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RESUMO

A crianca, pelas suas carateristicas, tem necessidade de cuidados de
enfermagem de acordo com a sua condicdo de saude, seja saudavel ou doente, com
0 seu estadio de desenvolvimento e com a cultura. O objetivo primordial da
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria € a melhoria da qualidade dos cuidados de
saude das criancas e das familias, ajudando-os a ultrapassar com sucesso as
diversas transi¢cdes por que passam.

O nascimento de uma crianca obriga os pais a adaptacdo e desempenho de
um novo papel, o parental. A adaptacdo ao papel parental compreende o assumir a
responsabilidade de ser pai e mae, utilizando atitudes que visam otimizar o
crescimento e desenvolvimento dos filhos. Esta tarefa, que néo é facil, constitui-se
ainda mais dificil quando a crian¢ca tem uma doenca congénita. De acordo com a
revisdo da literatura que realizei, o diagndstico de uma Cardiopatia Congénita no
recém-nascido revela-se, para a familia, um acontecimento inesperado e adverso nas
suas vidas, experienciado com muita emocéo o que dificulta o desempenho adequado
da parentalidade. O conhecimento e a compreenséo das condi¢cdes intervenientes no
processo de transicdo para a parentalidade sdo fundamentais para que o enfermeiro
preste 0 apoio necessario aos pais de modo a que transicdo seja bem-sucedida.

O estagio que realizei em diferentes contextos de prestacdo de cuidados de
enfermagem teve como finalidade desenvolver competéncias de Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatria aos trés niveis de prevencao, com especial
enfoque nos cuidados a crianca com Cardiopatia Congénita e familia, que permitam
fazer a transi¢do para a parentalidade com sucesso.

No percurso formativo, o aprofundamento de conhecimentos sobre a filosofia
da Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria e a Teoria das TransicOes de Meleis,
permitiram-me compreender e desenvolver competéncias para a prestacdo de
cuidados focalizados na promocdo da parentalidade, especialmente dos pais da

crianga com Cardiopatia Congénita.

Palavras-chave: Cardiopatia Congénita, Crianca, Enfermagem, Familia,

Parentalidade.



ABSTRACT

Consequently to their own characteristics, children need specific and devoted
nursing care, according to their health status and their developmental stage. The
primordial objective in Pediatric Nursing Care is to improve the health care of children
and their families and to help them overcome successfully the different transitions they
are faced with.

Parenthood is a role most parents encounter suddenly with the birth of a child.
The adaptation to this new reality comprehends the responsibility of finding the correct
solutions favoring a balanced and healthy individual development of their child. Being,
as it is, a difficult task, parenting becomes ever more difficult when the child is
diagnosed with a Congenital Heart Disease. As my revision of the literature revealed,
this diagnosis in a New Born is an unexpected event, emotionally challenging for the
parents and poses as an adverse event that makes it even more difficult the adequacy
of parenthood. The efficacy in helping with the transitions in parenting, particularly in
this cases, demands of the nurse the knowledge and understanding of the different
aspects happening in this process as to provide the necessary support for the parents.

My professional internship in different nursing care environments, aimed at
developing global competence in all three levels of prevention specific to the Pediatric
Nurse, and it focused particularly in the care for the Child with Congenital Heart
Disease and Family promoting the transitions for a successful parenting.

The study of Pediatric Nursing Philosophy and Meleis Transitions Theory was
essential to understand and achieve the necessary skills to provide the nursing care
competently as to promote adequate parenthood, particularly in the case of a child with

Congenital Heart Disease.

Key Words: Child, Congenital Heart Disease, Family, Nursing, Parenting.
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INTRODUCAO

O presente relatério insere-se no ambito da Unidade Curricular Estagio com
Relatério, do Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, e tem como titulo: Contributo do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatria na Promogé&o da Parentalidade — Familias
com criancas com Cardiopatia Congénita.

Este relatorio tem como objetivos:

» Refletir sobre o cuidar em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria a crianca
de diferentes faixas etérias e aos trés niveis de prevencao;

= Descrever as atividades desenvolvidas nos diferentes contextos de estagio;

= Refletir sobre as aprendizagens neste percurso, a nivel pessoal e profissional.

Cuidar da crianca e familia implica um Cuidado Nao Traumatico, Centrado na
Familia e em Parceria. Neste sentido, a Ordem dos Enfermeiros (OE), diz que o
Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria (EESIP) “utiliza um modelo
conceptual centrado na crianca e familia, encarando sempre este bindbmio como
beneficiario dos seus cuidados. Trabalha em parceria com a crianca e familia/pessoa
significativa, em qualquer contexto em que ela se encontre” (OE, 2010c, p. 1).

De acordo com o Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros
(REPE), o Enfermeiro Especialista é o que esta habiltado com um curso de
Especializacdo em Enfermagem e a quem foi atribuido um titulo profissional que Ihe
legitima competéncia cientifica, técnica e humana, para prestar cuidados de
enfermagem especializados na area da sua especialidade (OE, 2015b) e, de modo a
‘promover 0 mais elevado estado de saude possivel, presta cuidados a crianca
saudavel ou doente e proporciona educacao para a saude, assim como identifica e
mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa significativa” (OE, 2010c, p. 1).

Como enfermeira numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP),
enquanto prestadora de cuidados a crianca/jovem e familia em situacéo critica, nas
guais se insere a Cardiopatia Congénita (CC), apercebi-me que o cuidar em
enfermagem vai além dos aspetos técnicos. Cuidar da crianca/familia em situacao
critica engloba também estratégias para diminuir o impacto e a ansiedade gerados
pela doenca, tanto a nivel fisico, como a nivel emocional. O enfermeiro auxilia a familia

a avaliar qual é o seu conhecimento prévio e as causas imaginadas da doenca. Desta



forma, senti necessidade de desenvolver e aprofundar conhecimentos e
competéncias para cuidar da crianca/jovem e familia em situacdes de especial
complexidade.

A noticia apdés o nascimento ou mesmo durante a gravidez de que a crianca
tem uma doencga crénica, como a CC, € um acontecimento totalmente inesperado e
assustador, e sentida pelos pais com uma “queda” pois o mundo “desaba”, criando
um estado de medo e panico. Esta situacdo inesperada abala ndo s6 os pais, mas
toda a familia (Sim@es, Pires & Barroca, 2010). A estranheza do acontecimento nao
previsto estd associada ao facto da CC afetar um 6rgéo nobre, considerado por muitos
o centro da vida. A CC, como doenca crénica que €, vai levar a que ao longo da vida
a crianca e a familia sejam confrontadas com exigéncias diferentes das outras
criancas e familias. As familias, ap0s o nascimento de uma criangca com CC, sofrem
alteracdes nas suas rotinas, quer pelos internamentos, quer pelas idas as consultas
de vigilancia, pois a doenca passa a ter efeitos a nivel financeiro, ocupacional, pessoal
e nas interacfes que ocorrem dentro e fora da familia.

De acordo com Simdes et al (2010), a funcdo dos profissionais de saude,
perante o diagnéstico de CC, é auxiliar e promover a consciencializacdo dos pais
acerca do diagndstico, progndéstico e tratamento, desmistificar e esclarecer davidas,
dando tranquilidade, e securizando-0s quanto a um prognaostico favoravel ajudando-
0s a desempenhar o seu papel parental — a parentalidade. O nascimento de um filho
implica para a familia uma mudanca de papéis, com a assun¢do de novas
responsabilidades. O nascimento de uma crianga doente implica uma alteragédo maior
para a familia. Esta alterac&o na familia provoca um desequilibrio na sua homeostasia.
O enfermeiro tem um papel importante na ajuda ao cliente, na identificagéo, e no
auxilio a ultrapassar as transicdes, ajudando a familia a atingir o equilibrio. Durante o
meu percurso formativo houve a necessidade de recorrer a autores que suportassem
a minha reflexdo critica e me ajudassem a compreender o cliente, na tomada de
deciséo. A teoria de Afaf Meleis foi uma ajuda preciosa. Na sua Teoria das Transigoes,
Meleis (2010), defende como conceito central as transicdes que as pessoas vivenciam
face aos diferentes acontecimentos de vida, e ainda que o enfermeiro € o profissional
com melhor preparacgéo para as ajudar a ultrapassar com sucesso.

Foi realizada uma Scoping Review (Apéndice Il), com pesquisas has bases de
dados CINAHL, MEDLINE e Cochrane Central Register of Controlled Trials, e no

Centro de Documentacado da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, com o
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objetivo de encontrar a mais recente literatura que sustentasse 0 meu pensamento
acerca do tema. A Scoping Review foi realizada de acordo com a metodologia de
Joanna Briggs Intitute (JBI, 2015). De acordo com a questéo de investigacédo “Qual a
experiéncia das familias com criancas com Cardiopatia Congénita?”, a Scoping
Review incluiu estudos publicados em lingua inglesa ou portuguesa entre 2007 e
2017, com uma populacéo dirigida as familias com criangcas com CC, tendo como
fendmenos de interesse ou conceito as experiéncias das familias, independentemente
do contexto em que se inserem.

No sentido do desenvolvimento formativo como futura EESIP foi realizado um
estagio em quatro contextos distintos. Os locais de estagio foram selecionados no
sentido de proporcionarem oportunidades de aprendizagem diversificadas,
enriquecedoras e potenciadoras do desenvolvimento de competéncias de EESIP,
tendo lugar na Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC), Servico de Urgéncia
Pediatrica (SUP), Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) e Servico de
Cardiologia Pediatrica (SCP) (Apéndice IlI).

Este Relatdrio de Estagio esta organizado do seguinte modo: Enquadramento
Conceptual, no qual é feita uma abordagem a tematica do Enfermeiro em Saude
Infantil e Pediatria, a Problemética das CC, a CC na Crianca e Familia e a Promocéao
da Parentalidade. No capitulo seguinte é descrito o Percurso Formativo, com a
descricao e andlise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas em cada um dos
contextos. De seguida, foi produzida uma descricdo das competéncias adquiridas e
desenvolvidas apds a passagem pelos diferentes contextos de estagio e por fim, as
consideracoes finais com alguns aspetos que foram fundamentais para a minha

evolugao durante este percurso formativo.
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1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1. O Enfermeiro de Saude Infantil e Pediatria

Segundo a OE (2015b), a Enfermagem € a profissdo que, na area da saude,
tem como objetivo prestar cuidados de enfermagem ao ser humano, séo ou doente,
ao longo do ciclo vital, de forma que mantenha, melhore ou recupere a sua saude.
Esta mesma organizacao defende que o enfermeiro é o profissional com competéncia
cientifica, técnica e humana para a prestacdo de cuidados de enfermagem ao
individuo, familia, grupos e comunidade, aos niveis da prevenc¢ao primaria, secundaria
e terciaria.

De acordo com o Dicionario de Lingua Portuguesa (2017), “cuidado”, de um
modo genérico, significa: atencéo; cautela; precaucéo; solicitude; diligéncia; desvelo;
encargo; inquietacdo; objeto de inquietacdo. Cuidar em enfermagem envolve
caracteristicas que séo particulares. Ao longo dos tempos o significado de cuidar em
enfermagem tem sofrido altera¢des. Para Colliére, a primeira finalidade do cuidar é
permitir a continuidade da vida, na medida em que a autora refere que cuidar é “manter
a vida garantindo a satisfacdo de um conjunto de necessidades indispensaveis”
(Colliere, 2003, p. 29). A mesma autora defende que cuidar representa a primeira arte,
gue antecede todas as outras, e insere-se na origem de todas as culturas sendo “a
pratica de cuidados, sem duvida, a mais velha pratica da histéria do mundo” (Colliére,
2003, p. 25). Watson refere que “o cuidar envolve uma filosofia de compromisso moral
direccionado para a protecgédo da dignidade humana e preservagédo da humanidade”
(Watson, 2002, p. 60). De acordo com Hesbeen “o cuidado designa o facto de estar
atento a alguém (...) para se ocupar do seu bem-estar ou do seu estado, do seu bom
funcionamento”. O mesmo autor acrescenta ainda, que o cuidar “designa essa
atencao especial que se vai dar a uma pessoa que vive uma situagao particular com
vista a ajuda-la, a contribuir para o seu bem-estar, a promover a sua saude” (Hesbeen,
2000, p. 9). Cuidar em enfermagem € um ato individualizado e dirigido a uma
pessoal/familia em particular pelo prestador de cuidados, e esse cuidado deve ser
Unico e dirigido a uma pessoa na singularidade da sua situacdo de vida (Hesbeen,

2000).
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A crianca, pelas suas caracteristicas, necessita de cuidados especiais de
saude que abranjam a sua familia. Tendo em conta que a crianca, quer pela sua
condicdo humana, quer pelas suas caracteristicas incontornaveis, € um ser
vulneravel, ndo independente, cabe a familia a responsabilidade primeira de promover
0 seu pleno desenvolvimento. Cuidar em pediatria, deve estar vinculado a familia,
visando a satisfacdo das necessidades da diade — crianca/familia. Em saude infantil
e pediatria os cuidados de enfermagem tém como objetivo primordial a melhoria da
gualidade da saude da crianca e da familia. De acordo com Hockenberry & Wilson
(2014), os cuidados de enfermagem obtém melhores resultados quando prestados
com a convicgdo de que a crianga e a familia séo o cliente. A filosofia subjacente a
enfermagem pediatrica assenta em trés principios: os Cuidados Centrados na Familia
(CCF), a Parceria de Cuidados e os Cuidados N&ao Traumaticos (CNT).

Os pressupostos dos CCF reconhecem a importancia do papel da familia na
prestacdo de cuidados de enfermagem, atuando em parceria com esta, na
identificacdo e resolucdo dos problemas de saude da crianca. Os CCF procuram
manter e reforcar os papeéis e lagos da familia com a crianca, ajudando a manter a
normalidade das rotinas familiares. A esséncia da enfermagem infantil e pediatrica
reconhecer e respeitar as diferentes estratégias de coping da crianca/jovem e familia,
implementando programas e politicas abrangentes, que possam proporcionar o
desenvolvimento, apoio emocional e educacéo, nas diferentes areas, atendendo a sua
diversidade (Hockenberry & Wilson, 2014). Mano (2002), refere que aquando o
internamento de uma crianca, a diade crianga/familia deve encontrar um ambiente
terapéutico que mantenha o mais possivel a unido da familia, os papeis familiares e
gue promova o melhor interesse da crianca. Mendes & Martins referem que “quando
a crianga é hospitalizada, a familia é “hospitalizada” também, por isso o beneficiario
dos cuidados é o bindbmio crianga/familia® (Mendes & Martins, 2012, p.114). O
enfermeiro deve trabalhar em parceria com a crianca e cuidador, em qualquer
contexto em que eles se encontrem, por forma a promover o mais elevado estado de
saude possivel (OE, 2011b). O enfermeiro em pediatria € o responsavel pela
promocéao da saude e bem-estar da crianca e sua familia.

O Regulamento dos Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem da OE (2011b), refere que o EESIP
deve prestar cuidados de nivel avancado com seguranca e competéncia a

crianca/jovem saudavel ou doente, proporcionar educacao para a saude e identificar
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e mobilizar recursos de suporte a familia/pessoa significativa. Para um CCF os
aspetos de natureza logistica terdo que ser tidos em consideracédo. As instituicbes de
saude devem proporcionar condicfes para a permanéncia dos pais, ou da pessoa de
referéncia da crianca, que permitam o acompanhamento, em tempo integral, em caso
de internamento, de modo a minimizar as consequéncias da separacao. Ao enfermeiro
cabe incentivar a permanéncia da familia junto da crianca, fortalecendo o papel
parental durante a hospitalizagéo, realcando o facto de que o afeto e o conforto séo
reguladores emocionais e permitirdo uma melhor adaptacéo da crianca a instituicao.
A Carta da Crianca Hospitalizada refere que “uma crianga hospitalizada tem direito a
ter os pais ou seus substitutos, junto dela, dia e noite, qualquer que seja a sua idade
ou o seu estado”, e ainda que “as pessoas que as visitem devem ser aceites sem
limites de idade” (Carta da Crianga Hospitalizada, 2008, p.7, p.11).

O enfermeiro apoia a familia nos seus papéis de prestagdo natural de cuidados
e de tomada de decisao, sempre que necessario, e de acordo com 0S seus pontos
fortes. Reconhece a experiéncia da familia em cuidar dos filhos, dentro e fora do
ambiente hospitalar e considera as necessidades de todos os membros da familia em
relacdo aos cuidados com a crianca (Hockenberry & Wilson, 2014). Mano, (2002)
defende que a parceria de cuidados constitui uma filosofia de enfermagem pediatrica
gue reconhece e valoriza a importancia da familia no cuidar da crianca hospitalizada.
Casey (1988), refere que os pais séo os melhores prestadores de cuidados dos seus
filhos, mesmo quando estes se encontram internados. Os pais podem ser capazes de
ser cuidadores efetivos. A autora acrescenta que o enfermeiro pode desenvolver todo
o planeamento de cuidados promovendo o envolvimento negociado dos pais no
processo de cuidar, de maneira a otimizar os seus conhecimentos e capacidades para
o desenvolvimento do papel parental. Contudo, aqueles pais que manifestem ser
incapazes de permanecer ou de participar nos cuidados, ndo devem de modo algum
ser tratados de forma a sentirem-se culpados, mas sim apoiados. O enfermeiro
necessita de saber escutar e estar com a familia afim de compreender as suas
preocupacoes, desmistificar os medos e ansiedades, e responder a todas as
guestdes. Em conjunto com a familia, o enfermeiro identifica as metas e necessidades
para planear intervencdes que vao ao encontro dos problemas definidos. O enfermeiro
auxilia a crianca e a sua familia no sentido de fazer escolhas informadas e agir no
melhor interesse para a crianca, demonstrando dedicacdo, empatia e compaixao

pelos outros. Os CNT e o estabelecimento de relacfes terapéuticas estdo incluidos
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nesta dedicacéo, tendo bastante relevancia, pois os pais/cuidadores percebem a
dedicacdo como um sinal de qualidade do Cuidado de Enfermagem. E importante que
o enfermeiro promova um ambiente seguro e afetuoso, permitindo a crianca/familia
gerir as emoc0Oes, e estabeleca uma relacdo de ajuda com o cliente. Deve recorrer a
estratégias de humanizacgéo, estratégias de conforto e gestdo emocional do medo e
prestar CNT durante todos os procedimentos inerentes aos cuidados a crianca
(Hockenberry & Wilson, 2014). De acordo com estes autores, os CNT assentam na
prestacado de cuidados terapéuticos através do uso de intervencdes que eliminem ou
diminuam o desconforto psicolégico e fisico experimentado pela crianga e pelos seus
familiares, em qualquer que seja o local, no sistema de cuidados de saude. O principal
objetivo da prestacdo de CNT € ndo causar dano. Para alcancar este objetivo existem
trés principios fundamentais: prevenir ou minimizar a separacédo da crianca da sua
familia, promover uma sensacao de controlo e prevenir ou minimizar a lesdo corporal
e a dor (Hockenberry & Wilson, 2014). As intervencdes do enfermeiro devem visar a
eliminacao ou diminuicdo do desconforto. Estas podem ser de natureza logistica, com
a disponibilizacdo de espacos para o0s pais/cuidadores poderem permanecer e
acompanhar os filhos durante o internamento, e de natureza psicolégica, com a
preparacao das criangas para procedimentos invasivos.

No que diz respeito a preparacdo da crianca/jovem antes de qualquer
tratamento ou procedimento invasivo, destaca-se o controlo da dor. O Guia Orientador
de Boa Prética da Dor da OE (2008), refere que o controlo da dor é um direito das
pessoas e um dever dos profissionais de saude. Na crianga, a dor pode apresentar
uma enorme Vvariabilidade na forma como € expressada, tendo em conta as
especificidades de cada grupo etério. O medo e a ansiedade estdo associados a dor
e dificultam a sua avaliacdo e a tomada de decisdo dos profissionais de saude quanto
a sua intervencédo. O enfermeiro, em parceria com os pais/cuidadores deve avaliar e
interpretar as manifestacées da dor na crian¢a, de forma a intervir corretamente e
prestar cuidados diferenciados. O enfermeiro ajuda a crianca a lidar com cada
situacdo de dor, facilitando a sua expressdo e planeando intervencbes
individualizadas no sentido do autocontrolo. Uma correta avaliacdo € essencial para
o controlo da dor. Segundo a OE (2008), a escolha dos instrumentos de avaliacéo da
dor deve ter em conta a situacao clinica, a idade, o estadio de desenvolvimento e a
facilidade na aplicacdo da escala. A intensidade da dor é avaliada com a utilizacdo de

escalas de autoavaliacdo ou heteroavaliagdo. O controlo da dor compreende as
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intervencdes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, destinadas a sua prevencao e
tratamento. As medidas nao farmacolégicas sdo geralmente intervencdes de caracter
psicoldgico que tém como finalidade o alivio da dor ligeira ou como complemento das
medidas farmacoldgicas. Estas medidas aumentam o sentimento de controlo da dor

e promovem uma maior autonomia da crianca (OE, 2008).

1.2. Problematica

Ao longo da vida, a crianga e familia tém necessidade de cuidados de
enfermagem quer a nivel da promog¢éo de saude quer em situagdo de doenca aguda
ou cronica. Sendo que a doenca cronica persiste por periodos superiores a seis
meses e nao se resolve num curto espaco de tempo, as criangas com situacdes de
doenca crénica tém necessidade de cuidados de enfermagem como as criancas
saudaveis, mas também de cuidados especiais frequentes ao longo da vida.

As situacdes de doenca cronicas na infancia que mais frequentemente causam
incapacidade sé@o as doencas respiratérias, doencas cardiacas, dificuldades na fala e
funcdes sensoriais, e perturbacdes mentais ou do sistema nervoso (Arango, 2005,
citado por Hockenberry & Wilson, 2014).

De acordo com a Direcdo-Geral da Saude (DGS), em Portugal, a CC é a
malformacdo mais frequente entre as malformacfes congénitas (DGS, 2006a). A
incidéncia destas malformacfes na populacdo é de 63,6 casos/10.000 nascimentos
(INSA, 2015).

1.3. Cardiopatias Congénitas

As CC sao malformacdes ou defeitos na estrutura anatomica do coracéo e nos
grandes vasos presentes no nascimento. As causas especificas da maior parte das
CC séo desconhecidas (Hockenberry & Wilson, 2014). Segundo estes autores, pensa-
se que a maior parte das CC resulta da combinacédo de varios fatores genéticos e
ambientais, e o efeito desta exposicdo é particularmente nociva quando ocorre
durante os primeiros trés meses da gravidez. Noutros casos, as CC séo provocadas

por anomalias genéticas ou cromossOmicas, como a sindrome de Turner ou a
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sindrome de Down. Uma histdria familiar de cardiopatias nos pais ou irméos também
aumenta a probabilidade de anomalia cardiaca, e este risco € aumentado caso haja
algum familiar de primeiro grau afetado. O risco familiar também é mais elevado se
existirem lesdes obstrutivas do lado esquerdo (Hockenberry & Wilson, 2014).

O diagnostico da CC pode ser feito ainda antes do nascimento através da
investigacdo dos antecedentes familiares e da gravidez, através da exploracao fisica
e de exames complementares, como a ecocardiografia fetal. Ap6s o nascimento, o
primeiro sinal de uma anomalia congénita € um sopro cardiaco detetado. Contudo, um
sopro precoce nao indica um diagnostico definitivo de uma CC e a confirmacao tera
gue ser feita através da observacéo das manifestacdes e de exames complementares
de diagnéstico (Opperman & Cassandra, 2001). Estes autores classificam as CC em
anomalias cardiacas cianoticas e nao cianoticas. As anomalias cardiacas cianoticas
provocam no coragdo uma mistura de sangue arterial com sangue venoso, e a sua
entrada na circulacdo arterial. A cor da pele apresenta-se escura ou azulada,
indicando que os tecidos ndo estdo a ser suficientemente oxigenados, dado que no
coracao circula algum sangue venoso. As anomalias cardiacas ndo ciandticas sédo
aquelas em que a maior parte do sangue oxigenado entra na circulacao arterial. A cor
da pele é rosada, pois nestes casos, no coracado circula sangue arterial.

As CC sédo também classificadas em ligeiras e graves de acordo com as
implicagbes que tém no funcionamento do sistema cardiaco e na vida da crianga
(Monterroso, 2004). Existem algumas cardiopatias menos graves que ndo tém
importancia para o correto funcionamento do sistema cardiovascular, pelo que podem
passar despercebidas durante a infancia, e serem apenas descobertas por acaso, em
consultas de rotina. Outras ainda, s&o bem toleradas na vida intra-uterina, permitindo
0 nascimento de um bebé aparentemente saudavel (Monterroso, 2004).

As manifestacdes dependem do tipo de malformacéo, da sua gravidade e das
suas repercussoes na circulacdo do sangue. As malformacdes menos graves, como
a Comunicacao Inter-auricular e a Persisténcia do Canal Arterial podem permanecer
assintomaticos durante varios anos. Pelo contrario, as mais graves, como a Tetralogia
de Fallot e a Transposi¢cédo dos Grandes Vasos, podem colocar a vida da criangca em
risco (Hockenberry & Wilson, 2014). As manifestacées mais frequentes da CC sao
fadiga muscular, cianose, sensacéo de falta de ar, dores toracicas e episodios de
perda de consciéncia. A ado¢cédo de medidas gerais como 0 repouso, evitar 0 exercicio

fisico, e a administracdo de alguns medicamentos permite o alivio dos sintomas. Nos
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casos mais graves, costuma ser necessario recorrer a reparagdo das estruturas
cardiacas afetadas, através de cateterismos cardiacos ou intervencao cirargica, em
que o tratamento tem grande éxito (Hockenberry & Wilson, 2014). E possivel a
correcao de muitas malformacdes congeénitas cardiacas por meio de cirurgia. Noutros
casos, em idade precoce as criancas sdo submetidas a intervencgdes paliativas, com
uma mortalidade e morbilidade baixas, permitindo a sua sobrevida até uma idade em
gue sera entdo possivel a sua correcédo total. Existem casos, muito graves, em que a

Unica solucdo é um transplante de coragéo ou de coracéo e pulmdes (Teles, 2000).

1.4. A Cardiopatia Congénita na Crianca e Familia

Tendo em conta que a CC atinge um 6rgédo nobre, e pelas suas manifestacoes,
o diagndstico desta malformacdo é um acontecimento de vida stressante e
perturbador para a crianca e familia. A CC pode influenciar a vida das criancas,
adolescentes e das respetivas familias, quer pela complexidade da doenca, como
pelos tratamentos prolongados e complicados a que terdo que ser submetidos (Bruce,
Lilja & Sundin, 2014). Santos (1998), também afirma que ter uma crian¢ca com doenc¢a
cronica constitui uma situacao de stress com impacto significativo na familia. Apesar
das diferencas entre as inUmeras doencgas cronicas, existem caracteristicas comuns,
como os tratamentos agressivos e invasivos e as hospitalizacdes, que vao ter efeitos
na vivéncia subjetiva da crianca e dos seus familiares.

O diagnostico de uma doenca crénica pode fazer emergir na familia uma crise
emocional que ira afetar de forma intensa todos os seus membros. A experiéncia da
familia com a doenca e/ou hospitalizacdo, pode tornar-se numa situacéo
desestruturante, ou de crescimento e maturacdo. No entanto, a reacao da crianca a
doenca varia de acordo com o estadio de desenvolvimento em que se encontra. A
crianca acaba por enfrentar alteragdes no seu estilo de vida que séo provocadas pela
propria doenca e pelas hospitalizacdes recorrentes. Estas alteracdes séao
compartilhadas pela familia, que cuida da crianca no seu dia-a-dia. Quando a crianca
€ internada para ser submetida a tratamentos ou a cirurgia, a separacao dos pais e
restante familia, pode impedir a vinculagéo e até mesmo a construcao de uma relacao

de confianga (Hockenberry & Wilson, 2014).
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Como a Cardiopatia € congénita, vai ocorrendo por parte da crianca uma
adaptacdo progressiva a sua situacdo, a medida que ela vai crescendo e
amadurecendo. O desenvolvimento cognitivo e socio-cognitivo vai determinar a forma
como a crianga € capaz de interpretar, compreender e construir significacdes sobre a
doencga e o seu tratamento no contexto da sua vida. A doencga afeta as criangas em
todas as idades, no entanto, existem reacdes e particularidades de acordo com a
mesma. A adaptacao é um processo continuo, no qual a criangca/jovem passa por uma
série de mudancas em que a sua capacidade de identificar e confrontar problemas
vai-se modificando. Contudo, uma boa adaptacéo inicial, ndo significa que nao surjam
dificuldades e problemas mais tarde, quando o desenvolvimento e crescimento da
crianca/jovem colocam novos desafios (Hockenberry & Wilson, 2014).

No lactente, o diagnostico de uma doenga como a CC, acompanhada por uma
perturbacdo nas rotinas e desconforto fisico, pode comprometer a confiabilidade e a
consisténcia do ambiente da crianga, dificultando o desenvolvimento da confianga
basica. Muitas vezes, a CC pode prejudicar as capacidades motoras, limitando a
crianga a um espaco, o que diminui o contacto com o ambiente. A CC pode influenciar
0 crescimento e desenvolvimento da crianca pela alteracdo da mobilidade, sono,
alimentacéo e fungdes sensoriais (Hockenberry & Wilson, 2014).

Na crianca entre os dois e os trés anos, a necessidade do envolvimento dos
pais na gestdo da doenca, pode interferir com a necessidade de aumentar a
independéncia e impede o sentido de autonomia e autocontrolo, conquistados até
entdo. A regressao de comportamento, que é comum na crianca dos dois aos trés
anos, pode ser agravada pelo stress relacionado com a CC, com a dor e a separagao
(Hockenberry & Wilson, 2014).

Na crianca em idade pré-escolar, a capacidade de adaptacdo a doenca esta
intimamente ligada ao seu sentido de aceitacdo social, valor pessoal e nivel de
energia. A CC pode restringir a crianca ao seu domicilio e causar um atraso nas
capacidades sociais benéficas em ambiente escolar ou de grupo. Construir uma
imagem corporal pode tornar-se dificil para a crianca em idade pré-escolar,
especialmente se a maior parte da atencdo do seu corpo esta centrada na dor. A
compreensado da crianca sobre o seu corpo esta restringida ao que ela vé, sente e
usa. Outra influéncia problemética € o sentimento de culpa por acreditarem que
provocaram o distlrbio por uma acéo por elas desencadeada. Este sentimento de

culpa pode afetar a autoestima da crianca (Hockenberry & Wilson, 2014).
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A crianca em idade escolar centra-se na obtencdo de dominio sobre o seu
ambiente e independéncia. As limitagbes da CC podem impedir a crianca de se
envolver em atividades escolares e extracurriculares e dai resultarem sentimentos de
inferioridade e inadequacéo. Nesta fase, a crianca comeca a consolidar a sua no¢ao
de estar doente e da doenca. Podera sentir vergonha ou medo de se sentir mal em
frente aos outros, particularmente, porque associa a estas crises uma perda de
controlo e vulnerabilidade. Pode sentir-se injusticada por ndo ter as mesmas
oportunidades de atividade fisica ou sentir uma sobre protecdo materna desmesurada
como fator de impedimento & integracdo e participagdo ao mesmo nivel que os seus
pares (Hockenberry & Wilson, 2014).

Durante a fase da adolescéncia, a CC pode ser mais prejudicial e tende a ser
0 periodo mais complicado para este tipo de vivéncias. Algumas das tarefas
primordiais no periodo da adolescéncia sdo a descoberta do corpo e a construcao da
sua identidade pessoal. A doenca neste periodo da vida interfere em larga escala com
a sensacao de autonomia e controle do corpo em constante modificacdo. O
adolescente, por se encontrar numa fase de maior vulnerabilidade, experiencia medos
relacionados com a CC, como a perda da integridade fisica, incapacidade de se
separar dos pais com sucesso, perda de controlo, ser diferente dos seus pares e morte
(Hockenberry & Wilson, 2014). O ambiente social e familiar em que a crianca vive
determinam o significado atribuido a doenca. A familia tanto pode funcionar como
elemento facilitador e promotor da adaptacéo da crianca a doencga, como por outro
lado pode funcionar como elemento bloqueador dessa mesma adaptacgéao.

Para os pais, o diagnadstico inicial é vivido com imensa emocéo, caracterizado
pelo choque, medo, inseguranca, desconforto, tenséo, dor, descrenca e por vezes
negacéao, especialmente se a doenca ndo é Obvia (Smith, Newey, Jones & Martin,
2011). A novidade do diagnéstico de uma doenca crénica na crianga, traduz-se num
momento de crise e desespero para 0s pais, que nao se encontram preparados para
lidar com a situacédo, acarretando implicages emocionais profundas e alteragdes de
papéis (Gomes, 2010). Os pais de criancas com doencgas cronicas, como € 0 caso da
CC, tendem a experienciar um maior nivel de stress, ansiedade e desespero, com
niveis mais elevados nas maes, do que pais de criancas saudaveis (Simdes et al,
2010; Bruce, Lindh & Sundin, 2016). A méae repensa no seu periodo de gravidez,
procurando motivos que justifiqguem o nascimento de um filho com uma malformacéo,

e acaba por questionar a sua capacidade de exercer o seu papel (Simdes et al, 2010).
19



A familia passa, obrigatoriamente, por uma sequéncia de estadios mais ou
menos previsiveis. Hockenberry & Wilson (2014), consideram 3 estadios: fase de crise
(choque e negacao), fase crénica (ajuste ou adaptacao) e fase terminal (integracéo e
reconhecimento). Na fase de crise, a negacdo surge como mecanismo de defesa
natural, sendo uma almofada necesséaria para prevenir a desintegracdo. Na fase
cronica, o ajustamento gradual surge ap0s o choque, e caracteriza-se pela admissao
da existéncia da doenca. A fase terminal caracteriza-se pelo balanco que as familias
fazem daquilo que lhes resta, em vez de se centrarem no que perderam, e comecam
a estabelecer novos objetivos para as suas vidas. Nem todas as familias passam por
todos os estadios e o tempo que cada uma permanece em cada depende largamente
das suas caracteristicas.

A CC causa efeitos substanciais no funcionamento de uma familia, colocando-
lhes tarefas adicionais, tais como as necessidades de cuidados suplementares a
criangca, e aumentam as responsabilidades e as preocupacdes (Hockenberry &
Wilson, 2014). Segundo Macedo (2011), citando um estudo realizado por Apley et al
(1967), 36% das familias apresentaram modificagées da sua vida social, devido ao
impacto da doenca na vida familiar, e 54% das familias sofreram alteracées da sua
vida familiar. Macedo (2011), refere que ter uma crianga com CC causa ndo s6 uma
transicdo normativa, mas também um stress situacional devido a doenca, que surge
inesperadamente. Embora a cirurgia cardiaca permita a restauracdo do
funcionamento fisiolégico, a maioria dos pais mantém a imagem da crianca doente e
fragil, realcando que a qualquer momento pode ter uma crise e morrer (Finkel, 2000,
citado por Simdes et al, 2010). De acordo com Monteiro (2003), citado por Simdes et
al (2010), mesmo apos a correcdo da CC € comum observar a dificuldade que as
maes tém de se libertar da imagem estigmatizada de que os filhos continuam doentes
e que ainda precisam de cuidados especiais e de limites. Simdes et al (2010), referem
gue as constantes hospitalizacbes e a incerteza do desenvolvimento da doenca
aumentam a preocupacao parental. Os pais apresentam alguma dificuldade em
distinguir quando respondem as necessidades especiais da crian¢ca ou quando se
tornam superprotetores. Apesar do desejo de poderem ser pais iguais aos outros,
sentem que a doenca os impede de viverem a sua parentalidade de forma plena,
evitando brincadeiras que possam cansar a crianca e limitando a atividade fisica. De
acordo com estes autores, 0s pais de criangas com CC tornam-se mais permissivos

pelo receio de que o seu filho possa chorar e sufocar, agravando o seu quadro clinico.
20



Os pais de criangcas com CC tém maior probabilidade de sofrerem depressoes,
comparativamente aos pais de criancas sem doencas. Os restantes membros da
familia apresentam uma maior probabilidade de apresentar sintomas
comportamentais e psicologicos (Wei, Roscigno, Swanson, Black, Hudson-Barr &
Hanson, 2016). Para a familia, a CC pode frustrar os sonhos que tinham para a
crianca. A crianca doente necessita de tanta atencdo que os pais nao tém tempo
suficiente para os outros filhos e, na maior parte das vezes, a vida dos irmdos da
crianca com CC reflete as rotinas que séo impostas pela situacdo decorrente da
doencga cronica (Hockenberry & Wilson, 2014). Existem outros problemas, como o
aumento dos gastos, um sistema complexo de cuidados, perda de oportunidades e 0
isolamento social. Estes problemas originam um stress que pode mesmo causar a
separacao dos pais, principalmente se tém outros problemas, como os de origem
econdémica. Os pais podem sentir aflicdo ao saberem que o seu filho tem uma
anomalia e estas reagbes podem surgir em qualquer momento durante o
desenvolvimento da crianca e cada progenitor pode reagir de forma diferente, o que
pode prejudicar a comunicacdo entre os dois. De acordo com Santos (1998), os
problemas conjugais sdo considerados uma variavel de relevo nos casais que tém
uma crianca com CC, podendo a discordia conjugal exercer uma influéncia negativa
no ajustamento psicoldgico da crianca.

As capacidades cognitivas da crianga alteram-se com o crescimento. S&o
necessarias diversas explicaces acerca da CC & medida que vdo amadurecendo. E
fundamental que ocorra um desenvolvimento normal no contexto do temperamento,
inteligéncia, habilidade motora e capacidade relacional da crianca com a familia e com
os amigos. O enfermeiro necessita de saber identificar as estratégias de coping da
crianca/jovem, e promover uma adaptacédo bem-sucedida a CC. O enfermeiro tem que
ser ativo no ensino aos pais quanto a melhor forma de ajudar a sua crianca/jovem a
atingir o seu potencial de desenvolvimento, mesmo que estes apresentem atrasos na
aquisicao de etapas fundamentais do desenvolvimento. Cuidar da crianca implica
educacdo para a saude, principios de normalizacdo, e assistir a crianca em
crescimento para planear futuros realistas (Hockenberry & Wilson, 2014). Um dos
objetivos no trabalho com a familia consiste em apoiar a sua adaptacéo e ajuda-la a
funcionar o melhor possivel ao longo da vida da crianga. Os cuidados abrangem a
construcdo de parcerias entre 0s pais e 0s profissionais, de forma a apoiar a

adaptacdo da familia as varias mudancas necessarias na vida diaria (Hockenberry &
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Wilson, 2014). O significado e a importancia que a familia d4 & CC sé&o influenciados
pelas percecdes do diagnostico. As intervencdes que ajudam na adaptacdo a esse
diagnostico incluem o planeamento do cenario para informar os pais, avaliar os
conhecimentos prévios e experiéncia da familia quanto a doenca e proporcionar
acompanhamento continuo. E importante que o enfermeiro transmita simpatia e
compreensao, e permitir que 0s pais expressem as suas emocgodes, sem julgamentos
(Hockenberry & Wilson, 2014). Conhecer esta realidade permite ao enfermeiro prestar
cuidados dirigidos as necessidades das criancas e familias, estabelecendo
prioridades nas suas intervencdes, detetando fatores preditores de uma baixa
gualidade de vida, impulsionando a adesdo ao tratamento e ajudar os pais no
desempenho do seu papel parental, de modo a que todos obtenham uma maior

satisfacao e qualidade de vida.

1.5. Promocéo da Parentalidade

De acordo com a OE (2011a), a parentalidade consiste em assumir as
responsabilidades de ser pai/mée, com comportamentos destinados a facilitar a
incorporacdo de um recém-nascido na unidade familiar e com comportamentos para
otimizar o crescimento e desenvolvimento da crianca. Para Cruz (2013), a definicao
de parentalidade vai ao encontro do significado atribuido pela OE. Centra-se num
conjunto de acdes principiadas pelas figuras parentais junto dos seus filhos, afim de
promover o seu desenvolvimento da forma mais plena possivel, utilizando os recursos
disponiveis dentro da prépria familia e na comunidade.

A American Academy of Pediatrics (2005), vai mais além, introduzindo o
conceito de Parentalidade Positiva. A Parentalidade Positiva refor¢ca o uso do amor,
do apoio e de um ambiente de respeito no crescimento da crianca e reforca o objetivo
de aumentar a sua autoestima, autoconfianca e otimizar o seu desenvolvimento. O

Conselho da Europa (2006), define Parentalidade Positiva como
“...comportamento parental baseado no melhor interesse da crianca e que assegura a
satisfacdo das principais necessidades das criancas e a sua capacitacdo, sem violéncia,
proporcionando-lhe o reconhecimento e a orientacdo necessarios, o que implica a fixacdo de
limites ao seu comportamento, para possibilitar o seu pleno desenvolvimento” (Conselho da
Europa, 2006).
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Deave, Johnson & Ingram (2008), citados por Hockenberry & Wilson, referem
gue os objetivos da parentalidade séo “a promocéo da sobrevivéncia fisica e saude
da crianca, até que esta desenvolva as capacidades necessarias para ser um adulto
independente, com capacidades comportamentais para otimizar os valores culturais
e as crengas” (Hockenberry & Wilson, 2014, p. 59).

De acordo com o International Council of Nurses (2011), a parentalidade,
enquanto foco de atengéo, envolve quatro dimensdes: assumir a responsabilidade do
exercicio efetivo do papel, otimizar o crescimento e o desenvolvimento da crianca,
integrar a crianca na familia e agir de acordo com os comportamentos esperados de
alguém que é mée/pai. A parentalidade tem o potencial de promover a saude e o bem-
estar da crianca ou de impedir que 0 modo como se processa o desenvolvimento fisico
e emocional cause problemas significativos a nivel social e de saude no futuro (OE,
2015a), vai além do fator biolégico e esta ligada a experiéncia de se tornar pai e mée.

A parentalidade, é a “tarefa mais desafiante e complexa da idade adulta” (Zigler,
1995, citado por Cruz, 2013, p.14) e implica o envolvimento com os filhos e a relagao
com o outro elemento do casal. Tornar-se pai e mae ndo é um talento natural, mas
sim um processo social e cognitivo que, mais do que intuitivo, € um processo
aprendido (Mercer, 2006, citada por Cardoso, Silva e Marin, 2015). As competéncias
parentais correspondem a um conjunto de conhecimentos e habilidades dos pais que
permitem o desempenho, com mestria, do papel parental e garantem o potencial
maximo de crescimento e de desenvolvimento da crianca (Cardoso et al, 2015).

Os fatores parentais que influenciam a transicdo para a parentalidade séo a
idade dos pais, o envolvimento do pai, a educacao parental, a experiéncia prévia no
cuidado a criangas e o0s sistemas de suporte existentes (Deave et al, 2008, citados
por Hockenberry & Wilson, 2014). A maturidade psicoldgica alcancada pelos pais
também influencia a experiéncia da parentalidade. A adaptacao a parentalidade € um
processo de transicdo que apresenta riscos associados, pois a qualidade da interacao
e relacdo entre pais e filhos pode ser afetada ou posta em causa e é necessario
compreender o modo como os pais vivenciam esta adaptacédo (OE, 2015a).

E nos Ultimos meses da gravidez, que os pais tomam consciéncia da sua
realidade, da atividade do bebé e do grande ajustamento que os espera apés o
nascimento de um filho. Este acontecimento, por norma, é considerado um dos
acontecimentos mais importantes na vida dos pais e restante familia, mais ainda,

guando se trata de um primeiro filho (Brazelton, 1995).
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De acordo com Relvas (2014), citado por Martins, Abreu & Figueiredo (2014),
0 nascimento de um filho, assinala o inicio de uma nova fase de transicdo do ciclo
vital, em que se passa da funcédo conjugal para a fungéo parental. Este processo
aciona um caminho irreversivel, que altera decisivamente a identidade, os papéis dos
pais e de toda a familia. A transicdo para a parentalidade ndo € necessariamente
marcada pelo nascimento do filho, mas pelas mudancas psicoldgicas internas e
organizacdes do papel parental e dos seus relacionamentos mais importantes. E uma
das maiores mudancas que o sistema familiar enfrenta, na qual os conjuges se tornam
progenitores de uma nova crianga. Embora decorra frequentemente de uma opcao,
tornar-se pai ou mae € uma transicéo especialmente critica, pelo caracter irreversivel
do compromisso assumido e pelas repercussées que pode ter ndo s6 na saude dos
préprios pais, como, também, na saude e desenvolvimento da crianca (Brazelton,
1995). Um estudo realizado por Martins et al (2014) concluiu que durante a transi¢ao
para a parentalidade os casais ainda se organizam de acordo com as referéncias
tradicionais, em que a mae assume o papel de principal cuidador, com disponibilidade
total, e o pai assume o papel secundario de provisao e apoio, o que faz com que a
parentalidade seja associada a um maior nimero de mudancas na vida das maes, em
comparacao as mudancas na vida dos pais, assumindo-se assim que as maes sao as
principais cuidadoras.

De acordo com Meleis (2010), a parentalidade é uma transi¢cdo que ocorre na
vida dos pais. Esta autora define a transicAo como a passagem de um estado
relativamente estavel, para outro estado relativamente estavel, e € desencadeada por
eventos ou pontos criticos. As transi¢cdes ocorrem ao longo do tempo e tém um sentido
de fluxo e movimento. Para Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher (2000), a
transicdo apresenta trés dimensdes distintas: a natureza, as condicdes e os padroes
de resposta. As percecgdes, expetativas e necessidades de aprendizagens dos pais
sao valorizadas no processo de transi¢cao, que podem apresentar um potencial efeito
facilitador ou inibidor. Desta forma, a preparacéo, os conhecimentos e as habilidades
sdo consideradas condicdes que podem facilitar ou inibir a transicdo, pois uma
preparacdo antecipada para lidar com a nova situagcdo pode constituir um fator
facilitador da transicéo, enquanto que a falta de preparacao parece constituir um fator
inibidor (Meleis et al, 2000).

Para cada estadio do desenvolvimento da crianca € esperado que 0s pais

possuam conhecimentos, habilidades e adotem atitudes que permitam dar resposta
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as necessidades dos filhos, ajudando-os a ultrapassar as dificuldades naturais e a
atingir as metas desenvolvimentais (Sousa, 2012). Um dos acontecimentos que pode
causar dor e sofrimento, dificultando o desempenho do papel parental € a doenga e/ou
a hospitalizacdo. Nestas circunstancias é exigido que reformulem as competéncias
parentais e que se adaptem ao “novo perfil” do filho assumindo um novo “perfil da
parentalidade”.

O exercicio da parentalidade exige adapta¢cdo a mudancas de papeis, relacdes,
expectativas, capacidades e conhecimento, constituindo-se um foco de atencéo da
enfermagem ja que as respostas a estas mudangas podem-se manifestar em aspetos
relevantes para a saude e podem ser apoiadas e orientadas pelo enfermeiro, cuja
missdo é facilitar as transicées que as pessoas vivem ao longo da vida (Meleis et al,
2000; Meleis, 2010). E necessario criar condi¢cbes condutivas a uma intervencgéo
saudavel — Intervencdes Terapéuticas de Enfermagem — considerando o ser em
mudanca como um ser holistico (Meleis et al, 2000).

O conhecimento e a compreenséo das condicdes intervenientes no processo
de transicao para a parentalidade sédo fundamentais para o enfermeiro poder apoiar
0s pais e maes no alcance de uma transicdo bem sucedida, pois, como referem Ribas
& Bornstein (2005), citados por Cardoso et al “quanto maior € o nivel de
conhecimentos e de habilidades das maes e dos pais, maior a probabilidade de
criarem um ambiente adequado ao desenvolvimento saudavel e de estarem mais
sensiveis as necessidades da crianga” (Cardoso et al, 2015, p. 12). Perante tal
exigéncia, a intervencdo do EESIP é a promoc¢do e adequacdo da parentalidade em
todas as dimensdes, atuando aos trés niveis de prevencao, € 0 Seu Compromisso
passa pela colaboracdo com cada crianca/familia na adaptacéo ao seu processo de
saude, fornecendo apoio, ensino, instrucdo e treino, por forma a dota-los de
conhecimentos e habilidades (OE, 2015a).

Cabral (2012), defende que cabe ao enfermeiro a funcdo de promotor da
adaptacdo familiar & transicdo de saude-doenca da crianca, detendo para além das
capacidades técnicas, conhecimentos acerca da transicéo, adaptacéo, habilidades de
comunicacéo e ter a sensibilidade para compreender a esséncia dessa vivéncia pelos

familiares.
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2. PERCURSO FORMATIVO

Tendo por base o autodiagnostico das necessidades de aprendizagem e no
sentido do progresso formativo, o estagio a que se refere este relatério foi realizado
em quatro contextos distintos: Unidade de Cuidados na Comunidade, Servico de
Urgéncia Pediatrica, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e Servico de
Cardiologia Pediatrica. Os locais de estagio foram criteriosamente selecionados no
sentido de proporcionarem oportunidades e experiéncias de aprendizagem
diversificadas, enriqguecedoras e potenciadoras do desenvolvimento de competéncias
de EESIP.

Na escolha da UCC, teve influéncia a sua area de abrangéncia, ndo so pela
populacdo que reside nesse Concelho, mas também pela diversidade de projetos
existentes de apoio a crianca/jovem. A UCC integra um Agrupamento de Centros de
Saude (ACES) onde existem outras unidades funcionais.

A escolha do SUP enquanto contexto de estagio prendeu-se pela sua
referéncia e articulacdo com o local de estagio anterior, constituindo-se num contexto
essencial para o desenvolvimento de competéncias especializadas no cuidado a
crianca, ao jovem e a familia com necessidades de cuidados urgentes/emergentes.

A selecdo da UCIN prendeu-se com o facto de esta ser um dos principais
centros de cirurgia neonatal em Portugal. Também é um contexto com o qual ja tinha
tido contato no curso base de Licenciatura em Enfermagem, e considerei interessante
regressar a este local, ja como profissional, e com outros objetivos de aprendizagem.

O SCP foi eleito como contexto de estagio por ser reconhecido como Centro de
Referéncia para a éarea das CC. Este local permite o desenvolvimento de
competéncias e estratégias promotoras da parentalidade, com a intervengéo junto a
familia de criancas/jovens com doenca cronica, nomeadamente a CC.

O estagio foi pauteado por dois objetivos gerais:

= Desenvolver competéncias de EESIP aos trés niveis de prevencao;
= Desenvolver estratégias de suporte que permitam ajudar os pais/familias de

criancas com CC a fazer a transi¢ao para a parentalidade com sucesso.
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2.1. Unidade de Cuidados na Comunidade

Os Cuidados de Saude Primarios (CSP) representam o primeiro nivel de
acesso dos cidadaos ao Servico Nacional de Saude, assumindo assim importantes
funcBes de promocao da saude e prevenc¢do da doenca, de prestacdo de cuidados de
saude e de ligacédo e articulacdo com outros servi¢os para a continuidade de cuidados
(Diério da Republica, 2012).

A UCC tem como missao contribuir para o melhoramento do estado de saude
da populacdo da area de abrangéncia. Tem como principais funcdes a prestacéo de
cuidados de saude e apoio psicolégico e social a nivel domiciliario e comunitario,
especialmente ao cliente, familia e grupos mais vulneraveis. A UCC desenvolve
atividades no ambito da educacao para a saude, na integracdo em redes de apoio a
familia e na implementacdo de unidades moveis de intervencdo. Os projetos
existentes na UCC sdo: Preparacéo para a Parentalidade, Saude Mental na Infancia
e Adolescéncia, Programa de Intervencao Integrada na area da Crianca/Jovem com
Necessidades Especiais, Saude Escolar, Projeto Integrado de Intervencéo Precoce,
Comissédo de Protecao de Criancas e Jovens (CPCJ), Nucleo de Apoio a Criancas e
Jovens em Risco e Intervencdo Comunitaria num centro de acolhimento temporario
de menores em risco.

O meu estagio na UCC teve a duragéo de quatro semanas e para este contexto
foram delineados os seguintes objetivos:

= Conhecer a dinamica estrutural, funcional e organizacional do servico e
identificar os quadros de referéncia orientadores dos cuidados de salde
prestados na UCC;

» Participar na prestacdo de cuidados de enfermagem a crianca/familia,
ajudando-0s nos seus processos de transicao, nas situa¢gdes de saude/doenca
de acordo com a idade e desenvolvimento e culturalmente sensiveis;

» I|dentificar as necessidades e as redes de recursos comunitarios de suporte a
crianca e familia;

» Fornecer informagdo para a promog¢éo da saude e prevencgéo da doenga;

= Participar nos programas existentes na UCC relacionados com a Saude Infantil
e Juvenil,

= Prestar cuidados gerais e especificos ajudando a crianga/familia nos seus

processos de transicao, promovendo o papel parental.
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2.1.1. Descricao e andlise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas

Prestar cuidados a crianca/jovem e suas familias, exige uma reflexdo a nivel
dos fatores econdmico, demografico, legal, sociocultural e politico, para que seja
possivel ultrapassar os obstaculos e aceder aos cuidados de saude, conseguindo uma
adaptacédo positiva as situagdes especificas. Estes fatores colocam desafios a Saude
Infantil e Juvenil, que exigem a implementacéo de medidas integradas, que permitem
conduzir a promocéo de saude e bem-estar.

Das atividades desenvolvidas em estagio destaco as que considero que mais
contribuiram para o meu desenvolvimento pessoal e profissional:

e Observacdo do funcionamento da equipa multidisciplinar, de modo a
identificar o modelo subjacente, através da consulta e leitura de documentos e
protocolos que foram disponibilizados no primeiro dia de estagio. Cada enfermeiro é
responsavel pelos clientes de uma determinada area geografica, assegurando o
trabalho no terreno, assim como a articulagdo com 0s parceiros comunitarios e com
outras Unidades Funcionais do ACES. O trabalho desenvolvido pela equipa que
integra a UCC, norteia-se numa filosofia de trabalho com base numa abordagem
holistica que considera os aspetos fisicos, emocionais e sociais, 0 passado e o futuro
de cada cliente/familia e as realidades do contexto da comunidade da sua area de
intervencao, atuando ao longo do ciclo de vida aos trés niveis de prevencao: primaria,
secundaria e terciaria.

¢ Avaliacdo e registo de parametros de crescimento e desenvolvimento através
de uma observacéo participativa nas Consultas de Saude Infantil (CSI) da Unidade de
Saude Familiar (USF), que foram realizadas pela respetiva Enfermeira de Familia.

As CSI permitem efetuar intervencgdes, a que Meleis et al (2000) ddo o nome
de Terapéuticas de Enfermagem, que visem a concretizacado de um conjunto vasto de
objetivos, tendo em vista a obtencédo continua de ganhos em saude da populacao.
Segundo a DGS (2013), estas consultas constituem uma oportunidade privilegiada na
avaliacdo, promocao, intervencéo e orientacdo na transicdo de saude/doenca junto da
comunidade. As consultas de enfermagem séao feitas previamente a consulta médica.
Nesta consulta tive a oportunidade de realizar, em conjunto com a enfermeira
orientadora, a avaliacdo estatoponderal das criangcas/jovens e a avaliacdo do

desenvolvimento utilizando a Escala de Mary Sheridan, e com base no Programa
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Nacional de Saude Infantil e Juvenil (DGS, 2013). Esta avaliacdo implicou a técnica
de mensuracdo, interpretacdo e o registo dessas avaliagcbes em documentacao
propria da USF e no Boletim de Saude Infantil e Juvenil.

A flexibilidade da USF, permite que se uma crianca/jovem se deslocar a
consulta por outros motivos, pouco antes ou depois da idade-chave, que seja efetuado
0 exame indicado para essa idade. Este tipo de atua¢des, denominadas de exames
de saude oportunistas, também facilitam a reducdo do numero de deslocacgdes,
alargando o numero de criancas e jovens cuja saude é vigiada com regularidade
(DGS, 2013).

Durante a observacao participativa na consulta da USF foi possivel perceber
gue o EESIP desempenha um papel fundamental junto da comunidade, a nivel dos
CSP. Existem formularios de registo proprios adaptados a cada faixa etaria e também
suportes informativos (posters e panfletos) para varios temas, como a alimentacéo,
prevencao de acidentes, diagnéstico precoce, entre outros. Durante a consulta realizei
ensinos acerca destes temas, de acordo com a idade e necessidade. O
esclarecimento de davidas e questdes, e também o acompanhamento e avaliacdo do
estado de saude das maes foram atividades que tive a oportunidade de desenvolver
durante o estagio, neste contexto. Promovi a interagdo entre as criancas e jovens com
os pais/cuidadores, sabendo que estes exercem uma influéncia fundamental no
comportamento das criangas, tal como referem Hockenberry & Wilson (2014).

De acordo com a DGS (2013), € através de uma observacéo critica que o0s
profissionais de saude motivados poderdo avaliar de forma adequada o
desenvolvimento de uma crianca, desde o momento em que esta entra na sala de
consulta, até que sai. A observacgdo da crianca quando se encontra ao colo dos pais
ou a brincar, ndo sendo o alvo das atencfes e sentindo-se mais a vontade, permite
ao enfermeiro tirar elagbes importantes, em relagédo ao seu desenvolvimento (DGS,
2013). Realizei também a promocdo de cuidados antecipatérios, com o0
aconselhamento e esclarecimento de questdes as criancas/jovens e a familia.

A passagem pela USF, permitiu-me perceber que o ambiente da consulta,
assim como a atitude dos profissionais, pode influenciar o comportamento das
criancas e dos pais. Neste sentido, tentei sempre proporcionar aos pais um a-vontade
suficiente para se exprimirem sem receios e esclarecer as suas duvidas. Foi também
essencial a utilizacdo de estratégias de comunicagdo com a crianca/jovem e familia,

de acordo com a sua idade, desenvolvimento e cultura. Com base nesta experiéncia,
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considero que deve existir um tempo de consulta que permita criar um ambiente
harmonioso e possibilitar a observacdo criteriosa, a formulacdo de duavidas e
expectativas e a discussao das situacdes, o que nem sempre € possivel devido ao
elevado namero de consultas.

e Monitorizagdo do Programa Nacional de Vacinacédo (PNV) e atualizagao do
estado vacinal da populacéo, sendo que existe também uma harmonizacédo das CSI
com o esquema cronolégico preconizado no PNV, de modo a reduzir o nimero de
deslocacbes aos servigos de saude. Tive a oportunidade de realizar vacinacdo na
USF e também na UCC, no ambito do Projeto Intervencdo Comunitaria. Procurei
motivar os cuidadores para a vacinacdo, salientando a sua importancia para a
protecdo da crianca e da populacéo em geral. O PNV contribuiu e continua a contribuir
significativamente para a reducéo e erradicacédo de algumas doencas infeciosas, pois
a vacinacdo permite salvar mais vidas e prevenir mais casos de doenca do que
gualquer tratamento médico e de uma forma mais econémica. Segundo a OE (2010a),
os elevados valores percentuais de criangcas vacinadas sdo uma realidade atual,
devendo-se este facto ao excelente trabalho desenvolvido pelos enfermeiros.

¢ Orientacéo, aconselhamento e educacéo aos pais para o desempenho do seu
papel parental, com a realizacdo de uma aula do Curso de Preparacdo para a
Parentalidade, que embora seja desenvolvido pela Enfermeira Especialista de Saude
Materna e Obstetricia, funciona com a colaboracédo da EESIP. Realizei ensinos aos
futuros pais acerca dos cuidados a ter ao recém-nascido, esclarecendo medos,
duvidas e receios.

e Planeamento e execuc¢éo do plano de intervencéo para a crianga/jovem no
Projeto Saude Escolar, que se encontra inserido no Plano Nacional de Saude Escolar,
e que tem como objetivo central a melhoria da satde das criancas/jovens e restante
comunidade educativa, através da realizacdo de atividades assentes em dois eixos:
vigilancia e protecdo da saude e aquisicdo de conhecimentos e competéncias na
promocéo da saude. Tive a oportunidade de colaborar na programacéao de projetos de
educacao para a saude dirigidos a comunidade educativa, que seréo realizados ao
longo do ano letivo, sobre os estilos de vida saudaveis, saude oral, alimentacéo
saudavel e pratica de exercicio fisico e saude sexual e reprodutiva. Pude intervir junto
dos jovens no aconselhamento e esclarecimento de duvidas acerca da saude sexual

e reprodutiva e na distribuicdo de contracetivos para a prevencédo de InfegcOes
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Sexualmente Transmissiveis e da gravidez indesejada na adolescéncia. Esta
intervencao foi articulada com a Assistente Social da escola. A DGS (2006b, 2013),
defende que melhorar a satde implica uma co-responsabilizacéo social, em que todos
0s sectores devem estar envolvidos quando as suas atividades tém impacto sobre a
saude dos individuos e dos grupos. Neste sentido, as autarquias, as instituicdes de
salde, a seguranca social, as organizacdes ndo governamentais e todos os sectores
da sociedade que trabalham com criangas e jovens sdo indispensaveis na advocacia
de um trabalho em rede, com equipas multidisciplinares, onde a preocupacéo latente
seja 0 bem-estar, numa escola que se quer, cada vez mais, promotora da saude.

e Identificacdo, acompanhamento e monitorizacdo de alunos com
necessidades especiais através da participacdo no Projeto Integrado de Intervencéo
Precoce, foi outra atividade por mim desenvolvida. Pude acompanhar uma reunido da
Equipa de Intervencao Precoce, e colaborar na avaliagdo de uma crianga, num Jardim
de Infancia local, com a aplicacdo da Escala de Avaliacdo das Competéncias no
Desenvolvimento Infantil — Growing Skills 1. Este projeto tem por finalidade dar
resposta as familias com criancas dos zero aos seis anos, com deficiéncia ou em risco
de atraso grave de desenvolvimento. Consiste na prestacdo de servi¢cos educativos,
terapéuticos e sociais a estas criangas e as suas familias com o objetivo de minimizar
efeitos nefastos ao seu desenvolvimento. A sinaliza¢do destas criangas e familias, é
feita para a enfermeira da UCC, que a transmite a restante equipa nas reunides.

¢ Participacao e colaboracdo com a CPCJ, com a enfermeira orientadora, que
€ o membro articulador entre a UCC e a CPCJ. A CPCJ é uma comissao de rede
nacional e tem como objetivo a protecdo dos direitos das criangas e jovens até aos
dezoito anos e visa promover 0s seus direitos e prevenir ou por termo a situacdes
suscetiveis de afetar a sua seguranca, saude, formagdo, educacdo ou
desenvolvimento integral. Como membro representante, compete a enfermeira, a
intervencdo nas situacOes identificadas como de perigo para a crianga/jovem,
procedendo ao respetivo diagnostico e instrucdo do processo, decisao,
acompanhamento e revisdo das medidas de promocéo e protecdo. Estes processos,
devido a sua natureza, sdo processos confidenciais e merecedores de particular
atuacdo, e por este motivo, ndo foi possivel o acompanhamento dos casos
presencialmente. No entanto, foi possivel refletir com a enfermeira orientadora sobre
alguns casos, e na forma como estas situa¢des podem interferir no desenvolvimento

saudavel da crianca/jovem, quer a nivel fisico, psicol6gico, emocional e social.
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A realizacao do estagio na UCC permitiu-me conhecer e participar nos projetos
existentes na comunidade, no ambito da saude infantil, que permitem promover a
melhoria do nivel de saude da area geografica que abrange, direcionando a sua
atencdo a medidas de promocdo de saude e prevencdo da doenca. Este estagio
permitiu-me estar proxima da populacdo, perceber o contexto em que as
criancas/jovens e familias estéao inseridos, conhecendo a realidade da comunidade. A
intervencao do enfermeiro passa por proporcionar apoio continuado a crianga/familia,
promovendo a articulacdo com outros intervenientes na prestacéo de cuidados.

O estagio na UCC foi uma experiéncia positiva e enriquecedora para o0 meu
percurso pessoal e profissional, com reflexdo sobre a pratica. Considero ter atingido
0s objetivos, com o desenvolvimento das atividades previamente propostas, com
pesquisa e com a prestacdo de cuidados a criancal/familia, para a aquisicdo de
competéncias cientificas, técnicas e humanas, fundamentais como futura EESIP. Por
ser uma area da qual ndo tinha experiéncia, foi muito benéfico perceber a esséncia
dos CSP a nivel da prevencéao primaria, e o envolvimento apresentado pela equipa de
enfermagem, que mobiliza saberes e articula a equipa multidisciplinar e os recursos

da comunidade, de forma a promover o bem-estar das criancas/jovens e familias.

2.2. Servigo de Urgéncia Pediatrica

O alargamento da idade de atendimento pelos Servigos de Pediatria, nos
Servicos de Urgéncia, Consulta Externa, Hospital de Dia e Internamento, até aos
dezassete anos e 364 dias (Despacho N.° 9871/2010, Diario da Republica), veio
aumentar o numero de atendimentos a adolescentes no SUP. As principais causas da
ida dos adolescentes ao SUP sdo as intoxicacdes (alcodlicas e medicamentosa
voluntaria) e o trauma. O aumento de idade pediatrica veio criar necessidades que
estdo relacionadas com a estrutura fisica dos servicos que permitam a prestacéo de
cuidados de enfermagem baseadas no respeito e na privacidade pelo cliente,
nomeadamente ao adolescente, como recomenda a OE (OE, 2010a).

O meu estagio no SUP teve a duracao de quatro semanas e para este contexto
foram delineados os seguintes objetivos:

= Conhecer a dinamica estrutural, funcional e organizacional do servico;
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= Identificar as patologias e causas mais frequentes de ocorréncia e admisséo
ao SUP;

= Participar na Triagem,;

» Identificar as necessidades da crianca/familia que acorrem ao SUP;

» Identificar situacdes de risco para a crianga/jovem;

» Prestar cuidados gerais e especificos, desde a triagem até a alta, ajudando a
crianca/familia nos seus processos de transicdo saude/doenca;

» Prestar cuidados de enfermagem a crianca/familia, nas situacfes de doenca
aguda de acordo com a idade e desenvolvimento e culturalmente sensiveis;

= Desenvolver competéncias de comunicagcdo com a crianga/jovem;

» Fornecer informagdo para a promocao da saude e prevencdo da doenca de

acordo com as necessidades da crianca/familia.

2.2.1. Descricao e andlise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas

e Observacado do funcionamento da equipa de enfermagem e da equipe
multidisciplinar, com consulta e leitura de documentos e protocolos que foram
disponibilizados. O método de trabalho adotado € o de enfermeiro responsavel.

e Foi minha preocupacéao ao longo do estagio no SUP, o desenvolvimento de
competéncias de comunicagdo com a crianca de acordo com a sua idade,
desenvolvimento e cultura e com a sua familia. A comunicacao eficaz, onde esta
incluida a verbal e a ndo verbal, permite a exposicdo aberta e confiante das
preocupacdes por parte dos pais, criancas e jovens, tornando-se fundamental para a
prestacéo de cuidados de qualidade (Hockenberry & Wilson, 2014). De acordo com 0
Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude da Crianca e do Jovem, o enfermeiro deve demonstrar
conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicacdo e habilidades de
adaptacdo da comunicacao no relacionamento com a crianca/jovem e sua familia (OE,
2010c). Foi percetivel a diferenca dos cuidados prestados pelo EESIP no SUP, ao
nivel da comunicacédo e gestdo de conflitos com os familiares e entre pares, na visao
gue tem da complexidade dos cuidados, ficando de imediato alerta para possiveis
complicacBes e na promocéao da melhoria continua dos cuidados através da formacéo

aos colegas no dia-a-dia.
33



e Participacdo na prestacdo de cuidados gerais e especificos a crianga com
situacdo de doenca aguda, desde a triagem até a alta. Tendo em conta que na maioria
das vezes ndo é possivel haver uma preparacao prévia a crianca/jovem e familia para
recorrer ao SUP, é essencial que o enfermeiro se apresente disponivel para os
acolher. Tive oportunidade de observar e de realizar a triagem, com a supervisao da
enfermeira orientadora. Na triagem estabelece-se o primeiro contato com a crianca e
a familia, respondendo prontamente a necessidade de cuidados. Reconheci situacdes
de instabilidade das funcdes vitais e possivel risco de morte, e prestei cuidados de
enfermagem apropriados. De acordo com Fernandes (2012), a triagem constitui-se no
primeiro contato visual que o enfermeiro tem com a crianca e 0s pais, onde deve tirar
partido para o inicio de uma relacdo de confianca e disponibilidade.

O enfermeiro, em situacdo de emergéncia, atua como mediador do
atendimento a crianca e familia. Esta intervencdo de enfermagem integradora é
evidenciada pelo planeamento de recursos humanos e materiais, pelos cuidados de
enfermagem na admissdo e avaliacdo da crianca em situacdo de risco e pelos
cuidados de enfermagem dirigidos a familia. E de acrescentar ainda, que o EESIP
apresenta determinadas caracteristicas especificas como conhecimentos,
capacidades técnicas e tecnoldgicas, habilidades, tomada de decisao, trabalho de
equipa e lideranca, manifestando seguranca, calma, empatia e racionalidade
(Hockenberry & Wilson, 2014).

Neste SUP é utilizado um sistema de triagem desenvolvido pelos enfermeiros
do servigo ao longo dos anos, com base na Canadian Pediatric Triage and Acuity
Scale, que inclui um algoritmo de forma a haver uma uniformizacdo das praticas de
enfermagem e que passa pela observacdo e avaliacdo da crianca, estabelecendo
prioridades no sentido de diminuir o tempo de espera e o tratamento adequado de
cada situacéo. De acordo com o resultado da apreciacao da crianca, e em fungéo da
gravidade da situacao, € atribuido um valor, com base numa escala numérica, a qual
corresponde a cor da pulseira a ser atribuida: 0 — Emergente (pulseira vermelha),1 —
Muito urgente (pulseira laranja), 2 — Urgente (pulseira amarela), 3 — Referenciados
ndo urgentes (pulseira verde) e 4 — Nao urgente (pulseira azul). Além da atribuicdo da
pulseira é designado o local onde a crianca/familia deve aguardar de acordo com a
avaliacdo efetuada. A utilizagcdo do triangulo de avaliacdo pediatrica, fundamental no
primeiro contato, através de uma observacdo visual rapida da aparéncia, trabalho

respiratério e circulacdo periférica, permitiu determinar o estado da crianca (INEM,
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2012). Utilizei também a avaliacdo ABCDE, que faz parte do exame primério da
crianca. Foram avaliados o estado de consciéncia, a respiracdo, o estado
hemodinamico, a temperatura corporal, o estado de hidratacdo, a pele e mucosas, a
existéncia e gravidade de feridas ou queimaduras, traumatismo craniano, traumatismo
toraco-abdominal/coluna ou dos membros, acidentes, a dor e 0os maus tratos e
posteriormente foi atribuido o grau de prioridade de acordo com a norma de avaliacéo.

Durante o processo de acolhimento a crianca/familia, de acordo com a situagéo
de saude, idade e compreenséo da crianca e familia, fiz uma explicacdo acerca do
atendimento, informando que a prioridade é por gravidade e ndo por ordem de
chegada. Fernandes, refere que compete também ao enfermeiro tranquilizar e
informar os pais o motivo pela demora no atendimento, pois “o0 esperar € uma das
situacOes que mais intranquilizam os pais e das que mais frequentemente originam
situacdes de tensdo entre estes e a equipa de saude” (Fernandes, 2012, p. 2).

Prestei cuidados imediatos, quando tais eram necessarios, como por exemplo,
em situacdes de febre ou dor. Foi minha intervencao dar informacao aos pais sobre
sinais e sintomas de agravamento e recomendando que voltassem a triagem durante
0 tempo de espera, se sentissem necessidade, por ndo melhoria da situacao ou por
duvidas. Procurei criar um ambiente de confianca e cordialidade para que os pais e
as criancas, quando mais crescidas, pudessem expor aberta e confiantemente as
suas preocupacodes, como preconiza a OE (2010a).

e O ensino, a instrucdo e o treino aos pais, indo ao encontro das principais
necessidades identificadas no SUP, foi uma das atividades que desenvolvi durante o
estagio. A maioria das criangas que acorrem ao SUP tém alta no proprio dia, contudo,
algumas tém que ficar em observacdo. O internamento no SUP é efetuado nas
Unidades de Internamento de Curta Duracao (UICD) ndo excedendo habitualmente
as 48 horas. As criangas e 0s jovens que necessitem de maior tempo de internamento
sao transferidos para outros servicos pediatricos, situacdo que tive oportunidade de
acompanhar.

Ao SUP acorrem, com frequéncia, criangas e jovens com doencas cronicas e
com internamentos de repeticdo, como por exemplo, criangas/jovens com
Drepanocitose, com crises agudas. Estas criancas/jovens ficam internadas nas
UICD’s para controlo da sua situagdo, nomeadamente da dor. Durante o periodo de
tempo que decorreu o estagio, tive contato com uma crianca em idade pré-escolar e

com uma adolescente com esta patologia. No caso da criangca em idade pré-escolar,
35



esta ja teria manifestado dor e desconforto ha algumas horas, no domicilio, tendo
estes sintomas sido desvalorizados pelo pai, que ndo era o seu principal cuidador. SO
ao final do dia, quando a mé&e chegou a casa é que percebeu que a crian¢a estaria
muito desconfortavel com a dor, pois esta s6 se comportava daquela forma quando
estava com uma crise de dor aguda. No caso da adolescente, a mée da mesma referiu
gue, no seu entender, esta seria mais uma chamada de atencdo. A mée referiu que
desde o0 nascimento do irmao mais novo da adolescente, estas crises eram mais
frequentes, e que ja ndo sabia como lidar com a situacdo. Embora a patologia seja a
mesma, as manifestagdes variam de acordo com a idade da crianga/jovem, e o
comportamento dos pais também se modifica de acordo com a sua experiéncia com
a doenca. De acordo com a literatura, o comportamento dos pais perante a crianca
com doenca cronica pode ser alterado, diferente, daquele que tem com os outros filhos
(Bruce, Lilja & Sundin, 2014). Meleis et al (2000), referem que o papel do enfermeiro
passa por avaliar as transi¢cdes da familia, determinar o impacto no sistema familiar e
participar, com a familia, no planeamento de intervencfes para reduzir os efeitos
stressantes da transicdo na saude da familia.

Apdés um levantamento das necessidades formativas da equipa feita em
colaboragdo com a enfermeira orientadora e com a enfermeira chefe do servico,
consideramos importante a realizacdo de uma sessdo de formacao dirigida para a
equipa de enfermagem com o objetivo de sensibilizar para 0 modo como 0s pais
exercem a parentalidade quando os filhos tém uma doenca cronica. O titulo da
formacéo foi “Promocao da Parentalidade — A Crianca/Jovem com Doenca Cronica”.
Apoés a exposicao do tema, teve lugar uma discussao com partilha de experiéncias e
reflexdo. Foi enfatizada a valorizagdo dos sinais que nos levam a identificar um
possivel desempenho desadequado do papel parental, nomeadamente maus tratos.

e A avaliacdo da dor, com a utilizacdo de estratégias farmacologicas e nao
farmacoldgicas, foi um dos aspetos que me debrucei neste local de estagio. De acordo
com o Portal da Saude (2005), o controlo da dor € um direito dos clientes e um dever
dos profissionais de saude, constituindo-se num passo essencial na humanizacéo das
unidades de saude. Também a OE refere que o controlo da dor € um direito das
pessoas e um dever dos profissionais de saude, sendo a dor considerada como 5°
sinal vital (OE, 2008). Para o controlo da dor, no SUP existe um protocolo que inclui
medidas ndo farmacolégicas e farmacoldgicas locais e sistémicas. E preocupacéo do

enfermeiro minimizar e controlar a dor, nomeadamente, a inerente aos procedimentos
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invasivos, recorrendo ao uso de intervencbes que eliminem ou minimizem o
desconforto psicolégico ou fisico experimentado pela crianca e a sua familia. As
medidas n&o farmacoldgicas sao de “caracter psicologico, descritas como eficazes em
situacdo de dor ligeira, procedimentos dolorosos ou como complemento dos
analgésicos, uma vez que aumentam o sentimento de controlo da dor e promovem
uma maior autonomia da crianga” (OE, 2013, p.13) e devem ser selecionadas de
acordo com o desenvolvimento e preferéncia da crianga. O enfermeiro deve promover
um ambiente de afetividade, seguranca e ladico, de forma a permitir que a crianca e
familia ultrapassem a ansiedade e o medo do desconhecido, o que por si s6 séao
estratégias de promocéao do desenvolvimento infantil (OE, 2010a).

O primeiro passo para o eficaz controlo da dor passa por uma avaliagdo da
historia e intensidade da dor, de forma sistematica e cientificamente valida. A
avaliacao da intensidade da dor foi feita a todas as criangas e jovens que recorreram
ao SUP, através da aplicacdo das escalas NIPS — Neonatal Infant Pain Scale, FLACC
— Face, Legs, Activity, Cry, Consolability, Faces e Numérica. De acordo com Batalha,
Reis, Costa, Carvalho & Miguens (2009), a autoavaliacdo € a Unica forma segura de
avaliar a dor, no entanto, nem sempre € possivel a aplicacdo dessas escalas. No caso
das criancas que se encontravam num estadio de desenvolvimento pré-verbal ou que
pela sua condicdo de saude eram incapazes de o fazer, foram aplicadas escalas de
heteroavaliacédo da dor.

e Apoiar 0os pais na prestacdo de cuidados aos filhos, promovendo o
envolvimento parental negociado nos cuidados foi uma das minhas preocupac¢des. De
acordo com Casey (1995) a negociagdo de cuidados é o nivel mais elevado de
participacdo na pratica de cuidados. Os cuidados sdo centrados no cliente e com forte
comunicacao entre 0s varios intervenientes no processo de cuidados. Aos cuidados
de enfermagem prestados no SUP estao subjacentes a filosofia de CCF, manifestado
através de uma prestacdo de cuidados que privilegia a partilha de informacéo, a
negociacao, a colaboracao e participacédo da familia/pessoa significativa no processo
de cuidados, permitindo que estes estejam presentes em todo o processo, incluindo
na sala de reanimacdao. Tive a oportunidade de presenciar a prestacao de cuidados a
uma crianca em idade escolar na sala de reanimacéo, com uma crise convulsiva, em
gue durante o procedimento os pais foram acompanhados, e houve a preocupacao

de os esclarecer acerca do que estava a acontecer. De acordo com Hockenberry &
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Wilson (2014), a familia deve ser reconhecida como uma constante na vida dos filhos,
pelo que deve ser apoiada, respeitada e potencializada a sua forca e competéncia.

¢ Ao longo do estagio no SUP foi minha preocupacédo a preparacéo para a alta,
que se inicia logo no momento de admissdo. A minha intervencdo baseou-se no
ensino aos pais/cuidadores, visando a continuidade dos cuidados para a recuperacao
dos seus filhos, encaminhando e referenciando-os para os CSP e outros recursos da
comunidade. Por vezes, as utilizagcdes dos servicos de urgéncia hospitalares sao
falsas urgéncias médicas. Os fatores que contribuem para esta utilizacdo inadequada
do SUP séo a facilidade de acesso ao mesmo com a realizagdo de exames auxiliares
de diagnéstico e o facto de existir ainda um grande nimero de familias sem médico
de familia atribuido, obtendo uma resposta inadequada e insuficiente por parte dos
CSP. Para reduzir o numero de situacdes clinicas que néo constituem verdadeiras
urgéncias hospitalares, os CSP deveriam estar acessiveis a toda a populagéo,
devendo haver uma maior articulacdo com os SUP. Do mesmo modo, € fundamental
a intervencao do enfermeiro junto da populacéo, com o planeamento e execucao de
campanhas de educacao para a saude, fornecendo informac¢des acerca dos recursos
existentes na comunidade que podem servir de apoio na resolugcdo de problemas.
Esta melhoria da qualidade dos cuidados no SUP enquadra-se na atuagao particular
do EESIP, sendo da sua area de acdo deter conhecimentos e habilidades para
antecipar e responder as situacdes de emergéncia, e também para avaliar a familia e
responder as suas necessidades no ambito da adaptacdo as mudancas na saude e
dindmica familiar (OE, 2010c).

Este estéagio permitiu-me perceber que a deslocacdo a um SUP representa para
a crianca/jovem e familia uma situacado de grande ansiedade (Fernandes, 2012), e
cabe ao enfermeiro a prestacdo de cuidados o menos traumatizante possivel,
transmitindo seguranca e proporcionando conforto de modo a que o impacto da
deslocacéo a este servico seja positivo e que permita minimizar a ansiedade e o medo
ao desconhecido.

Este contexto permitiu-me aprofundar diversas competéncias, na medida em
gue os objetivos propostos foram alcancados, tendo conseguido compreender o

circuito que a familia percorre dentro do SUP.
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2.3. Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

A UCIN é uma unidade médico-cirurgica que regista, em média, entre 25 a 30%
de Recém-Nascidos (RN) sujeitos a grandes cirurgias neonatais, e RN internados por
prematuridade, com internamentos prolongados. Segundo Santos (2011), os partos
pré-termo constituem um desafio cada vez maior, e a sua incidéncia tem vindo a
aumentar nos paises ocidentais, com a elevacédo dos tratamentos de fertilidade e o
aumento da idade das gravidas. A UCIN apresenta dois espacos distintos,
diferenciados por cuidados intensivos e cuidados intermédios.

O meu estagio na UCIN teve a duracao de quatro semanas e para este contexto
foram delineados os seguintes objetivos:

= Conhecer a dinamica estrutural, funcional e organizacional do servico;

» Prestar cuidados gerais e especificos ajudando o RN e familia nos seus
processos de transicao;

» |dentificar as necessidades dos pais para a aquisicdo de habilidades e
conhecimentos relacionados com o cuidar de um RN prematuro ou submetido

a cirurgia;

» Prestar cuidados de enfermagem promotores da parentalidade;
= Capacitar os pais para uma crescente autonomia na sua prestacao de cuidados

e desempenho do seu papel parental.

2.3.1. Descricao e andlise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas

e Observacdo do funcionamento da equipa de enfermagem e da equipa
multidisciplinar. Consulta e leitura de documentos, tais como normas e protolocos
existentes na UCIN, que foram disponibilizados nos primeiros dias de estagio. A
filosofia da prestacéo de cuidados assenta no envolvimento da familia e na parceria
de cuidados com os pais, que permanecem em horario alargado junto ao RN.

e Prestacdo de cuidados de enfermagem ao RN pré-termo e familia nas
situacOes de saude/doenca, preservando o seu bem-estar. A UCIN destina-se a RN’s
gue exigem cuidados especiais. A maioria dos RN internados sdo prematuros, nao
estando ainda suficientemente desenvolvidos. A minha prestacéo de cuidados ao RN

prematuro na UCIN foi norteada pelo Programa Individualizado de Avaliacdo e
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Cuidados Centrados no Desenvolvimento do RN (NIDCAP). De acordo com Santos
(2011), o NIDCAP foi criado numa tentativa de reduzir o impacto negativo que o
ambiente de uma UCIN pode causar no bebé prematuro fora do Gtero materno. A sua
incluséo reduz as complicacdes iatrogénicas relacionadas com o ambiente, uma vez
gue aumenta as competéncias do RN, a confianga por parte dos pais e a satisfagao
dos profissionais de saude que prestam cuidados aos mesmos.

O NIDCAP é considerado uma abordagem comportamental individualizada
para a prestacao de cuidados baseada na informacdo que o comportamento do RN
nos fornece, e € desenvolvido em estreita conformidade com a ideia de CCF (Santos,
2011). De acordo com Als (2004), o objetivo do NIDCAP é evitar cargas sensoriais e
dor inesperadas, e enfatizar os aspetos positivos e as competéncias do RN. A
abordagem de cada RN é focalizada numa leitura detalhada dos sinais
comportamentais individuais. Existe na UCIN uma adaptacgéo, quer do ambiente, quer
dos cuidados, a fim de realcar os pontos positivos de cada RN e a sua autorregulacao.
Esta adaptacdo é realizada com a colaboracdo dos pais, pois de acordo com Als
(2004), os pais sdo os principais responsaveis pelos cuidados quotidianos ao RN
ajudando-o a vincular-se. Os principios chave do NIDCAP sdo: avaliacdo do RN,
coordenacéo dos cuidados, meio ambiente tranquilo, consisténcia no cuidar/cuidados
colaborativos, agrupamento de cuidados estruturados para as 24h, posicionamento
adequado, oportunidades para o contato pele-a-pele, suporte individualizado para a
alimentacéo e conforto para a familia (Santos, 2011).

Todas as intervencfes médicas e de enfermagem foram previstas e adaptadas
em funcdo da sensibiidade de cada bebé e o0s cuidados centrados no
desenvolvimento dos RN’s pré-termo passaram por manter a incubadora coberta, com
0 objetivo de reduzir a intensidade da luz e dos ruidos, e a utilizacdo de técnicas de
posicionamento. As técnicas de posicionamento que utilizei incluiam o alinhamento
da cabeca com o corpo, e a contencdo dos membros junto ao corpo, durante o
repouso e durante o manuseio. Para tal foram utilizados “rolos” e “ninhos” que
mantinham o corpo contido e que se encontravam em intimo contato com todo o
corpo, evitando que algum membro ficasse fora da contengéo. O posicionamento que
transmitia maior conforto era o lateral, sempre que o estado clinico o permitia, com a
estabilizacdo do estado hemodinamico do RN. Santos (2011), defende que estes

suportes para o posicionamento do RN devem ser usados para aumentar o seu bem-
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estar e tranquilidade, e que devem ser gradualmente diminuidos conforme este for
melhorando a sua organizacdo motora.

e Promocao do envolvimento parental nos cuidados foi uma das minhas
preocupacdes para o estagio neste local. No sentido de apoiar 0s pais no processo
de transicao para a parentalidade, a minha intervengéo passou por apoiar os pais a
adquirir competéncias necessarias para cuidar do RN. Negociei com os pais as
decisbes tomadas na prestacao de cuidados, e incentivei-os para a comunicacéo e
interacdo com o seu RN, com o objetivo de criar lacos afetivos e consolidar a
vinculagdo. A familia espera que a UCIN lhes conceda um ambiente de suporte,
respeito, profissionalismo e espaco onde sejam capazes de dar carinho e atencéo e
gue os ajude no seu papel parental, e a tornarem-se familias de confianca (Santos,
2011).

O nascimento prematuro de um filho acarreta consigo uma ambiguidade de
sentimentos, emocdes e necessidades, que se prolongam mesmo quando o RN vai
para casa. A familia tem necessidade de se adaptar a sua nova realidade. Os pais
apresentam um conjunto de necessidades especificas, como a de obtencdo de
informacé&o e de apoio, e de desenvolverem autoconfianca. Assegurar aos pais que
eles séo os principais cuidadores da crianca e que sao 0s primeiros a providenciar
carinho e atencédo séo fatores criticos para o desenvolvimento futuro do RN.

Uma das familias com quem mantive mais contato foi um jovem casal, em que
o internamento na UCIN tinha sido programado, pois o seu bebé tinha como
diagnostico pré-natal um Mielomeningocelo. Apés o nascimento, o RN foi transferido
para esta UCIN, e a mde manteve-se internada no Servico de Obstetricia de outro
hospital. A separacao fisica, necessaria nesta situacdo, pode ser acompanhada pelo
afastamento emocional dos pais, e de acordo com Hockenberry & Wilson (2014), pode
mesmo prejudicar seriamente a capacidade de os pais assumirem 0S seus papeis
familiares frente ao RN. O pai dividia os seus dias entre as visitas a mae e ao filho,
até a alta da mae, tendo referido que sentia que ndo conseguia estar presente na
integra em nenhum dos locais. Neste sentido, providenciei apoio emocional ao pai de
modo a minimizar fatores de stress e fortalecer o processo de vinculagcdo. Sempre que
0 pai estava presente incentivei a prestacao de cuidados ao seu RN e o registo desses
momentos com fotografias, que depois partilhava com a mée. Apés a alta da mae, a
minha intervencdo passou por dotar os pais de conhecimentos e saberes,

assegurando o planeamento da alta e a continuidade dos cuidados. Estabeleci com
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0s pais uma parceria de cuidados, deixando ao seu critério se se sentiam ou nao,
preparados e motivados para intervirem nos cuidados ao RN, respondendo as
necessidades especificas da familia, tendo em conta a transicao do ciclo de vida em
gue se encontravam. Para Meleis et al (2000), o papel do enfermeiro € apoiar as
pessoas na gestao dos seus processos de transi¢ao ao longo do ciclo de vida, sendo
gue estas transicbfes apresentam uma caracteristica essencialmente positiva. A
familia ao passar por este evento, alcanga uma maior maturidade e estabilidade, face
ao que passou.

Foram feitos esclarecimentos acerca da cirurgia e dos cuidados pdés-cirurgia,
bem como ensinos relativamente aos cuidados a ter com a sutura operatéria e sobre
a melhor forma de posicionar o RN, para ndo exercer presséo sobre o local operado.
Forneci informacdes acerca dos cuidados de higiene, aleitamento materno,
massagem terapéutica, transporte do bebé em seguranca apoés a alta e vacinacéo,
para que os pais se sentissem mais preparados a todos o0s niveis para cuidarem do
RN em casa. Esta transmissdo de conhecimentos permitirAd capacitar os pais para
cuidarem dos seus filhos, mais seguros e confiantes, prevenindo possiveis
desequilibrios no bem-estar do casal.

e Apoio aos pais na tomada de deciséo e prestacdo de cuidados ao RN. Na
UCIN os pais podem visitar o RN sempre que assim o desejarem e permanecer junto
ao mesmo o tempo que quiserem. Os pais sao parceiros no cuidar e nao visitantes.
De acordo com Casey (1995), o sentimento de negociacao e o respeito pelos desejos
dos pais sdo a base da parceria de cuidados, uma vez que o RN é o alvo dos cuidados
e a familia a prestadora de cuidados a crianca. A minha intervengdo passou por ter
sempre em consideracdo a individualidade e a complexidade de cada familia. O
processo de negociacao dos cuidados era iniciado 0 mais precocemente possivel para
gue 0s pais se sentissem parte integrante da equipa, mostrando-se mais confiantes
em relacdo as capacidades de cuidar do RN. A tomada de decisdes partilhada facilitou
a manutencao de lacos familiares importantes para o seu ajustamento psicologico e
social durante a hospitalizacao.

e Promocédo do contato pais-bebé através do toque, massagem terapéutica e
método de Canguru. A massagem ao RN faz com que este se acalme, adquira
resisténcia no organismo, tranquilidade no sono, e obtenha um desenvolvimento
psiquico positivo. Foi percetivel que o banho e a massagem eram 0s momentos mais

apreciados pelos pais e RN’s. O banho ao RN foi sempre programado com os pais,
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respeitando a sua disponibilidade e vontade. Durante as massagens, 0s RN’s
demonstravam sentir uma sensacdo muito agradavel pois ndo se trata somente do
contato pele-a-pele, mas também de sentir sensa¢fes através da audicao, olfato, e
da visdo. Nada melhor que uma massagem para promover o cuidar ao RN, para
relaxar e permitir que os pais transmitam todo seu carinho e amor.

O método Canguru € um tipo de assisténcia neonatal que estimula o
desenvolvimento e ajuda na recuperacédo de bebés prematuros (Menegueco, 2013).
Santos (2011), refere que o método Canguru € um componente importante dos
cuidados centrados no desenvolvimento, que fornece um equilibrio entres os sistemas
tactil e proporioceptivo (desenvolvimento mais precoce) e 0s sistemas visual e auditivo
(desenvolvimento mais tardio). Este método protege o RN da estimula¢éo nociva da
UCIN auxiliando no sono e na atencéo dirigida a méae, para além de favorecer a
manutencdo da temperatura adequada e melhorar a funcdo cardio-respiratéria
(Santos, 2011). Os RN’s foram colocados em contato com os pais, pele-a-pele,
apenas de fralda, sobre o térax, para sentirem o seu cheiro e adquirirem o calor do
Seu corpo.

e Promocao da amamentacdo, enumerando as suas vantagens e beneficios e
esclarecendo duvidas acerca da extracdo, conservacao e transporte do leite materno,
com o fornecimento de folhetos informativos existentes na UCIN e também de material
apropriado para extracao do leite. No caso da mée que se encontrava internada noutro
hospital, incentivei e orientei para que a mée fizesse a extracdo do leite na
maternidade e o0 pai 0 trouxesse, para posteriormente ser administrado ao RN,
informando sobre os beneficios do aleitamento materno. A American Academy of
Pediatrics (2005) recomenda o leite materno como o alimento de eleicdo para todas
as criancas incluindo os RN’s doentes e prematuros. O enfermeiro deve conhecer e
proporcionar aos pais toda a informacéo completa e precisa acerca dos beneficios e
métodos de aleitamento materno, para que possam tomar a decisdo mais informada
e adequada, ressalvando que a escolha do tipo de alimentacao € um direito dos pais
(Hockenberry & Wilson, 2014).

A passagem pela UCIN constituiu mais uma experiéncia de aprendizagem
positiva, tendo permitido a prestacéo de cuidados e o contato com 0 RN prematuro ou
com necessidades especiais e a sua familia. A especificidade nos cuidados exigiu
pesquisa bibliografica e reflexdo sobre a pratica, para uma prestacéo de cuidados de

qgualidade ao RN/familia. A participacdo nos cuidados de enfermagem, com a
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supervisdo da enfermeira orientadora, abrangeu intervencdes inerentes a
estabilizacdo do RN, do ponto de vista ventilatério, térmico, hemodinamico, metabdlico
e neuroldgico, e também a avaliacdo e controlo da dor com o recurso a medidas ndo
farmacoldgicas, como a succ¢ao nao nutritiva (com a utilizacdo da sucrose), o conforto,
a diminuigdo dos stressores do RN, o apoio aos pais, a relacédo de confiangca e a
promocdo das competéncias parentais. Foram partiihados com a equipa de
enfermagem conhecimentos e experiéncias, e apreendidos novos conhecimentos
acerca do posicionamento e conforto do RN prematuro, contencéo, preparacao de
alimentacao parentérica e a aspiracao de secrec¢des bronquicas em circuito fechado.

O enfermeiro deve possuir uma preparacdo aprofundada e atualizada de
conhecimentos, pois a prestacdo de cuidados ao RN pré-termo ou com necessidades
especiais exige um enorme rigor e minuciosidade. Deve também deter capacidades
de comunicacgéo efetiva com os pais, capacidade de escuta e de empatia para o
estabelecimento de relacbes de confianca no sentido da promocgéo da parentalidade,
transmitindo a seguranca e tranquilidade necessarias para a prestacdo de cuidados
(Hockenberry & Wilson, 2014).

2.4. Servico de Cardiologia Pediétrica

O SCP abrange uma area de referenciacdo nacional difusa e internacional
focalizada nos Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa (PALOP). As
criancas/jovens com CC provenientes dos PALOP, além de carecerem de apoio social
tém, frequentemente, outras patologias associadas que requerem apoio de outras
especialidades médicas e contra-indicam a execucdo imediata dos procedimentos
invasivos necessarios ao tratamento da sua cardiopatia. Por estes motivos, o percurso
destas criancas/jovens e familias pode ser particularmente complexo, gerador de
problemas adicionais decorrentes da deslocacédo prolongada do pais de origem.

O SCP dispde de quatro quartos, dos quais dois, podem funcionar como
guartos de isolamento no caso de internamentos de criangas/jovens transplantados.
Apresenta um bercario onde ficam os RN e lactentes e dispde também de uma sala

de brincar, que serve de refeitorio.
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O meu estagio no SCP teve a duragdo de seis semanas, com uma breve
passagem pela Consulta Externa. Para este contexto foram delineados os seguintes
objetivos:

= Conhecer a dindmica estrutural, funcional e organizacional do servico;

= Conhecer o impacto da CC na familia;

» Prestar cuidados, em parceria, a crianga/familia com CC;

= Desenvolver competéncias de comunicagdo com a crianca/jovem;

» Identificar situacdes de stress que comprometam o desenvolvimento do papel
parental,

» Identificar as necessidades de conhecimentos e aquisicao de habilidades, por
parte da familia, com vista no regresso a casa,

» Preparar a familia para cuidar da crianga com CC;

= Promover junto da familia da crian¢ca com CC a parentalidade.

2.4.1. Descrigcdo e andlise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas

e Observacao do funcionamento da equipa de enfermagem, assim como da
equipa multidisciplinar. Consulta e leitura de documentos, normas e protolocos
existentes no SCP, que foram disponibilizados durante o estagio. Durante o estagio
no SCP foram realizados registos de interagao e reflexdes, que me ajudaram a refletir
sobre a prética (Apéndice V).

¢ Entrevistas aos pais/cuidadores de criangas com CC, durante todo o processo
de cuidados, com a colheita de dados relacionados com as dificuldades sentidas pelos
mesmos, e adequando desta forma as minhas intervengodes.

Os internamentos no SCP podem ser programados, como nos casos de
criangas que vao ser submetidas a procedimentos cirdrgicos ou de exames
complementares de diagndstico, como o0s cateterismos ou o0s estudos
eletrofisiologicos. Para estas criancas/jovens e familias, a hospitalizacdo j4 ndo se
constitui como uma novidade. Por ja existirem conhecimentos acerca da CC, a minha
intervencao junto destas criangas/jovens e familia focou-se nas consequéncias que
uma nova hospitalizacdo possa trazer. Hockenberry & Wilson (2014), referem que

diante de uma nova hospitalizacéo, a crianca, dependendo da idade, pode apresentar
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sentimentos como 0 medo, a sensacao de abandono ou de puni¢do, o que pode
desencadear nos pais mais sofrimento e sentimentos de impoténcia.

Existem situacbes em que o0s internamentos ndo sao programados, como por
exemplo, quando a criancal/jovem é encaminhada de uma consulta de rotina, ou de
outro hospital, assim como os RN’s aos quais foi diagnosticada uma CC a nascenga
ou no periodo perinatal. Nestes casos nao € possivel haver uma preparacao prévia a
crianca/jovem e familia para a hospitalizagdo. A minha intervencdo centrou-se na
disponibilidade para acolher a crianca/jovem e a familia, explicando todos os
procedimentos e 0s aspetos referentes ao servigo e ao hospital.

De forma a diminuir o impacto causado pela hospitalizacdo nas criancas,
apliquei estratégias que foram adequadas e personalizadas a cada crianca/jovem.
Para as criancas mais novas, a brincadeira terapéutica e a participacao nas atividades
na sala de brincar, como a leitura, a musica, contar histérias, desenhar e pintar,
revelaram-se estratégias bem-sucedidas para a expressdo dos sentimentos
originados por procedimentos mais invasivos e dolorosos. Em relacdo as criancas
mais velhas, a partir dos dez anos, as atividades preferidas eram ver televisao,
conversar, estudar, realizar jogos educativos, utilizar o telemovel ou o computador. A
utilizacdo dos brinquedos ou a participacdo em atividades ludicas possibilitou as
criancas/jovens enfrentar de uma forma mais serena a hospitalizacdo e a regular os
seus sentimentos. Hockenberry & Wilson (2014), defendem que € através da
brincadeira que a crianca aprende, obtendo conhecimentos sobre o seu mundo e
como lidar com o ambiente. A brincadeira € o “trabalho” da crianga, e ao brincar ela
consegue comunicar e alcancar relacionamentos satisfatérios com outras pessoas.

A resposta dos pais face a hospitalizacdo do seu filho, pode transmitir-se na
dificuldade em saberem como agir para atender as necessidades da crianca doente,
perante o choque de surpreendentemente de lhes ser comunicado ou confirmado o
diagnostico de uma CC, estando envolvidos num ambiente com regras estranhas e
desconhecidas (Harvey, Kovalesky, Woods & Loan, 2013; Hockenberry & Wilson,
2014). Nos momentos de admissdo e acolhimento ao SCP procurei sempre
estabelecer um relacionamento de confianga com a crianca/jovem e familia, e manter
esta relagdo durante todo o internamento. O enfermeiro deve demonstrar
disponibilidade, respeito, empatia, confianca e seguranc¢a, saber escutar, e saber
utilizar os diversos tipos e modos de comunicacédo, que irdo facilitar o aparecimento

de mecanismos de adaptacdo ou defesa da crianca e familia. Teles (2000), refere que
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guando a crianga € internada, € necessario estabelecer uma relacdo de ajuda e de
confianca, tendo sempre presente a humanizacdo dos cuidados de enfermagem
prestados a crianca e familia, contribuindo assim para reduzir os traumas inerentes a
hospitalizacdo. Neste sentido, aproveitei sempre os momentos de dialogo com os pais
para os incentivar a participar nos cuidados aos filhos. Esta participagéo teve como
objetivo reduzir o medo dos pais perante o cuidar da crianga, dar-lhes confianca e
seguranca na prestacdo de cuidados e proporcionar uma maior tranquilidade. Na
presenca dos pais, as criancas mais pequenas, colaboravam ativamente e ficavam
muito mais tranquilas durante a prestacao de cuidados. Incentivei sempre a presenca
dos pais durante a hospitalizacéo, respeitando sempre a sua vontade e preparando-
0S para que no momento da alta se sentissem aptos para prestarem os cuidados
necessarios no domicilio.

Algumas das preocupacdes relatadas pelos pais centravam-se no facto de
residirem fora de Lisboa, longe do hospital, o que implica longas viagens que séo
obrigados a fazer para consultas, exames e internamentos. Estas viagens resultam
também em grandes periodos de afastamento de casa e dos empregos. Como
resultado, a carga econOmica e 0 stress experimentado durante o tempo de
internamento era, para estas familias, potencialmente maior. As situacdes de familias
com caréncias econOmicas que, de algum modo, poderiam comprometer o
acompanhamento dos filhos durante o internamento foram discutidas em equipa e
encaminhadas para a Assistente Social.

Em relagdo a alta e ao regresso a casa, a inquietacao relatada pelos pais
centrava-se no receio de uma alteracdo no estado de saude da criancal/jovem, e 0
facto de se encontrarem distantes do hospital. Nestes casos, 0s pais foram
aconselhados, em caso de agravamento da situacédo ou outra situacéo de saude, a
recorrerem ao hospital da area de residéncia para serem observados e
encaminhados, se necessario, para este hospital. Foi também fornecido o contato do
SCP, colocando os pais a-vontade para 0 seu uso, sempre que necessitassem de
esclarecimento de duvidas ou aconselhamento.

e Observacdo dos comportamentos parentais face a crianga com CC, foi uma
atividade que me propus desenvolver neste local de estagio. A adaptacdo a
parentalidade é um importante momento de desenvolvimento da vida dos pais que
experimentam mudancas emocionais e funcionais e, de acordo com Macedo (2011),

0 aparecimento de uma CC tem repercussdes importantes na vida da crianca, bem
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como na vida dos seus familiares mais proximos. O internamento da crianca/jovem,
gera sentimentos ambivalentes na familia/cuidadores. O internamento € um momento
de crise para o sistema familiar, mas também representa uma perspetiva de cura e de
melhoria da qualidade de vida, como revela o estudo realizado por Wey et al (2016).

Durante o estagio no SCP apoiei e promovi a parentalidade ajudando os pais a
adotarem comportamentos destinados a auxiliar e a manter a integracao da crianca
na unidade socio-familiar, otimizando o seu crescimento e desenvolvimento. A
hospitalizacdo abala a organizacao da familia e, consequentemente, dificulta a gestao
do quotidiano dos seus membros. Para tentar minimizar os efeitos da hospitalizagéao
nos pais, estimulei o papel da familia na prestacdo de cuidados diretos a crianca.
Procurei transmitir aos pais que a hospitalizagdo, por vezes, € uma necessidade
inevitavel para a recuperacdo da crianca e que o equilibrio das suas vidas se
restabelecera num futuro proximo. Os principais sentimentos que foram manifestados
pelos pais durante o estagio foram o medo da morte pela doenca cardiaca e pela
cirurgia e anestesia, e a culpa e impoténcia frente as diferentes etapas do processo
de tratamento. De acordo com Meleis et al, (2000), quando ocorrem situacdes de
transicdo, o enfermeiro é o cuidador principal da familia e esta atento as necessidades
e mudancas que as mesmas acarretam nas suas vidas. O enfermeiro tem uma
atuacao preponderante na promocao da parentalidade. O enfermeiro prepara a familia
para melhor lidar com essas transicbes através da aprendizagem e aquisicdo de
novas competéncias.

Para os pais e para algumas criangas/jovens, os ruidos e os alarmes frequentes
e por vezes constantes dos monitores, assim como as movimentacdes mais rapidas
das equipas de saude, faz com que se mantenham em alerta quase permanente (Wei
et al, 2016). A atencdo dada aos pais e as criangas/jovens nestas circunstancias, foi
no sentido de os esclarecer sobre 0 que se passava a sua volta.

Na prestacao de cuidados a crianca/familia foram desenvolvidas estratégias de
CCF. Foram desenvolvidos planos de intervencdo e ensinos, com a partilha de
técnicas e conhecimentos, salientando as capacidades dos pais para cuidar dos filhos,
apoiando-os no momento da transi¢do, a desenvolverem a capacidade de resiliéncia
(reorganizar 0s seus papeis, as suas regras, 0s seus mecanismos de adaptacéo). Os
estudos realizados por Bruce et al, 2014 & Bruce et al, 2016, revelaram que quando
os profissionais de saude incluem os pais nos cuidados a crianga, estes sentem que

sdo importantes para a crianca, para a familia e para a equipa de saude, fazendo com
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gue se sintam mais seguros, apresentem uma melhor adaptacdo ao stress e ao
desempenho do seu papel parental.

e Fornecimento de suporte escrito que permita ajudar os pais a cuidar da
crianca com doenca cronica com o esclarecimento de perguntas e duvidas frequentes.
O SCP dispbe de suportes informativos em papel que entreguei aos pais. Existe um
Manual da Crianca com Doenca Cardiaca (Monterroso, 2004), que € fornecido aos
pais e as criancas/jovens de modo a facilitar a compreenséo da doenca e a forma de
lidar com ela. Neste manual sdo abordados alguns dos aspetos que suscitam duvidas
acerca da patologia, tratamento e cirurgia, e do pds-operatério de cirurgia cardiaca.
Existem também alguns folhetos acerca de cuidados especificos apds a alta, que
entreguei aos pais, esclarecendo os aspetos menos claros destes documentos.

Cabe ao enfermeiro preparar os pais para que o regresso a casa seja encarado
com naturalidade e para que a prestacdo dos cuidados a crianga, assim como a
resposta as suas necessidades, ocorra com seguranca e sem complicacdes. Durante
a prestacao de cuidados foram esclarecidas davidas e dada informacao relacionada
com a preparacao para a alta, como a preparacdo e administracdo da medicacao,
alimentagcao e nutricdo, restricdes da atividade, sinais de alerta relacionados com a
patologia, profilaxia da endocardite bacteriana, profilaxia da febre reumatica, reinicio
progressivo da atividade escolar e cuidados com a sutura operatoria.

A passagem por este contexto de estagio constituiu mais uma experiéncia de
aprendizagem positiva e permitiu-me aprofundar diversas competéncias de EESIP.
Os objetivos propostos foram alcancados, tendo conseguido desenvolver e utilizar
estratégias de suporte para auxiliar os pais e familias de criangas com CC a fazer a
transicao para a parentalidade com sucesso.

O enfermeiro tem o papel de promotor da adaptacéo da familia a transicdo de
saude-doenca da crianca/jovem. Saber ouvir os pais, esclarecer duvidas, aceitar
responder varias vezes as mesmas perguntas sem formular juizos de valor,
procurando que exista uniformidade na informacédo, permite aos pais e a crianca
ultrapassar muitos medos e aumentar a confianca na equipa. O enfermeiro deve deter
capacidades técnicas, conhecimentos sobre transicdo e adaptacdo, habilidades de
comunicacao, e ter a sensibilidade para compreender a esséncia dessa vivéncia pelos

familiares (Hockenberry & Wilson, 2014).
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3. COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS

O desenvolvimento de Competéncias Comuns e de Competéncias Especificas
de EESIP foi uma constante preocupacédo ao longo do estagio. A pratica de cuidados
e a reflexdo sobre a acdo, nos diferentes contextos de estagio, possibilitou-me a
aquisicdo de competéncias cientificas, técnicas, culturais e humanas indispensaveis
como futura EESIP, para a prestacdo de cuidados de enfermagem avancados e
especializados, numa perspetiva holistica, a crianca, jovem, familia e comunidade.

O termo “competéncia” vem do latim “competentia” e traduz um amplo conceito
como: capacidade, aptiddo, resolugdo, conhecimento (Dicionario de Lingua
Portuguesa, 2017). A definicdo de competéncia pressupde a aquisicdo de um conjunto
de conhecimentos e de processos que conduzam o enfermeiro a compreensao,
interpretacdo e resolucdo de problemas, desenvolvendo a sua capacidade de
pensamento e de atitudes favoraveis a sua aprendizagem.

Em relagdo a Competéncia — Assiste a crianca/jovem com a familia, na
maximizacdo da sua saude, o enfermeiro desempenha um papel primordial na
transmissao de informacdo acerca da situacdo de saude/doenca da crianca e na
negociacao da participacdo parental nos cuidados, envolvendo os pais na tomada de
deciséo sobre os procedimentos e os tratamentos ao filho. Ao longo de todo o estagio
procurei promover o papel parental com a prestacdo de CCF, considerando a familia
como parceiros no cuidar, envolvendo-os na participacado dos cuidados e apoiando-
0sS no momento da transicdo. Durante o estagio tive a oportunidade de cuidar da
crianga/jovem com diferentes idades, estabelecendo sempre uma comunicagao
adequada ao seu estadio de desenvolvimento e a sua cultura, tendo presente que a
comunicacdo é uma competéncia essencial no Cuidar em Enfermagem.

Com a educacdo para a saude personalizada e dirigida a crianca/jovem e
familia, nos diferentes contextos de estégio, procurei capacita-los para lidarem com a
transicdo de saude/doenca.

Os estagios realizados na UCC e no SUP permitiram-me o desenvolvimento da
Competéncia — Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas
situacOes derisco que possam afetar negativamente avida ou qualidade de vida

da crianca/jovem, com a implementacédo de respostas de enfermagem adequadas e
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encaminhando, sempre que necessario, a crianca/familia para outros profissionais ou
para outros recursos na comunidade.

No que diz respeito a Competéncia — Cuida da crianca/jovem e familia nas
situacOes de especial complexidade, a minha intervencdo esteve presente em
todos os contextos de estagio, sobretudo na avaliacéo e gestao da dor. A avaliacdo
da dor com base nas escalas apropriadas e a aplicacdo de medidas farmacoldgicas e
ndo farmacoldgicas foi uma constante preocupacado, reavaliando os resultados da
minha intervencdo com base nas respostas comportamentais e verbais da
crianga/jovem, e nos protocolos existentes nos diferentes servigos. Foram valorizados
0 envolvimento e a participacao dos pais na gestao da dor, como parceiros no cuidar,
garantindo a gestdo de medidas farmacoldgicas no combate a dor e medidas nao
farmacologicas para o alivio da dor, através do ensino informal e treino das suas
capacidades.

A Competéncia — Reconhece situacdes de instabilidade das funcgdes vitais
e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados foi aprofundada
nos contextos de estagio do SUP, na UCIN e no SCP. Embora esteja familiarizada na
minha prética diaria com situacfes de risco de morte, foram adquiridos novos
conhecimentos e habilidades, e mobilizados conhecimentos j& existentes.

Relativamente a Competéncia — Promove a adaptacao da crianca/jovem e
familia & doenca crdénica, doenca oncolégica, deficiéncia/incapacidade, o
desenvolvimento desta decorreu ao longo de todo o estagio, com especial interesse
na intervencdo do enfermeiro na adaptacdo da crianca/familia a doenca croénica. Foi
fornecido suporte emocional e informativo a crianga/familia, com o objetivo de reduzir
a ansiedade, com a construcdo de uma relacao terapéutica, baseada na confianca e
na instilacéo de esperanca. Esta relacéo terapéutica permitiu identificar necessidades
e incapacidades da crianca/familia e procurar encontrar solu¢des para os problemas
em conjunto, promovendo a adocao de estratégias de coping e adaptacéo a doenca
cronica.

A Competéncia — Presta cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crian¢ca e do jovem, diz
respeito ao conhecimento e promoc¢ao do crescimento e desenvolvimento infantil,
com a aplicacdo da Escala de Desenvolvimento de Mary Sheridan e da Escala de
Avaliacdo das Competéncias no Desenvolvimento Infantil — Growing Skills 1I. A

avaliacdo do crescimento e desenvolvimento infantil foi praticada em todos os
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contextos de estagio, embora a aplicacdo da Escalas tenha sido efetuada apenas na
UCC e nas CSIl da USF. Foi promovido o envolvimento e participacdo dos pais nos
cuidados, com a transmissdo de cuidados antecipatérios e utilizando sempre uma
comunicacdo adequada ao estadio de desenvolvimento da crianca/jovem e a cultura.

No estagio da UCIN e do SCP foi desenvolvida a Competéncia — Promove a
vinculacado de forma sistematica, particularmente no caso do RN doente ou com
necessidades especiais, com a avaliacdo e promoc¢ao da parentalidade, a promogéao
do contato fisico e vinculacdo pais/RN, a promocdo da amamentacdo e o
envolvimento dos pais, de acordo com a sua vontade, na prestacéo de cuidados.

Em relagdo as Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, a
aquisicdo e desenvolvimento das mesmas foram concretizadas ao longo de todo o
estagio, com o desenvolvimento de uma pratica profissional e ética e com a promog¢ao
de praticas de cuidados que respeitaram os direitos humanos, as preferéncias dos
clientes e as responsabilidades profissionais. Foram prestados cuidados focados na
melhoria da qualidade, com a promoc¢édo de um ambiente terapéutico e seguro e de
gestédo de riscos. Durante o estagio a gestao dos cuidados foi adequada aos recursos
e as necessidades, promovendo a qualidade e um ambiente positivo e favoravel a

pratica.
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CONSIDERACOES FINAIS

A Enfermagem passa néo so6 pela componente do agir e efetuar, mas também
e fundamentalmente pelo pensar. Silva refere que “o exercicio profissional dos
enfermeiros tem vindo a evoluir de uma légica inicial essencialmente executiva, para
uma logica progressivamente mais conceptual” (Silva, 2007, p. 14).

A elaboracao deste Relatorio de Estagio teve como propdsito espelhar o meu
percurso formativo. O relatério permitiu uma descricao e reflexdo das atividades
desenvolvidas e que me conduziram a aquisicéo e desenvolvimento de competéncias
de EESIP. O estagio constituiu uma oportunidade de mobilizacdo da teoria para a
pratica e de articulacdo dos conhecimentos e de experiéncias refletidas, contribuindo
de forma evidente para o crescimento pessoal e profissional e, consequentemente,
para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados. Como refere Benner, “a pratica
€ mais do que uma colecao de técnicas. O dominio de um conjunto especializado de
aspetos da pratica ndo qualifica necessariamente o profissional para ser reconhecido
como um perito” (Benner, 2001, p. 14). E necessario que o enfermeiro adquira e
desenvolva conhecimentos e competéncias para desta forma, contribuir para o
desenvolvimento da propria pratica.

O percurso formativo proporcionou momentos e oportunidades de grande
crescimento pessoal e profissional que envolveu o desenvolvimento de competéncias
essenciais ao alcance de uma pratica assistencial de exceléncia no ambito do EESIP.
O desenvolvimento de uma pratica baseada em evidéncia cientifica, com o contributo
da Scoping Review, da capacidade de ajuizar e tomar decisdes, da preocupag¢ao com
o desenvolvimento profissional continuo, do julgamento clinico, do pensamento
critico-reflexivo e da visdo sistémica/holistica, foram fatores essenciais para o
processo de Cuidar.

Considero ter desenvolvido intervencfdes de enfermagem na &rea da saude
infantil e pediatria apoiadas em pressupostos cientificos e em conformidade com as
necessidades e as diferentes situacdes. Todos os contextos de estagio contribuiram
para o desenvolvimento de competéncias cientificas, metodoldgicas e técnicas na
prestacdo de cuidados e de assisténcia a crianga/jovem e familia. Os diferentes
contextos permitiram também o desenvolvimento de pensamento critico, respeitando

0s aspetos sociais, éticos e culturais.
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A passagem pelos varios locais de estagio, possibilitou-me conhecer a criancga,
jovem e familia nos diferentes contextos, em meio hospitalar e na comunidade, e nos
diferentes estadios de crescimento e desenvolvimento. Permitiu a atuagdo num
processo integrado que passa desde a promoc¢ao da saude, prevencédo da doenca,
tratamento e reabilitacdo, respeitando a individualidade que caracteriza cada
crianca/jovem e familia e comunidade onde estao inseridos.

O enfermeiro necessita ser capaz de satisfazer as necessidades da
crianca/jovem, qualquer que seja a estrutura familiar ou situacdo domeéstica que lhe
esta subjacente. Avalia a estrutura familiar e da o seu contributo para a promoc¢ao da
parentalidade, em qualquer das situacdes, respondendo sempre as necessidades da
crianca/familia. Na transicdo para a parentalidade cabe a cada enfermeiro a
competéncia de saber ser, saber estar e saber fazer para manter funcional as
alteracdes inerentes a esta etapa da vida tdo crucial para os pais. A adaptacdo a
parentalidade € um momento importante de desenvolvimento da vida dos pais e, 0
aparecimento de uma CC tem impacto quer na vida da crianca, quer da familiae é o
enfermeiro que detém o papel de promotor da adaptacdo a transicdo de saude-
doenca.

O enfermeiro da suporte a cada membro da familia, de acordo com as suas
necessidades individuais, recorrendo para isso a perguntas sobre as suas
necessidades, a observacao, a informacédo e a recomendac¢fes sobre a participacédo
dos mesmos nos cuidados de saude. Tem um papel de facilitador do processo de
transicao vivido pela crianga/familia com doenca cronica, nomeadamente com CC.

Com a elaboracédo deste relatério, estou consciente das dificuldades sentidas
na sua concretizacao, no entanto, julgo ter conseguido alcangar os objetivos a que me
propus ao longo do estagio, bem como, os objetivos propostos para a elaboracao
deste relatorio.

A construcao do relatério foi também um rever de atividades e desempenhos e
das suas implicagfes a nivel pessoal e profissional. No final deste percurso sinto que
a minha préatica é necessariamente diferente. Nao sé pelos conhecimentos que
adquiri, pelas realidades com que contactei, mas sobretudo pela reflexdo que este

percurso implicou.
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Objetivos

= Identificar estudos, em diferentes bases de dados, relacionados com as experiéncias das
familias com criancas com cardiopatia congénita;

= Analisar os estudos identificados;

= Descricdo dos resultados dos estudos identificados;

» Desenvolver estratégias de suporte para as familias com criangas com cardiopatia congénita.

Questao de investigacao

Qual a experiéncia das familias com criangas com cardiopatia congénita?

Background

As Cardiopatias Congénitas (CC) sdo malformacdes ou defeitos na estrutura anatdmica do coragéo e
nos grandes vasos presentes no nascimento, sendo que as causas especificas da maior parte das CC
séo desconhecidas. A CC é, entre as malformacgdes congénitas, a mais frequente em Portugal®. A
incidéncia destas malformac6es na populagédo € de 63,6 casos/10.000 nascimentos?. Em Portugal, a
taxa de mortalidade, relacionada com a CC, entre 2004 e 2008 situava-se nos 37,6%, sendo que entre
2009 e 2013, baixou para 30%°%. Os fatores que contribuiram para a diminuicdo desta taxa de
mortalidade s@o a melhoria no diagndstico, o encaminhamento programado para 0 nascimento em
hospitais com o apoio de cardiologia pediatrica, a qualidade do transporte do recém-nascido com
cardiopatia para centros especializados e os resultados da cirurgia cardiaca neonatal. O aumento da
esperanca de vida destas criangas, faz com que exista um namero maior de clientes portadores de CC
gue atingem a adolescéncia.

O diagndstico de uma doenga cronica pode fazer emergir na familia uma crise emocional que ir4 afetar
de forma intensa todos os seus membros. A experiéncia da familia com a doenca e/ou hospitalizacgao,
pode tornar-se numa situacdo desestruturante, ou de crescimento e maturagdo. A novidade do

diagndstico de uma doenca crénica na crianga, traduz-se num momento de crise e desespero para 0s



pais, que ndo se encontram preparados para lidar com a situacdo, acarretando implicacdes emocionais
profundas e alteracGes de papéis®.

A familia passa, obrigatoriamente, por uma sequéncia de estadios mais ou menos previsiveis. Nem
todas as familias passam por todos os estadios e o tempo que cada uma permanece em cada estadio
depende largamente das suas caracteristicas. Foram considerados 3 estadios: fase de crise (choque
e negacdo), fase cronica (ajuste ou adaptacéo) e fase terminal (integracdo e reconhecimento). O
processo de negacdo surge como mecanismo de defesa, necessario para prevenir a desintegracao®.
O significado e a importancia que a familia coloca a CC sao influenciados pelas percecdes do
diagnéstico. As intervengdes que ajudam na adaptacdo a esse diagnéstico incluem o planeamento do
cenario para informar os pais, avaliar os conhecimentos prévios e experiéncia da familia quanto a
doenca e proporcionar acompanhamento continuo. E importante transmitir simpatia e compreenséo, e
permitir que os pais expressem as suas emocdes, sem julgamentos®.

Os pais de criangas com doencas crénicas, como € o caso da CC, tendem a experienciar um maior
nivel de stress e desespero, com niveis mais elevados nas maes, do que pais de criancas saudaveis®.
A CC causa efeitos substanciais no funcionamento de uma familia, colocando-lhes tarefas adicionais,
tais como as necessidades de cuidados suplementares a crianca, e aumentam as responsabilidades e
as preocupacdes®. Num estudo realizado, 36% das familias apresentaram modificacGes da sua vida
social, devido ao impacto da doenca na vida familiar, e 54% das familias sofreram altera¢des da sua
vida familiar’. Ter uma crianca com CC causa ndo s6 uma transicdo normativa, mas também um stress
situacional devido a doenca, que surge inesperadamente’.

Estes pais tém uma maior probabilidade de sofrerem depressdes, comparativamente aos pais de
criancas sem doencas. Os restantes membros da familia apresentam uma maior probabilidade de
apresentar sintomas comportamentais e psicoldgicos. Para a familia, a CC pode frustrar os sonhos que
tinham para a crianca. A crianca doente necessita de tanta atencdo que 0s pais ndo tém tempo
suficiente para os outros filhos e, na maior parte das vezes, a vida dos irméos da crianga com CC reflete
as rotinas que sdo impostas pela situacdo decorrente da doenca crénica®.

Ter uma crianga com doencga crénica constitui uma situacdo de stress com impacto significativo na
familia. Apesar das diferengas entre as inUmeras doengas crénicas, existem caracteristicas comuns,
como 0s tratamentos agressivos e invasivos e as hospitalizacfes, que vao ter efeitos na vivéncia
subjetiva da crianca e dos seus familiares®.

As constantes hospitalizacdes e a incerteza do desenvolvimento da doenga aumentam a preocupacao
parental. Os pais apresentam alguma dificuldade em distinguir quando respondem as necessidades
especiais da crianca ou quando se tornam superprotetores. Apesar do desejo de poderem ser pais
iguais aos outros, sentem que a doenca os impede de viverem a sua parentalidade de forma plena,
evitando brincadeiras que possam cansar a crianca e limitando a atividade fisica. Os pais de crian¢cas
com CC tornam-se mais permissivos pelo receio de que o seu filho possa chorar e sufocar, agravando
0 seu quadro clinico®.

A CC pode influenciar a vida das criancas, adolescentes e das respetivas familias, quer pela
complexidade da doenca, como pelos seus tratamentos prolongados e complicados. Conhecer esta

realidade permite ao enfermeiro prestar cuidados dirigidos as necessidades destas familias,
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estabelecendo prioridades nas suas intervencdes, detetando fatores preditores de uma baixa qualidade
de vida, impulsionando a ades&o ao tratamento e obtendo uma maior satisfacdo destas criancas e
adolescentes.

Cabe ao enfermeiro a funcdo de promotores da adaptacdo familiar a transicdo de saude-doenca da
crianca, detendo para além das capacidades técnicas, conhecimentos acerca da transicao, adaptacao,
habilidades de comunicacao e ter a sensibilidade para compreender a esséncia dessa vivéncia pelos
familiares®. O enfermeiro apoia e encoraja a forca e competéncia da familia através do desenvolvimento
de relagBes de parceria. Trabalha com os membros da familia, de maneira a identificar os seus objetivos

e necessidades, para planear as intervenc¢des que melhor respondam aos problemas definidos.

Critérios de Incluséo
= Populacéo

Estudos que incluam familias com criangas com cardiopatia congénita.

= Conceito

Estudos que incluam as experiéncias e as vivéncias de familias com criancas com cardiopatia

congénita.

=  Contexto

Foram considerados todos os contextos em que a familia e a crianca se inserem.

Tipos de pesquisa
Pesquisa abrangente, literatura cinzenta, publicacBes e literatura disponivel em bases de dados

eletrénicas: estudos primarios, revisdes sistematicas, meta andlises, e meta-sinteses.

Estratégia de pesquisa a desenvolver em trés etapas
1. pesquisa nas bases de dados CINAHL e MEDLINE, com recurso a linguagem natural e
indexada, com posterior analise das palavras contidas no titulo e resumo dos artigos
encontrados;
2. alargar a pesquisa a outras bases de dados, usando as palavras-chaves e termos de indexacéo
identificados, como B-on, Science Direct, Cochrane;
3. analise da bibliografia dos artigos identificados, novos artigos que possam ser uteis para
analisar.
Serao considerados os artigos disponiveis eletronicamente nas bases de dados, redigidos em inglés e
portugués, em publicacdes efetuadas entre 2007 e 2017, de forma a obter resultados o mais atualizados

possivel. Serdo analisados estudos qualitativos, quantitativos e mistos.
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Expressao de pesquisa
Foi realizada uma expressao de pesquisa para cada base de dados e de acordo com os termos de

indexacéo de cada uma.

CINAHL Plus with Full Text, de acordo com os termos de indexacdo da CINAHL headings:

Populacéo: parents OR caregivers OR family; child OR child preschool OR infant OR infant
newborn OR adolescence; heart diseases OR heart defects OR heart OR cardiovascular diseases.

Conceito: life experiences.

Contexto:

Expresséo de pesquisa: ((parents OR caregivers OR family) AND (child OR child preschool
OR infant OR infant newborn OR adolescence) AND (heart diseases OR heart defects congenital OR

heart OR cardiovascular diseases)) AND (life experiences).

MEDLINE with Full Text, de acordo com os termos de indexacdo da MeSH 2017:

Populacdo: parents OR caregivers OR family; child OR child preschool OR infant OR infant
newborn OR adolescent; heart diseases OR congenital heart defects OR heart OR cardiovascular
diseases.

Conceito: life change events OR experiences (linguagem natural).

Contexto:

Expresséo de pesquisa: ((parents OR caregivers OR family) AND (child OR child preschool
OR infant OR infant newborn OR adolescent) AND (heart diseases OR congenital heart defects OR

heart OR cardiovascular diseases)) AND (life change events OR experiences).

Extracdo de dados

Os dados serdo apresentados em forma de tabela, de forma a permitir facilidade na leitura,
apresentando uma breve descri¢cdo dos resultados que permitam responder a questéo da revisdo. A
extracdo dos dados serd concretizada com o recurso a um instrumento criado que ter4d em
consideracdo: Autores, Ano, Pais, Objetivo, Populacdo e Amostra, Metodologia e Intervencdo e

Resultados.

Apresentacao dos resultados

Os resultados de cada artigo serdo analisados e apresentados de acordo com os pontos chave

encontrados nos estudos, indo ao encontro dos objetivos delineados para a Scoping Review.
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SUMARIO EXECUTIVO

Enquadramento: Em Portugal, a Cardiopatia Congénita €, entre as malforma¢des congénitas, a mais
frequente, e influencia a qualidade de vida das criancas/jovens e de toda a sua familia. O diagnéstico
inicial revela-se num acontecimento experienciado com bastante emocédo e a familia ndo se encontra
preparada para o que dai advém. Cabe ao enfermeiro o conhecimento necessario acerca desta
realidade, com o intuito de prestar cuidados dirigidos as necessidades da familia, e identificar
prioridades nas suas intervencdes, detetando fatores preditores de uma baixa qualidade de vida.
Objetivos: Pretende-se identificar e analisar as experiéncias vividas por familias com criangas com
Cardiopatia Congénita.

Critérios de Incluséo:

Tipo de Participantes:

Esta Scoping Review inclui todos os estudos com familias com criangas e jovens com Cardiopatia
Congénita.

Conceito:

A Scoping Review ira considerar todos os estudos que relatem as experiéncias e vivéncias de familias
com criancas com Cardiopatia Congénita.

Contexto:

A Scoping Review terd em consideracéo todos os contextos em que a crianga e a familia se incluam,
seja em meio hospitalar ou na comunidade.

Tipos de Estudos: Esta Scoping Review ira considerar estudos quantitativos, qualitativos e revises
sistematicas da literatura.

Metodologia: Foi realizada uma Scoping Review com base no Joanna Briggs Institute (Manual 2015).
Como estratégia de pesquisa recorreu-se a 3 bases de dados, com o intuito de encontrar estudos
publicados em lingua inglesa ou portuguesa, entre 2007 e 2017, com uma populacao dirigida as familias
com criangas com cardiopatia congénita, tendo como conceito as experiéncias vividas pelas familias,
independentemente do contexto.

Extrac8o de Dados: Foi desenvolvido um instrumento de extragcdo de dados, e os mesmos foram

apresentados em forma de tabela, com uma breve descri¢cdo dos resultados que permitam responder
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a questéo de investigacdo. A extracdo de dados teve em consideragdo: Autores, Ano, Pais, Objetivo,
Populacao e Amostra, Metodologia e Intervencao e Resultados.

Resultados: Foram incluidos nesta Scoping Review seis estudos, publicados em lingua inglesa. A
maioria dos estudos foram publicados nos Gltimos quatro anos e sdo de natureza qualitativa.
Conclusao: Foram encontrados diversos contributos que permitem tornar a experiéncia e vivéncia da
familia da crianca com Cardiopatia Congénita a mais saudavel possivel. A intervengédo do enfermeiro
a estes niveis — Diagnostico, Ambiente na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos, Suporte
Emocional e Social, Cuidados Centrados na Familia e Promocgédo do Papel Parental — permite uma

adaptacao da crianca e familia a doencga, promovendo o mais elevado nivel de saude.

Palavras chave: Cardiopatia Congénita, Crian¢a, Experiéncias, Familias

ENQUADRAMENTO

As Cardiopatias Congénitas (CC) sdo malformacdes ou defeitos na estrutura anatdmica do coragéo e
nos grandes vasos presentes no nascimento, sendo que as causas especificas da maior parte das CC
sdo desconhecidas. A CC é, entre as malformagbes congénitas, a mais frequente em Portugal. A
incidéncia destas malformac6es na populagédo € de 63,6 casos/10.000 nascimentos?. Em Portugal, a
taxa de mortalidade, relacionada com a CC, entre 2004 e 2008 situava-se nos 37,6%, sendo que entre
2009 e 2013, baixou para 30%°%. Os fatores que contribuiram para a diminuicdo desta taxa de
mortalidade s@o a melhoria no diagndstico, 0 encaminhamento programado para 0 nascimento em
hospitais com o apoio de cardiologia pediatrica, a qualidade do transporte do recém-nascido com
cardiopatia para centros especializados e os resultados da cirurgia cardiaca neonatal. O aumento da
esperanca de vida destas criangas, faz com que exista um namero maior de clientes portadores de CC
gue atingem a adolescéncia.

O diagndstico de uma doenca cronica pode fazer emergir na familia uma crise emocional que ir4 afetar
de forma intensa todos os seus membros. A experiéncia da familia com a doenca e/ou hospitalizacao,
pode tornar-se numa situacdo desestruturante, ou de crescimento e maturagdo. A novidade do
diagnostico de uma doenca crénica na crianca, traduz-se num momento de crise e desespero para 0s
pais, que ndo se encontram preparados para lidar com a situacdo, acarretando implicagdes emocionais
profundas e alteragGes de papéis®.

A familia passa, obrigatoriamente, por uma sequéncia de estadios mais ou menos previsiveis. Nem
todas as familias passam por todos os estadios e 0 tempo que cada uma permanece em cada um
depende largamente das suas caracteristicas. Foram considerados 3 estadios: fase de crise (choque
e negacao), fase cronica (ajuste ou adaptacao) e fase terminal (integragdo e reconhecimento). O
processo de negacdo surge como mecanismo de defesa, necessario para prevenir a desintegracao®.
O significado e a importancia que a familia coloca & CC sao influenciados pelas percecdes do
diagnéstico. As intervencdes que ajudam na adaptacdo a esse diagndstico incluem o planeamento do

cenario para informar os pais, avaliar os conhecimentos prévios e experiéncia da familia quanto a



doenca e proporcionar acompanhamento continuo. E importante transmitir simpatia e compreenséo, e
permitir que os pais expressem as suas emocdes, sem julgamentos®.

Os pais de criangas com doencas crénicas, como € o caso da CC, tendem a experienciar um maior
nivel de stress e desespero, com niveis mais elevados nas maes, do que pais de criancas saudaveis®.
A CC causa efeitos substanciais no funcionamento de uma familia, colocando-lhes tarefas adicionais,
tais como as necessidades de cuidados suplementares a crianca, e aumentam as responsabilidades e
as preocupacdes®. Num estudo realizado, 36% das familias apresentaram modificacGes da sua vida
social, devido ao impacto da doenca na vida familiar, e 54% das familias sofreram alteracdes da sua
vida familiar’. Ter uma crianga com CC causa ndo sé uma transigdo normativa, mas também um stress
situacional devido a doenca, que surge inesperadamente’.

Estes pais tém uma maior probabilidade de sofrerem depressfes, comparativamente aos pais de
criancas sem doencgas. Os restantes membros da familia apresentam uma maior probabilidade de
apresentar sintomas comportamentais e psicolégicos. Para a familia, a CC pode frustrar os sonhos que
tinham para a crianca. A crianca doente necessita de tanta atencdo que 0s pais ndo tém tempo
suficiente para os outros filhos e, na maior parte das vezes, a vida dos irméos da crianga com CC reflete
as rotinas que sdo impostas pela situacdo decorrente da doenca crénica®.

Ter uma crianga com doencga crénica constitui uma situacdo de stress com impacto significativo na
familia. Apesar das diferengas entre as inUmeras doengas crénicas, existem caracteristicas comuns,
como 0s tratamentos agressivos e invasivos e as hospitalizagcfes, que vao ter efeitos na vivéncia
subjetiva da crianca e dos seus familiares®.

As constantes hospitalizacdes e a incerteza do desenvolvimento da doenga aumentam a preocupacao
parental. Os pais apresentam alguma dificuldade em distinguir quando respondem as necessidades
especiais da crianca ou quando se tornam superprotetores. Apesar do desejo de poderem ser pais
iguais aos outros, sentem que a doenca os impede de viverem a sua parentalidade de forma plena,
evitando brincadeiras que possam cansar a crianca e limitando a atividade fisica. Os pais de criancas
com CC tornam-se mais permissivos pelo receio de que o seu filho possa chorar e sufocar, agravando
0 seu quadro clinico®.

A CC pode influenciar a vida das criancas, adolescentes e das respetivas familias, quer pela
complexidade da doenca, como pelos seus tratamentos prolongados e complicados. Conhecer esta
realidade permite ao enfermeiro prestar cuidados dirigidos as necessidades destas familias,
estabelecendo prioridades nas suas intervengées, detetando fatores preditores de uma baixa qualidade
de vida, impulsionando a adesado ao tratamento e obtendo uma maior satisfacdo destas criancas e
adolescentes.

Cabe ao enfermeiro a funcdo de promotores da adaptacdo familiar a transicdo de saude-doenca da
crianca, detendo para além das capacidades técnicas, conhecimentos acerca da transicao, adaptacéo,
habilidades de comunicacao e ter a sensibilidade para compreender a esséncia dessa vivéncia pelos
familiares®. O enfermeiro apoia e encoraja a forca e competéncia da familia através do desenvolvimento
de relagGes de parceria. Trabalha com os membros da familia, de maneira a identificar os seus objetivos

e necessidades, para planear as intervenc¢des que melhor respondam aos problemas definidos.



A presente Scoping Review foi realizada de acordo com a metodologia de Joanna Briggs Institute
(IBI)°. De forma a comprovar a pertinéncia da realizagdo da Scoping Review, foi realizada uma
primeira pesquisa na Joanna Briggs Institute Systematic Reviews and Implementation Reports
(JBISRIR), com o objetivo de perceber se j4 existem Scoping Reviews acerca desta tematica. Foi
encontrada apenas uma, acerca das experiéncias vividas por pais de recém-nascidos diagnosticados

com CC ap6s o nascimento.

METODOLOGIA

Critérios de incluséo

Tipo de Participantes

Esta Scoping Review inclui todos os estudos com familias com criangas e jovens com Cardiopatia
Congénita.

Conceito

A Scoping Review ira considerar todos os estudos que relatem as experiéncias e vivéncias de familias
com criancas com Cardiopatia Congénita.

Contexto

A Scoping Review ter4 em consideragéo todos os contextos em que a crianca e a familia se incluam,

seja em meio hospitalar ou na comunidade.

Estratégia de pesquisa

A presente Scoping Review inclui todos os estudos publicados em lingua inglesa ou portuguesa entre
2007 e 2017. A estratégia adotada, foi de acordo com os critérios estabelecidos pelo JBI, e foi dividida
em trés etapas:

Na primeira etapa, as bases de dados selecionadas para a pesquisa, considerando a tematica, foram
a CINAHL Plus with Full Text e a MEDLINE with Full Text. De forma a que a presente pesquisa decorra
com o minimo de vieses, foram selecionados descritores de pesquisa adequados para cada base de
dados. Foi realizada uma expresséo de pesquisa para cada base de dados, de acordo com o0s seus

descritores especificos, e de acordo com os termos de indexag&o de cada uma e em linguagem natural.

MEDLINE with Full Text, de acordo com os termos de indexacdo da MeSH 2017:
Populacéo: parents OR caregivers OR family; child OR child preschool OR infant OR infant

newborn OR adolescent; heart diseases OR congenital heart defects OR heart OR cardiovascular
diseases.

Conceito: life change events OR experiences (linguagem natural).

Contexto:

Expressao de pesquisa: ((parents OR caregivers OR family) AND (child OR child preschool
OR infant OR infant newborn OR adolescent) AND (heart diseases OR congenital heart defects OR

heart OR cardiovascular diseases)) AND (life change events OR experiences).



CINAHL Plus with Full Text, de acordo com os termos de indexacdo da CINAHL headings:

Populagao: parents OR caregivers OR family; child OR child preschool OR infant OR infant
newborn OR adolescence; heart diseases OR heart defects OR heart OR cardiovascular diseases.

Conceito: life experiences.

Contexto:

Expressao de pesquisa: ((parents OR caregivers OR family) AND (child OR child preschool
OR infant OR infant newborn OR adolescence) AND (heart diseases OR heart defects congenital OR

heart OR cardiovascular diseases)) AND (life experiences).

Numa segunda etapa foram consideradas as palavras chave e os termos indexados utilizados
anteriormente e estendida a pesquisa a base de dados Cochrane Central Register of Controlled Trials.
Na terceira etapa foi realizada uma analise da bibliografia dos artigos selecionados com o intuito de
identificar artigos pertinentes. Com o recurso a um sistema de referenciacdo, foram geridos os artigos

e removidos os duplicados.

EXTRACAO DE RESULTADOS

A extracdo de resultados foi concretizada com o recurso a um instrumento criado que teve em
consideracdo: Autores, Ano, Pais, Objetivo, Populacdo e Amostra, Metodologia e Intervencéo e
Resultados.

Apébs a pesquisa realizada nas bases de dados e apés a implementacdo dos critérios de inclusao
determinados foram encontrados 92 artigos, e mais 2 da bibliografia analisada, tendo sido,
posteriormente, removidos 2 artigos por duplicacdo de resultados.

ApOs a leitura do Titulo e Abstract dos restantes 92, foram selecionados 13 artigos. Destes 13 artigos
foram excluidos 7, por ndo apresentarem a populacéo e/ou o0 conceito correspondente.

De forma a sistematizar este procedimento de sele¢éo, a metodologia € de seguida apresentada em

esquema (Figura 1).
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Figura 1 — Metodologia de Selecao



Tabela 1 — Selecdo de Artigos e Descricao

Autor / Ano

Pais

Objetivos

Populacéo e

Amostra

Metodologia

e Intervencéo

Resultados

Wei, Roscigno,
Swanson, Black,
1 | Hudson-Barr, and
Hanson; 2016

Estados Unidos
da América

Descrever as experiéncias de
pais de criangas com CC

submetidas a cirurgia.

13 pais (10 mées e 3
pais) de criangas com
cC

Fenomenoldgico
descritivo.

Entrevistas.

Os pais relataram uma “montanha
russa” de emogdes. Momentos criticos:
diagnostico, entrega do filho a equipa
cirargica, ambiente na UCI, perda do

papel parental.

Bruce, Lilja and Sundin;

Suécia do Norte

llustrar o significado do apoio,

10 maes de criangas

Hermenéutico

Maes que receberam cuidados

intervencdes centradas na
familia baseadas na

evidéncia.

2014 divulgado pelas mées de com CC fenomenoldgico. | centrados na familia sentiram-se mais
2 criancas com CC. Entrevistas apoiadas e tém uma melhor adaptacéo
narrativas. ao stress e ao desempenho do seu o
papel parental.
Bruce, Lindh and Suécia do Norte | llustrar os significados das 5 pais com criangas Hermenéutico A filosofia dos cuidados centrados na
Sundin; 2016 experiéncias de apoio vividas, | entre os 3 e 0s 12 fenomenolégico. | familia promove um melhor suporte aos
3 divulgadas por pais de anos, com CC Entrevistas pais de criangas com CC.
criangas com CC. narrativas.
Harvey, Kovalesky, Estados Unidos | Explorar as experiéncias de 15 maes de criangas Qualitativo Foram encontrados e validados 6
Woods and Loan; 2013 da América maes de criangas submetidas | com CC, com menos descritivo. temas: intensa flutuacdo emocional;
a cirurgias cardiacas de 1 ano de idade a Questionarios. navegar no mundo da medicina; lidar
4 complexas, para construir data da cirurgia com o desconhecido; enfrentar a

possibilidade da morte do bebé;
encontrar o significado e a conexao

espiritual; e por final ser Mae.




Autor / Ano

Pais

Objetivos

Populacgéo e

Amostra

Metodologia

e Intervencéo

Resultados

Kosta, Harms, Franich-
Ray, Anderson,
Northam, Cochrane,
Menahem and Jordan;
2015

Australia

Explorar as percecfes dos
pais acerca das dificuldades
encontradas, sobre o que
gostariam que fosse
diferente, e sobre o que
acham que seria Util durante
a hospitalizacéo e tratamento
da CC.

154 pais (91 mées, 63
pais), cujos filhos foram
submetidos a cirurgia
cardiaca (com menos

de 3 anos)

Qualitativo.
Entrevistas
estruturadas.

Os pais gostariam que fosse diferente
a disponibilidade das instalacdes e
recursos, a quantidade e qualidade da
informacéo e suporte emocional. Os
pais relataram que as relagdes com a
equipa médica foram a fonte de
suporte mais comum durante este
processo desafiador.

Lee and Yoo; 2007

Coreia

Examinar a rela¢do entre a
incerteza, o suporte social e
0 stress parental em maes de
criangas com CC e identificar
os fatores relacionados com

0 stress parental.

51 mées de criangas

com CC

Estudo de
pesquisa.

Questionario.

O stress parental esta
significativamente relacionado com o
suporte social, ambiguidade, falta de

clareza e falta de informacéo.




APRESENTAC}AO DE RESULTADOS

Diagnadstico

A andlise dos artigos mostrou que para a familia, a revelagdo do diagnostico € um momento vivido
como uma “montanha russa” de emogdes, caracterizada pelo choque e sobrecarga emocional®. E uma
situagdo assustadora que deixa a familia de “coragéo partido™!, e instala-se o desespero’?. Uma méae
chegou mesmo a revelar que “foi a coisa mais devastadora que ouviu na vida”!’. Associado a estas
emocdes surge o sentimento de culpa, com questdes acerca do que poderiam ter feito de diferente que
pudesse evitar a CC*2. Encontra-se também presente o sentimento de negacdo, com a esperanca de
gue a qualqguer momento iriam receber a noticia de que a CC se tinha resolvido sozinha e que estaria
tudo bem??. Por outro lado, as mées que interiorizavam a condigéo da crianga, conseguiam desenvolver
mecanismos de coping ajustando-se a situagdo, e assim construir novos planos para o futuro?®.

Para os pais (homens), a ocasiéo € encarada com um sentimento de tristeza duplo, pois ndo estédo

apenas preocupados com a crianga, mas também com as suas companheiras'?,

Cirurgia e Ambiente na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

ApOs o diagnostico, as familias relataram que sentiram dificuldade na tomada de decisdo para a
realizacéo da cirurgia cardiaca. Por um lado, estavam conscientes da importancia da corre¢éo, total ou
parcial, da CC, mas por outro lado tinham que enfrentar a possibilidade do filho ndo sobreviver a
cirurgia®l, e enfrentar a morte e a perda’. Algumas mées relataram que sentiram um peso adicional ao
assinar o Consentimento Assinado a autorizar a cirurgia, pois se alguma coisa corresse mal, teriam
gue viver com essa culpa para o resto da vida'. Para outras maes, a cirurgia foi encarada como um
ponto de viragem: o dia em que ficariam a saber que rumo as suas vidas iam tomar*“.

Os pais que confessaram estar mais preocupados com as companheiras do que com as criangas,
detinham um sentimento de que a cirurgia iria correr bem e que isso tornaria o filho numa crianca
saudavel. Um dos pais chegou a mencionar que “Eu estava preocupado com a minha esposa. Eu s6
rezava: Por favor Deus, cura o nosso filho, pela minha esposa”!!.

A admissdo na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) constitui outro momento de
ansiedade e stress. ApOs a angustia de lidar com a cirurgia cardiaca, a alegria e esperanca da familia
rapidamente se transforma em novos medos e preocupagdes, em que as maes relataram ter sido dificil
para elas verem as suas criancas rodeadas de maguinas, equipamentos e técnicos de saude?!!. Para a
maioria das maes, o hospital e 0 ambiente na UCIP s&o territérios desconhecidos, onde encontram
pessoas desconhecidas, com linguagem e terminologias desconhecidas®.

As familias confidenciaram que tiveram dificuldade em adotar o seu papel parental, pois foram
impossibilitadas de ter contato fisico com a crianga nas primeiras horas, e que os alarmes dos
equipamentos eram assustadores!. O sentimento de desapontamento pode surgir quando a familia é
incapaz de providenciar os cuidados basicos a crianca. A familia acaba por se sentir culpada quando
ndo tem a oportunidade ou forca para estar ao lado da crianca'?, e o facto de ndo deter o controle da

situacdo pode ser frustrante e assustador'®.



Suporte Emocional e Social

Os artigos demonstraram que as méaes de criangas com CC necessitam de suporte sob a forma de
simpatia, confianga, serem tratadas com respeito, e serem compreendidas a sério. Estes suportes
ajudam a superar a fadiga e o sentimento de consciéncia pesada'?. Para as mées, existem também
outras preocupacdes, com os restantes membros da familia, e necessitam de apoio para arranjar forca
e coragem para suster a familia inteira. O significado de suporte para as maes de criangas com CC é
receberem assisténcia para alcancar as suas necessidades e a satisfacdo dos seus desejos®?.

Por outro lado, para o pai da crianga com CC, ser apoiado significa estar envolvido nos cuidados a
crianca, e ter a oportunidade de se manter em contato com o resto da familia, com os profissionais de
salide e com outros elementos significativos!®. Para os pais é importante sentirem-se parte integrante
na familia e reconhecidos. Os pais também revelaram que se sentem mais apoiados quando 0s
profissionais de salude sdo altamente qualificados, detém conhecimentos diferenciados e experiéncia
em cuidar de familias e criangas com CC. Os pais sentem-se seguros quando tém confianga nos
profissionais de saulde, principalmente quando estes se mostram interessados na familia e se
preocupam com outros temas para além da doenca da crianca®®. Os pais sentem que os profissionais
de saude permanecem junto a eles, ajudando-os a lutar pelos direitos da familia, a permanecer juntos
e a obter as informacdes necessarias. De acordo com a perspetiva dos pais, 0 suporte recebido,
compreendendo a familia como um todo, contribui para o sentimento de se sentirem uma familia
normal, capaz de enfrentar as exigéncias da vida®.

Outro artigo também descreve que para a familia, o suporte social e emocional passa por determinadas
acOes especificas, e por alguns comportamentos, que consideram uteis, tais como, receber
informacdes e respostas as suas questdes, receber suporte emocional e cuidados praticos®. Os pais
gue se encontram distantes do seu grupo social devido a distancia, ou que passam muito tempo no
hospital, relataram que a separacdo destes suportes habituais foi particularmente dificil*>. Da mesma
forma, outro artigo também refere que a familia relata que os familiares, os amigos pessoais e outros

membros da comunidade ou da igreja sdo importantes fontes de suporte social e emocional®.

Cuidados Centrados na Familia

As mées sentem-se gratas por receberem cuidados especializados dos profissionais de satde. Quando
os profissionais de salide disponibilizam mais tempo e se mostram mais flexiveis para conhecer as
necessidades especificas das mées, estas sentem-se respeitadas e, portanto, apoiadas. Maes que
receberam Cuidados Centrados na Familia (CCF) sentiram-se mais apoiadas e tém uma melhor
adaptacéo ao stress e ao desempenho do seu o papel parental*?2. As maes sentem-se encorajadas a
envolverem-se nos cuidados a crian¢a, e fazem uma agradavel apreciagcéo do suporte e dos recursos
disponibilizados que facilitem as suas necessidades no dia-a-dia.

Da mesma forma, os artigos analisados referem que os pais realcaram a ideia de que quando a familia
inteira € envolvida nos cuidados a crianga, torna-se possivel que todos os membros se apoiem entre
si. Quando um pai é envolvido nos cuidados a crianca, este experiencia ndo s6 uma melhor
compreensdo da situacdo, mas também um melhor sentido de controle sob a mesma?*?. O artigo refere

ainda que quando os profissionais de saude incluem os pais nos cuidados a crianga, 0s pais sentem
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gue sdo importantes para a crianga, para a familia e para a equipa de saude, fazendo com que se

sintam mais seguros®s.

Perda do Papel Parental

Quando os profissionais de saude permitem que as maes participem nos cuidados a crianga, a sua
autoconfianga aumenta, sentindo-se mais capazes de desenvolver o seu papel parental'2. Também as
maes gue tiveram um suporte social adequado, demonstraram um nivel inferior de stress parental'®. O
artigo analisado revela que as mées que manifestaram maior incerteza, menos clareza, menos
informac&@o e menos suporte social, demonstraram um elevado nivel de stress parental, como ja era
esperado?®,

O stress parental nas maes também esta significativamente relacionado com a idade da crianga®.
Mé&es de criancas em idade escolar revelaram um maior nivel de incertezas do que mées de lactentes,
toddlers ou criancas em idade pré-escolar'®.

Os artigos analisados defendem que os profissionais de salide ndo devem tratar a familia de acordo
com papel tradicional de “ser pai” e “ser mae”, mas ouvir as necessidades de cada um, individualmente,
como um pai tnico, como uma familia Gnica'®. O pai da crianca com CC sente que para ele, é possivel
ser o pai que sonhou ser. Este sentimento de competéncia ajuda os pais a adotar estratégias de coping
através das suas experiéncias, e sentirem-se como membros de uma familia saudavel*3. O pai sente-
se desorientado e desadaptado do seu papel parental quando vé o seu filho “escondido” atras do
equipamento médico e quando os profissionais de salude ndo o incluem nos procedimentos ou nao

explicam de que forma eles podem ajudar®s.

DISCUSSAO

A presente Scoping Review demonstra que existe jA um grande nimero de estudos realizados acerca
do impacto causado pela CC na familia. As pesquisas realizadas revelam que existe uma grande
preocupacdo nas emocdes experienciadas pala familia quando a crianca com CC é hospitalizada e
submetida a cirurgia cardiaca, e em como esta enfrenta a situacdo e que suportes encontra ho meio
hospitalar e na comunidade.

Contudo, existe ainda pouca investigacdo no que diz respeito as experiencias vividas pelo pai da
crianga com CC. De realcar o estudo realizado por Bruce et al (2015), que ilustra os significados das
experiéncias de apoio vividas, relatadas por pais de criancas com CC. A maioria dos estudos centra-
se nas modificagfes que a CC causa na vida da mée, indo ao encontro da ideia de que a mée € a
principal cuidadora e de que é sobre a mesma que recaem as principais alteracoes.

Através da analise dos artigos foram identificados pontos criticos, que dificultam a adaptacdo da familia
a CC. Na maior parte dos artigos ficou demonstrado que a confianca e a relacdo estabelecida com os
profissionais de salde e a filosofia dos Cuidados Centrados na Familia promovem um melhor suporte
afamilia e que estas se sentem mais apoiadas, com uma melhor adaptacdo ao stress e ao desempenho

do seu papel parental.
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CONCLUSAO

A presente investigagdo tinha como objetivo identificar as experiéncias vividas pelas familias com
criangas com Cardiopatia Congénita. Os artigos encontrados revelam que a doenga causa um impacto
emocional que pode alterar para sempre a estrutura familiar. A maior parte dos artigos encontrados
reforcam a ideia de que a familia da crianga com CC experiencia um elevado nivel de sintomas
psicolégicos, tais como stress, culpa, ansiedade, isolamento social e até mesmo depressao, em
comparacéo com pais de criancas saudaveis.

A maioria dos estudos reconhece que as mées parecem ser mais fortemente afetadas pela doenca da
crianca do que 0s pais, mas existem cada vez mais pais que pretendem ter um papel mais ativo na
prestacéo de cuidados a crianga. Possivelmente, mais estudos futuros acerca desta tematica permitirdo
analisar o impacto que a CC causa na vida do pai, e as implicacbes que poderdo comprometer o
desempenho do seu papel parental.

A familia necessita de apoio a varios niveis, e conhecendo esta realidade, o enfermeiro constitui-se
como uma fonte de conhecimento e confianca, capaz de providenciar o suporte necessario para uma
transicdo de saude-doenca bem-sucedida. O enfermeiro contribui para a promocdo da
consciencializacao da familia acerca do diagndstico, prognéstico e tratamento da CC. Ajuda a
desmistificar e a esclarecer duvidas, dando tranquilidade e seguranca quanto a um progndstico

favoravel.

IMPLICACOES PARA A PRATICA

Os artigos analisados demonstram que a CC causa efeitos assoladores ndo so na crianga, mas também
na familia. Os cuidados devem ser adequados, tendo em conta ndo apenas as necessidades da
crianca, mas também da familia. Envolver e fornecer suporte a familia é cada vez mais reconhecido
como componente importante para fornecer cuidados holisticos ao cliente pediatrico, permitindo a

concretizagcdo da parentalidade com éxito.

Reconhecimentos:
Esta Scoping Review vem integrada na obtencao do grau de Mestre em Enfermagem de Saude Infantil

e Pediatria.
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APENDICE llI

Cronograma de Estagio



CRONOGRAMA DE ESTAGIO

Ano 2016 2017
Meses | Set Out Nov Dez Jan Fev
s 26a|3 a|l0a|l7a|24a|3la|7 a|lda|2la|28a |5 a|l2a|19a|26a|2 a|9 a|l6a|23a|30a|6 a
emanas
12 9 16 23 30 6 13 20 27 4 11 18 25 1 8 15 22 29 5 12
Estagio | Unidade de Cuidados | Servi¢o de Urgéncia _ _ . _ _ . o
_ o Unidade de Cuidados | Férias de | Servico de Cardiologia Pediatrica
com na Comunidade Pediatrica . )
» Intensivos Neonatais Natal (6 Semanas)
Relatorio (4 Semanas) (4 Semanas)
(4 Semanas)




APENDICE IV

Registo de Interacao



REGISTO DE INTERACAO

As duas situacdes/interacdes que passo a descrever decorreram a 09/01/2017,
na Sala de Enfermagem do Servi¢o de Cardiologia Pediatrica, sendo que a interacédo
durou cerca de 20 minutos.

O motivo pelo qual escolhi refletir sobre esta situagdo foi o facto de,
habitualmente, termos tendéncia a pensar que aquilo que € naturalmente
compreendido por nés, também o € pelos outros, mas temos que estar mais sensiveis
ao contexto em que estes se inserem.

A mé&e da lactente C. deslocou-se ao servico para a 12 consulta de
acompanhamento da sua filha, cinco dias apds a alta da mesma daquele servigo. A
mée e a lactente C., de naturalidade caboverdiana, tinham sido evacuadas de Cabo
Verde, ap6s o diagnostico da Cardiopatia Congénita, para a C. ser intervencionada
em Lisboa. A mae da C. é uma mée que fala pouco, mas que compreende e fala
portugués, e foi percetivel a relacdo de confianca ja estabelecida entre a mae e a

equipa de enfermagem, pelo a-vontade transmitido pela méae.

12 Interacdao:

Antes da observacdo médica, foi feita uma avaliacdo do estado geral da
lactente, pelas enfermeiras, que a despiram, avaliaram o peso e o comprimento,
avaliaram os parametros vitais (tensdo arterial, frequéncia cardiaca e saturacao de
oxigénio), e foram realizados ensinos e esclarecimentos de duvidas. A mae
permaneceu sentada na poltrona e ia respondendo as questdes colocadas pelas
enfermeiras e a lactente na marquesa, onde estavam a ser prestados os cuidados.
Inicialmente, retrai-me um pouco, pois ao contrario da restante equipa, nao conhecia
a lactente C., nem a méae. Apés algum contacto com a mée e com a lactente, fui
ganhando a-vontade e a interagdo surgiu naturalmente.

A mae referiu que se deslocou até ao hospital de transportes publicos, com a
mesma ao colo, porque ainda ndo conseguiu, junto da embaixada de Cabo Verde, o
dinheiro para adquirir o sistema de transporte adequado a idade - cadeira. Estava uma

manha fria, e a lactente C. vinha pouco aquecida, com as extremidades frias, tendo a



mae referido que nédo tinha colocado meias a filha, por achar que néo era necessario.
Foi-lhe reforcada a ideia de que a lactente C. necessita de estar mais aquecida, e que
o clima c4 é muito diferente do clima a que estdo habituadas. A mae assentiu,
referindo que ia ter mais cuidado, no entanto, achei que tivesse ficado um pouco
constrangida e desconfortavel pela expresséo facial. Tentei confortar e descansar a
mae, dizendo-lhe que ali na sala ndo estava tanto frio e que a C. acabaria por aguecer.

Foi avaliado o peso, sendo que houve um aumento de cerca de 55 gramas, em
relacdo ao dia da alta. A mae da lactente C. referiu que ela mama muito bem, e que
lhe parece satisfeita em cada mamada, mas considera pouco significativo este
aumento de peso. Preocupa-a o facto de a lactente ser ainda muito pequena e magra,
mesmo depois de lhe terem explicado que ap0ds a cirurgia, a lactente iria comecar a
ganhar peso. Expliquei-lhe que ainda haviam passados poucos dias desde a alta, e
gue era importante o facto de a lactente nao ter perdido peso, e que o esperado € que

agora va aumentando de peso gradualmente. Pareceu ter ficado mais descansada.

22 interacao:

Antes de se ir embora, a mae da lactente C. referiu que tinha uma davida acerca
da medicacdo que tinha sido prescrita apés a alta. Ndo sabia quando e como
administrar o Paracetamol, que tinha sido receitado em SOS, até trés vezes por dia,
pois 0 medicamento trazia uma seringa diferente das que a mée ja estava habituada
a manusear. Explicamos que o medicamento era para ser utilizado em caso de dores,
0 que era pouco provavel de acontecer, em relacao a cirurgia, por ja ter passado algum
tempo, e em caso de febre, com intervalos de seis ou de oito horas. A mae
compreendeu e repetiu a informacao que Ihe foi dada. Em relagcdo a seringa, mesmo
apos a explicacdo do funcionamento da mesma, a mae continuou com duvidas e
referiu que seria mais facil se usasse as seringas cedidas pelo hospital, que ja as
conhecia bem e que com essas néo havia duvidas. Foram fornecidas mais seringas a
mae, que agradeceu com um grande sorriso, antes de abandonar a sala.

A interacdo com clientes com culturas diferentes da nossa, leva-nos a refletir
um pouco acerca daquilo que para nés nos parece natural e intrinseco. Para a mae
da lactente C. é perfeitamente natural o transporte ao colo, tanto nos transportes

publicos, bem como se se tivesse deslocado em transporte préprio, pois no pais onde



reside este ato é natural, e até considerado mais seguro, pois junto a mae a filha
estara mais protegida.

O facto de ser de um pais com um clima diferente do nosso, também faz com
gue néo esteja tdo desperta para os efeitos que o pouco aquecimento possa ter na
lactente.

Na preparacdo para a alta, aquando a realizacdo dos ensinos para
capacitarmos o0s pais para a autonomia da gestao da terapéutica dos filhos, temos
gue ter em conta que podem surgir alteracbes no farmaco (embalagem ou nome
comercial do medicamento) ou no material acessoério (seringas), que podem suscitar
duvidas. Mesmo apos terem compreendido como e quando se deve administrar
determinada medicacédo, ndo quer dizer que o consigam realizar caso alguma coisa

se altere.
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