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Resumo

O presente estudo tem como objetivo investigar de que forma pode o
Educador de Infancia (El) potenciar a Intervencdo Precoce na Infancia (IPl) numa Unidade
de Cuidados Intensivos Neonatais, junto das criangas prematuras com alteragfes, ou em
risco de apresentarem alteragdes no seu desenvolvimento.

Como alavanca, utilizou-se uma investigacdo de natureza qualitativa/interpretativa.
Para a recolha de dados procedeu-se a entrevista semiestruturada com questdes abertas.

Entrevistaram-se oito enfermeiras que exercem funcées numa UCIN, num hospital do
Norte, e tém experiéncia com bebés de risco que possam apresentar alteracbes
desenvolvimentais e de serem encaminhados para a IPI.
Com a informacgéo obtida realizou-se a analise de conteudo de forma a responder aos
guestionamentos investigativos e alcancgar os objetivos delineados.

Esta andlise permitiu-nos obter algumas conclusGes, das quais salientamos a
indagacéo acerca da prematuridade e de como esta altera o desenvolvimento normal dos
bebés. Como consequéncia, os bebés apresentam, na sua maioria, alteracdes que elevam
a necessidade de recorrer a intervengéo precoce. Concluimos que existe a consciéncia da
necessidade de formacado e aprofundamento de conhecimento relativamente ao SNIPI, por
parte dos profissionais da UCIN. Este conhecimento viria a enriquecer todo o trabalho
existente baseado em préticas centradas no bebé e na familia. Potenciamos a importancia
do papel do educador de infancia como mediador de caso, na referéncia desses bebés
para a IPl, bem como, no apoio as familias esclarecendo-as acerca dos recursos
existentes.

No entanto, para que possa desempenhar este papel na sua plenitude, cabe ao
educador de infancia delinear e definir estratégias de acdo que lhe permitam intervir junto

dos bebés e das suas familias, ainda durante a estadia na UCIN.

Palavra-chave: Prematuridade; Intervencao Precoce em Neonatologia; Equipa
Multidisciplinar e Educador de Infancia no hospital



Abstract

The present study aims to investigate how can the Childhood Educator (EIl) at the
hospital, to promote Early Childhood Intervention (IPI) in a Neonatal Intensive Care Unit,
with premature children with alterations, or at risk of presenting alterations in their
development.

As a lever, a qualitative/interpretative research was used. For data collection, a semi-
structured interview with open questions was conducted.

Eight Nurses working in a Northern NICU who have experience with at-risk infants
were interviewed, with the possibility of developmental changes, with the possibility of being
referred to IPI.

With the information obtained, a content analysis was performed to respondents'
answers.

This allowed us to draw some conclusions, of which we highlight the question about
prematurity and how it alters the normal development of babies. Therefore, most babies
have alterations that increase the need for early intervention. We conclude that there is an
awareness of the need for training and deepening of knowledge regarding SNIPI, by the
professionals of the NICU. This knowledge would enrich all existing work based on baby
and family-centered practices. We enhance the importance of the role of the early
childhood educator as a case mediator, in referring these babies to IPI, as well as in
supporting families by clarifying them about existing resources.

However, in order to be able to play this role to its fullest, it is up to the early childhood
educator to devise and structure action strategies that allow him / her to intervene with

babies and their families while they are in the NICU.

Keywords: Prematurity; Early Intervention in Neonatology; Multidisciplinary Team and
Childhood Educator at the hospital.
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Introducéo

Apesar de ter vindo a diminuir ao longos dos tempos, a prematuridade ainda mantem
um numero significativo de nascimentos e, mesmo com 0s avancos tecnoldgicos a
resultarem na melhoria da sobrevivéncia, especialmente nos recém nascidos de muito
baixo peso (RNMBP < 1500g), esse aumento de sobrevida neste grupo de recém-nascidos
prematuros (RNP) ndo tem sido acompanhado por uma reducdo na taxa de deficiéncia
(Halder et al., 2015; Haumont, 2012; Orzalesi & Corchia, 2012).

Assim, a escolha deste tema tem por base razbes de ordem pessoal aliados a
necessidade de descobrir/enfrentar novos desafios de carater profissional.

Depois de vérios anos como educadora de infancia em contexto hospitalar decidiu-se
ingressar no Mestrado em Ciéncias da Educacdo — area de especializacdo em Educacgéo
Especial, na Escola Superior de Educacdo de Paula Frassinetti (ESEPF), no Porto, para
alargar conhecimentos na area da educacédo, podendo melhorar e complementar a pratica
educativa com criancas internadas. Neste sentido, e depois de iniciar o novo percurso
académico, surge o interesse especial pela Intervencdo Precoce e a importancia que o
educador pode ter no apoio prestado junto da crianca e da familia, tendo em vista o
envolvimento de toda a equipa multidisciplinar.

A pertinéncia deste estudo ainda é reforcada pela descoberta e novidade que podera
transmitir quer ao nivel da investigagdo num 2° ciclo de estudos no ensino superior, quer
ao nivel hospitalar, pois, apds diversas pesquisas, constatamos a escassez de informagéo
e investigagBes académicas nesta area de intervengédo pedagodgica por parte do educador
de infancia.

Ainda assim, ndo estava tudo claramente definido, e por isso, a inquietude e a
curiosidade conduziram-nos a génese de outro problema que gostariamos de aprofundar,
ou seja, o facto de um grande nimero de criangas que sdo encaminhadas para 0s servigos
de Intervengdo Precoce na Infancia, apresentarem prematuridade na sua histéria clinica.
Aparece entdo o servico de Neonatologia, através da Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais (UCIN), unidade onde a maior parte destas crian¢cas sado internadas, algumas
durante grandes periodos de tempo.

Deste modo, o presente estudo visa compreender: O apoio educativo por parte do
educador de infancia junto das criancas prematuras huma unidade de neonatologia.

Partindo desta questédo base de investigacdo, surgem outras que nos suscitam igual
questionamento, como por exemplo: Qual o papel do educador de infancia na equipa
Multidisciplinar no servi¢o hospitalar de neonatologia? Como se desenvolve o trabalho com

as criangas, e suas respetivas familias, durante o internamento hospitalar? Podera ser



importante o apoio do educador de infancia no acompanhamento a crianca prematura e as
suas familias, com o objetivo de esclarecé-los acerca de recursos existentes na
Intervencéo Precoce?

Pretende-se também perceber a realidade em que todos os profissionais envolvidos
trabalham, valorizando e capacitando o significado e as representacfes associadas as
suas praticas. Neste sentido, delineamos 0s seguintes objetivos da investigac¢ao:

e Conhecer o processo da Intervencdo Precoce na Infancia;
e Percecionar a dinAmica de organizacao e respostas de uma Unidade de Cuidados

Intensivos Neonatais (UCIN) sobre a intervencao precoce na infancia;

e Valorizar o papel do educador de infancia dentro da equipa multidisciplinar no
servi¢co de Neonatologia;

¢ Rentabilizar a potencialidade da pratica educativa através do educador de infancia,
com as criangas prematuras, com alteracdes ou em risco de apresentar alteracdes,

desenvolvendo as suas capacidades o mais precocemente possivel.

Assim, este estudo € constituido por duas partes fundamentais. Numa primeira parte,
sera descrito o enquadramento tedrico onde abordamos o conceito de prematuridade,
apresentando dados estatisticos, mais concretamente em Portugal, percebendo quais as
carateristicas principais e as consequéncias que resultam a nivel do desenvolvimento da
crianca. Reportamo-nos a UCIN de um centro hospitalar da zona norte do pais e, por isso,
as consequéncias das alteracdes e riscos resultantes do internamento hospitalar no bebé
prematuro. Na tentativa de dar resposta as nossas inquietudes, tentamos perceber como
pode o educador de infancia, em contexto hospitalar, contribuir no apoio quer junto da
crianca, quer junto da familia.

Numa segunda parte, trataremos de clarificar os procedimentos metodologicos. A
metodologia utilizada é de abordagem qualitativa, através da observacdo direta, da
aplicacdo de Inquéritos por entrevistas, do registo e posterior analise dos dados recolhidos
junto dos profissionais envolvidos no processo da prematuridade. Pretende-se assim,
conhecer o papel do educador de infancia no atendimento a crianca e a familia, permitindo
encontrar respostas para 0s questionamentos levantados e chegar a novas conclusdes
acerca do objeto de estudo.

Para que a investigacdo se concretizasse nesta UCIN, de um centro hospitalar do
Porto, submeteu-se o processo documental & Comisséo de Etica da Instituicdo que, apds
andlise e apreciagdo, o encaminhou para um auditor externo dada a novidade que o
estudo trazia para a mesma, bem como algum desconhecimento por parte dos membros
da comissdo. A Comissdo solicitou mais documentacdo acerca do estudo para

esclarecimento de davidas, procedendo a posterior aprovacdo. Seguidamente, 0 processo



foi apresentado ao Conselho de Administracdo que, de igual forma, o aprovou, permitindo
0 inicio da investigacdo junto dos profissionais.

Na revisdo bibliografica que fomos efetuando, pudemos perceber que o RNP é um
potencial “cliente”, com necessidades especiais, ao nivel da assisténcia perinatal, sujeito a
um ambiente de cuidados intensivos que envolve uma sobrecarga de estimulos sensoriais,
influentes no desenvolvimento do sistema nervoso central (Als,1986; Als et al., 2004; Als,
2012).

As criangas que nasceram prematuramente apresentam com frequéncia problemas
cognitivos e comportamentais, incluindo Quoeficiente Intelectual (QI) mais baixos,
dificuldades de aprendizagem, défice de atencéo, hiperatividade, atrasos e desvios da
linguagem, bem como alterag6es ao nivel do desenvolvimento neuro motor (Nascimento et
al., 2012).

Couhglin (2014) refere que o futuro dos cuidados de saude assenta na prevencgéo
nao unicamente da saude fisica, mas também da salde mental, pelo que s&o necessarias
melhores estratégias de cuidados, que preservem o bem-estar mental e previnam
patologias psicolégicas associadas a um trauma de vida precoce.

Neste contexto, diversos autores defendem a implementagdo de programas de
intervencdo precoce no periodo neonatal, centrados no desenvolvimento infantil,
justificando com varios beneficios, quer para o RNP (melhoria de parametros fisiolégicos,
melhores respostas comportamentais, neurolégicas e clinicas), quer para a familia (melhor
percecdo das suas competéncias parentais; menor nivel de stress) ou para os profissionais
(maior sensibilidade para os estimulos ambientais; melhor desempenho na prestacédo de
cuidados), (Coughlin, 2014; Gaspardo et al., 2010).

Com base na pesquisa bibliogréafica efetuada, confirmamos a importancia da IPl no
desenvolvimento das criancas, pois “quanto mais precocemente as intervencdes forem
acionadas, mais garantias de sucesso, mais capacidade adquire para uma vida com
autonomia” (Miranda, 2013, p. 75). Esta afirmacdo podera validar a nossa insisténcia e
persisténcia em assumir e aceitar que esta se inicie ainda na UN, valorizando o papel do
educador de infancia na equipa multidisciplinar.

Assim, a nossa dissertacdo versa sobre a necessidade de aprofundar o
conhecimento acerca do SNIPI por parte da equipa multidisciplinar, da sua aplicagdo na
integra junto da UCIN, permitindo uma melhor interven¢do, apoio e acompanhamento junto
dos bebés e das suas familias. Surge entdo a atuacdo do educador de infancia, em
contexto hospitalar, como elo de ligacdo ou mediador de caso, propondo e clarificando as
familias acerca dos recursos existentes e em busca de estratégias necessarias para um

melhor desenvolvimento da crianca.



Parte | — Enquadramento Teodrico

1-Prematuridade

1.1-Aspetos historicos

No que respeita a prematuridade, convém clarificar alguns aspetos relativos a
evolucdo da mesma.

E s6 na segunda metade do seculo XIX que surgem os primeiros relatos de caréater
cientifico acerca do Pré-termo.

Em 1887, Taylor (p.1022-1028), publica um artigo utilizando a palavra prematuro e
descreve algumas das suas caracteristicas:

The appearances of a premature child its incomplete development; the subcutaneous
layer of fat is imperfect; the skin, therefore, is wrinkled, the fine hair over the body is
abundant, the nails do not reach the ends of the fingers, the muscular outlines are
imperfect, the circulation is sluggish, and aeration badly performed; the color, therefore,
is livid or yellowish(...).

Até ai, por ndo se acreditar na sobrevivéncia por parte desses bebés os cuidados
médicos eram habitualmente dispensados.
Em 1912, Durhman escreve que,

[a] child born before the twenty-eighth week of pregnancy can live, at most, a few hours;
before the twenty-fourth week may live one to fifteen days; and before the twenty-eighth
week usually will die; and later than this, with proper care, will survive(...)The activity in
such infants is of necessary very feeble, and very special care is required to raise
them(...) Heat los sis so rapid that it is often impossible to maintain the normal body
temperature (...) “(p.438).

Da-se énfase a fatores de risco associados a esta problematica, demonstrando
preocupacgdo, que ja outros anteriormente haviam referido Andry (1741-1829) e Auvity
(1754-1821).

No inicio do século XIX, numa tentativa de superar a hipotermia no bebé de pré-
termo, propuseram um sistema de aquecimento baseado num principio simples:
colocavam o bebé numa esteira sobre vapor libertado pela dgua em ebulicdo numa
pequena banheira. Embora com resultados modestos, esta ideia engenhosa parece ser
precursora da futura incubadora.

Tainer, na segunda metade do século XIX, e na sequéncia de trabalhos
desenvolvidos por Denucé e Crédé, Voorchees (1900), reinicia o projeto de concecdo de
um meio de aquecimento para estes pequenos bebés, aperfeicoando-o e, principalmente,

divulgando-o.



Durante o congresso em Genéve, em 1882, € exposto um modelo de incubadora, no
departamento de higiene infantil e a maternidade de Paris € a primeira a receber a uma
incubadora. Torna-se assim, uma referéncia ao proporcionar cuidados médicos
institucionalizados e ao utilizar este novo equipamento. No entanto, o reconhecimento e a
importancia deste equipamento, pela comunidade cientifica n&o foi unanime, existia um
certo ceticismo em alguns setores da medicina, “that the value of the incubator is not as
frequently appreciated as its hould be,and | believe will be in the future,(...)l also firmly
believe that many lives of those prematurely born might be saved by resorting to
incubator(...)”, (Lyons,1897).

Pierre Budin (1846 — 1907), obstetra francés, considerado por muitos como o pai da
Neonatologia, publica o0 seu primeiro artigo cientifico, TheNursling, dedicado aos
problemas do recém-nascido e nomeadamente ao bebé pré-termo (Gautier,1907).

Por sua vez, um aluno de Pierre Budin, Martin Couney divulgou ao mundo ocidental,
e de forma estranha, os principios do seu mestre. Durante cerca de 50 anos, Martin exibiu
bebés pré-termo, em exposicbes e feiras, por toda a Europa e nos Estados Unidos,
mediante compensagdo monetaria.

No principio do século XX, surgiram as primeiras unidades de cuidados especiais
para os prematuros, onde os bebés eram vestidos e alimentados em incubadoras ou
camas aquecidas (Blackfan & Yaglou,1939).

Albert Peiper (1924), pediatra alemdo escreve no prefacio do seu livro: “Since
pediatrics emerged as a specialty, it has initially been particularly concerned with the role of
childhood diet. He paid relatively minimal attention to the characteristics of brain function in
childhood. (...)”, manifestando, pela primeira vez, interesse na area de maturacao
neurofisioldgica dos bebés pré-termos, de que é considerado pioneiro. Contribuiu bastante,
para a expanséao do estudo nesta area com a publicacdo de varias monografias sobre esta
temética.

Nas décadas de 1930 e 1940, a assisténcia ao recém-nascido, que historicamente
era efetuada no domicilio, passa para o dominio hospitalar, constituindo a base dos
cuidados neonatais que culminaram, nos finais dos anos 60, com o desenvolvimento das
Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais (Ellen & Richardson,1998).

Mas ainda pouco se conhecia acerca da anatomofisiologia de muitas doencas dos
recém-nascidos. Os meios de diagnostico eram escassos, mas a intensa pesquisa que se
verificou, foi atraindo cada vez mais adeptos.

A reducdo das taxas de mortalidade neonatal deve-se & introducdo de técnicas tais
como a ventilacio mecanica e o CPAP (Continous Positive Airws Pression), ao
desenvolvimento de tecnologias de apoio e a regionalizacdo da assisténcia materno-infantil
(McCormick et al.,1985).



A corticoterapia neonatal (Berkowitz et al.,1989), o aparecimento do surfactante e o
aperfeicoamento da tecnologia de ventilacdo mecanica foram atributos dos anos 80-90 e
favoreceram decisivamente para o atual estado das unidades de cuidados intensivos
neonatais (Cloherty & Stark,1980).

Em Portugal, as primeiras Unidades surgem em finais da década de 1970,
alternando fases de maior e menor desenvolvimento. Os progressos nesta area
sucederam-se a um ritmo galopante e, atualmente, encontramo-nos ao nivel de unidades

congéneres internacionais.

1.2-Prematuridade em Portugal

Em Portugal, segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE), o ndmero de
nascimentos tem vindo a diminuir durante os Ultimos anos. Em 2007, nasceram 102.567
nados-vivos, 0 que representa uma descida de -14,6% guando comparado com o0 ano de
2000 (INE, 2007).

A taxa de prematuridade (calculada para bebés nascidos antes das 37 semanas de
idade gestacional), por sua vez, tem vindo a aumentar e, em 2007, limitava-se em 9,1%.
Ainda nesse ano, nasceram 9.296 bebés prematuros, o que representa um aumento

de mais de 31,5% quando comparado com o ano de 2000.

Figura 1- Grafico de prematuridade do INE
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Em 2007, classificando a prematuridade por tipos, verifica-se que 87,8% dos
nascimentos prematuros corresponderam a bebés pré-termos limiares (8.160 nascimentos
entre as 33 e as 36 semanas de idade gestacional), 9,3% a prematuros moderados (866
nascimentos entre as 28 e as 32 semanas de idade gestacional) e 2,9% a prematuros
extremos (270 nascimentos antes das 28 semanas de idade gestacional).

Ao longo dos Ultimos anos, a taxa de prematuridade tem aumentado e esta
intimamente ligada a incidéncia de gravidez gemelar, que é o fator de risco principal, tanto
da prematuridade como de baixo peso ao nascer. O maior risco reside nas gravidas abaixo
dos 19anos e acima dos 40 anos, com comportamentos de risco, fumadoras e, com ma ou,
auséncia de vigilancia da gravidez.

No caso de Portugal, o crescimento foi de 59% entre 1990 e 2015 e em Espanha,

pais vizinho, foi ainda maior: 76%. Globalmente, na OCDE, o aumento foi de 15%.

Figura 2- Bebés que nascem com baixo peso, 2015.
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Luis Graca (Jornal O Publico, 2017), presidente da Sociedade de Obstetricia e
Medicina Materno-Fetal, enumera alguns fatores como justificacdo de nascimento de
bebés de baixo peso, assim como 0 nascimento de prematuros e doencas
maternas.

A idade materna é cada vez mais avancada e, portanto, mulheres de 40 anos tém
menor probabilidade de fazer o bebé desenvolver-se dentro do Utero do que mulheres
de 30. Por outro lado, 0 aumento da idade leva a que haja mais patologia associada a
gravidez, nomeadamente hipertensao, diabetes que podem também levar a que tenha
de se interromper a gravidez mais cedo por motivos de saide materna ou crescimento
fetal.



Os sucessos clinicos na area da prematuridade tém sido elevados e as taxas de
sobrevida dos bebés, com peso ao nascer inferior a 1.500g, tém aumentado gradualmente
para mais de 85%. Atualmente, pode afirmar-se que um bebé com um peso a nascenca
superior a 1.000g tem uma probabilidade de sobreviver superior a 95%.

Em relacdo as sequelas, a percentagem ainda é muito significativa, mas quando
avaliados apo0s a alta, podemos afirmar que 70% dos bebés ficardo sem qualquer
problema. A probabilidade de ocorréncia de problemas € inversa a idade gestacional.

Assim, a prematuridade sera melhor entendida se abordarmos o espaco onde estes
bebés sao cuidados, ou seja, expusermos uma Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIN).

1.3-A Unidade de Cuidados Intensivos Neonatal

Numa unidade de cuidados intensivos onde um bebé de risco pode precisar de estar
horas, dias ou semanas, é necessario que ele descubra ai e ai tenha a oportunidade de
reconhecer um sentido de pertenca, um sentido de confian¢a que ajude e transforme o
instinto de sobrevivéncia em sensacdo de que vale a pena viver (...), (Gomes-Pedro,
1997, p.71).

O ambiente numa destas unidades € de sofisticagdo tecnolégica, com continua
atividade humana, luminosidade intensa e ruido em elevado nivel, que tem efeito e
repercussdo no desenvolvimento da crianca (Ackerman et al.,1989; Benini et al. ,1996;
Zahr & Balian,1995). A UCIN articula a tecnologia muito avancada, com uma alargada
equipa de profissionais de saude treinados e especializados na prestacdo dos cuidados ao
bebé prematuro ou doente. Fazem parte da equipa 0s neonatalogistas (pediatras com
treino especializado em recém-nascidos), apoiados diversas vezes por médicos internos
de pediatria, as enfermeiras e assistentes operacionais. Muitos outros profissionais sao
chamados a UCIN consoante os problemas especificos de cada recém-nascido, como por
exemplo cardiologistas, cirurgifes, neurologistas pediatricos, fisiatras, fisioterapeutas,
cinesiterapeutas, terapeutas ocupacionais, geneticistas, radiologistas, oftalmologistas,
assistentes sociais, educador especialista em ensino especial ou psicélogos. Os pais sdo
um elemento fundamental na equipa, a sua presenca € sempre encorajada e apoiada pois
poderdo vir ter uma atuacdo muito importante, dependendo de cada bebé e da gravidade
da sua condic¢éao clinica.

A especialista em Neonatologia e mestre no NIDCAP, Clemente (2015), relembra

que “manter os familiares sempre informados ou apoiar a amamentagcdo sao outras das



preocupacdes desta equipa. Os cuidados prestados a estes recém-nascidos passam por
um refor¢co do contacto de pele entre o bebé e a mae e o pai.”

Reforca a ideia de que “[a]s técnicas, centradas no desenvolvimento e na familia,
tém como grande objetivo garantir o desenvolvimento cerebral do bebé (...) a intervencao
dos pais demonstrou uma melhoria do desenvolvimento do cérebro e na capacidade
cognitiva” (Idem).

As unidades sao frequentemente muito movimentadas, com muitas pessoas a
desempenharem diferentes funcdes e com aspeto "muito ocupado"”, alarmes a tocar e por
vezes com luzes estranhas. Geralmente sdo o médico ou a enfermeira que cuidam do
bebé, que dédo informacgdes clinicas e que comunicam quais as normas da UCIN.

O ambiente tradicional das UCIN representa, para a maioria dos RN, a completa
separacao dos pais, excesso de estimulos e, simultaneamente, a frequente experiéncia de
procedimentos invasivos e dolorosos. Estas situagdoes “diferem do esperado para o
desenvolvimento normal do sistema nervoso central, o que pode, inevitavelmente, levar a
mudangas significativas e ao comprometimento do cérebro” (Santos, 2011).

As UCINs estdo equipadas com maquinas sofisticadas, monitores e materiais
especialmente adequados aos recém-nascidos.

Ao acrescido numero de solicitacbes e exigéncias dos parametros clinicos, a
responsabilidade técnica tem que responder com eficicia e por vezes com algum stress.
Os técnicos de saude sdo absorbidos pelo aumento e multiplicidade de procedimentos,
verificando se os bebés reagem a essas intervencgdes intensas e agressivas.

Os bebés estado dentro de incubadoras ou bercos aquecidos, onde a temperatura e a
humidade do ambiente sdo vigiadas.

Todas estas maquinas e procedimentos que rodeiam o bebé podem ser intimidantes
e afastar os pais dos seus filhos. E preciso que os pais percebam para que serve toda esta
tecnologia e que isto ndo os impeca de estabelecer lagcos e contato com o bebé, dando-lhe
todo o carinho de que ele necessita. E s preciso aprender a melhor maneira de o fazer. E
todos os profissionais, sobretudo as enfermeiras que cuidam mais diretamente e estéo
mais préximas dele, estardo disponiveis para ajudar.

Pesquisas recentes sugerem que, a medida que se processa a maturacao dos RNP,
frequentemente, estes “ndo adquirem competéncias adequadas na funcdo cognitiva, no
processamento mental e na regulacdo comportamental, assim como na adaptagéo social e
emocional”.

E reconhecida a responsabilidade dos profissionais das UCIN, que “asseguram a
sobrevivéncia destas criangas em Ihes proporcionar uma qualidade de vida apropriada”.

Nos casos em que a UCIN é um centro de referenciacdo NIDCAP, reiteramos as

afirmacbes de Guimardes (2015) acerca dos cuidados prestados “[v]ai-se ensinar e apoiar



uma metodologia diferente de cuidar, ou seja, em vez de seguir protocolos rigidos, tem-se
em conta o componente emocional e individual de cada bebé e sua familia”. Sublinha
ainda a importancia da presenca dos pais em ajudar a cuidar do bebé prematuro que
passa dias, semana ou mesmo meses numa unidade de cuidados intensivos neonatais.

O Modelo NIDCAP serve “como uma matriz muito adequada para o cuidar atento e
em resposta aos sinais comunicativos do RN, preservando a sua «energia» para um
funcionamento mais adequado” (Santos, 2011).

Segundo Als (2004), uma grande transformacéo estd gradualmente a ganhar forca
nos cuidados na UCIN e na intervencdo precoce, fundamentado na mudanca dos
procedimentos baseados em protocolos para os cuidados com base nos relacionamentos
com o RN.

Cabe igualmente a estes profissionais, muitas vezes, apoiar e esclarecer todas as
davidas e inquietudes junto dos pais, uma vez que, com 0 nascimento de um bebé

prematuro, toda a sua vida familiar ird sofrer alteracoes.

1.3.1- O nascimento de um bebé prematuro: as implicagfes para a
familia

Por vezes, o nascimento de um bebé prematuro pode significar um problema sério
de saude, acontece com grande frequéncia nas classes sociais de nivel social mais baixo,
em mées solteiras ou sozinhas (Ursula, 2004).

A gestacdo e o0 nascimento de um bebé, alteram todo o contexto familiar, gerando
ansiedades e expetativas que surgem naturalmente, no entanto, com o nascimento de um
bebé pré-termo, estas manifestam-se de forma diferente e com singularidade, pois surgem
sentimentos de incompeténcia, frustracdo, raiva, culpa e angustia, chegam a perder a
esperanca de ter um filho completamente saudavel e ndo ser este o filho idealizado
(Acochi et al.,1999; Avarena, 1998; Fierro, 2002).

Os pais de um bebé prematuro passam por um periodo de longa espera durante a
hospitalizacdo do seu filho, até que finalmente, o possam levar para casa.

Clemente (2015) especialista em Neonatologia e Formadora em NIDCAP, refere que
“[o] grande desafio dos nossos dias € garantir o desenvolvimento cerebral harmonioso do
bebé. A intervencdo dos pais favorece um adequado desenvolvimento do cérebro e da
capacidade cognitiva futura”, reforcando que a presenca dos pais e o seu envolvimento

precoce, sao pilares para a “estabilidade da vida do bebé”.
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Durante este periodo, necessitam de ter capacidade de superar o alto stress, a
inseguranga, tristezas e medos, continuando a sofrer a dura incerteza no que respeita ao
seu filho e ao futuro na/da familia (Lasby; Newton; Platen, 2004). Principalmente as maes
experimentam a incapacidade de poder estabelecer verdadeiramente um vinculo afetivo,
referindo dificuldade em manter contato direto com o seu bebé apo6s o parto, oriunda da
propria prematuridade e de toda a condicao de saude que dela advém. A mée esta sujeita
a dificuldades emocionais como: atraso na Parentalidade (Odom & Chandler,1990) e
sentimentos de aflicdo, impoténcia, medo e mesmo célera (Hynam,1991). Stern e Karraker
(1992) designaram este estado por “estereétipo da prematuridade”. Nesta situacdo, a
capacidade da mde em percecionar, interpretar e responder de forma correta, adequada e
atempada aos sinais e comunicagéo do bebé, pode ser afetada.

No entanto, apesar das adversidades, Bowlby (citado por Soares, 1996, p.30),
considera que “a sobrevivéncia da espécie humana, nao obstante a imaturidade e a
vulnerabilidade dos primeiros anos da infancia, s6 pode ser compreendida se concebermos
que os bebés sdo dotados de sistemas comportamentais relativamente estaveis que tém
por funcéo protegé-lo do perigo”.

Por vezes, o vinculo afetivo continua dificil devido & imaturidade neurolégica do bebé
prematuro no sentido de se movimentar, abrir os olhos e sorrir ao estimulo dos pais,
criando a sensagdo de um amor nao correspondido, gerando sentimentos de tristeza e
soliddo. Acrescido a esta situacdo, o ambiente na Neonatologia, € um ambiente ruidoso,
sem privacidade e rodeado de maquinas que dificultam o contato fisico com o bebé, assim
como, a tentativa de contato corporal onde ocorrem infe¢cdes que possam levar a situagdes
mais graves de saude ou a 6bitos.

A vulnerabilidade que estes bebés apresentam pode ser a maior causa de
internamentos de longa duracdo nas Unidades Neonatais. Os bebés prematuros estdo
sujeitos a um duplo risco biolégico por vezes associado a imaturidade fisiologica e
ambiental pois ficam expostos a grandes focos de infecdes hospitalares.

Este pequeno ser fragil, vulneravel e desorganizado, tem a sua vinculagdo ameacada
pela separacéo da figura materna (McGrath & Conliffe-Torres, 1996; Miles et al.,1993) bem
como pelas carateristicas deste tipo de unidades. A constante e ininterrupta atividade do
pessoal médico e de enfermagem € necessaria & sua sobrevivéncia, mas também
geradora de grande stress (Oehler,1996; Martin, 1996; Mouradian & Als, 1994; Murdoch &
Darlow, 1984). Neste sentido, ocorrem prejuizos enormes no seu processo de crescimento
e desenvolvimento (Scochi, 2000). Tudo isto contribui para a criacio de um ambiente
intrusivo e gerador de stress, tantas vezes doloroso, frequentemente interferindo com os

ritmos biolégicos destes pequenos bebés (Zahr & Balian, 1995). O estudo dos ritmos
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biolégicos pode ter implicagBes importantes na satde neonatal. E sabido que no Gtero
materno, o sistema circadiano fetal recebe os estimulos da mée (Gerard et al., 1988).

“O nascimento de um filho, sé por si, ja acarreta alteracdes importantes nos
diferentes subsistemas da familia. Altera-se radicalmente a rotina diaria do casal, surgem
alteracdes profissionais, relacionais e econémicas” (Gomes, 2006).

Quando o nascimento também implica a chegada de uma crianca especial,
pensamos estar diante de um fator acrescido de stress na familia. As situagfes de risco
sdo potencializadas, tornando a familia mais vulneravel, pois tera de se ajustar e adaptar
ao “desconhecido” (Gomes, 2006).

A situacdo da prematuridade, que também traduz um problema de salude, pode
acarretar elevados custos sociais e econémicos, ndo s6 para o sistema nacional de saude,
mas principalmente para a familia. E uma situacio de grande sofrimento, necessitando de
uma forte intervengdo e investimento por parte desta, com o intuito de desenvolver as
capacidades do bebé.

No entanto, perante tal desorganizagéo e consequentes alteracdes, temos o apoio da
interveng&@o precoce que vem apoiar e ajudar as familias e os bebés, a colmatar algumas
sequelas.

A Intervencdo Precoce (IP) surge como reposta a necessidade de, desde cedo,
corrigir ou minimizar estas limitagées que, muitas das vezes, advém de problemas como a

prematuridade, ou complicagbes durante a gravidez e/ou parto.
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2-INTERVENCAO PRECOCE

2.1- Definicdo do conceito

Segundo Alves (2009), na década de 60 (século XX) e na sequéncia da evolucdo da
sociedade americana, conjuntamente com o0 percurso histérico-social da Educacdo
Especial, surgem os primeiros programas de Intervencdo Precoce, (Almeida, 2000;
Bairrdo, 1994; Pimentel, 1997; Ramey & Ramey, 1998; Shonkoff & Meisels, 1990), sob
influéncia das mudancas ocorridas nos dominios politicos, econémicos, sociais e culturais.
O conceito de Intervencéo Precoce na Infancia (IPI) foi-se alterando ao longo dos tempos.
No entanto, inicialmente, é centrado exclusivamente na crianga, ndo havendo envolvimento
dos pais na intervencdo. Os pais, muitas vezes, eram considerados culpados pelos
profissionais (Serrano & Correia, 1998). As intervengfes passavam por programas,
segundo Alves (2009), com um cariz remediativo e deficitario. J& Dunst, Trivette e Deal
(1988), nos anos 70 e a par da desinstitucionalizacdo, o atendimento na familia sofreu
alteracbes, comecando-se a dar importancia ao envolvimento dos pais no processo de
intervencao.

O envolvimento participativo das familias marca uma nova etapa, dando continuidade
no ambiente familiar ao trabalho desenvolvido pelos profissionais, tornando os pais “co-
terapeutas e co-tutores” (Simeonsson & Bailey, 1990).

De acordo com Carvalho (2011), o termo IPI refere-se as prestacfes de servico que
assumem como primeiro objetivo “prevenir, melhorar ou solucionar problemas das criangcas
e das suas familias”.

A IPl tem uma abordagem multidisciplinar e é uma medida de apoio integrado a
crianga com atraso de desenvolvimento, que possa estar em situagdo de risco, e a sua
familia. Estas medidas de apoio sdo aplicadas, principalmente, através de intervencdes
preventivas (primaria, secundaria e terciaria) e reabilitativas, no ambito da educacao, da
saude e da acao social. De acordo com Bairrdo (2006), os niveis de prevencao primaria,
secundaria e terciaria, visam respetivamente: impedir a ocorréncia de dificuldades
promovendo a saude; minimizar, melhorar e até atenuar algumas dificuldades; e colmatar
necessidades especificas. A IPI considera a crianca na sua plenitude, como membro de
uma familia que deve ter acesso a todo um conjunto de servicos multidisciplinares que
promovam o desenvolvimento e o bem-estar das criangas dos 0 aos 6anos.

Para Meisels & Shonkoff (2000, p. 27), a IPI tem o objetivo de
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[pJromover a sua saude e bem-estar; - promover competéncias emergentes; - minimizar
atrasos de desenvolvimento; - remediar incapacidades existentes ou emergentes; -
prevenir a sua deterioracdo funcional; - e promover a funcdo parental adaptativa e o
funcionamento do conjunto da familia. Neste sentido, sdo proporcionados servicos
individualizados de ambito desenvolvimental, educacional e terapéutico as criancas, a
par de um apoio as suas familias planeado em conjunto.

De acordo com os mesmos autores (idem), a IPl deve responder as necessidades
das criancgas e das familias, dispor de um conjunto de servigos e recursos, com programas
diversificados e abrangentes, que promovam o bem-estar, criem atividades e
oportunidades, incentivem a aprendizagem e o seu pleno desenvolvimento. Para Bairrdo
(1994, p.37-46), “as familias devem ser incluidas e ter um papel ativo neste processo, onde
serdo simultaneamente agente e alvo”. Podemos afirmar que o conceito de IP vai muito
além da preocupacao restrita que caracterizava 0s programas iniciais, que tinham como
Unica preocupacdo o desenvolvimento cognitivo da crianca (Almeida, 2000). A IPI é
definida no Decreto-Lei n°® 281/2009 como “o conjunto de medidas de apoio integrado
centrado na crianca e na familia incluindo agbes de natureza preventiva e reabilitativa,
designadamente no ambito da educacgéo, saude e da agéo social” e considera condi¢ao de
elegibilidade para servicos de IP o “risco de atraso grave de desenvolvimento” como sendo
a verificacdo de condic¢des bioldgicas, psicoafectivas ou ambientais que implicam uma alta
probabilidade de atraso relevante no desenvolvimento da crianga. Ao longo do tempo, o
conceito de IPI foi evoluindo, deixando de ter apenas a crianga como unico foco e as
medidas de intervencdo passaram a ser orientadas para uma perspetiva ecossistémica,
centrada na familia e na comunidade, e abrangendo ac6es no ambito da educacédo, da
saude e da acdo social (Almeida, 2000). Verificaremos a sua evolucao através de varios

modelos que iremos analisar em seguida.

2.2- Modelos de IPI

Os primeiros programas de IPI surgiram nos anos 60, do século XX, nos Estados
Unidos da América, num esforco de melhorar a salde e o bem-estar, mantendo muitas
semelhangas com o0s programas de intervencdo terapéuticos e medicos, centrados
somente na crianca. Nestes programas a sociedade € responsavel e provedora de
cuidados e protecdo, garantindo respostas eficazes as criancas em idade precoce com
Necessidades Educativas Especiais (Shonkoff & Meisels, 1990).

A evolugdo dos modelos em IP tem como base razBes histérico-sociais,
principalmente no campo da psicologia do desenvolvimento. Inicialmente, com base numa
perspetiva maturacionista, defendida por Gesell (1940), acreditava-se que o0
desenvolvimento dependia da maturacdo progressiva do sistema nervoso central, apesar

de ndo se negar a influéncia dos fatores ambientais (Almeida, 2000).
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Esta abordagem considerava que o individuo nascia com um quociente intelectual
(QI), inalteravel para o resto da sua vida, essencialmente determinado pelos genes, fazia
com que ndo houvesse a preocupagdo de investir num ambiente estimulador. Contudo,
embora ndo se neguem as influéncias dos fatores genéticos e biolégicos, sabe-se que
estas influéncias nao sao deterministicas, pois é através de um “processo interativo com as
pessoas e com programas destinados a facilitar o desenvolvimento de criangas em idades
precoces, que passavam progressivamente a abranger também criancas com
necessidades educativas especiais” (Almeida, 2000, p.32).

Com Hunt (1961) e Bloom (1964) o papel do meio ambiente/envolvente torna-se
cada vez mais importante no desenvolvimento da crianga, principalmente em idades
precoces considerando que had uma maior plasticidade do sistema nervoso central e sao os
periodos mais sensiveis do desenvolvimento.

A intervengdo precoce consiste no conjunto de atuagbes que fornecem a crianca
experiéncias sensoriomotoras necessarias desde o nascimento, para potencializar um
desenvolvimento neuropsicomotor adequado, através de uma apreciagdo criteriosa e
assisténcia fisioterapéutica personalizada (Formiga et al., 2010). E necessario utilizar este
precioso tempo, como sendo mais favoravel para a plasticidade cerebral, e estabelecer
uma intervencao protetora e/ou restauradora, 0 mais precocemente possivel (Camargo, et
al., 2017; Poggioli et al., 2016). E com base nestes pressupostos que aparecem 0S
programas que sdo a base dos atuais, “programas de educagdo compensatéria, de cariz
deficitario e remediativo centrados na crianga” (Almeida, 2000, p.32). Gradualmente, nos
anos 70, os pais comecam a ser incluidos nos programas de intervencao.

Surge como principal referéncia o Modelo Portage, um programa de educacgédo que
usava técnicas de ensino direto e preciso. Este modelo preconizava o envolvimento da
familia e as intervencdes realizadas em contextos naturais, com o foco principal nas
criancas em situacdo de risco estabelecido ou biolégico e contando com o envolvimento
direto da familia. As intervengbes ocorrem em contextos naturais, com uma abordagem
comportamental e mudanca de enfoque, fator primordial para o desenvolvimento das
aprendizagens. Os servigcos e a atuacao dos técnicos sdo realizados diretamente com o0s
pais que, por sua vez, passam esses saberes a crianca, o que lhe permite a aquisicao de
novas competéncias (Almeida, 2000). Este modelo, mais tarde, vai-se aproximar das
perspetivas ecoldgicas e sistémicas. Na década de 80, os programas individualizam-se e o
previsto anteriormente nos programas de formacao de pais (como, por exemplo, no Modelo
Portage), ndo podia ser aplicado a todas as situacfes, pois nem todos os pais se sentiam
habilitados para desenvolver tarefas de ensino. Os técnicos e servigos passaram a

trabalhar diretamente, ou indiretamente, com a crianca e com a familia, com a intencéo de
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envolverem os pais. O sistema familiar é visto como um todo no processo de intervencao
(Almeida, 2000).

Nos anos 90 a abordagem dos programas é centrada na familia, reforcando os
programas anteriores, com base em abordagens ecoldgicas e sistémicas. Os programas
sdo centrados na crianga, mas centralizam-se nas caracteristicas da familia, “com as suas
caracteristicas proprias, integrando um sistema social alargado com o qual vai interagir de
forma eficaz” (Almeida, 2000, p.35). A integracdo dos conhecimentos entre os diferentes
intervenientes dos programas, crianga, familia, comunidade, técnicos e servicos, deve
exercer uma acgao de reciprocidade. O técnico deve incentivar e concretizar as relagdes
naturais entre pais e a crianga, informar sobre os aspetos fundamentais nas areas da
educacédo e do desenvolvimento. Assim sendo, a crianca vai desenvolver-se na interacao
com os diferentes pares, que por sua vez € influenciada pelos sistemas em diferentes
niveis (Almeida, 2000). Salienta-se Bronfenbrenner (1979) que, nesta perspetiva sistémica
e ecoldgica, defende que as capacidades humanas e a sua execugdo dependem de varios
contextos, considerando no seu modelo um conjunto de quatro meios ecoldgicos (o
microssistema, 0 mesosistema, 0 exossistema e o macrossistema) em que estando o
sujeito no centro, todos 0s outros contextos se encontram envolvidos. Segundo o modelo
ecolégico de Bronfenbrenner “o desenvolvimento é definido como um conjunto de
processos através dos quais as propriedades da pessoa e do ambiente interagem para
produzir estabilidade e mudanca, nas caracteristicas da pessoa ao longo do curso da vida”
(Carvalho, 2011, p. 75).

Figura 3 - Modelo Ecoldgico do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner (1998)

MACROSSISTEMA

Atitudes e ideologias

EXOSSISTEMA

MESOSSISTEMA

e ep sobjwy
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Este modelo, veio dilatar o entendimento acerca do desenvolvimento e dos fatores
que o influenciam, ndo s6 no processo interativo entre a crianga e os prestadores de
cuidados, mas também no sistema alargado de inter-relagdes entre 0s varios contextos em
que a crianca e a familia se encontram, operacionalizando os diferentes contextos num
sistema hierarquico e inter-relacionado. Acresce ainda, a importancia de percecionar as
carateristicas bioldgicas, psicolégicas e do comportamento da pessoa, restituindo as
interacbes dela com os elementos do seu contexto sequente no centro do processo e
valorizando o papel que os individuos desempenham na alteracao dos contextos nos quais
participam (ANIP, 2018).

Em Portugal, em 1985, decorrente da preocupacdo de se encontrar um modelo de
programa de intervencdo precoce de qualidade, a Dire¢do de Servigos de Orientagéo e
Intervencao Psicoldgica (DSOIP) interessou-se pelo Modelo Portage. Este modelo norte-
americano foi adaptado e aplicado no pais, indo ao encontro de uma abordagem ecoldgica
e sistémica. Trata-se de um modelo bastante flexivel, “de ensino estruturado que recorria a
técnicas educativas especiais em idade precoce ensino direto e ensino preciso, destinado
a criangcas com necessidades” (Almeida, 2000, p.41), de base domiciliaria com
envolvimento direto dos pais. Este modelo também trouxe uma nova metodologia de
intervencdo permitindo o planeamento de um programa individualizado de ensino, assim
como estratégias necessarias para o desenvolvimento da crianca. Os pais sdo chamados a
colaborar, tendo como base o ensino de competéncias funcionais com utilidade pratica
para o quotidiano. Este modelo centra-se na promoc¢ao do desenvolvimento das criancas
com a colaboracéo dos pais. A aplicacdo deste modelo em Portugal, resultou numa atitude
bastante positiva e de satisfacéo por parte da maioria dos técnicos e pais (Almeida, 2000).
Apesar de algumas discrepancias foi este o modelo em que a IPl se baseou,
considerando-se um modelo pratico, flexivel, aplicavel nas mais diversas probleméticas e
ainda hoje presente nas teméaticas abordadas nas escolas de formagéo de docentes.

Segundo Alves (2009), o enquadramento teérico da maioria dos programas de IPI,
na atualidade, corresponde a perspetiva ecolégica. Esta perspetiva explica o
“funcionamento familiar através da abordagem sistémica da familia” (Alves, 2009, p. 37).
Segundo vérios autores (Almeida, 2000; Correia & Serrano, 1996; Sousa, 1997) trata-se de
um modelo tedrico que considera a familia como um sistema composto por varios
subsistemas que se encontram constantemente em interacdo, ndo sendo possivel cada
membro funcionar isolado dos restantes membros e sendo considerado que as alteracfes
ou intervencdes num membro tem impacto em todos os outros e nas interacdes da familia.

Surge ainda, o modelo de corresponsabilizacdo da familia defendido por Dunst

(1985), que veio centralizar as interacbes resultantes na familia e na comunidade. Este
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modelo prioriza a operacionalizacdo do apoio social numa perspetiva mais assertiva, cuja
aposta se foque na mobilizagdo e na otimizacédo das redes sociais de apoio cujo resultado
se transforme numa maior promocao do desenvolvimento da crianca.

A IP é uma forma de apoio prestado pelos membros de redes sociais de suporte formal
e informal, dirigidas as familias de criangas em idades precoces (...) e que vai ter um
impacto direto e indireto sobre o funcionamento dos pais, da familia da crianca
(Dunst, 1985, p.179).

Afirmamos assim, que este modelo contribuiu para uma mudanca radical
na atitude dos profissionais junto das familias, atribuindo-lhes uma maior relevancia no
acompanhamento da crianca. Estes passaram a sentir-se mais competentes e eficazes no
desempenho das suas func¢des, melhoraram a sua autoconfianca que se sentia
positivamente na crianca e transmitiam bem-estar geral.

Posto isto, as equipa investiram na capacitacdo das familias e incrementaram mais
parcerias, focando- se nos pontos fortes e nos recursos que envolvem as proprias familias.

Serrano e Correia (2000) referem que é nesta época que se “consolida a
imagem dos pais como co-terapeutas e co-tutores nos programas dos seus
filhos, permitindo assim uma continuidade do trabalho desenvolvido pelos
profissionais (p. 15). Podemos ainda apresentar outro modelo, que se chama Modelo de
Intervencdo Precoce em Contextos Naturais de McWilliam. Este modelo baseia-se em

duas ideias principais:

a) Toda a intervencdo com a crianga ocorre entre as visitas dos
especialistas. As criangas ndo aprendem através de intervengfes intensivas e
num determinado momento, mas antes aprendem ao longo do tempo, de forma
continua e no contexto de relacdes de afeto com os seus principais prestadores de
cuidados (pais e educadores), devendo, pois, os profissionais concentrar 0s seus
esforcos exatamente nos prestadores de cuidados

b) Os principais prestadores de cuidados precisam de partilhar os objetivos
estabelecidos para a crianca. Entre as visitas do profissional de IPI sdo os prestadores
de cuidados que criam as oportunidades de aprendizagem as criangas. Se estes nao
forem envolvidos quer na avaliacdo das necessidades quer na consequente
planificagdo da intervencdo, é natural que ndo incluam de facto esses conteddos na
sua intervencdo, e mais veementemente se ndo surgirem naturalmente das suas
rotinas ou néo tiverem relevancia para si (Almeida et al., 2011, p. 90).

McWilliam (2010) propde que se “estabeleca uma ponte” entre a filosofia explicada e
as préticas de IPI. Esta poderd ser feita através da conexdo de cinco componentes tedrico

praticos, explanados na seguinte tabela.
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Tabela 1 - Componentes do modelo IP em Contextos Naturais (CN) e respetivas praticas
de IPI

Componentes do modelo IP em CN Praticas de IPI

Compreenséo de ecologia da familia Desenvolvimento do ecomapa

Avaliacdo das necessidades funcionais centradas

o Entrevista baseada nas rotinas (EBR)
na familia

Servi¢os Transdisciplinares Mediador de caso

Visitas domiciliares baseadas em apoio centrado Guisio de visita domiciliaria de Vanderbilt

na familia
Consultadoria colaborativa em contextos de Intervencéo individualizada nas rotinas
Infancia ou nas atividades de grupo

Fonte: (Almeida et al., 2011, p. 89)

Analisamos esta tabela, dizendo que o entendimento da ecologia da familia faz-se
através de um ecomapa, enquanto que a avaliacdo das necessidades funcionais centradas
na familia se executa pelo meio de uma entrevista.

Relativamente & transdisciplinaridade dos servicos, o modelo assenta num
profissional que presta o apoio a familia, normalmente uma vez por semana, no entanto a
intensidade e a frequéncia das visitas pode ser variavel, mediante as necessidades da
crianca, da familia e do Educador de Infancia (El). E de primordial interesse que as visitas
sejam feitas em conjunto, isto é, com a presenca da familia e do El. Na retaguarda, o
mediador de caso, tem uma equipa composta por varios profissionais que vigiam a
intervengdo, participam efetivamente na reflexdo, avaliagéo e planificacéo.

Quanto as visitas domiciliarias baseadas nas rotinas, pretende-se que o apoio seja

efetivamente dado a familia.

O dultimo item deste modelo encaminha para a consultadoria colaborativa em
contextos de infancia. Os El s@o os principais prestadores de cuidados, dado que
acompanham a crianca tempo significativo para fazer a diferenca. O profissional da IP ao
visitar este contexto, pode intervir de diferentes formas, retirar a crian¢a da sala e dar-lhe
apoio individual, utilizando a vertente segregadora, ou dar apoio a crianca dentro do
contexto da rotina de sala, apresentando uma atitude integradora.

Podemos assim concluir, que as praticas recomendadas internacionalmente, se
baseiam nas intervengdes centradas na familia, na intervencdo em contexto, nas rotinas e

nos trabalhos transdisciplinares.
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2.3- Enquadramento legislativo da Intervencao Precoce na Infancia

Sera de todo pertinente compreender e clarificar os suportes legislativos que regem a
Intervencdo Precoce na Infancia em Portugal. Assim, em 1997, surge pela primeira vez,
com a Portaria n.° 52/97, uma referéncia na IPI, devido a necessidade de regulamentar a
atuacdo destas entidades. Neste documento a IPI é definida, por Ruivo e Almeida (2002)

como,

acOes desenvolvidas em articulacdo com as equipas de educacdo especial, dirigidas as
familias e criancas entre os 0 e 0os 6 anos de idade, com deficiéncia ou em situacao de alto
risco, em complemento da acdo educativa desenvolvida no &mbito dos contextos educativos
normais formais ou informais, em que a crian¢a se encontra inserida.

A Portaria n.° 1102/97 vem definir a IP como a ac¢éo, ou a¢des dirigidas as criancas
entre os 0 e 0os 6 anos, com deficiéncia ou em situacao de alto risco, assim como as suas
familias, garantindo condigbes de educacdo, para os alunos que frequentam as
associacoes e cooperativas de ensino especial. A partir do Despacho conjunto n.° 891/99
foram introduzidas mudancas significativas, principalmente nas questdes concetuais
devido a experiéncias desenvolvidas e a investigacdo realizada, alterando-se assim
objetivos e préticas do IP. A grande mudanca ocorreu, principalmente, na forma de
atuagao, que deixa de assumir a crianca como “foco” Unico e passa a incluir o contexto
familiar numa perspetiva mais abrangente, exigindo “maior envolvimento da familia em
todo o processo de intervencdo, estabelecimento de relagbes de confianca entre
profissionais e familias, a criacdo de novas dinamicas de trabalho em equipa”.

Atualmente, o modelo de organizagdo passou a ser inclusivo, as responsabilidades
das atuagbes dos diversos sectores passam a ser compartihadas em equipa
multidisciplinar. A equipa devera ser constituida por profissionais de diversas formacgdes. A
crianca é integrada num processo de elegibilidade, e a sua sinalizacdo pode ser feita pela
familia, por servicos ou por elementos da comunidade. As equipas de intervencédo precoce
fazem a selecdo através de evidéncias recolhidas previamente. Os relatorios realizados
por equipas técnicas contém dados e informacdes, que devem incluir: diagnéstico global
da situacao da crianca; identificagcdo dos recursos da crianca e da familia; designacdo dos
apoios a prestar; identificacdo da data de inicio da execucéo do plano e; periodicidade da
avaliacdo, permitindo adquirir e recolher o maior, e melhor, nimero de elementos, que
permitam um conhecimento aprofundado do aluno.

Partindo da recolha desses dados elabora-se o0 Relatério Técnico-Pedagdgico
(RTP), complementando todo o histérico da crianga, suportando a tomada de decisdes

relativamente a necessidade de mobilizagdo de medidas seletivas e/ou adicionais de
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suporte a aprendizagem e a inclusdo. Este relatorio fundamenta e define a intervencéo e
as medidas a implementar, por isso torna-se importante que a sua construgdo seja
partilhada e assente em evidéncias. Como tal, quem melhor conhece o aluno tem um papel
determinante no desenho das a¢fes e das medidas a mobilizar para que seja otimizado o
nivel de desempenho e de participacédo deste.

Pode fazer parte deste relatério o Programa Educativo Individual (PEI), sempre que
sejam propostas adaptagfes curriculares significativas. Este relatério € submetido a
aprovacdo dos pais, datado e assinado por estes. Por conseguinte, cabe a IPI ter como
objetivos assegurar a prestacdo de servicos ao nivel do Ministério da Educacao e Ciéncia,
articulando simultaneamente com a Seguranga Social, 0 Ministério da Saude e reforgar as
equipas técnicas que tém financiamento da Seguranca Social. Em 2009, o Decreto-Lei n.°
281/2009 entra em vigor devido a revogacdo do Despacho Conjunto n.° 891/99. Neste
decreto foi criado o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce (SNIPI) que foi desenvolvido
com um objetivo de detecdo precoce (artigo 1.°) de forma a garantir condi¢cbes de
desenvolvimento das criangas.

Este apoio abrange criangas dos 0 aos 6 anos, com “alteragbes nas funcdes do
corpo que limitam a participagdo nas atividades tipicas para a respetiva idade e contexto
social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias”
(artigo 3.9).

O SNIPI funciona numa atuacdo conjunta e organizada dos varios ministérios
(Trabalho, Solidariedade Social, Saude e Educacado), com a participacdo e envolvimento
da comunidade e da familia, tendo por base um conjunto de medidas de apoio integrado
gue visa a crianca e a familia através de ac6es implementadas de natureza reabilitativa e
preventiva no ambito da educacdo, da saude e da acdo social. Com a implementacéo
deste Decreto-Lei, o Plano de Intervencgao Individual (PIl) comega a designar-se por Plano
Individual de Intervencdo Precoce (PIIP), no entanto, com a entrada em vigor do
DL54/2018, de 6 de julho, trata-se do Relatorio Técnico-pedagdgico (RTP) e se aplicavel,
do Programa Educativo Individual (PEI), embora continue a ser regido pelos mesmos
principios.

O SNIPI propbe que estes planos sejam elaborados por Equipas Locais de
Intervencao (ELI), multidisciplinares, que representem todos os servigos que se encontram
incluidos na intervencao. O PIIP é o instrumento regulador e orientador para as familias e a
equipa envolvida, com o objetivo de constituir um programa adequado, considerando 0s
problemas, mas tendo como alicerce o potencial de desenvolvimento da crianca e as
alteracbes que serdo passiveis de se introduzir no meio envolvente para o

desenvolvimento desse mesmo potencial.
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Para além da elaboracdo do PIIP, compete as ELI, segundo o Decreto-Lei n.°
281/20009, artigo 7.°: 32:
a) ldentificar as criancas e familias imediatamente elegiveis para o SNIPI;

b) Assegurar a vigilancia as criancas e familias que, embora ndo imediatamente
elegiveis, requerem avaliacdo periddica, devido a natureza dos seus fatores de risco e
probabilidades de evolucéo;

¢) Encaminhar criancas e familias nao elegiveis, mas carenciadas de apoio social;
d) Elaborar e executar o PIIP em funcao do diagnéstico da situacao;

e) Identificar necessidades e recursos das comunidades da sua area de intervencao,
dinamizando redes formais e informais de apoio social;

f) Articular, sempre que se justifigue, com as comissfGes de protecdo de criancas e
jovens e com 0s nucleos da acdo de salde de criancas e jovens em risco ou outras
entidades com atividade na &rea da protecéo infantil;

g) Assegurar, para cada crianca, processos de transicdo adequados para outros
programas, servi¢os ou contextos educativos;

h) Articular com os docentes das creches e jardins -de-infancia em que se encontrem
colocadas as criangas integradas em IPI.

Com o reconhecimento da importancia que a intervencdo precoce assume, com a
Portaria n.° 293/2013 foi alargado o Programa de Apoio e Qualificacdo do Sistema
Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia, adiante designado Programa de Apoio e
Qualificagdo SNIPI (PAQSNIPI), tendo em vista o reforco da rede da ELI e a qualificacédo

da intervencdo no ambito do SNIPI.

Figura 4- Estrutura do SNIPI
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Os destinatarios das a¢fes desenvolvidas por este programa mantém-se, tal como
no Decreto-Lei n.° 281/ 2009, ou seja, para as criangcas com idades compreendidas entre

os 0 e os 6 anos de idade “com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam
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a participacdo nas atividades tipicas para a respetiva idade e contexto social ou com risco
grave de atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias”.

Neste sentido, apesar dos contextos educativos destinados a esta faixa etaria serem
diversos em Portugal, considera-se, segundo as Orientagdes Curriculares para a Educacéo
Pré-escolar (OCEPE, 2016), que had uma unidade em toda a pedagogia e que o trabalho
profissional tem fundamentos comuns.

Com a entrada em vigor do Decreto-Lei n.°54/2018,de 6 de julho, o sistema vai
ainda mais longe, “prevendo sempre que uma crianga transite para a educacao pré-escolar
ou para o 1° ciclo do Ensino Basico e se preveja a necessidade de medidas de suporte a
aprendizagem e a inclusédo, o coordenador da ELI deve assegurar que séo disponibilizados
todos os dados (acordados com a familia) a equipa multidisciplinar da unidade orgéanica
que ira acolher a crianga’( Manual de Apoio a Pratica, 2018, p.59).

Caso seja necessario, alterar ou modificar as medidas adicionais ou seletivas, estas
deveréo ser articuladas com o PIIP, assim como, se existir necessidade de operacionalizar
adaptacOes curriculares significativas, o que implica a elaboracdo de um PEI, deve ser
acautelada a complementaridade entre o PIIP e o PEI.

Mais tarde, a “frequéncia da escolaridade com adaptacdes curriculares significativas
exige que trés anos antes da idade limite da escolaridade obrigatéria seja delineado um
plano individual de transicdo (PIT), que complementa o PEI, no sentido de preparar
atempadamente, e faseadamente, a transicdo do aluno para a vida pés-escolar” (Manual
de Apoio a Prética, 2018, p.37).

A escola deve proporcionar ao aluno todo 0 apoio que permita uma tomada de
decisdo sustentada e informada sobre as op¢des a seguir na sua vida pés-escolar, com
base nas suas expectativas pessoais de constru¢cdo de um projeto de vida em sociedade,
com adequada insercéo profissional, social e familiar.

Estes suportes legislativos veem reforcar que todas estas transicbes devem ser
preparadas e planeadas atempadamente, perspetivando as condi¢cdes necessérias ao

desenvolvimento e sucesso da crianca, ndo esquecendo o bem-estar da familia.
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3- O Papel do Educador
3.1- Aspetos histoéricos

A pedagogia em contexto hospitalar aconteceu, como primeira instancia de
intervencédo pedagdgica, em Paris, durante o ano de 1935, através do inicio e concecao da
primeira escola para criancas desintegradas por Henri Sellier (Vasconcelos, 2003).

Esta tentativa serviu de estimulo a muitos paises europeus e norte americanos, que
realizaram o mesmo regime com o objetivo de integrar e suplementar os obstaculos
escolares de criancas com tuberculose (doenca altamente epidémica e fatal nesta época).

Consequentemente, deveremos considerar o facto de termos nesta época o inicio
da Segunda Guerra Mundial que se tornou num acontecimento determinante, originando,
pela acrescida abundéncia de criangas e adolescentes atingidos, a necessidade de
frequentarem a escola normal.

"A frequéncia do ensino/educacdo tornou-se uma obrigacdo que ndo poderia ser
unicamente atribuida a chamada escola regular’, mas a toda a sociedade, sendo
impreterivel procurar alternativas que pudessem minorar os obstaculos inerentes ao
processo de internamento hospitalar (cf. Seabra. 2008, p.41).

O contexto hospitalar ganha, assim, a forma de um novo interveniente e torna-se
interlocutor no novo campo pedagdgico, como interveniente na vida escolar da crianga que
se encontra distanciada dos seus principais atores pedagoégicos (familia, escola e amigos).
E nesta direcdo que os espacos pedagégicos em ambiente hospitalar ganham
proeminéncia, enquanto impulsionadores de interacdes sociais e afetivas, ressalvando e
confirmando, assim, "o direito da crianca a cidadania, independentemente do seu estado
de saude" (Idem, p. 42).

E, assim, através da escola hospitalar que se torna possivel conceber, as interacdes
lddico-pedagdgicas, ou seja, novas oportunidades para dar seguimento ao
desenvolvimento do trabalho escolar da criangca, procurando propagar a saude fisica,
mental e emocional da crianca. Este trabalho renova o espaco hospitalar, tornando-o mais
alegre, impulsionador e afavel.

Diversos estudos sobre o papel interveniente da educacdo nos hospitais,
evidenciam como areas de trabalho: a expressdo, o brinquedo, a emocdo e o
conhecimento. Wallon e Vygotsky (1989) salientam a idade escolar como sendo uma das

etapas mais importantes para o0 crescimento e desenvolvimento das habilitaces
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intelectuais e sociais da crianga, ou seja, a fase determinante para o desenvolvimento das
aprendizagens.

Foi assim, neste contexto, que surge a necessidade do trabalho educativo em
ambiente hospitalar. Alguns documentos evidenciam a importancia desta tematica em
contexto hospitalar, como por exemplo, a Carta Europeia (2000) que refere no seu artigo 6°
“‘que o ensino no hospital deve abranger temas relacionados com as necessidades
especificas derivadas da doenca e da hospitalizacdo, através de uma metodologia de
trabalho individualizada e personalizada”.

Mesmo sendo um tema relevante, em Portugal encontramos escassos documentos
legislativos que poderemos suportar a educagdo no contexto hospitalar. Ou seja, a Lei de
Bases do Sistema Educativo, no seu artigo 2° “ressalta o direito de igualdade de
oportunidades no acesso e sucesso escolar, referindo que este direito ndo cessa quando
ha interferéncias, como é o caso da hospitalizagao”.

A partir da Declaragdo de Salamanca (1994), Portugal subscreveu a filosofia da
educagao inclusiva a qual afirma “a necessidade de uma educacdo para todos,
independentemente das condi¢des fisicas, intelectuais, sociais, emocionais e linguisticas
de cada um.

“Em Portugal, existe a Carta da Crianca Hospitalizada (2000), inspirada nos
principios da Carta Europeia da Crianca Hospitalizada (1986), que reflete preocupacdes
com a humanizacgéo dos hospitais e a qualidade de vida das criancas hospitalizadas.

O Instituto de Apoio a Crianca, foi o representante de Portugal em 1988, aquando da
adocao da Carta da Crianca Hospitalizada por varias associacdes europeias. Esta carta
torna-se num documento sintese dos direitos da crianca hospitalizada, cujo 7° direito
ressalta que” o hospital deve oferecer as criangas um ambiente que corresponda as suas
necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspeto do equipamento, quer no do
pessoal e seguranga”.

Atualmente, com o Decreto-Lei n°54/2018, de 6 de julho, reforca-se 0
reconhecimento de que uma escola inclusiva implica cooperacéo, de forma complementar,
dos recursos da comunidade, nomeadamente na salde, com as escolas.

As equipas de saude escolar, desempenham um papel no acesso ao ensino inclusivo
centrado no desenvolvimento psicossocial-fisico, da total potencialidade do aluno.

Ha a necessidade da concretizacdo de uma politica educativa que garanta a
igualdade de oportunidades, que mobilize todos os meios de educagéo, da saude e da
inclusé@o social que possa responder as mais variadas necessidades dos alunos. Pretende-
se promover o investimento de uma maior articulacdo dos recursos a favor de cada
crianga, constituindo objetivo comum da Educacdo e da Saude, a capacitacao de toda a

comunidade educativa para a salde e bem-estar.
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Juntos conseguiremos fazer mais e melhor na protecéo dos direitos de cada crianga,
na aceitacdo da diferenca, na promocao de atitudes de respeito e no reconhecimento do

valor e do mérito pessoal das nossas criancas e jovens, acreditando num futuro melhor.

3.2- Na acao educativa no hospital

A premeditacdo do processo educativo determina que a intervengédo do educador do
hospital também decorre por etapas interrelacionadas: observar, planear, agir, avaliar,
comunicar e articular o trabalho desenvolvido, de forma a adequar a sua préatica as
necessidades da crianga (ME, 1997).

Nesse processo, a reflexdo esta presente no quotidiano do hospital, sendo o afeto a
base na relagdo com criangas/jovens e suas familias, pois o hospital & considerado um
local frio e impessoal, associado a doenca e a dor, apesar de todos os investimentos
serem direcionados para a melhoria de condicdes ambientais.

Quando a crianca e a familia, entram no hospital pela primeira vez sentem-se
desamparadas, confusas, desprotegidas e com medos. E nesta fase que inicia o papel do
educador, no acompanhamento psicolégico, pedagdgico e acima de tudo afetivo, nao
querendo dizer com isto que a restante equipa ndo faga 0s possiveis para contribuir para o
bem-estar da crianga, mas estdo mais focados para o acompanhamento clinico e de
tratamento da criancga.

Ao longo da atuacdo como profissional, observamos e reparamos no carinho,
atencao e afeto transmitido, dado e recebido as criancas e as suas familias em diferentes
situacoes.

A familia é o local onde naturalmente se nasce de uma relacédo entre dois adultos. O
desenvolvimento da criangca € um processo longo e complexo, que resulta de uma
intervencdo afetiva dos pais na transmissdo e partilha de competéncias pessoais,
psiquicas, econdmicas e sociais, onde se faz a aprendizagem gradual da partilha, da
interajuda, da responsabilidade comum. O afeto, independentemente da situagdo em que
estamos envolvidos, por vezes, traduz-se no conforto para o0 corpo e para a mente.
Sabemos que a afetividade em qualquer contexto € essencial para se organizar a
aprendizagem.

Como refere Brazelton (2002), as criancas para atravessar com éxito as varias fases
da infancia precisam de cuidados béasicos e essenciais, de modo a desenvolverem
capacidades de confianca, empatia e solidariedade. Ainda segundo o0 mesmo autor, as
familias que subestimam e desvalorizam os afetos podem comprometer e destabilizar

significativamente as capacidades cognitivas e emocionais da crianca, em contrapartida as
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que interagem emocionalmente por intermédio de carinho e afeto contribuem para o
desenvolvimento adequado e equilibrado do sistema nervoso central.

O que entendemos por afetividade? Segundo o dicionario Porto Editora da Lingua
Portuguesa (2004, p.39), é “uma qualidade ou caracter de quem é afetivo. E a capacidade
individual para experimentar emocgoes e sentimentos”.

A afetividade pode ser demonstrada através de diversas formas: palavras, de gestos,
do toque ou simplesmente pela presenca fisica.

O educador ndo deve discriminar ninguém, deve ajustar e apropriar estratégias para
ir ao encontro das necessidades de cada crianca, e familia, minimizando o mal-estar,
encorajando-a ao longo de todo o processo terapéutico que tera de enfrentar, minimizando
0S receios, angustias e medos.

Segundo Brazelton (2002), quando existem relagBes solidas e afetivas, as criangcas
aprendem a ser mais afetuosas e solidarias acabando por comunicar e transmitir 0os seus
sentimentos, refletir nos seus proprios desejos e desenvolver 0 seu relacionamento com
outras criangas e adultos. Cardoso (1995) segue as ideias de Brazelton quando defende
que se educa através dos afetos, a crianga é capaz de sair do “eu” individual utilizando a
raz&o, a sensagéo, o sentimento e a intui¢ao.

O educador, em contexto hospitalar, encontra-se inserido numa equipa
multidisciplinar que redne educacdo e saude, da qual fazem parte médicos, enfermeiros,
assistentes operacionais, assistentes sociais, dietistas, psicélogos, voluntérios,
pedopsiquiatras, professores, terapeutas, assistentes administrativas , empregadas de
limpeza, entre outros que trabalham a par e passo para um Unico objetivo: proporcionar
bem-estar a crianca e a familia, “ouvindo-a” com o coragao, permanecendo perto dela de
modo a satisfazer as suas necessidades, ajudando-a a crescer de forma harmoniosa e
saudavel.

Toda a equipa contribui para uma melhoria da qualidade de vida da crianca,
desdramatizando e atenuando a sua vida hospitalar, proporcionando um ambiente
acolhedor e facilitador de aprendizagens, ndo desvalorizando a faixa etaria e contexto
familiar. A familia deve ser envolvida, interagindo nos varios momentos do dia-a-dia do
hospital, uma vez que sdo os responséaveis pela educacdo dos filhos e tém o direito de
conhecer, escolher e contribuir para a resposta educativa.

Segundo Lacerda (2010), o educador sugere atividades ludicas para as criangcas e
suas familias, tanto em internamento como em ambulatério, através de brincadeiras que
recorrem a integragdo no ambiente hospitalar. As crian¢cas sentem um grande carinho e
prazer quando brincam com 0s pais ou pessoas com quem mantém uma relacdo afetiva,

sentem-se queridas e, nesse sentido, a relacdo afetiva estd presente em qualquer
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atividade ou jogo que partilhem. Existem atividades ludicas para fortalecer a relagéo afetiva
e gue se caracterizam precisamente pela expressao da alegria de estar juntos.

Os educadores devem ter um espirito enorme de improviso e flexibilidade,
recorrendo a variadas estratégias consoante a crianga em causa, desde as de
permanéncia curta (consultas externas) as de permanéncia prolongada (internamentos
e/ou doenga croénica).

Procurar responder de forma adequada com um conjunto de atividades alternativas,
de modo a minimizarem o problema vivido diariamente, atuando com carinho, afeto,
companheirismo, atencdo e sensibilidade, em situacdes muitas vezes desagradaveis,
devendo estar preparadas para o mal-estar, preocupagfes, medos e inquietudes que
tornam as criangas muitas vezes agitadas e inquietas.

Segundo Gayton, Friedman, Tavormins e Tucker (1977), este processo chama-se
resiliéncia e faz com gque uma pessoa supere desafios e, acima de tudo, se supere a si
prépria, estando preparada para competir e ser feliz. Para Walsh (1998) resiliéncia € um
processo de superacdo de desafios, trazendo como resultado o crescimento e a
transformacéo pessoal, salientando a importancia dos processos de comunicagdo das
crencas e da organizagéo familiar. Na realidade, a resiliéncia é a capacidade de voltar ao
estado natural, principalmente apds uma situagao critica e fora do comum.

Uma das estratégias utilizadas pelo educador hospitalar é adaptar atividades
proprias a criangas, para criangas que se encontram imobilizadas e para as que
permanecem em repouso, antes de iniciar um procedimento doloroso e ou antes atingir um
elevado nivel de dor. Corroborando com os autores anteriores, Malheiro e Cépeda (2006)
salientam a funcéo do educador neste contexto como agente facilitador de aprendizagens
através do jogo ludico, de forma a proporcionar a crianga a oportunidade de expressar
angustias e resolver conflitos, promovendo uma adaptacdo mais facil ao internamento e as
intervencdes terapéuticas necessarias.

Por conseguinte, a educadora detém um papel fundamental no atenuar da
permanéncia da crianga no hospital, ajudando-a a suportar e a lidar com a dor e
motivando-a a participar nas mais variadas atividades, as quais muitas vezes fazem
resisténcia.

Para concretizar o que foi descrito é necessario criar um ambiente acolhedor,
promovendo a brincadeira e o sorriso através de atividades que Ihes promovam prazer e
surpresa. O educador deve incentivar a familia a participar mais e a melhorar a vida da
crianca durante o internamento hospitalar.

Apesar de ndo ser uma tarefa facil, o educador integra a crianga no ambiente
hospitalar e na comunidade; respeita a multiculturalidade onde se incluem valores e

crencas que influenciam determinados comportamentos, sem, no entanto, formular
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quaisquer juizos de valor ou preconceitos sobre 0s mesmos; e cria situacdes idénticas ao
mundo exterior, levando a crianca a respeitar regras e rotinas. As rotinas ajudam néo so a
crianca a prever o que vai acontecer no momento seguinte, dando-lhe uma maior
seguranga, como também sdo uma forma de os educadores organizarem o0 seu tempo
juntamente com o grupo, de forma a proporcionar uma aprendizagem ativa.

As Orientagfes Curriculares para Educacao Pré-Escolar (OCEPE) (ME, 1997, p.40)
consideram que as rotinas podem ser momentos de aprendizagem quando integradas
intencionalmente no dia-a-dia das criangcas, de modo a que consigam “prever a sua
sucessao e solicitar modificacdes sempre que sintam necessidade disso”. Os dias ndo séo,
nem tém de ser todos iguais,” devendo haver espaco e liberdade de solicitar ou sugerir
modificagfes” tanto da parte do educador como das criancas.

O primeiro passo para estabelecer a rotina € entender a crianga como um sujeito
histérico e social, capaz de desenvolver a sua curiosidade, os seus afetos, 0s seus
sentimentos, as suas amizades e sua identidade cultural. Em ambiente hospitalar existem
rotinas que ndo podem ser alteradas, como a higiene, a alimentacdo, a terapéutica e as
visitas dos médicos, assim o educador tem de adaptar as atividades ao quotidiano,
modificando-as sempre que necessario.

Segundo Zabalza (1998), as rotinas atuam como organizadores diarios, substituindo
a inseguranca do futuro por um esquema facil de assumir. O quotidiano passa, entao, a ser
algo previsivel, o que tem efeitos relevantes sobre a seguran¢a e a autonomia.

Nas instituicbes de ensino regular, a rotina torna-se um fator de seguranca, na
medida em que orienta as acfes das criancas e dos adultos, favorecendo assim a previséo
de situacBes que possam vir a acontecer. Com isto, ndo se pretende afirmar que tudo
devera ser modificado em rotina, mas sim adequar as atividades diarias ao ritmo da
instituicdo, das criangas e dos adultos.

Estas situacdes de rotina promovem momentos Unicos de interacao entre o educador
e a criangca, em que o primeiro interage com a crianca nos diferentes contextos, como,
jogar, criar, falar, sorrir e intervir, estabelecendo-se uma relacdo de afetividade com as
mesmas, uma vez que cada crianga tem caracteristicas Unicas e necessidades especificas
e Unicas.

Ha autores que consideram que “[a] ideia central € que as atividades planeadas
devem contar com a participacdo ativa das criangas, garantindo as mesmas a construcéo
das nogdes de tempo e de espaco” (Craidy & Kaercher, 2001, pp.67-68), em que as rotinas
podem e devem ser flexiveis e tratar-se de momentos de partilha intensiva, trocas intensas
de aprendizagens significativas, em que se estimula a independéncia, a autonomia e a

cooperacdo do grupo, permitindo ricas e variadas interacfes sociais (Craidy & Kaercher,
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2001). O educador participa ativamente na melhoria da qualidade de vida da crianca e
principalmente ajuda-a a crescer.

Ha véarios anos que os educadores fazem parte das equipas hospitalares da
pediatria. Estes profissionais foram marcando as suas posicfes e acreditam que estdo no

bom caminho para o reconhecimento do seu desempenho profissional.

3.3- Na equipa multidisciplinar de Neonatologia

Acreditando no reconhecimento do desempenho profissional como membro da
equipa multidisciplinar da UCIN, cabe ao educador apoiar e colaborar sempre que
necessario com o objetivo de construir uma abordagem participada, eficaz e integrada.

Tendo em consideragdo que um dos principais objetivos dos profissionais de salde,
sao intensificar o vinculo entre os pais e o bebé, a assisténcia e o apoio aos pais deve ser
uma prioridade nos servigos de neonatologia. O acolhimento, o apoio emocional aos pais e
a compreensao, assim como 0 seu envolvimento participativo nos cuidados ao seu filho
sédo fundamentais e contribuem para a recuperacdo do bebé (Frota, Campos, Pimentel &
Esteche, 2007).

Ao longo dos tempos, as equipas das UCIN deixam de estar estritamente
relacionadas com as questfes clinicas e tém o cuidado de interagir com diversos grupos
profissionais, alargando a troca de saberes, melhorando os resultados junto do bebé.

Constata-se que o educador de infancia € um profissional capaz de enfrentar novos

desafios que vao além da sua pratica pedagdgica no ensino regular, conforme é
constituido na legislacéo e nos objetivos definidos pela Tutela. Ou seja, estes profissionais
sdo capazes de adaptar a sua pratica a um contexto diferente do habitual. Desafios esses
gue regularmente sao lancados por parte da equipa de enfermagem.
Pode-se elencar algumas das atividades desenvolvidas por essa equipa como por
exemplo: decoracdo da porta do servico; ofertas tematicas aos bebés e suas familias (dia
da Prematuridade; dia do Pai; dia da Mae; dia da Familia, ...) - Centradas essencialmente
na humanizacéo do servico.

O espaco/ambiente hospitalar deve ser entendido como uma oportunidade para as
criancas e familias se (re)construirem, através das relagbes que nela se estabelecem,
sendo importante diferenciar, adequar e flexibilizar, promovendo a qualidade de vida da
crianca internada. Assim, o profissional de educacdo deve proporcionar ambientes
securizantes, transformar o ambiente hospitalar numa rede de comunicagéo, socializacéo,
num lugar de afetos, onde cada um, na sua especificidade, tenha o seu papel na
constru¢cdo do conhecimento. Esta intervencdo passa por criar um ambiente acolhedor,

promovendo a brincadeira e o sorriso através de atividades que lhes promovam prazer e
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surpresa. O educador deve incentivar a familia a participar mais e a melhorar a vida da
crianca durante o internamento hospitalar. E, portanto, urgente humanizar o espaco
hospitalar.

Para os pais/acompanhantes, o educador de infancia revela-se como o profissional
de educacdo cuja pratica em contexto hospitalar abrange conhecimentos complexos de
natureza multidimensional e multifacetada.

Outras das atividades desenvolvidas pelos educadores de infancia na UCIN séo: o
acompanhamento de grupos de animagdo a UCIN; animagdo tematica por parte do
Educador (Pao por Deus; Natal; Carnaval, ...); estabelecer contato com as familias
ouvindo-as, escutando as suas ansiedades (visitas esporadicas a unidade), etc.

Para os pais/acompanhantes o educador de infancia assume o papel de alicerce no
bem-estar social e emocional das criancas e das suas familias, promovendo a sua
integracdo no Servigo de Pediatria, facilitando a transigdo para niveis posteriores no seu
processo de ensino e de aprendizagem, assim como o de inclusdo no préprio contexto
social e familiar.

Outra intervencdo desenvolvida pelo Educador de infancia € a participacdo na
animacao e organizacdo do dia da Prematuridade- Uma vez que o Educador participa (a
convite da equipa da neonatologia) na preparacdo e organizacdo deste encontro anual,
surge a oportunidade de reforcar e estabelecer lagos com as familias que ja passaram pela
unidade e que no momento se encontram em casa. Poderemos, assim, observar e rever 0s
“bebés” e percecionar o seu desenvolvimento. O educador neste dia, promove diferentes
atividades pedagogicas e estabelece didlogo com os bebés ao longo da passagem pelos
diferentes ateliers.

Posto isto, convém clarificar melhor e entender o educador como elo de ligacao entre

o sistema nacional de saude (SNS) e o Sistema Nacional de Intervencédo Precoce (SNIPI).

3.4- O Educador como elo de ligacao, entre o sistema nacional de
saude(SNS) e o Sistema Nacional de Intervencao Precoce(SNIPI)

Entendemos que o papel do educador de infancia no hospital poderd ir mais alem,
participando e colaborando no encaminhamento das criangcas com alteracées ou em risco
de apresentar alteracées no seu desenvolvimento, ou seja, indiciados para a intervencao
precoce na infancia (IP1).

A intervencao precoce destina-se assim a criancas do 0 aos 6 anos, que apresentem
alteragcBes no seu desenvolvimento psicomotor ou que se encontrem em situacoes de alto
risco. Uma crianga esta em risco, quando esté exposta a situacdes de natureza biologica

ou ambiental, que podem interferir com o seu normal desenvolvimento.
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Exemplos de fatores de risco biolégico sdo a prematuridade e o atraso de
crescimento intrauterino, a asfixia (anoxias) ou infecbes que ocorrem especialmente
durante o parto ou nos primeiros dias de nascimento. Um problema numa das areas de
desenvolvimento, numa fase em que estas se encontram interligadas entre si, pode vir a
incitar perturbagbes no desenvolvimento da crianca (Correia, 1996). A pobreza, o baixo
nivel socio cultural e a psicopatologia familiar, sdo exemplos de situacdes ambientais que
colocam a criangca em risco, podem associar-se a um desenvolvimento mais lento e,
portanto, necessitam de IP.

Tendo em consideracdo que, quanto mais precocemente forem acionadas as
intervengbes e as politicas que afetam o crescimento e o desenvolvimento das
capacidades humanas, as pessoas tornam-se mais capazes de participar autonomamente
na vida social e mais sucesso se pode atingir na correcao das limitac6es funcionais de
origem. A necessidade da universalidade do acesso aos servi¢os de intervencdo precoce,”
implica assegurar e promover um sistema de interacao entre as familias e as instituicdes e,
na primeira linha, as de salde, de forma a que todos 0s casos sejam devidamente
identificados e sinalizados tao rapidamente quanto possivel” (SNIPI, Decreto-Lei n°
281/2009).

Podera ter um papel primordial o educador de infancia na UCIN ao contatar e
articular, aquando do momento da alta, com as equipas locais de intervencéo (ELI) a
referenciacdo do bebé? E do reconhecimento geral que “quanto mais precocemente forem
acionadas as intervencdes e as politicas que afetam o crescimento e desenvolvimento das
capacidades humanas, mais capazes se tornam as pessoas de participar automaticamente
na vida social e mais longe se pode ir na correcdo das limitagdes funcionais de origem”
(Decreto-Lei n°281/2009).

Compete assim aos servicos de salde garantir a sinalizacdo e acionamento do
processo de SNIPI e o encaminhamento para consultas ou centros de desenvolvimento
para efeitos de diagndstico e orientacdo especializada, e a integracdo de equipas de IPI
(incluindo-se nestas profissionais de saude qualificados as necessidades de cada crianca)
na rede de cuidados de saude primérios e nos hospitais.

Sabe-se que o numero de bebés, prematuros e/ou doentes, que passam por uma
UCIN, difere, em termos de superioridade, do niumero de criancas que beneficiam dos
servigos IPI, verificando-se, por parte dos servicos hospitalares, dificuldades em estar em
contacto direto com a comunidade e os recursos de que dispde para apoiar estas criancas
e respetivas familias (Feliciano, 2002).

Como refere o Decreto-Lei n°54/2018, de 6 de julho, a luz da nova legislacdo, “as

equipas multidisciplinares de apoio a educacao inclusiva podem solicitar a colabora¢éo da
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equipa de saude escolar dos Agrupamentos Centros de Saude/Unidade Saude Local
(ACES/ULS) com o objetivo de construir uma abordagem participada, integrada e eficaz”.

De igual, modo essas mesmas equipas, perante a identificagdo de criancas e jovens
com necessidades de salde especiais, articulam com as equipas de medicina geral e
familiar e outros servigos de saude, a familia e a escola, com as quais elaboram um plano
de saude individual, apoiando a sua implementacdo, monitorizacdo e eventual revisdo. No
entanto, as limitagbes verificadas ao nivel da atuacdo demonstram dificuldades em se
conseguir a realizacdo de um trabalho conjunto entre a equipa de profissionais de saude e
0s técnicos de IPI.

Enquanto fatores de risco ambiental, os servicos de salude devem estar atentos e
acompanhar as gravidas, podendo integra-las em programas de prevenc¢ao primaria ou
formacéo parental (Pimentel et al., 2008, citados por Diaz, 2012).

Apesar de, em muitas situagdes ndo se detetarem quaisquer sinais de risco durante
0s primeiros anos de vida, mais tarde podem tornar-se visiveis atrasos no desenvolvimento
do bebé. Nesse caso, um acompanhamento por parte dos profissionais de IPI, desde o
inicio, tera efeitos positivos na ansiedade vivida por estes pais, pelo perigo inerente. Os
técnicos de IPl procuram orientar as suas praticas, tanto para a promog¢do do
desenvolvimento do bebé de risco, como para o reforco dos sentimentos de competéncias
parentais, auxiliando os pais na interpretacdo, na antecipacdo, e na resposta as acoes e
reacOes do seu bebé de forma a atuarem da melhor maneira possivel no dominio do

desenvolvimento (Feliciano, 2002).
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Parte Il- Enquadramento Empirico

1. Objeto de Estudo

Como referimos anteriormente, € do nosso reconhecimento que “quanto mais
precocemente forem acionadas as intervencdes e as politicas que afetam o crescimento e
desenvolvimento das capacidades humanas, mais capazes se tornam as pessoas de
participar automaticamente na vida social e mais longe se pode ir na correcdo das
limitacdes funcionais de origem” (Decreto-Lei n°281/2009). A IPI surge como reposta a
necessidade de, desde cedo, corrigir ou minimizar estas limitagbes que muitas das vezes
advém de problemas como a prematuridade, ou complicagbes durante a gravidez e/ou
parto.

Para a presente investigacdo, consequentemente um Estudo de Caso, enquanto
método de estudo da investigacdo qualitativa, parece-nos ser o mais adequado na medida
que o assunto em estudo ndo é compreensivel separadamente do seu contexto (Yin,
1998).

Para podermos fazer um levantamento das consequéncias da prematuridade do RN
internado em contexto de UCIN, do funcionamento e das praticas de cuidados nestes
mesmos servicos, como também da atuacao e representacfes dos profissionais de saude
e da equipa multidisciplinar que apoiam esta mesma unidade e, ainda, perceber como o
educador pode ser o elo na articulacdo deste servico com o SNIPI, sé o contexto natural
nos permite compreender e interpretar da melhor maneira possivel o que pretendemos
saber deste fendmeno.

Este tipo de investigac@o pretende inclinar-se sobre uma realidade especifica, como
€ o0 caso da UCIN, procurando compreendé-la. Ao compreender os fatores que interagem
entre si, o Estudo de Caso tem como objetivo descrever e/ou analisar de forma profunda e
global o fenbmeno em estudo, levando o investigador a apreender a dinamica do mesmo
(Yin, 1994).Permite ainda realizar um tipo de pesquisa com um forte cunho descritivo, ndo
pretendendo o investigador com isto intervir sobre a situacdo, mas da-la a conhecer tal
como ela é, através de uma variedade de instrumentos e estratégias para a recolha de
informacédo/dados (Meirinhos & Osério, 2010).

Segundo Yin (1993, citado por Meirinhos & Oso6rio, 2010), conforme sejam Unicos ou
multiplos, os estudos de caso também podem ser exploratérios, descritivos ou
explanatorios.

Podemos dizer assim que, o presente estudo se apresenta como um estudo de caso
Unico de carater exploratorio e descritivo. Considera-se um estudo de caso Unico na

medida que a realizagdo do estudo ocorreu unicamente no contexto de uma UCIN;
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exploratorio porque fornece proposicdes relevantes para a orientagdo de estudos futuros;
descritivo porque representa a descricdo completa do fenbmeno que nos propusemos

estudar inserido no seu contexto.

2. Opcdes Metodologicas

2.1- Método e Metodologia

Para conseguir dar resposta aos objetivos tracados, as op¢des metodoldgicas séo
cruciais, devendo por isso, serem baseadas no método cientifico de forma a garantir a
credibilidade e validacdo do estudo.

A investigacéo €, assim, uma demanda daquilo que ndo se conhece. O investigador vai
do que sabe, os vestigios, para 0 que ndo sabe, o que os vestigios indicam. Nem se
pode dizer que vai para aquilo que procura, pois, em verdadeira e radical investigacéo,
ndo € sequer possivel saber o que é que se procura. O termo da investigagdo, da
demandada, é uma descoberta (Rosa, 1994, citado por Sousa, 2005, p.12)

Pareceu-nos pertinente utilizar uma metodologia qualitativa, uma vez que se
pretende estudar a importancia do papel do educador junto da crianca prematura,
analisando as suas ac¢des num hospital e tendo em conta as apreciacdes dos profissionais
da equipa multidisciplinar da UCIN. A utilizacdo desta metodologia permite descrever com
exatiddo os fendmenos e os factos em estudo.

A investigacdo qualitativa, segundo Bogdan e Biklen (1991, citado por Sousa, 2005,
p.31) é “um campo que era dominado por questdes de mensuracdo, definicbes
operacionais, variaveis, testes de hipoteses e estatistica, alargou-se para comtemplar uma
metodologia de investigacdo que enfatiza a descricdo, a inducao, a teoria fundamentada e
o estudo das percecbes pessoais”.

Segundo Bogdan e Biklen (1991, citado por Sousa, 2005, p.31) esta investigacao
possui caracteristicas de perspetiva fenomenoldgica: (1) a fonte direta dos dados é o
ambiente natural, constituindo o investigador o instrumento principal; (2) interessa mais a
descricdo e a compreensdo dos fendbmenos do que a sua natureza; (3) o significado e o
sentido é mais relevante do que o resultado em si. Tratando-se de uma investigacédo de
natureza qualitativa, esta “exige que o mundo seja examinado com a ideia de que nada é
trivial, que tudo tem potencial para construir uma pista que nos permita estabelecer uma
compreensdo mais esclarecedora do nosso objeto de estudo” (Bogdan & Biklen, 1994,
p.49).

A conducao do processo de investigacdo tendente a apresentacdo de conclusdes, para
poder alcancar credibilidade cientifica, exige ser orientada por um conjunto de normas
que lhe fornecem a coeréncia interna e a inteligibilidade necessarias a formacao de um
todo com sentido, cumprindo os fins a que o investigador se havia inicialmente
proposto (Sousa, 1998, p.28).
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Sendo assim, o investigador analisa e descreve todo o seu trabalho de campo, como
Bogdan & Biklen (1994, p.113) definem que,

[a]Jmaioria dos investigadores qualitativos utiliza para recolher os seus dados, encontra-
se com o0s sujeitos, passando muito tempo juntos no territério destes — escolas,
recreios, outros locais onde os sujeitos se entregam as suas tarefas quotidianas, sendo
estes ambientes naturais, por exceléncia, o objeto de estudo dos investigadores.

2. 2 =Técnicas e Instrumentos de recolha de dados

2.2.1- Entrevistas

Como referem Bogdan e Biklen (1994, p.134) “a entrevista é utilizada para recolher
dados descritivos na linguagem do préprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos do
mundo”. Optou-se pela técnica de Inquérito por entrevista para a recolha de dados sendo
que se pretende explorar momentos de reflexdo das ideias explicitadas na componente
tedrica, ouvindo a interpretacdo da tematica na primeira pessoa.

Os mesmos autores defendem ainda que “nos estudos de observagao participante, o
investigador geralmente ja conhece os sujeitos, de modo que a entrevista se assemelha
muitas vezes a uma conversa entre amigos”.

Bogdan e Biklen (1994, p.134), citados por Carmo & Ferreira (1998), o investigador
terd necessidade de definir o objetivo, construir o guido da entrevista, selecionar 0s
entrevistados, prepara-los explicando o objetivo de estudo, marcar a data, a hora, o local
para realizar as entrevistas e, ndo menos importante, conquistar a confianca deles,
“aplicando uma regra fundamental das relagées humanas , a regra da reciprocidade.

Uma forma de o fazer é, através de uma apresentacdo bem feita, ou seja, o
entrevistador transmite, ao entrevistado, dados para aceder ao entendimento da
importancia da informagdo que vai fornecer, assim como, a sua importancia para a
investigacdo a desenvolver.

Quando estabelecido este contato, o entrevistado tem tendéncia a colaborar,
gerando uma espécie de parceria voluntaria onde ele esta a contribuir e ndo apenas a ser
usado, criando um ambiente de partilha de conhecimentos.

Bodgan e Biklen (1994) afirmam ainda que as entrevistas fornecem ao investigador
uma amplitude de temas significativos, que lhe permitem levantar indmeros topicos e
oferecem ao sujeito a oportunidade de delinear, criar o seu contetdo (p.135).

Posteriormente, poder-se-4 comparar as respostas pelos dos diferentes
intervenientes, analisando as suas diferencas e semelhancas, e tentando fazer uma
ponte entre a teoria e a realidade descrita pelos entrevistados “[n]as entrevistas
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semiestruturadas tem-se a oportunidade de se obter dados comparaveis entre os varios
sujeitos” (Bodgan & Biklen, 1994, p.135).

Assim, nesta investigacdo, foram realizadas 8 entrevistas semiestruturadas, tendo
por base um guido-questionério, destinado aos profissionais da UCIN, (Anexo V), que
segundo Lodi (1974, citado por Sousa, 2005, p.248) “sado guides previamente
estabelecidos, com uma série de perguntas predefinidas, de resposta curta e objetiva,
quase como se fosse um questionario aplicado verbalmente”.

Com o guido procurou dar-se resposta, aos objetivos da investigacdo e as questdes,
valorizando o papel do educador no apoio a crianca e a familia dos bebés prematuros no
encaminhamento para a intervengao precoce, junto da equipa multidisciplinar, recolhendo
informacg&o gravada com a prévia autoriza¢do das intervenientes.

Ap6s uma leitura aprofundada das respostas, pretende-se agrupa-las, classifica-las
e categoriza-las. Segundo Carmo e Ferreira (1998, p.255),

(...) a escolha das categorias deve ser criteriosa e obedecer a determinadas
caracteristicas: serem exaustivas, clarificando com os conteldos todos os objetivos
definidos; serem exclusivas, ndo devendo o mesmo conteddo pertencer a varias
categorias; serem objetivas, tao claras que qualquer pessoa as categorizara da mesma
forma; serem pertinentes, relacionando-se com os objetivos propostos e o conteldo em
analise.

Seguidamente, apresentar-se-4 a caracterizacdo da amostra que utilizada durante a

investigacao.

2.3- Caraterizacao da amostra

Esta investigacdo terd como base o trabalho de uma equipa multidisciplinar de uma
instituicdo publica da area do Porto, tornando-se numa amostra de conveniéncia, uma vez
que esta enquadrada num estudo de caso e néo € representativa a nivel nacional.

A UCIN é uma unidade de cuidados intensivos que presta os cuidados necessarios
aos recém-nascidos prematuros, com menos de 34 semanas de idade gestacional e com
peso inferior a 1800gr, ou doentes, da zona Norte do pais. Assim que a sua condicdo
clinica o permite, os RN s&o transferidos para o hospital da area de residéncia dos pais. A
todos os recém-nascidos ali internados € feito um exame oftalmolégico para rastreio de
retinopatia da prematuridade e programada a observacéo subsequente.

A presente unidade dispde de 17 camas, das quais 10 incubadoras e 7 bercos,
distribuidos por areas diferenciadas num espaco amplo: com 4 incubadoras direcionadas
para bebés que requerem cuidados intermédios, 6 incubadoras acolhem bebés muito

prematuros e que exigem cuidados intensivos.
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Para além disso, tem também a sua disposicdo uma area com localizacao central,
para os profissionais de saude, permitindo uma visdo geral dos RN e onde decorrem as
passagens de turno; disponibiliza, ainda, &rea para extracao do leite materno, destinada as
maes dos RN e onde se encontram todos 0os materiais necessarios para o efeito;1 sala de
preparagcdo e armazenamento de medicacdes; uma sala para higienizacdo dos materiais e
incubadoras;1 WC para os pais; 1 WC para os profissionais;1 sala/copa para as refeicbes
dos profissionais;1 vestiario;1 gabinete para a diretora dos servi¢o;1 sala para os pais
realizarem pequenas refeicbes ou descansarem um pouco;l gabinete para a enfermeira
chefe e, ainda, 1 gabinete para a Diretora do Servico.

Fazem parte da equipa de profissionais da UCIN, 47 enfermeiros, 11 pediatras
residentes neonatais, 1 pediatra e 3 internos de pediatria, e ainda 14 assistentes
operacionais.

A presenca dos pais, na UCIN, é mais do que bem-vinda, sendo permitida a sua
estadia durante o horario que os pais assim o entenderem, no entanto, recomenda-se
algum descanso aos pais para que possam colaborar positivamente sempre que
solicitados. Os avGs podem visitar 0s netos, durante 15 minutos, cada um. Os irméos sao
bem-vindos, no horario acordado, e se a situacéo clinica do RN o permitir, com autorizagéo
prévia da enfermeira chefe do servico. Os restantes elementos da familia ou amigos néo
sdo admitidos na UCIN, exceto se 0s pais considerarem a sua presenca importante para o
bebé e para eles. Informacdes sobre o estado de salde dos RN apenas sao dadas aos
pais.

A escolha desta instituicAo em particular deve-se ao facto de a investigadora
desenvolver a sua atividade profissional num dos servicos pediatricos, e vivenciar, na
pratica educativa de ensino ndo regular, o aparecimento crescente de criangas com
necessidades diversas ao longo do seu percurso. Sendo a investigadora observadora
participante neste processo, existe a consciéncia do carater subjetivo inerente a
investigacado, podendo ser considerado um fator de enviesamento da informacéao.

Contudo, na perspetiva de Vinten (1994, citado por Monico, Alferes, Castro &
Parreira, 2017), por estar integrado no progresso da investigacdo, acredita-se que o
observador também se encontra numa posicao privilegiada para obter conhecimentos
aprofundados e, por conseguinte, muito mais informac&o do que aquela que seria possivel
adquirir se ndo fizesse parte integrante do grupo, podendo assim ser interpretado como um
fator positivo na investigacéo.

Realizaram-se entrevistas a 8 enfermeiras, pois foram aquelas que se mostraram

disponiveis para participar no estudo, umas com mais ou menos experiéncia na UCIN.
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No geral, as enfermeiras tém entre 3 e 37 anos de servi¢co, tendo todas elas
experiéncia junto das criancas prematuras com alteragbes, ou em risco de apresentar

alteracdes no seu desenvolvimento, tal como demonstra a tabela seguinte.

Tabela 2-Caracterizacdo das Enfermeiras entrevistadas

Enfermeiras da Formacao Anos de Anos de OoBS
UCIN Académica Servico servico na
UCIN
Enf1 Licenciatura +Especializacdo em 17 anos 9 anos
saude infantil
Enf2 Licenciatura 28 anos e meio 28 anos e meio
Enf3 Licenciatura +Especializagdo em 9 anos 3 anos UCIN -porto + 5 anos em UCIN Franca
saude infantil
Enf 4 Licenciatura +Especializagdo em 7 anos 3 anos
satde mental
Enf5 Licenciatura +Especializagdo em 16 anos 7 anos
saude infantil
Enf 6 Licenciatura +Especializagdo em 12 anos 4 anos + Experiéncia numa UCIN
saude infantil da Europa
Enf7 Licenciatura +Especializagdo em 2lanos 21 anos Frequentar um
saude infantil Doutoramento
Enf 8 16 anos em CS;10 anos
Licenciatura 37 anos 37 anos Prof Cursos base de
+ enfermagem; 3 anos
Mestrado Hospital Militar

2.4- Procedimentos darecolha de dados

Para a realizacdo do presente estudo na UCIN, procedeu-se a formalizacdo através
do pedido de autorizacdo dirigido ao Conselho de Administracdo do Hospital,
acompanhado de um processo com o0s documentos referentes ao investigador (CV;
resumo do procedimento metodoldgico; entrevistas; termo de consentimento autorizado) e
respetivas autorizagbes (autorizacdo da diretora da UCIN; profissional elo de ligacdo)
necessarias e exigidas pela Comisséo de Etica.

Posteriormente, este processo foi auditado e avaliado por colaboradores/parceiros
externos a instituicdo que validaram o beneficio do mesmo para ambas as partes.

ApOs o parecer positivo (em julho de 2019), iniciou-se o trabalho de campo na UCIN.
A primeira visita & unidade em estudo permitiu conhecer melhor o espaco fisico e os

recursos tecnoldgicos, assim como parte da equipa de profissionais de saulde,

39



estabelecendo diretrizes para a realizacao da recolha de dados necesséria a concretizagado
desta investigagao.

Ao longo do processo de selecdo dos participantes, teve-se o apoio da Enfermeira
Chefe que nos apresentou, e solicitou a colaboracdo da equipa de profissionais da
unidade, para a selecéo do primeiro contacto com os participantes.

Durante todo o processo de recolha de dados, teve-se de assegurar os devidos
cuidados no sentido de respeitar as normas hospitalares e as diretrizes dadas pela equipa
de saude e a sua coordenagdo, e do ndo comprometimento da sua performance, bem
como da seguranca, bem-estar e dignidade de todos os participantes.

Todas as entrevistas realizaram-se no contexto da UCIN, mediante a disponibilidade
dos participantes e num local adequado. Antes de se iniciar a entrevista com o0s
participantes, e apos o primeiro contacto com a Enfermeira Chefe, foi-lhes dada uma ideia
geral do estudo no qual iam participar. Comecgou-se por fazer uma breve apresentacéo e
enquadramento do estudo, no qual foram explicados os objetivos, a finalidade e o ambito
no qual se realizava, esclarecendo-lhes, desde logo, que a sua participacdo seria
confidencial e salvaguardada qualquer identificacdo. Foi entregue um documento
informativo referente ao estudo, juntamente com o pedido de autorizagdo para a gravagéo
(Termo de Consentimento - Anexo V) - em registo audio, por forma a facilitar o trabalho do
investigador - da entrevista a realizar-se, mediante assinatura de consentimento informado
por parte do participante.

No momento seguinte a realizacdo das entrevistas, procedeu-se as suas
transcricbes completas, que poderdo ser consultadas nos anexos desta dissertacdo
(Anexo VI). Posteriormente a fase de recolha dos dados necessérios a realizacdo do
estudo, passou-se a analise efetiva destes e possiveis conclusées que serdo apenas
vélidos neste contexto e neste momento, identificando cada Enfermeira como entrevistada,

designadamente E1, E2 e assim sucessivamente.

3 . Apresentacao, analise e discusséo dos dados

O grande objetivo deste estudo € explorar o apoio educativo por parte do educador

de infancia junto das criangas prematuras numa unidade de neonatologia.

Para a andlise e estudo dos dados recolhidos ao longo deste trabalho, decidiu-se
optar por fazer uma andlise de conteddo. Segundo Bardin (1995), a técnica de analise de
contetdo contempla trés fases distintas: a pré-analise, a exploragdo do material e, por fim,

o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacéo.
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Numa primeira fase, foram realizadas entrevistas as enfermeiras tendo em conta os
pontos acima citados e agora proceder-se-a a apresentacdo e analise de dados e a
subsequente categorizacdo dos mesmos. Procedeu-se a transcricdo na integra dos
discursos produzidos nas entrevistas (Anexo VI), para uma organizacdo e selecdo dos
dados que nos permitiram desenhar uma linha condutora do material empirico.

Segundo Bell (2010) nesta analise “[d]Jevem ser sugeridas abordagens diferentes,
eventualmente mais apropriadas. Devem também tirar[-se] conclusfes relativamente a
forma de a aperfeigoar na pratica” (p. 216).

Deste modo, para facilitar o entendimento, os dados serdo apresentados sob a forma
de tabelas que integram as dimensfes, categorias e subcategorias, de acordo com 0s
objetivos estabelecidos para a investigagdo. A apresentacdo dos dados, ainda sera
beneficiada com unidades de registo/indicadores e unidades de contexto/citagdes.

Seguindo a estrutura do guido das entrevistas, iremos analisar as praticas, o
atendimento e funcionamento dos profissionais da UCIN, junto das crian¢cas prematuras
com alteragdes, ou em risco de apresentar alteracdes no seu desenvolvimento.

Assim, cada dimenséo, categoria e correspondente subcategoria sera precedida de
uma tabela onde também se poder&o verificar os indicadores e enxertos/citagbes mais
relevantes das entrevistas.

Passar-se-a entdo a analisar as questdes relativas ao atendimento e funcionamento
da UCIN.

Tabela 3-Andlise de contelddo: Praticas centradas na crianca e familia-Verificar a
preocupacado dos profissionais em satisfazer as necessidades junto da crianca e da familia

Indicadores Citacdes
Dimensdo | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
reg_;isto

E2: “esperam que facamos o melhor para os
seus filhos”

E3: “esperam é que sejam considerados pais e

eles proprios consigam desempenhar esse

mesmo papel”

Positiv « . .
ositiva E4: “quando os pais chegam ao nosso servigo,

... € vém sempre um bocadinho apreensivos”

enfermeiros

ES5: “Mais importante e eles perceberem que os
filhos deles estdo sob cuidados”

Profissionais de saude:
Atendimento e funcionamento
da UCIN

Verificar a preocupacéo dos
profissionais em satisfazer as
necessidades junto da crianca e da

familia

preocupa, tudo faz confuséo .”
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E7: “esperam que se salve o bebé... tudo os




Negativa

E5: "nunca vamos conseguir responder a 100%
as questdes deles, muitas vezes até porque
pode haver uma falha de comunicagao...”

E4: “Porque ha bebés que saem da nossa
unidade muito mal, e que ndo tém preparagéo
nenhuma para em casa cuidar deles. Nem
sabem sequer como cuidar, por muito que a
gente ensine algumas intervengbes, mesmo
especificas de enfermagem, existe falta desse
conhecimento, envolvimento com os bebés. Sim

com a Parentalidade .”

De acordo com as informacdes recolhidas acerca das preocupacbes dos
profissionais em satisfazer as necessidades junto da crianca e da familia, podemos entéo
verificar que, de uma maneira geral, as enfermeiras desempenham um papel muito
importante, junto das criancas e das suas familias, tendo sempre como principal objetivo
potenciar o envolvimento parental na prestacéo de cuidados-praticas centradas na crianga
e na familia, embora numa fase inicial ndo seja possivel pois os pais estdo mais
preocupados com a condic¢éo fisica do seu bebé. Com o passar do tempo, as entrevistadas
(E7 e E4) relatam que os pais iniciam o processo de recuperacéo e resiliéncia, e comegam
a dar mais importancia a participacao nos cuidados do bebé.

Como aspeto menos positivo, as entrevistadas referem a falta de capacidade em
corresponder a 100% das expetativas e ansiedades dos pais em obter respostas, admitem
poder existir falhas de comunicag&o. Por outro lado, constatam que nalguns casos o0s pais
ndo possuem conhecimento suficiente para interpretar, apoiar e acompanhar a situagéo do
seu bebé.

A gestacdo e o0 nascimento de um bebé, alteram todo o contexto familiar, gerando
ansiedades e expetativas que surgem naturalmente, no entanto, com o nascimento de um
bebé pré-termo, estas manifestam-se de forma diferente e com singularidade, pois surgem
sentimentos de incompeténcia, frustracdo, raiva, culpa e angustia, chegam a perder a
esperanca de ter um filho completamente saudavel e ndo ser este o filho idealizado
(Acochi et al., 1999; Avarena, 1998; Fierro, 2002).

Ao este stress inicial provocado pela chegada precoce de um bebé impbe-se a
constante e ininterrupta atividade do pessoal médico e de enfermagem que € necessaria a
sua sobrevivéncia, mas também geradora de grande stress (Oehler,1996; Martin,1996;
Mouradian & Als,1994; Murdoch & Darlow,1984).

Mesmo assim, 0s pais passam a perceber a importancia da sua presenca junto do
bebé e segundo Gayton, Friedman, Tavormins e Tucker (1977), o processo de resiliéncia

faz com que uma pessoa supere desafios e, acima de tudo, se supere a si propria, estando
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preparada para competir e ser feliz. Walsh (1998) afirma que resiliéncia € um processo de
superacao de desafios, trazendo como resultado o crescimento e a transformacao pessoal,
salientando a importancia dos processos de comunicacdo das crencas e da organizacdo

familiar, confirmando assim a capacidade que estes pais tém de reagir e aprenderem a

cuidar dos seus bebés.

Na tabela seguinte serdo apresentados os dados relativos a forma de potenciar o

envolvimento parental numa fase crucial do desenvolvimento do seu bebé.

Tabela 4-Andlise de conteudo: -Potenciar o envolvimento parental na prestagéo de

cuidados-praticas centradas na crianga e na familia

Indicadores
Dimensdo | Categoria | Subcategoria

Unidade de
registo

Citacdes

Unidades de contexto

Positiva

E2: “o método Canguru e o NIDCAP que acabam
por estar mais voltados para a crianga, mas tendo
o envolvimento dos pais”

E1: “Uma das estratégias é essa adequar a
crianga claro (...) e depois tem sempre a familia

(..)

E8: “a filosofia € uma linha geral, é Developme
Mental Care, ou seja, os cuidados centrados T
desenvolvimento, e temos posteriormente uf
programa especifico, que é o Nidcap, e que esta,
integra, e que faz parte da nossa filosofia e orienta
nossa pratica.”

E5: “Logo que seja possivel tentamos envolver os
pais nos processos de cuidados."

Profissionais de saulde: enfermeiros
Atendimento e funcionamento da UCIN
Potenciar o Envolvimento parental na prestacdo de

Negativa

cuidados-préticas centradas na crian¢a e na familia

E4: “os pais acabam por estar internados junto
dos seus bebés e acabam por ser um bocadinho
esquecidos. E muitas vezes o bebé até esta
estavel, mas os pais ndo estdo (...)"

Tendo em vista o potenciar o envolvimento parental na prestacdo de cuidados-

praticas centradas na crianca e na familia, a filosofia desta unidade esta alicercada em 2
programas: Development Mental Care e NIDCAP (E8). Estes, ja explicitados no
enquadramento tedrico, reforcam a presenca e a participa¢do ativa dos pais nos cuidados
prestados ao bebé, focados num grande objetivo principal: o seu desenvolvimento
harmonioso. Sendo assim, quase todas as entrevistadas relataram a preocupacdo em
motivar a participacdo dos pais, tendo em vista, capacitar e dotar de competéncias,

autonomamente, nos cuidados ao bebé.
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A titulo de exemplo a E5 refere “[lJogo que seja possivel tentamos envolver os pais
nos processos de cuidados".

Como aspeto menos positivo, reportam que estdo tdo focadas em envolver os pais
nos cuidados que, por vezes, esquecem -se que estes estdo igualmente internados com 0s
seus filhos e que eles proprios também precisariam de outros cuidados e outro tipo de
apoios (E4: “os pais acabam por estar internados junto dos seus bebés e acabam por ser
um bocadinho esquecidos”).

Tal como j& haviamos analisado, Clemente (2015), especialista em Neonatologia e
Formadora em NIDCAP, refere que “[o] grande desafio dos nossos dias é garantir o
desenvolvimento cerebral harmonioso do bebé. A intervencdo dos pais favorece um
adequado desenvolvimento do cérebro e da capacidade cognitiva futura”, reforgcando que a
presenca dos pais e o0 seu envolvimento precoce, sao pilares para a “estabilidade da vida
do bebé”.

Tendo em consideragdo que um dos principais objetivos dos profissionais de salde,
sao intensificar o vinculo entre os pais e o0 bebé, a assisténcia e 0 apoio aos pais deve ser
uma prioridade nos servigos de neonatologia. O acolhimento, o apoio emocional aos pais e
a compreensao, assim como 0 seu envolvimento participativo nos cuidados ao seu filho
sédo fundamentais e contribuem para a recuperacao do bebé (Frota, Campos, Pimentel &
Esteche, 2007).

A tabela 5 d& conta da identificagdo das barreiras e vantagens do envolvimento

parental nos cuidados prementes do seu bebé.

Tabela 5-Andlise de conteudo: identificagdo das barreiras e vantagens do envolvimento
parental nos cuidados

Indicadores Citacdes
Dimensao | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
reg_;isto

0s pais estdo bem preparados”

Positiva

enfermeiros

tém menos duvidas e é mais benéfico.”

Profissionais de saude:
Atendimento e funcionamento da
UCIN

Identificar barreiras e vantagens

melhor.”
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E7: “as vantagens é que o0s pais saem
preparados. O nimero de reinternamentos é

baixo e, isso € uma prova em como realmente

E8: “as vantagens é que os pais estdo aqui,
aprendem connosco, quando saem, saem mais

seguros para tomar conta das suas criancas,

E3: “As vantagens sdo por exemplo deixar a
crianga mais a vontade e o préoprio pai se sentir




Negativa

El: “eu tenho a percegcdo que tivéssemos
algumas outras carateristicas fisicas aqui no
servico que nos dessem mais privacidade aos

pais, tipo isolamentos (...).”

E4: “existem muitas barreiras, no sentido de que
muitas das vezes nés sabemos um diagnéstico
e, ndo somos nads a dar o diagndstico aos pais,
(...) ndo d& se calhar a informag¢@o no momento
certo, entdo por muito que se queira envolver a
familia , como ela ndo tem conhecimento logo ou
de uma forma precoce da situagdo do bebé, ndo
conseguimos envolve-los da melhor forma. Ou
preparar 0s pais para esse tipo especifico de

cuidados.”

E8: “as barreiras muitas vezes sdo 0s proprios

profissionais”

E2: “aqueles pais que numa primeira fase ndo

aceitam sendo essa uma das principais

barreiras”

Quanto as barreiras sentidas pelas profissionais acerca do envolvimento parental nos
cuidados, a E8 refere que muitas vezes estas surgem por parte dos préprios profissionais
(“as barreiras muitas vezes sé@o os proprios profissionais”),quando sentem inseguranca
com a presenca dos pais durante alguns cuidados ou intervencdes mais especificas; ja a
E2 defende que uma barreira sentida surge por parte dos pais, no momento de negacdo,
ndo colaborando nos cuidados (“aqueles pais que numa primeira fase ndo aceitam sendo
essa uma das principais barreiras”). A E4, reporta a necessidade da informacdo aquando
das “mas noticias” ser transmitida mais cedo aos pais para que elas possam, 0 mais
precocemente possivel, trabalhar em conjunto com estes. A E1 fala de barreiras fisicas,
considerando que o isolamento entre as incubadoras, promoveria a privacidade.

Durante este periodo, os pais necessitam de ter capacidade de superar o alto stress,
a inseguranga, tristezas e medos, continuando a sofrer a dura incerteza no que respeita ao
seu filho e ao futuro na/da familia (Lasby; Newton; Platen, 2004).

Com o nascimento de um bebé pré-termo, as ansiedades e expetativas manifestam-
se de forma diferente e com singularidade, pois surgem sentimentos de incompeténcia,

frustracdo, raiva, culpa e angustia, chegam a perder a esperanca de ter um filho
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completamente saudavel e ndo ser este o filho idealizado (Acochi et al.,1999; Avarena,
1998; Fierro, 2002).

As situacdes de risco sdo potencializadas, tornando a familia mais vulneravel, pois
terd de se ajustar e adaptar ao “desconhecido” (Gomes,2006).

Quanto as vantagens do envolvimento parental, as entrevistadas referem o
seguinte: a E7, afirma que os pais saem mais preparados e, por conseguinte, o nimero de
reinternamentos € muito baixo. Para a E8, a presenca dos pais na unidade faz com que
aprendam melhor a cuidar dos seus bebés, quando tém alta sentem-se mais seguros; tém
menos davidas, logo mais beneficios. A E3, considera que tanto os pais, como o bebé,
estdo mais a vontade e mais seguros na prestacéo dos cuidados.

A partir do momento em que os pais ultrapassam o medo e stress inicial, comegam
a colaborar e 0 envolvimento participativo das familias marca uma nova etapa, dando

continuidade no ambiente familiar ao trabalho desenvolvido pelos profissionais, tornando

0s pais “co-terapeutas e co-tutores” (Simeonsson & Bailey, 1990).

Na tabela 6 serdo apresentados os dados sobre a importancia de informar a familia

para possiveis alteragdes desenvolvimentais.

Tabela 6-Andlise de conteudo: Alertar/informar a familia para riscos ou alteragfes na

Citacdes

Unidades de contexto

crianga
Indicadores
Dimensao | Categoria | Subcategoria
Unidade de
registo
Positiva

Profissionais de saude: enfermeiros
Atendimento e funcionamento da UCIN
Alertar/informar a familia para os riscos ou alteragdes na crianga

E5: “Acho que ndo fazem parte da decisédo
porque é muito clinico, sé numa fase terminal e
que poderdo ser chamados a decidir algo.”

E4: “como eu disse ndés somos uma equipa
multidisciplinar (...), € sempre pela equipa
médica inicial (...) tudo o que séo intervencdes e
cuidados de enfermagem tentamos sempre dar
alguma formacéo a familia, aos pais... quando
sdo situagcdes mais complicadas tentamos nos
ajustar porgue também para nés existe as vezes
alguma falta de formagéo (...)"

E3:” ...tentamos envolver a familia, por exemplo
no banho (...) procurando sempre o conforto da
crianga.”

E8: “o plano é uma coisa que se faz dia a dia...
que é importante darmos a conhecer aos pais e
capacita-los e empodera-los nestes
conhecimentos (...) explicar estas no¢des de
neurodesenvolvimento (...)"

El: “Sequelas? Sim (...) Em todas as decisdes
(...) ndo sei. Nas médicas, ndo sei exatamente.
Nas nossas, dentro do limite que é a informagao
que podemos dar (...)"
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E5: “Acho que nao fazem parte da deciséo
porque é muito clinico, s6 numa fase terminal e

Negativa que poderdo ser chamados a decidir algo.”

No processo de alertar ou informar a familia para os riscos ou altera¢des na criancga,
podemos constatar que a E1, E4 e E5 falam que é a equipa médica que informa e ou alerta
a familia para os problemas/alteracbes no bebé (E4 “como eu disse ndés somos uma
equipa multidisciplinar (...), € sempre pela equipa médica inicial “), no entanto, a equipa de
enfermagem ao longo dos cuidados, transmite informagdes aos pais, formando-os em
pequenas intervencdes que melhorem a qualidade de vida futura dos seus bebés (E1 “Nas
nossas, dentro do limite que é a informag&o que podemos dar... ”).

A E8 aprofunda esta ideia, e afirma considerar importante ndo sé informar os pais
acerca dos riscos, como também pretendem dota-los de competéncias para que ajudem o0s
seus bebés (“que é importante darmos a conhecer aos pais e capacita-los e empodera-los
nestes conhecimentos”), explicando o0s beneficios que poderdo trazer ao seu
desenvolvimento (“explicar estas no¢cbes de neurodesenvolvimento)”.

Como aspeto menos positivo, a E5 considera que s6 chamam os pais para decidir
acerca de atitudes clinicas no seu bebé, numa situagao terminal (“Acho que nao fazem
parte da decisdo porque é muito clinico, s6 numa fase terminal e que poderdo ser
chamados a decidir algo.”).

A especialista em Neonatologia e mestre no NIDCAP, Clemente (2015), relembra
que “manter os familiares sempre informados ou apoiar a amamentacdo sao outras das
preocupacdes desta equipa. Os cuidados prestados a estes recém-nascidos passam por
um reforco do contacto de pele entre o bebé e a mae e o pai.”

Reforca a ideia de que “[a]s técnicas, centradas no desenvolvimento e na familia,
tém como grande objetivo garantir o desenvolvimento cerebral do bebé.” “(...) a
intervencdo dos pais demonstrou uma melhoria do desenvolvimento do cérebro e na
capacidade cognitiva"(ldem).

Continuando, e seguindo a estrutura do guido das entrevistas, na tabela 7 iremos
analisar a Equipa Multidisciplinar da UCIN, junto das criangas prematuras com alteragoes,

ou em risco de apresentar alteragdes no seu desenvolvimento.
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Tabela 7-Andlise de conteddo: Equipa Multidisciplinar- alertar/Informar para os riscos ou

alteracdes
Indicadores Citacdes
Dimensao | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
registo
@ (2] . - ~ z .
o 2 b S E8: “Desde a sinalizacdo até aos recursos, aqui
8 GE) £ 2 Positiva chegam réapido, porque nés telefonamos e eles
I = g =2 5 9 c interagem logo, as criancas véo logo 14, tém logo
& = 5 3 E s 2 consulta (...)"
o O T 5 e 5 8
2] P L — = Q ®© « . Z
s o = S g o © E8: “Uma vez perdemos uma crianca até aos
e o] > C = = O H . »
L 2 s T E S g Negativa dois anos (...)
” = 8 35

No ambito da equipa multidisciplinar, ficou claro que quem alerta e ou informa a
familia para os riscos ou alteragbes na crianca é a equipa médica, no entanto, as
entrevistadas referem a necessidade dessas informagfes serem prestadas mais cedo para
que a sua intervencéo, e da restante equipa, seja entendida mais cedo pelos pais.

Sabe-se que a intervengd@o precoce consiste no conjunto de atuacdes que fornecem
a crianca experiéncias sensoriomotoras necessarias desde 0 hascimento, para
potencializar um desenvolvimento neuropsicomotor adequado, atraveés de uma apreciacéo
criteriosa e assisténcia fisioterapéutica personalizada (Formiga et al., 2010).

Quando estédo sinalizados, a E8 fala que basta um telefonema para a ULS e logo
que o bebé tenha alta hospitalar € marcada uma consulta para o encaminhamento e
intervencao precoce (“desde a sinalizagdo até aos recursos, aqui chegam rapido, porque
noés telefonamos e eles interagem logo”).

Compete assim aos servicos de saude garantir a sinalizacdo e acionamento do
processo de SNIPI e o encaminhamento para consultas ou centros de desenvolvimento
para efeitos de diagndstico e orientacdo especializada, e a integracao de equipas de IPI
(incluindo-se nestas, profissionais de saude qualificados as necessidades de cada crianca)
na rede de cuidados de saude primarios e nos hospitais.

No entanto, como esta intervencdo disponivel para esta UCIN, esta sediada na
unidade de multideficiéncia, alguns pais ndo aceitam a referida consulta e como tal chega-
se, por vezes, a perder o contato com alguns bebés (“uma vez perdemos uma crianga até

aos dois anos”).
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Tabela 8- Analise de conteudo: Recorrer ao apoio de diversos profissionais da saude

Indicadores Citacdes
Dimensdo | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
registo

E5: “O servigo nesse aspeto articula muito bem,
mas podemos sempre alertar, pelo menos para
0 psicologo.”

E7: “os outros enfermeiros, néo sei se falardo
nos recursos da comunidade em relagdo ao
apoio dos seus filhos. € um bocadinho remetido
para outra equipa (...)”

E6: (...) as vezes tentamos recorrer (...) informo
e até digo para falar com este ou aquele (...)
Tento encaminhar para esses profissionais.”

E8: “reunimos semanalmente, as 5fs, com uma
Positiva equipa multidisciplinar (...) uma pessoa da
unidade, do centro de paralisia cerebral que
vinha uma vez por més a reunido, e fez uma
parceria para podermos referenciar de forma
(...) perceber melhor como é que isto funcionava
(...) vemos problemas enquanto estédo
internados e vamos planeando as altas e
antecipando  situagcbes, nomeadamente a
intervencdo da CPSJ, ou de algum nucleo das
criancas em risco (...) também informamos
porque articulamos com os centros de saude

...y

Profissionais de saude: enfermeiros
Equipa Multidisciplinar

E7: “eu desconheco que haja essa articulagéo.
Negativa ndo sei, acho que ndo ha. Mas que era
importante fazé-lo (...) Nd6s ndo orientamos
muito para outros profissionais.”

Recorrer ao apoio de diversos profissionais da Saude

Constatamos que a UCIN, pode recorrer ao apoio de diversos profissionais da saude
pois dispde de uma equipa multidisciplinar bastante diversificada, nas diversas areas, que
incluem profissionais na area da saude, social e educacao.

Alguns profissionais (E7 e E6) indicam que n&o tém qualquer constrangimento em
solicitar o apoio de profissionais de outras areas, para que ajudem a dar uma melhor
resposta aos bebés e/ou as familias. Afirmam que existe boa articulacdo entre eles e a
restante equipa (E5 “O servigo nesse aspeto articula muito bem, mas podemos sempre

alertar, pelo menos para o psicélogo”).
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Em contrapartida, o relato da E8, que explica a existéncia de uma reunido quinzenal,

multidisciplinar com diferentes profissionais e categorias, da qual faz parte uma enfermeira,

uma assistente social, uma professora de ensino especial e uma representante do CS,

onde verificam e elegem possiveis casos a intervencionar na estimulacdo precoce,

contrariando a informac&o recolhida pelas restantes entrevistadas.

Esta declaracdo vem contrariar as afirmacdes das restantes entrevistadas. Atento

dizer que desconhecem a existéncia desta reunido, por falta de comunicacéo entre pares ,

por desinteresse nesta area de acao ou falta de tempo para envolver todos os profissionais

dado a especificidade dos cuidados prestados, uma vez que estdo disponiveis para

contatar e solicitar o apoio de outros profissionais “ (...) as vezes tentamos recorrer (...)

informo e até digo para falar com este ou aquele (...)Tento encaminhar para esses

profissionais(E6)”.

Tabela 9- Analise de contetido: Avaliar o conhecimento acerca dos recursos existente

importante fazé-lo (...) logo que se prevé que ha

(SNIPI +ELI)
Indicadores Citacdes
Dimensao | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
registo
E2: “Conhecgo, sei que elas existem, mas
gostaria de ter mais conhecimento,
precisamente para ter mais formas de apoiar e
encaminhar melhor os pais.”
%’ E8: “reunimos semanalmente, as 5fs, com uma
» + equipa multidisciplinar (...) uma pessoa da
_g g— unidade, do centro de paralisia cerebral que
GE) 2 vinha uma vez por més a reunido, e fez uma
5 5 3] parceria para podermos referenciar de forma
‘= £ S (...)perceber melhor como € que isto funcionava
_q’_ % £ Positiva (...) vemos problemas enquanto estdo
% R%] 3 internados e vamos planeando as altas e
}:é g 8 antecipando  situacdes, nomeadamente a
g § 3 intervencdo da CPSJ, ou de algum nucleo das
© p g criangas em risco (...) também informamos
% 2 S porque articulamos com os centros de saude
) »
S = S ()
R L =
@ 3]
% g El: “sim tenho conhecimento por ter feito a
£ % especialidade e ter feito estdgio num centro
£ salde e numa ELI (...)
)
<
c
8 . . ~
o E7: “eu desconheco que haja essa articulacéo.
3 Negativa ndo sei, acho que ndo ha. Mas que era
©
>
<

necessidade de que ha um bebé para
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referenciar acho que seria uma mais valia (...)"

El. “n6s ndo temos se calhar o nivel de
informagao que deviamos ter.”

E4: “eu precisava de mais informacdo acerca
destes servicos (...) ndo domino o assunto”

E3: “vendo daqui do hospital para fora ndo ha
referencias para as ELIS, e acredito que muitas
vezes por falta de informagé&o por parte do corpo

clinico e hospitalar.

E2: “infelizmente ndo tenho conhecimento de
todos os meios que podemos providenciar aos

pais.”

No que respeita ao conhecimento acerca do SNIPI, quase todas desconhecem o
sistema de encaminhamento. A E4 sente necessidade de se informar melhor acerca do
funcionamento deste servigo (“eu precisava de mais informagao acerca destes servigos
(...) ndo domino o assunto”). Outras profissionais, como a E2, consideram necessario
aprofundar conhecimentos nesta area (“infelizmente ndo tenho conhecimento de todos os

meios que podemos providenciar aos pais”).

A maioria das entrevistadas afirma desconhecer o processo dentro da unidade,
referindo necessidade de formacao aprofundada neste dominio, abrindo assim a
possibilidade de o educador desempenhar esta competéncia dentro da equipa,
sustentando-se no Decreto-lei que referimos a seguir.

E do reconhecimento geral que “quanto mais precocemente forem acionadas as
intervengdes e as politicas que afetam o crescimento e desenvolvimento das capacidades
humanas, mais capazes se tornam as pessoas de participar automaticamente na vida
social e mais longe se pode ir na corre¢do das limitagBes funcionais de origem” (Decreto-
Lei n°281/2009).

Compete assim aos servigcos de saude garantir a sinalizacdo e acionamento do
processo de SNIPI e o encaminhamento para consultas ou centros de desenvolvimento
para efeitos de diagndstico e orientacdo especializada, e a integracdo de equipas de IPI
(incluindo-se nestas profissionais de saude qualificados as necessidades de cada crianca)

na rede de cuidados de saude primarios e nos hospitais.
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Tabela 10-Andlise de contetdo: - Reconhecer o Educador de infancia como parte da

equipa multidisciplinar

Dimensao

Categoria

Subcategoria

Indicadores

Unidade de
registo

Citacdes

Unidades de contexto

Equipa Multidisciplinar

Positiva

E7: “penso que se devera fazer um relatério quer
seja, a educadora..., dar a sua opinido sobre a
evolucao daquele bebé.”

E4: “os educadores tém um papel fundamental,
até a mim me cativa e me deixa feliz quando
chego a unidade e vejo algo feito, principalmente
em tempos festivos, e noto a felicidade dos pais

(..)

E1: “simmm. assegura-se uma continuidade dos
cuidados, acho que sim.”

E8: “Primeiro é fazer a ligacdo, fazer a ponte,
haver relagdo. Porque o facto de conhecerem
um profissional enquanto estdo aqui, mesmo
que ele efetivamente aqui ndo exerca. Faz a

ligagéo e faz a ponte.”

Profissionais de saude: enfermeiros

E5: “As articulagfes devem acontecer, mas

Negativa Ccomo é um assunto novo nao sei responder.”

Reconhecer o educador como parte da equipa

multidisciplinar

Sobre o reconhecimento do educador de infancia como membro da equipa
multidisciplinar da UCIN, cabe ao educador apoiar e colaborar, sempre que necessario,
com o objetivo de construir uma abordagem participada, eficaz e integrada.

A E7 refere que o educador poderia realizar um relatorio técnico acerca do
desenvolvimento do bebé, complementando o processo de encaminhamento para a IPI
(“penso que se devera fazer um relatério quer seja, a educadora..., dar a sua opiniao sobre
a evolucdo daquele bebé”). No mesmo sentido, a E1 complementa que a presenca e
participacdo ativa do educador na equipa permitia assegurar uma continuidade de
cuidados (“assegura-se uma continuidade dos cuidados, acho que sim”).

Esta participacdo/colaboracdo por parte do educador na equipa multidisciplinar,
confirma a importancia da IPlI no desenvolvimento destas criancas, pois” quanto mais
precocemente as intervencbes forem acionadas, mais garantias de sucesso, mais
capacidade adquire para uma vida com autonomia” (Miranda, 2013, p. 75).

A presenca, ainda que esporadica, do educador na unidade, quando desenvolve
alguma atividade, é notada e valorizada por alguns elementos da equipa, atingindo o
objetivo de criar e promover um ambiente emaocional, securizante e mais humanizado

para todos os intervenientes “os educadores tem um papel fundamental, até a mim me
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cativa e me deixa feliz quando chego a unidade e vejo algo feito, principalmente em

tempos festivos, e noto a felicidade dos pais (...) E4”.

Um aspeto negativo,

ressalvado por

guase todas as entrevistadas, € o

desconhecimento acerca das competéncias do educador, e por isso, ndo conseguem

nomear mais atividades em que ele possa participar na UCIN.

Finalmente, e seguindo a estrutura do guido das entrevistas, iremos analisar a

valorizacdo do papel do educador de infancia na UCIN, junto das criangas prematuras com

alteragdes, ou em risco de apresentar alteragdes no seu desenvolvimento.

Tabela 11- Andlise de contetdo: Reconhecer a intervencéo do educador na UCIN

Dimensao

Categoria

Subcategoria

Indicadores

Unidade de
registo

Citacdes

Unidades de contexto

Profissionais de saude: enfermeiros

Valorizac&o do papel do educador de infancia

Reconhecer a intervengdo do educador na UCIN

Positiva

E3: “sim, tendo um educador que conhece o que
se pode fazer em termos de desenvolvimento
precoce, e assim mais rapidamente, é possivel
perceber se a crianga tem alguma necessidade
ou ndo.”

E4: “(...) se calhar se existisse algum tipo de
apoio em que fosse possivel essa intervencéao,
seria uma vantagem muito grande para 0 nosso
servigo.”

E1: “assegurar uma continuidade nos cuidados”

E7: “E mediante o relatério que é elaborado
encaminhar para as instituicdes que lhe possam
dar apoio. E quanto mais cedo melhor. Se
estamos a espera da avaliagdo da consulta de
desenvolvimento, depois da terapia
ocupacional...passasse o tempo, ndo é (...)"

Negativa

E5: “(...) Como é um assunto novo, ndo sei
responder.”

O reconhecimento da intervencdo do educador na UCIN, é referenciado por algumas

das entrevistadas, e hA mesmo quem enumere (E7) e sugira a sua participacdo na
execucdo de um relatério, que permitisse encaminhar os bebés para a instituicbes de
apoio, como forma de agilizar os processos atuais. “(...) mediante o relatério que é
elaborado encaminhar para as instituicbes que Ihe possam dar apoio. E quanto mais cedo
melhor. Se estamos a espera da avaliacdo da consulta de desenvolvimento, depois da
terapia ocupacional... passasse o tempo, néo é (...)". Outra entrevistada (E3) reconhece a
importancia da sua presenca, na detecdo e sinalizacdo de alteracdes no desenvolvimento

dos bebés, “sim, tendo um educador que conhece o0 que se pode fazer em termos de
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desenvolvimento precoce, e assim mais rapidamente, é possivel perceber se a crianca tem
alguma necessidade ou n&o.”.

Dado ser um assunto novo e uma area desconhecida, alguns profissionais preferem
ndo dar a sua opinido ou recusam-se a responder quando questionamos se reconhecem
existir “lugar” ou espago para a intervengdo por parte do educador na UCIN “As

articulagbes devem acontecer, mas como € um assunto novo nao sei responder”, E5.

Seguidamente, iremos analisar como “potenciar o educador como elo de ligagdo com

profissionais e familias”.

Tabelal2- Andlise de contetdo: Potenciar o educador como elo de ligagdo com
profissionais e familias

Indicadores Citacdes
Dimensdo | Categoria | Subcategoria
Unidade de Unidades de contexto
registo

E5: “Acho que é essencial os pais terem um
apoio precoce, e orientagdo sobre o que vai

acontecer aos filhos ao longo do tempo.”

oo
£
IS
8
O
R
g
a o E2: “sim como um apoio e ajuda noutros
—_ (9]
‘© -% campos, se houvesse uma intervengéo precoce
IS = . ]
5 g— dos mesmos seria possivel compreender e
<
GC_) 8 encaminhar melhor as criangas, uma vez que
) =] Positiva tém precisamente mais conhecimentos que nés
3 o g A
T 3 S noutras areas.
%] < =
o) £ 3
_5: 3 e} E6: “Estar aqui sempre presente, ndo. Mas vir
= ()
g c%; g aqui para referenciar e orientacdo, acho que
o g [=} -
) S (3} sim.
%) o o]
= S °
o o IS ; . .
a L s E8: “Faz todo o sentido ter a educadora aqui na
8 3 unidade (...)"
S o
% .g E6: “Estar aqui sempre presente, néo (...)"
e s Negativa )
B ° E7: “(...) E uma &rea desconhecida (...)"
S o

A valorizagéo da presenca do educador de infancia na unidade, potenciando-o como
elo de ligacdo com os profissionais e as familias, foi reconhecida positivamente, por parte
de todas as entrevistadas. A E8 afirma que “Faz todo o sentido ter a educadora aqui na

unidade (...)".
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Todas gostariam que este profissional estivesse mais presente e ativo junto dos

bebés e das familias, “Acho que é essencial 0s pais terem um apoio precoce, e orientacdo

sobre o que vai acontecer aos filhos ao longo do tempo (E5)”. Consideram que seria uma

mais valia, trazendo vantagens a todos os envolvidos.

O aspeto menos positivo identificado refere-se ao tempo de presenca do educador

na unidade, uma vez que consideram desnecesséario ser a tempo integral “Estar aqui

sempre presente, ndo (...) E6”; “(...) E uma éarea desconhecida (...) E7”. Para finalizar a

nossa analise de conteldo, verificaremos as Propostas/sugestdes de acdo do educador na

UCIN efetuadas pelas das entrevistadas.

Tabela 13- Andlise de conteldo: Propostas/sugestfes de acdo do educador na UCIN

Dimensao | Categoria | Subcategoria

Indicadores

Unidade de
registo

Citacdes

Unidades de contexto

Profissionais de saude: enfermeiros

Propostas /sugestdes de ac¢éo do educador na UCIN

\Valorizacé@o do papel do educador de infancia

Positiva

E4: “De wuma forma a realizar um
acompanhamento precoce , nestas criancas
acho que é uma mais valia porque se temos falta
no envolvimento com a familia, tempo falta em
perceber qual o desenvolvimento das criancas a
seguir, um educador, nada melhor que uma
pessoa que trabalha diariamente com criangas,
que faz um trabalho ndo s6 psico-motor , como a
nivel cognitivo e muitas fun¢des para ajudar as
criangas a desenvolver , mesmo com ensino
especial e com necessidades diferentes
(...)acho que era uma mais valia para nos.”

E7: “Em relacdo a nossa experiéncia eu penso
que se direcionava mais para os pais, se calhar
(...) mais para os pais no apoio a familia (...)"

E8: “o educador pode apoiar porque tem
formacao para qualquer area. E como pais eles
tém um papel para qual ndo estéo preparados e
ndo estdo minimamente alertados e nés
(profissionais e pares) exigimos deles. (...) para
os profissionais, algumas dindmicas que podem
fazer, para a saude mental , para a gestdo de
conflitos, uma vez que estas equipas estdo
sobre muita pressdo, nem sempre se interage
muito bem, ha sempre pequenas dinamicas (...)
ela tem essas competéncias e pode adapta-las
nos diferentes contextos, ela tem conhecimentos
de desenvolvimento, infantil e de adultos, pode
adaptar, e com pais muito jovens podem fazer
algum trabalho de proximidade e de abertura, e
até de acompanhamento mais adequado do que
propriamente nos.”

El: “talvez com os irm&os. S&o permitidas vistas
pelos irméos, nés tentamos acolher de acordo
com a idade (...) Mas se calhar um educador
que falasse um bocadinho com eles antes , que
conseguisse ajudar os pais a preparar , de
acordo com a idade, como deveria abordar ou
até transformar essa situagdo, numa situacao
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mais pedagodgica porque depois o bebé vai para
casa e o irmdo vai ter que lidar com as emocgdes
depois (...)acho que teria alguma vantagem.”

E7: “é¢ uma area desconhecida.”

E4: “(...) porque também extrapola a nossa area
Negativa | de ag&o.”

E5: “Nao sei ndo estou a ver (...) estou aqui a
tentar ver mais a vossa funcao, diretamente com
bebés tdo pequenos (...)”

As propostas/sugestdes e os desafios de acdo do educador na UCIN foram muitos e
bastante abrangentes, pois as entrevistadas forneceram opinides muito diversas, que vao
desde atividades/acdes direcionadas para a intervencao junto dos bebés, assim como
junto das familias (recentes pais), chegando ao apoio junto dos irmaos, acreditando nas
suas capacidades formativas.

Corroborando as declaracfes prestadas pelas E4, E7 e E8, quando propbem que o
educador de infancia na UCIN, desenvolva a sua acdo também junto dos pais e das
familias.

Para alguns profissionais, o educador de infancia revela-se como um profissional de
educacao, cuja pratica em contexto hospitalar abrange conhecimentos complexos de
natureza multidimensional e multifacetada, apesar de possuir formacéao inicial na educacéo
de infancia, “um educador, nada melhor que uma pessoa que trabalha diariamente com
criancas, que faz um trabalho ndo s6 psico-motor, como a nivel cognitivo e muitas funcdes
para ajudar as criangas a desenvolver, mesmo com ensino especial e com necessidades
diferentes (...) acho que era uma mais valia para nds (E4)”; “o educador pode apoiar
porque tem formacédo para qualquer area. E como pais eles tém um papel para o qual néo
estdo preparados e nao estdo minimamente alertados e ndés (profissionais e pares)
exigimos deles. (...) para os profissionais, algumas dindmicas que podem fazer, para a
saude mental, para a gestdo de conflitos, uma vez que estas equipas estdo sobre muita
pressado, nem sempre se interage muito bem, ha sempre pequenas dinamicas (...) ela tem
essas competéncias e pode adapta-las nos diferentes contextos, ela tem conhecimentos
de desenvolvimento, infantil e de adultos, pode adaptar, e com pais muito jovens podem
fazer algum trabalho de proximidade e de abertura, e até de acompanhamento mais

adequado do que propriamente nés (E8).
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Considerac0Oes Finais

No ambito da Neonatologia, mais concretamente na é&rea da Prematuridade,
constata-se uma crescente preocupacao dos profissionais em humanizar os cuidados a
crianca doente. A hospitalizagdo desta gera mudancas psicossociais na dinamica familiar,
ndo devendo, por isso, os cuidados de saude serem desvinculados da familia e das suas
necessidades, o que implica conhecimentos especificos e uma sensibilidade especial por
parte dos profissionais de saude (Fernandes, Andraus & Munari, 2006).

Ao vivenciar uma situacdo que lhe é estranha e para a qual ndo estava preparada, a
familia vé-se obrigada a modificar as suas rotinas, a enfrentar uma adaptacdo, a
desenvolver novas competéncias e, consequentemente, novas necessidades vao surgir
(Mendes, 2010). Segundo Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) a familia vai precisar de
ajuda externa para se proteger desta mudanca ndo planeada.

Ramos (2015), enfermeira-chefe da UCIN, afirma que “a alteragcao de obijetivos que
houve desde que decidiram participar no NIDCAP foi significativa” para o trabalho
desenvolvido, “antes a nossa preocupagdo era a sobrevivéncia”’, agora a meta € a
“exceléncia”. O fato destes profissionais estarem mais atentos as diferentes necessidades
dos bebés elevam a qualidade de respostas dadas a todos os intervenientes.

Surge assim o educador de infancia, em contexto hospitalar, que se encontra
inserido numa equipa multidisciplinar reunindo trés principais atividades: educacéo, saude
e a area social, da qual fazem parte médicos, enfermeiros, assistentes operacionais,
assistentes sociais, dietistas, psicologos, voluntarios, pedopsiquiatras, professores,
terapeutas, assistentes administrativas, empregadas de limpeza, entre outros que
trabalham a par e passo para um Unico objetivo: proporcionar bem-estar a crianca (e a
familia), “ouvindo-a” com o coragdo, permanecendo perto dela de modo a satisfazer as
suas necessidades, ajudando-a a crescer de forma harmoniosa e saudavel.

Embora se considere os cuidados centrados na familia um caminho para a
exceléncia dos cuidados em Neonatologia, o foco da atencdo continua a estar direcionado
para as necessidades da crianca. E, apesar de desempenhar um papel fundamental na
vida da crianca, considerar a familia como uma perspetiva de trabalho parece ser um
desafio para os profissionais de satde (Apolinério, 2012).

No presente estudo, e de acordo com os resultados obtidos, verificamos o esforco,
por parte dos profissionais de saude da UCIN, para integrar a familia, nomeadamente, os
pais, nas dindmicas da unidade, recorrendo ao incentivo da presenca e do envolvimento
destes nas rotinas diarias, bem como a sua participacdo nos cuidados a prestar ao bebé,

prematuro ou doente, passando pela possibilidade do educador de infancia prestar apoio a
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familia e a crianca com alterag6es ou em risco de altera¢des e no encaminhamento para a
IPI.

Guimardes (2015), diz-nos que “[pJara os meédicos, a familia é um elemento
fundamental para ajudar a cuidar do bebé que, por ter nascido prematuramente, tem de
passar dias, semanas ou meses na incubadora”.

Esta participacdo ativa e de proximidade - desde a admissédo até a alta hospitalar - é
tida como crucial para que a familia se sinta parte integrante do tratamento e recuperacao
do bebé durante o internamento e capaz de cuidar dele apés a alta hospitalar (Tamez &
Silva, 2002). Pais que tém a oportunidade de interagir e de cuidar dos bebés na UCIN
estdo melhor preparados para cuidar do(s) seu(s) filho(s) aquando do regresso a casa
(McCluskey-Fawcett et al., 1992; Merritt, Pillers & Prows, 2003).

Sabendo que a filosofia desta unidade esta alicercada em 2 programas centrados na
crianca e na familia: Development Mental Care e NIDCAP (E8), verificamos que reforcam a
presencga e a participagcdo ativa dos pais nos cuidados prestados ao bebé, focados num
grande obijetivo principal: o seu desenvolvimento harmonioso. Sendo assim, quase todas
as entrevistadas relataram a preocupacdo em motivar a participacdo dos pais, tendo em
vista, capacitar e dotar de competéncias, autonomamente, nos cuidados ao bebé.

A titulo de exemplo a E5 refere “Logo que seja possivel tentamos envolver os pais
nos processos de cuidados".

Segundo Blower & Morgan (2000, citados por Diaz, 2012), os profissionais de saude
ndo seguem ainda uma verdadeira politica de cuidados centrados na familia, na medida
em gue continuam a existir diferencas entre o que 0s pais esperam participar e o0 que 0s
profissionais de salde esperam que eles participem, para além de que ndo ha um
consenso entre os profissionais de saldde acerca de como € que 0s pais devem participar
nos cuidados e até onde esta participacao pode ir (Lindberg, 2009).

Os profissionais de saude vivem uma tensao constante entre dar atencdo as
preocupacdes e necessidades dos pais, que reconhecem que efetivamente existem, e a
sobrevivéncia do bebé. Como verificamos na andlise de conteldo, algumas entrevistadas
referem a falta de capacidade em corresponder a 100% das expetativas e ansiedades dos
pais em obter respostas, admitem poder existir falhas de comunicacdo. Por outro lado,
constatam que nalguns casos o0s pais ndo possuem conhecimento suficiente para
interpretar, apoiar e acompanhar a situagédo do seu bebé. Exemplo disso é a E4: “Porque
h& bebés que saem da nossa unidade muito mal, e que n&o tém preparacdo nenhuma para
em casa cuidar deles. Nem sabem sequer como cuidar, por muito que a gente ensine
algumas intervencdes, mesmo especificas de enfermagem, existe falta desse

conhecimento, envolvimento com os bebés. Sim com a Parentalidade”. A E5 ainda refere
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“nunca vamos conseguir responder a 100% as questdes deles, muitas vezes até porque
pode haver uma falha de comunicagéo (...)".

De acordo com Als e seus colaboradores (1992) e Hostler (1992), quando os
cuidados centrados na familia e a IPI, em contexto hospitalar, sédo colocados em prética a
partir do momento em que bebé prematuro ou doente d& entrada na UCIN, contribuem
para melhores resultados em termos dos servigos prestados por estas unidades (citados
por Diaz, 2012).

Neste estudo podemos verificar que quase todas as profissionais conhecem
beneficios nos cuidados centrados na familia e a IP, pois o nimero de reinternamentos por
parte destes bebes é quase nulo. Afirmamos assim que, 0s pais saem capazes de apoiar e
tratar dos seus bebés autonomamente. A entrevistada E7 refere que “as vantagens é que
0s pais saem preparados. O nimero de reinternamentos é baixo e, isso € uma prova em
como realmente os pais estdo bem preparados".

Segundo Tamez e Silva (2002) esta participagdo deve acontecer de forma ativa
desde a admissdo do RN na UCIN e assim se estender até ao momento da alta hospitalar,
para que, desta forma, os pais possam acompanhar os seus filhos ao longo do periodo de
internamento e, também, para que se sintam capazes de dar continuidade aos cuidados no
regresso a casa. SO o desenvolvimento de um trabalho em parceria com os diferentes
atores — profissionais de saude, bebé e pais — pode garantir uma parceria efetiva com a
familia (Apolinario, 2012).

Como referiu a E8: “as vantagens é que os pais estdo aqui, aprendem connosco,
quando saem, saem mais seguros para tomar conta das suas criancas, tém menos
davidas e é mais benéfico.”

Os principios de respeito, a partilha de informacgéo, a colaboracdo e construcdo de
confianca entre os profissionais de saude e os pais, sdo, segundo Ribeiro e Sarmento
(2015), a base para os cuidados centrados na familia, cuidados estes fundamentais para o
estabelecimento da parceria desejada. Varios autores alertam para o facto da interrupcao
“imposta” pelo internamento numa UCIN e as dificuldades emaocionais experienciadas
poderem inibir o estabelecimento de ligacdes afetivas entre os pais e o recém-nascido,
com significativas repercussées no desenvolvimento e bem-estar do bebé, na
autoconfianca dos pais e na sua capacidade para assumirem o papel parental. Pode
igualmente constituir um risco para a dindmica familiar (Abdeyazdan et al., 2014; Brum &
Shermann, 2004; Howland, 2007; Valente & Seabra-Santos, 2011).

Como verificamos na analise de contetdo, quase todas as entrevistadas relataram a
preocupacdo em motivar a participacdo dos pais, tendo em vista, capacitar e dotar de

competéncias, autonomamente, nos cuidados ao bebé.
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A titulo de exemplo, a E5 refere que “[lJogo que seja possivel tentamos envolver os
pais nos processos de cuidados”.

A perturbacdo emocional presente nestes pais esta relacionada com as suas crencas
sobre a situacdo que estdo a enfrentar; sobre o que € um bebé de risco; os perigos que 0
ameacam; e/ou sobre as suas préprias competéncias para enfrentar uma situacdo téo
nova e angustiante (Barros, 2001; Lindberg & Ohrling, 2008; Ferreira et al., 2005).

Entre as necessidades dos pais, as evidéncias relevam entre as mais prementes, a
obtencdo de informagédo quanto ao estado clinico do bebé (Barros, 2001; Gronita, 2007;
Ribeiro & Sarmento, 2005; Viana et al., 2005); de sentir que este é devidamente
acompanhado por profissionais especializados, que cuidam do bebé de forma competente,
atenta e sensivel (Lindberg, 2009; Soares et al., 2010).

Os nossos dados demonstram que apesar dos medos, ansiedades e conhecimento
acerca dos riscos que o seu bebé pode enfrentar, os pais esperam que a equipa esteja
sempre presente e dedicada ao seu bebé, ajudando-o a ultrapassar e por isso confiam no
trabalho dos técnicos: E2-“esperam que facamos o melhor para os seus filhos”; E3-
"esperam é que sejam considerados pais e eles préprios consigam desempenhar esse
mesmo papel’”.

Por outro lado, sentem que estes pais buscam diariamente respostas junto das
entrevistadas acerca da situacao clinica do seu bebé.

Reforcamos a necessidade que eles tém de permanecerem préximos do bebé -
fisica e emocionalmente (Barros, 2001) - e de serem apoiados na transicdo para o papel
parental (Lindberg, 2009). Soares e colaboradores (2010) e Lindberg (2009) referem
também a necessidade de atencéo, incentivo e respeito por parte da equipa da UCIN.

De acordo com os dados colhidos, afirmamos que os pais fazem questdo de
permanecer junto do seu bebé, no entanto, alguns recusam-se a tratar imediatamente dele
e aguardam que o quadro clinico melhore. Cabe desde cedo a equipa de profissionais
apoia-los nas suas decisdes e incentivar a colaboracéo nos cuidados, fortalecendo o papel
parental, 0 que nem sempre acontece ou € possivel. A E4 refere: “os pais acabam por
estar internados junto dos seus bebés e acabam por ser um bocadinho esquecidos. E
muitas vezes o bebé até estd estavel, mas os pais ndo estdo (...)”. Durante o
internamento, e paralelo as atencdes colocadas na atual condi¢cdo clinica do bebé, as
preocupacbes focam-se para o futuro. Estas advém das potenciais sequelas
desenvolvimentais da prematuridade/problemas de salude a nascencga, e dos cuidados
especiais de que o bebé poderd vir a necessitar. Entre estes pais, a semelhanca do
observado por McCluskey-Fawcett e seus colaboradores (1992) ou Viana e seus

colaboradores (2005), comeca aqui a aparecer preocupacdo/necessidade em adquirir
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informacéo relacionada com o desenvolvimento, educacdo e cuidados infantis para este
tipo de problemas.

Assim no ambito desta investigacdo verificamos que a relacdo entre a equipa de
cuidados e os pais demonstra que estes podem, sentir necessidade de conversar com um
profissional de saude sobre os seus medos (por ex: que o filho morra; possibilidade de
apresentar algum tipo de incapacidade no futuro; ) e/ou sobre os seus sentimentos de
culpa em relacéo aos acontecimentos (Viana et al., 2005).

Reportando-nos para as barreiras que existem na UCIN, uma das entrevistadas
sugere a necessidade de existirem divisérias entre as incubadoras que permitisse aos pais
questionar e conversar mais a vontade com os profissionais. A E1 refere: “eu tenho a
percecdo que se tivéssemos algumas outras carateristicas fisicas aqui no servi¢o, que nos
dessem mais privacidade aos pais, tipo isolamentos (...).”

Viana e seus colaboradores (2005) verificaram que nos casos em que o tempo de
internamento do bebé é mais prolongado, as necessidades dos pais movimentam-se para
a obtencéo de mais informacéo junto da equipa de saude, essencialmente quanto ao plano
de tratamento do seu bebé e procedimentos a implementar, nomeadamente, se do estado
de prematuridade se verificam sequelas e alteragfes graves no desenvolvimento do bebé.

Cabe aos diversos profissionais envolvidos neste processo, orientar e ajudar a

familia a superar estas adversidades. Gomes (2006) refere que,

[é]na familia mais direta que vamos observando e testemunhando sentimentos de
angustia, ansiedade, desorientagdo e uma “dor quase infindavel. Apesar da
adversidade de ter um filho com deficiéncia, diversos autores, referenciados e
reconhecidos pela comunidade cientifica, sugerem que, conhecendo bem os
mecanismos que conduzem aos processos adaptativos e tendo presente o
desenvolvimento normal e a caracterizacdo das psicopatologias, a resiliéncia podera
ser promovida.

Tal como expbe Gomes (2006), vai-se observando e percecionando que estes pais
se revelam como “individuos resilientes (...) [pois], ao estarem inseridos numa situacdo de
adversidade, ou seja, quando expostos a um aglomerado de fatores de risco, tém a
capacidade de utilizar fatores protetores para sobrepor-se a dificuldade, crescer e
desenvolver-se adequadamente”.

Deste modo, uma articulag&do entre os servicos de IPI e os servicos de Neonatologia
seria mais do que desejada. Algumas evidéncias demonstradas na andlise de contetdo
comprovam que, a maioria das entrevistadas reconhece a importancia da articulagédo entre
0 Servigo de Neonatologia e a IPI. Esta trazia grandes beneficios tanto para os bebés
como para as familias. Sabemos que quanto mais cedo se iniciar esta intervencao, por
parte de um educador, maior sera a oportunidade de corrigir e de melhorar défices nos
bebés, tornando-os pessoas capazes de participar autonomamente na vida social e de

atingirem melhores resultados na correcdo das limitac6es funcionais de origem. Por outro
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lado, o educador poderia colaborar na execucdo do relatério de encaminhamento para a
IPI, ainda mais cedo.

Sendo assim e baseado na exploracdo bibliografica efetuada, bem como nos
resultados obtidos através da atual investigacdo atentamos reforcar e, confirmamos a
importdncia da IPI no desenvolvimento das criangas, pois “quanto mais
precocemente as intervencbes forem acionadas, mais garantias de sucesso,
mais capacidade adquire para uma vida com autonomia” (Miranda, 2013, p. 75).

Relativamente a intervencéao,

os cuidados centrados na familia - fundamentados nos principios de respeito, partilha
de informacdo, colaboracdo, construcdo de uma relacdo de confianca entre
profissionais de salde e pais - sdo o0s mais frequentemente assumidos como as
melhores praticas (Gronita, 2007; Ribeiro & Sarmento, 2005; Wigert, Hellstrom & Berg,
2008).

Sugere-se no interior desta, que 0s pais sejam convidados a participar efetivamente
nos cuidados do filho, tomando parte do planeamento, implementacéo e avaliagdo desses
cuidados (Tamez & Silva, 2002).

A existéncia de recursos no SNIPI pode vir a colmatar a falha de recursos da UCIN.
Atentamos ainda a dizer que a “contratacao” de um mediador de caso (Educador de
Infancia Hospitalar), enquanto profissional dos servicos de IPI, pode ser a solucdo para
uma adequada atuacdo dos servicos de Neonatologia a todas as familias que por la
passam. Esta ideia suporta-se no nosso pensamento a partir daquilo que McWilliam (2010)
diz, ao afirmar que através de um mediador de caso a familia recebe um suporte forte de
uma Unica pessoa, sem a necessidade de estar a contactar com varios profissionais ao
mesmo tempo, sendo que 0 servico que presta € um servico coordenado e néao
fragmentado. Um melhor e aprofundado conhecimento da familia, permite que as
preocupacdes e necessidades sejam desde logo identificadas, o que resultara numa
atuacdo profissional atempada e numa transi¢do hospital-casa mais acompanhada.

Existem evidéncias da mais valia da presenca do educador como elo de ligacao,
evidéncias essas reconhecidas por parte das entrevistadas: E8- “Primeiro é fazer a ligacéo,
fazer a ponte, haver relagcdo. Porque o facto de conhecerem um profissional enquanto
estdo aqui, mesmo que ele efetivamente aqui ndo exerga. Faz a ligacdo e faz a ponte.”;
E1- “simmm. assegura-se uma continuidade dos cuidados, acho que sim.”

Diferentes autores indicam a importancia da criacdo de encontros de partilha de
experiéncias entre pais, que lhes permitam momentos privilegiados de expressdo e
transmissao (e normalizacdo) dos seus medos, culpas, frustracbes e expetativas em
relagdo ao ser pai/mée de um bebé prematuro ou doente.

Complementarmente, promovem ainda: o sentimento de que ndo sao 0s Unicos a
vivenciar esta experiéncia; a troca de informacdes partilhadas quanto a aspetos clinicos ou

sobre desenvolvimento infantil; formas de cuidar e educar do bebé poderdo ser
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particularmente relevantes, nomeadamente em termos emocionais (Feliciano, 2002;
Gronita, 2007; Tamez & Silva, 2002).

Preconizando a ideia de que um acompanhamento e/ou intervencdo precoces
adequados - durante o periodo de internamento e apds a alta - podem mudar o0 rumo e o
futuro destes bebés, contrariando as consequéncias nefastas da perturbacdo precoce,
nesta fase final da investigagéo, a par da discusséo dos principais resultados emergidos no
nosso estudo, fomos elencando algumas sugestdes de intervencao.

Assim, procuraremos fazer mediar os resultados do presente estudo com as
evidéncias selecionadas por outros investigadores (operacdo um pouco impossivel,
essencialmente no que toca as preocupagfes, dada a escassez de literatura na éarea),
expondo também sugestdes de intervencédo, que julgamos mais prementes no contexto de
uma UN.

Uma delas podera passar pela preparacdo e execucdo de um folheto ou brochura
com informacdo escrita que descreva a filosofia e o servi¢o, constituicdo das equipas,
ajudas e apoios, etc.

Poderemos ainda, realizar agbes de sensibilizagéo juntos de todos os intervenientes
e potenciais referenciadores que os apresentem as familias de forma a desconstruir estas
barreiras de desconhecimento para que elas se sintam desinibidos em permitir a
referenciacdo das suas criangas.

Compete assim aos servicos de saude, garantir a sinalizagdo e acionamento do
processo do SNIPI e 0o encaminhamento para consultas ou centros de desenvolvimento
para efeitos de diagndstico e orientacdo especializada, e a integracdo de equipas de IPI
(incluindo-se nestas profissionais de saude qualificados as necessidades de cada crianca)
na rede de cuidados de saude primarios e nos hospitais. Sabe-se que o nUmero de bebés,
prematuros e/ou doentes, que passam por uma UCIN, difere, em termos de superioridade,
do numero de criancas que beneficiam dos servicos IPI, verificando-se, por parte dos
servigos hospitalares, dificuldades em estar em contacto direto com a comunidade e o0s
recursos de que dispde para apoiar estas criancas e respetivas familias (Feliciano, 2002).

Em termos instrumentais e préticos, demonstracBes recolhidas no contexto
portugués apontam para a existéncia da necessidade de contatarem com um assistente
social, que lhes forneca informagdes sobre 0s apoios sociais a que tém direito (Soares et
al, 2010; Viana et al., 2005).

E do nosso reconhecimento que “quanto mais precocemente forem acionadas as
intervengdes e as politicas que afetam o crescimento e desenvolvimento das capacidades
humanas, mais capazes se tornam as pessoas de participar automaticamente na vida
social e mais longe se pode ir na correcdo das limitagdes funcionais de origem” (Decreto-
Lei n°281/2009).
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Segundo Guralnick (2011), o sistema de intervencdo precoce deve estar atencdo a
criangas que apresentem sinais de alteracdes e que possam ser elegiveis, e que cabe aos
servigcos da comunidade formais ou informais o papel de comunicar entre si estes casos
que necessitam de IPI, para que sejam atempadamente identificadas.

No entanto, e devido as reduzidas iniciativas de sensibilizacdo destas respostas, a
propria comunidade desconhece a existéncia destes servigos e a entrada no sistema teima
em demorar, prejudicando seriamente estas criancas (ANIP, 2018, p.107).

O profissional de educacdo deve ainda, proporcionar ambientes securizantes,
transformar o ambiente hospitalar numa rede de comunicacao, socializa¢do, num lugar de
afetos, onde cada um, na sua especificidade, tenha o seu papel na construgdo do
conhecimento. Esta intervencdo passa por criar um ambiente acolhedor, promovendo a
brincadeira e o sorriso através de atividades que lhes promovam prazer e surpresa.

O educador, como elo de ligacdo, deve incentivar a familia a participar mais e a
melhorar a vida da crianca durante o internamento hospitalar. E, portanto, urgente
humanizar sempre o espago hospitalar.

Apesar de alguns investimentos efetuados para a sua identificagdo, a literatura
existente é ainda parca, parecendo deixar a descoberto alguns contornos mais especificos
da fenomenologia associada a experiéncia de ter um filho internado numa UCIN, bem
como, acerca do envolvimento de um educador hospitalar como parte da equipa
multidisciplinar em cuidados Neonatais.

Como forma de conclusdo, ousamos afirmar que atingimos positivamente os
principais objetivos desta investigacao.

E evidente a importancia que a IPI pode ter, logo que se detetam alteraces ou
riscos de alteracdo junto das criancas prematuras, ou seja, ainda em Neonatologia. E
necessario consciencializar e informar os elementos da equipa para o encaminhamento
destas criancas para a IPI, de forma a obter respostas positivas e mais eficazes, em tempo
atil, permitindo a oportunidade de se tornarem pessoas capazes de participar
autonomamente na vida social, corrigindo limitages funcionais de origem.

Existe a necessidade de aprofundar conhecimento acerca do processo da IPI na
equipa multidisciplinar, evitando atrasos na atuacao correta durante e ap0s o internamento
destas criancas.

Verificamos o papel que o educador de infancia podera desenvolver dentro da equipa
multidisciplinar no servigo de neonatologia, no apoio a estas criancas.

Desta forma, percebe-se que este profissional tem oportunidade de valorizar e
rentabilizar a sua prética educativa como elo de ligacdo das criangas e familias, pois ao

estabelecer lagos afetivos com as mesmas, teria a oportunidade de incentivar a familia a
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participar e a melhorar as suas competéncias com o bebé, beneficiando a qualidade de
vida durante e apds o internamento.

E possivel rentabilizar a potencialidade da pratica educativa através do educador de
infAncia com a crianca prematura com alteracdes ou em risco de apresentar alteracoes,
desenvolvendo as suas capacidades 0 mais precocemente possiveis permitirem que este
tenha uma presenca mais efetiva junto destas, atribuindo-lhe maior numero de
oportunidades educativas para desempenhar.

N&o esgotamos as hipoteses acerca da tematica e como tal, seria importante abordar
outras UCIN para cruzamento de dados, levantamento de novas hipoteses e aprofundando
0 seu conhecimento. Sera de todo pertinente elencar agora algumas limitacbes e
constrangimentos desta investigacdo. Ao longo da mesma foram ultrapassados alguns
desafios, nomeadamente a recente alteracdo do regime juridico da educacgéo inclusiva-
Decreto-lei n°® 54/2018. Com esta alteracdo inovadora, e de alguma forma ainda pouco
apropriada pelos diferentes intervenientes, ainda se verificaram muitas duvidas de como
esta lei influenciara o trabalho desenvolvido no dia a dia nas diferentes instituicbes, sejam
elas publicas ou privadas.

Esta recente alteragdo legal acabou também por ser um constrangimento a
investigacao.

Era nossa intencdo explorar e aprofundar o conhecimento na UCIN e do apoio
educativo, por parte do educador de infancia, junto das criangas prematuras com
alteracOes, ou em risco de apresentar alteracdes no seu desenvolvimento, no entanto dada
a escassez do tempo e ao elevado numero de profissionais envolvidos na equipa
multidisciplinar, ndo foi possivel.

Concluimos através desta investigacdo a necessidade de entrevistar mais
profissionais para termos informa¢éo mais claras e podermos confrontar alguns aspetos e
ideias, evitando auscultar apenas uma parte do processo.

Contudo, e devido & demora de todo o processo burocratico que, por ser uma area
nova no contexto hospitalar, necessitou de auditoria externa ao hospital, atrasando o inicio
das entrevistas e ndo nos foi possivel realizar mais entrevistas junto dos diversos grupos
de profissionais.

Salvaguardamos o convite, por parte da enfermeira-chefe (elo de ligacdo
institucional), para apresentar os resultados finais desta investigacdo junto de toda a
equipa de profissionais desta UCIN. Este convite vem valorizar a nossa investigacao
permitindo-nos transmitir os resultados obtidos junto da equipa, consciencializando e/ou
corrigindo praticas desenvolvidas na UCIN, beneficiando a comunicacdo entre o0s

profissionais da equipa multidisciplinar
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A apresentacdo dos dados encontra-se salvaguardada no compromisso de honra
estabelecido com a comisséo de ética, onde o investigador responsabiliza-se por entregar
um relatorio final da investigagdo, assim que concluida.

Também o facto desta investigacdo abranger apenas uma Unica realidade Hospitalar,
poderd levar a conclusbes menos abrangentes. Seria necessario verificar as opinides dos
diversos intervenientes de outras unidades, dentro da propria UCIN e das reunibes
multidisciplinares, para podermos confirmar ou infirmar algumas conclusdes, no entanto,
consideramos que o levantamento desta informagao constituiu um contributo pertinente e
de extrema importancia para os educadores de infancia em contexto hospitalar, assim
como para ESEPF, uma vez que abordamos uma éarea tdo especifica e inovadora da
Educacdo de Infancia, e mais concretamente da Intervencdo Precoce, por parte do
educador no hospital, distinguindo o risco elevado desta abordagem.

Ainda assim, como se trata de um estudo de caso, este proporciona uma
oportunidade para estudar, de forma mais ou menos aprofundada, um determinado aspeto
de um problema em pouco tempo.

Finalmente, reconhecemos que, tendo em conta a abundancia dos comentérios
obtidos e apresentados, os julgamentos executados ao longo deste trabalho estdo
limitados, assumindo uma dimensdo principalmente descritiva, permitindo que outras
andlises pudessem ser analisadas com o material recolhido.

Assim sendo, ndo esgotamos as hip6teses acerca da tematica e como tal, seria
importante abordar outras UCIN para cruzamento de dados e levantamento de novas

hipéteses, aprofundando o seu conhecimento.
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Anexo |- Carta da Crianca Hospitalizada

Carta da Crlanga

A admiss3o de uma crianca no Hospital s6
deve ter lugar quando os cuidados
necessdrios & sua doenca no possam ser
prestados em casa, em consulta externa ou
em hospital de dia.

+  Uma crianga hospitalizada tem direito a ter
0s pals ou seus substitutos, junto deld, dia e
nolte, qualquer que safa a sua Idade ou o
seu estado.

Os pais devem ser encorajados a ficar junto
do seu filho devendo ser-Thes facultadas
facilidades materials sem que isso implique
Quaiguer encargo financeiro ou perda de
salsrio,

Os peis devem ser informados sobre as
regras e as rotinas proprias do servico para
que particip nos culdados 30
seu filho,

As criangas € 035 pais tdm o direito de
receber uma Informacio sobre a doenca ¢ os
tratamentos, adequada & idade e &
compreensdo, a fim de poderem participar
nas decisdes que thes dizem respeito.

TN
@) Instituto de Apoio a Crianga

g_j,

HospIRIITRt R

ESTA CARTA FOI PREPARADA POR VARIAS ASSOCIACOES EUROPEIAS EM 1980, EN LEIDEN

Deve evitar-se qualquer exame ou
tratamento que nio seja Indispensdvel.
As agressdes fisicas ou emocionais ¢ a
dor devem ser reduzidas 30 minimo.

As criancas nio devem ser admitidas em
servigos de adultos. Devem ficar reunidas
por grupos etirios para beneficiarem de
Jogos, recrelos e actividades educativas
adaptadas & idade, com toda a seguranga.
AS Pessoas que as visitam devem ser aceites
sem limites de idade.

O Hospital deve oferecer s criancas um
ambiente que corresponda &s suas

d fisicas, afectivas ¢
qQuer no aspecto do equipamento, quer no do
pessoal e da seguranca.

A equipa de salde deve ter a formagdo adequada
para responder 3s necessidades psicoldgicas e
emocionais das criancas e da familia.

A equipa de salde deve estar organizada de
modo a assegurar a continuidade dos
cuidados que s30 prestados a cada crianca.

A Intimidade de cada crianga deve ser

respeitada.
Amamwmmmwwoe
compr 3o em todas a5 A

F bonanga




Anexo lI- Parecer da Comissao de Etica

__Unidade de investigacdo

Tomei conhecimento. Nada a opor. A DC.

27 de Maio de 2019 P n.° _____6( /__{—q
‘ DIRECCABHCLINICA

A Coordenadrp da Unidade de Investigacdo

e
(Prof.2 Doutora Ana Azevedo) ) ) T Conyf¥jorpit
T. SAO JOAO adpcer Ly s
( <" PEDIDO DE AUTORIZACAO i
o enmﬂmnm;t*m-
f Reallzagao de Investigacao Dt Ciapaa

e

Exmo. Senhor Presidente do Conselho de Administracdo
do Centro Hospitalar de Séo Jodo

Nome do Investigador Principal:
Maria Gabriela Lemos Mota Borges

Tituloda Investigagdo:

De que forma se processa o apoio educativo, por parte do
educador de inféncia, junto das crian¢as prematuras com
alteragoes, ou em risco de apresentar alteragdes no seu
desenvolvimento

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de:
Neonatologia

a investigacao em epigrafe, solicito a V. Exa, na qualidade de Investigador/Promotor, autoriza-
¢do para a sua efetivacgdo.

Para o efeito, anexo toda a documentacdo referida no dossier da Comisséo de Etica do Centro
Hospitalar de Sao Joao/ Faculdade de Medicina da Universidade do Porto respeitante a investi-
gacdo, @ qual enderecei pedido de apreciagao e parecer.

Com os melhores cumprimentos. O Investigador/ Promotor
Porto, 1 de Fevereiro de 2019 qQ ‘u\gﬁ ?’ Y“
assnatura
«Centro Hosnitalar Sdo Jodo-

Centro de Epidemiologia Hospitalar

— >

005-0




Parecer da Comisséo de Etica para a Saude do

Centro Hospitalar Universitario de S&o Jodo / Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Titulo do Projecto: De que forma se processa o apoio educativo, por parte do educador de
infancia, junto das criangas prematuras com alteragdes, ou em riscos de apresentar alteragdes no

seu desenvolvimento

Nome da Investigadora Principal: Dra. Maria Gabriela Lemos Mota Borges, licenciada em
Educacao da Infancia, Educadora no CHUSJ

Onde decorre o Estudo: No Servigo de Neonatologia do CHUSJ. Dispde de autorizagao da Prof.?
Doutora Hercilia Guimaraes e de profissional de ligacdo, a Enf.? Madalena Pacheco (Enf.2-Chefe)

Objectivos do Estudo:

Este trabalho de investigagdo tem como principais objetivos: perceber qual o papel a
desempenhar pelo educador hospitalar na equipa multidisciplinar do Servigo de Neonatologia;
compreender como se desenvolve o trabalho com as criancas e familias durante o internamento
hospitalar e perceber se & importante o apoio do educador no acompanhamento a crianga
prematura e as familias, podendo esclarecé-los acerca de recursos existentes na Intervengao

precoce.

Estudo realizado no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagao — area de especializagdo em

Educagéo Especial da Escola Paula Frassinetti, sob orientagdo da Prof.? Doutora Ana Gomes.

Concepgao e Pertinéncia do estudo:

De acordo com a literatura, o recém-nascido prematuro tem necessidades especiais ao nivel da
assisténcia perinatal, sujeito a um ambiente de cuidados intensivos que envolve uma sobrecarga a
estimulos sensoriais, influentes no desenvolvimento do SNC. As criangas que nasceram
prematuramente apresentam com frequéncia problemas cognitives e comportamentais, incluindo
QI mais baixos, dificuldades de aprendizagem, défice de atengdo, hiperatividade, atrascs e
desvios da linguagem, bem como alteragées ao nivel do desenvolvimento neuro motor.

Neste sentido, & importante compreender como se processa o apoio educativo, por parte do
educador de infancia, junto das criancas prematuras com alteragées ou em risco de apresentar
alteragdes no seu desenvolvimento.

Para o efeito ira realizar um estudo observacional sem intervencdo, de cariz qualitativa, com
recurso a entrevista, de modo a identificar a percecéo dos pais do recém-nascido em situagao de
risco, internado no servico de Neonatologia, acerca da equipa multidisciplinar e das praticas
centradas na familia e conhecer ndo sé o funcionamento do servico, como também o apoio

educativo, por parte do educador de infancia junto da crianga prematura com alteragdes ou em



risco de apresentar alteragées no seu desenvolvimento e se este poderia ser uma mais valia na

articulacdo com o Sistema Nacional de Intervencéo Precoce.

Beneficio/risco:

Nao existem riscos acrescidos para os participantes no estudo.

Confidencialidade dos dados:

Salvaguardada pela investigadora. Os resultados apenas serdo divulgados em contexto cientifico,
sem nunca revelar a identidade.

Respeito pela liberdade e autonomia do sujeito de ensaio:

Dispde de uma adequada informag&o ao participante e de modelo de consentimento informado do
CHUSJ.

Curriculum da investigadora: Adequado a investigagéo.

Data previsivel da conclusao do estudo: Julho de 2019

Conclusao: Apos, reapreciagao do estudo, com base nos documentos, agora, apresentados pela
investigadora, conforme solicitado pela CES, Propée-se um parecer favoravel a realizagao deste
projeto de investigacéo.

Porto, 17 de maio de 2019

o Relatora da CES,
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A mvtoresss  Questionario para submissao de Investigacao
SAO JOAO

Exmo. Sr. Presidente da Comissio de Etica do Centro Hospitalar de Sao Jodo/
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto,

Pretendendo realizar a investigacdao infracitada, solicito a V. Exa, na qualidade de Investigador, a sua apreciagdoe a

elaboracgao do respetivo parecer. Para o efeito, anexo toda a documenta¢ao requerida.

g - ™
IDENTIFICACAO DO ESTUDO
Tituloda mvegtj_gac’ao; De que forma se processa o apoio educativo, por parte do educador de infancia, junto das criangas prematura:
Nome do investigador: Gabriela Borges
Endereco eletrdnico: borges.gabriela76@gmail.com Contacto telefonico: 912546788
Caracterizagao da investigacaao:
D Estudoretrospetivo Estudo observacional {:l Estudo prospetivo
| Inquérito Outro. Qual? Entrevistas
Tipo de investigacao:
[] Comintervengao Sem intervengao
Formacao do investigador em boas praticas clinicas (GCP): [ | Sim [ Nao
Promotor (se aplicavel):
Nome do orientador de dissertagao/tese (se aplicavel):
Enderego eletrdnico:
Local/locais onde se realiza a investigagao: Necnatologia
Data prevista para inicio: 18/ 2 /2019 Data prevista para o término: 31/ 7 /2019
PROTOCOLODOESTUDO
Sintese dos objetivos:
Qual o papel do educador hospitalar na equipa Multidisciplinar do servico de Neonatologia?
Como se desenvolve o trabalho com as criangas e familias durante o internamento hospitalar?
Poderd ser importante a apoio do educador no acompanhamento a crianga prematura e ds familias, podendo esclarecé-tos acerca de
recursos existentes na intervengao Precoce?
Fundamentacdo ética (ganhos em conhecimento/inovacéo; ponderagio beneficios/riscos):
O estudo podera contribuir para o conhecimento sobre os cuidados prestados nas Unidades de Neonatologia por parte da equipa
multidisciplinar junto da crianga e da familia, e se o educador de infancia, poderia ser uma mais valia na articulacdo com o Servigo
Nacional de Intervencdo Precoce.
\ J
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CONFIDENCIALIDADE

De que forma é garantida a anonimiza¢ao dos dados recolhidos de toda a informacgao?

0 investigador necessita ter acesso a dados do processo clinico? lsim Nio
Esté previsto o registo de imagem ou som dos participantes? Sim [ ] Nao
Se sim, esta prevista a destruicao deste registo apds o sua utilizacao? Sim [ ] Nao
CONSENTIMENTO

O estudo implicarecrutamento de:

Doentes: [_] Sim Nao Voluntérios saudaveis: [} Sim [_] Nao

Menoresde 18anos: [_] Sim Nao

Outras pessoas sem capacidade do exercicio de autonomia: L sim Nao

A investigacao prevé a obtencao de Consentimento Informade: Sim [ ] Nao

Se nao, referir qual o fundamento para a isengao:

Existe informacao escrita aos participantes: Sim [ ] Nao

PROPRIEDADE DOS DADOS

A investigacao e os seus resultados sao propriedade intelectual de:
Investigadar [] Promoter L] Ambos [] Servigoonde érealizado
[] Naoaplicavel Cutro:

BENEFICIOS, RISCOS E CONTRAPARTIDAS PARA 0S PARTICIPANTES

Beneficios previsiveis:
Participagao consciente e ativa do Educador de Infincia na equipa Multidisciplinar na Neanatologia
Enriquecer o processo de internamento do bebe , junto da familia

Riscos/incémodos previsiveis:

Sao dadas contrapartidas aos participantes:
-pela participagdo O sim [ Nao Naoaplicavel
-pelas deslocacdes [ sim [ Nao Naoaplicavel
-pelas faltas aoemprege [ ] Sim [] Nao Naoaplicavel
-por outras perdas e danos D Sim |:| Nao Néao aplicavel

CUSTOS /PLANO FINANCEIRO

Os custos da investigagao sao suportados por:
[] Investigador D Promotor D Servico onde é realizado
Naoaplicavel Outro:

Existe protocolo financeiro? D Sim Nao
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LISTADE DOCUMENTOQS ANEX0S

Pedido de autorizagao ao Presidente do Conselho de Administracdo do Centro Hospitalar de Sao Jodo (se oplicavel)

[ Pedido de autorizaciio & Diretora da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (se aplicdvel)
I:l Protocolo do estudo
Declaragdo do Diretor de Servigo onde decorre o estudo
(sendo um estudo na drea de enfermagem deve anexar também a concordéncia da chefia de enfermagem)
Profissional de ligacio
[ Informac3o dos orientadores
[} Informaco ao participante
Modelo de consentimento )
Instrumentos a utilizar (inquéritos, questiondrios,escalas, p.ex.J: que“iﬂﬂ; rios
Curriculum Vitae abreviado (mdx. 3pdginas)

[ Protocolo financeiro

] outros:

COMPROMISS0 DE HONRA E DECLARAGAO DE INTERESSES

Declaro por minha honra que as informacdées prestadas neste questiondrio sao verdadeiras. Mais declaro que, du-
rante o estudo, serao respeitadas as recomendagdes constantes da Declaragao de Helsinquia (1960 e respetivas
emendas), e da Organizacao Mundial da Saide, Convencao de Oviedo e das “Boas Préticas Clinicas” (GCP/ICH) no
que se refere & experimentacdo que envolve seres humanos. Aceito, também, a recomendacdo da CES de que o re-
crutamento para este estudo se fard junto de doentes que ndo tenham participado em outro estudo, nos ultimos trés

meses. Comprometo-me a entregar & CES o relatério final da investigagéo, assim que concluido.

Porta, 1 de Fevereiro de 2019 .
Nome legivel. Maria Gabriela Lemos Mota Borges éc\%i‘lm%ﬂ%
— assinaturg .""}
\_ - vy
e - M
Parecer da Comisséo de Etice do Centro Hospitalar de So Jodo/ FMUP Emitido na reunido plenaria da CE de & ’ /_© 2 / ‘QD( 9

,474‘“,(4 ,(/x,&ruq'wwﬂ;j

e X

-Centro Hospitalar Sao Jodo.

CONSIDERADOS QUE FORAM COMO SATISFATORIOS  OS
ESCLARECIMENTOS  PRESTADOS PELO(A)
INVESTIGADOR(A], A CES APROVA POR UNANIMIDADE O
PARECER DO RELATOR, PELO QUE NADA TEM A OPOR A
REALIZACAQ DESTE PROJETO DE INVESTIGACAQ,

{ & AF05/ 19
= eV




Anexo llI- Aprovacao do Conselho de Administragcdo do CHUSJ

Modalo CHI

CONSELHODE ADM

NISTRACAO - COMUNICADO

30 DE MAIO DE 2019

Em reunido do Conselho de Administragao de 30 de maio de 2019 foram tomadas as sequintes dedisdes:

1. Aprovado o inicio do processo conducente i eleicdo do representante dos trabalhadores para integrar o Conselho
Consultivo do Centro Hospitalar Universitdrio de S. jodo.

2. Aprovado o perfil técnico-profissional especifico das vagas médicas referentes a 1 época do ano 2019 nas
especialidades de Cardiologia e Girurgia Pediitrica.

3. Homologada a avaliagao de desempenho de Técnicos Superiores de Diagnéstico e Terapéutica.
4. Homologada a avaliagao de d penho de diversos enfi

Y

S. Aprovada a proposta de Adenda ao plano de recuperagao da LEC do Servico de Dermatologia em produgio
adidonal, aprovado em anterior reunido do Conselho de Administragao.

6. Aprovada a proposta de recuperacao da LEC do Servico de Otorrinolaringologia.
7. Aprovada a proposta de recuperagao da LEC do Servico de Gastrenterologia.

8. Aprovada a proposta de recuperagao da LEC para Pneumologia.

9. Aprovada a proposta de subscricao da base de informagoes médicas UpToDate.

10. Aprovada a proposta do Servico de Cirurgia Cardiotorddca de disponibilizagao de endoprétese hibrida E-Vita.
Open Plus.

1. Aprovada a proposta de aquisicao de préteses arteriais rectas para o Servigo de Cirurgia Cardiotoracica.

12. Nomeado o Grupo de Trabalho para definico das carateristicas técnicas e elaboragao do caderno de Encargos
para aquisicao do sequndo angiégrafo para a Unidade de Angiografia Digital.

13, Aprovada a proposta de aquisicio de equipamento de Tomografia de Coeréncia Otica (OCT) para o Servico de
Oftalmologia.

14. Aprovada a aquisiao de 2 sistemas BIOM 5M para o Servico de Oftalmologia.
15. Aprovada a proposta de aquisicao de seringas e bombas volumétricas para a UGEM,
16. Aprovada a proposta de aquisicao de hélio para abastedmento dos equipamentos de Ressondncia Magnética.

1. Aprovados 0s pedidos de realizagao dos projetos de investigagao a sequir indicados:

+ "Educacdo da Crianca Hospitalizada: percecdes, desenvolvimento sodoeducativo e enfrentamento da
hospitalizagao", a realizar no Servico de Pediatria (Investigadora principal: Rosilene Ferreira Gongalves Silva).
“Multiple myelomas: a dinical characterization based on cytogenetic subtypes”, a realizar no Servico de
Hematologia Clinica (Investigador principal: Frandisco Ribeiro Carvalho).

“De que forma se processa o apoio educativo, por parte do educador de infinda, junto das criangas prematuras
com alteragdes, ou em risco de apresentar alteracdes no seu desenvolvimento”, a realizar no Servico de
Neonatologia (Investigadora principal: Maria Gabriela Lemos Mota Borges).

N <3




Anexo IV- Termo de consentimento

Mestrado em Ciéncias da Educag@o -

Ry Area de Especializagdo em Educagdo Especial
' FRASSINETTI

Informacio ao Participante

O presente documento serve como garantia a sua participa¢iio no estudo-“-De que forma se processa o apoio educativo,
por parte do educador de infincia, junto das criangas prematuras com alteragdes, ou em risco de apresentar alteracdes
no seu desenvolvimento?, apds ter sido devidamente informado/a e esclarecido/a acerca das condicdes de participacio.

Px{etendemos com este estudo fazer, através de entrevistas, um levantamento das representagcdes dos Profissionais
acerca do recém-nascido em situacfio de risco internado no servico de Neonatologia pertencentes a uma equipa
multidisciplinar e das praticas centradas na familia, por outro lado conhecer o funcionamento deste mesmo servico,
bem como o apoio educativo, por parte do educador de infincia ,junto da crianca prematura com alteracdes ou em
ris¢o de apresentar alteracdes no seu desenvolvimento, e se este poderia ser uma mais valia na articulagio com o
Sistema Nacional de Intervengiio Precoce na Infincia.

A %ua participacio é fundamental para o sucesso desta investigacdo, a qual poderi contribuir para o conhecimento
sobre os cuidados prestados nas Unidades de Neonatologia por parte da equipa multidisciplinar, ¢ se o educador de
infancia, poderia ser uma mais valia na articulag¢iio com o Servigo Nacional de Intervengiio Precoce.

O kstudo realiza-se no Ambito do Curso de Mestrado em Ciéncias da Educacio - Area de Especializacio em Educac¢io
Especial, da Escola Superior de Educaciio Paula Frassinetti- Porto e estd a ser desenvolvido por mim, Gabriela Borges,
sobl orientacio da Professora Doutora Ana Gomes.

A bntrevista serd conduzida por mim, enquanto investigadora principal e responsavel pelo estudo, ¢ tera uma duracio
aproximada de trinta minutos. Para facilitar a recolha e andlise da informacio pedimos a sua colaboragio para
prdceder a gravagio da entrevista — em registo dudio. A informagio recolhida ¢é confidencial, apenas o investigador
principal ters acesso a toda a informagfo, a qual sera tratada e conservada de forma anonima. Os resultados apenas
serfio divulgados em contexto cientifico, sem nunca revelar a sua identidade.

Alsua participacio é completamente voluntsria e a decisdo de nio participar em nada o prejudicara. Podera desistir a
qualquer momento, e se assim o desejar, a informacio até af recolhida serd imediatamente destruida.

En{uanto participante tera acesso livre aos resultados do estudo apds este estar terminado. Para qualquer divida ou
esclarecimento podera entrar em contacto comigo, Gabriela Borges, investigadora principal do estudo.

Tlin.:912546788 E-mail: borges.gabriela76mail.com

I
Termo de Consentimento Informado
Pelo presente, declaro que:
- Recebi uma cépia deste documento;
- Lli e compreendi a informagfo que consta neste documento e que fui devidamente informado/a e esclarecido/a acerca
dos objetivos e das condi¢des da participacdo neste estudo;
- Tlive oportunidade de realizar questdes e de ser esclarecido acerca de outros aspetos;
- Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar no estudo sem qualquer tipo de
consequéncias;
- E que, como tal, aceito participar voluntariamente neste estudo e permito a utilizacio dos dados que de forma
voluntdria formeco, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigagio e nas garantias de
confidencialidade e anonimato que me sio dadas pelo/a investigador/a.

Data: & /[ £/ 34 %
{ { 3
O/a participante:_ MUBW s/ O Investigador: i Ditola VDK
Gostaria de ter conhecimento dos resultados deste estudo? Sim § Nio__

Agradecemos a sua participacio.




Anexo V- Guiao de Entrevista aos Profissionais

o ' Mestrado em Ciéncias da Educacéo -
PAULA Area de Especializacdo em Educacédo Especial
FRASSINETTI

Guido da entrevista aos profissionais de saude

Entrevista Data Local
1°momento A
Objetivos:

- Formalizar o pedido de colaborag&o dos profissionais para participarem no estudo, através
do pedido de consentimento informado

A realizar:

Apresentacdo do investigador principal/entrevistador

Apresentacdo do estudo (objetivos, finalidades, motivo e local de realizacéo)
Pedido de consentimento para gravacao - em registo audio

Entrega do documento escrito formal do pedido de consentimento informado
(aceitacdo e respetiva assinatura do documento)




O v Mestrado em Ciéncias da Educacéo -

Area de Especializacdo em Educacéo Especial

PAULA
FRASSINETTI
Entrevista Data Hora de inicio:
2°momento A Hora de términus:
Objetivos:

e Percecionar a visao dos profissionais de satide, nomeadamente da equipa
multidisciplinar da unidade de Neonatologia acerca do envolvimento do educador de
infancia no dia a dia.

e Conhecer as praticas de trabalho dos profissionais da Unidade no envolvimento dos
pais da crianca prematura com alteragdes, ou em risco de apresentar alteracdes no seu
desenvolvimento.

o Verificar se estes profissionais identificam a importancia do apoio educativo, por
parte do educador de infancia, no servigo de neonatologia no apoio/encaminhamento
para a Intervencdo Precoce.

e Elencar algumas medidas/sugestdes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias.

Caracterizagdo Sociodemografica: )
Sexo(F/M) Avrea Profissional

Tempo de Servico na Unidade de Neonatologia

Questoes:
(Atendimento e funcionamento)

-0 que é que os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de profissional
de saude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo de internamento do
seu bebé?

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupagdes e necessidades
sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

- As préticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma pedagogia
apropriada as situagOes tendo em consideracdo os conhecimentos, necessidades e objetivos
dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e Servicos Prestados)

- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E cuidar
adotando préticas centradas na familia?

- Como € que V& as praticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento desta
unidade? Considera-as Uteis na prestacao de cuidados? Tem formacédo especializada neste
dominio? Essa formacdo é o resultado de necessidades sentidas enquanto profissionais de
saude?

- Como é que sdo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situacdo de risco? Os
pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisdo?




- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacdo dos pais e/ou
familia no planeamento e execucédo (quando possivel) dos cuidados prestados? Que cuidados
considera importantes os pais prestarem? E porqué?

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de satde por envolver a
familia no processo de planeamento e prestacdo de cuidados? E que vantagens existem?

(Articulacao entre servicos)

- Enquanto profissional de salde, assume o papel de informar os pais e/ou familia sobre os
recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para 0S mesmos?
Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no hospital (Educador de
infancia, assistente social)? Quem?

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI)?
Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em situacdo de risco com o
SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar melhor acerca das funcgdes destes
servigos?

- No seu entender, uma articulacéo entre os servigos de Neonatologia através do educador de
infancia e os servigos de Intervencao Precoce prestados pelo SNIPI poderia trazer vantagens a
prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia? Se sim, quais?

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto destas

familias.

Agradecemos a sua colaboragéo.




ANEXO VI- TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

o ‘ Mestrado em Ciéncias da Educacéo -
PAULA Area de Especializacdo em Educacdo Especial
FRASSINETTI

Entrevista Data Duracéo da entrevista:
6/8/2019 12 min e 44seg

El

Caracterizagdo Sociodemogréfica:
Sexo(F/M): Feminino Area profissional: Enfermagem

Tempo de Servigo na Unidade de Neonatologia: 7 anos em Neonatologia

Questoes:
(Atendimento e funcionamento)

-O gue é gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visao de
profissional de saude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo

de internamento do seu bebé?

R: nao respondeu....

-Enquanto profissional de salude, interessa-se e responde as preocupacgoes e

necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: a resposta é aberta? sim. Enquanto profissional de salde tentas responder as
preocupacdes e necessidades sentidas pelos pais em relacdo a crianga e no
contexto familia, como é que fazes?...EHHH , sim. Interesso-me sim. A estratégia
normalmente esta associado a algum cuidado que estou a prestar. que depois

transporto para o contexto dos pais. Para a pratica, ndo é, para a tua parte pratica...

Que ndo tem que ser ensinos propriamente sobre o assunto mas depois transponho




e eles ai acabam por falar, e algumas necessidades sdo mais evidentes outras
serdo mais deduzidas e depois confirmo. E nesse contexto para mim é mais facil de
os abordar e de permitir ser abordada também. Satisfazer as necessidades que

naquele momento eles estdo a sentir...exatamente.

- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideracéo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como € que o fazem? (Cuidados e

Servicos Prestados)

R: eu concordo.eu acho que sim. Mesmo algumas questdes que se
fazeminicialmente, até podem ser do foro mais social, pode ser tipo a profissdo. o
objetivo é esse, tipo, enquadrar as praticas de acordo com... Depois a seguir eu
tenho Como é que se fazem Cuidados e Servigos Prestados? Pronto. Uma das
estratégias é essa adequar....O foco principal é sempre a crianga? A crianga claro.

e depois tem sempre a familia. neste caso sao os pais que é quem esta mais ligado.
- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia?

R: é muita coisa (risos)... Assim resumindo....

- E cuidar adotando préticas centradas na familia? Na familia, assim resumindo
especificamente na minha area, é capacitar 0s pais para se conseguirem ser pais
neste contexto. Pronto, tenter que ndo percam ali carateristicas de vincula¢ao
importantes. Ehhh... e a nivel de Parentalidade que possam dentro do que é
possivel executar também algumas ...autonomia deles em relacdo a crianga....sim
cuidar da crianga , do seu bebe. Obviamente que em cuidados intensivos é
bocadinho mais dificil, mas depois quando se progride, ao longo do tratamento, e
depois quando vao para cuidados intermédio, o objetivo € mesmo esse, é envolver

sempre a familia...sim mesmo isso.

- Como é que Vé as praticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacao de cuidados? Tem formacao
especializada neste dominio? Essa formacao é o resultado de necessidades

sentidas enquanto profissionais de saude?

R: estou a fazer...sim. séo varias questées mas podemos ir falando...acho que aqui




como temos o NIDCAP de uma forma geral em termos de filosofia tentamos,
tentamos ndo acho que ja estamos numa fase em que ja existe esse cuidado e essa
aplicacao pratica. eu dentro daquilo que...e de forma mais.... na integracdo e com
as colegas mais velhas e assim, tentei sempre fazer isso. E agora como estou com
os cursos Nidcap e com a formacgéo mais especifica, acabo por fazer...uma das

partes mais importantes é essa o envolvimento da familia.

- Como é que sao planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situacao de

risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

R: Sequelas? Sim...ha o cuidado de envolver os pais em todas as decisdes? Em
todas as decisdes....ndo sei. Nas médicas ndo sei exatamente. Nas nossas, dentro
do limite que é a informacao que podemos dar. mas sim. E algumas pequenas
decisdes mesmo sdo ....0s pais sdo mesmo questionados. por exemplo se querem
fazer canguru’? fazem se quiserem...Se querem amamentar...depende do contexto.
Um bebe de muito mau prognostico , a méae pode ndo querer alimentar ou ate fazer
canguru por ndo se sentir ou por achar que o bebe vai morrer, portanto, isso é
conversado, e as vezes € sugerido e grande parte das vezes se pretende dar
informac&o e os pais com a informag&o que tém decidem. deciséo essa que por
vezes altera, muda. Vais e de acordo aquilo que eles querem naquele momento.

nao se impde. vai dependo de tudo.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortdvel com a participacdo dos pais
e/ou familia no planeamento e execucao (quando possivel) dos cuidados

prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: sinto me a vontade com todos. n&do tenho...para mim é exatamente igual,
estarem 0s pais ou n&o. os mais importantes, depende dos pais....podem ser todos
os tipos de cuidados, sim. mesmo os cuidados mais especificos a aspiragao ... isso,

por mim sdo convidados sempre que quiserem podem colaborar, nem que seja a




fazer contencao, ou alho mais especifico. Se quiserem sair...ndo ha problema ..... a

decisdo é deles.

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacao de cuidados? E que

vantagens existem?

R: eu tenho a percecao que tivéssemos algumas outras carateristicas fisicas aqui
no servigo que nos dessem mais privacidade aos pais, tipo isolamentos.... Ha
conversas que sao mais do foro privado, ha algumas, tipo o canguru que tem que
maostrar 0 corpo néo sei ate que ponto pode ser para os pais um fator inibidor,
pronto, mas principalmente a nivel de conversa , hasituagées...nds porque somos
obrigados a privacidade em relacdo a proteger os dados deles e os pais podem de

alguma forma néo se sentir a vontade de falar numa openspace .

E as vantagens existem em que o0s pais participem? ehhh...os pais participarem nos
cuidados? Sim. Acho que € um ganho em sadde muito grande, acho que os pais
irem para casa ja com uma autonomia bem desenvolvida é um ganho em saude,
nomeadamente quer eles como pais, quer nds como profissionais também nos da
um grau de satisfacdo superior. Sabemos que um bebe sai daqui e que o pai esta
auténomo e que, um pormenor ou outro vai precisar do centro de salde mas a
partida quando damos alta sabemos que estdo autbnomos para cuidar mesmo nas
particularidades que fagcam daquele bebe que possa néo ter exatamente 0s mesmos
cuidados que outro bebe mas ...acho que é a grande vantagem. Eu normalmente

nunca fico muito preocupada com as altas.

(Articulacéo entre servicos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia

sobre os recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de saude existentes no

hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?




R: sim... como conhego o hospital doutras areas tenho alguma facilidade...depois
as areas mais especificas dos outros profissionais da equipa tenho que encaminhar

para quem de direito, ndo é...

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situacao de risco com o SNIPI e as ELIS? Considera a necessidadede se informar

melhor acerca das funcdes destes servicos?

R: tenho...sim tenho conhecimento por ter feito a especialidade e ter feito estagio
num centro saude e numa ELI, por acaso, mas acho que ...e também porque na
articulagédo, normalmente, fica mais ao cargo, ou do medico ou da enfermeira chefe,

ou...nos nao temos se calhar o nivel de informagao que deviamos ter.

- No seu entender, uma articulagéo entre os servicos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencao Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?

Se sim, quais?

R: simmm. Se, assegura-se uma continuidade dos cuidados, acho que sim.

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto

destas familias.

R: talvez com os irmédos. sdo permitidas vistas pelos irmaos nés tentamos acolher
de acordo com a idade, dar a conhecer e as vezes até damos um brinquedo e acho

que ...

Mas se calhar um educador que falasse um bocadinho com eles antes , que

conseguisse ajudar os pais a preparar , de acordo com a idade como deveria




abordar ou ate transformar essa situa¢cdo numa situacdo mais pedagdgica porque
depois o bebe vai para casa e o irméo vai ter que lidar com as emocdes

depois....acho que teria alguma vantagem...quer por termos pouco tempo nés quer

porque tambémextrapola a nossa area de agao

Agradecemos a sua colaboracgdo
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PAULA Area de Especializacédo em Educacdo Especial
FRASSINETTI
Entrevista Data Duracéo da entrevista:
2°momento 6/8/2019 11 min e 33 seg

E2

Caracterizagdo Sociodemogréfica:
Sexo(F/M): Feminino

Tempo de Servico na Unidade de Neonatologia: 28 anos e meio

Area Profissional: Enfermagem




Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que € gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de salde, o que € que é mais importante para os pais durante o periodo

de internamento do seu bebé?

R: E um bocado relativo, os pais n&o esperam todos 0 mesmo. Mas em termos de
cuidados eles esperam que fagamos o melhor para os seus filhos, tudo aquilo que
lhes possamos oferecer € bem vindo. Porém existem pais que talvez, por terem uma
perspetiva diferente do que é a Neonatologia, para eles € um bocado insignificante
o0s cuidados desde que os filhos sejam bem tratados.

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacgdes e

necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: Interesso-me, é uma parte em gque me aplico: Como se faz é a parte mais dificil,
mas é feito, principalmente, ouvindo os pais quando chegam e no dia-a-dia dar um

pouco de atencao.

- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideracédo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e

Servicos Prestados)

R: Os cuidados acabam mais ao menos 0os mesmos, depois adaptam-se de acordo
com as necessidades do bebé e ir de encontro com as necessidades dos pais,
sendo assente sempre em dois métodos base, 0 método Canguru e o NIDCAP que

acabam por estar mais voltados para a crianca, mas tendo o envolvimento dos pais,




sendo esse 0 nosso lema.

- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E cuidar

adotando préticas centradas na familia?

R: Tentar fazer as coisas corretamente, com o0 envolvimento dos pais sempre.

- Como é que Vé as préticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacao de cuidados? Tem formacao
especializada neste dominio? Essa formacao é o resultado de necessidades

sentidas enquanto profissionais de saude?

R: Talvez, ndo foi de um dia para o outro que nés achamos que tinham que ser
estes os cuidados, talvez um pouco por vivéncias que temos enquanto profissionais,
comegamos a ver 0 que era mais importante, onde é que deviamos investir mais,

mas acho que tem muito a ver com a vivéncia profissional.

- Como é que sdo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situacéo de

risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

R: Também fazem, mas acaba por ser um pouco mais complicado, aos poucos
vamos tentando que estes se apercebam das capacidades do seu bebé e que
comecem eles mesmos a utilizar essas capacidades para entenderem o que o seu
bebé é capaz de fazer, interagindo com ele e aproveitando isso para minimizar o

gue vem em seguida.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortdvel com a participacdo dos pais

e/ou familia no planeamento e execucdo (quando possivel) dos cuidados




prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: N&o tenho quaisquer problemas em exercer os cuidados na presenga dos pais, 0
planeamento ndo é feito pelos pais, mas existe sempre a possibilidade de
combinarmos essa parte. Os pais participam mais sobre a nossa orientacédo na
parte de execuc¢do dos cuidados. Para mim, € muito importante deixar os pais
trocarem uma fralda, medir a temperatura para assim criar um vinculo diferente

entre 0S mesmos.

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestag¢édo de cuidados? E que

vantagens existem?

R: Cada caso é um caso, mas as vezes existem barreiras sim, por exemplo aqueles

pais que numa primeira fase ndo aceitam sendo essa uma das principais barreiras.

(Articulacao entre servicos)

- Enquanto profissional de salude, assume o papel de informar os pais e/ou familia

sobre os recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar os pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de saude existentes no

hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: Geralmente recorro porque felizmente/ infelizmente n&o tenho conhecimento de
todos os meios que podemos providenciar aos pais. Utilizamos a assistente social e

a psicéloga sendo que os outros meios sao decididos entre equipa.




- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situagdo de risco com o SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das funcdes destes servigos?

R: Conheco, sei que elas existem, mas gostaria de ter mais conhecimento

precisamente para ter mais formas de apoiar e encaminhar melhor os pais.

- No seu entender, uma articulagéo entre os servi¢cos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencdo Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?

Se sim, quais?

R: Sim, ndo podemos ver o educador de infancia apenas como a pessoa que esta
ali a tomar conta, ou a entreter a crian¢ca, mas sim como um apoio e ajuda noutros
campos, se houvesse uma intervencao precoce dos mesmos seria possivel
compreender e encaminhar melhor as criangas, uma vez que tém precisamente

mais conhecimentos que nds noutras areas.
(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestdes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto

destas familias.

R: Ter uma educadora de infancia no nosso servi¢o para nos ajudar e melhorar os

Nossos conhecimentos noutras areas.

Agradecemos a sua colaboragéo.




o . Mestrado em Ciéncias da Educacao -

PAULA Area de Especializacdo em Educacdo Especial
FRASSINETTI
Entrevista Data Duracédo da entrevista:

6/8/2019 11 min e 33 seg

E3

Caracterizagdo Sociodemogréfica:
Sexo(F/M): Feminino Area Profissional: Enfermagem

Tempo de Servico na Unidade de Neonatologia: 9anos - 4 anos neste hospital; 5

anos em Franga (cerca de 50 ber¢os Neonatais)

Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que é gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de salde, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo

de internamento do seu bebé?

R: Acho que qualquer pai 0 que espera realmente é que os problemas do seu filho




sejam cuidados porque os pais da Neonatologia, muitos deles ainda ndo se sentem
pais e o bebé ainda € uma descoberta, ndo estdo s6 preocupados consigo, estdo
preocupados com 0 que se esta a passar com o bebé, com o facto de quando é que
vai para casa, se esta tudo bem, havendo assim muitos sentimentos & mistura. Uma
vez que a crianga esteja estavel, os pais na Neonatologia esperam é que sejam
considerados pais e eles préprios consigam desempenhar esse mesmo papel e
para isso precisam de nds porque muitos deles tém medos, sendo tudo um mundo a
descobrir e com muitosreceios a mistura, por isso eles esperam de nos também um

papel de educadores.

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacgodes e

necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: Sim, sim! Numa primeira fase acho que devemos analisar a familia, o
comportamento da familia, porque nenhuma familia € igual entdo ndo podemos
corresponder &s mesmas necessidades da mesma maneira, por iSso eu como
enfermeira a primeira coisa que eu faco s vezes num momento de escuta ativa é
ver aquilo que eles nos dao e ver aquilo que eles esperam de nds. E depois a partir
do momento em que se comecga a conhecer a familia vai-se adaptando a nossa

maneira de comunicar, de falar e até mesmo a nossa maneira de intervir.

- As praticas e dinamicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideracédo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e

Servicos Prestados)

R: O que nos pretendemos sempre € que a crianga esteja estavel e os pais capazes
de intervir e envolvé-los logo nos cuidados desde o primeiro momento , nem que
seja na avaliagcdo da temperatura , no toque porque € muito importante , embora

eles achem que ndo estdo a fazer nada, estdo a fazer o mais necessario, a




estabilizar a crianga, dar o suporte ao bebé, a dar o primeiro vinculo a crianca. E
isso também tem que ser explicado desde o principio que basta o facto de estarem

ali presentes que para nés ja € um trabalho muito bom.

- O que é para si, enquanto profissional de salde, cuidar em Neonatologia? E cuidar
adotando praticas centradas na familia?

R: Eu falo Neonatologia enquanto Prematuridade, recém nascidos com
necessidades pds-cirurgia, etc. Os prematuros sdo seres muito frdgeis como cada
idade tem as suas exigéncias a nivel de intervencao nossa, da equipa de

enfermagem como também dos pais.

- Como é que vé as préticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacéo
especializada neste dominio? Essa formagéo é o resultado de necessidades

sentidas enquanto profissionais de salde?

R: Os cuidados prestados centrados na familia para mim sdo os mais importantes,
ndo ha um bebé sem uma familia, se nés ndo incorporarmos a familia, nés sentimos
a diferenca do vinculo na preparacao para a alta e no vinculo de quem néo tem os
pais 24 horas por dia presentes e também se nota a diferenga até na melhoria da
crianga e ndo tem 0 mesmo progresso. A familia faz milagres. Formacao tenho tido
ao logo do tempo e procuro sempre ter mais e principalmente ler sobre os temas
mais abrangentes que certas forma¢des ndo englobam e partilhar conhecimento
com outras colegas. Partilhando eu também a minha experiéncia noutra
Neonatologia, na Franca, onde estava habituada a mais presenca dos pais e que
ainda se estava a adaptar ao NIDCAP. Que envolvia os pais até nos processos mais
profundos, tal como uma reanimacéo perguntando e explicando sempre o processo

e 0 maior uso do método Canguru.




- Como é que sédo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situagéo de

risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

R: Sim, a parte da enfermagem tentamos envolver a familia, por exemplo no banho,
explicando e tendo sempre o aval dos pais, procurando sempre o conforto da

crianca.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacdo dos pais
e/ou familia no planeamento e execucéo (quando possivel) dos cuidados

prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: Para mim os pais estdo sempre presentes e nhdo consigo nao ter os pais por
perto, a menos que faca alguma intervengéo mais complicada, explicando sempre
aos pais o que vou fazer e deixando sempre a decisdo nas maos deles se querem
ver ou ndo. Dizendo para estarem do outro lado da incubadora e dizendo para dar
as maos ou com a chupeta. E tento também fazer um processo mais doloroso
enquanto o bebe esta< na mama ou no colo do pai para o bebé e se sentir mais

seguro.

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacéo de cuidados? E que

vantagens existem?

R: Nao podemos negar que ha barreiras, por exemplo a falta de tempo, para
explicar ao pai, a segunda também , é ver o perfil do pai porque ha pais que vao
perturbar um pouco o nosso trabalho e também ver se os pais se sentem
confortaveis nos processos mais dolorosos e a pressdo a que somos expostos. As
vantagens sdo por exemplo deixar a crian¢ca mais a vontade e o proprio pai se sentir

melhor.




(Articulacdo entre servigos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia

sobre 0s recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0os pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no

hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: Eu tento explicar aos pais que ha mais recursos, articulamos sempre com a
enfermeira chefe para haver uma melhor comunicagdo com os pais. Acho que faz
falta é recursos externos ao hospital na hora da alta da crian¢a, entre contro de

saude e hospital e também os pais ndo vao bem informados para tal.

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situacdo de risco com o0 SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar

melhor acerca das func¢des destes servigos?

R: Eu conheco o programa e conheco as intervencgdes, vendo daqui do hospital para
fora ndo ha referencias para as ELIS, e acredito que muitas vezes por falta de

informacé&o por parte do corpo clinico e hospitalar.

- No seu entender, uma articulacéo entre os servicos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencao Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?

Se sim, quais?




R: sim, tem do um educador que conhece o0 que se pode fazer em termos de
desenvolvimentoprecoce e assim mais rapidamentepossivel perceber se a crianca

tem alguma necessidade ou néo.

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto

destas familias.

R: Eu acho que por exemplo, na preparacgdo para a alta os pais tém muitas duvidas
sobre os brinquedos e nesse departamento os educadores de infancia sdo mais
bens informados e a nossa falta de tempo também, ndo ajuda muito, uma vez que
ou nos concentramos nos cuidados basicos dos bebes ou falamos com os pais com

a adaptacgéo a casa.

Agradecemos a sua colaboragéo.
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E4

Caracterizagdo Sociodemogréfica:

Sexo(F/M): Feminino Area Profissional: Enfermagem

Tempo de Servico na Unidade de Neonatologia:3 anos (Especialidade em saude
mental)

Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que € gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de salude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo
de internamento do seu bebé?

R: normalmente quando os pais chegam ao nosso servi¢o, acaba por ser bastante
assustador e vém sempre um bocadinho apreensivos. N6s como profissionais
tentamos sempre explicar as normas do servi¢o, dar algumas infirmacdes, tentar
acalmar os pais, de forma a que eles também participem nos cuidados e também
sintam confianga na equipa

-Enquanto profissional de salde, interessa-se e responde as preocupacgoes e
necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?....As
necessidades e as preocupacgdes, como é que se da resposta?

R: ehhhhh isso é um bocadinho complicado.na minha opinido eu acho que, no meu
servico especifico, apesar de existir algum apoio por parte da psicologia e de uma
equipa multidisciplinar, existem sempre, no fundo sentimentos e emoc¢des que sédo
dificeis nGs conseguirmos, durante o nosso trabalho, dar resposta. Entdo, tentamos
responder as necessidades dos pais da melhor forma, ouvindo, explicando os
procedimentos, e acompanhando-os ao longo do internamento. Contudo, eu acho
gue existem algumas lacunas e que...deixa me so fazer uma pergunta: existe
alguma checklist que fazem aos pais? Sim nés fazemos uma avaliagéo inicial, onde
é feita uma recolha de dados, nessa avaliag&o inicial preocupamo-nos em saber
gual é a idade dos pais, as profissées para no fim tentar saber e tentar avaliar as
necessidades daquela familia e em que ponto é que elas se encontram. Depois
temos um guia de acolhimento que damos aos pais onde explica normalmente as
normas e o funcionamento do servico.




- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideracao os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como € que o fazem? (Cuidados e
Servicos Prestados)

R: eu acho mais uma vez que acaba por ser muito subjetivo. Cada caso € um caso
e cada bebe € um bebé e cada necessidade de um bebe néo é igual & necessidade
de outro bebe. E é importante fazer uma avaliacdo da necessidade também dos
préprios pais, como eu costumo dizer muitas vezes, 0s pais acabam por estar
internados junto dos seus bebés e acabam por ser um bocadinho esquecidos. E
muitas vezes o bebe até esta estavel, mas os pais nao estdo, e entdo depois de
acordo com o profissionalismo de cada um tentamos sempre que possivel ir ao
encontro das necessidades de cada um .

- O gue é para si, enquanto profissional de salde, cuidar em Neonatologia? E
cuidar adotando praticas centradas na familia?

R: para mim é sobretudo gratificante, € uma area que eu nunca pensei trabalhar e,
mas que ao longo do tempo tenho me apercebido que para alem de ser uma area
bastante especifica e que necessita de realmente de algum conhecimento tedrico-
pratico ,& uma area bastante gratificante porque para alem de trabalharmos com os
bebes, acabamos por trabalhar também com os pais. SO que eu ainda gostava de
trabalhar ainda mais e acho que essa area ainda precisa de ser desenvolvida, sem
davida.

- Como é que vé as praticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacao de cuidados? Tem formacao
especializada neste dominio? Essa formacéo é o resultado de necessidades
sentidas enquanto profissionais de saude? Ou, seja, como é que se vé todas as
praticas centradas nessa familia, vé-se com bons olhos? é importante?

R: ndo tenho qualquer tipo de formagéo a ndo ser a minha experiéncia como
profissional, e também a experiéncia que o servico me vai permitindo ao longo do
tempo adquirir. No entanto, penso que deviamos apostar mais na nossa formacéo.
Eu acho que se nds nos centrdssemos mais na familia conseguiriamos até
desempenhar um trabalho melhor, porque uma familia que nédo esteja ansiosa é
uma familia que esta mais predisposta a ajudar-nos a tratar do bebe. E depois
também, de certa forma ajuda a permite-nos acompanhar o desenvolvimento futuro
da crianca porque sabemos que o0s pais estdo mais confiantes, estdo mais a
vontade nos cuidados que vao fazer em casa. Porque ha bebes que saem da nossa
unidade muito mal, e que ndo tém preparacdo nenhuma para em casa cuidar deles.
Nem sabem sequer como cuidar, por muito que a gente ensine algumas
intervencdes, mesmo especificas de enfermagem, existe falta desse conhecimento,




envolvimento com os bebés. Sim com a Parentalidade.

- Como é que sao planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situacao de
risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de
deciséo?....Dos cuidados? vamos fazer assim agora, e depois? envolve-se 0s pais?

R:como eu disse nés somos uma equipa multidisciplinar. Todas as atitudes e muitas
vezes, decididas, é sempre pela equipa médica inicial. Por isso sao eles que tomam
a decisédo, depois dentro da decisdo da parte médica, n6s como enfermeiros tudo o
gque sao intervencdes e cuidados de enfermagem tentamos sempre dar alguma
formacdo & familia, aos pais, como o banho , a temperatura, a troca de fraldas, que
séo procedimentos simples. Ma quando sé&o situagdes mais complicadas tentamos
nos ajustar porque também para nés existe as vezes alguma falta de formacéo,
havendo essa falta também é dificil fazer ensino especifico aos pais. Muitas vezes,
encaminhamos para o centro de salude para dar continuidade a esses cuidados,
mas néo sei se realmente sera suficiente, e vamos tentando gerir assim.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacao dos pais
e/ou familia no planeamento e execucao (quando possivel) dos cuidados
prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: na minha opinido, sinto me confortavel com a participacéao dos pais porque....no
fundo é uma responsabilidade, ndo sé para com os bebes, ndo sé para com a
unidade mas também para com os pais.eu acredito mesmo que existindo um bom
envolvimento da familia, que a crian¢a tem raizes, mais potencialidade para ter um
melhor desenvolvimento. Como acho que essa parte ainda ndo esta desenvolvida é
mais dificil nos conseguirmos acompanhar cada caso e perceber se a prestacao de
cuidados a cada crianca é suficiente, ou nao futuramente. Por isso quanto mais eu
puder ensinar, mais gratificante é para mim porque fico acreditar, ou através da
escala de avaliacdo que temos perceber que os pais saem daqui com alguma
formacgédo na prestacao de cuidados, ou ndo. Agora se depois praticam....

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacao de cuidados? E que
vantagens existem?

R:existe muitas barreiras, no sentido de que muitas das vezes nds sabemos um
diagnostico e, ndo somos nos a dar o diagnostico aos pais, tem que ser os médicos,
a equipa medica é que muitas vezes ndo da se calhar a informac&o no momento
certo, entdo por muito que se queira envolver a familia, como ela ndo tem
conhecimento logo ou de uma forma precoce da situacédo do bebe, ndo
conseguimos envolve los da melhor forma. Ou preparar os pais para esse tipo
especifico de cuidados. acabamos por desempenhar nés os cuidados e s6 de uma
forma mais tardia € que ensinamos o que € gue € necessario fazer. as vantagens,




eu acho que os pais ndo tém nocao da realidade, ou como € que vai ser 0
desenvolvimento da criancga, e quanto mais cedo se realizar um diagnostico
precoce, mais facil vai ser lidar com a situacdo de cada bebe e dar-lhe no fundo as
ferramentas necessarias para que possa desenvolver da melhor forma.

(Articulacao entre servigcos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia
sobre 0s recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no
hospital (Educador de infancia, assistente social, psicélogo....)? Quem?

R: os enfermeiros tem um contato diferente, em relagédo a toda a equipa
multidisciplinar, porque passam muito tempo com os doentes e principalmente com
os familiares. Entdo conseguem descobrir mais rapido quais sdo as necessidades.
Nem sempre é visivel e acaba por ser uma avaliagdo subjetiva, porque para mim
pode ser uma coisa e para outra colega pode ser uma avaliagcdo completamente
diferente, no entanto, tentamos sempre referenciar outros profissionais para
trabalharem connosco, em conjunto de forma a perceber se o levantamento que nés
fizemos foi correto ou ndo, nomeadamente um psicélogo, um assistente social,
muitas vezes também o apoio da animacao, de dinamizar os dias tematicos dos pais

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situacao de risco com o SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das func¢des destes servigos?

R: eu precisava de mais informac&o acerca destes servi¢os, de formacao nessa
area porque a Unica nogao que tenho é que de uma forma precoce o contato mais
direto que h& é no centro de salde, e no centro de saude ndo existe tempo nem
disponibilidade para atender toda a gente. Por isso vai se perdendo um bocadinho
esse tipo de formacédo. A que se d& é sobre critérios que fazem parte e decidido
pela ONS que é nomeadamente a vacinacao por exemplo em que convocam a
familia levar a crianca a vacinacao, mas esquecem se de dar formacgao sobre outros
cuidados. por isso se existissem outros tipos de apoios e se se elucidasse as
pessoas para um reencaminhamento....ndo domino o assunto...

- No seu entender, uma articulagéo entre os servi¢cos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencdo Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?
Se sim, quais?




R: tosos os bebés sdo encaminhados posteriormente pelos nossos médicos para
consultas, e é feita sempre uma reavaliacdo porque nés nunca sabemos como é
que vai ser posteriormente o desenvolvimento dessa crianca. A partida sabemos,
gquando nos é possivel temos alguns dados que nos permitem perceber que essa
crianca futuramente vai ter algumas complicacdes ou nao, nada é certo, se calhar
se existisse algum tipo de apoio em que fosse possivel essa intervencgdo, seria uma
vantagem muito grande para 0 n0SSO Servico.

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias.

R: eu acho que os educadores tem um papel fundamental, ate a mim me cativa e
me deixa feliz quando chego a unidade e vejo algo feito, principalmente em tempos
festivos, e noto a felicidade dos pais quando também recebem um mimo , uma
prenda, quando tem um bocadinho da vossa atengdo, mesmo nao estando na
pratica acabam sempre por fazer tudo para que eles se sintam bem. De uma forma
a realizar um acompanhamento precoce , nestas criangas acho que € uma mais
valia porque se temos falta no envolvimento com a familia, tempo falta em perceber
qual o desenvolvimento das criancas a seguir, um educador, nada melhor que uma
pessoa que trabalha diariamente com criancas, que faz um trabalho n&o so psico-
motor , como a nivel cognitivo e muitas fun¢des para ajudar as criangas a
desenvolver , mesmo com ensino especial e com necessidades diferentes ....acho
gue era uma mais valia para nés
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Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que € gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de salude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo
de internamento do seu bebé?

R: Mais importante e eles perceberem que os filhos deles estéo sob cuidados, esta
afastado deles e eles acabam por ter ao fim de 9 meses um sonho diferente. Mas o
fundamental é confiar nos nossos cuidados.

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacgoes e
necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: Acho que nunca vamos conseguir responder a 100% as questdes deles, muitas
vezes até porque pode haver uma falha de comunicacéo e eles ficam tao focados

em nao ter os bebés perto e basta termos um servi¢co mais cheio que ndo da para

prestar tanta atengéo.

- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideracdo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e
Servicos Prestados)

R: Logo que seja possivel tentamos envolver os pais nos processos de cuidados.




- O gue é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E
cuidar adotando praticas centradas na familia?

R: E extremamente importante envolver os pais até porque eles necessitam de
perceber quais séo os trabalhos a ter e perceber a fragilidade do bebe e muitas
vezes tem medo de olhar e tocar no filho, sendo necesséario acompanhar os timings
dos pais e estes respeitarem os timings dos filhos.

- Como é que vé as préticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacéao
especializada neste dominio? Essa formacéo é o resultado de necessidades
sentidas enquanto profissionais de saude?

R: Tenho a especialidade de Pediatria. Acho que é 0 nosso dever enquanto
profissionais, mas para os pais é ainda mais importante terem essa aproximacao
com o bebé ajudando a pensar e recuperar desta aventura.

- Como é que séo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situagéo de
risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

R: Acho que nédo fazem parte da deciséo porgque é muito clinico, sé numa fase
terminal e que poderao ser chamados a decidir algo.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacdo dos pais
e/ou familia no planeamento e execuc¢éo (quando possivel) dos cuidados
prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: Os pais acabam por participar nos cuidados um pouco por incentiva nossa, e
explicando sempre como devem agir.

- Que problemas ou barreiras existem na sua prética de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacédo de cuidados? E que
vantagens existem?

R: Barreiras sdo muitas, porque as vezes podemos nao ter capacidade de resposta,
0s pais muitas vezes também andam despassados dos nossos cuidados e em




termos de logistica também néo e facil. Vantagens e dificil numa unidade de
cuidados intensivos ajustar todos os cuidados as vidas dos pais.

(Articulacédo entre servigos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia
sobre os recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar os pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no
hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: O servi¢o nesse aspeto articula muito bem, mas podemos sempre alertar pelo
menos para o psicologo.

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situac&o de risco com 0 SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das func¢des destes servigos?

R: Conhecimento ndo tenho porque nos sé articulamos com o centro de saude,
partir dai ndo sei quais séo as articulacoes.

- No seu entender, uma articulagéo entre os servicos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencdo Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?
Se sim, quais?

R: Neste momento néo sei responder. Acho que essas articulacdes devem
acontecer, mas como e um assunto novo n&o sei responder.

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias.

R: Acho que o essencial e 0s pais terem um apoio precoce e orientacdo sobre o que




vai acontecer aos filhos ao longo do tempo.
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Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que é gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de saude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo
de internamento do seu bebé?

R: os pais querem muito saber se o seu bebé estd bem, se € normal, se esta
estavel, se isto € normal, se aquilo € normal. As questfes deles prendem-se muito
com o bem estar do bebé. De forma geral questionam todo o ambiente que esta a
sua volta, mas a principal preocupacéao € o bem estar do bebé.

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacgoes e
necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?.....As
necessidades e as preocupacdes, como é que se da resposta?

R:E assim, é ouvindo. Com dialogo e é ouvindo. H& pais que falam mais, ha pais
que nao falam tanto. Eu prépria também fago questao de explicar tudo, o que é que
estou a fazer. Depois 0 que € que se esta a passar, ndo so de os manter
informados, mas tentar envolve-los nas coisas. Muitas vezes 0s pais sentem que
nao podem fazer quase nada, ndo podem mexer no bebé...ainda ha bocado uma
mae me disse: “ele € meu, mas ndo é meu”, penso que é esta posicao que eles tém
muitas vezes. E eu tento dizer o que estou a fazer, o que é que vou fazer a sequir,
deixa-los fazer o possivel, quando é possivel. Umas mais simples outras mais
complexas. Nota-se que ha mais pais que ja percebem mais disto. que ja sao pais,
mas tento sempre falar com eles.

- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacfes tendo em consideragéo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e
Servigos Prestados)

Ou seja, a pratica deste servico através do envolvimento dos pais tem em conta toda
a necessidade doas pais mas como € que se faz nos cuidados prestados ao bebé?
tenta se motivar a vir?para a participacdo?

R:Sim, sim. Temos que 0s motivar a vir na hora dos cuidados, é uma das coisas que
temos o cuidado, para ndo estarmos sempre a mexer no bebé. Dizemos a hora dos
cuidados. E quando eles estdo c4 e quanto mais pudermos, dependendo da
estabilidade do bebé, e quanto mais pudermos ensinamos a fazer e eles fazem.
Como a medicdo de temperatura. As fraldas, ou até o proprio administrar o leite,
mesmo que seja por gabagem, a gente vai deixando. EHHH ...Envolver ao
maximo....eles proprios fazerem a contencao do bebé quando estamos a fazer a
aspiracao do bebé. Eles quando estdo connosco, estdo a trabalhar connosco.
Costumamos dizer gue é ao contrario, eles é que sdo 0s pais e nés estamos aqui




para ajudar. No fundo séo o apoio...fazé-los autbnomos .... Preparar para a
autonomia?

- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E
cuidar adotando praticas centradas na familia?

R: La esta, acho que a ideia é esta: € sempre tratarmos do bebé porque somos
enfermeiros, temos essa funcédo, mas o bebé é deles. Ter sempre essa base...Tirar
0 maior proveito da presenca... o bebé é dos pais, € eu as vezes coloco-me no
lugar deles, e desde que fui mée também me coloco no lugar deles, e se estivesse
aqui e tivesse a minha filha, eu acho que queria tentar ser util, de me deixarem
fazer alguma coisinha, nem que seja ajudar aqui ou ali, eu acho que é isso que eles
guerem, mas ja se sabe que ha bebés que ndo podem, o deixar pegar ao colo. Ha
coisas que também a mim me faz...eu acho que ha coisas que nem eles
pedem...as vezes as maes acham que nao podem, mas eu acho que é uma coisa
que elas querem tanto, que eu sempre que posso permito dentro das limitagdes de
cada bebé. ...é o canguru, mas o simples pegar ao colo a mae ja fica feliz. Se fosse
eu gueria pegar....A vinculagdo ali ....se fosse eu queria

- Como é que vé as préticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacéao
especializada neste dominio? Essa formacéo é o resultado de necessidades
sentidas enquanto profissionais de saude? Ou, seja, como é que se vé todas as
praticas centradas nessa familia, vé-se com bons olhos? é importante?

R: Sim, claro que sim. E (til, é importante, para os pais e para a crianca. E (til, sim.
As vezes, ndo temos tempo que gostariamos de ter, para também dedicarmos ainda
mais. Depende das fases que o bebé esta. Numa fase final, numa pré-alta, ha muita
informag&o, mas as vezes ndo temos todo o tempo que gostariamos de ter para
dedicarmos ainda mais. Aqui até temos conseguindo....

- Como é que sédo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situagéo de
risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de
decisé@o?....Dos cuidados? vamos fazer assim agora, e depois? envolve-se os pais?

R:Envolve-se os pais? Sim...sim eles sao informados e sabem, mas nem sempre
situacdes mais desconfortaveis, digamos. Mesmo o que a gente diz, 0 que € que
vamos dizer, como € necessario muito apoio psicolégico em casos desses, nds
tentamos. Eu pelo menos, pela minha parte, sinto-me um bocadinho mais limitada
no que vou dizer.

- Enquanto profissional de salde, sente-se confortavel com a participacéo dos pais




e/ou familia no planeamento e execugéo (quando possivel) dos cuidados
prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: Sim, confortavel, sim. E os cuidados mais necessarios, sdo os cuidados béasicos
do bebé, digamos assim, como pais. Nos, como enfermeiros, hdo vou pdr um pai
aspirar um bebé, ou seja, as coisas que eles podem fazer. E que vao fazer, como
mudar a fralda ou dar banho, pegar nele ao colo ou dar leite, o que eu acho
essencial. Claro que h& casos, em que temos que ensinar outro tipo de coisas
porque o bebé vai para casa....quando nés estamos a desenvolver um
procedimento nosso,médico ou enfermagem, eles estdo-se a envolver , ou contero
bebé, mas ndo estdo propriamente centrados no problema.

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacao de cuidados? E que
vantagens existem?

R: AS vezes, a barreira que pode haver é a falta de tempo. Acho que é por ai. Se a
gente tivesse mais tempo para estar ali, ou fazer as coisas com mais calma. As
vezes, até acabo por dizer: olhe hoje ndo pode fazer canguru porque a unidade esta
assim...as vezes acontece....

(Articulacao entre servigos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia
sobre os recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de saude existentes no
hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: Nos, as vezes aqui na Neo....Como estamos aqui na Neo n&o temos muita nogéo
do que se passa. As vezes, tentamos sempre recorrer....Temos o papel de informar
e dizer aos pais que ha esses profissionais...sim.sim, sim. Informo e até digo, olhe
fale com este ou aquele, tento encaminha-los para esses profissionais.

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situag&o de risco com o SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das func¢des destes servicos?




R: Sim. Tenho necessidade de me informar melhor.

- No seu entender, uma articulacédo entre os servicos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencdo Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacao dos cuidados nas unidades de Neonatologia?
Se sim, quais?...Vés vantagens , por exemplo ver um educador aqui presente na
unidade, no sentido de referenciar as criangas....

R: Estar aqui sempre presente, ndo. Mas vir aqui para referéncia e orientacdo, acho
que sim.

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias.

R: ndo sei. Nao estou a ver...estou aqui a tentar ver mais a funcao diretamente com
bebés tado pequenos ....mas...Pela familia.... Pois por ai, por ai...com a crianga
diretamente....ehhhhhhh
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Sexo(F/M): Feminino Area Profissional: Enfermagem

Tempo de Servico na Unidade de Neonatologia: 21 anos em Neonatologia

Questoes:

(Atendimento e funcionamento)

-O que € gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visdo de
profissional de saude, o que € que é mais importante para os pais durante o periodo
de internamento do seu bebé?

R:Durante o internamento 0s pais passam por varias fases ,eles passam por aguela
fases aguda em que acham que o bebé corre perigo de vida e esperam que se
salve o bebe, nesse primeiro impacto que se nota é que tudo é novidade, tudo os
preocupa, tudo faz confuséo e depois com o passar dos dias vao percebendo o que
€ realmente mais importante e o ndo é tao importante mas esperam sempre da
parte do enfermeiro que ele lhe dé respostas. Inicialmente ficam muito preocupados
com se ja aconteceu a outros bebes, se o bebe deles vai melhorar, qguanto tempo
vai ficar, se é muito perigoso, se corre risco de vida...e depois vao ajustando as
perguntas deles ao estado do bebe

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacoes e
necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: sim porgue nos temos uma grande preocupacao integrar os pais nos cuidados e
ao integra-los nés vamos conseguindo perceber o que € que 0s pais sao
capazes...os pontos fortes e 0s pontos menaos fortes, e vamos atuando ai, ndo é,
nas dificuldades dos pais.falamos muitos com os pais fazemos ensinos eles fazem
muitas perguntas , e nos vamos ajudando da melhor forma

- As praticas e dinamicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situagfes tendo em consideragdo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e
Servicos Prestados)

R: sim. Sim sempre. Quando um bebe entra e esta num estado muito critico os pais
normalmente ndo querem tocar, evitam tocar, tem medo de magoar o bebe, tem
medo de estragar alguma coisa , tem medo de o prejudicar, conforme o tempo vai
passando, eles vao, vao no fundo ....ehhhh....tendo consciéncia do estado
verdadeiro do bebe, e ate onde é que podem ir. entdo depois gradualmente vao
conseguindo tocar, vao colaborando na troca da fralda, vao colaborando no




posicionamento, as vezes até s6 na contencao, e depois gradualmente de acordo
com a evolucéo do bebe eles vao participando noutras atividades. Até que
chegamos a um ponto em que negociamos com eles. combinamos a melhor hora
para cuidar do bebe, combinamos a melhor hora para dar o banho, combinamos a
hora das refei¢cdes, como é que devem ser feitas as refei¢cbes, e isso tudo é
combinado. A participacdo passa ater outro papel.

- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E cuidar
adotando préticas centradas na familia?

R: isso eu acho que ja esta incutido nesta unidade, na equipa. ndo ha nenhum
elemento que consiga desligar se da familia, é impossivel. Porque seja um bebé
muito pequenino de 500gr, ou seja, um bebé de termo a familia esta sempre.
sempre presente. Faz parte da filosofia da unidade é impenséavel fazer de outra
maneira.

- Como é que vé as praticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacgéo
especializada neste dominio? Essa formacao € o resultado de necessidades
sentidas enquanto profissionais de saude?

R: Foi. Foi...é assim a formagao que foi feita e eu agradeco a possibilidade ter
conseguido fazer essa formacao porque nos deu conhecimentos que se calhar para
a maior parte dos profissionais que trabalham em neonatologia néo os tém , e deu
nos oportunidade de termos esse conhecimento e perceber a importancia do nosso
papel no desenvolvimento do bebe prematuro. E a importancia da familia também
no crescimento e desenvolvimento desse bebe.

- Como é que séo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situagéo de
risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisdo? ha
algum cuidado nesse sentido?

R: ha algum cuidado.quando sdo bebés que tem uma evolucao assim diferente,
uma evolucao que ja potencia algumas altera¢des, vamos preparando o0s pais para
poder trabalhar essas alteracdes, ou seja, ha cuidados especiais que provavelmente
esses bebes terdo, como aspiracéo de secrecoes, alimentacdo, ate mesmo os
posicionamentos....nos temos que ir alertando os pais para isso e ir ensinando e
trabalhando os pais a cuidarem melhor desses bebes .depois na alta,
eventualmente, terdo o apoio do centro de saude, ou ndo sei. Mas na unidade todos
os profissionais tém a preocupacdo de ir ensinado os pais e preparando o0s pais
para eventuais alteracdes que o bebe possa ter e riscos, e riscos também.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacédo dos pais




e/ou familia no planeamento e execucédo (quando possivel) dos cuidados
prestados? Que cuidados considera importantes os pais prestarem? E porqué?

R: sim, sim sim. J& passou o0 tempo...0s pais colaboram connosco no cuidar...

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacédo de cuidados? E que
vantagens existem?

R: as barreiras nés conseguimos contorna-las bem, ndo ha assim grandes barreiras.
Pelo menos ndo me apercebo disso, porque contornamo-las bem. As vantagens é
que os pais saem preparados. O numero de reinternamentos € baixo e isso € uma
prova em como realmente os pais estdo bem preparados, estéo alerta para os sinais
de alerta que os bebes possam ter, algum risco que eles possam correr, eles
também estao preparados em relagdo aisso e ....

(Articulacdo entre servigos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia
sobre os recursos complementares existentes?

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no
hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: sim. N&o é ...0 nosso papel, e eu vou ser sincera, ndo é muito orientar. N0s ndo
orientamos muito para outros profissionais. Eu tenho a sorte de conhecer algumas,
alguns recursos na comunidade porque trabalho com alunos que trabalham nos
cuidados de saude primarios,e por isso tenho essa sorte de conhecer isso e as
vezes falo com pais em relagéo a isso.mas quem néo conhece essa realidade , 0s
outros enfermeiros, ndo sei se falardo nos recursos da comunidade em relacdo ao
apoio dos seus filhos.é um bocadinho remetido para outra equipa....

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situacdo de risco com o SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das funcdes destes servigos?

R: sim...eu desconhego que haja essa articulagdo. ndo sei, acho que ndo ha. Mas
que era importante faze-lo....logo que se prevé que ha necessidade que ha um
bebe para referenciar acho que seria uma mais valia....




- No seu entender, uma articulacédo entre os servicos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigcos de Intervencgao Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacado dos cuidados nas unidades de Neonatologia?
Se sim, quais?

R: sim. Sim porque fazendo uma avaliacdo do bebe e vendo, no momento da alta,
ou quando se aproxima da alta as necessidades que aquele bebe tem ou que
naquele momento parece ter. penso que se devera fazer um relatério quer seja, a
educadora a terapeuta, a enfermeira um medico, toda a equipa deve fazer , dar a
sua opinido sobre a evolucao daquele bebe. E mediante o relatério que e elaborado
encaminhar para as instituicbes que Ihe possam dar apoio. E quanto mais cedo
melhor.se estamos a espera da avaliacdo da consulta de desenvolvimento, depois
da terapia ocupacional...passa se o tempo, ndo é... acho importante

(Outros assuntos)

- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias.

R: € uma érea desconhecida. Em relag@o a nossa experiencia eu penso que se
direcionava mais para o0s pais, se calhar...mais para os pais no apoio a familia...

Agradecemos a sua colaboragéo.
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Questoes:
(Atendimento e funcionamento)

-O gue é gue os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visao de
profissional de saude, o que é que é mais importante para os pais durante o periodo
de internamento do seu bebé?

R: eles esperam ver atendido, primeiros as necessidades do seu filho, garantir a
sobrevivéncia, e se puder que fique curado, que saia daqui com boas condicbes. E
também esperam de nés o apoio, que eles no fundo, eles fazem parte da...nos
comecamos por falar duma diada e hoje em dia falamos duma triada: a crianca, o
pai e a méde e a familia envolvente, os irmaos, os avés, toda a familia que seja
importante para esse bebé. porque o ele estar aqui implica que essas pessoas
também estdo em sofrimento. Estes pais, embora muitas vezes digam que o bebe é
gue é importante, €, mas eles precisam de apoio, porque a salde mental deles esta
em risco, e eles préprios também estdo em sofrimento.

-Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacgoes e
necessidades sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

R: sim. essa € uma preocupagdo que sempre tivemos, este servico tem uma
tradicdo que sempre primou, na altura apesar do paradigma ser da familia estar
fora, os cuidados intensivos era uma unidade estéril, mas os pais sempre estiveram
presentes e 0s avos e 0s irmaos vinham esporadicamente, ndo como vém agora,
vinham esporadicamente, e portanto, nds queriamos sempre que eles se sentissem
bem. o que é que nos fazemos, ndés neste momento aqui No servico permitimos que
eles estejam as 24h, no entanto, séo livres de entrarem e sairem. Permitimos que
eles escolham quem séo as pessoas que querem vir, que sdo importantes para
eles, portanto ,ndo tem a ver com a familia, ndo tem a ver com aquelas relagdes que
eles entendem...que lhes d& mais seguranga... mais segurancga, pode ser o0 vizinho,
pode ser a Sra. da mercearia, tem que ser alguém que para eles seja importante, e
muitas vezes essa decisdo, ajuda-nos na tomada de decisdo quando eles precisam.
por exemplo se forem muito jovens, ndo tem maturidade, ndo estejam a entender
muito bem a filosofia, perguntamos sempre é: estas pessoas que vém, que bem é
gue vao fazer ao bebe? E quando colocamos esta questao desta forma, muitos
deles dizem de fato a ele n&o vai fazer. Entdo eles restringem e deixam para outra
altura, e vém de fato as pessoas gue o0s vao ajudar, maioritariamente, sdo 0s avos,
0s irmaos , 0s tios, muitas vezes 0s amigos, e depois também hé os vizinhos ou
pessoas que....ja tivemos uma méae que esteve aqui muito tempo internada e as
pessoas que vinham ca eram as maes que ja tinham saido daqui, porque ela nédo
tinha lacos familiares. nos tinhamos averiguado a historia e percebemos que na
comunidade, ela morava numa aldeia, ela ndo se relacionava bem com as pessoas
de 14, criou lacos com estas pessoas que sairam e que depois eram as visitas dela
e, tinham partilhado aqui . nos entrevistamos as méaes e elas falam e nas passagem
de turno vamos ....numa primeira entrevista que normalmente é feita ao pai ,
aproveitamos para tentar perceber o que é que se passa , depois a mae que fica
junto do bebe, e s6 vem um dia ou dois depois, e quando ela comeca a vir vamos
tentendo perceber, por exemplo se as mées ndo aprecem , tentamos perceber
porgue é que nao aparecem. Se ela ndo vem de manha é porgue ndo tem
possibilidades? tem outra pessoa a cargo?...tem dificuldades financeiras? o que é
que a motiva a ndo aparecer. E tentamos ajudar dentro daquilo que nés
identificAmos.




- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma
pedagogia apropriada as situacdes tendo em consideracdo os conhecimentos,
necessidades e objetivos dos pais e/ou familia? Como é que o fazem? (Cuidados e
Servicos Prestados)

R: sim, nos temos uma filosofia, que assenta numa...a filosofia € uma linha geral, é
Development mental care, ou seja, os cuidados centrados no desenvolvimento, e
temos posteriormente um programa especifico, que € o NIDCAP, e que esta, e
integra, e que faz parte da nossa filosofia e orienta a nossa prética. O Development
mental care € uma coisa que todas as unidades fazem , ou seja, preocupam-se com
os cuidados que prestamos "a crianca, em parceria com a familia, muitos deles tem
a ver com os efeitos iatrogénicos do ambiente, nomeadamente, por exemplo,
protegemos as incubadoras da luz, tentarmos falar baixinho, que é bocadinho dificil,
mas tentamos, o fazermos os ninhos, que nem todas as unidades fazem, que serve
para estabelecer, nés chamamos as “boundarys”,que séo os limites que o bebe tem,
0 mais parecido com o0 que era no Utero materno , e portanto fazemos 0s ninhos,
tem a ver com essa filosofia. E depois, 0 que nés queremos € potenciar os pais, e
dota-los e ajuda-los adquirir competéncias que Ihe permitam tratar do seu filho com
autonomia. E séo parceiros dos cuidados e nisso é que esta a diferenga no sentido
gue eles podem tomar decisGes connosco, sem terem a responsabilidade de
decis@es criticas, nomeadamente aquelas que envolvem por exemplo, decisdes de
fim de vida, ndo. Nés ai auscultamos a opinido e depois a decisdo é tomada por
uma equipa de profissionais , mas tomada de decisdo nos cuidados tem a ver,
quando nés dotamos os pais de competéncias e de conhecimento do seu préprio
filho, ensinamos a linguagem do bebe, vemos como é que o bebe se expressa,
estamos atentos aos sinais .ensinamos a identificar os sinais de stress, explicAmos
gue o bebe acabou de ser manipulado e portanto a seguir ndo pode, porque precisa
de relaxar, eu estou a empodera-los e de forma a que eles possam intervir. Se eu a
seguir, ensino isto, e a seguir ensinar vou la mexer no seu bebé eles podem dizer
“mas este bebe agora ndo pode ser mexido”. E uma parceria efetiva com os pais,
eles podem decidir. Isto cria algumas questbes na equipa.

- O que é para si, enquanto profissional de salde, cuidar em Neonatologia? E cuidar
adotando praticas centradas na familia?

R: A pratica é standard de exceléncia, tendo em vista o conforto do bebe, tendo em
vista o desenvolvimento, e que futuro desta crianga, portanto nés queremos 0s
standards de exceléncia, e sempre pautamos 0 0SSO exercicio por isso, a nossa
meta é essa. E 0 que queremos é que com a passagem por aqui eles consigam
recuperar com o minimo de efeitos iatrogénicos, com menos lesdes, e a terem-nas
Nnos possamos enquanto estdo aqui com a intervencao dos profissionais, de outros
profissionais, da equipa multidisciplinar que eles possam levar menos sequelas ou
dar-lhes a possibilidade de frequentarem ou centros ou sitios onde eles possam dar
resposta a essas necessidades.

- Como é que vé as préticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento
desta unidade? Considera-as Uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacéo
especializada neste dominio? Essa formacao é o resultado de necessidades
sentidas enquanto profissionais de salde?

R: tenho. Sim. Esta necessidade de formacéo foi na altura que estava a fazer o
mestrado. Trabalhei muitos anos e percebiamos que os bebés nem sempre ficavam
bem, tinhamos um conhecimento empirico, ndo sabiamos muito bem, mas
sentiamos. Quando foi na altura do mestrado na pesquisa encontrei os artigos da
Dra Als sobre isto, e guando olhei identifiguei que aquilo vinha dar resposta as




necessidades que nds como enfermeiras sentiamos. nés sabiamos que um bebe
gue estava numa incubadora quando comecava a crescer ele descia na incubadora
e ficava num cantinho, a procura dos tais limites. mas nao tinhamos esse
conhecimento, quando fiz essa pesquisa procurei e encontrei o programa falei com
a Sra. e prontos, achei que se calhar era possivel vir para ca. Foi uma coisa um
bocadinho dificil porque ele € muito caro e de fato ndo havia. Na europa havia um
centro, o resto eram todos centros Americanos, e a realidade era muito diferente.
Mas com apoio da direcao do servico, portanto da chefe, e da diretora e de toda, até
do centro hospitalar, permitiu que nés fossemos, concorremos a uma bolsa e fomos
ver e comecamos a fazer o programa. Claro que Isto ja esta ha mais de...desde
2003 que comecamos a tratar disto e sO agora é que se comega a ver resultados, é
um caminho longo...Mas isto é de facto importante para as familias, neste momento
€ standard de exceléncia, neste momento em toda a europa e em todo o mundo, é
um programa de exceléncia, as comissdes de pais a nivel europeu adotaram-no e
suportam muitas vezes esta formacado e os paises também nas suas politicas,
nomeadamente, a Bélgica ja tem na sua politica nacional programas de intervencéo
nestas criancas na area do NIDCAP, tem também na Catalunha, e em franca.
Também tem programas especificos, e ja a nivel governamental. Nés ja
apresentamos ao Presidente da Republica, na pessoa do assessor para a Saude, e
ja fomos a lisboa apresentar a Diretora geral da Saude, o programa que, estamos a
espera que seja divulgado por todo o pais. estamos & espera de verbas. Nos
acreditamos. Se nés temos este conhecimento nao devemos ficar com ele, sabendo
gue ha cuidados, isto ndo a ver com técnica, tecnologia, equipamentos, tem a ver
com formacgéo, cuidados que sendo prestados eles tem melhores resultados, e em
termos de desenvolvimento, ttm menos sequelas, atingem mais rapido os
patamares. N&o faz sentido nés ficarmos com este conhecimento e ndo o
partilharmos, era um bocado ingrato. Foi por isso que nés tentamos desenvolver
iSso0.

- Como é que séo planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situagéo de
risco? Os pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

R: Fazem. fazem, e no plano, o plano é uma coisa que se faz dia a dia. E o plano da
manha nao é igual ao da tarde ou ao da noite. porque o bebe de manha pode estar
ja mais desperto e pode se interagir com ele, se ele estiver mais cansado ou mais
prostrado porque ndo descansou eu tenho que fazer menos interagéo e também
levar os pais, e dai que é importante darmos a conhecer aos pais e capacita-los e
empodera-los nestes conhecimentos para eles mesmos quando chegarem e virem o
bebe a dormir explicar lhe que enquanto os bebe dormem é quando se
desenvolvem , € quando o cérebro se desenvolve, explicar estas no¢des de neuro-
desenvolvimento, quer aos pais quer aos profissionais, que € um preocupacao
também do servico, para perceberem porque € que ndo se mexe. Ndo se mexe
porgue ndo tem a ver com o poder de ndo deixar, tem a ver com o que € melhor
para o bebe, tem a ver com o sono, e o sono € fundamental, e explicando isto aos
pais eles aceitam. Eles tomam decis6es em favor do bebé. o plano é sempre
individual, ndo temos horas....no servigo a filosofia € ndo haver, ou seja, ha linhas
orientadoras, a medicacdo nos temos uma hora standard, na alimentacdo a mesma
coisa, mas se eu tiver uma mae que esta ca 24h , a mae faz o horario que entender
e que o bebe quiser. Aqui temos horarios mais ou menos as 10h, mas se um bebé
acabou de mamar ou se mamou mais tarde eu dou as 11h. temos ali orientagdes,
mas podemos alternar, porque temos mais do que um para tratar.

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortdvel com a participacdo dos pais
e/ou familia no planeamento e execucédo (quando possivel) dos cuidados
prestados? Que cuidados considera importantes 0s pais prestarem? E porqué?




R: eu acho gue os pais podem prestar todos, tem a ver com o grau de maturidade
do préprio profissional.se um profissional € muito jovem habitualmente esta muito
inseguro, esta a ganhar confianca e portanto, ainda n&o sabe muito bem qual a sua
area e portanto, outras pessoas a volta muitas vezes questionam e causa lhe
desconforto. Se uma pessoa ja tem alguma maturidade, e se sobretudo estd bem
fundamentada, acredita e gosta disto, os pais sédo parceiros, eles podem fazer
quase tudo, podem ajudar aspirar, ndo € no momento em que chegam, ao fim de
algum tempo, nés vamos ensinando. Habitualmente eles podem dar € suporte,
apoiar enguanto nés estamos a prestar algumas coisas, podem ajudar numa
colheita de sangue, se tiverem coragem e se sentirem confortaveis, porque seguram
0 bebe, poem sacarose, poem a chupeta enquanto o profissional faz , mas nem
todos os profissionais aceitam isto desta forma. temos profissionais que pedem para
0S pais sair. mas isto porque lhes causa algum desconforto, ndo tem a ver com o
bebé. Os pais assistirem a experiéncia também nos diz que mesmo em situagéo de
morte e de reanimacao, temos varias op¢des. Temos médicos que pedem para sair
e temos médicos que deixam assistir. qual € a experiéncia? E que os pais que
assistem a isto no fim, agradecem e dizem, mesmo que o bebe tenha partido, eles
dizem ”“nés vimos que vocés fizeram tudo....” Quando se afastam muitas vezes fica
aquela.....na morte também devem segurar o bebe, se quiserem. Pegar nele.,
partilhar, tudo isto faz parte do processo...e a familia tem de estar presente. é
impensavel hoje em dia cuidar de criangas que nao esteja a familia...

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de salude por
envolver a familia no processo de planeamento e prestacéo de cuidados? E que
vantagens existem?

R: as barreiras muitas vezes sao os proprios profissionais, ...ainda estdo no
paradigma, ha gente que ainda esta no paradigma de que nds somos detentores do
poder, nds é que que mandamos e as pessoas fazem o que querem...ndo. cada
crianca apesar de ainda ndo terem um passado estédo e vem de uma familia,
portanto, séo o0s pais que estdo c& ndo € so a crianga. Temos que perceber estes
pais e isto envolve recursos, requer da nossa parte mais tempo que as vezes pode
ndo haver, que podia ser direcionado para outras coisas, e como ha muita
sobrecarga de trabalho, as vezes as pessoas nao estdo tdo atentas a isso. Esse é
um dos problemas. as vantagens é que 0s pais estdo aqui, aprendem connosco,
guando saem, saem mais seguros para tomar conta das suas criancas, tém menos
duvidas e é mais benéfico.

(Articulacao entre servicos)

- Enquanto profissional de saude, assume o papel de informar os pais e/ou familia
sobre os recursos complementares existentes? Sim.

Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz de orientar 0s pais para
0s mesmos? Ou recorre ao apoio de outros profissionais de salde existentes no
hospital (Educador de infancia, assistente social)? Quem?

R: Nés aqui no servigo reunimos semanalmente, as 5fs, com uma equipa
multidisciplinar, consta médico (habitualmente ndo esta presente), enfermeiros ,
psicéloga, assistente social, uma professora do ensino especial, e uma
pedopsiquiatra. Esta equipa é alargada, ja foram convidadas pessoas da unidade
educativa e ja tivemos inclusivamente, uma pessoa da unidade, do centro de
paralisia cerebral que vinha uma vez por més a reunido, e fez uma parceria para
podermos referenciar de forma....perceber melhor como é que isto funcionava, e
nesta altura ja passamos a fase em gue ela ja ndo vem as reunibes, ja articulamos




diretamente com ela.

Nesta reunido n6s vemos problemas enquanto estdo internados e vamos planeando
as altas e antecipando situacdes, nomeadamente a intervencdo da CPSJ, ou de
algum nucleo das criangas em risco, dos centros de miudos com ....quando ha
suspeita de paralisia cerebral, vdo encaminhados , e vamos falando ja daqui. E no
dia a dia também informamos porque articulamos com os centros de saude,
contactamos o centro de saude a dizer que a crianca ja teve alta, se ndo houver
nada especial e nos casos que requerem alguns recursos nés contatamos e
articulamos como colega. E temos também uma visita domiciliaria, apés uma
semana, mais ou menos, a alta do internamento, nos grandes pré termos. O objetivo
era que estes pré termos pudessem sair mais cedo para casa, reduzindo o
internamento e ha evidencia cientifica, nomeadamente na Catalunha, eles tém um
programa nacional oficial dos sistema nacional de saude, em que ja conseguiram
bons resultados nesse sentido. Regressarem a casa antes de atingirem os 2Kg, eles
tém autonomia, prepara se a alta de uma forma, em que os pais, sdo empoderados
e capacitados e, portanto, podem ir mais cedo, € menos uma semana em termos
econdmicos e em termos de saude, o risco de infegcdo € menor. nos aqui aos bebes
que tem alta vamos a casa saber como é que correu, articulamos com o centro de
salude e conviddmos o centro de salde a estar presente, halguns casos eles
conseguem, outras vezes por questdo de organizagéo, eles tém dias standards e
nos também temos que gerir o carro com outras especialidades do hospital. Os
outros bebés de modo geral nés telefonamos a colega a dizer que ja foi para casa.
Fazemos também outra coisa, nas primeiras horas até as 72h fazemos um
telefonema a perguntar como estéo a correr as coisas em casa. Neste momento
estamos com alguma dificuldade de recursos humanos e, portanto, alguns projetos
estdo mais parados. As visitas sdo menos e vamos fazendo mais nas necessidades,
nos miudos que estdo ca 3 meses e assim. Que estdo ca Muito tempo.

Fazemos as vezes pré alta, fomos agora para tentar perceber porque € que esta
mae era ausente, fui eu, a assistente social e convidamos o CS e veio a psicéloga
do nucleo de criangas especiais e enfermeira, fomos a casa e ja preparamos a alta
para quando o bebe for, e depois vamos fazer visita apos...temos essa
preocupacéo.

Informamos que devem ira ao CS apesar de terem médico particular, que tem
enfermeira de familia, que recursos ha, falamos das associa¢cées em termos
econdmicos e que normalmente na arear do apoio econémico, pedimos a nossa
assistente social que é uma pessoa muito interventiva e muito assertiva , que
encaminhe e que os oriente de uma forma ja mais ....muitas vezes consegue 0s
apoios que eles precisam e nés ndo conseguimos dar.

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Interveng&o Precoce na Infancia
(SNIPI)? Como se articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em
situacdo de risco com o0 SNIPI e as ELIS? Considera a necessidade de se informar
melhor acerca das funcdes destes servigos?

R: Essas Elis n6s conhecemos e fazemos parte da unidade coordenadora funcional
saude materna e obstétrica e Neonatal — aqui no centro de salde de paranhos, uma
reunido que ha de 2 em 2 meses. Elas estiveram paradas mas que reunidos com 0s
centros de salde, apresentam as questdes que tem mais na area obstétrica, e nés a
neonatal tem a ver com noticias de nascimento, ou algumas situacdes mais
organizativas, burocraticas, nas Elis a ideia que temos € que fazemos a
referenciacdo ,mas neste momento No NOSSo grupo temos a professora ensino
especial que tem relacdes privilegiadas e tem algum tempo para fazer os contatos
que sao muito dificil de fazer, gastamos muito tempo a fazer...porque nao temos
telefones pessoais, s6 gerais A percecdo que eu tenho € que ha Elis que funcionam
muito bem, por exemplo aqui no porto, temos uma em gaia e, a da maia que agora




deve estar melhor, mas como tinha comecgado recentemente, tinha poucos
profissionais e pouca experiéncia, em termos de resposta nds perdemos uma
criangca nossa um grande pré termo, que sé ao fim de 2 anos é que conseguiu
chegar a rede, porque ndo havia profissionais. A Eli ndo conseguiu dar resposta.
Como centro de paralisia cerebral fazemos essa articulacdo mas os pais reagem um
bocadinho mal, ja sugerimos que o nome deveria ser mudado, porgue quando ha
um bebe que se fala em estimulacéo, intervencéo precoce, normalmente eles
encaminham para la e mesmo aqueles que ndo tem grandes lesdes, por ser um
centro gue reune todas as condi¢cdes e profissionais agrupados e que da resposta
mais adequada,...claro que um pai quando se depara com 0 home mesmo que hao
tenha problemas fica sempre um estigma e muitos pais ndo querem la ir...s6 ao fim
de algum tempo vao e passado algum tempo e se por acaso as criancas tem algum
tipo de dificuldades eles acabam por conseguirem interiorizar , € um processo que
muitas vezes negam. Mais tarde la vao. Depois vém e dizem agora ja estou la...mas
demoram a aceitar. Mesmo sem paralisia as criangas sdo encaminhadas e ha
intervengdo. A intervencdo quanto mais precoce melhor devia haver outros centros
que dessem resposta, sem ter este estigma.

Desde a sinalizac¢do até aos recursos, aqui chegam rapido, porque nds telefonamos
e eles interagem logo , as criangas vao logo la...tém logo consulta...a questao
muitas vezes é as maes irem...porque dizem que é deprimente irem e verem 0s
outros meninos e pode o meu filho vir a ser assim....

- No seu entender, uma articulagéo entre os servi¢cos de Neonatologia através do
educador de infancia e os servigos de Intervencdo Precoce prestados pelo SNIPI
poderia trazer vantagens a prestacdo dos cuidados nas unidades de Neonatologia?
Se sim, quais?

R: claro. Primeiro é fazer a ligacao, fazer a ponte, haver relagdo. Porque o facto de
conhecerem um profissional enquanto estéo aqui, mesmo gue ele efetivamente aqui
ndo exerca. Faz a ligacdo e faz a ponte. E quando saem daqui ja sabem que
encontram esta pessoa no caminho e ja ha uma relagéo, é importante para os pais.
Em termos da presenca nesta unidade, pode alertar e contribuir, pode alertar para
coisas que um profissional que esta a tratar da crianga pode néo ter percebido. O
educador de infancia ndo tem s6 que ter uma a¢do na minha opinido com as
criangas, ele também é um bom observador, ele conhece as familias, ele néo lida sé
com a crianga , conhece o contexto familiar e muitas vezes pode ter disponibilidade
de tempo que o enfermeiro ndo tem porque pode estar sobrecarregado com uma
area clinica , em cuidados intensivos, estar preocupado com a sobrevivéncia e
enguanto se o educador fizer parte da equipa , e como néo esta ligado a area da
saude a méae vai ter um abertura diferente do que tem com um profissional daqui.
Porque esta sempre associado ao cuidar do bebe...e pode haver medos de
represalias...se for uma educadora é quase é inofensiva relativamente a isso.
havera abertura. A educadora tem outra competéncia, ndo € s6 no ambito da sala
de aula, ela pode ter exercicio em muitas outras areas e como trabalha Também
com a familia pode ser um elemento precioso nesta equipa.

(Outros assuntos)
- Elencar algumas medidas/sugestfes para enriquecer o trabalho desenvolvido junto
destas familias. vé mais alguma vantagem em ter um educador na unidade de

neonatologia?

R: vejo. Tem vantagem, porque muitas vezes nos temos pais que sao jovens e
adolescentes, e 0 educador pode apoiar porque tem formacdo para qualquer érea. E




como pais eles tem um papel para qual ndo estéo preparados e ndo estédo
minimamente alertados e nos (profissionais e pares) exigimos deles. Tem outro
papel que o educador pode ter, nomeadamente nés pedimos a intervencéo da
eguipa educativa nesse sentido, e que vamos tendo ndo colaboragédo da educadora
na decoracédo do servico, pode «mas dizer 0 que isto € importante? e eu s6 percebi
gue isto era importante no dia fizemos um cartaz, a educadora fez um cartaz
alusivo as castanhas, ao outono e uma mée me diz enfermeira “ainda bem que tinha
isto aqui porque eu nem me lembrava que época era, portanto, isto € importante
para as pessoas porque elas podem ter uma intervencéo, até com os pais. Esta
guestdo para os profissionais, algumas dindmicas que podem fazer, para a saude
mental , para a gestdo de conflitos, uma vez que estas equipas estdo sobre muita
pressdo, nem sempre se interage muito bem , ha sempre pequenas dindmicas, e
mimos digamos assim que se podem fazer, nos eventos, nas efemérides que
também pedimos a equipa educativa que o fizessem, e colaborarem connosco,
porque precisamente fazem lembrar que os profissionais sdo gente, e 0s pais
sentem que ha ali alguém que esta atento ....

Pode dizer: mas +é uma educadora? Sim mas ela tem essas competéncias e pode
adapta las nos diferentes contextos, ela tem conhecimentos de desenvolvimento,
infantil e de adultos, pode adaptar, e com pais muito jovens podem fazer algum
trabalho de proximidade e de abertura e ate de acompanhamento mais adequado
do que propriamente nds ....Faz todo o sentido ter a educadora aqui na unidade....

Agradecemos a sua colaboracéo.




