagdes, se tivéssemos o contacto dos profissionais de salde,
escusavamos de ir ao hospital.

Coordenagéo
dos cuidados

E4 Por vezes durante 0s internamentos os cuidados prestados sdo diferentes.

Es Apesar de os cuidados serem sempre assegurados, existe alguma falta de coordenagéo
nos cuidados entre os dois hospitais, notamos que quando fomos transferidos para outro
hospital os cuidados eram diferentes e o que nos ensinavam também.

E1» H& alguma descoordenacédo nos cuidados entre os diferentes profissionais e entre as
diferentes especialidades.

Valorizacao das
queixas dos pais

Es Nem sempre valorizam as queixas dos pais e nos somos quem melhor conhece os
nossos filhos.

E; Eu notava que o meu filho ndo tinha um desenvolvimento como as outras criangas,
mas ninguém valorizou as minhas queixas, pelo que decidi procurar apoio e ajuda no
privado

Es As queixas dos pais deviam ser sempre valorizadas

Coordenagdo na
comunicagdo

Es Existe falta coordenagéo na comunicacao entre os diferentes profissionais de salde e
até entre os diferentes hospitais. Por vezes a informagéo que nos déo acerca da doenca,
até é diferente.

E- Por vezes cada profissional diz sua coisa, hd muita descoordenagdo na comunicagéo.
Notei isso sobretudo na fase inicial em que ainda néo havia um diagnostico.

Es Quando foi para me explicarem a doenca notou-se alguma incoeréncia na informacéo
que me davam.

Participagdo nas

E4 Sempre senti necessidade de participar nas tomadas de decisdo.

tomadas de E9 Eu e o0 pai sempre quisemos estar presente nos momentos das decisbes, por mais
deciséo dificeis que sejam.

Falta de E¢ Ha falta de sensibilidade e carinho de alguns profissionais de salde.

sensibilidade  |E1, Falta a parte humana a alguns profissionais, nota-se falta de sensibilidade perante a
dos dor dos pais.

profissionais de
salde

Acesso a equipa
de salde

E; E dificil ter acesso aos cuidados de saude e estes ndo deviam ser assegurados s6 no
hospital.

Ey Quando precisamos de alguma coisa e ndo temos consulta marcada é dificil ter acesso
a equipa de saude.

Privacidade na
informacéo

E. Por vezes a informacdo é-nos dada quando esta muita gente presente, deveria haver
maior privacidade.
Ey Deveria haver maior privacidade quando transmitem certas informacdes aos pais.
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