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POEMA DA PROSPERIDADE

Nem a tristeza, nem a desilusdo
Nem a incerteza, nem a soliddo
NADA ME IMPEDIRA DE SORRIR.
Nem o medo, nem a depressdo,
Por mais que sofra meu corvagdo,
NADA ME IMPEDIRA DE SONHAR.
Nem o desespero, nem a descrenga,
Muito menos o édio ou alguma ofensa,
NADA ME IMPEDIRA DE VIVER.
Im meio as trevas, entre os espinhos,
Nas tempestades e nos descaminhos,
NADA ME IMPEDIRA DE CRER EM DEUS.
Mesmo errando e aprendendo,
Tudo me sevd favordvel,
Para que eu possa sempre evoluir
Preservar, servir, cantar,
Agradecer, perdoar, recomegar...
Quero Viver O Dia De Hoje
Como Se Fosse O Primeiro,
Como Se Fosse O Ultimo,
Como Se Fosse O Unico.
Quero viver o momento de agora
Como se ainda fosse cedo,
Como se nunca fosse tarde.
Quero manter o otimismo,
Conservar o equilibrio,
Fortalecer a minha esperanga,
Recompor minhas energias,
Para prosperar na minha missdo
E viver alegre todos os dias.
Quero caminhar na certeza de chegar,
Quero lutar na certeza de vencer,
Quero buscar na certeza de alcancar,
Quero saber esperar
Para poder realizar os ideais do meu ser.
ENFIM,
Quero dar o mdximo de mim,
para viver intensamente e maravilhosamente

TODOS OS DIAS DA MINHA VIDA.
Carlos Alberto Lemberg
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RESUMO

Este trabalho de conclusdo de curso, trata-se do relato de uma
pratica assistencial de Enfermagem ao bindmio crian¢a/familia na
situagdo de reabilitago. Foi desenvolvido no Setor de Neurologia Infantil
da Associagdo Santa Catarina de Reabilitagdo entre os meses de abril a
junho de 2003, como cumprimento da disciplina Enfermagem
Assistencial Aplicada do Curso de Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina. Teve como objetivo geral
prestar assisténcia a crianga portadora de necessidades especiais € & sua
familia, considerando seu contexto psico-socio-econdmico-cultural,
baseado na Teoria de Consecugfo de Metas proposta por Imogene King,
aplicado a oito criangas/familias, com o relato de trés experiéncias, a
partir do Processo de Enfermagem na 6tica de King. Usamos como
metodologia a observagdo participante, o processo de Enfermagem em
consultas, dindmicas vivenciais com a equipe de trabalho multidisciplinar
e com familiares das criangas atendidas, atividades educativas, bem como
visitas a outra institui¢do que atende criangas com necessidades especiais
¢ sua familia. Acreditamos que este trabalho ira despertar a maior atenqao
para a situago das pessoas que apresentam necessidades especiais. E
importante procurar conhecer e saber o real significado da implicancia de
ser/ter uma necessidade especial, para que ndo se estabelegam
preconceitos inferiorizantes, os quais de certa forma acabam por causar a
exclusdo social. Buscou-se promover crescimento profissional e pessoal,
bem como aquisicdo novos conhecimentos e experiéncias durante a
vivéncia com criangas, familias, equipe. As a¢Ses do processo de cuidar
propiciaram para as criangas e suas familias a troca de experiéncias e o
compartithar de conhecimentos sobre o processo de reabilitagdo. As
atividades educativas constituiram-se um momento de grande
aprendizado para as académicas, criangas e suas familias, caracterizando
uma drea de relevante importéncia a ser desenvolvida pela Enfermagem
nos seus vdrios campos de atuagdo. Também possibilitou novas
perspectivas para o mercado de trabalho, em situagdes que poderemos
encontrar no ambito social e profissional, enquanto cidadds e colegas
destas pessoas tio especiais.
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1. INTRODUCAO

“Cada ser humano é Unico;
¢ uma palavra de Deus

que ndo mais se repete”.
(Karl Adam)



O interesse pela drea da pediatria iniciou-se desde a realizagdo dos estdgios
curriculares durante o desenvolvimento do nosso curso de graduagéo.

Ap6s passarmos pelo estagio de Emergéncia Pediatrica presenciamos e constatamos
que o trabalho da Enfermagem nesta area demonstra-se importante e predominantemente
participativo ¢ dindmico no contexto da equipe multiprofissional. A partir de entdo,
comegamos a despertar interesse pela maneira como se presta assisténcia a crianga e suas
familias, bem como a necessidade de haver uma identifica¢do do profissional para atuar na
pediatria. Podemos até ressaltar o “dom” necessario, evidenciando-se o jeito especial com
que estas “pequenas” pessoas merecem e devem ser cuidadas.

Optamos por desenvolver o referido trabalho com criangas que possuem
necessidades especiais e escolhemos este assunto por ser algo novo que ndo vivenciamos
em nenhum estagio do nosso curso de graduagdo, e também por tratar-se de um tema que
despertou-nos grande interesse devido a importdncia do trabalho realizado pela
Enfermagem nesta area e ainda por ndo ser abordado em nosso curso de forma mais
abrangente e detalhada.

A questdo da deficiéncia nos seus diversos aspectos, especificamente neste estudo a
crianga com necessidades especiais, constitui um assunto que desperta muito interesse pela
problematica que representa para a familia ter um filho com deficiéncia, uma vez que
diante desta realidade, certamente ndo planejada, os obriga a desenvolver formas de
enfrentamento que visam vivenciar esta situagdo de um modo realista, podendo ser
positivo ou ndo. E também pela disparidade entre a quantidade de pessoas que apresentam
alguma deficiéncia e o insuficiente niimero de profissionais de satide capacitados para os
assistirem.

Optamos pela Teoria elaborada por Imogene King — A teoria da Consecugio de
Metas, como norteadora de nosso trabalho e de nossa pratica assistencial, uma vez que
aborda os individuos dentro de seus sistemas pessoais, interpessoais e sociais, vindo de
encontro a nossa proposta de desenvolvimento e aplicagdo deste estudo. Também pelo fato
de considerar, entre outros, o conceito de imagem corporal dos individuos pois diante da
realidade da deficiéncia, esta imagem passa por modificagdes e até mesmo por distor¢des

que podem vir a fazer com que a crianga se perceba de uma forma excluente e negativa nos



meios em que convive.

A proposta de assisténcia de enfermagem para este trabalho baseou-se no cuidado a
crianga com necessidades especiais e sua familia, buscando um cuidado humanizado,
compreendendo a familia como um todo e considerando seu contexto psico-sdcio-
economico-cultural. Acreditamos que a interagdo entre enfermeira ¢ cliente advém das
diferentes percepgdes que ambos possuem acerca do cuidado. King nos fala que

(GEORGE, 1993, p.182):

Os seres humanos possuem trés necessidades fundamentais de saide: a
necessidade de informagdes de saude que sejam tteis na época certa de sua
necessidade e que possam ser utilizadas, a necessidade de atendimento que
busque a prevencdo da doencga e a necessidade de atendimento, quando os
seres humanos forem incapazes de ajudar a si mesmos.

Tal proposta constituiu-se um desafio, pois oportunizou aprofundarmos nossos
conhecimentos acerca do assunto, acrescentando mais experiéncias tanto para nossa vida
profissional quanto para o nosso crescimento pessoal.

Vinculado 4 Disciplina de Enfermagem Assistencial Aplicada da oitava Unidade
Curricular do Curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina — UFSC, este Projeto Assistencial teve como proposta assistir a crianga e sua
familia com necessidades especiais que sdo acompanhadas pelos profissionais de satde da
Associagdo Santa Catarina de Reabilitagdo.

Construido durante o semestre de 2003.1, a pratica assistencial sob a forma de
estagio aconteceu entre os meses de abril a junho, sob a orienta¢do da Prof*. Ana Maria
Farias da Silva e supervisionado pela enfermeira Cintya Barbatto Meurer. O estagio
obedeceu a carga horéria de 220 horas, atendendo a proposta metodoldgica da Disciplina.

Esperamos que este trabalho, possa contribuir para o cuidado prestado as pessoas
com necessidades especiais e para os profissionais que atuam nesta area. Buscamos através
desta pratica proporcionar a sociedade um novo olhar sobre este tema, desmistificando os
conceitos e pensamentos destorcidos a respeito das pessoas com necessidades especiais e
incentivando a busca de sua inclusdo nesta sociedade enquanto um ser ativo que contribui
para o desenvolvimento da nag¢do. E principalmente, proporcionando a troca de
conhecimentos e experiéncias, entre nds, as académicas, demais profissionais da institui¢do

e os clientes com os quais tivemos a oportunidade de desenvolver este trabalho.



Descrevemos o significado e a experiéncia do processo de cuidar de criangas
portadoras de necessidades especiais e sua familia, bem como nossa vivéncia e olhar sobre
o trabalho desenvolvido pela enfermagem e demais membros da equipe da institui¢do, com
a pretensdo de contribuir para uma maior compreensdo e reflexdo no que se refere a
situacdo de reabilita¢do da crianga.

Relatamos ainda dinadmicas vivenciais e atividades educativas realizadas com as
criangas, acompanhantes e equipe multiprofissional da institui¢fio, as quais nos levaram a
refletir sobre a necessidade da realizagdo constante de palestras e atividades que envolvam
o familiar no cuidado durante a reabilitagdo do seu filho, amenizando sofrimentos e culpas,

compartilhando e trocando conhecimentos e experiéncias de seu dia-a-dia.

16



2. OBJETIVOS

“Deus permitiu a existéncia das quedas
d'agua para aprendermos
quanta forga de trabalho e renovagdo

podemos extrair de nossas proprias quedas”.




2.1 OBJETIVO GERAL

Prestar assisténcia a crianga portadora de necessidades especiais ¢ a sua familia,
considerando seu contexto psico-sdcio-econdmico-cultural, baseado na Teoria de

Consecugdo de Metas proposta por Imogene King.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

2.2.1- Conhecer e compreender as formas de cuidado da crianca e familia,
buscando uma interagdo com a equipe multiprofissional atuantes no setor de Neurologia

Infantil.

2.2.2- Prestar cuidados de Enfermagem através da elaboragio e aplicagio de um
plano de cuidado abrangendo a crianga e sua familia, proporcionando atendimento as

necessidades destes individuos, baseado na Teoria de Imogene M. King.

2.2.3- Construir formas de cuidar e se cuidar durante a implementagéo do processo

e estabelecimento das metas.

2.2.4- Planejar e promover formas de educagio em satide com pais e

acompanhantes de criangas portadoras de necessidades especiais.

2.2.5- Buscar novos conhecimentos no que se refere a crianga com necessidades

especiais e suas familias.



3. REFERENCIAL TEORICO

E melhor estar preparado para uma
oportunidade e ndo ter nenhuma,

do que ter uma oportunidade e ndo estar
preparado .

(Whitney Young Jr.)



Monticelli (1994) entende o marco conceitual como uma construgdo mental que
deve comportar uma estrutura logica de inter relagdo entre os vérios conceitos que o
compde. Serve para direcionar ou guiar o processo da pratica assistencial de enfermagem.

O Marco Conceitual possui uma grande importdncia na elaboragdo de uma
assisténcia de enfermagem, pois serve de orientagdo para a construgdo de algo
fundamentado em idéias coerentes e aplicdveis de forma concreta no cotidiano do
profissional de enfermagem. Permeia o processo de constru¢do seguindo uma seqiiéncia
voltada para agir como facilitador e qualificador deste trabalho.

Para instrumentalizar este estudo, utilizamos a Teoria de Consé;:ug;ﬁo de Metas dé
Imogene M. King a qual preconiza que o foco da assisténcia de enfermagem ¢ o cuidado
ao ser humano. Esta teoria norteou nossas propostas de assisténcia junto a crianga e sua
familia, envolvendo uma troca de energia, informagGes, percepgdes, transagdes, entre

outros conceitos.
3.1 A TEORICA

Imogene M. King (nascida em 1923) completou sua educagdo bésica em
Enfermagem no ano de 1946, na St. John’s Hospital School of Nursing, em St. Louis, no
Missouri. O grau de bacharel em Educagdo em Enfermagem (1848), o grau de Mestre em
Enfermagem (1957) e o PhD (Doctor of Education) (1961) foram obtidos no Teachers
College, Columbia University, em Nova lorque. King tem experiéncia em Enfermagem
como administradora, educadora e profissional da area. Seus cargos em educagdo em
enfermagem incluem o de Diretora da Escola de Enfermagem, na Loyola University, em
Columbus, Ohio; Professora de Enfermagem, na Loyola University of Chicago, em

Hlinois, e Professora, no College of Nursing, University of South Florida, Tampa, Flérida.
3.2 A TEORIA DE CONSECUCAO DE METAS DE KING

Segundo George (1993), a estrutura conceitual compde-se de trés sistemas

interativos; sdo os sistemas pessoais, 0s sistemas interpessoais € os sistemas sociais.



Os individuos compreendem um tipo de sistema no ambiente, chamado de sistemas
pessoais, onde cada individuo € um sistema pessoal. Para um sistema pessoal, 0s conceitos
relevantes sdo percepgio, self, crescimento e desenvolvimento, imagem corporal, espago e
tempo. A percepgdo € mostrada como o conceito principal, sendo para King um processo
de dados, obtidos através dos sentidos e a partir da memoria, sdo organizados,
interpretados e transformados.

Sistemas interpessoais sdo formados por seres humanos em interagdo. Dois
individuos que interagem formam uma diade, uma triade quatro ou mais, grupos pequenos
ou grandes. A medida que aumenta o nimero de individuos que interagem, aumenta a
complexidade das interagdes.

Grupos com interesses e necessidades especiais formam organizagdes que
compdem comunidades e sociedades e estas sdo chamadas de sistemas sociais. E definido
como um sistema organizado e delimitado de regras sociais, comportamentos e praticas
desenvolvidos para manter valores e mecanismos que regulam as praticas e as regras.

A autora ainda reforga que os elementos principais da Teoria de Consecugdo de

Metas sdo vistos nos sistemas interpessoais,

“na qual duas pessoas que sdo, comumente, estranhas aproximam-se numa
organizacgdo de atendimento a satide para ajudar e serem ajudadas a manter
um estado de satide que permita o funcionamento em papéis (GEORGE,

1993, p.179)”.

3.3 PRESSUPOSTOS DA TEORICA

o As percepgSes da enfermeira e do cliente influenciam o processo de interago.

e As metas, as necessidades e os valores da enfermeira e do cliente influenciam o

processo de interagéo.

¢ Os individuos possuem o direito de se autoconhecerem.

e Os individuos possuem o direito de participar nas decisdes que influenciam sua
vida, sua saide e 0s servigos comunitarios.

¢ Os profissionais da saiide possuem a responsabilidade de partilhar informag¢&es que
ajudem os individuos a tomar decisdes informadas sobre seus cuidados de saude.

¢ Os individuos possuem o direito de aceitar ou rejeitar os cuidados de saude.
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e As metas dos profissionais da saide e aquelas dos recebedores de atendimento de

saide podem ser incompativeis.

v" PRESSUPOSTOS PESSOAIS

e As criancas portadoras de necessidades especiais e suas familias tém o direito de
interagirem entre si.

e O enfermeiro deve tratar cada cliente como um ser Unico, respeitando suas
particularidades.

e A familia da crianga portadora de necessidades especiais tem o direito de estar
ciente do tratamento de seu filho assim como dos resuitados do mesmo.

e As criangas portadoras de necessidades especiais € suas familias tém o direito de
serem cuidadas por uma equipe interdisciplinar possibilitando o desenvolvimento
de suas potencialidades.

e O enfermeiro, como ser humano, tem o direito de reconhecer suas limita¢des

perante uma situagfo de desconforto e impoténcia.

Esta teoria teve aplicabilidade em nossa pratica assistencial, adequando-se a proposta
de trabalho desenvolvido, agindo como um norteador durante a construgdo deste processo
de cuidar.

Consideramos importante e necessario buscar novas propostas de cuidado nas mais
diversas dreas em que a Enfermagem possa atuar, no sentido de ampliar nossos horizontes
e complementar nossa experiéncia académica de forma que venha nos preparar para
enfrentar as diversas situagdes que possamos vivenciar enquanto profissionais cuidadores
de si e do outro.

Procuramos desenvolver um cuidado humanizado, adequada as reais necessidades
vivenciadas pela crianga portadora de necessidades especiais e sua familia. Possibilitando a

participacdo nas decisdes que influenciam sua vida e sua saude.
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3.4 CONCEITOS

Os conceitos séo unidades de significagdo que definem a forma e o conteudo de
uma teoria, sdo operagdes mentais que refletem certo ponto de vista a respeito da realidade,
focalizando determinados fendmenos (MINAYO, 1996).

Alguns conceitos da teoria s@o: intera¢do, percepgdo, comunicagio, transagio, self,
imagem corporal, papel, estresse, crescimento e desenvolvimento, tempo, espago, entre
outros. Sendo 0s quatro conceitos principais: seres humanos, satide, ambiente e sociedade.
Neste trabalho abordamos alguns conceitos da teoria e incluimos os conceitos de
Enfermagem, familia da crianga portadora de necessidades especiais e criangas portadoras

de necessidades especiais.

Ser Humano

Segundo King, apud Nascimento (1991), o ser humano é um ser social, racional e
sensivel, que reage conforme suas percepgdes, expectativas, necessidades e valores. E um
ser que se comunica e interage com outros seres humanos e objetos no ambiente para o
alcance dos objetivos, ou seja a transaciio. E um ser em continuo crescimento e
desenvolvimento. E um sistema pessoal, social e historico.

Conforme King, citado por George (1993), os seres humanos possuem trés
necessidades fundamentais de saude, as quais sdo a necessidade de informagdes de satde
que sejam uteis na época certa de sua necessidade € que possam ser utilizadas; a
necessidade de atendimento que busque a prevengdo da doenga; a necessidade de
atendimento, quando forem incapazes de ajudar a si mesmos.

Neste trabalho, os seres humanos serdo as criangas portadoras de necessidades
especiais, suas familias atendidas na instituicdo e os profissionais, onde o binémio ja
referido anteriormente, busca uma melhoria na sua qualidade de vida através dos recursos
ati disponibilizados tais como fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional,
pedagogia, servigo social, medicina e por fim, a énfase do trabalho proposto que é a

Enfermagem.

O profissional de enfermagem também se constitui em um ser humano unico,
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composto de seus valores e crengas pessoais, que se modelam durante as experiéncias
vivenciadas e suas interagdes com a clientela. Reage de forma impar perante cada situagéo,
permitindo surgir uma relagfo de troca entre ele e a crianga portadora de necessidades

especiais e sua familia.

A crianca portadora de necessidades especiais ¢ um ser integral, tinico, dentro da
diversidade humana e apresenta necessidades individuais especiais que pode originar
limita¢des, mas que, como as outras criangas tém o direito a experiéncias e oportunidades
iguais, possibilitando desenvolver as suas potencialidades. (SILVA, 2000 p. 46).

Esta crianga faz parte de um contexto social e familiar, onde podera ter o
“privilégio” de ser aceita, ou entdo de ser tratada de forma discriminatéria, por muitas
vezes correndo risco de ndo ser compreendida e aceita dando margem a manifesta¢io de
“sentimentos negativos, depreciativos e inferiorizantes, que podem ser atribuidas a
limitag@o de suas capacidades, mesmo quando a deficiéncia ndo o fizer.” (SILVA, 2000
p.46). Dependendo da forma que as pessoas do seu meio de convivéncia a percebem,
podera vivenciar experiéncias positivas que enaltecam suas qualidades e potencialidades,
como a auto-estima, aceitagdo, seguranga, auto-imagem e valorizagdo pessoal.

Cada crianga com necessidades especiais além de ter sua particularidade apresenta-
se singular quanto seu tempo e forma de adaptacio, somada a sua percepgdo de aceite pela
familia em que estd inserida, bem como das demais pessoas com as quais convive e

interage, inclusive os profissionais de saude.

A familia da crianca portadora de necessidades especiais constitui-se no espago
relacional privilegiado para fornecer-lhe apoio, prote¢do e afeto, fundamentais para o seu
desenvolvimento, cultivando relagbes de confianga, amor e favorecendo a constru¢do da
auto-estima. Entretanto, esta familia necessita de compreensdo, esclarecimento e atengio
para entender e auxiliar no cuidado com o seu filho especial. A familia define e relaciona-
se com a deficiéncia de acordo com os seus valores pessoais, religiosos, suas crengas, suas
expectativas, com seu proprio aprendizado, bem como, € influenciada pelo meio social e
cultural em que ela vive. Conviver com o filho portador de necessidades especiais pode
impor limitagSes em sua vida didria, maior dispéndio de energia, tempo e muitas vezes

recursos financeiros.
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“E muito comum a familia expressar sentimentos de culpa, incertezas,
rejeicdo, desprezo e estas dificuldades afetivas da familia devem ser
compreendidas dentro da dindmica familiar, possibilitando uma
convivéncia mais solidaria e satisfatoria, contribuindo para o crescimento e
desenvolvimento saudavel de seu fitho” (SILVA, 2000 p. 46).

A familia, assim como a crianga, requer uma grande atengdo pois, desde 0 momento
da descoberta de que seu filho tera necessidades especiais muitas vezes impostas
principalmente pelo meio em que fara parte, necessitara de uma nova visio sobre esta
realidade, a fim de trabalhar possiveis sentimentos de culpa, frustragdo, medo, inseguranga

e discriminagéo.
Meio Ambiente/Sociedade

Segundo King (1984), o meio ambiente € um sistema aberto que permite a troca de
matéria, energia e informag&o entre os seres humanos. O ambiente do ser humano € interno
e externo, sendo que ¢ no ambiente interno (estrutura bioldgica e psicoldgica) que ocorre a
transformagdo de energia, capacitando a pessoa a ajustar-se as continuas mudangas do
ambiente externo (espago fisico, sociedade).

Compreendemos que neste estudo, o ambiente interno refere-se a percep¢do que a
crianga e o profissional de enfermagem possuem de si mesmos e de seu mundo interno. O
ambiente externo trata-se da junc¢io de suas intera¢Bes com a familia, vizinhos, ambiente
de ensino, grupos sociais e instituigdo de satde.

As criangas e suas familias estfio em constante intera¢io com o meio ambiente, com
outras pessoas, vivendo um processo de influéncias reciprocas. No contexto deste trabalho,
muitas vezes o meio ambiente pode impor barreiras fisicas e sociais a crianga,
estabelecendo uma condigdo-de desigualdade, de desestruturagio.

No caso de criancas com necessidades especiais, o ambiente/sociedade irad
influenciar diretamente suas vidas, e também sua familias, pois convivem e trocam
experiéncias continuamente num processo de intera¢do. Sdo influenciadores no sentido de
promover ¢ auxiliar o desenvolvimento destes individuos e/ou funcionarem como

limitantes de um viver atuante e aceito pela sociedade.
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Saude/doenca

King, citado por George (1993, p.183) define saude como sendo:

“experiéncias dindmicas de vida de um ser humano que implicam
ajustamentos continuos e estressores, no ambiente interno e externo,
através do uso adequado dos recursos proprios para alcangar o maximo
potencial para a vida diaria, sendo assim um estado funcional e a doenga
como uma interferéncia naquele estado funcional”.

Ela, entdo, define a doenca como “um desvio do normal, isto €, um desequilibrio na
estrutura biologica da pessoa ou em seus construtos psicolégicos, ou um conflito nas
relacdes sociais da pessoa” (GEORGE, 1993, p.183).

Segundo Buscaglia, (1993) as pessoas portadoras de necessidades especiais tornam-
se incapazes na propor¢do em que internalizam suas limitagdes como debilitadoras e
indesejaveis. Suas atitudes serdo determinadas em grande parte pelos rotulos que lhes séo
impostos, pela reagdo da sociedade a esses rotulos e pelo tratamento diferente que
recebem.

A doenca, portanto, é normalmente parte integrante das dimensdes psicologica,
moral e social de uma cultura em particular. Tanto a apresentagdo da doenga quanto a

reagdo dos outros a mesma sdo, em grande parte, determinadas por fatores socioculturais
(HELMAN apud SILVA, 2000).

Enfermagem

Conforme definido por King, apud George (1993), é “um processo de agdo, reagdo
e interagdo, pelo qual enfermeira e cliente partilham informagdes sobre suas percep¢des na

situagdo de Enfermagem”, e como sendo:

Um processo de interagdes humanas entre enfermeira e cliente, através do
qual cada um percebe o outro e a situagdo; e, através da comunicagéo,
através da comunicagdo, fixam metas, exploram meios e concordam acerca
~dos meios para alcangar as metas.

A Enfermagem tem o papel de prestar assisténcia as criangas portadoras de

necessidades especiais bem como a suas familias promovendo uma interagdo de outros
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profissionais neste cuidado a fim de atender estes seres humanos em sua totalidade.

Imagem Corporal

Faz parte do sistema pessoal, onde ¢é caracterizada como muito pessoal e subjetiva,
adquirida ou aprendida, dindmica e em mudanga a medida que a pessoa redefine o self, e
parte de cada estdgio de crescimento e desenvolvimento. King define a imagem corporal
como a maneira pela qual cada pessoa percebe tanto seu corpo, quanto as reagdes dos

outros 4 sua aparéncia.

Interacio

Faz parte do sistema interpessoal e ¢ caracterizada por valores; mecanismos para
estabelecer relagdes humanas; ser universalmente experiente; ser influenciado pelas
percepgdes; reciprocidade; ser mituo ou interdependente; conter comunicagfio verbal e
ndo-verbal; ocorréncia de aprendizado quando a comunicagio ¢é eficiente;
unidirecionalidade; irreversibilidade; dinamismo; dimensdo espago-temporal. As
interagdes sdo definidas como os comportamentos observéveis de duas ou mais pessoas,

em presenca mutua.

Comunicacio

Faz parte do sistema interpessoal e pode ser: verbal; ndo-verbal; situacional;
perceptiva; transacional; irreversivel, ou indo sempre adiante do tempo; pessoal, além de
dindmica. Simbolos de comunicagfo verbal sdo oferecidos pela linguagem, uma vez que tal
comunicagio inclui a lingua falada e escrita que transmite idéias de uma pessoa para outra.
Um aspecto muito importante do comportamento ndo-verbal € o tato bem como a distancia,
a postura, a expressdo facial; a aparéncia fisica ¢ os movimentos do corpo. King define
comunicagdo como “um processo através do qual é dada informagfio de uma pessoa para
outra, diretamente, num encontro face a face, ou indiretamente, através do telefone,
televisdo ou palavra escrita” (GEORGE 1993, p.180). A comunicagiio como um processo

social, fundamental, desenvolve e mantém relagdes humanas e facilita o funcionamento
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organizado dos grupos e sociedades humanos. Como componente informacional das

interagdes humanas, a comunicagio ocorre em todos os comportamentos.

Tomada de decisoes

Encontra-se como um dos conceitos do sistema social, onde se caracteriza como
necessaria para regular a vida e o trabalho de cada pessoa; € universal; individual; pessoal,
subjetiva; situacional; um processo continuo; voltado para uma meta. A tomada de
decisbes, em organizagGes, € definida “como um processo dindmico e sistemético, através
do qual uma escolha de alternativas percebidas, voltada para uma meta, € feita e efetivada

por individuos ou grupos, respondendo a uma questdo e atingindo uma meta” (GEORGE

1993, p.179).

3.5 O PROCESSO DE ENFERMAGEM PROPOSTO POR KING

Segundo George (1993), para King a suposic¢do basica da Teoria de Consecugdo de
Metas — a de que enfermeiras e clientes comunicam informagdes, fixam metas mutuamente
¢, entdo agem para obter essas metas — € também uma suposi¢do basica do processo de
enfermagem.

De acordo com King, o processo de enfermagem constitui-se de cinco etapas, quais

sejam:

3.5.1 Levantamento de dados

Este primeiro passo caracteriza-se pela coleta de dados/informagdes referentes a
crianga portadora de necessidades especiais e sua familia. Utilizam-se como meios de
obtencdo destes dados/informac¢des instrumentos como: observagio tanto da clientela,
quanto da dindmica de trabalho da institui¢fio, exame fisico, aplica¢do do Histérico através

da consulita de enfermagem.
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3.5.2 Diagnéstico de Enfermagem

Trata-se da informagéo partilhada durante a avaliagdo que “identifica os distlrbios,
problemas ou preocupagdes em relagdo aos quais os clientes buscam ajuda”. O papel da
enfermeira nesta etapa constitui-se em fazer o diagnostico de enfermagem através do

mutuo partilhar com o cliente, facilitado por uma interagfo entre ambos.

3.5.3 Planejamento

King descreve planejamento como a fixagdo de metas e a tomada de decisdes sobre
a maneira pela qual podem ser alcangadas essas metas. Isso pertence a transagio e, uma
vez mais, envolve troca mutua com o cliente. Ela especifica que os clientes sdo solicitados
a participar da tomada de decisdes sobre como atingir as metas. A tedrica indica que o
cliente pode participar das decisdes sobre seu atendimento, mas estdo livres para decidirem

se assim o fardo ou nio.

3.5.4 Implementagio

Ocorre nas atividades que visam a satisfagfio das metas. A implementagdo € uma

continuagéo da transagdo na teoria de King.
3.5.5 Avaliagio
Envolve descrigdes da maneira pela qual os resultados, identificados como metas,

sdo alcangados. Na descrigdo de King, a avaliagdo ndo apenas fala da consecugido de metas

do cliente, mas também da eficicia do cuidado de enfermagem.
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4. METODOLOGIA

“A luz brilha para todos. Temos
de desenbagar o nosso espelho,
para que venhamos a refleti-la em

toda a sua pureza’
(Walter Rosa Borges)



4.1 O LOCAL DO ESTAGIO

O local de realizagdo deste estagio foi a Associagdo Santa Catarina de Reabilitagio
(ASCR) que caracteriza-se como Centro de Reabilitagdo de referéncia do Estado de Santa
Catarina, fundada em 1962, localizada no bairro da Agronémica, na cidade de
Floriandpolis-SC. Institui¢do que atende a individuos de todo o estado, Regido Sul e
Regido Oeste e, principalmente, da grande Florianpolis.

A filosofia desta instituig8o tem como pressuposto basico, que a reabilitacdo € um
processo de tratamento para atender pessoas portadoras de deficiéncia fisica, sem déficit
mental, com respeito as suas limitagGes e a restituigdo maxima de suas potencialidades.
Seu compromisso é com a prevencdo. Procura atender o individuo em sua totalidade,

orientando, apoiando e facilitando sua posterior integracfo na sociedade.

4.2 UNIDADE DE NEUROLOGIA INFANTIL

Esta unidade € composta por diversas salas, localizadas no andar inferior da
institui¢do, onde se realizam atendimentos de terapia ocupacional que usa como recurso
terapéutico atividades como: pintura, desenho, misica, brinquedos e danca. Ajuda também
na adaptagdo as atividades da vida didria, tais como: higiene, alimentago, etc. A
fonoaudiologia exerce atividades objetivando estimulagéo e corregdo da linguagem, bem
como melhoramento das fungdes neuro-vegetativas (degluticio, mastigagdo, inibi¢do dos
reflexos orais patoldgicos, entre outras). O objetivo do tratamento realizado pela
fisioterapia ¢ o de promover a independéncia do individuo, através de aparelhos ou
adaptagdes, levando em consideragdo seus limites. Procura prevenir o aparecimento de
deformidades, contraturas e posturas viciosas; sua perspectiva ¢ a de favorecer a integragéo
da crianca na sociedade. O setor de pedagogia desenvolve atividades de estimulagdo
visual, onde através de recursos opticos e sensoriais (luz, brilho, contraste, cores fortes...)
estimula-se a crianca que apresenta visdo subnormal. Também oportuniza o
desenvolvimento global da crianga utilizando a estimulagio precoce educacional. Além

disso, oferece atendimento em nivel de educacéo infantil (0-6 anos), apoio pedagdgico



ao escolar (7-14 anos), e dispde de servigo de informatica educativa. O setor de
enfermagem estd localizado no andar superior, onde se encontra a sala de consulta e
atendimento enfermagem para a clientela adulta e pediatrica. Entretanto, a enfermeira
participa do atendimento multidisciplinar, que é realizado com as crian¢as uma vez por
semana e realiza consulta de enfermagem individualizada.

As criancas sdo atendidas da seguinte forma: aten¢fio individualizada com cada um
dos profissionais e atividade em forma de grupos. Nestes grupos participam diversas
criancas € a equipe multidisciplinar. Também ¢ realizado, uma vez por més, atendimento
da cada profissional & crianga, com a participagio da familia, objetivando prestar
atendimento especifico as necessidades da crianga e favorecer a aprendizagem da familia

quanto ao manejo e exercicios a serem realizados em casa.
4.3 CLIENTELA

Adotamos como publico alvo para desenvolver este trabalho, criangas portadoras de
necessidades especiais e sua familia que s@o atendidas pelo setor de Neurologia Infantil da
ASCR.

Foram acompanhadas oito criangas e suas familias. As criangas com idade entre

0ito meses a sete anos.
4.4 ASPECTOS ETICOS

Conforme encontrado em Smeltzer & Bare (2000 p. 45), ética € “o estudo filoséfico
da moralidade, em que alguém apdia, na teoria formal, regras, principios ou codigos de
conduta para determinar o curso certo da a¢do”.

“Os principios €ticos comuns que se aplicam na enfermagem incluem: autonomia,
beneficéncia, confiabilidade, duplo efeito, fidelidade, justica, ndo-maleficéncia,
paternalismo, respeito & pessoa, santificagio da vida e veracidade” (SMELTZER & BARE,
2000 p. 48).

O principio da ética para este trabalho foi de fundamental importéncia,
principalmente no que se refere ao respeito a vontade do cliente, bem como o dever do

profissional em manté-lo informado sobre sua situagio saide-doenga e o direito do mesmo



de saber claramente os cuidados a serem realizados.

Os familiares estavam cientes dos objetivos desta pratica assistencial, sendo
convidados a participar das atividades propostas pelas académicas, sendo, contudo, livres e
esclarecidos para aceitar participar ou nfio destas (APENDICE I).

Deve-se levar sempre em considera¢do os aspectos éticos no desenvolvimento de
atividades que visem o cuidado pela Enfermagem, respeitando a decisdo de escolha da
crianga e sua familia de participar ou ndo do cuidado planejado.

E importante sempre considerarmos a relevéncia da ética no que se refere ao
respaldo que ela oferece para o profissional e para o cliente. Assim, asseguramos para
ambos o respeito, a dignidade, o conhecimento, 0 compromisso e anonimato na apuragio

dos dados coletados.
4.5 REVISANDO OBJETIVOS E AVALIANDO AS ESTRATEGIAS

Objetivo 1: Conhecer e compreender as formas de cuidado da crianga e familia,
buscando uma interacdo com a equipe multiprofissional atuantes no setor de Neurologia

Infantil.

Estratégias:

- Realizamos visita a instituicdo, reconhecendo a area fisica (ANEXO I);

- Conhecemos a equipe multiprofissional (terapia ocupacional
fonoaudiologia, enfermagem, fisioterapia e pedagogia), bem como a
dindmica de trabalho da unidade; 4

- Apresentamo-nos a familia e a equipe de profissionais, explicitando os
objetivos do trabalho e dispondo-nos para prestar cuidados;

- Observamos o comportamento da crianga com necessidades especiais e
sua familia bem como da equipe multidisciplinar através de observagéo
participante, onde acompanhamos as diferentes formas de
relacionamento existentes, quais sejam: crianga-crianga, crianca-familia,
crianga-equipe, equipe-familia e equipe-equipe;

- Expusemos os objetivos e propostas do projeto a equipe

multidisciplinar;
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Avaliagéo:

Desenvolvemos a observagdio participante e registramos nossas
percepgdes no diadrio de campo; ‘

Realizamos a oficina (dindmica vivencial - Anexo V- Foto 01) com a
equipe, compartilhando sentimentos sobre o papel que o profissional
desempenha na reabilitagdo junto as criangas portadoras de necessidades
especiais;

Partilhamos das atividades de hidroterapia realizadas na piscina (Anexo
V- Foto 02). Trata-se de um trabalho desenvolvido pela equipe
multidisciplinar, junto as criangas, objetivando uma maior socializagio
das criangas e também através do relaxmneﬁto que a agua quente da
piscina proporciona sdo realizados exercicios de fisioterapia com maior
facilidade;

Participamos das festas de confraternizagGes, como a realizada na
Pascoa abrangendo todas as criangas e familiares atendidos na
institui¢o, comemorag¢des de aniversarios de membros da equipe
multidisciplinar e a confraterniza¢do de encerramento proporcionada ao
término deste estagio;

Participamos e auxiliamos nos cuidados das criangas durante a
realizagdo dos trabalhos desenvolvidos em grupo onde participam
diversas criangas juntamente com a equipe multidisciplinar, realizando,
entre outros, atividades como pintura de desenhos, recorte e colagem de
gravuras, estimulagfo sensorial, voltado também para a socializagdo da
crianca e desenvolvimento do potencial de cada crianga (Anexo V- Foto

03).

Este objetivo foi alcangado a partir do momento em que conseguimos estabelecer

interagdo € comunicag@o entre as académicas, a crianga com necessidades especiais € sua

familia e a equipe multidisciplinar. Conhecemos e partilhamos da dindmica de trabalho da

unidade, o que, desta forma, proporcionou o conhecimento da institui¢do como um todo,

favorecendo o planejamento e implementagio dos demais objetivos.

Objetivo 2: Prestar cuidados de Enfermagem através da elaboracdo e aplicagdo de
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um plano de cuidado abrangendo a crianga e sua familia, proporcionando atendimento as

necessidades destes individuos, baseado na Teoria de Imogene M. King.

Estratégias:

Avaliagdo:

Aplicamos o instrumento de avaliagio (APENDICE II), baseado na
teoria de Imogene M. King, desenvolvemos o processo de Enfermagem
durante as consultas de Enfermagem e observagio participante com
anotagbes didrias sob a forma de didrio de campo, registrando
informacdes e dados obtidos na unidade;

Conhecemos e participamos das atividades de educagfo e orientagio
feitas nos dias de atendimento em grupo e oficinas interativas realizadas
com as criangas, acompanhantes e a equipe, onde buscamos observar o
comportamento e atitudes das criangas portadoras de necessidades
especiais e da equipe multidisciplinar;

Percebemos, vivenciamos e compreendemos os modos de
enfrentamentos/sentimentos das criangas portadoras de necessidades
especiais e suas familias frente & deficiéncia, validando e valorizando as
diversas formas de expressées que traduzem estes sentimentos;
Realizamos acompanhamento das criangas portadoras de necessidades
especiais e suas familias, identificando os tipos de estratégias de
enfrentamento perante esta realidade, sendo elas positivas ou negativas;
Discutimos com as familias as formas de superprote¢do bem como seus
efeitos sobre o futuro da crianga, interferindo no seu processo de
reabilitacdo e de viver a sua independéncia e desenvolvimento saudavel

muitas vezes limitando suas potencialidades.

Este objetivo foi alcangado na medida que, durante a interagfo estabelecida entre

noés, a crianca e suas familias através de conversas que ocorriam na sala de espera das

mées, conseguimos identificar as formas de reagdo e enfrentamento perante a deficiéncia,

através de sentimentos como negagdo, superprotecdo e culpa. Com isso, buscamos um

melhor esclarecimento/entendimento sobre o assunto, trabalhando as potencialidades e
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limitagdes dos sujeitos envolvidos. Percebemos que o sentimento de superproteg¢do € muito
freqiiente, principalmente nas mades, pois de certa forma para elas ¢ melhor ¢ menos
doloroso que tomem a iniciativa de realizar as atividades pelos seus filhos do que vé-los
lutando e algumas vezes sofrendo para conseguirem realizar estas atividades sozinhos.
Vimos entdo a necessidade e importéncia de desenvolver o cuidado de Enfermagem com
estas familias, possibilitando discussdes e reflexdes que levem a conscientizagdo das
mesmas e reflitam sobre a importincia de proporcionar oportunidades para que estas
criancas busquem realizar suas atividades sozinhas, por mais que isso exija paciéncia e
dedicagdo, refletindo em resultados positivos em seu futuro principalmente no que se

refere a sua auto-imagem e auto-estima, visando uma valorizagdo pessoal.

Objetivo 3: Construir formas de cuidar e se cuidar durante a implementagio do

processo e estabelecimento das metas.

Estratégias:

- Identificamos formas de autocuidado, quanto académicas, promovendo
atividades de lazer e de relaxamento como participagdo em festas de
confraternizagdes, hidroginastica na institui¢do, cinema, encontros com

- 08 amigos, busca do bem-estar espiritual, viagens e passeios (Anexo V-
Foto 04). v

- Observamos e avaliamos as maneiras como a familia percebe a situag¢do
de reabilitag¢do da crianca;

- Promovemos encontros com as familias através de oficinas interativas,
dindmicas vivenciais, atividade educativa sobre paralisia cerebral e
espinha bifida, proporcionando troca mutua de experiéncias, interagio e

apoio.

Avaliacdo:

Alcangamos este objetivo nos conscientizando de que, enquanto cuidadoras, para
promover um cuidado de qualidade, era indispensavel e fundamental que estivéssemos
bem fisica e psicologicamente. Partindo deste ponto, participamos e promovemos

confraternizagGes (festa de Pascoa, comemoragdes de aniversarios, festa de encerramento
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de estagio) possibilitando descontragdo, socializagdo e entrosamento com a equipe ou com
as criangas e familias. Também em momentos fora do estagio, realizamos nossas
atividades de lazer pessoais e individuais (atividades fisicas, passeios, viagens, atividades
espirituais). |

Em relacdo ao autocuidado das familias, percebemos que este é um aspecto
praticamente abandonando, no qual estas anulam-se em fun¢fo do cuidado dispensado ao
filho durante o processo de reabilitagdo. Na maioria das vezes o familiar que assume este
cuidado é a mie, que tenta buscar um ajuste entre o cuidado do filho e ao cuidado do lar e
da familia, muitas vezes sem tempo para exercer atividade profissional designada ao pai.
Percebemos que a mée apresenta sobrecarga fisica e psicolégica, gerando um enorme
desgaste. A mesma acredita que deve ter dedicagdo exclusiva ao filho, caso contrario
poderia era julgada pela equipe da instituicdo como “relaxamento”, no cuidado com o
filho. Discutimos e refletimos com as mées que reconhecer este desgaste ¢ algo
extremamente importante e necessario, sendo compreensivel e admissivel em virtude das
inimeras atividades que exerce. Ressaltamos a importidncia de desenvolverem alguma
atividade de recreagfio e lazer, pois entendemos que prestar o cuidado € preciso antes de

tudo estar bem consigo mesmo.

Objetivo 4: Planejar e promover formas de educagdio em saude com pais e

acompanhantes de criangas portadoras de necessidades especiais.

Estratégias:

- Compartilhamos  experiéncias €  conhecimentos com  as
familias/acompanhantes das criangas com necessidades especiais na sala
de espera;

- Estabelecemos transacdo e comunicacio com as
familias/acompanhantes das criangas com necessidades especiais,
identificando duavidas e interesses por temas a serem discutidos;

- Realizamos oficinas interativas e dindmicas de grupo denominadas
dindmicas vivenciais com acompanhantes (APENDICE III - ANEXO
V- Foto 05) e equipe (APENDICE IV), oficinas interativas através de
atividades educativas com as criangas (ANEXO V - Foto 06 e 07) e

37



Avalia¢io:

familias/acompanhantes (ANEXO V - Foto 08) desenvolvendo temas |
de interesse ‘das familias como paralisia cerebral (APENDICE V),
espinha bifida (APENDICE VI) e hidrocefalia, visando a troca de
conhecimentos, melhoria da qualidade de vida das criangas/familias,
proporcionando um momento de partilha e interagio entre a equipe
multidisciplinar, estabelecendo uma aproximacgio entre profissionais e

clientes.

Para alcangar este objetivo, inicialmente buscamos conhecer as criangas atendidas,

questionar familias/acompanhantes de criangas portadoras de necessidades especiais e

equipe multidisciplinar identificando assuntos de interesse para ambos, os quais foram

abordados sob as formas de oficinas (dindmicas vivenciais), semindrios (atividade

educativa sobre paralisia cerebral; espinha bifida e hidrocefalia) assim como outros

assuntos solicitados pelos acompanhantes. Este objetivo foi alcangado, evidenciado pela

participagio ativa dos familiares/crianca e equipe nas oficinas desenvolvidas.

Objetivo 5: Buscar novos conhecimentos no que se refere a crianga com

necessidades especiais e suas familias.

Estratégias:

Realizamos pesquisa bibliografica e estudos sobre Paralisia Cerebral,
Distrofias e Atrofias Musculares, Meningomielocele, Hidrocefalia,
Artrogripose, Cromossomopatias, Tumores Cerebrais e termos técnicos
de fisioterapia;

Buscamos compartilhar conhecimento e experiéncias sobre as criangas
portadoras de necessidades especiais através de discussdo com a equipe
multidisciplinar;

Participamos do seminério de educacdo continuada da Associagdo Santa
Catarina de Reabilitagdo como palestrante e ouvinte;

Participamos de eventos cientificos (3*. Semana de Pesquisa e extensio

da Universidade Federal de Santa Catarina- SEPEX) apresentando nossa
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proposta de trabalho sob a forma de poster;

- Conhecemos outra institui¢do de atendimento a criangas portadoras de
necessidades especiais, a Fundag@o Catarinense de Educagdo Especial
(FCEE), orgio responsavel pela definicio e execugdo da politica de
educacdo especial em Santa Catarina que possui como missdo definir,
coordenar e executar a politica de educagio especial do Estado de Santa
Catarina, desenvolvendo pesquisas, tecnologias e capacitagio
profissional, contribuindo cientificamente para a produgdo de
conhecimentos que visem a educagéo, reabilitagdo e integragdo das
pessoas portadoras de deficiéncia, assegurando-lhes o direito a

cidadania.

Avaliagdo:

Realizamos estudos e pesquisas sobre os assuntos e temas propostos através de
consultas a livros, internet. Discutimos com os profissionais da instituigdo que
demonstravam conhecimentos mais aprofundados a respeito dos temas, uma vez que para
nds tratava-se de um desafio pois eram assuntos dos quais ndo tinhamos um maior
aprofundamento, resultando em enriquecimento e aprimoramento da vida pessoal e
profissional. Conhecemos, ainda, outras formas de apoio a crianca portadora de
necessidades especiais através de visita a outra instituigdo, proporcionando novas
experiéncias ¢ ampliacdo de conhecimentos. Conhecemos a Fundagdo Catarinense de
Educacio Especial (APENDICE VII), identificando formas e acdes de atendimento,

complementando a aprimorando o cuidado proposto por este trabalho.
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5. REVISAO DE LITERATURA

“A arte alimenta-se de ingenuidades, de
imaginagdes infantis que ultrapassam os
limites do conhecimento; é ai que se
encontra o seu reino. Toda a ciéncia do
mundo ndo seria capaz de penetra-lo”

(Lionello Venturi)



Neste trabalho, cujo tema principal refere-se ao cuidado de enfermagem a crianca
portadora de necessidades especiais, inicialmente dar-se-a uma breve introdugio definindo
termos gerais e mais usados acerca de necessidades especiais. Torna-se importante lembrar
que em muitos textos ainda encontra-se a utilizagdo da designag@o “pessoa portadora de
deficiéncia”.

Nio se pretende enfocar a doenca como foco principal deste trabalho, e sim as
diferentes formas de enfrentamento sobre as mesmas, positivas ou ndo. Porém, para
maiores  esclarecimentos, citamos, de forma breve, segundo consta em
PARALISIA...(2003) os trés tipos de diagnosticos mais comuns identificados nas criangas
assistidas, a fim de contemplar a situagdo experenciada de um modo amplo ¢ completo,
uma vez que grande parte dos “fantasmas” que recaem sobre estas criancas e suas familias
¢ a falta de informag@o sobre o diagnéstico e suas implicagdes tanto na vida destas, como
na .reestruturacdo que sua familia enfrentara neste processo de assimilagio de uma

realidade ndo esperada.

5.1 CONCEITO DE PESSOA PORTADORA DE DEFICIENCIA

Segundo o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (BRASIL, 1996, p. S),

considera-se pessoa portadora de deficiéncia aquela que apresenta, em
carater permanente, perdas ou anormalidades de sua estrutura ou fungdo
psicologica, fisiologica ou anatdmica, que gerem incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrio considerado normal para o ser
humano.

Além de uma alteracio fisioldgica, ser uma pessoa portadora de uma deficiéncia
consiste em criar uma adapta¢do que se ajuste a sua realidade, muitas vezes de forma
drastica e devastadora. A incapacidade depende da forma com que se confronta com esta
situagdo, onde “fatores sociais, pessoais ou de outra natureza, permitam que essas
deficiéncias os enfraquecam ou debilitem a ponto de impedi-los de alcangar um objetivo
tragado” (BUSCAGLIA, 1997, p.28). Acrescentada a esta idéia, a pessoa portadora de
deficiéncia também sera limitada e questionada sobre suas capacidades pela sociedade, que
acaba vinculando a deficiéncia com a incapacidade fisica onde é o individuo que

acaba sofrendo as conseqiiéncias desta definic¢o.



5.2 TIPOS DE DEFICIENCIA

Baseando-se na Politica Nacional de Educagéo Especial, que segue a classifica¢io
da Organizagio Mundial de Saude, este Ministério declara que no que se refere aos tipos
de deficiéncia, considera-se:

e Deficiéncia fisica (tetraplegia, paraplegia, hemiplegia e outras);
e Deficiéncia mental (leve, moderada, severa e profunda);

e Deficiéncia auditiva (total ou parcial);

e Deficiéncia visual (cegueira total € visZo reduzida);

e Deficiéncia miltipla (duas ou mais deficiéncias associadas);

¢ Sindromes e quadros neurolégicos € psiquiatricos.

Segundo a Organizagcdo Mundial de Saude, estima-se que 10% da populagio dos
paises desenvolvidos s8o constituidos de pessoas com algum tipo de deficiéncia. Para os
paises em vias de desenvolvimento estima-se de 12 a 15%. Destes, 20% seriam portadores
de deficiéncia fisica (ESTATISTICA...2003). E um assunto cada vez mais presente em
nossa realidade, que luta pela conquista da conscientizagdo da sociedade para com seus
ideais, esclarecendo e buscando superagdes de situagBes limitantes, através de atitudes
desprovidas de preconceitos, fazendo com que as pessoas portadoras de necessidades
especiais encontrem oportunidades de demonstrar suas potencialidades e criatividades em
qualquer situacdo que assim a exija, de acordo com seu ritmo de vida.

Em Santa Catarina, segundo os ultimos dados disponiveis do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), no Censo demografico de 1991. existiam 21.379 deficientes
mentais, 5.756 pessoas com hemiplegia, 5.788 pessoas com paraplegia, 5.910 deficientes
auditivos, 3.311 deficientes visuais, 1.786 pessoas com tetraplegia, 5.452 com falta de
membro(s) ou parte dele(s) e 2.892 deficientes multiplos, 2.892 com mais de uma
deficiéncia (BRASIL, 1991)

5.3 CUIDADO A FAMILIA E A CRIANCA COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Para Wong (1999, p. 470),

quando ¢ feito o diagnostico de uma incapacidade ou doenga cronica, a
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familia evolui através de uma seqiiéncia bastante previsivel de estdgios,
independentemente da natureza real da combinagdo. Embora tenham sido
descritos vérios estagios, nenhum conjunto de fases ¢ universalmente
aceito. O papel da enfermeira é o de explorar as reagdes da familia para
todas as possiveis interpretagSes, ndo apenas as negativas. Freqiientemente
a reagdo irada de um pai € atribuida a um estagio de ajuste ou a uma reagio
de ma adaptagdo, e ndo a uma resposta apropriada, por exemplo, a uma
observagdo ofensiva.

O comportamento dos pais em relagdo & crianga, principalmente em termos de
educagdo, € um dos fatores de influéncia mais importantes no ajuste da crianga.
A orientacdo antecipada pela enfermeira e o incentivo para a busca de maneiras de

enfrentamento podem ajudar os pais na facilitagdo de ajustes positivos em seus filhos.
5.3.1 Choque e negagio

O estagio inicial, ou impacto, é intensamente emocional e caracterizado por
choque, descrenca, e¢ algumas vezes, negagdo, principalmente se o distirbio ndo for
evidente, como na doenca cronica. Os profissionais de saude tendem a rotular a negagfo
como “mé adaptacdo” e podem tentar ativamente remové-la por explicagdes repetidas e
algumas vezes obscuras sobre o progndstico. Contudo, a negagfo freqiientemente € uma
conduta de adaptagio.

A negacdo ¢ um amortecimento necessario para evitar a desintegracdo, sendo uma
resposta normal a qualquér tipo de perda. A importincia da negag¢do da crianga
repetidamente como um fator em sua adaptagiio mostra-se um fator relevante e positivo ao
diagndstico. A negagfio permite ao individuo manter esperanga na presenca de grandes
desigualdades. Como a esperanga, a negagdo pode ser um mecanismo para lidar com a
perda que persiste até que uma familia ou cliente esteja pronto para reagir ¢ conviver com a

nova situagéo, ou necessite de outras respostas.

5.3.2 Ajuste

O ajuste sucede gradualmente o choque, sendo geralmente caracterizado por uma

admiss@o aberta de que a condigfo existe. Este estdgio manifesta-se por varias respostas,
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sendo as mais comumente observadas a culpa e a raiva. A culpa origina-se de uma
necessidade humana de encontrar causas racionais para os eventos. Freqiientemente ¢
maior quando a causa do distirbio esta diretamente relacionada ao genitor como em
doencgas genéticas ou por um traumatismo; provém de uma falsa suposigdo de que a
incapacidade ¢ uma conseqiiéncia de fracasso pessoal ou de uma atitude errada, como
beber alcool, usar drogas, fumar, ndo comer corretamente, manter sexo ou um romance, ou
nfo fazer algo corretamente durante a gravidez ou ao nascimento. Qutra reagdo bastante
comum € a raiva. A raiva direcionada para dentro pode ser evidente como autocensura
ou comportamento punitivo, como negligenciar a propria satde e degradar-se verbalmente.
A raiva direcionada para fora pode manifestar-se em argumentos abertos ou isolamento
de comunicacdo e pode ser evidente na relagdo da pessda, com qualquer individuo, com o
cOnjuge, a crianca e os irm&os. A crianga que estd doente ou incapacitada e os irmios
sandaveis também podem responder com raiva.

Os fatores que mais se destacam quanto aos sentimentos que surgem nestes casos
sdo representados por algumas respostas dos pais que influenciam a resposta da crianga ao
disturbio, como a superprotec¢do, a rejei¢do, a negacio ¢ a aceitagio gradual e que merecem

ateng8o por parte da equipe de saide que cuida destes clientes.
5.3.3 Reintegragiio e reconhecimento

Para muitas familias um estagio final no ajuste ¢ caracterizado por expectativas
realistas para a crianga ¢ reintegragdo da vida familiar com a doenga ou incapacidade na
perspectiva apropriada. Esta fase de ajuste também envolve reintegracdo social, na qual a
familia amplia suas atividades para incluir relagdes fora de casa, com a crianga como um
membro aceitdvel e participante do grupo. Muitos dos pais de criangas com necessidades
especiais apresentam dor crénica, uma resposta emocional que se manifesta por toda a

vida do relacionamento entre pais e filho.

5.3.4 Fatores que afetam o ajuste da familia
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A capacidade da familia de ajustar-se a ter um filho com necessidades especiais é
influenciada por fatores como seu sistema de apoio disponivel, percepg¢do do evento,
mecanismo de adaptacgdo, reagles a crianga, recursos disponiveis e estresses concomitantes
dentro da familia. Assim, a familia de uma crianca com miltiplas incapacidades que
exigem cuidados complexos — porém tendo muitos recursos € habilidades de adaptagdo —
pode ajustar-se melhor a sua situagdo que a familia de uma crianga que possui um distirbio
menos grave € poucos recursos, para equilibrar.

Uma incapacidade ou doenga grave de um membro da familia pode causar estresse
ou crise significativa em qualquer estagio do ciclo da vida familiar. Entdo, como no
desenvolvimento individual, o desenvolvimento pode ser interrompido ou até mesmo

‘regredir a um nivel anterior de funcionamento. As enfermeiras podem usar o conceito de
desenvolvimento familiar para planejar intervengdes significativas e avaliar o cuidado.

Buscar seguir uma filosofia que considere a familia como a constante na vida da
crianca se faz fundamental para cuidar de criangas com necessidades especiais. Os
profissionais de satide, inclusive as enfermeiras, auxiliam nos cuidados as criangas e
devem formér parcerias com os pais. A colaboragdo € essencial para formar parcerias
efetivas e de confianga. Os relacionamentos de colaboragfo sdo caracterizados por dialogo,
comunicagfio, atengdio ativa, conhecimento e aceita¢io das diferengas. A medida que os
pais aprendem sobre as necessidades de cuidados de saude da crianga, freqiientemente
tornam-se especialistas nestes cuidados.

Para que a familia atenda aos estresses de enfrentamento 6timo a condi¢do da.

crianca, segundo Wong (1999, p. 483),

¢ fundamental que cada membro seja individualmente apoiado de forma
que o sistema familiar possa fortalecer-se. Embora a familia possa apoiar
indefinidamente um membro que necessita de assisténcia, seu maior ponto
positivo esta em os membros apoiarem uns aos outros. A enfermeira deve
ter em mente que o membro da familia de maior necessidade ndo €
obrigatoriamente a crianga afetada, mas pode ser um dos pais ou um irmio
que esta lidando com estresses que necessitam de intervengdo.

A autora afirma que a educagiio da familia sobre o distirbio é na verdade uma
extensdo da revelagdo do diagnodstico. A educacio envolve ndo apenas o fornecimento de
informagdes técnicas, mas também a discussio de como a condigdo afetara a crianga € sua

familia.
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E de responsabilidade da equipe de saide manter continuamente a crianga e sua
familia informados e preparados para lidarem com as atividades da vida diaria, transporte
seguro destas criangas e como buscarem acesso a Aten¢do Primdria de Saude.

Além do conhecimento da condigfo de seu efeito sobre as capacidades da crianga, a
familia deve ser orientada a promover o desenvolvimento apropriado de seu filho. Um
aspecto importante da promog¢do do desenvolvimento normal € incentivar as capacidades
de autocuidado da crianga tanto nas atividades da vida diaria quanto no esquema de
tratamento meédico. Uma avaliagdo da idade da crianca e das capacidades fisicas,
emocionais e mentais, € também o apoio e a estrutura fornecidos pela familia, deve ser
considerada na determinacdo do nivel apropriado de autocuidados.

Para a crianga e para aqueles envolvidos em seu tratamento continuo, um dos
ajustes mais dificeis estd no estabelecimento de metas realistas futuras. O planejamento do
futuro deve ser um processo gradual e durante todo o tempo, os pais devem cultivar
vocagOes realistas para a crianga. Uma realidade ndo muito feliz revela que as buscas
vocacionais e vida completamente independente nfo sfio metas realistas para todas as
pessoas. As pessoas com incapacidades multiplas ou severas podem necessitar de cuidados
e assisténcia por toda a vida. O papel da enfermeira deve ser o de ajudar a familia a lidar
com estas situagdes, discutir seus sentimentos e incentivar a familia a explorar medidas
para manter uma comunicagdo significativa entre os membros da familia.

As criangas com necessidades especiais apresentam as mesmas necessidades
fisicas, emocionais e sociais que as outras. Porém, o enfoque para sua incapacidade, seja
ela qual for, € muito maior do que para ela como crianga, como pessoa. Segundo Leifer
(1996, p.340), “observa-se muito o ponto onde ela falha. A necessidade do éxito é
importante para todos, mas essas criangas precisam ainda mais disso”. Quando as criangas
deficientes percebem que possuem uma dificuldade maior em aprender, comegam a sentir
penas de si mesmas. Elas podem se sentir fracassadas, incapacitadas, frustradas e
deprimidas. Portanto, é importante demonstrar a ela a sua importincia e a sua capacidade,

conscientizando-a de sua importancia.

Wong (1999 p. 475) refere que:
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a reagdo da crianga a doenca crénica ou incapacitante depende, em grande
extensdo, de seu nivel de desenvolvimento, temperamento € mecanismos
de adaptacgdo disponiveis; das reagdes de membros da familia ou outras
pessoas significativas; e, em menor extensdo, da propria condigdo. O
conhecimento da crianga a respeito de sua doenga baseia-se também na
duragdo e no tipo de experiéncia acumulada que possui com a doenca.
Estas variaveis sdo essenciais para o fornecimento do tipo adequado de
informagio e apoio necessario as criangas adaptarem-se a uma situagio que
algumas vezes é catastréfica.

5.3.5 Aspectos do desenvolvimento

O impacto de uma doenga crdnica ou incapacitante ¢ influenciado pela idade em
gue ela iniciou-se. Para os profissionais que cuidam destas criangas, uma melhor
compreensio dos fatores do desenvolvimento facilita o planejamento do tratamento para
apoiar a crianga a minimizar os riscos. O foco € a idade de desenvolvimento da crianca e
ndo a idade cronoldgica ou o diagndstico. Assim, enfatiza-se as capacidades e pontos
positivos da crianga, e nfo as incapacidades. A aten¢do concentra-se basicamente na
normalizagdo de experiéncias, adaptagdes ambientais e promog¢do de habilidades de

adaptacgéo.

5.3.5.1 Lacténcia

Nesta fase, a crianga participa da tarefa de desenvolver confianca, o que exige um
relacionamento satisfatorio reciproco entre a crianga e os pais. Quando ocorre doenga ou
incapacidade, este relacionamento pode ser afetado. A ocorréncia destas doengas afeta o

lactente, principalmente porque as experi€ncias sensoriomotoras sdo fundamentais nesta
idade.

5.3.5.2 Crianga infante (Toddler)

A crianga infante estd no estidgio de autonomia; a necessidade de dominar
atividades locomotoras e de linguagem ¢é enorme. A doenga ou incapacidade pode
prejudicar a mobilidade e privar a crian¢a do controle. Tarefas apropriadas para a idade,
como controle do esfincter e uso do banheiro, podem ser retardadas. A doenga pode impor
separacdes que sdo prejudicais para a crianca infante. As criangas parecem ter uma enorme

capacidade para resistir ao estresse, desde que seu vinculo com os pais seja preservado.
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5.3.5.3 Pré-escolar

O pré-escolar estd no estadgio da iniciativa; nesta idade, sdo atingidas iniimeras
tarefas que podem ser seriamente comprometidas por doenca cronica ou incapacitante. O
comprometimento pode limitar o aprendizado do pré-escolar sobre o ambiente,
principalmente em termos de desenvolvimento social. Nesta época, a identidade sexual ¢ a
imagem corporal da crianca estio em formagdo. Se a crianga tiver uma doenga crénica, a
consciéncia corporal estard concentrada na dor pessoal e na ansiedade que ela causa. Uma
das influéncias mais criticas da doenga crénica ou incapacitante sobre o pré-escolar € o
sentimento de culpa por acreditarem que “causaram” o distirbio por uma ma ag#o real ou

tmaginaria.

5.3.5.4 Crianga em idade escolar

A crianga em idade escolar estd lutando para alcangar um senso de realizagdo
enquanto supera um sentimento de inferioridade. O dominio bem sucedido desta tarefa
depende da capacidade da crianca de cooperar e competir com o0s outros.
Conseqlientemente os comprometimentos fisicos podem afetar muito a capacidade de éxito
e competi¢do. Durante esta idade ocorre uma transi¢do dos relacionamentos com os
membros da familia para uma forte identificagdo com os colegas. Os colegas influenciam
cada vez mais a opinido dos escolares sobre si mesmos. e sua auto-estima, o que sera

decisorio para sua inclusdo ou ndo no grupo escolar.

5.3.5.5 Adolescéncia

O impacto da doenga ou incapacidade pode ser mais prejudicial durante a
adolescéncia, onde a principal tarefa do adolescente é estabelecer uma identidade pessoal.
A doenga ou les@io neste momento com o sentimento dos adolescentes de dominio e
controle sobre um corpo em modificacdo. Eles sdo diferentes num estagio do
desenvolvimento em que ser diferente € inaceitavel para o grupo de colegas. O adolescente
com necessidades especiais depara-se com a tarefa de incorporar suas atividades ao
autoconceito em modificagio. E um periodo para atingir a independéncia familiar e
ptanejar futuras metas e responsabilidades. A dependéncia forcada causada pelo
comprometimento fisico pode exacerbar os conflitos entre pais e filhos acerca da

independéncia.
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5.3.6 Mecanismos de enfrentamento

As caracteristicas individuais e o apoio social assegurado a crianga sio influéncias
criticamente importantes sobre a capacidade dela adaptar-se ao estresse. Quanto mais a
familia se adapta, melhor a crianga ¢ capaz de lidar com os fatores de estresse impostos
pela doenca ou incapacidade.

As criancas com distirbios cronicos tendem a usar cinco padrbes distintos de
adaptacdo: desenvolve competéncia e auto-estima; sente-se diferente e isola-se; € irritavel,

mal humorada e representa; segue o tratamento; busca apoio.

5.4 A ENFERMAGEM NA SITUACAO DE REABILITACAO

Faz-se importante o papel do profissional de enfermagem para se estabelecer um
padrdo normal na vida de criangas portadoras de necessidades especiais, através do
fornecimento de informagles aos pais sobre leis existentes que assegurem uma boa
qualidade de vida com a garantia dos direitos, tais como freqiientar escola regularmente,
permitindo a oportunidade de desenvolvimento fisico, intelectual e social dessas criangas.
Cabe a estes profissionais, inclusive, uma assisténcia que vise criar novos horizontes e
condigbes favoraveis de enfrentamento, ndo apenas no momento em que os pais tomam
ciéncia de um diagnostico assustador, mas também no processo de reabilitagdo de seus
fithos, descobrindo novas possibilidades de vivéncia e superagfo.

Para Beland e Passos (1979), todas as enfermeiras que trabalham numa institui¢do
de reabilitagdio possuem responsabilidades com a clientela e estdo inseridas no programa de
tratamento. Cabe a Enfermagem estabelecer uma boa comunicagdo com seus
clientes/familias e equipe multidisciplinar para estabelecer um plano de cuidados que
atenda as reais necessidades destas pessoas e que esteja em sintonia com o tratamento
promovido dentro da institui¢do. Num centro de reabilitagdo, a enfermeira podera ter
responsabilidades entre outras, como por exemplo: ensinar ao cliente técnicas para vestir-
se, comunicar-se, alimentar-se, enfim, as mais variadas atividades de vida diarias (AVDs);
porém, outra importante fun¢fo, é a de comunicar o progresso dos clientes aos outros

profissionais e promover atividade educativa junto ao cliente e familia, proporcionando
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momentos de discusséo, troca de experiéncias e compartilhar sentimentos. E essencial que
ela observe e comunique ndo s6 a evolugdo de suas habilidades fisicas, como suas
interagdes com a equipe, com 0s outros clientes e com a familia.

Além disso, a enfermeira possui responsabilidades de ensino especificas, como as
necessidades e fung¢des corporais: excregdo, cuidados com a pele, higiene, dieta, repouso e
sono, sendo estas inerentes da Enfermagem independente do local ou instituig8o.

A enfermeira que trabalha em centros de reabilitagdo precisa adquirir um grande e
novo conjunto de conhecimentos. Além de promover o apoio e cuidado holistico, visando
o cuidado ao individuo em sua totalidade, a enfermeira deve utilizar palavras adequadas de
estimulo realista, pois o processo de reabilitagdo é lento e dificil e seus progressos didrios
acabam reforgando aos clientes, o signiﬁcadd de ser portador de necessidades especiais.

Neste texto, as autoras usaram o termo paciente, o qual adaptamos para cliente, que
para este trabalho, refere-se as criangas mais especificamente, pois assim as definimos

como clientela para o estudo, bem como suas familias.
5.4.1 O cliente como um individuo

Ao determinar a capacidade fisica ou emocional do cliente, ndo se deve levar em
conta apenas sua necessidade especial. A aceitagdo e a forma de adaptagio variam de
acordo com as concepgdes dos clientes, que apresentam peculiaridades determinantes e
influenciadoras do seu processo de vida frente a situacdo de reabilitacio.

O éxito de um programa de reabilitagiio podera ser atingido se aliado a esta visdo
individual do cliente, sejam estabelecidos objetivos vidveis e atingiveis, quer o objetivo
final seja uma independéncia parcial do cliente ou retorno deste 3 comunidade como um
participante integral, se faz fundamental a luta pela adaptagdo do cliente. Metas irreais e
falsos elogios podem frustrar o cliente, a ponto de deixa-lo incapaz de atingir até mesmo o

que lhe era possivel.

Além do planejamento pela equipe de reabilitacio, é preciso contar
com a motivagdo do cliente ¢ da familia. Muitas vezes estes
componentes ndo surgem simultaneamente, mas a reabilitacio total
s6 sera possivel, se o cliente, a familia e a equipe estiverem
trabalhando para o mesmo objetivo e a0 mesmo tempo. (BELAND
E PASSOS, 1979, p.160).
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A realizagdo de um trabalho em equipe torna-se um aspecto fundamental para a
reabilitagdo, funcionando como uma corrente formada por estes elos que representam o

suporte necessario ao cliente e sua familia na situagdo de reabilitaggo.
5.4.2 Situagdes psicologicas que a enfermeira pode encontrar

Os estagios de choque psicolégico, rejei¢cio, depressido e ansiedade geralmente
precedem a aceitagédo de ter uma necessidade especial.

Inicialmente ocorre o choque psicologico, ao saber da deficiéncia e do fato de
possuir uma necessidade especial.

A rejeigio pode ser manifestada de varios modos: recusa em participar do plano de
reabilitagdo, recusa a procedimentos cirirgicos necessarios, aceitacdo aparente terapias
fisicas e ocupacionais, enquanto internamente acredita que a deficiéncia é passageira. O
que nido ¢é dificil de compreender, pois uma negada a realidade, ndo se faz necessario o
enfrentamento da mesma.

Quando ha o convencimento da deficiéncia e a aceitacdo da necessidade especial,
surge o estado de depressdo. Neste estagio, as manifestagdes variam: recusa de ajuda,
negar-se a falar sobre o assunto, entre outros.

Como o caminhar da reabilitacdo, muitas vezes se traduz num processo lento, pode
surgir a ansiedade, que pode se manifestar por agressividade verbal e dogmatismo quanto
a4 questdes triviais, e se isto ndo for bem compreendido e manipulado, pode trazer
conseqiiéncias irreparaveis.

Infelizmente ndo hd uma previsdo para o término destes estagios, contando com
possiveis progressos e regresses no decorrer do processo. A enfermeira deve estar atenta e
observar o comportamento do cliente e mostrar sensivel 4s suas manifestagdes para

determinar o plano de intervengdes.
5.4.3 Condicdes psicoldogicas dentro da familia

E fundamental lembrar que ao considerar a familia, ainda estamos lidando com
individuos unicos, que reagem de formas diferentes, e que também possuem apresentam

tipos de relacionamentos diferentes com o cliente. Logo, a enfermeira deve estar alerta
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para as manifestagbes isoladas dos membros da familia e seus efeitos sobre o cliente.
Algumas situacOes familiares podem ocasionar regresso do processo de reabilitagéo,
como: ser ignorado pela familia; situacbes de separagfo; disputas de propriedades;
mudangas da familia para outro local, entre outros.

Ao trabalhar com a familia, provavelmente a enfermeira ird encontrar como
nroblema principal, o medo. E o0 médico quem d4 a noticia do diagnéstico, porém cabe a
enfermeira verificar se a familia estd preparada para a nova situa¢do. Sua primeira
preocupagdo € quanto as condi¢des fisicas e o progndstico do cliente. A familia geralmente
eficontra-se assustada com o acontecimento e tem medo em saber a verdade. Assim como o
cliente, a familia precisa de apoio neste momento. Deve-se tomar cuidado para evitar falsas
esperancgas, as quais podem prejudicar tanto o cliente quanto a familia.

A familia pode apresentar dificuldade para compreender os padrées de
comportamento € as manifestagdes da personalidade do cliente, que podem variar no
decorrer do tratamento, torna-se importante entfio, a ajuda a familia, explicando as

respostas esperadas pelo cliente, e suas caracteristicas, ja citadas anteriormente.
S5.4.4 Preparacio da familia para o atendimento em casa

De um modo geral, os profissionais devem ser muito compassivos ao ensinar a
familia a atuar, a qual necessita saber como e o porque da realiza¢fo das atividades didrias,
bem como compreender um problema ainda maior: permitir que o cliente realize sozinho
suas atividades, conforme suas possibilidades. O que se percebe, é que ¢ muito mais facil
fazer as atividades pela pessoa querida, ao vé-la lutar e ter dificuldade para fazé-las.

Cabe a enfermeira verificar como a ajuda dos membros da familia age sobre o
cliente, ajudando-os a reconhecer o que este cliente pode fazer sozinho e estimar o tempo

necessario para executar suas atividades, o que geralmente requer paciéncia e dedicagfo

desta familia.

5.5 REVISANDO AS PATOLOGIAS

Teceremos uma breve revisdo de literatura de algumas patologias que as criangas

cuidadas apresentavam como diagnostico médico.
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5.5.1 Paralisia Cerebral (PC)

E qualquer desordem caracterizada por alteragio do movimento em razio de uma
les@o ndo progressiva do cérebro em desenvolvimento.

Uma crian¢ga com PC pode apresentar alteragdes que variam desde leve
incoordenagio dos movimentos ou uma maneira diferente para andar até inabilidade para
segurar um objeto, falar ou deglutir.

Ocorrendo qualquer fator agressivo ao tecido cerebral antes, durante ou apds o
parto, as areas mais atingidas terfio a fungio prejudicada e dependendo da importincia da
agressdo, certas alterag6es serdo permanentes caracterizando uma lesdo ndo progressiva.

Dentre os fatores potencialmente determinantes de lesdo cerebral irreversivel, os
mais comumente observados sdo infecgdes do sistema nervoso, hipdxia (falta de oxigénio)
e traumas de cranio. O desenvolvimento anormal do cérebro pode também estar
relacionado com uma desordem genética, e nestas circunstidncias, geralmente, observa-se
outras alteragdes primdrias além da cerebral. Em muitas criangas, a lesdo 0COrTe NOS

primeiros meses de gestagfio e a causa ¢ desconhecida.

5.5.1.1 Tipos de Paralisia Cerebral

O tipo de alteragdo do movimento observado esta relacionado com a localizagdo da
lesdo no cérebro e a gravidade das alteragdes dependem da extensdio da lesdo. A PC ¢é
classificada de acordo com a alteracdo de movimento que predomina. Sdo elas: Espastica,
gade a lesdo estd localizada na drea responsdvel pelo inicio dos movimentos voluntarios;
com movimentos involuntarios, onde a lesdo esta localizada nas dreas que modificam ou
regulam o movimento e ataxica, relacionada com lesGes cerebelares ou das vias

cerebelares. Formas mistas sdo também observadas.

5.5.1.2 Causas

Dentre as causas pré-natais, além das desordens genéticas, as mais importantes sdo
infecgBes congénitas (citomegalia, toxoplasmose, rubéola) e hipoxia fetal decorrente de
complica¢cdes maternas, como no caso das hemorragias. A exposi¢do da mie a substincias
téxicas ou agentes teratogé€nicos tais como radiagdo, alcool, cocaina e certas medicagdes

principalmente nos primeiros meses de gestacdo sdo fatores de risco que tém que ser
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considerados.

As causas perinatais estdo relacionadas principalmente com complicagdes durante o
parto, prematuridade e hiperbilirrubinemia.

As principais causas de paralisia cerebral pés-natal sdo infec¢des do sistema
nervoso central (meningites e encefalites), traumatismo cranioencefélico e hipéxia cerebral

grave (quase afogamento, convulsdes prolongadas e parada cardiaca).

5.5.1.3 Prevengdo

Muitas das formas graves de PC estdo relacionadas com causas que podem ser
prevenidas como hip6xia perinatal, infecgdes congénitas e hiperbilirrubinemia neonatal, e,
a prematuridade estd relacionada com diplegia espastica, tipo de paralisia cerebral de
melhor prognostico.

Todo esfor¢o para que o periodo gestacional seja o mais sauddvel possivel através
da manutencdo de uma boa nutri¢do e da eliminagio do uso de alcool, fumo, drogas e
medicagles sabidamente teratogénicas deve ser feito, pois estas medidas estarfio
contribuindo para a prevengdo de alguns tipos de PC.

No periodo pés-natal, uma das principais causas de PC é o traumatismo
cranioencefalico. Outra causa importante € a an6xia cerebral grave por quase afogamento.
Algumas das infecgSes cerebrais podem ser prevenidas com vacinas, como por exemplo,

contra sarampo, meningite meningococica € Haemophilus influenzae.

5.5.1.4 Diagnéstico

Dificuldade de sucgfio, ténus muscular diminuido, alteragdes da postura e atraso
para firmar a cabega, sorrir e rolar sdo sinais precoces que chamam a atengfio para a
necessidade de avaliagdes mais detalhadas e acompanhamento neurolégico. A histéria
clinica deve ser completa e o exame neurologico deve incluir a pesquisa dos reflexos
primitivos.Uma crianga com PC pode apresentar crises de epilepsia, alteragdes visuais,

deficiéncia auditiva, dificuldades para alimentagdo e constipagdo intestinal.

3.5.1.5 Cuidados de Enfermagem
O cuidado em suas diferentes modalidades envolve profissionais de varias areas,

inclusive a equipe de enfermagem, e a familia. A PC ndo tem cura, mas seus efeitos podem
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ser minimizados. O objetivo principal deve ser promover o maior grau de independéncia
possivel, estimulando a crianga a desenvolver atividades de auto-ajuda. E indicada a
estimulagdo do neurodesenvolvimento, realizando atividades fisicas, treinamento nas
atividades da vida didria, meios alternativos de comunicacio ¢ locomogdo, tratamento da
espasticidade, freqiientar escolas considerando seu potencial cognitivo de aprendizado,

considerar seus aspectos psicossociais.

5.5.2 Distrofia Muscular Progressiva

As distrofias musculares sfio doengas hereditérias caracterizadas por uma desordem
progressiva dos miusculos (ANEXO II). Os musculos tornam-se fracos e atrofiam com o
tempo. A distrofia muscular tipo Duchenne ¢ a mais comum das distrofias. Nesta distrofia,
durante o primeiro ano de vida, ndo se observa qualquer alteragdo clinica aparente. Um
pequeno atraso na aquisigido da marcha e quedas mais freqiientes do que o normal sdo, as
vezes, relatadas pelos pais. Em seguida, observa-se dificuldade para subir e descer escadas.
Andar vai ficando cada vez mais dificil e, geralmente, entre 10 e 12 anos de idade a crianca
passa a precisar de cadeira de rodas para se locomover.

G exame fisico revela atrofia da musculatura proximal e logo surge hipertrofia de
panturrilhas devido a grande quantidade de depésito de gordura substituindo as fibras
musculares. O envolvimento de membros inferiores € mais acentuado e precoce do que o
de membros superiores. Nas fases mais avangadas da doen¢a a musculatura distal é
também comprometida e observa-se o desenvolvimento de cifoescoliose (desvio da
coluna). Em 50 pof cento das criancas pode haver acometimento do coragdo

(cardiomiopatia).

5.5.2.1 Causas

Doenga hereditiria recessiva ligada ao X causada por mutagdo na proteina
distrofina, situada no brago curto do cromossomo X. Heranga ligada ao X implica que
quando a mée € portadora do gene, o risco de recorréncia da doenga € igual a 50 por cento
para filhos do sexo masculino. As muiheres, habitualmente, nfo apresentam sinais clinicos
da doenga muscular, ainda que poséam herdar o gene (50% de risco se a mie for

portadora). Os poucos casos de mulheres com doenga clinica tém relagfio, em sua maioria,



com anomalias estruturais do cromossomo X que levam a inativagio preferencial do
cromossomo que tem o gene normal. Quando a mutagio € detectdvel por método

molecular, o diagndstico pré-natal é possivel.

5.5.2.2 Cuidados de Enfermagem
Segundo Wong (1999, p. 1048),

a maior énfase da assisténcia de enfermagem €& auxiliar a crianga e a
familia a lidar com a natureza progressiva, incapacitante e fatal da doenga;
ajudar a elaborar um programa que promova maior grau de independéncia
e reduzir as incapacidades previsiveis e passiveis de preveng¢do associadas
a doenga; e ajudar a crianga e a familia a enfrentar construtivamente as
limitagdes que a doenga impde em suas vidas didrias.

Tem ainda como um de seus principais objetivos retardar o desenvolvimento de
deformidades graves através de exercicios ativos e correcdo da postura, estimular a
independéncia nas atividades de vida didria e melhorar a ventilagdo pulmonar. Os pais
devem ser preparados para desenvolver as atividades orientadas em casa e as revisdes sdo
programadas de acordo com as necessidades da crianga ou da familia. E importante
ressaltar que exercicios intensivos nfo trazem nenhum ganho de massa muscular ou de
forga e sdo contra-indicados nos pacientes que apresentam comprometimento cardiaco.

Nas fases mais avangadas da doenca, as adaptagdes na cadeira de rodas devem ser
planejadas de acordo com as necessidades especificas de cada crianga.

Programas de socializagfo, suporte emocional e apoio a familia sfo momentos
importantes do cuidado, que devem sempre ser avaliados por todos os profissionais que

fazem parte da equipe, individualizando conforme as necessidades da crianga e sua familia.

5.5.3 Atrofia Muscular

S30 denominados os grupos de enfermidades hereditdrias que provocam uma

degeneracdo muscular progressiva e debilidade fisica.

5.5.3.1 Causas
A atrofia muscular espinal € a segunda causa principal de enfermidades

neuromusculares (a distrofia muscular de Duchenne é a primeira). A atrofia muscular
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espinal € herdada por um rasgo autossémico recessivo e sua incidéncia € de 3 a 4 por cada
100.000 pessoas.

Em sua manifestacdo mais severa (tipo I), os bebés nascem “soltos”, “moles”, com
musculos debilitados e delgados e ainda com problemas respiratorios e de alimentagdo.
Sua expectativa de vida raramente excede os 3 anos de vida. As criangas com atrofia
espinhal tipo II apresentam sintomas menos severos durante a sua primeira infincia, mas
de debilitam de forma progressiva com o passar dos anos. A expectativa de vida com o tipo
II é maior. A atrofia espinhal do tipo III é a manifestagcdo mais leve da enfermidade e os
sintomas podem aparecer somente depois do segundo ano de vida e a debilidade tende a
evidenciar-se nos musculos dos ombros € nos musculos proximais das pernas. A debilidade

¢ progressiva basta tornar-se profunda, porém as criangas podem sobreviver até os

primeiros anos da fase adulta.

5.5.3.2 Sintomas
— Antecedentes familiares de atrofia muscular espinal,
— Bebés “moles”,
— Crianga muito debilitada,
— Poucos movimentos espontdneos (crianga),
~ Auséncia do controle da cabega (crianga),
— Dificuldade para alimentar-se (crianga),
— Dificultade respiratéria (crianca),
— Debilidade progresiva (lactante e crianga pequena),
— Modulagdo nasal (crianga),
— Debilidade postural (crianga) e

— Infecc¢des respiratorias severas cada vez mais frequentes.

3.5.3.3 Prevengdo
Se recomenda o aconselhamento genético para os futuros pais com antecedentes

familiares de atrofia muscular espinal.
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5.5.3.4 Sinais
— Antecedentes familiares com doengas neuromusculares,
— Auséncia de reflexos em tenddes profundos,
— Musculos flacidos,
— Fasciculagdo muscular e

— Fasciculago do musculo da lingua.

5.5.3.5 Exames
— Bidpsia do musculo e

— Electromiografia.

5.5.3.6 Tratamento

N&o ha tratamento para a debilidade progresiva causada por esta doenga. Os
cuidados de apoio sdo importantes e é necesario prestar atengdo no sistema respiratdrio
pois € comum que as pessoas afetadas tenham problemas para mobilizar as secre¢les e

podem sofrer complicagles respiratorias. A fisioterapia é importante para prevenir

contraturas e escolioses. Pode ser necesario o uso de aparelhos ortopédicos.

5.5.3.7 Prognostico
A manifestacdo mais severa da atrofia muscular espinal é fatal em idade precoce; a
menos severa ¢ compativel com uma expectativa de vida maior. Contudo, a debilidade

progresiva esta presente em todas as manifestagdes da doenga.

5.5.3.8 Complicagoes
— Contraturas,
— Escolioses,
— Infecgdes respiratérias e

— Aspiragdo.

Situagbes que requerem assisténcia médica: Deve-se buscar assisténcia médica se a
crianga parecer débil, tem dificuldade de alimentar-se ou desenvolva algum outro sintoma

de uma atrofia muscular espinhal. A dificuldade respiratéria pode converter-se
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rapidamente em uma condig¢éo de emergéncia.

5.5.4 Espinha Bifida

Espinha bifida ¢ um defeito congénito caracterizado por formagfio incompleta da

medula espinhal e das estruturas que protegem a medula (ANEXO III). O defeito ocorre no

primeiro més de gravidez e engloba uma série de malformag¢des (Quadro 1). A mais

comumente observada é a mielomeningocele, na qual hd uma protrusdo cistica contendo

tecido nervoso exposto ndo coberto por pele (Figura 1). O nome espinha bifida relaciona-se

ao fechamento inapropriado de ossos da coluna (espinha).

Figura 1. Mielomeningocele:

Quadro 1: Tipos de Espinha Bifida:

Tipo Desordem

Caracteristicas

Aberta-(protrusdo cistica com | Mielomeningocele
ou sem elementos neurais.

Leséo da linha média contendo liquor,
meninges e elementos da medula.

Pode haver déficit Tecido nervoso exposto néo coberto por
neurolégico progressivo pele
relacionado com medula Meningocele Lesdo cistica composta por liquor,
presa) meninges e pele '
Lipomielomeningocele |Massa de gordura, geralmente coberta
por pele, que se estende para a medula
Oculta com envolvimento Diastematomielia A porgédo caudal da medula é partida. Os
neural segmentos sdo, muitas vezes, separados
(Alteragdes da pele na regido por um espordo dsseo ou cartilaginoso
sacro-coccigea em 80% - Medula presa Cone medular e filum terminal

tufos pilosos, angiomas ou

espessados e fixos a estrutura Gssea

massas subcuténeas-
Possibilidade de déficit
neurolégico progressivo com
0 crescimento)

Sinus dérmico

Fistula epitelial que se estende da pele
para tecidos mais profundos.
Possibilidade de comunica¢do com o
espago subdural e desenvolvimento de
meningite

Oculta sem envolvimento Espinha bifida oculta
neural

Fechamento incompleto de arcos
vertebrais ndo acompanhado de outras
alteragGes

5.5.4.1 Manifestagées Clinicas
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As manifestag¢Ges clinicas mais freqiientes na mielomeningocele sdo: paralisia de
membros inferiores, disturbios da sensibilidade cutinea, ulceras de pele por pressdo,
auséncia de controle urinario e fecal e deformidades misculo-esqueléticas. Nos outros
tipos de espinha bifida as manifestagdes sio variaveis dependendo do grau e do nivel de

envolvimento das estruturas nervosas.

5.5.4.2 Causas

O defeito ocorre como conseqiiéncia da associagdo de fatores genéticos e
ambientais sendo que muitas causas tém sido propostas tais como deficiéncia de folato
(forma natural de acido félico), diabetes materno, deficiéncia de zinco e ingestio de alcool

durante os primeiros trés meses de gravidez.

5.5.4.3 Risco de Recorréncia

Para um casal que tem uma crianga com espinha bifida, o risco de recorréncia é 1 a
5 por cento. Para um adulto com espinha bifida, a probabilidade de recorréncia em um de
seus filhos € também 1 a 5 por cento. Se os dois pais tém espinha bifida, as chances de

terem uma crianga com espinha bifida aumentam para 15 por cento.

5.5.4.4 Prevengdo
Virias pesquisas demonstraram que o acido félico (uma vitamina B) desempenha

papel importante na redugdo da ocorréncia de todos os tipos de espinha bifida.

5.5.4.5 Tratamento

Logo apos o nascimento a crianga deve ser mantida com o abdome para baixo e a
lesdo deve ser coberta com compressas ndo adesivas, suavemente colocadas, embebidas
em soro fisiolégico, objetivando evitar o ressecamento. Se a crianga tiver que ser
transportada, deve ser preparada uma protecio de maneira a nfdo permitir o contato da
placa neural com qualquer superficie a nfo ser a compressa embebida no soro fisioldgico.
O fechamento da mielomeningocele deve ser feito, de preferéncia, nas primeiras 24 horas e
as razdes principais para o tratamento cirfirgico sfo diminuir o risco de infecgdo e
preservar a fungfio nervosa. Condi¢des associadas: Hidrocefalia (aumento anormal do

perimetro cefalico e da pressdo intracraniana com declineo intelectual — ANEXO IV);
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Malformacio Arnold-Chiari (deslocamento das amigdalas cerebelares ou do cerebelo,
quarto ventriculo e tronco cerebral para dentro do canal vertebral); Medula Presa
(estiramento mecinico da medula causando déficit neuroldgico progressivo) e a
Siringomielia (acumulo de liquido céfalo-raquiano em cavita¢des dendro da medula).

O tratamento cirurgico consiste na instalacdo de um sistema de derivagdo
ventriculo-peritonial (tubo longo e flexivel conectado a uma valvula). Este sistema
possibilita a drenagem do excesso de liquido céfalo-raquiano dos ventriculos para a

cavidade peritonial (espago entre o abdome ¢ os drgdos digestivos) onde é reabsorvido.

J.5.4.6 Nivel Funcional

A medula espinhal € organizada em segmentos ao longo de sua extensio. Raizes
nervosas de cada segmento deixam a medula para inervarem regides especificas do corpo.
Os segmentos da medula cervical (C1 a C8) controlam os movimentos da regifo cervical e
dos membros superiores; os tordcicos (T1 a T12) controlam a musculatura do torax,
abdome e parte dos membros superiores; os lombares (.1 a L5) controlam os movimentos
dos membros inferiores; e os segmentos sacrais (S1 a S5) controlam parte dos membros
inferiores e o funcionamento da bexiga e intestino. Na espinha bifida, estando a medula e
as raizes nervosas impropriamente formadas, os nervos envolvidos podem ser incapazes de
controlar os musculos determinando paralisias. Define-se como paralisia alta a paralisia
resultante de defeito medular comegando ao nivel dos segmentos toracicos ou lombares
altos (L1-L2), paralisia média no segmento médio lombar (L3) e paralisia baixa nos
segmentos lombares baixos (L.4-L5) ou sacrais. A posicéo das raizes motoras lesadas na
medula € chamada de nivel motor (Quadro 2) e sua definigdo é importante para a
classificagdo funcional e 0 acompanhamento. Modifica¢Ges do nivel motor podem sugerir

progressdo neurolégica.

Qrradro 2: Avaliagdo do Nivel Motor

Nivel | Musculo Movimento Teste

‘L1-L2 |Psoas Flexdo do quadril Levantar o joelho na posi¢io sentada
13-L4 | Quadriceps Extensdo da perna Chutar uma bola na posi¢do sentada
L5-S1 | Flexores do joelho | Flexdo do joelho Fletir a perna na posi¢éio prona
14-L5 | Tibial anterior Flexdo dorsal do pé Andar no calcanhar

S1-S2 | Panturilha Flexdo plantar do pé | Andar na ponta dos pés

Problemas associados: Bexiga Neurogénica; Intestino Neurogénico; Ulceras por
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Presséo; Problemas Ortopédicos; Deficiéncia Cognitiva e Alergia ao Latex.

3.5.4.7 Cuidados de Enfermagem

Todas as criangas com mielomeningocele, por causa da lesdo congénita dos nervos
e da medula, apresentam alteragdes da forca muscular em membros inferiores, podendo
haver, ainda, algum comprometimento da musculatura do abdome e da coluna. No que diz
respeito aos cuidados com o saco da Mielomeningocele, as agdes de enfermagem

consistem em:

manter o lactente em bergo aquecido, de modo que a temperatura possa
- sem mantida sem roupas ou coberturas capazes de irritar a delicada lesdo.
Antes do fechamento cirirgico deve-se evitar o ressecamento da
mielomeningocele pela aplicagio de curativo estéril, imido e ndo-aderente
sobre a les@o. Deve-se manter a posicdo prona do lactente para minimizar a
tensdo no saco e o risco de traumatismos (WONG, 1999, p. 1044).

Com relagdo ao tratamento, € importante que pais € profissionais da enfermagem
saibam que a melhora da for¢a dos misculos ndo depende da quantidade ou do tipo de
exercicios que a crianga realiza e sim do grau e nivel da lesio da medula e das raizes
nervosas. Quanto menor for a alteragdo do movimento, maior sera a chance dos musculos
serem fortalecidos. Por outro lado, os musculos sem movimento ou com fraqueza
acentuada ndo podem ter sua for¢a aumentada.

Independente do tipo de exercicios e atividades que a crianga participe, as
principais mudangas na forga dos musculos acontecem nos trés primeiros anos de vida. E
também neste periodo que a crianga mais se desenvolve, € aquisi¢des motoras como sentar
ou engatinhar dependem no somente da maturagdo do sistema nervoso central, mas
também da forga dos musculos do tronco e dos membros inferiores. Praticamente em todas
as criangas com mielomeningocele essas aquisicdes ocorrem de forma mais lenta em
decorréncia, principalmente, da fraqueza muscular e das deformidades de coluna e de

membros inferiores.

5.5.8 Hidrocefalia

Trata-se de um transtorno associado ao excesso de liquido no interior do cérebro.
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5.5.8.1 Causas, incidéncia e fatores de risco

O liquido cefalorraquidiano (LCR) se forma no interior do cérebro. Geralmente
circula através dos diferentes segmentos do cérebro, nos tecidos de revestimento e no canal
espinhal para ser finalmente absorvido pelo sistema circulatério.

Quando a circulagdo néo o absorve, este liquido se acumula, e quando se produz em
quantidades excessivas o volume dentro do cérebro aumenta acima do normal e sua
acumulagdo exerce pressdo sobre o cérebro, comprimindo-o contra o crinio e causando
lesdo e destrui¢do dos tecidos.

Os sintomas variam dependendo da causa da obstrugio para a circulagio do LCR,

da
idade na qual se apresenta o problema e o grau do dano no tecido cerebral provocado pela
hidrocefalia.

Nos bebés, o liquido se acumula no sistema nervoso central ¢ faz com que a
fontanela (area fragil) fique abaulada, e a que a cabega se expanda. Isto é possivel porque
0s 0ssos que compdem o cranio ainda ndo se fundiram. Porém, sé isto acontece depois dos
5 anos, o cranio ja ndo se expande.

Os riscos para o desenvolvimento da hidrocefalia em criangas pequenas incluem:
defeitos congénitos, tumores do sistema nervoso central, infec¢fo intrauterina, infec¢des
do sistema nervoso central bebés e criangas (como a meningite e encefalite), trauma pré-
natal ou durante o parto (incluindo hemorragia subaracnoidea) ¢ mielomeningocele (um
transtorno que implica em fechamento incompleto da coluna vertebral e que se associa
fortemente com a hidrocefalia).

Em criangas maiores, os riscos incluem antecedentes de defeitos congénitos ou de
desenvolvimento, lesdes que ocupam espago ou tumores alojados dentro do cérebro ou da
medula espinhal, hemorragia em qualquer parte do cérebro e traumas.

A incidéncia desta enfermidade é de aproximadamente 1 a cada 1.000 pessoas e
mesmo ocorrendo com maior freqiiéncia em criangas, também se pode encontrar nos

adolescentes e adultos.

5.5.8.2 Sintomas
Sintomas Precoces, Em Bebés:

— Aumento do perimetro craniano,
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Fontanelas abauladas (4reas frageis da cabega) com ou sem aumento do
tamanho da cabega e

Suturas separadas.

Sintomas de Hidrocefalia Continua:

Irritabilidade, controle deficiente do temperamento (carater) e

Espasticidade muscular.

Sintomas Tardios:

Diminui¢éo da fun¢io mental,

Atraso no desenvolvimento,

Diminui¢do dos movimentos,

Movimentos limitados ou lentos,

Dificuldade para a alimentaco,

Letargia, sonoléncia excessiva,

Incontinéncia urindria (perda do controle vesical),
Choro curto, de tom alto e agudo e

Crescimento lento (do nascimento aos 5 anos)

Nos Bebés Maiores e Criangas: Os sintomas variam dependendo da extensdo da

lesdo cerebral prejudicada pela pressdo. Podem ser semelhantes aos produzidos pela

progressdo da hidrocefalia nas criancas e podem incluir estes e outros sintomas como:

Dor de cabega,

Vomito,

Disturbios da visdo,

Estrabismo,

Movimentos oculares incontrolaveis,

Perda da coordenagio,

Transtornos da marcha (padrio evidenciado ao caminhar) e

Transtornos mentais (como confusfo ou psicose).

Ao bater suavemente com as pontas dos dedos (percussdo) no crinio da crianga se

pode ouvir ruidos anormais, 0s quais se associam com o adelgamento e separagio dos
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0ss0s. As veias do couro cabeludo podem estar dilatadas e pode apresentar aumento da

circunferéncia da cabega, mas comumente na parte frontal. As medi¢Ses periddicas podem

mostrar seu crescimento progressivo. Os olhos podem se encontrar deprimidos, e a

esclerotica (parte branca do olho) € vista por cima da iris (estrutura que da a cor aos olhos).

Por altimo, o exame neuroldgico pode mostrar déficits neuroldgicos focais (perda de

fungdes localizadas) e os reflexos podem ser anormais para a idade da crianga.

5.5.8.3 Exames

Transiluminag@o da cabega (aplicagdo de uma fonte de luz diretamente
na cabega) pode mostrar o acimulo anormal de liquido em varias areas.
Tomografia computadorizada (TC) de crinio  determina se hd
hidrocefalia (¢ o melhor exame).

Em alguns casos pode-se fazer uma pungo lombar (pungdo espinhal) e
exame do LCR (raramente).

Raios x de cranio mostram o adelgamento e/ou separagdo dos ossos do
cranio € um aumento do tamanho do crénio.

TC cerebral com radioisétopos pode mostrar anormalidades nas
estruturas de drenagem do liquido.

Arteriografia dos vasos sanguineos do cérebro pode revelar causas
vasculares de hidrocefalia.

Ecoencefalografia, que é um tipo de ultrassonografia do cérebro, que
pode evidenciar a dilatagdo dos ventriculos causada por hidrocefalia o
por hemorragia intraventricular.

Esta enfermidade também pode alterar os resultados de uma

cisternografia nuclear.

5.5.8.4 Tratamenito

Q objetivo do tratamento € evitar ou prevenir a lesdo cerebral através do

melhoramento da drenagem do LCR.

As intervengles cirtirgicas sdo o principal tratamento da hidrocefalia e

compreendem: a eliminagdo direta da causa da obstrugdio (se possivel); a implantagio

cirurgica de uma derivagdo no interior do cérebro, que pode permitir que o LCR se desvie
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da édrea obstruida sem a remocdo desta néo € possivel. Uma alternativa o caso anterior € a
derivagfio a uma &rea externa ao cérebro (como a auricula direita do coracio ou ao
periténio). Por outro modo, a extracdo ou cauteriza¢do cirtrgica das estruturas dos
ventriculos que produzem o LCR podem, teoricamente, diminuir a produgio de LCR.

Os antibidticos devem ser empregados rapidamente, de forma invasiva antes de
qualquer sinal de infecgdio e no caso de infec¢des severas, pode ser necessario retirar a
derivagio.

Os exames de controle devem continuar por toda a vida da crianga para avaliar seu
nivel de desenvolvimento e tratar qualquer debilidade intelectual, neurolégica ou fisica. As
enfermeiras dos programas domiciliares de saude publica, os servigos sociais, os grupos de
apoio € as ‘agéncias locais apdiam ¢ ajudam os pais no cuidado das criancas com

hidrocefalia.

5.5.8.5 Prognostico

Sem tratamento, as criangas que sofrem de hidrocefalia tém uma taxa de
mortalidade de 50 a 60% e as criangas que sobrevivem apresentam graus varidveis de
incapacidades intelectuais, fisicas e neuroldgicas.

O progndstico de uma hidrocefalia que recebeu tratamento varia dependendo de sua
causa. Das criangas que sobrevivem por um ano, mais de 80% possui uma expectativa de
vida igual ao resto da populagdo e aproximadamente um tergo apresentara uma fungfo
intelectual normal, mesmo que as dificuldades neuroldgicas persistam.

O melhor prognoéstico (resultado final provavel) tem-se quando a hidrocefalia néo
se associa com infeccdo, enquanto que a hidrocefalia causada por tumores possui

progndstico mais grave.

5.5.8.6 Complicagdes
— Mal funcionamento da derivagdo (acotovelamento, obstrugéo, separagdo
do tubo o problemas similares),
— Infecgdo,
— Meningites,
— Encetalites,

— Infecgdo na drea da derivagdo do LCR,
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— Déficit intelectual,

— Dano neurolégico e diminuigdo do movimento, da sensibilidade ou da
fungéo),

— Incapacidades fisicas e

— Complicagdes proprias da cirurgia.

SituagGes que requerem assisténcia médica:

Deve-se buscar assisténcia médica se apresentam sintomas sugestivos de
hidrocefalia, dado que este transtorno requer assisténcia médica o mais breve possivel, ou
se a condi¢do da crianga piorar ndo se pode brindar com os cuidados necessarios.

Deve-se buscar um servico de emergéncia ao apresentar sintomas que indicam que
o caso ¢ urgente, como: problemas para mamar e/ou alimentar-se, choro de tom agudo,
febre, letargia ou sonoléncia, rigidez de nuca (dificuldade ao flexionar ou mover o colo ou

a cabeca), dificuldade respiratdria, convulsdes, ritmo cardiaco irregular ou auséncia deste.

3.5.8.7 Prevencdo

O risco para um bebé ou crianga de sofrer hidrocefalia pode diminuir protegendo
sua cabega por meio da manipulacdo cuidadosa e oferecendo o tratamento necessério e
apropriado contra infecgles como meningites e outros transtornos associados com a

enfermidade.

5.5.9 Artrogripose

E uma doenca na qual a crianga nasce com deformidades fixas nas articulagdes € os
musculos fracos. A palavra artrogripose € derivada de palavras gregas: arthro, articulagdo

e gryposis, curvada.

5.5.9.1 Causa

O processo da doenga comega no feto em desenvolvimento. Devido a distiarbios,
como por exemplo, alteragdes primarias de fibras musculares ou de células nervosas
motoras na medula, os musculos t€m a fun¢o prejudicada. A auséncia de movimento nas
articulagfes do feto em desenvolvimento € a provédvel explicacdo para as deformidades

articulares presentes em um recém-nascido com artrogripose. Existem vérios tipos de

67



artrogripose. A amioplasia, anteriormente conhecida por “artrogripose classica’, é o tipo
mais comum. Para esta condigfio parece ndo haver risco de recorréncia. Este fato deve

tranqiiilizar os pais de uma crianca que nasceu com este tipo de problema.

5.5.9.2 Quadro clinico

Uma crianga com amioplasia lembra uma marionete de madeira. Os membros
podem estar fixados em qualquer posicdo, mas as deformidades mais freqiientemente
observadas sdo: ombros rodados internamente e aduzidos, cotovelos fixos em extensdo,

punhos e dedos fletidos e pés tortos.

5.5.9.3 Prognéstico

Geralmente, estas criangas terfo a movimentagdo das articulagdes muito limitada.
Se tratadas, as deformidades recidivam facilmente. Por outro lado, estas criangas ndo
apresentam regressdo motora ou mental e geralmente tém o tronco normal. Poderfio ou ndo
caminhar e sero muito funcionais na cadeira de rodas. Devemos esperar inteligéncia
normal ¢ se forem motivadas adequadamente irfo tirar proveito de qualquer oportunidade

que Thes for dada para atingir sua independéncia.

5.5.9.4 Tratamento

Os objetivos do tratamento sdo auto-cuidado, locomogio independente, entendendo
a locomogdo como a capacidade de ir e vir mesmo que seja com o auxilio de aparelhos ou
cadeira de rodas, e habilidade para conseguir emprego proveitoso no futuro. Tratamento
cirirgico juntamente com técnicas de tragfo para diminuir deformidades em flex@o dos
- joethos, por exemplo, € moldes de gesso calcinado sdo comuns para as deformidades,
especialmente as dos membros inferiores. Luxagdo do quadril é comum, mas dificil de
tratar. Se os dois quadris estdo luxados, muitas autoridades no assunto recomendam néo os
tratar, devido ao fato de que, apesar da luxag8io, a crianga terd marcha satisfatéria. Se
somente um quadril estd luxado, a cirurgia devera ser realizada o mais cedo possivel na
tentativa de restaurar o quadril. Entretanto os resultados sdo discutiveis podendo-se aceitar
a luxagdo e através de osteotomia (sec¢do do osso da coxa), corrigir a deformidade em
‘aducio’. Deformidades do joelho s8o mais freqlientemente tratadas com moldes de gesso

calcinado associado a cirurgia. Deformidades do pé, invariavelmente requerem cirurgia, e ¢
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freqiientemente necessario extirpar o osso inteiro do tornozelo, o talus, para uma boa
corregiio. Curvatura da coluna vertebral (escoliose) ¢ melhor tratada com corregdo
cirurgica precoce e fusdo vertebral. Nos membros superiores, a deformidade mais
devastadora é cotovelo fixo em extensfo. A cirurgia precoce é recomendéavel para que o
cotovelo possa dobrar, apesar do fato de que a capacidade de movimentagio sera limitada.
Mesmo com as deformidades das mdos, muitas criangas sdo capazes de adapta-las a
alguma fung@o. Se o punho estd num grau extenso de flexd3o, o tratamento cirurgico

provavelmente serd considerado.

5.5.9.5 Inclusdo escolar

Devido ao fato de que estas criangas costumam ter inteligéncia e fala normais, e
porque sua reabilitagdo fisica € de curto prazo e limitada, as metas educacionais devem
seguir o padrdo académico comum. Nos parece importante, portanto, enfatizar e incitar o
empreendimento académico nestas criangas ¢ conduzi-las a metas que nio envolvem
habilidades manuais ou locomogo generalizada. Se a caligrafia é muito lenta, talvez,
relatorios orais ou o uso de micro-computadores possam ajudar algumas destas criangas a
acompanharem seus colegas em sala de aula. Hoje, com a popularizagdo cada vez maior do
computador, quando ndo existem impedimentos econdémicos intransponiveis, ¢ bom
lembrar que um instrumento desses pode significar a possibilidade de insergdo social e
representa um investimento imensamente menor € sem os sofrimentos que muitos tipos de
tratamento. trazem para a crianga. E a escola que insere a crianga na sociedade e néo,

mIaitas vezes, um procedimento cirirgico.

5.5.10 Toxina Botulinica

Por termos acompanhado o inicio da implementagfo e estruturagio da aplicacéo da
toxina botulina (Botox) na institui¢do, e vivenciado a aplicagdo em algumgs criangas,
explicarenios a seguir, de forma breve, 0o que consiste este tratamento. Trata-se de um
avango que esta sendo implementado ao tratamento de reabilitagfo das criangas.

Acompanhamos a aplica¢fio da toxina botulinica em uma crianga com paralisia
cerebral espastica, a qual se espera que com este tratamento diminua-se a espasticidade,

possibilitando uma maior facilidade para realizar os exercicios de fisioterapia e
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possibilidade da crianga vir a andar.

5.5.10.1 Fisiologia do Botox
Toxina botulinica tipo A, a neurotoxina mais potente, produzida pela bactéria C.

butulinium

5.5.10.2 Indicacoes para o tratamento com o Botox

Estrabismo, blefaroespasmo, hemiespasmo facial, distonias, espasticidade (graus
1+/2, 3 e 4), tremores, tiques, disturbios do assoalho pélvico e da motilidade
gastrointestinal, hiperidrose, dor miosfacial, cefaléia de tensdo, linhas faciais
‘ﬂipei'cinéticas, indiretamente no tratamento de tulcera de pressdo, luxago e ossificagio

heterotdpica de quadril.

5.5.10.3 Contra indicagdes

Absoluta - hipertensensibilidade a algum componente da férmula, infecgdes,
gravidez, lactagdo.

Relativa — Atraso do Desenvolvimento Neuro-motor (ADNM) associada, distirbios
na coaguiagfo, uso concomitante de antibidticos aminoglicosideos ou spectinomicina,
deformidade estruturada, nfo realizacdo dos exercicios propostos (se ndo segue o0s

exercicios, sai do programa).

- 5.5.10.4 Reacdes adversas

Dor e/ou edema no local infiltrado, ptose palpebral apos aplicagdo em face.

5.5.10.5 Infiltracdo

Injecdo simples ou guiada através de uma eletroestimulagio no ventre muscular,
com o objetivo de atingir o maior namero de placas motoras.

Mecanismo de agdio: age na célula nervosa por endocitose, libera cadeia leve e
desiroi a proteina SNAP-25 que liga aceltilcolina na membrana pré-sinaptica, inibindo a
contragdo, pois se liga no lugar dela e ndo deixa. Observam que hd um rebrotamento do
ax6nio (apds 1 dia) e em 3 a 6 meses volta a ter a jung¢do neuromuscular, voltando a

espasticidade, mas se trabalha este local, ndo volta a ser o que ja foi.
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Periodo de acdo:
— inicio — 72 horas
— pico— 15 dias

— periodo total — 2 a 6 meses

— intervalo entre as aplicagdes — 3 a 4 meses para evitar formagio de

anticorpos
Objetivos da terapia fisica + Botox:
- Diminuig8o da resisténcia ao alongamento muscular;
- Aumento da atividade motora ativa/passiva;
- Prevencdo de deformidades articulares e tendineas;

- Prevencdo de contraturas musculares e dor

- Aumento do controle muscular seletivo;

- Diminuigdo do gasto energético durante

as atividades de vida diaria;

- Melhora da propriocepgio;

- Melhora da coordenagéio motora;

- Melhora do padrdo postural;

- Melhora do posicionamento na cadeira de rodas;
- Facilitac¢do das transferéncias e higienizacéo;

- Adequacdo da ortese;

- Postergar a cirurgia (alongamento do tendéo; botox+gesso)

MELHOR
QUALIDADE
DE VIDA

_/

MELHOR
QUALIDADE
DE VIDA




.&,;;‘:?_'{d:o 6. REABILITACAO INFANTIL -
vl VIVENCIANDO E APLICANDO
O PROCESSO DE ENFERMAGEM

“A felicidade nao depende do que nos falta,

mas do bom uso que fazemos do que temos”.

OMorchead Inc (Thomas Hardy)



No inicio deste estagio, podemos destacar dois sentimentos que nos permearam: a
curiosidade, uma vez que estavamos por enfrentar uma situagdo nova para nés enquanto
académicas, um ambiente novo, uma equipe multidisciplinar desconhecida que iria nos
servir como uma ponte nos ligando até as criangas e suas familias; o outro sentimento foi o
receio, pois nos percebiamos mais autbnomas e responsaveis por nossas atividades,
convivendo com o exercicio do planejar, implementar e avaliar nosso processo de cuidado,
e também por ndo termos experiéncia com a realidade que encontrariamos nessa
caminhada.

Os primeiros dias de estagio foram destinados ao reconhecimento da institui¢io e
dos profissionais, principalmente os quais irfamos conviver no setor de neurologia,
escolhido para nossa atuagdo. Fomos conhecer os grupos de atendimento individual, a
comegar pela fisioterapia, onde conhecemos como sdo os exercicios desenvolvidos com as
criangas promovendo sua independéncia e visando evitar complicagdes ortopédicas e
surgimento de deformidades. Este trabalho possui como diferencial o uso da cinesioterapia
(realizag@o de exercicios utilizando colchdes), barras de apoio para o treino da marcha,
rolos, pesos de areia que sdo colocados nos membros inferiores criando um maior
equilibrio e firmeza para permanecerem em pé, bolas de diferentes tamanhos para propiciar
o uso de ambos os membros no manuseio das mesmas, obstaculos € prancha de apoio em
estilo de gangorra para treinar o equilibrio da crianga. Em seguida, nos dirigimos 4 sala de
Estimulagdo Essencial, e visualizamos o trabalho da pedagoga, esta usa programas de
computadores direcionados para atividades de recreagdo e nog¢des basicas de informatica,
estimulagdo visual e sensorial através do uso de objetos e brinquedos com cores fortes.
Posteriormente nos dirigimos a terapia ocupacional, observamos os diferentes modos de
promogéo e adaptagdo para a melhoria na realizagfo de atividades didrias, com brinquedos
e objetos que estimulam o exercicio da coordenagdo motora fina e grossa, como vestir-se,
escovar os dentes, recortar gravuras, alimentar-se, encaixar pegas, entre outros.
Acompanhando o servi¢o de fonoaudiologia, observamos os trabalhos desenvolvidos no
sentido de estimular e corrigir a linguagem, orientagfio aos acompanhantes para melhorar a
sucgdo, degluti¢do, mastigagdo, inibi¢do dos reflexos orais patolégicos entre outros. Desta

forma, pela observagdo e explicagdes fornecidas pela equipe, compreendemos os objetivos,



estratégias e instrumentos para a realizag8o da assisténcia a crianga, tanto individualmente
quanto em grupo.

Com o passar dos dias, iamos estabelecendo contato e formando vinculos com as
criangas e familias, conforme iam sendo atendidas e/ou aguardavam por este atendimento.
Apés algum tempo de observagdo e interacdo, aliado as informagles prestadas pelas
profissionais, definimos as familias com as quais desenvolveriamos o processo de cuidado
baseado na Teoria de Consecugdo de Metas de King.

A etapa seguinte foi o de expor a familia da crian¢a nossa proposta de cuidado e
objetivos com 0 mesmo, obtendo o consentimento livre e esclarecido das mesmas para
aplicarmos o processo de Enfermagem e realizarmos nossos cuidados buscando contemplar
acrianga € sua fémilia diante da situagfo de reabilitagio. |

O fato de uma de nos ja ter sido atendida nesta instituigdo foi algo desafiador. Antes
predominava a imagem de cliente, onde ndo possuia o intuito de compreender melhor e de

forma mais profunda a estrutura que envolve todo o processo de reabilitagdo.

“O que havia na memoria eram as experiéncias como “paciente”,
as rampas pelas quais corria, as longas esperas pelo atendimento.
Uma crianga que nada questionava e ndo entendia os objetivos do
tratamento, muifo menos o motivo pelo qual teria que fazé-lo. Sabia
apenas que a mde cansava, tendo que me carregar no colo trés vezes
por semana, juntamente com uma sacola onde colocava minhas
muletas, pegando dois dnibus para levar-me ao tratamento.
Compreendi, permeada de lembrangas, o que implica para uma mde
possuir um filho em processo de reabilitacdo. As lutas, medos,
sentimentos de culpa, que acrescentados a desinformacdo e falta de
partilha sobre todos os fatores que permeiam esta fase sdo
envolvidos de esperanca e garra para, mesmo duvidando de sua
capacidade e sendo questionada sobre a mesma, continuar lutando e
acreditando no futuro do seu filho. Olhando para minha mde, e
vendo seu passado nas mdes que conhecemos, me certifiquei da
necessidade de compreensdo e incentivo de que estas mdes
precisam, valorizando sua consciéncia da importdncia de transpor
barreiras fisicas e psicologicas para ndo desistirem”. (Patricia
Klock)

Sempre que necessario, buscdvamos complementagdo dos dados obtidos em nossas
consultas de Enfermagem nos prontudrios, em conversas com a equipe profissional e pelas
observagdes participantes. Com a reunido destes dados, viabilizamos a implementagdo do

Processo de Enfermagem, constituido pelas etapas abaixo:
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Primeiro passo — Levantamento dos Dados: caracteriza-se pela coleta de
dados/informagdes referentes a crianga portadora de necessidades especiais e sua familia
através de observagdo tanto da clientela, quanto da dindmica de trabalho da instituigio,
exame fisico, aplica¢@o do Histdrico através da consulta de Enfermagem.

Segundo passo - Diagnéstico de Enfermagem: construcdo de informagdes
partilhadas durante a avaliagdo que “identifica os distirbios, problemas ou preocupagdes
em relaco aos quais os clientes buscam ajuda”, orientando para a execugdo das agdes de
Enfermagem.

Terceiro passo - Planejamento: fixacio de metas e a tomada de decisdes sobre a
maneira pela qual podem ser alcangadas essas metas.

Quarto passo - Implementacio: Ocorre nas atividades que visam a satisfacdo das
metas. A implementacdo € uma continuacgio da transago na teoria de King.

Quinto passo - Avaliac¢io: Envolve descri¢des da maneira pela qual os resultados,
identificados como metas, sdo alcangados.

Tal processo era aplicado durante o transcorrer de nosso estigio, conforme o
comparecimento da crianga/acompanhante ao tratamento, de forma a complementar os
dados coletados durante a consulta de Enfermagem, almejando um cuidado integral de
acordo com os objetivos € metas propostas.

Considerando os aspectos éticos que norteiam as agdes do cuidado de Enfermagem
e a fim de garantir o anonimato das criangas acompanhadas durante o estdgio, seus nomes
foram substituidos por qualidades que as caracterizavam: Sensibilidade, Superacio,
Carisma, Vivacidade, Meiguice, Delicadeza, Expectativa e Alegria.

Relatamos abaixo, as a¢des e cuidados de Enfermagem implementados com trés das

oito criangas e familiares assistidos.
SENSIBILIDADE, 6 anes

Sensibilidade ¢ uma menina introspectiva na maior parte do tempo. Possui o
diagnostico médico de Atrofia Espinhal Tipo II e Paralisia Cerebral. A Atrofia Espinhal é
um distirbio caracterizado por degeneragfo das células da medula espinhal e dos nervos
motores. As manifesta¢des predominantes consistem em fraqueza muscular (sobretudo dos
membros inferiores) e atrofia muscular. Suas complica¢des estdo mais relacionadas a

problemas ortopédicos e infecgdes das vias aéreas. Ja a Paralisia Cerebral trata-se de uma
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desordem caracterizada por alteragio do movimento em razio de uma lesio ndo
progressiva do cérebro em desenvolvimento podendo apresentar alteragdes que variam
desde leve incoordenagdo dos movimentos ou uma maneira diferente para andar até
inabilidade para segurar um objeto, falar ou deglutir. Sensibilidade possui total
dependéncia de sua méde para suas atividades de vida didria tais como tomar banho,
alimentar-se, trocar de roupa e locomover-se. Apesar de possuir movimentos em membros
superiores, necessita que sua méie coloque os objetos e comida a seu alcance. Fisicamente €
uma crianca emagrecida, tendo uma hipotonia que atinge os membros superiores €
afetando principalmente os inferiores, resultando em uma deficiéncia na realizagdo de
atividades relacionadas a locomogao. Chama a atengfio por seu baspecto fragil, tanto fisico
como psicolégico, pois na maioria das vezes mostrou-se apdtica e pouco sociavel,
principalmente nos dias em que participativa das atividades em grupo com outras criangas.

E a filha cagula de uma familia humilde, tendo mais dois irméos com 10 e 13 anos,
sendo procedente de Santo Amaro da Imperatriz/SC. E sua mie quem a acompanha no
tratamento e assume os cuidados pela filha.

A méie de Sensibilidade relata que ficou desesperada ao receber a noticia sobre o
diagnéstico de sua filha quando ela tinha por volta de 8 meses de idade, pois logo de inicio
foi desenganada pela médica, onde esta disse que sua filha nfio era normal e que viveria até
0s 7 anos ou estaria condicionada a ficar em cadeira de rodas, sobrevivendo até os 19 anos.
Relata que, para ela, sua filha é “normal” e¢ que em casa todos a tratam como se nido
houvesse problemas. Sensibilidade possui pelo menos trés internagles anteriores por
broncopneumonia, pela sua fragilidade muscular. Sobre seus habitos de vida diaria, a mie
afirma que Sensibilidade possui fezes bem ressacadas, onde ela faz uso de 6leo mineral.

Realiza tratamento na instituicdo ha dois anos, onde a mie demonstra grande

satisfagdo:

“dntes ela ndo conseguia segurar a cabega e nem sentar. Depois que
iniciou o tratamento aqui, vejo que estd cada vez melhor” (Mde de
Sensibilidade. DIARIO DE CAMPO, 20/05/2003).

Na institui¢do, recebeu uma cadeira adaptada para usar na escola, promovendo uma
maior independéncia de Sensibilidade, para que j& nfio houvesse a necessidade da

permanéncia de sua irmd ao seu lado todo o tempo, mas apesar da cadeira ter sido bem
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aceita pela crianca, a mée afirma que ela ndo possui capacidade de ficar sozinha porque
ainda € muito pequena.

Gosta de brincar, recebendo os amigos em sua casa. Brinca com o irmio, que a
empurra em sua moto de brinquedo. Freqlienta a escola, sabendo ler, escrever, desenhar e
pintar, mas fica acompanhada o tempo todo de sua irmi de 13 anos, pois a mie tém medo

de algo de ruim aconteca com a crianga:

“Se acontecer algo de ruim com ela, sei que a escola ndo vai se
responsabilizar. E ai minha consciéncia pesa, né”(Mae de Sensibilidade.
DIARIO DE CAMPO, 28/05/2003).

Quando conhecemos Sensibilidade, pudemos perceber uma crianga timida e
introspectiva, cercada de fatores como nega¢édo, superprotegdo e culpa, que colaboram para

a construgfo da imagem de uma menina fragil e insegura.
Primeiro passo — Levantamento dos Dados:

Através da coleta de dados, foi possivel identificar com maior clareza que
Sensibilidade € uma crianga quieta, demonstra ser inteligente a atenta, respondendo coisas
que a mée ndo lembra. Ndo gosta de falar sobre seu aniversario, pois os ultimos passou
internada no hospital. Existe uma grande dificuldade de aceitagio e enfrentamento do
diagnéstico pela familia, pois a mée dizia que considerava sua fitha “normal”, ndo
acreditando que ela possui uma doenga cronica degenerativa, influenciando a percep¢io da

crianga sobre sua auto-imagem.

Segundo passo — Diagnésticos de Enfermagem:

Negacdo ineficaz relacionado com incapacidade para tolerar conscientemente as
consequéncias da doenga cronica caracterizado por ndo admissdo do medo da morte ou da

invalidez e incapacidade de admitir o impacto da doenga sobre o padrdo de vida.

Disturbio da imagem corporal relacionado com mudanga de aparéncia fisica
secunddria a doenga crénica caracterizado por mudanga no envolvimento social e mudanga

no estilo de vida.
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Déficit _no _autocuidado: _alimentagdo — relacionado com enfraquecimento

neuromuscular, caracterizada por dificuldade para atividades manuais (pegar, segurar,
agarrar, usar as mios).

Constipacdo relacionada com atividade fisica insuficiente, caracterizada por fezes
endurecidas.

Mobilidade fisica prejudicada relacionada com forga e resisténcia insuficientes

para movimentar-se sendo caracterizada por forga, controle ou massa muscular diminuidas.

Andar prejudicado relacionado com problemas neuromusculares, caracterizado por

capacidade diminuida para caminhar.

Risco para infeccdo relacionado com doenga cronica (atrofia muscular e paralisia

cerebral).
Terceiro passo — Planejamento:

- Proporcionar oportunidades para compartithar medos ¢ ansiedades.

- Identificar o comportamento prejudicial e discutir os efeitos desse
comportamento sobre a saude da crianga.

- Incentivar a crianga a ajudar em seus cuidados (tomar banho, escovar os
dentes) de acordo com sua idade e a sua capacidade.

- Conversar com a mie sobre as necessidades e importancia de estimular
mais a independéncia da crianga.

- Esclarecer qualquer percepgdo errénea que a crianga tenha sobre si
mesma, o cuidado e as pessoas que prestam o cuidado.

- Selecionar brinquedos e atividades que permitam participagdo maxima
da crianga e aumentem sua fung¢do motora e estimulagdo sensorial.

- Incentivar o uso de utensilios adaptados, alimentos e roupas para
facilitar a auto-ajuda.

- Discutir com a mée sobre a importincia do consumo de frutas, verduras,
legumes e cereais tais como ervilha, feijdo, abacaxi, péssego, farelo de
trigo, pdo integral, que favorecem a motilidade intestinal.

- Explicar para a mée o funcionamento do intestino, favorecendo maior

assimilagdo da importincia de uma alimenta¢io equilibrada.
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- Repetir informagdes com a fréqiiéncia necessaria para reforgar a
compreensdo da familia.

- Ajudar a familia a compreender os disturbios, seus tratamentos e
implicagdes.

- Orientar para manter um estado adequado de nutri¢io e hidratag&o.
Quarto passo — Implementacio:

Durante os atendimentos individuais e em grupo, procuramos incentivar
Sensibilidade a participar das atividades como o teatro de fantoches, desenhos e pinturas,
conforme suas condi¢Ges, a fim de encoraja-la para seu autoéuidado como por exemplo
escovar os dentes e cabelos.

Buscamos estabelecer uma relacfio de confianca com Sensibilidade e com sua mae,
seja durante a realizagdo dos atendimentos ou durante a espera pelo atendimento.

Quando a cadeira foi entregue para a mde, através de conversas explicamos as
facilidades e beneficios que a mesma traria para a vida de Sensibilidade, estimulando e
incentivando o uso da cadeira na escola, garantindo o quanto antes a iniciagdo de uma
menor dependéncia.

Na consulta de Enfermagem, orientamos sobre a importincia de uma alimentagio
rica em frutas e verduras, associadas com um suporte hidrico suficiente, a fim de
minimizar a constipagdo € o risco para uma possivel infec¢do pulmonar.

Durante todo o desenvolvimento do processo de cuidar, buscamos conversar com a
mde de forma clara e realista sobre formas de enfrentamento da doenga, encorajando a
expressdo e verbalizacdo de sentimentos, uma vez que encontramos grande dificuldade de

aceitacdo da existéncia de uma doenga cronica em Sensibilidade.

“Eu tenho esperanga de lutar por ela, pois considero minha filha normal”
(Mae de Sensibilidade. DIARIO DE CAMPO, dia 20/05/2003).

“Os pais podem negar a existéncia da deficiéncia, pois para os mesmos é uma
verdadeira “luta” para aceitar as limitagdes da crianga, acreditando que “ndo hd nada

errado com meu filho”. (Buscaglia, 1993, p. 117)
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errado com meu filho”. (Buscaglia, 1993, p. 117)
Quinto passo — Avaliacio:

No inicio, sentiamos uma certa dificuldade em nos aproximarmos de Sensibilidade
e sua méie, pela reacfio que Sensibilidade apresentava de timidez e retraimento. Com o
passar dos dias, fomos conquistando espago ¢ estabelecendo uma relagdo de proximidade
crescente, a qual culminou com o consentimento da mae para a aplicagdo do processo e
acompanhamento continuo de Sensibilidade durante seu tratamento. Aos poucos fomos
ganhando a confianga tanto de Semsibilidade, quanto de sua m3e, o que possibilitou
conhecermos mais detalhadamente a situagdo geral da familia juntamente com as
informagdes prestadas pelas demais profissionais.

A maioria das metas realizadas com Sensibilidade ¢ sua mie apresentaram
resultado satisfatério, contudo, duas delas tiveram avaliagdo negativas ao nosso
julgamento, quais sejam: a aceitacdo da mie quanto ao diagndstico de Sensibilidade e seu
incentivo e reconhecimento das possibilidades de independéncia as quais favoreceriam o
processo de autocuidado da crianga.

Um aspecto que representa para noés uma prova da dificuldade de aceitagdo do
diagndstico pela mae, € fato de que mesmo afirmando que considera sua filha “normal” e
sem problemas, ndo admite a possibilidade de deixar que Sensibilidade freqiiente a escola

sozinha, sem ter a necessidade da companhia da irm& o tempo todo:

“Ela é muito pequena para ficar sozinha ainda... talvez ano que vem eu
deixe ela ficar um pouco mais sozinha, quando jd estiver maiorzinha”
{Mde de Sensibilidade. DIARIO DE CAMPO, dia 28/05/2003).

Para a crianga este fato gerou mais inseguranga, pois ela gostou da cadeira e
demonstrou estar disposta a usa-la, porém sua mie colocou-se relutante e contraria a
mudanca que tal acontecimento poderia causar na vida de sua filha, argumentando medo de
que algo acontecesse. Instantaneamente percebemos que a felicidade estampada na
fistonomia de Sensibilidade apagou-se, dando lugar & possivel frustragdo e desdnimo.
Durante o périodo em que acompanhamos Sensibilidade, criamos situagBes que

permitiram e incentivaram sua participagdo nas atividades realizadas em grupo (ANEXO V
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— Foto 09), bem como refor¢amos seu bom desempenho na realizagio de atividades nos
atendimentos individuais como os exercicios de fisioterapia, visando melhorar sua auto-
estima. Porém, bastava apenas um gesto ou palavra negativa de sua mie, desacreditando
em seu potencial e autonomia, que todo nosso esforgo se anulava, dando margem para um

olhar triste ¢ sem brilho de Sensibilidade.

SUPERACAOQ, 5 anos

E um garoto meigo, inteligente, comunicativo, esforgado e colaborativo tanto nas
atividades do tratamento como nas consultas de Enfermagem realizadas juntamente com
sua mée. Possui o diagnostico médico de Mielomeningocele, que se trata de um defeito
congénito caracterizado por formagdo incompleta da medula espinhal e das estruturas que
protegem a medula, na qual hd uma protruséo cistica contendo tecido nervoso exposto ndo
coberto por pele.

Superacio aparenta ter um 6timo vinculo com sua mée, sendo calmo e carinhoso
em casa. A made demonstra ter uma grande preocupagdo com seu filho, caracterizado por
uma atitude de superprotecdo. Superagio é uma crianga muito esperta, com um potencial
que chama nossa atengdo, principalmente em relagdo a facilidade que possui com nimeros.
Nas atividades em grupo, evidencia-se sua capacidade e naturalidade de relacionar-se com
as demais criangas, com a equipe € Conosco.

Fisicamente, apresenta peso e estatura dentro dos parimetros esperados para sua
idade. Em fungfio do comprometimento das estruturas nervosas dos membros inferiores,
Superagfio ndo apresenta sensibilidade nas pernas e pés e possui ainda uma hipotonia em
membros inferiores, associado & malformagdo o que resultou em “pés eqiiinos”, o que
dificulta a realizar atividades relacionadas a sua locomog#o, pois para poder ir de um lugar
&g outro, Superacio necessita que sua mée o carregue no colo em distancias relativamente
grandes, e as vezes se arrasta, para percorrer trechos menores. Apresenta ainda, problemas
relacionados & bexiga neurogénica, necessitando fazer o uso de cateterismo vesical
intermitente, com horarios pré-estabelecidos para passar a sonda de alivio, segundo a mde,
esta sonda € passada uma vez ao dia, sempre a noite. Porém, Suwrag{io ja esta comegando

a pedir para ir ao banheiro, e se encontra em pleno treinamenta para que isto se torne um
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habito.

Natural de S&o José e procedente de Florianépolis/SC, € filho tnico e realiza
tratamento na institui¢cdo ha 3 anos e 6 meses, acompanhado pela mie.

A mie relata que recebeu o diagndstico de Superag¢io 3 dias apds o nascimento,
sendo para ela algo horrivel e inesperado, pois mesmo realizando consultas pré-natais, néo
realizou ultra-sonografias durante a gravidez. Segundo ela, a médica deu-lhe a noticia

estupidamente:

“Seu filho tem um problema, mde. Ele ndo vai sentar, ndo vai
engatinhar e nem andar”.

Segundo Ardore (1993, p.194), “dependendo da maneira como os pais recebem a
noticia, poderdo ou ndo apresentar maior dificuldade em lidar com o filho portador de
necessidades especiais”.

Neste momento os pais precisam de auxilio para formarem atitudes positivas em
relagio aos seus filhos, isto refletird no futuro da crianga. As informagdes devem ser
realistas, transmitidas de modo compreensivel, mas que nfo fechem as portas, com muita
esperanga, encorajamento no sentido de ajuda-los a aceitar o desafio que tém pela frente
(BUSCAGLIA, 1993).

E uma crianca, segundo a mie, que tem amigos pela vizinhanga, e brinca com
outras criangas quando.visita a avo. Para ela, Superag¢io tem uma boa interagéo social,

apesar de ndo estar na escola, como observar-se através de sua fala:

“Ele brinca com criangas de sua idade mas prefere brincar sozinho,
ouvindo musica e fazendo contas no papel.” (Mde de Superacdo. DIARIO
DE CAMPO, 14/05/2003).

O que nos despertou atengdo em Superacio foi seu modo comunicativo e alegre de
ser, sendo muito elogiado pela equipe multidisciplinar. Identificamos também a atitude de
superprotecdo da mée, uma vez que ela encara o fato de seu filho possuir necessidades

especiais ser um fator limitante para sua inser¢do na escola.
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Primeiro passo — Levantamento dos Dados:

Através da consulta de Enfermagem e das observagdes participantes, evidenciou-se
a dedicagdo e carinho existente entre ‘a mie e filho. E uma mie interessada no tratamento
de Superagiio e demonstra muito orgulho por ele, na medida em que seu filho demonstra
uma grande facilidade de assimilagdo e aprendizagem, tanto com letras quanto com
nimeros. Apesar de ser um ponto importante o fato da mie incentivd-lo em casa no
processo de alfabetizagdo, é em contrapartida uma forma de adiar o ingresso de Superagio
na escola e de reforgar a sua superprotecdo. Ao tomar uma atitude superprotetora, a familia
indica a crianga sua diferenciagfio quanto as demais criangas, além de estar assumindo
automaticamente a responsabilidade por suas necessidades e decisOes, além do fato de

limitar sua interagdo com outras criangas:

“Eu queria ir para a escola, mas minha mde e meu pai ndo querem’”.
(Superacdo. DIARIO DE CAMPO, 16/05/2003).

Segundo passo - Diagnostico de Enfermagem:

Enfrentamento _familiar _ineficaz: comprometido, relacionado a dificuldade da

familia para cuidar da criangca com necessidades especiais, caracterizado por

comportamento demasiadamente protetor (superprotecdo), ferindo a autonomia da crianga.

Interacdo social comprometida relacionado com o fato de permanecer maior parte
do tempo em casa, caracterizado pela superprote¢io da mie.

Mobilidade fisica prejudicada relacionada ao dano neuromuscular caracterizada por

incapacidade para deambular e/ou levantar-se.

Risco para infecg¢do relacionado com uso de dispositivos invasivos (sonda vesical).

Risco para lesdo relacionado a fungio sensorial prejudicada (térmica/tatil).

Constipagdo relacionada com atividade fisica insuficiente, problemas de inervagéo,
caracterizada por fezes endurecidas.

Dentic¢do alterada relacionada a higiene oral ineficaz, caracterizado por carie.

Terceiro passo — Planejamento:
- Discutir com a mée sobre os efeitos da superprotecdo como um fator
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limitante para o desenvolvimento da autonomia da crianga, podendo
dificultar com que a crianga demonstre seu potencial.

- Incentivar a crianga a manter as atividades habituais, tal como brincar.

- Fornecer oportunidades para interagdo com outras criangas, para
crescimento e desenvolvimento saudaveis.

- Incentivar o ingresso na escola.

- Desencorajar atividades que aumentem o isolamento das outras pessoas.

- Discutir com a méie sobre a importancia do consumo de frutas, verduras,
legumes e cereais tais como ervilha, feijdo, abacaxi, péssego, farelo de
trigo, péo integral, que favorecem a motilidade intestinal.

- Reforgar a importincia de cuidados ao uso da sonda vesical, lavando as
mios antes e apds o procedimento, mantendo genitais limpos,
observando o cheiro e aspecto da urina, ndo permanecendo por periodos
prolongados sem esvaziar a bexiga.

- Conversar com a mie sobre os fatores que aumentam o risco para lesdo,
inspecionando diariamente a pele, testando a temperatura da agua antes
do banho, evitando roupas apertadas, manté-lo sempre seco e

proporcionar exposicdo ao sol.

Quarto passo — Implementagio:

Conforme fomos interagindo com Superagio e sua mie, podemos perceber que ele
consegue estabelecer uma boa interagio com as outras criangas de sua faixa etdria, o que
nos deixou mais tranqliilizadas, pois ndo se tornaria um obstaculo para seu
desenvolvimento.

Procuramos identificar os motivos pelos quais Superagio ndo freqiientava a escola,
pois o mesmo demonstrava vontade de ir a escola em nossas conversas, conforme
depoimento ja citado. Entdo, durante a consulta de Enfermagem a mée nos explicou que
estdo programando para mudarem-se para outro local, onde ela ja visitou uma escola de
boa qualidade e que poderd matricular Supera¢io no préximo ano. Ela nos disse que ainda
ndo o havia inserido na escola, pois logo teriam que mudar de casa, e ao visitar as escolas
perto de sua atual residéncia, ndo gostou dos aspectos de higiene e da forma com que eram

tratadas as criangas.
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Em relagdo aos cuidados com o cateterismo e com a constipagdo de Superacio,
mmplementamos as orientagdes, visto que a mie possuia um bom preparo e um bom nivel
de conhecimento para lidar com estes dois fatores.

Tivemos a oportunidade de realizar uma atividade educativa com Superagiio onde
abordamos a importdncia da higiene através de sua participagio em um teatro de fantoches
e realizag@o de pintura de desenhos sobre cuidados com os dentes e higiene corporal,
estimulando-o a identificar em um boneco a presenca de piolhos e sujidades, ¢ em uma
dentadura a presenca de céries, bem como as formas de prevenir estes fatores e elimina-los.
E também aproveitando para reforgar os bons habitos de higiene bucal distribuindo escovas
de dentes, para manter/melhorar as condi¢des de saude, evitando também o surgimento de

novas caries.

Quinto passo — Avaliacio:

Superagio ¢ uma crianga vivaz, ativa, colaborativa, desde o inicio demonstrou
interesse e curiosidade em saber quem éramos, como sabiamos 0 seu nome, € 0 que
estivamos fazendo ali. Além desta comunicagdo estabelecida por Superaciio, o que
facilitou nosso entrosamento e relacionamento com o mesmo, ficamos impressionadas com
sua inteligéncia e esperteza, algumas vezes conversando sobre diversos assuntos como se

fosse um adulto, questionando a técnica de fisioterapia:

“Quem sdo elas? O que elas estdo fazendo aqui? Como que sabem meu
nome?” (Superacdo. DIARIO DE CAMPO, 23/04/2003).

Muitas das preocupagdes e inquietagbes a respeito de Superagio e sua mée foram
amenizadas ao longo do tempo que mantivemos contato com os dois, principalmente no
dia em que realizamos uma atividade educativa, a qual se caracterizou pela troca de
informa¢des acerca da mielomeningocele, buscando intera¢do e um momento de
compartithar as experiéncias entre as académicas e acompanhantes, onde pudemos
complementar o plano de orientagdes e esclarecimentos.

Para nds esta experiéncia traduziu-se numa grande satisfacdo em saber que
contribuimos, ou pelo menos buscamos melhorar a qualidade de vida desta crianga que

desde o principio nos cativou e conquistou, pela amizade construida entre nds. Foi um
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processo de crescente estabelecimento de vinculo afetivo, sem deixar de estarmos atentas,
com o olhar profissional € preocupado com o bem-estar de Superacio e sua familia,
orientando e incentivando quando necesséario, para uma vida mais saudavel, e a promogdo

de uma maior independéncia.

CARISMA, 7 anos

Carisma ¢ um rapaz bem comunicativo e atento a tudo que acontece a sua volta.
Possui como diagnostico médico de paralisia cerebral associada com uma deficiéncia
auditiva de severa a profunda, e tendo como caracteristica um atraso no seu
desenvolvimento neuro-psico-motor. Depende de seus pais para a realiza¢do de algumas
atividades de vida didria como locomogdo, higiene corporal, alimentagdo, entre outros.
Fisicamente ¢ uma crianga com espasticidade, que caracteriza-se por aumento da
tonicidade muscular com controle deficiente da postura, do equilibrio e do movimento
coordenado, com maior comprometimento em membros inferiores, o que o levou a
inclusdo no novo programa de realizagdo de toxina botulinica que estd em processo de
implantag@o na institui¢do. A toxina botulinica trata-se de uma neurotoxina indicada em
casos de espasticidade, uma vez que estudos demonstram que através de sua agdo nas
placas motoras, associada a fisioterapia, diminui a resisténcia ao alongamento muscular e
previne deformidades articulares e tendineas, proporcionando melhora na coordenagio
motora e no padrio postural, refletindo em uma melhor qualidade de vida.

Proveniente de uma familia formada por quatro membros, onde é o filho cagula. E
natural e proveniente de S0 José/SC. Faz tratamento na institui¢do desde que tinha 1 ano e
3 meses, e ¢ acompanhado pelos pais. Nesta idade nio realizava atividades esperadas, tais
como: firmar a cabega, sentar, rolar, arrastar-se ¢ engatinhar.

Durante a consulta de Enfermagem realizada com a mée de Carisma, esta nos
relata que aos 3 meses de idade ele apresentou cianose em casa ¢ foi levado ao hospital,
internado por pneumonia na UTI, sendo submetido a vdrios exames que constataram
pequenas manchas em seu cérebro, € ndo sabiam lhe explicar qual parte do corpo de
Carisma que seria afetada. Disseram-lhe que ele teve uma paralisia cerebral
provavelmente pela falta de oxigénio, sem maiores explicagdes. Somente apds o inicio do

tratamento na instituigio de reabilitagdo, ela comecgou a descobrir o significado do
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diagnodstico e suas conseqiiéncias.

J4 realiza tratamento na instituigfo ha 6 anos, e paralelamente freqiienta uma escola
de educagio especial, sempre acompanhado pelos pais. Percebemos que existe um bom
vinculo entre a familia e que em nenhum momento Carisma foi tratado como uma crianga
“deficiente”. Referem grande satisfagdo com a evolug@io que seu filho apresenta, pois
quando menor mal conseguia firmar a cabega e hoje consegue ficar em pé com apoio.

Sua mée relata que em seu relacionamento com outras criangas ele ¢ bem sincero:
se gosta, trata bem; se ndo gosta, ndo disfarca e se afasta. Possui grande afinidade com seu
imm#o de 16 anos, com o qual brinca sempre e divide o quarto. Nunca dormiu sozinho,

desde pequeno tem que sentir que ha alguém com ele, ndo gosta de ficar sozinho.

Primeiro passo — Levantamento dos Dados:

Carisma ¢ uma crianga que chama a atengdo por ser bem participativa ¢ amavel.
Comunica-se através de gestos e linguagens de sinais, sempre buscando atencfio. Destaca-
se pela sua inteligéncia e sensibilidade, estando sempre preocupado e interessado pelas
outras pessoas em sua volta. A mae € bem ativa e questionadora, mostrando interesse e
dedicacfio em relagfo ao tratamento de seu filho, sendo bem franca e direta quando estd

descontente com alguma situag8o.
Segundo passo — Diagnosticos de Enfermagem:
Ansiedade relacionado com expectativa perante o novo tratamento (Botox)

caracterizado por inquietagio e expressdo facial tensa.

Enfrentamento_familiar: potencial para crescimento, relacionado ao processo de

ajustamento positivo, possibilitando a realizagdo das atividades de forma eficaz,
satistazendo necessidades e possibilitando a auto-realizagio caracterizado por membros da
tamilia direcionados para um estilo de vida saudavel.

Crescimento e desenvolvimento alterado relacionado com doenga cronica,

caracterizado por atraso no desenvolvimento neuro-psico-motor.

Moabilidade fisica prejudicada relacionada ao dano neuromuscular caracterizada por

incapacidade para deambular.
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Alteracdo sensorial-perceptiva: auditiva relacionado com transtorno neuroldgico,

caracterizado por audic¢do alterada.

Déficit de autocuidado: banho e/ou higiene, toalete, vestir-se, relacionado com

dano neuromuscular, caracterizado por dificuldade de locomogdo e alcangar ou buscar
objetos.

Constipacdo relacionada com atividade fisica insuficiente, caracterizada por fezes
endurecidas.

Denticdo alterada relacionada a higiene oral ineficaz, caracterizado por carie.

Terceiro passo — Planejamento:

- Estabelecer um processo de comunicagdo dentro dos limites de
comprometimento da crianga, através do uso de mimicas, linguagem dos
sinais € gestos.

- Empregar exercicios apropriados de amplitude de movimento para
facilitar o desenvolvimento muscular ¢ a flexibilidade das articulagées.

- Implementar e instruir a familia na realizagdo de exercicios de extens&o
para prevenir possiveis deformidades.

- Selecionar brinquedos e atividades que permitam participagdo mdxima
da crianca e aumentem sua fun¢do motora e estimulagdo sensorial.

- Incentivar a crianga a ajudar em seus cuidados de acordo com sua idade
¢ a sua capacidade.

- Incentivar o uso de utensilios adaptados, alimentos e roupas para
facilitar a auto-ajuda.

- Discutir com a mée sobre a importincia do consumo de frutas, verduras,
legumes e cereais tais como ervilha, feijdo, abacaxi, péssego, farelo de

trigo, pdo integral, que favorecem a motilidade intestinal.

Quarto passo — Implementacio:

A principio, sentimos receio na comunica¢do com Carisma, pois nunca haviamos
acompanhado alguma crian¢a com problema auditivo. Sentimos um pouco de dificuldade

em compreendé-lo, pois ndo entendiamos seu modo de comunicar-se. Neste momento foi
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fundamental a colaboragfio de seus pais tanto para nos dizer o que ele queria e vice-versa,
como para facilitar nossa busca por uma relagéo de confianca e amizade.

Na medida em que -0 acompanhamos, estabelecemos um vinculo com Carisma,
através de uma comunica¢do eficaz, que nos proporcionou interagdo ¢ momentos de
partilha e troca. Foi possivel enfatizar a importdncia que os exercicios teriam em sua vida,
de forma clara e realista, uma vez que a familia apresentava novas expectativas que em
relagdo a aplicacgdo da toxina botulinica, principalmente quanto a possibilidade de Carisma
vir a andar.

Durante as atividades de grupo onde Carisma participava, nos preocupamos em
inseri-lo de forma igualitaria, uma vez que neste momento ja possuiamos maior facilidade
na compreensdo de seus gestos e sinais.

Assim como realizado com Superaciio, Carisma teve a oportunidade participar da
atividade educativa sobre higiene descrita anteriormente, ressaltando a importancia dos

bons habitos de higiene.

Quinto passo — Avaliacgio:

Acreditamos que o trabalho desenvolvido com Carisma ¢ sua familia atendeu
nossas expectativas, permitindo que abordassemos as a¢des planejadas, sentindo grande
receptividade pelos pais e pela crianga.

Ao passar dos dias de nosso estdgio, criamos um vinculo crescente com a familia,
que tornou-se algo agraddvel e motivo de grandes alegrias, tanto de nossa satisfa¢do ao
revé-lo, quanto de sua parte ao brincarmos juntos.

A familia se define bem estruturada e equilibrada, o que também percebemos,
aceitando o filho como uma crianga portadora de necessidades especiais, porém tratada de
forma natural, com carinho € com rigidez nas horas que julgam necessdrio.

Além dos problemas que relataremos acima, chamamos a atengfio também para
gutro aspecto que a maioria das familias encontram que é a dificuldade de locomocéo
impostas pelas barreiras do ambiente fisico como por exemplo escadas, degraus
inacessiveis nos Onibus, ruas esburacadas, auséncia de rampas, fatores esses que
contribuem para que as criangas sejam excluidas na participagdo na vida social,
educacional, recreacional, entre outras.

Também identificamos que a grande maioria nfo possui transporte proprio,
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utilizando o transporte publico ou ambuléncias das prefeituras. Percebemos a dificuldade e
luta das maes em carregarem seus filhos nos bracos, pois a maioria nio deambula. E
evidente entre as familias o sentimento de esperan¢a no tratamento e¢ na possibilidade de
seu filho vir a andar.

A esperanca oferece uma ampla percepgdo de possibilidades e novas diregdes
inexploradas. O sentimento de esperanca é o sentimento de vida. Sem esperanga, sé resta
ao homem o desespero, segundo Buscaglia (1993).

Com relagdo a superprotecdo, Buscaglia (1993), comenta que freqlientemente os
pais relutam em repreender e ensinar limitagdes reais ao filho com necessidade especial. A
¢rianca deve experimentar o sucesso e o fracasso, a alegria e o desespero, a realizacio e a
frustragdo. N&o se pode protege-la da vida. A deficiéncia muitas vezes faz com que as
criangas com necessidade especial sejam superprotegidas, isoladas, mimadas, em
desenvolvimento psicoldégico inadequado para a formagfo de uma auto-imagem

amadurecida.
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7. DINAMICAS VIVENCIALIS -
CUIDADO COM OS ACOMPANHANTES
E COM A EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

“Encontra o seu Reino. Toda a Ciéncia do

Mundo Nao Seria Capaz de Penetra-lo

(Lionello Venturi)



Tendo em vista a importéncia e necessidade de reflexdo de sentimentos, bem como
os reflexos que isso causa na qualidade de vida do ser humano, e neste caso no trabalho
desenvolvido na situagfo de reabilitacio, elaboramos duas dindmicas vivenciais (uma com
os familiares e outra com a equipe multidisciplinar), oportunizando um momento de
reconhecer e amenizar situagdes de angustia, estresse, duvidas, orientando para a busca de
melhora na auto-imagem e também enfatizando a valorizagdo pessoal.

Ap0s relatarmos nossos objetivos, os participantes concordaram em participar das
dinamicas, assinando o Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE VIII). ‘

Relatamos as etapas e resultados obtidos com as dindmicas, que foram baseadas

segundo os passos propostos por Mayer (1997).

7.1 DINAMICA VIVENCIAL REALIZADA COM OS ACOMPANHANTES DAS
CRIANCAS PORTADORAS DE NECESSIDADES ESPECIAIS.

TITULO: “SENTIMENTOS E PERCEPCOES DA FAMILIA ACERCA DAS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS”.

Data: 09/05/2003
Participantes: 05 pessoas
Duracéo: 1hora
Local: Sala de Estimula¢go Essencial
Recursos: duas cartolinas, lapis de cor, canetas hidrocor, tesouras, colas de papel, revistas
usadas, aparelho de som, folhas contendo o Consentimento Livre e Esclarecido, folhas
contendo a mensagem para o Dia das Mées, maquina fotografica.
Facilitadoras: Patricia e Tcharla
Objetivo:
- Proporcionar um entrosamento entre as académicas e familiares, bem como os
familiares entre si;
- Trocar experiéncias, exteriorizando sentimentos em relagdo ao momento da

descoberta do diagnoéstico da crianga e referentes ao futuro desta crianga.



- Compartilhar sentimentos € percepgdes acerca da deficiéncia;
- Compartilhar sentimentos acerca do futuro de seu filho.
Metodologia:
1. Contrato:

—  Tempo: 10 minutos.

— Foi realizada a apresenta¢do das facilitadoras.

— Apresentamos 0s objetivos desta dindmica, informando sobre o tempo
previsto para o encontro, foi solicitada permissdo para a utilizagio de
maquina fotografica e solicitagdo para o preenchimento do Consentimento
Livre e Esclarecido. Reforgando o direito de abstengdo de participagdo e

depoimentos, garantia do anonimato e confidencialidade de informagdes.

2. Apresentagio:
— Tempo: 10 minutos
— Atividade: primeiramente fomos para a sala de espera das méies e
realizamos o

convite para a participagdo da dindmica, explicando quem éramos, que trabalho
estavamos realizando na institui¢do e deixando-as a vontade quanto ao aceite do
convite. Explicamos que pelo fato da sala de espera ter um espago fisico
limitado, optamos por realizar a dindmica na sala de Estimula¢do Essencial,
utilizada pela Pedagogia, a qual encontrava-se desocupada e¢ dispde de mesa,
cadeiras ¢ aparelho de som, pois era um dia de atendimento em grupo, € todas
as profissionais estavam na sala de fisioterapia com as criangas. Apds a
manifestagfo positiva das mées, nos dirigimos para a referida sala, que ja havia
sido preparada previamente. Solicitamos que formassem um circulo e se
sentassem ao redor da mesa. Em seguida, distribuimos o termo de
consentimento livre e esclarecido (APENDICE VIII) para que assinassem caso
concordassem em participar da dindmica. E por wltimo, pedimos para que se
apresentassem, dizendo seu nome, ¢ o nome da crianga que estavam

acompanhando.

3. Dinamica:
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Tempo: 30 minutos

Metodologia: Orientamos os familiares para que procurassem nas revistas
figuras/fotos que melhor representassem seus sentimentos quando
receberam a noticia do diagnéstico do seu filho e os sentimentos em relagio
ao futuro deste. Explicitamos também que poderiam expressar estes
sentimentos em forma de palavras e frases.

Material: duas cartolinas, lapis de cor, canetas hidrocor, tesouras, colas de
papel, revistas usadas.

Descrigéo da dindmica:

a) Primeiro passo: Realizamos a confec¢@o do primeiro cartaz: sobre os sentimentos

das familias no momento da noticia do diagnostico do seu filtho. Distribuimos as

canetas hidrocor, tesouras e colas e solicitamos que os participantes colassem as

figuras/fotos escolhidas.

b) Segundo passo: Encaminhamo-nos para a confec¢do do segundo cartaz:

sentimentos em relagdo ao futuro do seu filho. Solicitamos que os participantes

colassem as figuras/fotos escolhidas.

4. Resultados: baseados nos relatos, fotos e figuras e frases escritas pelos

adiante.

participantes nos dois cartazes confeccionados. Os familiares participaram ativamente
compondo os cartazes através de recortes, exposigdo oral e escrita, e até mesmo através de

conversa, onde pudemos ouvir o relato detalhado de uma méie, conforme veremos mais

Primeiro cartaz - depoimentos:

“Chorei bastante”. (acompanhanie A)

“Falaram muita coisa e falam até hoje, principalmente quanto ao fato de
ndo poder andar’. (acompanhante B)

“Fiquei desesperada, triste, perdida”. (acompanhante C)

“Cada pessoa dizia uma coisa diferente e ndo me explicaram direito o que
o meu filho tinha”. (acompanhante D)

“O meu chdo caiu”. (acompanhante E)
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“Deveriam saber dar a noticia, a forma de falar, de explicar, ter cuidado e
preparar para dar o diagndstico”. (acompanhante B)

As figuras escolhidas representavam mulheres gravidas, bebés, roupas de bebés,
um feto dentro do utero, um rapaz numa cadeira de rodas, um homem tetraplégico numa
cadeira de rodas adaptada. As figuras relacionadas a gravidez e bebés, referiam-se: ao fato
de esperar um filho, aguarda-lo durante a gestacdo, fazer planos para ele, imagina-lo, ndo
cogitando em algum momento a possibilidade de que este filho poderia possuir alguma
deficiéncia, que poderia ser um portador de necessidades especiais. Em contrapartida, as
figuras que represehtam pessoas em cadeiras de rodas, revelam “o impacto da realidade,
confirmada através do diagnostico médico, com a possibilidade assustadora para as maes,
de verem seus filhos em cadeiras de rodas”, visto que conforme expusemos em nossa
revisdo de literatura, este fato se traduz em medo e receio para a familia da crianga
portadora de necessidades especiais, percebemos que as familias constroem grandes

expectativas em torno da crianga andar ou ndo, e lutam para alcangar esta meta.

Segundo cartaz — apresentava os seguintes depoimentos em relagdo ao futuro dos
filhos:

“Eles tém chance de ter um bom futuro”. (acompanhante A)

“Se ndo afetou a parte intelectual, o resto a gente corre atrds’.
(acompanhante B)

“Ndo deixo ninguém chama-lo de coitadinho”. (acompanhante C)
“Jamais vou perder a esperanca”. (acompanhante D)

“Para que ter pernas,quando se tem asas para voar”. (acompanhante E)

Também citaram algumas palavras, como: “dedica¢do”; “otimismo”;, ‘“vida
normal”. Estas palavras acabam reforgando os depoimentos acima, confirmando o que
evidencia a literatura, a qual se refere & fase de ajuste da familia, superando a fase de
choque e negacio frente ao diagndstico. Nesta fase de superagdo percebe-se o interesse
pela reintegracdo social, buscando formas de conviver e adaptar-se frente a realidade de
vida das criangas.

Conversa com a acompanhante B:
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“Estava de resguardo, fiz o Teste do Pezinho, e soube que teria que refazer pois havia
dado uma alteragdo. Logo depois me encaminharam para uma doutora que era
geneticista, mas viu-se que na verdade, ndo tinha alteragdo.

Com o tempo, percebi que minha filha era meio “atrasadinha”, ndo engatinhava, era
devagar... Procurei o neuropediatra, entdo ele falou que minha filha ndo era normal, que
viveria até os sele anos, que iria morrer depois desta idade. Chorei muito, fiquei
desesperada. E cada um dos médicos dizia uma coisa diferente: que ela tinha os musculos
fracos, que era muito fraca... Agora esta com um médico que sabe lhe explicar ¢ sabe
como conversar.

Quanto ao futuro da minha filha, sei que se fizer muita fisioterapia ela pode chegar andar.
Confio no Médico do Céu e tenho fé que ela vai andar. Quero que ela estude, porque se
ndo conseguir andar, pelo menos podera ter um bom emprego, trabalhar no computador,
por exemplo. Sei que ela poderd suprir a desvantagem fisica pela intelectual”.

Através deste depoimento, podemos visualizar de uma forma resumida os dois
aspectos abordados durante a realizacdo da dindmica. Neste caso, evidencia-se as
principais etapas vivenciadas pelas familias ao descobrir e aprender a conviver com a
situagdo de reabilitagdio e o modo de viver do seu filho.

Percebemos que os sentimentos identificados no primeiro cartaz estavam
relacionados ao trauma inicial ao. saber que o filho seria portador de necessidades
especiais, de uma forma geral, para estes familiares representados pela figura materna,
receber a noticia foi uma experiéncia ruim, dolorosa e inesperada, em concordancia com os
achados bibliogréficos, os quais referem que para a familia, ter um filho com necessidades
especiais significa percorrer um longo caminho, pelo qual encontram-se obstaculos, 0s
quais sdo trabalhados e superados conforme a evolugdo dos estagios previsiveis para esta
situagdo, quais sejam: choque, negagdo, descrengca manifestados pela familia ao receber a
noticia do diagnostico de uma doenga incapacitante de um membro desta familia. Nesta
fase, observa-se principalmente os seguintes sentimentos: ftristeza, desesperanga,
inseguranga, desconhecimento, sentimentos estes que confirmam o encontrado e descrito
pela literatura.

Durante a confec¢do do segundo cartaz surgiram depoimentos interessantes, onde
percebemos que as mdes tém uma expectativa bastante esperangosa para seus filhos,
sobretudo sobre a possibilidade de andar, de serem bem sucedidos profissionalmente e de
superarem as deficiéncias alcan¢ando a independéncia.

Neste momento vé-se outra fase pela qual as familias geralmente passam, a
reintegracdo e o reconhecimento, que se caracteriza pelas expectativas realistas para o

filho, bem como a reintegragdo da vida familiar, reconhecendo a necessidade especial,
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buscando uma expectativa apropriada para esta nova situagdo da familia.

A esperanca também constitui-se uma importante aliada para a familia, que se
agarra a este sentimento para perseverar no tratamento do filho, e ndo desanimar com a
lentiddo dos resultados, esperada num processo de reabilitagdo. Comparando aos
sentimentos que afloraram no primeiro cartaz, nota-se que nesta etapa, a familia apresenta

sentimentos mais positivos, como: superagio, independéncia, otimismo.

5. Fechamento:
- Tempo: 10 minutos
- Finalizando, convidamos as participantes a falarem como se sentiam, do
que gostaram, o que acharam deste encontro.
- Realizamos uma homenagem pelo dia das Méies e entregamos uma
mensagem (APENDICE IX) elaborada por nos.
- Apbds esta conversa de encerramento, agradecemos a participagdo do

grupo e reforgamos a permissdo para utilizacdo dos relatos registrados.

6. Avaliagio: Percebemos que as familias gostaram de compartilhar este momento.
Participavam ativamente das atividades propostas e nos agradeceram pela oportunidade de
participar da dindmica, ocupando o tempo ocioso enquanto seus filhos realizavam

tratamento.

7.2 DINAMICA VIVENCIAL REALIZADA COM OS PROFISSIONAIS DA UNIDADE
DE NEUROLOGIA INFANTIL

TITULO: “REFLETINDO SOBRE O TRABALHO COM CRIANCAS
PORTADORAS DE NECESSIDADES ESPECIAIS”.

Data: 28/04/2003

Duragio: 1 hora e 40 minutos
Local: Sala de Espera

Recursos: Caixa de papel, papéis.
Facilitadoras: Patricia e Tcharla

Objetivo: Proporcionar um momento de encontro, refletindo e compartithando

97



sentimentos. Promover um aprofundamento sobre o sentido de algumas palavras-realidades
na vida pessoal e profissional.
Metodologia:

1. Contrato

— Tempo: 5-10 minutos.

— Foi realizado a apresentagdo das facilitadoras.

— Apresentamos nossos objetivos com esta dindmica, colocando o tempo
previsto para o encontro ¢ pedindo a permissdo para a utilizagdo de
maquina fotografica.

— Reforgamos o direito de abstengdo de participagio/depoimentos,

garantindo o anonimato e confidencialidade de informagdes.

2. Apresentagio

— Tempo: 30 minutos

— Formamos um circulo com as participantes, onde pedimos que
formassem duplas. Neste momento, realizamos uma breve apresentacdo,
trocando informagdes pessoais como nome, onde mora, qual fungdo que
desempenha na institui¢do e a quanto tempo, o que gosta de fazer nas
horas de folga, qual comida preferida, onde gosta de ir.

— Depois, as duplas apresentaram-se para o grupo, onde um falou sobre o
outro, colocando-se no lugar do outro, passando-se por ele, relatando

afinidades e caracteristicas em comum que nfo sabiam que possuiam.

3. Dindmica

Tempo: 45 minutos
a) Primeiro passo: Encaminhar

— Preparamos uma caixa contendo algumas palavras-chave: trabalho em

equipe, amizade, e criangas.

— Prevemos duas copias destas palavras, formando duplas para o trabalho.
b) Segundo passo: Trabalho em duplas

— As duplas se encontraram segundo as mesmas palavras onde pedimos

que conversassem e discutissem sobre as seguintes questdes:

98



= O que eu entendo por esta palavra?
= Onde se ouve falar muito nesta palavra?
= O que significa esta palavra no meu trabalho?
* Onde esta palavra-realidade acontece e onde ndo acontece? Citar
exemplos.
= Como podemos vivé-la melhor?
— As duplas apresentaram suas idéias sobre a forma de conversa,
interagindo entre si, favorecendo a participagéo de todos.
¢) Terceiro passo: Plenario
— Favorecemos um plendrio e um aprofundamento das palavras-realidades.
— Refletimos no grupo:
» Destas palavras-realidades, em qual delas mais me encontro hoje?
*= Onde me sinto mais questionado ou até com medo? Por que?
» Qual destas realidades quero assumir mais na minha vida ou
profissdo?
4. Resultados: Na discussdo de idéias, relataram que as palavras-chaves citadas
estdo interligadas e fazem parte do cotidiano do trabalho desenvolvido com as criangas.

Em relac3o as criangas, disseram:

“Nds vivemos crianga o dia todo e em todo lugar” (Profissional C)

Sentem muito orgulho do trabalho que realizam. Existem dias que sentem-se
animadas por verem que a crianga estd evoluindo, reagindo ao tratamento. Mas também ha
dias que € dificil cuidar de uma crianga, sabendo que hé possibilidade de morte, como por
exemplo uma crianga que possui o diagndstico de distrofia muscular (uma doenga
muscular progressiva degenerativa).

Por parte das funcionarias, as criangas sdo o sentido de tudo. Gostam de trabalhar
com criangas, sdo a razdo de seu trabalho.

Relataram nos depoimentos que o trabalho em equipe ¢ fundamental e

indispensavel. Como segue:

“Tudo que fizemos é em equipe...o planejamento das atividades, os dias de
atividades de grupo, os dias de piscina...”; (Profissional B)
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“A gente jd sabe olhar e ver quando alguém ndo estd bem... somos muito
amigas”; (Profissional D)

“Em tudo o trabalho em equipe é importante. E aqui a gente trabalha
assim.”(Profissional A)

S. Fechamento
— Tempo: 20 minutos
— Finalizando, convidamos os participantes a falarem como se sentem, do

que gostaram, o que acharam deste encontro.

“Vocés capricharam, meninas. Adorei a dindmica, muito boa mesmo”
(Profissional A)

“Vocés pegaram palavras que sdo do nosso dia-a-dia, fazendo a gente
pensar bastante e até se conhecer melhor.” (Profissional B)

— Apo6s esta conversa de encerramento, agradecemos a participacdo do

grupo e refor¢gamos a permissdo para utilizagdo dos relatos registrados.

6. Avaliacdo: Percebemos que a dindmica atingiu seus objetivos. Estavamos
nervosas, pois ndo sabiamos como seria a aceitagio em participar de nossa dindmica, uma
vez que ainda ndo conheciamos a equipe com muita profundidade. Porém, superou nossas
expectativas. As funciondrias conversaram bastante, participaram e agradeceram a
realizacio da dindmica. Percebemos Que a dindmica foi bem sucedida, e que conseguimos
com elas criar uma maior interagdo ¢ afinidade, conhecendo mais de cada uma e do que

pensam e sentem.

“4 gente precisa parar um pouco de vez em quando e prestar mais
atengdio na gente e em quem trabalha conosco”; (Profissional E)

“Eu gostei porque vocés ndo invadiram a intimidade da gente. Foi uma
dindmica bem proveitosa e gostosa de fazer”. (Profissional C)

Entendemos através desta dindmica como € importante o trabalho desenvolvido por
esta equipe, tendo muita unido e participacdo de todos nas atividades. N6s que estdvamos

como expectadoras, percebemos que € desenvolvido um trabalho realmente em equipe, o
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que se reflete no carinho e entusiasmo dispensado pelas profissionais, dignificando as
criangas atendidas. Estes profissionais s@o a esperanca, a referéncia para os familiares.
Encorajam, incentivam o tratamento ¢ melhora da crianca, buscando melhor qualidade de
vida. Proporcionam e cultivam sentimentos de esperanga, otimismo, for¢a de vontade e
confianga no futuro da crianga, estimulando a familia a acreditarem na capacidade de seus
filhos e a prosseguirem com sua Juta para oportunizar um futuro digno e repleto de

superagdes e conquistas.
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OMorcheadIne  *

8 - ATIVIDADES EDUCATIVAS -

INTERAGINDO E COMPARTILHANDO
CONHECIMENTOS

“O tinico modo de evitar os erros ¢ adquirindo

experiéncia; mas a Ginica maneira de adquirir

experiéncia é cometendo erros”.



Considerando a importincia de proporcionar um momento no qual assuntos
pertinentes sobre a realidade que envolve a crian¢a em situagdo de reabilitagdo fosse
discutida, optamos por desenvolver trés atividades educativas que iremos relatar abaixo,
objetivando:

- Realizar interagcdo entre acad€micas-criangas, académicas-equipe e
académicas-acompanhantes,

- Compartithar a trocar sentimentos vivenciados comuns a esta situagdo
como medo, inseguranga, ansiedade, culpa e negacgio. Expor de forma
clara e linguagem acessivel assuntos de interesse das familias
identificadas em consulta prévia junto aos acompanhantes como:
paralisia cerebral, espinha bifida e hidrocefalia.

O modo de planejamento e implantacdo das atividades, acrescentados de

seus resultados e observagdes, sdo descritos abaixo.

8.1 ATIVIDADE EDUCATIVA REALIZADA COM AS CRIANCAS
TITULO: “HIGIENE CORPORAL, BUCAL E PEDICULOSE”

Data: 20 e 23/05/2003.

Participantes: aproximadamente 15 criangas que compareceram para o atendimento em
grupo, conforme seus respectivos horarios, sendo que ha cinco grupos em cada um destes
dias.

Duragéo: 40 minutos por grupo de criangas.

Local: Sala de Fisioterapia do Setor de Neurologia Infantil.

Recursos: bonecos de fantoche, lengéis, varal, balGes, boneco de pano, papel, canetas
hidrocor, lapis de cor, tesoura, isopor, cola para papel, fita crepe, fita adesiva, revistas
velhas, embalagem de xampu para piolhos, pente fino, dentadura, escova de dente, creme
dental, folheto para colorir contendo desenhos sobre cuidados com os dentes e sobre
higiene corporal, escovas de dente infantis.

Facilitadoras: Patricia, Tcharla.



Colaboradoras:

criangas.

Objetivos:

Metodologia:

profissionais da equipe multiproﬁssional que prestam atendimento a estas

Demonstrar para as crian¢as a importancia da higiene para manter o
asseio corporal, bem como para evitar possiveis doengas e parasitas
como o piolho;

Explicar os maleficios do piolho para a sadde, incentivar o uso do pente
fino e orientar sobre o tratamento com xampus para elimina-lo;
Incentivar o hébito da higiene bucal e escovagdo dos dentes para
prevenir cdries e possiveis infec¢Ses, explicar as conseqiiéncias de ndo
realizar a higiene bucal, alimentos que devem ser evitados, como 0s
doces, principalmente bala, chiclete, chocolate, incentivar o uso de fio
dental e flior, como formas de complementar a higienizagdo dos dentes;
Explicar a importancia do banho, para remover as sujidades do corpo,
evitando maus odores, e prevenindo o surgimento de varios tipos de

doengas.

1. Contrato:

Tempo: 5 minutos
As facilitadoras apresentaram-se as criangas;
Apresentamos o tema da atividade e nos preparamos para a realizago

do teatro de fantoches.

2. Atividade Educativa — Higiene Corporal, Bucal e Pediculose:

Tempo: 30 minutos

Descri¢éo da dindmica:

Primeira parte - teatro de fantoches: as crianc¢as foram acomodadas em frente ao

mini palco, sobre um colchdo. Estavam acompanhadas com alguns membros da equipe

multiprofissional. Em seguida, nos dirigimos para o cendrio representando os personagens

da histéria: “Dona Limpinha”, o “Sujinho”, o “Lobo”, a “Professora de Sujinho”. O

contetido da historia encontra-se mais detalhado no (APENDICE X), o qual trata-se
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resumidamente de: um menino que ndo queria mais tomar banho, nem escovar os dentes,
por estes motivos, na escola estava sendo chamado pelos seus colegas de “Swjinho”,
apresentava piolhos em sua cabeca e ndo entendia a importincia de manter uma boa
higiene do corpo, da boca e dos dentes. Entdo, sua Professora conta com a ajuda de “Dona
Limpinha” para explicar ao “Sujinho” o porque de se tomar banho, que doengas podemos
adquirir pela falta de higiene, dicas para evitar maus habitos didrios no cuidado com o
corpo, com os dentes, alimentagdo saudavel, entre outras coisas...
Material utilizado: bonecos de fantoche, lengois, varal, baldes.

Segunda parte - boneco educativo: depois da apresentagdo do teatro,

demonstramos um boneco com as sujeiras coladas em seu corpo € com varios piolhos
colados em sua cabeca. Questionamos com as criangas o que elas identificavam no boneco .
¢ elas logo respondiam e mostravam as sujidades coladas em seu corpo e os piolhos em sua
cabega. As criangas participaram ativamente ¢ a medida que famos explicando e
interagindo com as mesmas, fomos mostrando as formas de remover as sujeiras € 0s
piolhos, através do banho simulado com -o0s picotes das revistas, onde as criangas
participaram dando o banho no boneco; explicamos sobre o uso de pente fino ¢ a utilizagéo
de xampus para eliminar os piolhos.

Material: boneco de pano, papel, canetas hidrocor, lapis de cor, tesoura, isopor,
cola para papel, fita crepe, fita adesiva, revistas velhas, embalagem de xampu para piolhos,
pente fino. Importante ressaltar que confeccionamos os piolhos e as sujeiras antes da
realizagdo da atividade educativa.

Terceira parte — escovacio: na etapa seguinte, preparamos uma dentadura cheia
de manchas pretas, que representavam as caries. Perguntamos para as criangas o que havia
de diferente nesta dentadura e elas instantaneamente apontavam as manchas pretas, que
representavam as céries. Entdo demonstramos as formas de evitar as cdries através da
escovagdo didria, uso de fio dental e aplicagdo de flior, bem como a importancia de evitar
doces, como os citados durante o teatro de fantoches: balas, chicletes, chocolates, etc.
Depois, com o auxilio das criangas realizamos a escovacdo da dentadura, para “retirar” as
manchas, comparando seu aspecto antes € o depois da escovagdo, e reforgando sua
importancia para termos dentes brancos, bonitos e saudaveis como os da dentadura.

Material: dentadura, escova de dente, creme dental. Preparamos as manchas que

representam as caries antes da realizagédo da atividade educativa.
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Quarta parte — pintura dos desenhos: por ultimo, as criangas dirigiram-se até as
mesinhas e tiveram um momento para colorir os desenhos do folheto que elaboramos sobre
higiene corporal e cuidados com os dentes (APENDICE XI). As criangas demonstravam
estar muito contentes, sorriam bastante, e expressavam compreensio do conteido
abordado durante a realizacio da Atividade Educativa, quando relembramos o que havia
sido falado e discutido com elas. Percebemos que até mesmo neste momento de
finaliza¢do, as criangas permaneceram participantes ¢ ativas. Algumas das criangas
possuiam dificuldade para colorir as ilustragdes, entdo iamos ajudando-as nesta tarefa,
elogiando seu trabalho e motivando para que continuassem se esforgando.

Material: folhas contendo desenhos sobre cuidados com os dentes e sobre higiene

corporal, lapis de cor.

3. Fechamento:
— Tempo: 5 minutos

Agradecemos a participagdo das criangas e elogiamos suas pinturas, agradecendo
também a colaboracdo das profissionais e distribuimos uma escova de dente para cada
crianca, como uma forma de incentiva-las para a escovagio, e aproveitamos para reforcar
as informagdes discutidas durante a Atividade Educativa. As pinturas feitas pelas criangas
ficaram com as mesmas, pois continham dicas importantes sobre higiene, onde
recomendamos as criangas que mostrassem para os pais, irméos, colegas, como uma forma

de disseminar as informagdes.

4. Avaliacio:

A realizagdo desta atividade constitui-se num momento de interagdo e troca de
experiéncias, pois através da participagdo ativa das criangas, foi possivel conhecer um
pouco mais da realidade destas, suas nog¢les a respeito do tema higiene corporal, bucal,
pediculose e formas de atuagdo frente as situagGes vivenciadas durante a atividade.
Identificamos que algumas criangas possuem problemas relacionados ao asseio corporal e
as caries, por isso resolvemos realizar esta Atividade Educativa. Tornou-se também um
momento de entrosamento € maior proximidade entre nds e a equipe multiprofissional.
Constatamos também a participagdo ativa das mesmas, incentivando a participagdo das

criangas ¢ reforcando nossas orienta¢des. Com isso, esperamos contribuir para a melhoria
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da qualidade de vida destas criangas cuidadas, através da conscientizagdo sobre a
importincia dé higiene nos seus diversos aspectos.

Durante a realizagdo desta Atividade Educativa, percebemos o olhar atento das
criangas, as participagdes demonstrando seus conhecimentos e experiéncias e, sobretudo, o
interesse das mesmas quanto ao assunto abordado. Foi muito importante o retorno
(feedback) que elas nos transmitiram, brincando e respondendo aos nossos
questionamentos, proporcionando a confirmacio da efetividade das orientagdes e o

entendimento das criangas a respeito do tema higiene.

3.2 ATIVIDADE EDUCATIVA COM ACOMPANHANTES DE CRIANCAS
PORTADORAS DE NECESSIDADES ESPECIAIS 4
TITULO: “PARALISIA CEREBRAL, ESPINHA BIFIDA E HIDROCEFALIA”

Data: 11 e 12/06/2003
Participantes: Acompanhantes de Criangas Portadoras de Necessidades Especiais que
realizam tratamento no setor de Neurologia Infantil da instituig&o.
Duracéio: 2h 50min
Local: Centro de Estudos da Institui¢do.
Recursos: Material educativo elaborado pelas académicas, folder explicativo sobre os
temas.
Facilitadoras: Patricia, Tcharla.
Objetivo:

Buscando estabelecer uma comunicagfo clara e objetiva, elaboramos um momento
de troca de experiéncias, partilhar conhecimentos e sentimentos vivenciados pelos
acompanhantes, proporcionando um momento de crescimento e reflexdo sobre os assuntos

abordados, que sdo os mais comuns encontrados na institui¢#o.

Metodologia: |
1. Contrato:
- Tempo: 5 minutos
- Foi realizado a apresentacdo das facilitadoras;

- Apresentamos o tema da Atividade e nos preparamos para a palestra.
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2. Atividade Educativa

- Tempo:2h

- Descricdo da Atividade Educativa: primeiramente expusemos o
conteudo pré-estabelecido, distribuindo os folders explicativos. Na
medida que o conteddo foi sendo apresentado, colocamo-nos a
disposigdo para esclarecer dividas bem como para partilharmos em
grupo as experiéncias e conhecimentos das acompanhantes. Nos
preocupamos em discutir os assuntos de forma clara, com ilustragdo de
gravuras e conversas simples, porém com riqueza de informagdes que as
interessavam, pois identificamos que algumas mées cujos filhos fazem
acompanhamento a algum tempo na institui¢fo, ainda possuem falta de
conhecimento sobre os assuntos abordados, como encontramos neste

depoimento:

“Eu até hoje ndo sei direito que doenga é essa, porque ndo explicam nada pra
gente, e quando explicam, ndo entendo nada” (Acompanhante B)

3. Fechamento:
Tempo: 45 minutos
Agradecemos a participagdo dos acompanhantes, abrindo espago para duvidas,

criticas e sugestoes.

4. Avaliacao:

Foi uma experiéncia muito vélida, permeada de grande aprendizado e
enriquecimento, onde percebemos a importdncia dos assuntos abordados e também a
necessidade de troca de sentimentos ¢ modos de enfrentar as diferentes situagdes
diarias vivenciadas pelas acompanhantes de criangas portadoras de necessidades
especiais. Através das duvidas diversas e dos desabafos realizados, surgiram

depoimentos como:

“Eu sempre trago um livro pra ler, porque sendo a gente fica a tarde toda
sem fazer nada” (Acompanhante A)
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“Devia ter mais palestras porque a gente precisa se ocupar mais e assim,
uma ajuda a outra” (Acompanhante D)

“Precisamos de mais atividades, pois enquanto meu filho faz a tratamento,
eu fico do lado de fora so pensando besteiras e isso acaba com a
gente ' (Acompanhante C)

“Sei da importdncia do tratamento, mas ficar sem fazer nada também
cansa”(Acompanhante B)

Identifica-se através dos depoimentos que as familias expressam desejo de utilizar o
tempo ocioso em que permanecem na sala de espera, aguardando o atendimento de seu
filho. Este espaco € importante para serem realizadas as atividades educativas, troca de
experiéncia e sentimentos, ampliando seus conhecimentos ¢ esclarecendo suas duvidas.

Comprova-se isto através dos seguintes depoimentos:

“E pena que vocés jG estdo terminando o estdgio... foi tdo boa esta
palestra” (Acompanhante A)

“Vocés tem que voltar de novo ”(Acompanhante B)

“Adorei a palestra, porque vocés me fizeram entender melhor o que meu
fitho tem e isso anima a gente ”(Acompanhante E)

8.3 ATIVIDADE EDUCATIVA COM OS ADULTOS
TITULO: “HIGIENE CORPORAL”

Mesmo ndo sendo o pﬁbliéo alvo de nosso trabalho, fomos convidadas por nossa
supervisora para elaborar uma palestra sobre higiene para os clientes adultos que realizam
tratamento na instituigdo. Tendo em vista a oportunidade oferecida, nos dando conﬁam;a e
credibilidade, resolvemos aceitar o convite, aproveitando para conhecer melhor outros
clientes e profissionais.

Data: 29/05/2003

Participantes: 27 adultos, entre eles amputados; diabéticos; comprometidos por seqiiclas
de Acidente Vascular Cerebral, que realizam tratamento na instituig3o.

Duracio: 1h 50min

Local: Centro de Estudos da Instituigao.

Recursos: transparéncias, fita de video, TV, video cassete, material educativo elaborado
pelas académicas (APENDICE XI0).

Facilitadoras: Patricia, Tcharla.
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Colaboradoras: supervisora de estigio.

Objetivos:
- Mostrar para os adultos a importdncia da higiene nas diferentes etapas
devidae
- Explicar a importdncia de praticar habitos de higiene saudaveis e
diarios, direcionando para os cuidados com orteses e préteses, devido ao
grande nimero de pessoas que possuem estes tipos de aparelhos.
Metodologia:

t.Contrato:
- Tempo: 5 minutos
- Foi feita a apresentagio das facilitadoras;
- Apresentamos o tema da atividade e nos preparamos para a palestra.
2. Atividade Educativa — Higiene:
- Tempo: 1h 30 minutos
- Descrigdo da Atividade Educativa: primeiramente expusemos o
conteido  pré-estabelecido conforme planejamento, utilizando
transparéncias. Em seguida, passamos uma fita de video sobre higiene
geral, abordando os seguintes assuntos: higiene pessoal; higiene

doméstica; higiene urbana e ambiental.

3. Fechamento:
Tempo: 15 minutos
Agradecemos a participagdo dos participantes € da colaboradora, e em seguida

abrimos espaco para davidas, criticas e sugestdes.

4. Avaliacio:

Apesar deste tipo de atividade ndo estar especificada em nossos objetivos,
constitui-se um desafio e um momento de crescimento e aprimoramento de nossos
conhecimentos, uma vez que estamos a um passo de nos tornarmos profissionais da saide,
comprometidas com o bem-estar geral da comunidade, e com habilitagdo para o cuidado de

seres humanos nas suas diferentes etapas da vida.
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Esperamos que através da realizagdo deste trabalho possamos despertar um
interesse maior e devido para a situagdo das pessoas qué apresentam necessidades
especiais. Acreditamos que foi importante compreendermos o significado da
implicancia de ser/ter uma necessidade especial, contribuindo para amenizar atitudes
preconceituosaé ou inferiorizantes, os quais de certa forma podem causar a exclusio
social.

Observamos que ainda existe um certo despreparo dos profissionais de satde,
em 'especial a abordagem do profissional médico ao transmitir a noticia do
diagnostico da deficiéncia da crianga aos pais, conforme constatamos em alguns
depoimentos das familias. A comunicagdo do diagndstico é o inicio de um processo
de ajustamento por toda a vida da crianga e sua familia.

O fato de possuir alguma necessidade especial, ndo quer dizer que incluso a
este rétulo, estdo a incapacidade e/ou a impossibilidade de estabelecer um padrio de
vida dentro da normalidade, alcangando objetivos desejados. Pelo contrario, as
pessoas que apresentam necessidades especiais tém se mostrado tdo capazes de
realizar as mais diversas tarefas quanto as que sdo ditas “normais” (termo usado pela
sociedade como uma forma de distinguir aquilo que é esperado padrio, utilizado por
todos), ou seja, ndo portadoras de necessidades especiais. Isso dependerd do grau em
que a deficiéncia debilita ou ndo o individuo emocional, intelectual e fisicamente.

A utilizagfo da Teoria de Consecugéio de Metas proposto por King forneceu-
nos um respaldo importante em nossa pratica, uma vez que a utilizagdo de seusA
pressupostos € seus conceitos vieram de encontro as situagSes e enfrentamentos que
vivenciamos durante a construgdo do processo de cuidar proposto por nds,
considerando a importincia do estabelecimento dos sistemas pessoais, interpessoais €
sociais. Buscamos, baseando-se em sua teoria, aplicar o Processo de Enfermagem
usando a interagdo e comunicagdo, uma vez que procuramos estabelecer momentos
de troca e de compartilhar conhecimentos, também criando oportunidade para as
criangas e familias exporem sentimentos, idéias e experiéncias.

As atividades educativas e as dindmicas vivenciais propiciaram momentos



nos quais as familias partilharam e adquiriram conhecimentos, além de preencherem
0 tempo 0cioso enquanto aguardavam o atendimento de seus filhos.

Dentre os objetivos propostos, os quais alcangamos durante esta caminhada,
destacamos o crescimento tanto profissional quanto pessoal adquirido, bem como
aquisig:éo de nossos novos conhecimentos e experi€ncias com a vivéncia junto com
criangas, familias e equipe. Possibilitou-nos uma vivéncia que nos auxiliou quanto ao
preparo para o mercado de trabalho, e para as situagdes que poderemos encontrar no
ambito social, enquanto cidadés e colegas destas pessoas tdo especiais...

Para as familias, com as quais tivemos a oportunidade de trabalhar nossa
proposta, durante as atividades interativas desenvolvidas, houve momentos de
compartilhar os sentimentos ¢ comportamentos frente a necessidade especial de seu
filho, contribuindo para o apoio mutuo. e busca de incentivos para superar as
possiveis dificuldades existentes.

Ao final desta etapa, acredito ter repassado as Sfamilias o potencial que existe

em seus filhos, pedindo para ser explorado. Esta transi¢do, voltando o olhar

para os corredores desta instituigdo como profissional de savde, me fazem
acreditar que apenas demos o primeiro passb. Cabe a estas familias
continuarem esta caminhada, contando com o apoio e compreensdo de uma
equipe cada vez mais transformada e voltada para o fornecimento de
sentimentos positivos e incentivos, aliados a formag¢do académica e ao
conhecimento cientifico. Um dia, se olha para trds e se apaga a dor, o
sofrimento. Dd-se margem ao orgulho, a sensag¢do de missdo cumprida,
principalmente quando se pode passar este exemplo a tantas mdes ansiosas
por uma luz no fim do tunel. Ansiosas por ouvirem palavras que ndo sejam
tdo duras quanto ao dia em que receberam o diagnostico medico. Um filho
pode oferecer bem mais que uma perna ou um brago que ndo ‘“funciona
direito”. Somios, antes de tudo, humanos. Somos unicos, com defeitos,
obrigacbes e determinagdes, buscando igualdade e credibilidade para

Slorescer tudo o que temos de mais valioso, a vida! (Patricia Klock)
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APENDICE I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO I PARA
PARTICIPACAO DO ESTUDO



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO I PARA
PARTICIPACAO DO ESTUDO

Nossos nomes sdo Patricia Klock e Tcharla Schaiane Mota, € como
estudantes do curso de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina,
estamos desenvolvendo o Projeto Assistencial vinculado a Disciplina de
Enfermagem Assistencial Aplicada da 8 Unidade Curricular deste curso, intitulado
“O cuidado de enfermagem ao binomio crianca/familia na situacio de
reabilita¢io baseado na Otica de King”, com a orientacio da Prof. Msc. Ana
Maria Farias da Silva e supervis@o da Enfermeira Cintya Maria Barbatto Meurer. O
objetivo deste estudo ¢ prestar assisténcia a crianga portadora de necessidades
especiais e a sua familia, considerando seu contexto psico-sécio-econdmico-cultural,
no setor de Neurologia Infantil, realizado em uma Unidade de Reabilitag3o.

Optamos por desenvolver o referido trabalho com criangas que possuem
necessidades especiais ¢ escolhemos este assunto por ser algo novo que ndo
vivenciamos em nenhum estagio do nosso curso de grad_uag;éo, e também por tratar-
se de um tema que despertou-nos grande interesse devido a importancia do trabalho
realizado pela enfermagem nesta area e ainda por n#o ser abordado em nosso curso
de forma mais abrangente e detalhada.

A sua participagdo nesta pesquisa implica em responder o formulario que
usamos como instrumento de pesquisa, ¢ ndo lhe trard nenhum risco e/ou
desconforto, além de lhe ser garantido o sigilo de sua identidade e das informagGes
fornecidas. Se em algum momento vocé desistir de participar deste estudo, podera
pedir que sua entrevista seja excluida, entrando em contato com o fone (048)
2345087 ou 3464964 ou 99581210 e serd respeitada sua vontade.

Assinatura das académicas:

Patricia Klock e Tcharla Schaiane Mota



Consentimento informado para a participaciio do Estudo

Eu, aceito participar

do estudo intitulado “O cuidado de enfermagem ao bindomio crian¢a/familia na
situacio de reabilitacio baseado na Otica de King” e declaro estar ciente do
objetivo e dos fins do estudo.

Florianépolis, de de 2003.

Assinatura do participante

Patricia Klock/Tcharla Schaiane Mota

Académicas de Enfermagem



APENDICE II

HISTORICO DE ENFERMAGEM



1. Levantamento de dados
1.1 Identificagdo do cliente

Nome:

Data de nascimento/idade:

Local:

Diagnéstico Médico:

Como recebeu a noticia (sentimentos)?

Hé quanto tempo realiza acompanhamento na Associa¢do Santa Catarina de

Reabilita¢édo?

1.2 Historico familiar

Nome Posicdo na Idadé Escolaridade Profisséo

familia

Quem acompanha:

Quem cuida da crianga/filhos:

Como ¢é o relacionamento da crianga com pais e irmdos:




1.3 Dados s6cio-sanitarios

Casa: ( )Alvenaria ( )Madeira ( )Mista ()Apto
Aspecto darua: ()Terra ()Calgada ( )Asfaltada
Abastecimento de 4gua: ()CASAN ()Poco ()Rio
Esgoto: ( )Fossa ()Céu aberto

Localizagdo do banheiro: ()Interno ( )Externo

1.4 Aspectos de saude

Condi¢Oes da gestagdo:

Fez pré-natal: ()SIM (ONAO

Gravidez planejada: ()SIM (ONAO

Doengas na gravidez:  ()SIM ()NAO  Quais?

Tipo de sangue:

Condi¢des do parto

A termo: ()SIM ( YNAO Quantas
semanas/meses?

Parto: ( )Normal ()Cesarea ( )Foérceps
Apgar: 1°.minuto: 2°.minuto:

Peso ao nascer: Altura: PC:

Vacinas:
Antipolio:
Triplice:
BCG:
Anti-sarampo:
Anti-hepatite:

Doengas anteriores da crianga:

Doengas atuais:




Faz uso de alguma medicagio?

Possui alergias a medicamentos? Quais?

Tratamentos anteriores:

Desenvolvimento

Quando firmou a cabega: (normal:1 a 3 meses)

Sentou: Rolou:

Arrastou: Engatinhou: (normal: 7 a 8 meses)

Andou: (normal: 10 a 15 meses)

Falou: (normal: a partiu dos 8

meses)

Controle esfincteriano Vesical ()SIM (ONAO
Intestinal ()SIM ()NAO

Exame fisico (céfalo-caudal)

Avalia¢do Pondo-estatural

Peso: Estatura: PC: PT:

Avaliagdo neuroldgica

Linguagem: ()Lalagdo

( )Primeiras palavras ( )Palavra frase



Postura e equilibrio: ( )Sustento completo da cabega ( )sustento incompleto da

cabeca
( )Sentar com apoio ( )Sentar sem apoio
( )Em pé com apoio ( )Em pé sem apoio
Locomogdo: ( )Engatinhar ( )Arrastar
( )Marcha com apoio ( )Marchar sem apoio
Tono muscular: ( )Hipotonia ( )Hipertonia
Reflexos: ()Sucgdo ()Preensdo  ( )Moro ()Busca ( )Marcha

1.5 Aspectos sociais

Habitos de vida didria da crianga (dificuldades encontradas):

Alimentagdo:

Elimina¢des:

Sono e repouso:

Higiene:

Atividade:

Recreacio:

Outros:




Relacionamento com outras pessoas (amigos, vizinhos):

Aspectos emocionais da familia frente a deficiéncia:

O que sabe da doenga/tratamento?

Freqiienta a escola?

Qual?

Série:

- Como percebe o desempenho da crianga?

Tem outras davidas?

1.6 Avaliagdo de enfermagem

1.6.1 Avaliagéo (coleta de dados):




1.6.2 Diagnéstico de enfermagem:

1.6.3 Planejamento (fixa¢do de metas):

1.6.4 Implementag&o:




1.6.5 Avaliagio:

Data: /)

Académicas de Enfermagem

Supervisora



APENDICE III

PLANEJAMENTO DA DINAMICA VIVENCIAL REALIZADA COM OS
ACOMPANHANTES DAS CRIANCAS PORTADORAS DE NECESSIDADES
ESPECIAIS



Participantes: acompanhantes de criangas que realizam tratamento na institui¢do
Duragéo: 1hora

Local: Sala de Estimulagdo Essencial

Recursos: duas cartolinas, lapis de cor, canetas hidrocor, tesouras, colas de papel,
revistas usadas, aparelho de som, folhas contendo o Consentimento Livre e
Esclarecido, folhas contendo a mensagem para o Dia das Mies, maquina fotografica.

Facilitadoras: Patricia e Tcharla

Objetivo:

- Proporcionar um entrosamento entre as académicas e familiares, bem
como os familiares entre si;

- Trocar experiéncias, exteriorizando sentimentos em relagio ao
momento da descoberta do diagnostico da crianga e referentes ao futuro
desta crianga.

- Compartilhar sentimentos e percepgdes acerca da deficiéncia;

- Compartilhar sentimentos acerca do futuro de seu filho.

Metodologia:
1.Contrato:

— Tempo: 10 minutos.

— Apresentacdo das facilitadoras.

— Apresentagdo dos objetivos desta dindmica, colocando o tempo
previsto para o encontro, pedido de permissdo para a utilizagdo de
maquina fotografica e solicitagio para o preenchimento do
Consentimento Livre e Esclarecido. Reforgando o direito de abstengio
de participagdo e depoimentos, garantia do anonimato e
confidencialidade de informagdes.

2.Apresentagao:

— Tempo: 10 minutos
— Atividade: primeiramente realiza-se o convite para a participagdo da

dindmica, explicando quem somos, que trabalho estamos realizando



na institui¢do e deixando-as a vontade quanto ao aceite do convite.
Solicita-se que formem um circulo ¢ se sentem ao redor da mesa. Em
seguida, distribui-se o termo de consentimento livre e esclarecido para
que assinassem caso concordassem em participar da dindmica. E por
ultimo, pede-se para que se apresentem, dizendo seu nome, € 0 nome

da crianga que estavam acompanhando.

3.Dindmica: “Sentimentos e percep¢des da familia acerca das criangas
com necessidades especiais.”
— Tempo: 30 minutos
— Metodologia: Orientar os familiares para que procurem nas revistas
figuras/fotos que melhor representa seus sentimentos quando
receberam a noticia do diagnéstico do seu filho ¢ os sentimentos em
relacdo ao futuro deste. Explicitar que podem expressar estes
sentimentos em forma de palavras e frases.
— Material: duas cartolinas, lapis de cor, canetas hidrocor, tesouras,
colas de papel, revistas usadas.
— Descrigdo da dinamica:
a) Primeiro passo: Realizar a confecgdo do primeiro cartaz: sobre os
sentimentos das familias no momento da noticia do diagnostico do seu filho.
Distribuir as canetas hidrocor, tesouras e colas e solicitar que os participantes
coloquem as figuras/fotos escolhidas.
b) Segundo passo: Encaminhar para a confec¢do do segundo cartaz:
sentimentos em relagdo ao futuro do seu filho. Solicitar que os participantes

coloquem as figuras/fotos escolhidas.
4.Resultados: baseados nos relatos, fotos e figuras e frases escritas pelos

participantes nos dois cartazes confeccionados.

5. Fechamento:

- Tempo: 10 minutos



- Finalizando, convidar as participantes a falarem como se sentem,
do que gostaram, o que acharam deste encontro.

- Homenagear pelo dia das Mées e entregar a mensagem elaborada
pelas académicas.

- Apos esta conversa de encerramento, agradecer a participagdo do
grupo e reforgar a permissdo para utilizagdo dos relatos

registrados.

Avalia¢do da dindmica com relatos das mies.



APENDICE IV

PLANEJAMENTO DA DINAMICA VIVENCIAL REALIZADA COM OS
PROFISSIONAIS DA UNIDADE DE NEUROLOGIA INFANTIL



Dinamicas de apresentacio e de reflexdo profissional/pessoal

Duracgio: 1 hora ¢ 40 minutos

Local: Sala de Espera

Recursos: Caixa de papel, papéis.

Facilitadoras: Patricia e Tcharla

Objetivo: Proporcionar um momento de encontro, refletindo e compartilhando

sentimentos. Promover um aprofundamento sobre o sentido de algumas palavras-

realidades na vida pessoal e profissional.

1.Contrato

Tempo: 5-10 minutos.

Apresentacdo das facilitadoras.

Apresentagdo dos objetivos desta dindmica, colocando o tempo
previsto para o encontro ¢ pedido de permissio para a utilizagio de
maquina fotografica.

Refor¢ando o direito de abstengfio de participagdo/depoimentos,

garantia do anonimato e confidencialidade de informagdes.

2.Apresentacio

Tempo: 30 minutos

Forma-se um circulo. As pessoas formam duplas e trocam
informagdes pessoais como nome, onde mora, qual fungdo que
desempenha na institui¢do e a quanto tempo, o que gosta de fazer
nas horas de folga, qual comida preferida, onde gosta de ir.

Depois, as duplas se apresentam para o grupo, onde um fala sobre

o outro, colocando-se no lugar do outro, passando-se por ele.

3.Dindmica “Qual é o Sentido?”

Tempo: 45 minutos

Objetivo: Favorecer um momento de partilha e aprofundamento,



refletindo sobre o sentido de algumas palavras-realidades em sua

vida e profissdo.

a) Primeiro passo: Encaminhar

— Preparar numa caixa varias palavras-chave, tais como: trabalho em

equipe, amizade, respeito, participagdo, partilha, responsabilidade,

unido, cidadania, realizago, sonhos, criangas.

— Prever duas copias destas palavras, para formarem duplas para o

trabalho.

b) Segundo passo: Trabalho em duplas

— As duplas se encontram para conversar e discutir.

O que eu entendo por esta palavra?

Onde se ouve falar muito nesta palavra?

O que significa esta palavra no meu trabalho?

Onde esta palavra-realidade acontece e onde ndo acontece?
Citar exemplos.

Como podemos vive-la melhor?

— As duplas escolhem como vdo apresentar ao grupo o que

refletiram (em forma de relato, expressdo corporal, entrevista). E

importante deixar a criatividade se manifestar.

¢) Terceiro passo: Plenario

— Favorecer um plendrio € um aprofundamento das palavras-

realidades.

— Refletir no grupo:

Destas palavras-realidades, em qual delas mais me encontro
hoje?

Onde me sinto mais questionado ou até com medo? Por que?
Qual destas realidades quero assumir mais na minha vida ou

profissdo?

4. Fechamento/Avaliac¢io do Encontro

— Tempo: 20 minutos

— Finalizando, convida-se o0s participantes a falarem como se



sentem, do que gostaram, o que acharam deste encontro.
Ap0s esta conversa de encerramento, se agradece a participagdo
do grupo e se reforca a permissdo para utilizacdo dos relatos

registrados.



APENDICE V

FOLDER DE PARALISIA CEREBRAL
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APENDICE VII

RELATORIO DA VISITA REALIZADA A FUNDACAO CATARINENSE DE
EDUCACAO ESPECIAL



Relatorio — Visita a Fundacio Catarinense de Educacio Especial
Realizada com os funcionarios da Neurologia Infantil da ASCR

27 de maio de 2003

Iniciamos nossa visita no setor da CENER (Centro de Educagdo e
Reabilitagdo). A proposta da FCEE, ¢ modificar o trabalho para produzir
conhecimento e assim expandir para todo o estado, através da constru¢do de mais 5
centros regionais de reabilitagdo. Estdo se preparando internamente, com uma equipe
de profissionais, e buscando parcerias para a implantagdo deste projeto. Acreditam
que para isso, uma integragdo com a ASCR ¢ valida, e voltada mais para a produgio
e pesquisa de conhecimento para os centros regionais.

Em seguida, a coordenadora do CENER, Milena Carla Dambrés, nos
explicou mais sobre os servigos oferecidos por este setor

Fisioterapia: O saldo da fisioterapia possui tatames e colchonetes. Trabalham
com estimulag@o (quente, frio, bolas, pranchas de equilibrio, desenhos, brinquedos).
A sala de exercicios respiratorios estd sendo reestruturada, pois ¢ inadequada. E uma
sala quente e com pouca ventilagéo.

Fonoaudiologia: Terapia de linguagem feita através de atendimento
individual e realizada uma vez por semana, atendendo criangas com problemas
neuroldégicos. Possuem 4 profissionais, mas ha pouca vaga porque ha pouca saida.

Terapeuta Ocupacional

Piscina Terapéutica: Esta interditada pois precisa ser redimensionada e
reestruturada. Envolve profissionais da fisioterapia e educacdo fisica (a fisioterapia
orienta e os profissionais de educagdo fisica que entram na piscina com as criangas).
Atende criangas com problemas neurologicos e ortopédicos. Sdo trabalhados 3
métodos, proprios para atividade dos educandos dentro da piscina. Trabalham com a
temperatura da dgua em 35°C . Possuem uma equipe de apoio (2 mulheres e 2
homens) para ajudar os educandos a trocar de roupa. E menos que a ASCR, tem 1
banheiro e 2 vestiarios. Os atendimentos duram 40 minutos (30 min dentro da piscina

e 10 min para a troca de roupa).



Equoterapia: Atividade desempenhada com cavalos, pela montaria, onde faz
com que a crianga realize movimentos tridimensionais. Funciona através de uma
parceria com a Policia Militar. Envolve profissionais da fisioterapia, educagéo fisica
e psicologia, atendendo 46 criangas atualmente. Trabalha a auto-estima das criangas
com problemas neurologicos e mentais. Tem desertado interesse de pessoas de outras
regides do estado.

Estimulagdo Essencial;

Pedagogia;

Psicologia e

Servigo Social.

Na FCEE, existe uma enfermeira para todo o complexo. Os setores nio
possuem enfermeira propria. Quando surge alguma crianga com problema de pele,
por exemplo, pedem que ela procure um atendimento particular.

Visitamos algumas oficinas:

e Oficina de Adaptacdo de Material Pedagogico: as adaptagdes sdo

feitas

conforme as necessidades que os educandos apresentam. Possuem
cadeiras de rodas adaptadas. Estas cadeiras s6 podem ser dadas para
pessoa juridica e ndo para pessoa fisica, classificadas como material
permanente, portanto ndo podem ser dadas para o aluno e sim para a
escola e esta ode emprestar a cadeira para os alunos. A fundagdo pode
adaptar as cadeiras pelas prefeituras/alunos. Um dos critérios ¢ que os
alunos estejam freqientando a escola. Os terapeutas ocupacionais fazem a
avaliag@o das cadeiras e suas adaptagoes.

Ao lado, possuem a biblioteca (aberta para associados e para a comunidade,
dispondo de livros técnicos de educag@o especial), sala de pesquisa (desenvolve e
orienta pesquisas internas e externas no setor de educacgdo especial) e a sala de
servigos (documentagdo e divulgagdo das produgdes)

e Servigo de Material Pedagdgico Adaptado (SEMPA): matérias que
atendam as necessidades especiais (diversidades). Confeccionam alfabeto

com linguagem dos sinais, em braile e sapateiras para o alfabeto, entre



outros.

e Centro de Apoio Pedagogico ao deficiente Visual (CAP): realiza
adaptagdes para textos em braile. Tanto sdo feitos matérias manuais
(mapa do Brasil, esquema se sistema respiratorio, etc) e os feitos por
software (que ¢ a parte informatizada da produg¢do) onde se faz a
adaptagdo de textos para a escrita em braile com impressoras especiais

(Juliete)

Estrutura fisica da Fundagéo Catarinense de Educag@o Especial:
Area Total: 52.018 m?

Centros de Atendimento

- Centro de Estudos ao Atendimento da Deficiéncia Sensorial - CEADS
- Centro de Avaliag@o e Encaminhamento - CENAE

- Centro de Ensino e Aprendizagem - CENAP

- Centro de Educagao e Reabilitagdo - CENER

- Centro de Educagéo e Trabalho - CENET I e II

Centros de Apoio
- Centro de Capacitagdo de Recursos Humanos - CRH

- Centro de Pesquisa e Recursos Tecnologicos - CERPT

Laboratoério

- Laboratoério de Informatica Educativa

Quadra de Esportes

- Quadra polivalente coberta

Refeitorio

- Com capacidade para 170 pessoas

Biblioteca

- Especializada em Educagdo e Literatura infanto-juvenil e infantil



Alojamento

- Com capacidade para 64 pessoas
Auditorio

- Com capacidade para 168 pessoas
Area de Suporte Administrativo

- Blocos da Administragao

- Area de servigos gerais

Estrutura Organizacional:

Conseing
Delibersgive

FCEE
DIRETOR

Consiive

GERAL

Consehc
Chratics

Colegido
Teonico
Administrative

Gablnete do Dirstor

Geral
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Cottdenacan
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Recitshs

Tachulbgitios

GErencia de
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Irdegradias
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e Rectrens
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Financew'a
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LEGENDA

Subordinagdo

............ Vinculagdo

............ Missdo especifica, consulta, colaborag@o e outros.



APENDICE VIII

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 11



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
DISCIPLINA DE ENFERMAGEM ASSISTENCIAL APLICADA

Florianépolis, de abril de 2003.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO II

Nos, Patricia Klock € Tcharla Schaiane Mota, alunas do 8° periodos do Curso
de Graduacdo em Enfermagem da UFSC, convidam-no (a) para participar da
dindmica Vivencial “SENTIMENTOS E PERCEPCOES DA FAMILIA ACERCA
DAS CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS”.

Esta dindmica faz parte do desenvolvimento de nosso Projeto Assistencial,
vinculado a disciplina de Enfermagem Assistencial Aplicada, intitulado “O
CUIDADO DE ENFERMAGEM AO BINOMIO CRIANGCA/FAMILIA NA
SITUACAO DE REABILITACAO BASEADO NA OTICA DE KING™.

Este trabalho tem como objetivo principal prestar assisténcia & crianga
portadora de necessidades especiais e a sua familia, considerando seu contexto socio-
econdmico-cultural, no setor de Neurologia Infantil, realizado em uma Unidade de
Reabilitagdo, da Associagdo Santa Catarina de Reabilita¢do, baseado na “Teoria de
Consecugdo de Metas” proposta por Imogene King.

Entendemos que cada vez mais se torna necessario € importante a
conscientizacdo € o esclarecimento sobre os direitos assegurados por lei aos
individuos portadores de necessidades especiais. O direito a cidadania é fundamental
para o alcance de uma vida sem limitagGes explicitas ou implicitas, retirando da
sociedade os preconceitos € os sentimentos inferiorizantes ¢ que de certa forma
podem acabar marginalizando seu filho (a).

Os encontros serdo registrados em Fita K7 (e/ou anotagdes em forma de



diario de campo) e fotografias, sendo mantida a confidencialidade de sua
identificagdo, bem como o direito de desistir da participagdo em qualquer momento.

Apés ler este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aceitar
participar do estudo, pedimos que assine as duas vias do mesmo, sendo quem uma
delas permanecera com voceé.

Qualquer davida ou informagfo adicional que desejar sobre este estudo pode
ser esclarecida conosco, que estaremos na Unidade de Neurologia Infantil, de
segunda a sexta feira no periodo da tarde, ou com nossa supervisora Enf®. Cintya

Barbatto Meurer, enfermeira-chefe da ASCR.

Euy,

>

abaixo assinado, declaro através deste documento, meu consentimento em participar
da dindmica , parte integrante do
Projeto Assistencial intitulado O CUIDADO DE ENFERMAGEM AO BINOMIO
CRIANCA/FAMILIA NA SITUACAO DE REABILITACAO BASEADO NA
OTICA DE KING.

Declaro ainda, que estou a par de seus objetivos e métodos, inclusive do uso
de gravador, assim como dos meus direitos de anonimato e de desistir a qualquer

momento.

Assinatura:
RG:

Floriandpolis,  / /




APENDICE 1IX

MENSAGEM ENTREGUE PARA AS MAES AO FINAL DA DINAMICA



MENSAGEM ENTREGUE PARA AS MAES AO FINAL DA DINAMICA:

PRA VOCE MAMAE

Mie,
Nesse seu dia quero lhe dizer:
Obrigado por ter me trazido ao mundo.
Obrigado por ter me criado.
Obrigado por ter me dado educagio.
Obrigado por ter me guiado pelo caminho do bem, da justica e da caridade.
Obrigado por ter me ensinado que com Cristo se vai longe.

Obrigado por ter me dito, um dia, que tudo que se faz, deve ser feito com amor e
dedicacio.

Obrigado por me dizer que s6 grandes e boas palavras ndo bastam, mas que ¢ preciso
grandes e bons exemplos.

Por tudo isso € muito mais, 0 meu muito obrigado, mée!

Obrigado mais uma vez, pelos grandes e bons exemplos que vocé me deu a vida
toda.

Eles € que fizeram com que eu chegasse a ser o que sou hoje.
Eu te amo, mée!

Com carinho e muito amor...

Feliz dia das mades!!

Com carinho,

Patricia e Tcharla

Académicas de Enfermagem/UFSC
Maio/2003



APENDICE X

TEATRO DE FANTOCHES



ATIVIDADE EDUCATIVA — NEUROLOGIA INFANTIL — ASCR
-HIGIENE E SAUDE-
20 3 23 DE MAIO DE 2003
Responsaveis: Patricia Klock e Tcharla S. Mota

Teatro de fantoches
PERSONAGENS: Lobo (narrador)

Dona Limpinha (enfermeira)

Profa.

Sujinho (aluno)
LOBO: Boa tarde pessoal! Eu vim aqui hoje para contar a voc€s uma histéria muito
legal. Certa vez, a Dona Limpinha resolveu visitar uma escola para ver como
estavam as criangas. Chegando 14, ela foi logo recebida pela Tia:
PROFA.: Oi Dona Limpinha, ha quanto tempo né???
DONA LIMPINHA: Oi Professora, tudo bom? Eu estava de férias, e voltei para ver
como estdo seus alunos.
PROFA.: Sabe, Dona Limpinha, todos estdo bem, mas teve uma mie que veio me
contar que o filho dela anda bem relaxado.
DONA LIMPINHA: E mesmo? Mas como assim relaxado?
PROFA: A mée dele disse que ele chega em casa da escola € nfo quer mais tomar
banho. E pior, agora ele cismou que pasta de dente tem gosto ruim e ndo quer mais
nem escovar os dentes!!! A mée dele ta apavorada! _
DONA LIMPINHA: Precisamos dar uma olhadinha nisso... Onde esta este aluno???
LOBO: Entdo, a TIA foi no patio da escola procurar o aluno, que agora é chamado
pelos coleguinhas de SUJINHO...
PROFA.: Hei, garoto! Vem aqui que a DONA LIMPINHA est4 aqui na escola e quer
falar com vocé!
SUJINHO: Ta bom, ta bom..mas o que serd que ela quer comigo? As minhas
vacinas estdo em dia... Sera que ela quer ver minha pressdo???
DONA LIMPINHA: Oi, querido, tudo bom? Qual seu nome?
SUJINHO: Pode me chamar de Sujinho mesmo, € assim que todos meus amigos me
chamam agora.

DONA LIMPINHA: E mesmo? E por que estdo te chamando assim?



SUJINHO: Ah, é porque eu ndo gosto mais de ficar tomando banho ndo... apenas
troco de roupa...

DONA LIMPINHA: E verdade? E por que esta mania agora? Vocé nfio percebe que
pode ficar doente desse jeito?

SUJINHO: Doente? A senhora deve estar brincando né? O que a 4gua tem de tio
importante para ser téo especial?

DONA LIMPINHA: Isso faz parte de nossa higiene pessoal, Sujinho. Cuidando
melhor da sua higiene, vocé evita problemas de pele, nos olhos, nos pulmdes e no
seu intestino.

Outra coisa que vocé deve cuidar, além de tomar banho todos os dias, é sempre lavar
as mios depois de usar o banheiro e antes de mexer com alimentos. Isso é muito
importante.

SUJINHO: Nossa, Dona Limpinha, agora a senhora me deixou assustado! Eu ndo
sabia que o banho era uma coisa tdo importante!!! Vou voltar a tomar banho todos os
dias de novo. A minha m3e vai ficar bem feliz com isso. E vou contar para os meus
amigos 14 da rua tudo que a senhora me disse.

DONA LIMPINHA: Muito bem! Mas ainda tem outra coisa que precisamos
conversar... Eu estou vendo que enquanto vocé fala comigo, vocé coga muito a sua
cabeca... Sua mée olha a sua cabega todos os dias?

SUJINHO: Claro que ndo! Eu nio sou mais tdo crianga assim para minha méae ficar
mexendo na minha cabega todos os dias...

DONA LIMPINHA: Mas ¢ importante que vocé deixe ela olhar sua cabega. Isso
pode ser piolho!

SUJINHO: Piolho??? Mas ¢ um bichinho tdo pequeno, se eu lavar minha cabega ele
ja morre, né?

DONA LIMPINHA: Nio morre ndo. O piolho € um bichinho muito perigoso, que se
alimenta do seu sangue, sabia disso? Ele faz muito mal a satde.

SUJINHO: Fu ndo acredito nisso!!! Puxa, to assustado!!! Olha a minha cabega pra
ver se tenho algum piolho, por favor!

--- Dona Limpinha mexe na cabega de Sujinho e tira o piolho grandio---

DONA LIMPINHA: Olha isso aqui! (mostra a todos o piolhéo)

SUJINHO: Que bicho mais feio! Eu nunca pensei que um bichinho desses pudesse



fazer tanto mal pra gente!

DONA LIMPINHA: Viu s6, cuidar de nossa higiene é muito importante... De hoje
em diante peca a sua mie que olhe todos os dias a sua cabega depois que vocé voltar
da escola.

SUJINHO: Tem uma coisa que também quero contar a senhora...

DONA LIMPINHA: O que é?

SUJINHO: Eu nunca mais escovei os meus dentes... Ndo gosto do gosto da pasta de
dente... Ficar sem escovar os dentes faz mal pra gente?

DONA LIMPINHA: Faz muito mal!!! Se voc€ ndo cuida bem direitinho dos seus
dentes, eles podem ficar com céries e inflamagdes na sua gengiva! E isso d6i muito...
SUJINHO: Cérie? O que ¢é isso?

DONA LIMPINHA: A carie acontece quando uma certa bactéria, muito chata por
sinal, transforma os restos de alimentos que comemos, principalmente o agicar, em
acidos que fazem mal aos dentes. Essa bactéria fica grudadinha com muitas outras
sobre os dentes e ao redor das gengivas, formando uma casca no dente, chamada
placa bacteriana.

SUJINHO: Poxa, como ¢ perigoso! E minha mae também disse que se a gente néo
cuida dos dentes eles podem comecar a doer muito!!! Ndo quero perder meus
dentes!!!

DONA LIMPINHA: Entdo trate de escovar seus dentes sempre ao acordar, depois de
comer e antes de dormir. Evite ficar comendo muita bala e chiclete, mas se comer,
escove os dentes.

SUJINHO: Bem, acho que aprendi muito hoje... Quero agora ensinar os meus amigos
tudo que vocé me disse... Vamos comigo???

---- Agora faz-se a atividade com o boneco----

Pergunta-se para as criancgas se elas gostaram da escola.

Com o boneco, pergunta-se o que fazer para deixa-lo mais limpo... Entfio pega-se
papel picado e simula-se um banho... tira-se as sujeirinhas coladas no boneco.
Esfregando a cabega, tira-se os piolhos....

Pegando uma escova e pasta de dente, passam na boca do boneco e retira-se as caries
coladas. O boneco tem fome...o que ele deve fazer antes de comer ??? Lavar as

maos.... : FIM



MATERIAL NECESSARIO: 04 Fantoches/ Biombo para os fantoches / Papel pardo
com o desenho de um boneco (+ isopor?)/ Piolhos e céries desenhados/Alfinetes para

colar os piolhos e as caries/Papel picado (de revista, para ser o banho)



APENDICE XI

DESENHOS ENTREGUES AS CRIANCAS NA ATIVIDADE EDUCATIVA
PARA COLORIR
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APENDICE XII

PALESTRA SOBRE HIGIENE E SAUDE



ANEXO1I

FLUXOGRAMA DO SETOR NEUROLOGICO INFANTIL



95 ? SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

~ * Grupo;

* Psicologia.

ESTADO DE SANTA CATARINA

" ASSOCIACAO SANTA CATARINA DE REABILITACAO

FLUXOGRAMA
SETOR NEUROLOGICO INFANTIL

- O agendamento € feito no setor SAME, sendo encaminhado para um parecer
diagnostico com todos os profissionais no setor neurolégico infantil, num mesmo momento,
sdo realizadas avaliacdes com os seguintes profissionais: Fisioterapeuta, Pedagoga,
Fonoaudidloga, Terapeuta Ocupacional, Enfermeira e Psicologa.

Enquanto isso o Servigo Social faz a Avaliagdo Social com a familia da crianga,
repassando em seguida a equipe, antes do repasse as familias.
A equipe discute o caso e faz os devidos encaminhamentos para o tratamento.

- A capacidade de atendimento em cada area - 10/ dia / profissional.

- Presta atendimento nas areas de :
* Fisioterapia;

* Terapia Ocupacional,

* Fonoaudiologia;

Pedagogia:

Estimulacdo Essencial;
Estimulagdo Visual,
Informatica Educativa.
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* Enfermagem;
* Servigo Social;

* Piscina;

PARECER DE INGRESSO

° Agendamenfo (méximo de 02 criangas, 01 por 1/2 hora ), nas segundas e sextas-feiras
no periodo Vespertino e tercas/sextas-feiras no periodo matutino.

e Pode ser somente elegivel para Fisio ou T.O., ou Fono, desde que dentro dos critérios
a seguir:




CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

1. Idade entre O e 13 anos e 11 meses;

Pos-cirirgicos terdo prazo de 03 meses. Depois deste prazo, devera trazer justificativa

médica para tal procedimento;

Comprometimento motor, nas areas neuroldgicas, genética e outras como: queimados,

torcicolo congénito e paralisia obstétrica;

4. Comprometimento motor ¢ cognitivo até 03 anos € elegivel. Acima desta idade,
encaminhamento para avaliagio e possivel atendimento para outra institui¢go.

S

(S}

Obs.: Os critérios serdo seguidos ressalvando a possibilidade do parecer do grupo para
casos especiais.

GRUPO

Objetivo:
e Trabalho com uma visdo interdisciplinar;
e Trabalho e forma globalizada;
e Sujeito visto com um ser total;
e Interacio dos profissionais na contribui¢do das especialidades.

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Idade a partir de 06 meses, observando o desenvolvimento global;
Numero de profissionais superior ou igual ao niimero de criangas;
Adaptagio (choro) € feito primeiramente no individual (fora do grupo).

Obs.: Os critérios serio seguidos ressalvando a possibilidade do parecer do grupo para
casos especiais. ‘ ’

PISCINA

Objetivo:

e Favorecer-simetria;

e Normalizar Tonus;,

e Auto-estima e Autoconfian¢a;

e Reforgo do vinculo com o profissional;

e Socializagio; :

e Equilibrio;

[ ]

Favorecer capacidade respiratoria.



CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Na presenca de doengas infecto-contagiosas, serd afastado e justificado
temporariamente;

Adaptacio - em solo e seguida na agua ( criangas com dificuldade na adaptagao,
sugerimos que a2 mde acompanhe a crian¢a na piscina, ndo havendo adaptacdo, sera
suspenso o atendimento temporariamente;

Idade a partir de 06 meses;

Deverdo passar pela enfermagem antes do atendimento;

A avaliacio é feita pela equipe para definir se seu diagnostico € elegivel para piscina
ou nio.

Obs.: Os critérios serdo seguidos ressalvando a possibilidade do parecer do grupo para
casos especiais.
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NORMAS DE ATENDIMENTO

O atendimento da crianga sera feito turno diferente do escolar;

Mais de 03(trés) faltas consecutivas sem justificativa, perde o horano ( sendo que o
setor devera ser comunicado / Piscina, Grupo e Individual );

Criancas ndo elegiveis para piscina e grupo fardo 02 atendimentos de Fisio por semana
(sera definido na avaliagio de ingresso);

A familia devera entrar para orientag3o, dar continuidade em casa ao tratamento e

demonstrar que aprendeu;

O ingresso para atendimernto serd no mesmo tumo € com a mesma equipe que o
avaliou, sendo que o setor SAME deverd definir o periodo com a familia no
agendamento;

Para troca de turno, a familia devera procurar o Servico Social, que no caso,
preenchers uma ficha e encaminhara ao setor SAME relatando o motivo da troca do
periodo;

S6 sera permitido (01) um acompanhante por crianga;

A familia é responsavel ao fazer as trocas de salas de atendimentos;

Aguardar a chamada para o atendimento na sala de espera (nunca na frente das portas);
O cartiio de tratamento devera ser assinado sempre antes do inicio do atendimento no
setor SAME;

Em caso de atraso, a tolerdncia sera de (10) dez minutos para a realizagdo do
atendimento; ' _

As trocas e horarios entre as criancas deverdo ser feitas impreterivelmente no setor de
SAME com o acompanhamento dos responsaveis; :

Na falta do profissional, a crianga com o responsavel serdo convidados a entrar e fazer
o tratamento, em salas que trabathem mais de (01) um profissional,

O setor de enfermagem ¢é responsavel por doencas infecto-contagiosas,
encaminhamento ao médico, e se necessario, justificar a falta no setor SAME;

O tratamento (atendimento), nio_ ¢é realizado no mesmo dia em que o paciente
consultar com o médico fisiatra; '




- Qualquer procedimento terapéutico fora da ASCR devera ser comunicado aos
profissionais envolvidos no atendimento;

Sempre que houver cirurgia, devera haver justificativa do afastamento do paciente
com previsdo de retorno € comunicar ao setor de SAME;

Os dias de atendimento na Piscina, Grupos e Individual sgo:

Piscina = 2° feira;

Grupos = 3* ¢ 6° feira

Individual = 4° ¢ 5* feira;

O atendimento na Piscina tera um recesso no més de Julho e Agosto com uma parada
na ultima 2° feira do més para: Planejamento (Piscina / Grupo), e Estudos de Casos e
Orientagdes de Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia;

Caso a familia ndo aceitar uma dos tratamentos (atendimentos) indicados, a mesma
devera assinar um Termo de Responsabilidade.




ANEXO1I

GRUPOS MUSCULARES INICIAIS AFETADOS EM DOENCAS
MUSCULARES DEGENERATIVAS
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Grupos musculares iniciais afetados
degenerativas. FONTE: WONG, D. L. Enfermagem Pediatrica: Elementos

essenciais a intervengao efetiva. 5* edigdo. Guanabara Koogan. Rio de Janeiro,
1999, p.1047

em doencas musculares



ANEXO 111

DEFEITOS NA LINHA MEDIA DA COLUNA VERTEBRAL COM GRAUS
VARIAVEIS DE HERNIACAO NEURAL



Defeitos na linha média da coluna vertebral com graus variaveis de
herniagao neural. Fonte: WONG, D. L. Enfermagem Pediatrica: Elementos
essenciais a intervengao efetiva. 5* edi¢ao. Guanabara Koogan. Rio de Janeiro,
1999, p.1042



ANEXO IV

HIDROCEFALIA
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HIDROCEFALIA. Fonte: WONG, D. L. Enfermagem Pediatrica:
Elementos essenciais a intervengdo efetiva. 5" edi¢gdo. Guanabara Koogan.
Rio de Janeiro, 1999, p.916



ANEXO V

FOTOS



Foto 02: Acompanhando as Criangas na Hidroterapia



Foto 03 : Atividade em Grupo com as Criangas, fazendo salada de frutas

e

Foto 04: Promovendo o autocuidado da

s académicas



Foto 06: Atividade Educativa Realizada com as Criangas



Foto 07: Teatro de fantoches Realizado na Atividade Educativa com as Criangas

toto 08: Atividade Educativa com Acompanhantes sobre Paralisia Cerebral, espinha

Bifida e Hidrocefalia



Foto 09 : Atividade em Grupo com as Criangas, fazendo salada de frutas
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DISCIPLINA: INT 5134 - ENFERMAGEM ASSISTENCIAL APLICADA

Parecer Final do Orientador sobre o Relatorio da Pratica Assistencial

Trabalho de grande relevancia social pela temética, trazendo discussoes
pertinentes referentes a situagdo da crianga portadora de necessidades
especiais e sua familia durante o processo de reabilitagdo. Retrata os
sentimentos que envolvem a crianca e familia ao conviver com uma
deficiéncia, como frustracdo, medo incertezas, culpa, superprotecdo,
esperanga, entre outros.

Responde aos objetivos propostos, refletindo interagdo, troca de
experiéncias, e conhecimentos entre crianga, familia e equipe de satde.

Propde uma assisténcia de enfermagem humanizada, com novas
perspectivas para o cuidado em reabilitagao.

Ana Maria Farias da Silva

Professora do Departamento de Enfermagem - UFSC



