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A parceria de cuidados pelo olhar dos pais de
criancas com necessidades especiais de saude

The parental care partnership in the view of parents of children with special health needs

La colaboracién en cuidados segin la mirada de padres de ninos con necesidades
especiales de salud

Joao Manuel Nunes de Oliveira Alves®
José Joaquim Penedos Amendoeira®
Zaida Borges Charepe®

RESUMO

Objetivo: Compreender como foi experienciada a parceria de cuidados pelos pais de criancas com necessidades especiais de satide.
Método: Estudo qualitativo, descritivo e exploratdrio, realizado no periodo de dezembro de 2013 a fevereiro de 2014. 0 método
utilizado foi a narrativa. A populacdo correspondeu aos pais de criancas internadas num servico de medicina de um Hospital Pedidtrico
em Portugal. A amostra foi constituida por 10 pais. A coleta de dados contemplou a caracterizacdo sociodemogrdfica e a entrevista
de orientado etnobiogrdfica. Depois de transcritas, as entrevistas originaram 10 narrativas de experiéncias de parceria dos pais com
a equipe de enfermagem.

Resultados: Constatou-se, enquanto oportunidades de parceria, a capacitacdo dos pais e a tomada de deciséo em parceria, estabe-
lecidas num processo relacional dinamico, singular e continuo.

Conclusdo: As oportunidades de parceria sdo pressupostos fundamentais para a prestacdo de cuidados com foco na crianca e nos
pais enquanto recursos da mesma.

Palavras-chave: Crianca. Enfermagem. Doenca cronica. Pais. Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: To understand how the care partnership was experienced by parents of children with special healthcare needs.

Method: Qualitative, descriptive and exploratory study, carried out from December 2013 to February 2014. The method used was the
narrative. The population corresponded to parents of children admitted to a medical service of a Pediatric Hospital in Portugal. The sample
consisted of 10 parents. The data collection included the sociodemographic characterization and the etnobiografic orientation interview. Once
transcribed, the interviews yielded 10 narratives of partnership experiences between the parents and the nursing team.

Results: It was noted, as partnership opportunities, the training of parents and the collaborative decision-making, established in
a dynamic, unique and ongoing relational process. Conclusion: The opportunities for partnership are key assumptions for the care
delivery focusing on the child and on the parents as their resources.

Keywords: Child. Nursing. Chronic disease. Parents. Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la percepcién experimentada por padres de nifios con necesidades especiales de salud sobre su colaboracién
en los cuidados de enfermerfa.

Método: Estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio, realizado entre diciembre de 2013 y febrero de 2014. £l método utilizado
fué la narrativa. La muestra poblacional abarcé a padres de nifios internados en servicio de medicina de un hospital pedidtrico de
Portugal. La muestra fue constituida por 10 padres. La recoleccion de datos incluy6 la caracterizacion sociodemogréfica y la entrevista
de orientacién etnobiogréfica. Después de transcritas, las entrevistas se produjeron 10 historias de experiencias de colaboracion de los
padres con el equipo de enfermerfa.

Resultados: Se confirmd la existencia de oportunidades de asociacion, la capacitacién de los padres y la toma de decisiones en
conjunto, las cualesson establecidas en un proceso relacional dindmico, tinico y permanente.

Conclusién: Las oportunidades de asociacién son condiciones fundamentales para la prestacién de cuidados de atencion en los
nifios, siendo los padres los medios del nifio para obtenerlos.

Palabras clave: Nifio. Enfermeria. Enfermedad cronica. Padres. Cuidadores.
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B INTRODUCAO

Na realidade atual das organizagdes prestadoras de cui-
dados de saude a crianca e ao jovem, os pais sdo conside-
rados parceiros dos profissionais de satde. Faz parte do seu
papel parental cuidarem do filho, na salde e na doenca,
tdo importante como alimentar, educar, distrair ou facilitar
o seu desenvolvimento. O exercicio do papel parental em
populacdes que necessitam de cuidados especiais de saude,
constitui-se como um desafio para 0s mesmos e requer dos
enfermeiros a concecédo de processos de cuidados assentes
em praticas baseadas na evidéncia, onde a investigacao as-
sume uma preponderancia crescente e fundamental.

As criancas com necessidades especiais de saude (NES)
tém doencas crénicas fisicas, do desenvolvimento, compor-
tamentais ou emocionais, tais como insuficiéncia renal cré-
nica, asma, malformacdes congénitas, doencas oncoldgicas,
autismo ou paralisia cerebral2. Os pais tém que se adap-
tar para cuidarem da crian¢a no domicilio, necessitando de
uma ampla rede de apoio familiar, social, com o estreito en-
volvimento dos profissionais de saude®. Pelo mencionado,
os cuidados de enfermagem pediatrica assentes na filosofia
dos cuidados centrados na familia e no modelo de parceria
de cuidados, sdo considerados ideais para ajuda-los no cum-
primento do papel que irdo desempenhar®.

Estudos de ambito internacional tém demonstrado
que os pais parecem valorizar as interagdes em que senti-
ram que o enfermeiro conhece, compreende e preocupa-
-se com a crianca e a familia, nomeadamente na satisfacdo
das necessidades de cuidados e de desenvolvimento®*. Os
pais valorizam ainda a sensibilidade e a atencdo demons-
trada pelo enfermeiro na adaptacao das circunstancias da
vida real ao potencial da crianca e da sua familia, quer ao
nivel mais superficial e concreto dos aspetos clinicos, quer
na satisfacdo das necessidades emocionais especificas®.

Numa revisdo sistematica da literatura®, foram identifi-
cadas como atitudes dos enfermeiros, o respeito, a confian-
ca, a empatia e a advocacia. Estas atitudes encontram-se
descritas na literatura como atributos do modelo de parce-
ria. As relagcdes estabelecidas entre os pais e os profissionais
de saude que preenchem estes requisitos, foram carateri-
zadas como promotoras da capacitacao dos pais.

De idéntico modo, tém sido reportadas lacunas na
transmissao de informacdo completa aos pais, sobre a si-
tuacéo clinica, tratamento e cuidados a prestar a crianca
com NES®. Estas lacunas sdo extensiveis a comunicacao e
a passagem de informacdo entre os diferentes profissionais
das instituicdes que prestam cuidados de saude as criangas
com NES, interferindo com a coordenacdo adequada dos
servicos, por forma a responder adequadamente as neces-
sidades das criancas e respetivas familias®.

2 Rev Gatcha Enferm. 2017;38(4):€2016-0070

O modelo de parceria de cuidados de enfermagem
releva a centralidade da crianca e da familia no processo
de cuidados, pela sua integracao plena na tomada de de-
cisao®. "A parceria significa mudanca, negociacdo dos cui-
dados as criancas partilhada com a familia, apoio, ensino e
envolvimento da mesma como o resultado de uma nego-
ciacdo previamente estabelecida"®.

A negociacdo assenta no valor da igualdade entre os
pais e os enfermeiros e uma vez implementada valoriza uma
dinadmica colaborativa no planeamento dos cuidados®.

Apesar do exposto, a investigacdo contemporanea pro-
duzida em torno deste fendmeno, aponta na direcdo do
aprofundamento na analise das experiéncias de parceria,
estabelecida entre os pais e os enfermeiros®?. Pelo que
desenvolvemos um estudo de investigagcdo mais amplo
sobre a temética da parceria de cuidados, com a finalidade
de melhor conhecer o modelo em uso num determina-
do contexto da prestacdo de cuidados, que se constituiu
como uma dissertacdo de mestrado”. Delineou-se como
questdo de pesquisa: que oportunidades de parceria iden-
tificam os pais de criancas com NES? E como objetivo:
compreender como foi experienciada a parceria de cuida-
dos pelos pais de criancas com NES.

B METODO

Este estudo € de natureza qualitativa, descritiva e explo-
ratéria. Analisdmos o material obtido através das entrevis-
tas de orientagdo etnobiogréfica, focalizando-nos no acon-
tecimento experiencial®. Foi desenvolvido num Servico de
Pediatria Médica de um Hospital Peditrico em Portugal.

A populacdo correspondeu aos pais de criangas com
NES (pai e mée), utentes do contexto de pesquisa. Em con-
tinuidade, recorremos a uma amostra nao probabilistica por
conveniéncia®, constituida por 10 pais de criancas com NES.
A técnica de amostragem utilizada foi a amostra intencional.

Foram critérios de inclusao na amostra: pais de crian-
gas/jovens cuja condicao individual se enquadra no grupo
de criancas com NES; diagnéstico ha mais de um ano da
condigao de saude da crianga/jovem; pais que experiencia-
ram internamentos anteriores, pelo conhecimento prévio
e tempo de contato com a equipa de enfermagem; pais
de criancas com NES identificados pelo elemento de refe-
réncia da equipa de enfermagem do contexto de pesquisa,
como tendo boa capacidade de comunicacao.

Como critérios de exclusao: pais cujo filho se encontra-
va no episddio inaugural de sua condicao de saude, embo-
ra englobassem a populacao de criangas com NES; pais de
criangas com necessidades de salde de carater transitorio
e agudo.
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Foram realizadas 10 entrevistas ndo estruturadas a pais
de criangas com NES no periodo de dezembro de 2013 a
fevereiro de 2014, que foram transcritas apds gravacdo em
registo audio. Apds a sua leitura integral, foram construf-
das 10 narrativas que depois de redigidas e lidas na integra,
foi possivel obter-se a perspetiva global do seu contetdo.
Processo essencial para a apreensao dos elementos que
sobressaem na histéria experienciada®’”.

Os elementos constituintes da entrevista de orientagdo
etnobiogréafica foram os seguintes: pergunta de partida
(gostaria que me contasse historias que relatem experién-
cias em que ocorreu a oportunidade de trabalhar em con-
junto com os enfermeiros, na prestacao de cuidados ao
seu filho, ao longo de percurso que tém vivenciado); fase
final da entrevista, na qual foi efetuada o balan¢o dos con-
teddos narrados e alocadas novas questdes, relacionadas
com aspetos que ndo foram exaustivamente explorados
ou ficaram obscuros, tal como aspetos tedricos dos fatos,
relacionados com os sentimentos dos entrevistados sobre
as experiéncias relatadas!'”.

Na etapa seguinte recorreu-se a andlise de conteldo.
Efetudmos a andlise de significados, a codificacdo e a ca-
tegorizacdo dos dados™". Atendendo a unicidade de cada
histéria, a analise de significados permitiu identificar os
componentes globais dos conteldos, os padrdes comuns,
assim como interligar todas as narrativas e perspetivar o
modo como as mesmas deram resposta a questdo de pes-
quisa™. Em continuidade, os dados obtidos foram codifi-
cados. A codificacéo, é um processo no qual os dados sao
transformados sistematicamente e agregados em unida-
des de andlise, as quais permitem efetuar uma descricao
exata das caracterfsticas pertinentes do conteldo. Esta
transformagao ocorreu por recorte, enumeracéo, classifica-
cdo e agregacao. Atribuimos um codigo aos participan-
tes (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P10), que mantivemos
na identificacdo das narrativas e unidades de registo. Na
organizacao da codificacao, utilizdmos o recorte para sele-
cionar as unidades de registo e as unidades de contexto; a
enumeracéo, na qual definimos como regra de contagem
a frequéncia de cada unidade de registo no texto; a clas-
sificacdo e a agregacdo dos dados através da selecao das
categorias respetivas.

Sendo a categorizacdo uma operacao de classificacdo
dos elementos constitutivos de um conjunto!?, efetudmos
a andlise categorial, reagrupando os dados por temas, ca-
tegorias, subcategorias, unidades de contexto e de registo.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica para
a Saude da visada Instituicdo de Saude. A aprovacéo foi fir-
mada em oficio n2 0161 com a referéncia CES, datado de
21 de outubro de 2013. Os participantes envolvidos no es-

tudo assinaram o termo de consentimento livre e esclareci-
do na etapa prévia a colheita de dados, sendo-lhes garanti-
dos a confidencialidade dos dados, 0 anonimato e o direito
a livre escolha aquando da sua participagdo no mesmo.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

As condicdes de saude das criancas foram relacionadas
com Insuficiéncia Renal Crénica, da qual resultou a neces-
sidade de efetuar Didlise Peritoneal (4) e de ter um estoma
vesical (1); Doenca de Hirschsprung com necessidade de
ter uma gastrostomia (1); Paralisia Cerebral (1); Sindrome
do Intestino Curto (2) e Doenca neuromuscular com ne-
cessidade de ter uma traqueostomia (1). Estas condicoes
englobam-nas no grupo de criangas com NES!2.

Os participantes neste estudo foram maes de criancas
com NES, com idades compreendidas entre os 20 e 49 anos,
predominando a faixa etéria entre os 30 e 39 anos, cujo grau
de instrucdo variou entre o ensino basico, ensino secundario
e superior, casadas e integradas numa familia nuclear.

O processo de andlise de conteldo das narrativas, per-
mitiu o estabelecimento de duas categorias, sendo estas a
capacitacao dos pais e a tomada de decisdo em parceria e
respetivas subcategorias. A categoria capacitacao dos pais
contemplou as subcategorias envolvimento/participacao
dos pais (10); informacdo/comunicacdo com os pais (9);
ter uma enfermeira de referéncia (7); aprender a cuidar da
crianca (5); o conhecimento dos enfermeiros (4); modos de
agir dos enfermeiros (3). Por sua vez, da categoria toma-
da de decisdo em parceria emergiram trés subcategorias:
negociagdo da decisdo para aprender (4); negociacéo de
cuidados partilhada (4); apoiar a decisao dos pais (4).

Com os resultados obtidos a partir da anélise das nar-
rativas, construimos uma representacdo esquemadtica das
oportunidades de parceria (figura 1).

A representacdo esquematica apresentada na figura 1,
configurada em circulos, idealiza um sistema de desenvolvi-
mento humano, aberto e dindmico. A imagem de fundo foi
adaptada do modelo bioecoldgico do desenvolvimento hu-
mano, apresentado por Bronfenbrenner e Morris‘'?, Estes au-
tores defendem modelos de desenvolvimento humano que
consideram os diversos ambientes em que a pessoa Vive,
relaciona-se e desenvolve-se. A interagao sujeito/ambiente
é caracterizada pela reciprocidade, ou seja, um influencia o
outro, é um processo de mutua interacao. A partilha de sa-
beres e experiéncias resultam de processos que tém como
“palco” os contextos de trabalho em parceria.

O modelo assenta na premissa de que o desenvolvi-
mento humano é sistémico, onde nenhuma parte faz sen-
tido sem a visdo do todo. O todo s6 é possivel ser analisado
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Figura 1 - Representacao esquematica das oportunidades de parceria na perspetiva dos pais de criancas com NES

a partir das suas partes e 0os contextos sdo ambientes que
influenciam e sdo influenciados pela pessoa. Considera
quatro elementos essenciais: a pessoa, 0 processo, 0 con-
texto e o tempo. A pessoa é significativamente influencia-
da pelas interagdes entre ecossistemas (contexto/ambien-
te) que se sobrepdem.

Para 0 nosso estudo, consideramos pertinente utilizar
dois ecossistemas: o microsistema e o mesosistema. Um
microssistema é um padréo de atividades, papéis sociais
e relacdes interpessoais experienciados pela pessoa em
desenvolvimento num dado ambiente com caracteristicas
fisicas, sociais e simbdlicas particulares que convidam, per-
mitem ou inibem o envolvimento sustentado em ativida-
des progressivamente mais complexas, em interacdo com
0 meio ambiente. Um mesosistema inclui as interligagoes
e processos que acontecem entre dois ou mais ambien-
tes que contém a pessoa em desenvolvimento. Salienta o
desenvolvimento como estando diretamente relacionado
com o numero de contextos em que a pessoa participa.

Os nomes apresentados: a crianca, os pais e os enfer-
meiros, sdo entendidos como sujeitos ativos, dinamicos,
que criam e recriam de forma progressiva o meio onde se
encontram. O Ser Humano age tendo em conta as signi-
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ficacdes construidas a partir das interacdes sociais que de-
senvolve, influenciando as suas atitudes, formas de organi-
zacao e relacbes interpessoais que estabelece®12,

A crianca ocupou a posicdo central dos cuidados de
parceria®'?:

Foium bem “[...]" ter aprendido “[...]" para a crianca (P3).
E entdo ‘[...]" tinham uma salinha bonita para os meni-
nos brincarem, “[...]" eram as enfermeiras que punham os
meninos no chdo para eles brincarem “[...]" eles “[...]" tém
que ganharsaude (P6).[...]" eu vi que ela tudo o que tinha
feito “[...]" era sé mesmo para o bem dele (P7).

Os contextos onde se desenrolou o trabalho em par-
ceria e o tempo em que o mesmo decorreu foram en-
tendidos como recursos para as maes, que trabalham em
conjunto com os enfermeiros para obterem ganhos em
bem-estar, qualidade de vida'® e desenvolvimento inte-
gral das criancas®'.

Desde que nasceu, viveu os primeiros 10 meses dentro do
hospital e foi “[...]" a constancia era didria ‘[...]" a realizar
com os enfermeiros, desde saber lidar com um bebé com os
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fios agarrado a ele, desde a prépria alimentagdo (P6). Esta
parceria que estabeleci com elas, foi, foi muito bom (P8).

Os restantes termos apresentados na representacao
esquematicas consagram-se como resultados do estudo.
A capacitagao dos pais e a tomada de decisao em parceria
surgem-nos como oportunidades de parceria, estabeleci-
das no ambito dum processo relacional, dinamico, singular
e continuo desenrolado nos contextos de parceria.

A capacitacao dos pais e o estabelecimento de
uma relacao de parceria

Nos dados referentes a categoria capacitacao dos pais,
o envolvimento/participagdo nos cuidados a crianca teve
como finalidade a sua capacitacdo plena. Com o passar do
tempo, a maioria dos participantes desejou ter a oportuni-
dade de aprender a lidar com a complexidade da condicao
de saude/doenca das criangas®, ou seja, a capacitar-se gra-
dualmente. A oportunidade de aprendizagem conduziu
ao desenvolvimento de conhecimentos e habilidades das
maes para cuidarem dos seus filhos*!.

“[...]"eu tive que fazer [...]" como se eu fosse a enfermei-
ra (P1). E depois daquele dia “[...]" era passo a passo. En-
quanto eu ndo me senti capaz de fazer tudo sozinha cd
no hospital, elas ndo me mandaram embora (P3). [...]"
dia para a noite ou da noite para o dia, acordei com aque-
la vontade de que tinha que ser e que tinha que iniciar e
pronto, tinha que conseguir “[...]" eu era uma mestra em
processo (P4). Quando nds estdvamos a fazer a alimenta-
¢do parentérica ‘[...]" primeiro tivemos a ver como elas
faziam uma ou duas vezes e depois comecamos a fazer e
correu tudo bem (P9).

Os termos envolvimento parental e participagao paren-
tal sdo sindnimos e abrangem a prestagao de cuidados e a
tomada de decisao®'®. Nesta perspetiva, as maes sentiram-
-se totalmente envolvidas nos cuidados que prestaram aos
seus filhos. Quando se sentiram capacitadas para cuidarem
da crianga, envolveram-se, assumindo a realizacdo plena
dos cuidados.

“[...]J'eu virei a enfermeira do A “[...]" 24 horas, o pai era o
assistente da enfermeira (P6). “[...]" desde que eu estava,
era eu que prestava os cuidados do inicio ao fim “[...]" elas
davam essa oportunidade, estando presentes (P8).

Quando os pais se sentem envolvidos como parceiros,
descrevem um processo interativo que se assemelha a uma
“‘danga’, em que a “‘coreografia muda ao longo do tempo”,

assim como o ritmo do envolvimento e da participacao®.

Ainformacao/comunicacao foi valorizada, em concordan-
cia com os resultados de estudos em que foi atribuida uma
acrescida importancia aos pais, por serem detentores de uma
ampla gama de informacées sobre a situacdo da crianca e os
cuidados a prestar a mesma®™). Os pais tornam-se especialis-
tas nos cuidados ao filho e os seus conhecimentos e capaci-
dades devem ser respeitados pelos enfermeiros®,

Por sua vez, ter uma enfermeira de referéncia significou
poderem usufruir dos cuidados de uma pessoa com uma
vasta experiéncia, o que Ihes transmitiu tranquilidade®.

Da primeira vez que eu fiz sozinha em casa foi ao telefone
coma’l...]" enfermeira de apoio, a ver se estava tudo bem
e ela disse que sim. Acho que é importante nds termos al-
guém com quem comunicar. Foi uma grande oportunida-
de e um grande apoio que nés temos (P2). Estdo ali “[...]"
informam-nos. NéGo nos deixam preocupadas, portanto,
hd sempre, hd comunicagdo, em todos os sentidos, hd co-
municagdo, comunicam e ouvem-nos “[...]" qualquer coi-
sa que acontega em casa é a primeira pessoa que eu falo
“[...]" é sempre aquela enfermeira (P5). Uma enfermeira
como ela no servico “[...]" tinha muita experiéncia e isso a
mim deu-me muita tranquilidade (P6).

Em continuidade referiram que aprender a cuidar da
crianca foi fundamental para a sua capacitacao. Nas diversas
experiéncias de parceria estabelecidas com os enfermeiros
para além de valorizaram os momentos de aprendizagem,
conferiram uma especial énfase ao conhecimento dos en-
fermeiros sobre as condicdes destas criancas“'” e aos mo-
dos de agir dos mesmos. Os modos de agir dos enfermeiros,
surgem assim com énfase a natureza da parceria assente em
processos interativos de ajuda®, tornando a relacdo real e
util tanto para os pais como também para a crianca.

Tive duas enfermeiras [X e Y] a ensinar-me (P2). “[...]" fiz
um aprendizado com cada enfermeira ’[...]"” aqueles por-
menores, aquelas duvidas que surgem na situacdo, que
a gente ndo sabe o que é que hd-de fazer e pergunta a
enfermeira [X] e ela diz: olhe é melhor assim “[...]" as ma-
neiras como cada um trabalha séo diferentes “[...]" juntar
0 que cada uma sabe “[...]" acabou por me ajudar ‘[...]"
dd para aprender muito “[...]" sGo tudo experiéncias po-
sitivas (P5). “[...]" ensinam-nos conforme manda o livro
‘[...]" era engracado ver as técnicas daquela gente “[...]"
via fazer coisas novas “[...]" aprendemos muito (P6). Eles
“[...]" comecaram a ‘[...]" instruirem-nos e a treinarem-
-nos ‘[...]" ela “[...]" tinha muitos conhecimentos ‘[...]"
tém os conhecimentos necessdrios “[...]" sGo conhecedo-
ras das situacoes (P8). Cada uma tem “[...]"no final é tudo
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0 mesmo, mas cada uma tem as suas maneiras de fazer e
nds fomos apanhando uma maneira de uma, outra parte
de outra e fizemos 0 nosso método, ndo € “[...]" e fazemos
em casa (P9).

Os pais valorizam a sensibilidade e a atenc¢do do enfer-
meiro para trabalhar as circunstancias da vida real e poten-
cial da crianca e da sua familia, quer ao nivel mais superfi-
cial e concreto dos aspetos clinicos, quer na satisfacdo das
necessidades emocionais especificas®.

O processo de consolidacao da tomada de
decisao em parceria

No que diz respeito aos dados obtidos na categoria toma-
da de decisdo em parceria, estamos em concordancia com os
resultados de estudos realizados em Portugal, que demons-
tram ndo existir em geral, disponibilidade para o estabeleci-
mento da negociacdo da decisao® No entanto, algumas das
maes valorizaram a negociacao de cuidados partilhada, como
parte do trabalho em parceria com os enfermeiros ao contra-
rio do que se verificou na subcategoria anterior.

“I...]" eles também nos ouvem, eles também nos ouvem.
Por exemplo, a vestir uma camisola e a gente dizer-lhes
que ndo, que é mais fdcil pegar assim no braco, eles ou-
vem-nos, acatam a nossa opiniao (P5). ’[...]" nunca hou-
ve imposicdo nenhuma, deixavam-nos sempre a vontade
“[...]" estavam sempre abertas ‘[...]" se houvesse alguma
coisa que fosse prejudicial para ele ‘[....]" eles diziam “[...]"
e nds entendiamos “[...]" davam-nos vdrias alternativas
para tudo (P9).

Depreendemos que a medida que as maes se foram
sentindo capacitadas, pretenderam tomar a maioria das de-
cisdes de forma independente e/ou em colaboracdo com
os enfermeiros, liderando as decisdes que implicaram a ges-
tdo dos cuidados dirigidos aos seus filhos“'?. Desta forma,
os enfermeiros devem apoiar a decisao dos pais, sendo esta
outra subcategoria a que as méaes atribuiram valor.

A primeira vez que rebentei os sacos eu furei um saco e
enchi a cama de liquido “[...]" estava na hora de fazer o
tratamento a minha filha, mas eu tive que por logo ou-
tro saco a aquecer ‘[...]" e fazer s6 meia hora mais tarde
‘[...]" depois telefonei a enfermeira [X] que é a enfermeira
de referéncia e ela disse que ndo fazia diferenca e podia
fazer meia hora mais tarde. Acho que “[...]" Foi uma gran-
de oportunidade e um grande apoio que nds temos (P2).
Uma decis@o que eu tomei, em que “[...]" fui apoiada pela
minha enfermeira (P5).
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As maes sentiram-se confortaveis com o apoio que re-
ceberam dos enfermeiros em relacdo as suas decisdes, em
concordancia com as conclusdes de outro estudo onde é
referido que apesar das circunstancias especificas em que
ocorreram as experiéncias de parceria, é importante discutir
as decisdes com os enfermeiros™. Contudo, “este modelo
de cuidados requer um nivel de colaboracéo entre os pais
e 0s enfermeiros, assente no respeito mutuo e confianga,
com impacto na autoconfianca e na capacidade total dos
pais para “viverem” com um filho com NES"®, Esta assercao
veio refletir o valor do aspeto participativo e relacional do
trabalho em parceria com os pais, nomeadamente serem
ouvidos, respeitados e apoiados nas suas decisoes.

B CONSIDERACOES FINAIS

A capacitacédo dos pais e a tomada de decisao em par-
ceria sdo oportunidades valorizadas pelas méaes de crian-
cas com NES, dado que vieram facilitar o desempenhar
do seu papel parental. Os elementos de analise ao terem
sido valorizados pelos pais, devem ser referenciais para os
enfermeiros, porque poderdo facilitar o planeamento do
trabalho em parceria.

Embora a capacitacdo e a tomada de deciséo ja fizes-
sem parte dos termos utilizados nos modelos de parceria,
ndo estavam identificados como oportunidades de parce-
ria. Surgiram termos/expressdées novas associados ao con-
ceito de parceria, denominadas como elementos constitu-
tivos do mesmo: aprender a cuidar da crianga, modos de
agir dos enfermeiros, ter uma enfermeira de referéncia.

Para a pratica de cuidados de enfermagem, os resultados
deste estudo em particular, permitirdo aos enfermeiros ela-
borar processos de cuidados as criancas com NES que abar-
quem as oportunidades de parceria, traduzindo a necessida-
de de capacitar os pais e envolvé-los na tomada de decisao.
Os elementos associados as oportunidades de parceria sao
pressupostos fundamentais da parceria de cuidados, com
enfoque na crianca e Nos pais enquanto recursos.

Com implicagdes na gestdo dos cuidados de enferma-
gem, emergiu a importancia do papel do enfermeiro de
referéncia, que foi muito valorizado pelos pais, nomeada-
mente NoO apoio a capacitacdo e suporte emocional que
este disponibiliza aos mesmos. Ficou ainda patente que
a utilizacdo do método de trabalho por enfermeiro de re-
feréncia, é significativo nos periodos em que a crianga e
0s pais estdo internados, mas também quando estdo no
domicilio, porque este profissional constitui-se como elo
de apoio informativo/formativo, podendo articular com
outros profissionais e/ou recursos disponiveis. O conheci-
mento e os modos de agir dos enfermeiros foram sensiveis
a capacitacdo das maes, pelo que deduzimos que devem
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ser os enfermeiros mais qualificados, detentores de com-
peténcias cognitivas, técnico-instrumentais e relacionais a
desempenharem este papel.

Por fim, destacamos a possibilidade de continuidade
deste estudo de modo a poder dar resposta as questoes
que derivaram da discussdo e interpretacdo dos dados
obtidos, das quais: que modelo de parceria de cuidados
é significativamente relevante no cuidar de criangas com
NES? Qual a relagao entre as oportunidades de parceria no
cuidar de criancas com NES e a qualidade de vida destas
criancas e familias?

Globalmente, os resultados deste estudo encontraram
fundamento nos referenciais tedricos dos modelos de par-
ceria e na pratica de cuidar em parceria (modelo em uso),
pelo que veio acrescentar maior apropriagao do conceito de
parceria com implicacdes para a disciplina de enfermagem e
maior conhecimento acerca das oportunidades de parceria.

Como limitagdes do estudo néo nos foi possivel obter da-
dos em pais de criancas com NES relacionadas com proble-
mas respiratorios cronicos, diabetes e oncolégicos, de entre
condi¢oes de sauide frequentes nesta populacao pedidtrica.
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