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RESUMO

Ao longo deste estagio, e respetiva elaboragdo de Relatorio, foi objeto de estudo uma
problematica da pratica de cuidados de enfermagem em satde infantil e pediatrica, com enfoque na
crianca com uma condi¢do cronica, especificamente com coagulopatia congénita, e sua familia.

Cuidar a crianga e sua familia com este problema de satde ¢ complexo, pois exige aos
enfermeiros o desenvolvimento de competéncias especificas visando o bem-estar e o alivio do
sofrimento, que constitui a intencionalidade major da Enfermagem, ¢ a capacitagdo para intervengdes
de enfermagem precoces perante um episodio hemorragico agudo, que sdo fundamentais na diminui¢ao
da prevaléncia de sequelas decorrentes de episodios hemorragicos agudos.

O desenvolvimento das experiéncias de estagio foi subsidiado por concecdes de enfermagem
dominantes como a Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson ¢ o Modelo de Sistemas de Betty
Neuman, ¢ ainda orientacdes especificas de cuidados pediatricos, nomeadamente, os cuidados centrados
na familia, os cuidados ndo traumaticos e a parceria de cuidados.

A metodologia de formagao reflexiva permitiu uma analise critica ¢ fundamentada em evidéncia
cientifica dos cuidados de enfermagem, conferindo ainda a sua sustentagcdo teérica, com recurso a
instrumentos de reflexividade.

Das atividades desenvolvidas durante os estagios, destaca-se a construcdo de um folheto
informativo e a realizagdo de quatro sessdes de formacdo, a elaboragdo de um dossier tematico e a
atualizag@o de normas institucionais. Porém, uma das atividades que me proporcionou maior satisfagdo
e motivagao profissional e pessoal, foi a elaboragdo e apresentacdo de um poster nas XXVIII Jornadas
de Pediatria, sobre a importancia das intervengdes de enfermagem na reducdo de episdédios hemorragicos
e hospitalizagdes em criangas com coagulopatia congénita, permitindo a divulgagdo da temadtica e
valorizacao da Enfermagem como ciéncia e profissdo.

Como projeto futuro, pretendo desenvolver um protocolo institucional de articulagdo entre a
equipa de enfermagem e os servigos que prestam cuidados a crianga ¢ familia com este problema de
saude, com o intuito de reduzir a prevaléncia de possiveis sequelas decorrentes de episddios

hemorragicos agudos nos varios contextos.

PALAVRAS-CHAVE: Crianga, Familia, Condicdo cronica, Coagulopatia congénita, Intervengdes de

enfermagem



ABSTRACT

Throughout this internship, and the respective preparation of the Report, a problem of nursing
care practice in child and pediatric health was the object of study, with a focus on children with a chronic
condition, specifically with congenital coagulopathy, and their family.

Taking care of children and their families with this health problem is complex, as it requires
nurses to develop specific skills aimed at well-being and the relief of suffering, which is the main
intention of Nursing, and training for early nursing interventions in the face of an acute bleeding episode,
which are fundamental in reducing the prevalence of sequelae resulting from acute bleeding episodes.
The development of the internship experiences was supported by dominant concepts such as Jean
Watson's Theory of Caring and Betty Neuman's Systems Model, as well as specific pediatric care
guidelines, namely, family-centered care, non-traumatic care, and care partnership.

The reflective training methodology allowed for a critical analysis based on scientific evidence
of nursing care, also providing its theoretical support, using reflexivity instruments.

During the internship, as developed activities, we highlight the construction of an information
leaflet and the holding of four training sessions, the elaboration of a thematic dossier and updating of
institutional norms. The activity that provided me with the greatest professional and personal satisfaction
and motivation was the preparation and presentation of a poster at the XXVIII Pediatrics Conference on
the importance of nursing interventions in reducing bleeding episodes and hospitalizations in children
with congenital coagulopathy, allowing the dissemination of the theme and appreciation of Nursing as
a science and profession.

As a future project, I intend to develop an institutional protocol for articulation between the
nursing team and the services that provide care to children and families with this health problem, with
the aim of reducing the prevalence of possible sequelae resulting from acute bleeding episodes in various

contexts.

KEYWORDS: Child, Family, Chronic condition, Congenital coagulopathy, Nursing interventions
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INTRODUCAO

No ambito do plano de estudos do 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem, na area de
Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem de
Lisboa (ESEL), foi realizado um Est4gio Clinico em 5 contextos que se constituiu como um percurso
de aprendizagem. Este visou o desenvolvimento de competéncias de enfermeiro especialista, para a
obtengdo do titulo de Enfermeiro Especialista (EE) pela Ordem dos Enfermeiros (OE) e do Grau de
Mestre em Enfermagem na Area de Especializagdo em Enfermagem de SIP.

Neste caminho, teve particular relevancia a realizacdo prévia de um projeto de estagio, na
Unidade Curricular Opgao II, intitulado “A crianga com condigdo cronica: intervengdes de enfermagem
a crianga com coagulopatia congénita e familia”. A elaborag@o desse Projeto de Estagio sustentou-se na
identificacdo de uma problematica nas criangas com condigdo cronica, especificamente a coagulopatia
congénita, seguidas num Centro de Referéncia de Coagulopatias Congénitas (CRCC) e a necessidade
de mobilizagdo de estratégias que promovessem intervengdes de enfermagem especificas, para
minimizar sequelas decorrentes de episddios hemorragicos nos clientes pediatricos com este problema
de saude, em diferentes contextos clinicos. Assim, com o término desse percurso, resulta o presente
Relatorio de Estagio.

A crianga portadora de uma doencga rara como a coagulopatia congénita, ndo sé pela sua
condi¢do, mas pelas suas caracteristicas, € um ser vulneravel tal como as suas semelhantes, razdo pela
qual se deve, em igualdade de cuidados e acessibilidade, proporcionar todas as condigdes ao seu
desenvolvimento. Moreira, Gomes e Miriam (2014) defendem que as carateristicas inerentes a defini¢ao
da doenca crénica em criangas e adolescentes relaciona-se com a permanéncia da doenca por mais de 3
meses, ou quando ocorre um episodio clinico agudo, trés vezes ou mais no tltimo ano e provavelmente
vai reincidir o comprometimento das dimensdes de sociabilidade na infancia. O comprometimento
destas dimensodes, segundo os autores anteriormente citados, podem ser definidas por dias de auséncia
na escola, limitagoes de atividades quotidianas e de vida diaria para a crianga; necessidade de apoio para
as fun¢des humanas de interagdo, comunicacdo, expressao e necessidades de suporte tecnoldgico a vida
caracterizada pela vulnerabilidade que pode associar alteragdes nas condigdes fisicas, emocionais, de
desenvolvimento e comportamentais e que necessitem de cuidados de satde, além dos usuais.

No manual de apoio a pessoa com doenca rara, consta que a Estratégia Integrada para as
Doengas Raras 2015-2020, e baseia-se numa cooperagdo entre os varios setores das distintas instituigdes
com o intuito de reunir os contributos, competéncias e recursos de todos os setores relevantes,
promovendo uma mudanca nas condi¢des complexas das pessoas que sofrem de doenga rara. Este
esforgo conjunto, pretende contribuir para a melhoria do acesso e a qualidade dos cuidados de satde,
assim como das condi¢Ges de tratamento, com base nas evidéncias que a ciéncia tem produzido, e

diversificando as respostas sociais adaptadas a cada caso.
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Por defini¢do, coagulopatias congénitas hemorragicas sdo doengas raras e complexas que
afetam a pessoa com coagulopatia congénita ¢ a sua familia. As doengas raras provocam alteragdes na
coagulagdo sanguinea, comprometendo assim a hemostase (Diario da Republica, 2016).

A bibliografia consultada que sustentou as atividades desempenhadas em estagio nos varios
contextos, e consequente desenvolvimento de competéncias, aborda dois conceitos. Para alguns autores,
o cliente pediatrico com este problema de satde ¢ detentor de uma condig@o crénica e para outros de
uma doenga cronica. Assim deparamo-nos com os conceitos de condicdo e doenga cronica, que sao
considerados conceitos inter-relacionados, porém a condigdo cronica ¢ mais abrangente pois inclui
problemas de base bioldgica, psicologica ou cognitiva e incapacidades.

Silva et al. (2014) referem que a condi¢cdo crénica abrange variadas situagdes que sdo
vivenciadas devido ao diagndstico e tratamento, no ambito biopsicossocial, e envolve as alteragdes no
quotidiano que a crianca e a sua familia enfrentam durante um periodo prolongado. No que concerne a
doenga cronica na crianga, Floréncio (2020) define-a como aquela que interfere no funcionamento do
corpo da crianca a longo prazo, requer assisténcia e acompanhamento pelos profissionais de saude, na
medida em que limita as atividades diarias, causa repercussdes no processo de crescimento e
desenvolvimento, afetando o quotidiano de todos os membros da familia. Pode-se, portanto, considerar
que a doenca cronica pedidtrica envolve alteragdes biologicas que acontecem a nivel fisiologico,
enquanto a condicdo crénica ¢ mais ampla e complexa. Nesta ultima, a perspetiva do cuidar ¢
caraterizada como holistica, pois envolve as multiplas dimensdes da pessoa, além da dimensdo
fisioldgica, e desta forma coaduna-se com a abordagem holistica ¢ integral de ser PESSOA. Assim,
consideramos que a defini¢do de condigdo cronica estd em conformidade com os objetivos delineados
para este estagio.

As criangas portadoras desta condicdo cronica e sua familia necessitam de cuidados de
exceléncia, e de enfermeiros com competéncias especificas para usufruirem desses mesmos cuidados,
em centros especializados em fungdo da doenga rara denominados de Centros de Referéncia. Segundo
a DGS (2016), por defini¢ao, CRCC é qualquer servico, departamento ou unidade de satde, reconhecida
como expoente mais elevado de competéncias na prestagdao de cuidados de saude de elevada qualidade
em situacdes que exigem recursos técnicos e tecnoldgicos diferenciados, devido a prevaléncia da doenga
e complexidade, tanto no seu diagnostico como complexidade e baixa prevaléncia da doenca, a
complexidade tanto no seu diagndstico como tratamento e, consequentemente, os custos elevados
inerentes.

Importa salientar que algumas criancas portadoras de hemofilia ou Doenc¢a de Von Willebrand
(DVW) na manifestacdo mais grave da patologia comecam por sofrer hemorragias logo na primeira
infancia, por volta de um ano de idade, e segundo Rodriguez-Merchan (2001) a hemartrose aguda ¢ a
manifestacdo mais comum e dolorosa, que tem implicagdes economicas, fisicas e psicologicas e que
ocasiona sequelas. Porém, Ljung e Gretenkort (2015), referem que o inicio do tratamento profilatico em

idade precoce, a profilaxia primaria, ¢ considerado a forma ideal de terapia para uma crianga com
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hemofilia, ¢ a profilaxia ¢ recomendada pela Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH) e pela
Organizagdo Mundial de Satde (OMS) como sendo uma das principais estratégias disponiveis para
garantir a integridade fisica, psiquica e social dos pacientes, possibilitando também uma vida plena ao
individuo com coagulopatia congénita utilizada desde 1994 como tratamento standard. Tal como consta
da Declaragdo dos Direitos da Criangca Hospitalizada (2008), esta ao encontrar-se fisica, mental ou
socialmente afetada tem direito ao tratamento, educacao e cuidados especiais exigidos pela sua condigdo
peculiar.

Para dar resposta ao desenvolvimento profissional assente no desenvolvimento de competéncias
especificas como EESIP, a realizacdo do estagio obedeceu a uma metodologia descritiva, reflexiva e
critica sobre as préaticas, alicercada em referenciais tedrico-conceptuais, no quadro regulador da
profissdo e na mais recente evidéncia cientifica.

A estrutura deste Relatorio de Estagio contempla sete capitulos. No primeiro capitulo o
enquadramento tedérico-conceptual, apos uma breve abordagem da temadtica, segue-se o subcapitulo,
cuidar em pediatria na atualidade e ao refletir sobre o cuidar em enfermagem a crianca eleva-se a
Teoria do Cuidado Humano de Watson e atendendo a que o cuidar pediatrico assenta numa filosofia de
Cuidados Centrados na Familia (CCF), aprofunda-se esta tematica concomitante com o modelo de
parceria de cuidados de Anne Casey, pois encontra-se ancorado a esta filosofia de cuidados. No segundo
subcapitulo explana-se a vivéncia da crianca e familia com condi¢do crénica, considerando que a
crianga com uma condi¢do cronica necessita de cuidados holisticos e que estes cuidados assentam numa
teoria que fundamente a apreciagdo do cliente pediatrico, e estruture o pensamento ¢ a elaboragao dos
diagnésticos, traduzidos nas intervencdes de enfermagem implementadas, contemplou-se o Modelo
Teoérico de Betty Neuman. Este Gltimo adapta-se a todos os contextos de cuidados, promogdo de
cuidados, prevengdo de complicagdes e cuidados hospitalares, podendo ser aplicado as criangas e jovens,
a familia, ao grupo e referencia a comunidade. No terceiro subcapitulo elencam-se as intervencdes de
enfermagem a crianca com coagulopatia congénita e familia, atendendo a que a abordagem da
crianga e familia com condigdo cronica € complexa, exigindo aos enfermeiros competéncias especificas
que promovam o bem-estar e aliviem o sofrimento. As intervengdes de enfermagem sio de abordagem
holistica e multidimensional assentes, tal como anteriormente referido, na filosofia dos CCF; implicitos
os cuidados ndo traumaticos e as estratégias nao farmacoldgicas do controlo da dor. A problemaética ¢
descrita no segundo capitulo, seguindo-se o terceiro capitulo, o percurso metodologico, no qual se
explana e justifica a metodologia definida para este relatorio de estagio. O quarto capitulo consiste na
descricao e reflexdo das experiéncias de estagio nos varios contextos tal como a avaliacdo das
mesmas, revelando os aspetos mais importantes para o desenvolvimento de competéncias. O quinto
capitulo expde o desenvolvimento de competéncias especializadas e de mestre. No sexto capitulo,
explana-se prospetivamente a implementacio de um protocolo de articulagio entre 0 CRCC e os

servicos da instituicAo onde desempenho fungdes que prestem cuidados de enfermagem a criangas
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com este problema de satde, terminando com as consideragoes finais relativamente as aprendizagens
e competéncias adquiridas.

Apresentam-se por ultimo as referéncias bibliograficas consultadas, e os anexos e apéndices
relevantes para a leitura e demonstragdo do percurso formativo realizado.

Este Relatorio de Estagio foi elaborado de acordo com o Guia Orientador para a Elaboragdo de
Trabalhos Escritos, Referéncias Bibliograficas e Citagdes - Normas APA 7.* edig@o, em vigor na Escola

Superior de Enfermagem de Lisboa.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL

A profissdo de enfermagem estd desde os seus primordios focada numa intengdo - o cuidar -
incitando nos enfermeiros uma necessidade constante de desenvolver competéncias com vista a
prestagdo de cuidados de exceléncia. “O cuidado envolve ndo somente a cura, mas também os habitos
de vida, crengas e valores que cercam o sujeito, estejam doentes ou ndo” (Morais et al., 2011, p.309). O
cuidar da crian¢a com condig¢ao cronica, especificamente coagulopatia congénita e familia, implica uma
abordagem multidimensional da crianga pois tal como nos refere Diogo (2021), desde Nightingale o
cuidar em enfermagem pediatrica vem sendo flexibilizado e individualizado em fung@o das necessidades
de cada crianca e familia. Assim, o cuidado especializado em enfermagem de saude infantil e pediatrica
assumes uma importancia crescente, que aliada a exigéncia técnica e cientifica, tornam a diferenciagao
e a especializagdo cada vez mais uma realidade, abrangendo a maioria dos profissionais de saude
(Regulamento n.° 140/2019).

A problematica abordada neste relatorio de estagio, relaciona-se com a condi¢do cronica na
crianga ¢ familia e a importancia das intervengdes de enfermagem com coagulopatia congénita em
situacdes de episodios hemorragicos, em prol de uma melhoria da qualidade de vida e diminuigdo da
prevaléncia de sequelas. Visando a sintese da pesquisa bibliografica sobre esta problematica, ¢ em
virtude de sentir necessidade de uma orientacdo esquematizada das intervengdes de enfermagem,

procedi a elaboracdo de um mapa conceptual (Apéndice I).
1.1. Cuidar em pediatria na atualidade

Na antiguidade os cuidados de enfermagem estavam carregados de simbolismo, garantiam a
ligacdo com a natureza e organizavam-se em torno do corpo, lugar de expressao de vida, onde a higiene
e a alimentacdo, envoltos em afeto, permitiam manter a vida e eram prestados essencialmente por
mulheres (Gomes, 2019).

Considerando a evolugdo do cuidado de enfermagem, da vertente humana até a vertente
profissional, Colliére (2003) considera que o cuidar representa a primeira arte da vida que antecede todas
as outras e insere-se na origem de todas as culturas. A mesma autora afirma que a pratica de cuidados
¢, sem duvida, a mais velha pratica da historia do mundo. Assim, o inicio da vida deu origem aos
cuidados na medida em que se torna necessario cuidar da vida para que ela perdure, sendo considerada
a primeira finalidade do cuidar. A este principio, encontra-se inerente o cuidar em pediatria, que assenta
na promogao do processo de crescimento e desenvolvimento da crianga e, em caso de doenga, 0 apoio
que deve ser dado no processo de transi¢do para a satde.

O cuidado humano ¢ objeto de estudo das teorias de enfermagem, e como ci€ncia buscam um

corpo de conhecimento proprio, demonstram as tendéncias das visdes sobre conceitos de satide, homem,
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ambiente ¢ enfermagem. McCormack e McCance (2006) defendem que o cuidado centrado no individuo
¢ assim um valor inerente a disciplina de enfermagem, e de um modo geral a prestacdo do cuidado
centrado na pessoa pode aumentar a satisfacdo do mesmo. O uso das teorias apoia os enfermeiros na
definicdo dos seus papéis, no melhor conhecimento da realidade e na consequente adequacao e qualidade
do desempenho profissional.

As teorizagdes sao criagdes dos seres humanos para sustentar e fundamentar as suas agdes. As
teorias sdo aceitaveis se atenderem aos nossos projetos, com o objetivo de explicar, descrever,
diagnosticar e prescrever intervencdes, que sustentam a pratica, oferecendo um corpo cientifico para o
desenvolvimento da enfermagem como profissdo (Bousso et al., 2014). Neste sentido, eleva-se a teoria
de enfermagem de Jean Watson sobre o cuidar humano, que incorpora um modelo holistico orientado
para uma interven¢do consciente humanizada no processo do cuidar, e que sustentou este percurso
formativo.

Para Jean Watson, o cuidar deve ser encarado como uma atitude, e qualquer interagdo entre
enfermeiro-doente pode ser uma oportunidade de criacdo e experimentagdo do cuidar, dependendo da
intencionalidade e consciéncia do cuidado prestado (Watson, 2018). A pessoa é compreendida como um
ser-no-mundo, espiritual, magnifico, parte da natureza, ndo sendo apenas matéria. Possui trés dimensodes
(mente, corpo e alma) influenciadas pelo eu. A pessoa e o eu, sdo congruentes quando a pessoa ¢é
equivalente ao self verdadeiro, o que ocorre diante da harmonia entre as dimensdes humanas (Watson,
2012). O cuidar é encarado como a esséncia da Enfermagem, caracterizada essencialmente pela
reciprocidade entre o ser que cuida (o enfermeiro) e o ser cuidado (o cliente de cuidados, a pessoa, a
crianga).

A crianga apresenta carateristicas inerentes ao seu crescimento ¢ desenvolvimento que a tornam
suscetivel € ao mesmo tempo adaptavel ao ambiente em que se encontra inserida. Assim, torna-se
importante compreender estas particularidades e contextos, facilitando a promog¢do de cuidados de
enfermagem individualizados e personalizados.

Os cuidados de enfermagem pediatrica sustentam-se na filosofia do CCF, que além de cuidar da
crianga, do jovem e da familia, também reconhece a familia como a unidade de cuidado constante na
vida da crianga. Apolinario (2012) reitera que “Os Cuidados Centrados na Familia (CCF) constituem
uma nova concecao do cuidar pediatrico em que as necessidades das familias e criangas sdo centrais
nesse processo” (p.83). Assentes nesta defini¢do, na qual a crianga e familia s3o recetores de cuidados
de enfermagem, importa apresentar a defini¢do de cada um dos conceitos.

O recetor dos cuidados, identificado como Pessoa, ¢ definido pela Ordem dos Enfermeiros (OE)
como,

“(...) acrianga/jovem e familia. A crianga, ¢ toda a pessoa com menos de 18 anos de idade, sendo

que em caso de doenga cronica, incapacidade e deficiéncia até aos 21 anos e/ou até que a transi¢do

apropriada para a vida adulta esteja conseguida com sucesso” (OE, 2015, p.16661).

No que concerne a defini¢do de familia, a OE considera que esta,
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“(...) compreende o conjunto de individuos que possui a responsabilidade de prestar cuidados a
crianga/jovem exercendo uma forte influéncia no seu crescimento e desenvolvimento. Entende-se a
mesma como contexto/ mesossistema, sendo os pais os responsaveis pela maioria dos cuidados
prestados, ndo excluindo a importancia de outras pessoas significativas/ prestador informal de
cuidados, e/ou contextos na vida da crianga/jovem, pelo que, nesta perspectiva, sdo alvo da
interven¢do do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde da Crianga ¢ do Jovem” (OE,

2015, p.16661).

A implementagdo dos CCF permitiu um avango significativo na enfermagem pediatrica, ao
reconhecer que a crianga ¢ a familia sdo ambos focos de cuidados de satide. No que concerne a inclusao
da familia no cuidado, a Comissdo Nacional de Satide da Crianca e do Adolescente defende, para a area
da Satude Infantil e Pediatria, uma concec¢do do cuidar baseada numa pratica de cuidados centrada na
unidade familiar, que vise a sua promog¢do e que envolva tomadas de decisdo assentes numa parceria
entre criangas, pais e enfermeiros (Portugal, 2009).

Em sintonia com esta realidade, a complexidade do cuidar em Enfermagem, a produgao,
renovagdo e desenvolvimento de conhecimentos oriundos da evidéncia cientifica, tém sido desde entdo
uma prioridade, no sentido de encontrar respostas seguras, visiveis e eficazes aos problemas e alcangar
a constante melhoria dos cuidados. Assim, Apolindrio (2012) reforga o anteriormente referido,
explanando que relativamente a area pediatrica, constata-se uma crescente preocupacdo dos
profissionais em humanizar os cuidados a crianga doente.

A constante evolucdo dos cuidados de enfermagem de satide infantil e pediatrica exige
enfermeiros com competéncias de nivel avangado para satisfazer as necessidades da crianga e do jovem
e suas familias, nomeadamente na promocao da saiude e do seu bem-estar (McElfresh & Merck, 2014),
com vista a maximizac¢do do potencial da sua saide e desenvolvimento, nos diferentes contextos de
cuidados.

Refletindo sobre a evolugdo da pratica de cuidados baseada no modelo centrado na familia,
facilmente se percebe que estamos perante uma transformagdo do cuidar em pediatria com o objetivo de
prestar cuidados tendo por base o relacionamento entre a triade crianga, familia e enfermeiro, visando
alcangar a exceléncia dos mesmos. Salienta-se, em Pediatria, a importancia do papel fundamental da
familia na vida da crianca, fornecendo apoio profissional a crianga e sua familia através do
envolvimento, participag@o e parceria, alicercados pela capacitacdo das familias e pela negociacéo.

Citando o Regulamento n.® 422/2018 de 12 de julho, o enfermeiro “vai trabalhando em parceria
com a crianca e familia/pessoa significativa, em qualquer contexto em que ela se encontra, para
promover o mais elevado estado de satide possivel (...) e mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa
significativa” (p.1292).

Atendendo a parceria de cuidados assente triade crianga-familia-enfermeiro, em 1988 emerge o
primeiro modelo de cuidados pediatricos, desenvolvido a partir de um modelo de cuidados centrados na

familia. E denominado por Modelo da Parceria de Cuidados, foi elaborado por Anne Casey ¢ realca a
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importancia fundamental dos pais nos cuidados a crianga hospitalizada, assumindo estes como parceiros
da equipa de enfermagem pediatrica nos cuidados ao filho (Casey, 1993).

A mesma autora, defende que os cuidados centrados na familia, prestados em parceria com esta,
sd0 a filosofia de enfermagem pediatrica (...) e incluem o reconhecimento de que os pais sdo os melhores
prestadores de cuidados a crianga. Também enfatiza que para preservar o crescimento e
desenvolvimento da crianga, os cuidados devem ser prestados em forma de prote¢dao, com estimulo e
amor, ¢ nesta perspetiva os pais sdo as pessoas mais indicadas para os realizarem. E complementa que
este modelo de parceria de cuidados, que respeita e valoriza a participacao dos pais no cuidado a crianga,
engloba cinco conceitos fundamentais: a crianga, saide, ambiente, familia e enfermeiro pediatrico.

O enfermeiro tem fung¢des importantes, ao promover o processo de envolvimento da familia no
cuidado, e em parceria, através de um processo de negociacdo ou de empoderamento esclarecer quais
os cuidados que a familia deseja prestar e desenvolver agdes conjuntas complementares, com vista ao
bem-estar da crianca. Neste processo, além do envolvimento, o enfermeiro deve ser detentor de
competéncias que lhe permitam proporcionar ensino, orientacdo e apoio especifico a familia, de modo
que a participacao dos pais seja baseada em decisdes informadas.

Esta filosofia de CCF, com a parceria de cuidados intrinseca, favorece a andlise das
competéncias parentais, dos pontos fortes de todos os membros da familia, e como tal capacita-os de
novas aprendizagens, ajustando-as aos momentos de desenvolvimento harmonioso da crianga e
fomentando o empoderamento das familias.

Salienta-se que neste modelo, Anne Casey distingue cuidados familiares de cuidados de
enfermagem e considera que os primeiros englobam os cuidados de suporte as necessidades basicas da
crianga, tais como higiene, alimentacdo, conforto e amor, e os cuidados de enfermagem sdo cuidados
diferenciados, ¢ t€ém por objetivo satisfazer outras necessidades da crianga tendo em conta a situago
patologica.

Segundo Pinto (2010), cuidar da crianga e da familia é uma responsabilidade € um compromisso
moral do enfermeiro, para isso o ambiente de cuidados deve favorecer o relacionamento terapéutico
entre enfermeiro-crianca/familia, com o proposito de aumentar as competéncias na crianga e na familia
para gerirem emocionalmente os desafios e as dificuldades associadas aos processos de satde-doenca.

Numa perspetiva pediatrica, os CCF sao uma forma de cuidar das criangas e familias nos
servicos de satide, em que se garante que os cuidados sdo planeados em fung@o da familia como um todo
e ndo apenas da crianga, reconhecendo a crianca e familia como alvos dos cuidados (Jolley & Shields,
2009), e a familia como constante na vida da crianca, devendo os sistemas e profissionais de saude
apoiar, respeitar, encorajar e potencializar a forca e competéncia da familia através de parcerias
(Hockenberry & Barrera, 2014).

Na abordagem dos cuidados assistenciais pediatricos, a inclusdo dos pais na prestacdo de
cuidados a crianga é uma intervencdo de enfermagem promotora da humanizagdo de destaque na

prestacdo direta de cuidados a familia, que foi alvo de evolugdo mundial, pelo que ndo se pode falar em
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saude infantil sem referir a evolugdo da humanizagio nos cuidados a crianga. Em Portugal, no CNSCA
2004-2009 (2009) consta que a saude infantil e juvenil adquiriu outra dimensdo com a vacinagdo
universal, a vigilancia regular da saude e do desenvolvimento e a diferenciagdo dos pediatras e dos
servigos hospitalares.

Os cuidados de enfermagem em satude infantil e pediatria preconiza na atualidade os cuidados
centrados na crianga e familia, continuados ¢ paliativos. Nos cuidados de saude primarios, o cliente
pediatrico ¢ alvo de cuidados especializados, focados na promogdo da satde e prevencdo da doenca
pelos enfermeiros de familia, verificando-se uma abordagem multidimensional da crianga com condi¢ao
cronica.

Atualmente, a saude da crianga e do jovem sao uma prioridade nas politicas de saude existentes,
emergindo necessidade de implementar sistemas de qualidade, assumida formalmente quer por
organismos internacionais, Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e Conselho Internacional de
Enfermeiros (ICN), quer por organizagdes nacionais como o Conselho Nacional da Qualidade (CNQ) e
o Instituto da Qualidade em Saude (IQS). Promover e implementar programas de melhoria continua de
qualidade dos cuidados de enfermagem constitui um importante condutor para o desenvolvimento da
profissdo, com o objetivo de alcancar cuidados de exceléncia e de promover a coeréncia nos cuidados,

facilitando-se a abordagem holistica ao cliente pediatrico.

1.2. Vivéncia da crianc¢a e familia com condicéio crénica

Como vimos a defender, cuidar da crianga com condi¢do créonica implica uma abordagem
multidimensional e unitaria da crianca e familia pois, tal como nos refere Diogo et al. (2021), desde
Nightingale, o cuidar em enfermagem pediatrica vem sendo flexibilizado e individualizado em funcao
das necessidades de cada crianga e familia. Estas criangas apresentam particularidades associadas ao seu
problema de satide que as tornam suscetiveis e, a0 mesmo tempo, adaptaveis aos contextos em que se
encontram inseridas. As criangas necessitam de cuidados ao longo da sua vida, e atendendo as alteragdes
inerentes as implica¢des de viver com condigdo cronica, a mesma autora enfatiza que muitas vezes, no
ato de cuidar, é preciso garantir suporte emocional, tranquilidade, delicadeza, amabilidade, simpatia,
bom humor e paciéncia. O cuidar em pediatria inclui a crianga e sua familia, na promog¢ao do processo
de crescimento e desenvolvimento da crianga e, em caso de doenca, no apoio que deve ser dado no
processo de transi¢ao da doencga para a saude (Diogo et al., 2021, p.5).

Ainda Diogo (2017), salienta que a interveng@o dos enfermeiros, junto das criangas e familias
que vivem diariamente com este tipo de condi¢do, ¢ imprescindivel nas situagdes de agudizagdo, de
stress e transi¢des de saude frequentes, garantindo a ajuda necessaria para lidar com estas, de forma
adaptativa, que se traduz numa melhoria da qualidade de vida.

As alteragdes no quotidiano destas criangas e familia incluem deslocagdes a institui¢des de

saude e a hospitaliza¢des recorrentes, ¢ todo o sistema familiar fica comprometido. Em concordancia
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com Diogo, Vilelas, Rodrigues ¢ Almeida (2016), para a crianca este periodo de instabilidade
multidimensional, que pode culminar em hospitalizagdo, ¢ um periodo de elevado stress e ansiedade,
durante o qual experiencia medos, pois estd perante um ambiente que desconhece, rodeada de
procedimentos e equipamentos que lhe causam desconforto e dor.

Segundo a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE®), o medo define-
se como: “emog¢ao negativa: sentir-se ameagado, em perigo ou perturbado devido a causas conhecidas
ou desconhecidas, por vezes acompanhado de uma resposta fisiologica do tipo lutar ou fugir” (OE, 2016,

p.65). E, ainda de acordo com a CIPE®, o Foco Stress (Status: comprometido) ¢ definido como:

“Sentimento de estar sob pressdo e ansiedade ao ponto de ser incapaz de funcionar de forma adequada
fisica e mentalmente; sentimento de desconforto; associado a experiéncias desagradaveis; associado a
dor; sentimento de estar fisica e mentalmente cansado; distirbio do estado mental ¢ fisico do individuo”

(OE, 2016, p.86).

Embora na pratica de prestacdo de cuidados de enfermagem ao cliente pedidtrico, o confronto
com o medo, stress e sofrimento da crianga seja frequente, segundo Fernandes (2012) citado por Diogo
(2016), os enfermeiros procuram desenvolver interagcdes que transformem a situacdo de doenca e
hospitalizagdo numa experiéncia positiva, sendo assim necessario que os enfermeiros as consigam
utilizar conscientemente para melhorar a qualidade dos cuidados prestados (Diogo, 2023).
Considerando as vivéncias da crianca com condi¢do cronica, a utilizagdo de uma teoria ou modelo
conceptual de enfermagem na pratica clinica e na investigacdo, ¢ essencial para dar sustentacdo e
alicergar a atuag¢do do enfermeiro, devendo por isso fundamentar-se na evidéncia cientifica disponivel
(Neuman & Fawcett, 2011). De entre os modelos teoricos de cuidado de enfermagem, destaca-se o
modelo de sistemas de Betty Neuman, (ANEXO I), que se baseia na teoria geral dos sistemas e no qual
o cliente ¢ um sistema aberto, que estd em constante transformagao e na pratica visa a identificagdo de
stressores, o planeamento e a implementacao de cuidados de enfermagem que objetivam restabelecer o
equilibrio e a normalizagao.

Este modelo de enfermagem centra-se na interacdo entre o sistema do cliente e o ambiente,
sendo também o stress e a reacao a este, dois principais componentes a ter em conta. Todos os principais
conceitos do modelo sdo fundamentais, ndo s6 para a percecdo do mesmo, mas também para que sejam
prestados cuidados de saude de qualidade e equitativos aos clientes, por parte de uma equipa de
enfermeiros. Alligood (2014) reforca a importancia da interagdo entre a crianca € o ambiente que o
rodeia, referindo que a influéncia do ambiente no cliente esta presente neste modelo teérico e assenta na
interagdo entre stressores, reagdo do organismo para se tentar adaptar aos mesmos e o individuo que
interage com o ambiente, intrinseco ou extrinseco.

O modelo de sistemas de Betty Neuman ao centrar-se na resposta do cliente aos stressores,
permite a identificagdo de variaveis que afetam as reagdes do sistema. A impossibilidade de minimizar

essas variaveis pode perturbar a estabilidade deste sistema, por isso, o processo de adaptacdo é dinamico

19



e continuo. Considera-se a existéncia de um efeito reciproco e continuo de equilibrio ¢ desequilibrio
entre o cliente e o ambiente.

Compete ao enfermeiro ser mediador entre os diferentes contextos e pessoas que se relacionam
com a crianca e familia com esta condigdo, pois conhece-se que, “(...) os comportamentos da pessoa
sdo influenciados pelo ambiente no qual ela vive e se desenvolve. Toda a pessoa interage com o
ambiente: modifica-o e sofre a influéncia dele durante todo o processo de procura incessante do
equilibrio e harmonia” (OE, 2001, p.9).

Perante a situacdo cronica de um dos membros da familia constata-se que, os povos ocidentais
tendem a adotar uma situagdo de normalizagdo, uma vez que permite uma reorganizacao sem foco na
doenca (Diogo & Esteves, 2018). A reorganizacao implica uma normalizacdo, € as mesmas autoras
definem a normalizagdo como o conjunto de estratégias utilizadas para compreender, aceitar e lidar com
a condicdo cronica da crianga, bem como o resultado das mesmas, ou seja, o funcionamento familiar
harmonioso.

Mas nem todas as familias em que um dos seus elementos vive com uma condi¢ao cronica,
conseguem esta normalizacao, “o diagndstico de uma doenga cronica num dos membros de uma familia
tem um efeito profundo em cada membro da unidade familiar” (McElfresh, 2014, p.899). Nestas
situacdes o enfermeiro com competéncias especificas tem a capacidade de identificar e sinalizar as
criancas e familias em que o processo de normalizacdo se encontra comprometido. Reforcando esta
ideia, Watson (2012), citado por Evangelista et al. (2020) refere que os enfermeiros ajudam as pessoas
a encontrar significado, mesmo diante de uma desarmonia e sofrimento ¢ Neuman (1995) acrescenta
que a enfermagem tem como finalidade facilitar ao cliente especificamente, cliente pediatrico, o bem-
estar 6timo e tdo completo quanto possivel.

McElfresh e Merck (2014) salienta que o enfermeiro pode demonstrar o processo de
normalizagdo a familia da crianga com condicdo cronica, reconhecendo os seus pontos fortes € os pontos
fracos, apoiando e demostrando disponibilidade para aspetos relacionados com o problema de satude e
respetivo tratamento, envolvendo a unidade familiar em todo o processo.

Independentemente de toda e qualquer intervengdo, importa ter presente que a concretizacdo do
processo de normalizag@o implica, necessariamente, a passagem de tempo (Peck & Lillibridge, 2005),
e que este tempo serda diferente para cada individuo e para cada familia, consoante as suas
especificidades. Além disso, torna-se fulcral compreender que a intervencdo que ¢ eficaz para uma
crianga e sua familia podera ndo o ser para outros. Neste sentido ¢ importante apoiar cada cliente na
procura e no desenvolvimento de estratégias e mecanismos proprios para gerir cada momento das suas
transicdes de saude.

Os autores McElfresh e Merck (2014) defendem que ao cuidar das criangas e suas familias, o
enfermeiro deve demonstrar afeto, compaixdo e empatia pelos outros. Portanto um dos instrumentos

mais adequados para estabelecer € manter uma relagdo de ajuda e confianga entre profissional e paciente
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¢ a empatia, principalmente quando se aborda a tematica do cuidar pediatrico. O que ¢ corroborado por
Diogo (2023) no Modelo de Trabalho Emocional em Enfermagem Pediatrica.

Segundo Favero et al, (2013) a partir da verdadeira intengao de cuidar, é possivel desenvolver
uma relagdo empatica, quando se reconhece o outro como quem vivencia a sua experiéncia Unica de ser
paciente e se expressa entendimento e aceitagdo através de linguagem verbal e ndo-verbal. Assim,
destaca-se que “as intervengdes adotadas pelos enfermeiros no ambito do trabalho emocional, ao serem
especificas e adequadas as situagdes concretas, possuem resultados terapéuticos significativos, pois
permitem transformar os fendmenos emotivos perturbadores em estados restaurativos e adaptativos”
(Diogo, 2019, p.10).

Ao anteriormente mencionado, McElfresh e Merck (2014) refere que a competéncia emocional
dos enfermeiros na intervencdo a criangas e familias que vivem cotidianamente com uma condi¢do
cronica enquadra-se desde o impacto da noticia e os periodos de agudizagdo até a fase de fim de vida.

Evidenciando o termo emog¢des humanas, considera-se importante a sua definicdo, assim para
Damasio (2017), a emocgdo é um conjunto de reacgdes corporais, automaticas e inconscientes, face a
determinados estimulos provenientes do meio onde estamos inseridos. Diogo (2019, 2023) complementa
mencionando que as emog¢des humanas sdo processos de sentir das pessoas; conjuntos de respostas
quimicas, que se manifestam através de mecanismos neurofisioldgicos, que podem ser gratificantes ou
perturbadores, sendo o processo emocional despoletado por estimulos internos ou externos que ao
envolver a cognigdo ¢ a avaliacdo se traduzem em comportamento.

Compreende-se que a emocionalidade esta inerente ao cuidar (Diogo, 2023), tendo o enfermeiro
de mobilizar competéncias para a detecdo de sentimentos, nomeadamente através de agdes, palavras,
comportamentos, cogni¢ao, linguagem corporal, pensamentos, sensago e intuigdo (Watson, 2012). Na
pratica de enfermagem, especificamente em contextos pediatricos, Diogo (2015, 2023) acrescenta que
as emogdes sdo essenciais, uma vez que ddo sentido a intervengdo do enfermeiro e ao préoprio cuidar,
preenchendo o vazio dos “cuidados técnicos”, orientando o relacionamento entre a crianga ¢ a familia
cuidadas e o enfermeiro que cuida.

Segundo Benner ¢ Wrubel (1989) a gestdo de emocdes na prestacdo de cuidados dos
enfermeiros, esta relacionada com a experiéncia e pericia, sendo que os enfermeiros peritos se envolvem
mais com o cliente e consideram de grande importancia as emog¢des na sua pratica. Assim, considera-se
essencial que o enfermeiro perceba a importancia das emogoes € da emocionalidade, focando-se em
estratégias que sejam eficazes de mobilizar o conceito de gestdo emocional pois, como afirma Smith
(2012), os enfermeiros lidam diversas vezes com emogdes perturbadoras que estdo relacionadas com o
sofrimento, sendo crucial que as utilizem conscientemente para melhorar a qualidade dos cuidados que
prestam, realizando um trabalho de dimensdo emocional, em consonancia com Diogo (2023) o trabalho
emocional ¢ definido pelas competéncias envolvidas no cuidar e no reconhecimento das emogdes dos
outros, € ndo somente nas emogodes experienciadas pelos enfermeiros. Em sintese, a mesma autora

defende que cabe ao enfermeiro atuar na perspetiva das emogdes, pois a emocionalidade intensa € o
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sofrimento sdo inerentes ao processo saude-doenga, assim como tal perspetiva é requerida na experiéncia

de cuidar a crianga com condi¢do cronica.

1.3. Intervencdes de enfermagem a crianca com coagulopatia congénita e familia

Na circunstancia da descoberta do diagnostico de uma doenga rara, os diversos membros da familia,
0s amigos, os colegas da escola e outras pessoas significativas podem ser afetados (Knapp, Madden,
Curtis, Sloyer e Shenkman, 2010). Situagdes em que a crianga ¢ portadora de uma coagulopatia
congénita, o impacto do diagndstico desencadeia na vida da familia sentimentos e reagdes especificas,
salientando que nas condi¢des em que a mae € portadora desse problema de satide, o sentimento de culpa
¢ frequente.

Por se tratar de uma doenga rara, ¢ fundamental, compreender o conceito de doenga rara, de
coagulopatia congénita (Hemofilia e DVW). Saliento que o conceito de familia, citado no subcapitulo
anterior ¢ importante fazer parte da interven¢do do enfermeiro ao cliente pediatrico, uma vez que a
familia desempenha fun¢des preponderantes ao procurar estratégias para se adaptar a condicao cronica
e proporcionar a crianca uma qualidade de vida semelhante & dos seus semelhantes sem esta doenca
rara.

As coagulopatias congénitas constituem doengas genéticas raras que afetam a hemostase (Diario
da Republica, 2016). A Unido Europeia considera uma doenga como rara quando afeta menos de 1 por
2 000 habitantes (EURODIS, 2020). Segundo a mesma organizagdo, existem mais de 6000 doencas
raras.

No universo das criangas com estas doengas raras, incluem-se, as portadoras de Hemofilia e
DVW. A Hemofilia ¢ um distarbio hemorragico hereditario, associado ao cromossoma X, responsavel
pela diminui¢do ou disfungdo de um fator de coagulagdo (VIII ou IX no caso da hemofilia A ou B,
respetivamente) e aparece quase exclusivamente nos individuos do sexo masculino estando presente em
todos os grupos étnicos e em todas as regides geograficas do mundo (APH 2013).

A doenga de von Willebrand é uma patologia hemorragica hereditaria causada por uma anomalia
genética levando a anomalias quantitativas, estruturais ou funcionais do fator de Willebrand (fator de
von Willebrand), (portal das doengas raras).

Borato et al. (2017) referem que a hemofilia e o tratamento desta patologia influenciam a vida
diaria das criangas e sua familia e t€ém um impacto na sua qualidade de vida.

Durante a gravidez, os pais idealizam o bebé imaginario, a sua figura, de acordo com os seus
gostos e fantasias, mas principalmente uma crianga sem problemas de satide. Quando a familia se depara
com o diagnoéstico de uma doenca rara identifica-se uma fonte de stress e tal como refere Jones (2005)
os stresses e esforgos normais de criar um filho s@o intensificados pela sua hemofilia e a diversao de

serem pais ¢ nublada pelo disturbio.
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As criangas e suas familias com este problema de satde sdo recetoras de cuidados por parte de
equipas multidisciplinares em centros de referéncia especializados. Segundo a DGS, por definigdo,
CRCC ¢ qualquer servigo, departamento ou unidade de saude, reconhecida como expoente mais elevado
de competéncias na prestagdo de cuidados de satde de elevada qualidade em situagdes que exigem
recursos técnicos e tecnoldgicos diferenciados, devido a complexidade e reduzida prevaléncia da
doenga.

O tratamento da crianga com esta doenga cronica é, na grande maioria dos casos, prolongado ¢
complexo exigindo cuidados de satide constantes a crianga, tanto em relag@o a terapéutica como em
cuidados especificos. No caso da CC (nas manifestagdes graves da Hemofilia ¢ DVW) consiste na
reposicdo do fator de coagulacdo em défice. Este tratamento € feito "on demand" aquando de uma
situacdo aguda ou profilatica e atualmente pode ser ja realizado por duas vias de administragdo,
endovenosa e subcutinea em funcao da coagulopatia de base.

Os autores Pinheiro, Maciel e Sousa, consideram que

“O grau, a localizagdo, a duragdo do dano ¢ a idade do paciente tém impacto sobre a gravidade da
hemorragia e sobre as complicagdes encontradas (...) na forma grave observam-se sangramentos espontaneos ou

desencadeados por pequenos traumas, sendo esta manifestacao dolorosa, incapacitante”. (2017, p.2)

Assim, a profilaxia que consiste na eviccdo de alteragdes a nivel articular e prevencdo de
hemorragias graves, como recomendado pela Federagdo Mundial de Hemofilia (WFH) e pela
Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), surge como uma das principais medidas disponiveis para
garantir a integridade fisica, psiquica e social dos pacientes, possibilitando ainda uma vida plena ao
individuo com hemofilia, sendo recomendado desde 1994 como tratamento standard. O objetivo da
profilaxia consiste em evitar alteragdes a nivel articular e prevenir hemorragias graves que levem a um
risco de vida é recomendado pela Federagdo Mundial de Hemofilia (WFH) e pela Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) como sendo uma das principais medidas disponiveis para garantir a integridade fisica,
psiquica e social dos pacientes, possibilitando ainda uma vida plena ao individuo com hemofilia, sendo
recomendado desde 1994 como tratamento standard.

A familia assume um papel importante nos cuidados a crianca portadora de uma coagulopatia
congénita, assumindo um papel ativo na prestacdo de cuidados e na tomada de decisdo. Enquanto
recetora de cuidados, a familia necessita de informagao e acompanhamento por parte dos profissionais.
Neste ambito, o enfermeiro assume um papel primordial na promogdo da aprendizagem e aquisi¢do de
competéncias para o autocuidado, da crianga e familia, em func¢do das necessidades identificadas. Um
exemplo ¢ a adesdo a profilaxia no domicilio, que se traduz numa crescente autonomia e consequente
melhoria da qualidade de vida.

Souza e Fonseca (2018) entendem que uma das fung¢des do enfermeiro € de ligagao entre cliente
hemofilico e familia, a equipa multiprofissional que o acompanha, trabalha e define um plano de

cuidados de maneira eficaz, intentando uma maior qualidade de vida e crescente seguranga para conviver
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com a doenga. De acordo com o Regulamento n.° 422/2018 de 12 de julho, o enfermeiro “vai trabalhando
em parceria com a crianga ¢ familia/pessoa significativa, em qualquer contexto em que ela se encontra,
para promover o mais elevado estado de saude possivel (...) e mobiliza recursos de suporte a
familia/pessoa significativa” (p.1292).

Apesar da evolugdo tecnologica, o tratamento disponivel para as criangas com este problema de
saude envolve procedimentos invasivos ¢ dolorosos, considerados como momentos de stress, segundo
a Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE®) o Foco Stress (Status:
comprometido) ¢ definido como: sentimento de estar sob pressdo e ansiedade ao ponto de ser incapaz
de funcionar de forma adequada fisica e mentalmente; sentimento de desconforto; associado a
experiéncias desagradaveis; associado a dor; sentimento de estar fisica e mentalmente cansado; distarbio
do estado mental e fisico do individuo (OE, 2016, p.86).

Segundo o Modelo de Sistemas de Betty Neuman, a crianga ao ser considerada um sistema
aberto no contexto familiar, esta sujeita a for¢as ambientais que alteram a estabilidade do sistema, essas
forcas ambientais sdo denominadas de stressores. O ambiente que rodeia a crianca e com o qual ela
interage ¢ influenciado por variaveis respetivamente, as fisioldgicas, as psicoldgicas, as socioculturais,
as de desenvolvimento e as espirituais, em que o individuo e o ambiente estabelecem entre si uma relagao
intra, inter ou extra pessoa (Alligood, 2014). Neste Modelo (Anexo I), a abordagem ¢ dirigida a
totalidade do cliente; o sistema aberto (incluindo funcdo, input e output, feedback, neguentropia e
estabilidade); ambiente (incluindo o ambiente criado); sistema do cliente (incluindo cinco variaveis no
cliente, estrutura basica, linhas de resisténcia, linha normal de defesa e linha flexivel de defesa); a saude
(bem-estar, doenga e stressores); grau de reagdo, prevengdo, intervengdo (trés niveis); e reconstituigdo
(Alligood 2014).

Neuman e Fawcett (2011) defendem que a combinagao das linhas de defesa (flexivel, normal e
de resisténcia) tem como objetivo proteger a estrutura central do doente diante de possiveis stressores.
Essas linhas de defesa e de resisténcia variam de acordo com algumas variaveis, a idade e o
desenvolvimento do doente, estado de saide-doenca, desta forma ¢ fulcral que a equipa de enfermagem
preste cuidados nas trés dimensdes da intervengdo, a prevencdo primaria, secundaria e terciaria.

Para as mesmas autoras, a intervengao primaria, ¢ utilizada para proteger o organismo antes que
ele se depare com o stressor prejudicial a profilaxia funciona como prevengao primaria. As intervengdes
de enfermagem que favorecem as prevencdes secundaria e terciaria sdo as utilizadas depois do individuo
enfrentar os stressores prejudiciais. Concretamente, a prevengdo secundaria visa reduzir o efeito ou
possivel efeito dos stressores, pelo diagnostico precoce e tratamento eficaz da sintomatologia, e a
terciaria pretende aliviar os efeitos dos stressores apos o tratamento. Compreende-se que estas
intervengoes, funcionam como mecanismos que ajudam a crianga com Coagulopatia Congénita e familia
a reter, atingir e manter a estabilidade e harmonia, adaptar-se as distintas interagdes a que sdo sujeitas,
e posteriormente alcangarem a normalizagdo do quotidiano familiar, que segundo Diogo e Esteves

(2019) a entende como o conjunto de estratégias utilizadas para compreender, aceitar ¢ lidar com a
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condigdo créonica da crianga, bem como o resultado das mesmas, ou seja, o funcionamento familiar
harmonioso.

Neuman e Fawcett (2011) salientam a importancia em reconhecer os stressores como estimulos
produtores de tensdo; que resultam em stress, podem ser positivos ou negativos, portanto, relacionando
a situacdo em que a crianga com coagulopatia congénita sofre um episédio hemorragico com o modelo
de sistemas de Betty Neuman, os stressores de natureza intrapessoais podem considerar-se a dor inerente
ao episodio hemorragico agudo, o medo ¢ a ansiedade face a hospitalizagdo, com tudo o que a mesma
incorpora (procedimentos invasivos, quebra de rotinas).

Cuidar em Pediatria, no universo das doengas raras, é descrito cada vez mais como uma
concecdo onde as necessidades da crianca e da sua familia sdo centrais em qualquer intervencao de
Enfermagem. Colliére (2003) proporciona outra defini¢do de cuidar, definindo-o como manter a vida,
garantindo a satisfacdo de um conjunto de necessidades indispensaveis. As intervengdes de enfermagem
focam-se no cuidado centrado na familia e nos cuidados ndo traumaticos, orientados através da pratica
de enfermagem baseada na evidéncia.

Os Cuidados ndo traumaticos (CNT) definem-se como sendo a prestagdo de “(...) cuidados
terapéuticos, por profissionais, através do uso de intervengdes que eliminem ou minimizem o
desconforto psicologico e fisico experimentado pela crianga e seus familiares, em qualquer local, no
sistema de cuidados de satude (...)” (Hockenberry & Barrera, 2014, p.11-12). O principal objetivo na
prestacdo de cuidados ndo traumaticos € ndo causar dano, sendo que existem trés principios que
fornecem a estrutura para alcancar esse objetivo: “(...) (1) prevenir ou minimizar a separagao da crianga
e da sua familia, (2) promover uma sensagao de controlo, e (3) prevenir ou minimizar a lesdo corporal
eador (...)” (Hockenberry & Barrera, 2014, p.11-12).

Podemos afirmar que os cuidados ndo traumaticos sdo uma arte de enfermagem, uma
intervengdo autonoma, plena de emocionalidade nos processos que os envolvem. Porém, inumeras vezes
os cuidados de enfermagem que se prestam as criangas geram sentimentos de ameaga, desconforto, dor
e trauma. Pelo que, compete aos enfermeiros investigar e estabelecer estratégias de modo a minimizar
estas intervengoes e criar condigdes para que sejam seguras, eficazes, quando imprescindiveis. Os CNT
tal como as ENF sdo essenciais para facilitar a adesdo a profilaxia e diminuir a prevaléncia de sequelas
decorrentes de episodios hemorragicos pela crianga com coagulopatia congénita.

A crianga portadora de coagulopatia congénita, que sofre um episodio hemorragico agudo, seja
este espontaneo ou traumatico, a dor ¢ uma sintomatologia presente, que s6 atenua quando sdo iniciadas
as intervengoes de enfermagem, onde a familia e crianga devem ser envolvidas.

Segundo Srouji (2010), as intervengdes nao farmacolégicas (intervengdes importantes no
ambito dos CNT) promovem o direito da crianca de ser envolvida no processo, dando-lhe a liberdade
de pensar, experimentar e explorar. Centram-se nas suas capacidades e ndo nas causas de dor, fazendo-
a sentir-se orgulhosa pela sua participag@o ativa. A gestdo da dor com o objetivo de cuidados nao

traumaticos, assenta na utilizacdo de intervencdes de enfermagem, farmacologicas e ndo
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farmacologicas, atendendo que as farmacologicas sdo dependentes de prescri¢do por parte da equipa
médica, e as ndo farmacoldgicas sao exclusivamente da responsabilidade do enfermeiro e podem ser do
dominio cognitivo-comportamental, fisico, ambiental e de suporte emocional. Segundo o descrito pela
Ordem dos Enfermeiros (2017), o Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria deve ter
conhecimentos ¢ habilidades em terapias ndo farmacologicas para alivio da dor tal para a correta gestdo
da dor (medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas).

Segundo a OE (2018), Regulamento n.° 123/11, o EESIP deve ter capacidade de identificar
sinais ¢ sintomas de mau estar fisico e psicologico, garantindo intervengdes farmacologicas e ndo
farmacologicas de alivio da dor.

No mesmo regulamento consta que o Enfermeiro Especialista em Satide Infantil e Pediatria,
com um conhecimento aprofundado num dominio especifico de Enfermagem, tendo em conta as
respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de saude, que demonstra niveis elevados de
julgamento clinico e tomada de decisdo (...), adquire um papel relevante na equipa de enfermagem ao
ser detentor de competéncias que contribuem para a melhoria dos cuidados prestados a crianca e sua
familia, nomeadamente em situagdes de maior complexidade, especificamente das criancas com
coagulopatia congénita.

A pratica de cuidados em enfermagem, como ciéncia, ¢ direcionada para a utilizagdo de
estratégias potencialmente minimizadoras de situagdes traumadticas ou stressantes para a crianca e
familia, especificamente em criangas portadoras de coagulopatia congénita, que sofrem um episodio
hemorragico espontdneo ou traumatico, atendendo a experiéncias prévias relacionadas com situagdes
semelhantes e fornecendo todas as informagdes necessarias, adequadas ao desenvolvimento e nivel de
maturidade da crianga, por forma a otimizar a gestdo da dor, e estabelecer parcerias de cuidados com a

familia para que esta seja capaz de apoiar eficazmente a crianga.
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2. PROBLEMATICA

A probleméatica em estudo define-se pela tematica da crianca com condi¢do cronica, cujo
problema ¢ a presenca de sequelas decorrentes de um episodio hemorragico, apesar de uma adesdo
plena ao plano profilatico, e o objeto de estudo engloba as intervencdes de enfermagem
individualizadas, personalizadas e precoces com o objetivo de mitigar estas intercorréncias.

Ao refletir sobre a adaptagdo da crianca e familia com condi¢do crénica, a um problema de
saude raro, de imediato estabelecemos interligacao entre a triade crianca-familia-enfermeiro, conceitos
de doenga rara, familia e crianga, e o processo de adaptagdo a doenga rara. No universo das criangas
portadoras de doengas raras, especificamente coagulopatias congénitas, incluem-se as criangas
portadoras de Hemofilia e da DVW, ambas denominadas de doengas cronicas.

De acordo com Borato et al. (2017), as criangas portadoras deste problema de satude, ao serem
submetidas aos tratamentos disponibilizados pela WFH, sdo expostas a alteragdes na sua vida diaria e
das suas familias com consequente impacto na sua qualidade de vida, e tal como refere Jones (2005) os
stresses e esfor¢os normais de criar um filho sdo intensificados pelo seu problema de satde e a diversdo
de serem pais ¢ nublada pelo distarbio.

A participagdo num estudo realizado no servigo onde exerco fungdes, que consistiu na analise
retrospetiva dos dados dos processos clinicos dos clientes seguidos no CRCC, no periodo de 3 anos
(2020-2022), permitiu constatar que se verificaram 218 episddios hemorragicos (83 em 2020, 36 em
2021 e 110 em 2022) num total de 157 clientes portadores de CC (16,9%), sendo que os clientes
pediatricos apresentaram 100 (45,9%) destes episodios (especificamente 68 dos 0-13 e 32 dos 14-8
anos).

Urge, portanto, a necessidade de colmatar a problematica relacionada com o facto das criangas
portadoras de coagulopatia congénita, apesar de uma adesdo plena ao plano profilatico, sofrerem
sequelas decorrentes de episodios hemorragicos, por via de uma intervengao precoce de enfermagem

pode mitigar estas consequéncias.
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3. METODOLOGIA

A finalidade deste percurso formativo foi alcancar o desenvolvimento de competéncias
cientificas, técnicas e humanas, capazes de conceber, gerir, prestar e supervisionar cuidados de
enfermagem especializados na drea saude infantil e pediatrica.

Ao longo do percurso profissional nos cuidados de enfermagem a populacdo pediatrica, foi
possivel o desenvolvimento de determinadas competéncias que contribuiram para uma melhoria da
qualidade dos cuidados prestados as criangas com condigdo crénica e familia. Contudo, ao refletir sobre
as competéncias desenvolvidas anteriormente, e as desenvolvidas ao longo do periodo de estagio, para
a consideragdo do titulo de especialista e grau de mestre, segui o repto da procura de conhecimento
cientifico baseado em evidéncia, dado que este conhecimento permite prestar cuidados seguros e
fundamentados. Além disso, considero fundamental a reflexdo com vista & melhoria da pratica de
enfermagem através do uso do pensamento critico e baseado na evidéncia cientifica.

Saliento a necessidade de se dominar um s6lido conhecimento, e a consequente proficiéncia, na
sua utilizacdo na pratica clinica, para desempenhar as fun¢des de Enfermeiro Especialista (EE).

Dentro da disciplina de enfermagem, Benner (2001) refere que a passagem pelos diferentes
niveis de proficiéncia, iniciado, iniciado avangado, competente, proficiente e perito, se faz através de
algumas etapas. Estas requerem a integra¢ao dos conhecimentos tedricos para a pratica num determinado
contexto, pela planificacdo dos cuidados de forma cada vez mais eficiente, pelo reconhecimento das
situacdes no seu todo com base na experi€ncia prévia e pela capacidade de descri¢do e analise das
situacdes (Benner, 2001). A pratica clinica de enfermagem vai adquirindo, assim, uma complexidade
crescente com a experiéncia e a analise das experiéncias vividas, que se traduz em elevados niveis de
raciocinio e julgamento clinico, e consequentemente, em intervengdes de enfermagem seguras (Benner,
2001).

De forma a conseguir desenvolver competéncias comuns de EE e especificas de EEESIP, ¢
essencial a observacao e reflexao sobre os cuidados dos enfermeiros orientadores nos diferentes locais
de intervencdo do EEESIP, ¢ a reflexdo sobre as experiéncias protagonizadas em cada contexto. A
experiéncia refletida ¢ preponderante na formagdo do enfermeiro, segundo Alarcdo e Rua (2005) a
reflexdo sobre e na agdo, formacdo no trabalho, investigagdo-agdo-formagdo sdo expressdes que
traduzem uma atitude perante a formacdo. As mesmas autoras consideram que a compreensdo da
realidade que constitui o centro da aprendizagem ¢ resultado da pessoa como observadora e de que a
experiéncia para ser formativa deve ser refletida e conceptualizada.

A realizacdo de reflexdes criticas em cada contexto permitiu a analise das aprendizagens e das
atividades facilitadoras da aquisi¢do e desenvolvimento de competéncias, numa légica de pratica

reflexiva de acordo com a metodologia da Aprendizagem Experiencial.
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A construgdo de um Guia Orientador de Atividade para cada estagio, revelou-se uma importante
linha orientadora na concegdo, gestdo, prestacdo e reflexdo de cuidados de enfermagem e,
simultaneamente, um instrumento de apoio para os Enfermeiros Gestores e Enfermeiros Orientadores
inerente aos varios contextos de estagio, entregue no primeiro dia de cada contexto de estagio no sentido
de dar resposta as necessidades de desenvolvimento profissional e desenvolvimento de competéncias de

EE e EEESIP.
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4. DESCRICAO E REFLEXAO DAS EXPERIENCIAS DE ESTAGIO

A estrutura deste capitulo esta organizada por ordem de estagio, de forma cronologica, tal como
os objetivos propostos e atividades concretizadas, que surgem numa perspetiva de crescente
complexidade.

O estagio decorreu no periodo compreendido entre 1 de outubro de 2022 a 10 de fevereiro de
2023 de acordo com o cronograma previamente definido (Apéndice II) com uma carga horaria 25h x 18
semanas, distribuidas por cinco contextos de estagio: consulta de desenvolvimento infantil, cuidados de
saude primarios, internamento de pediatria, urgéncia de pediatria ¢ unidade de internamento de
neonatologia. O Guia Orientador das atividades para cada estagio encontra-se disponivel no Apéndice

1.
4.1 Contextos de estagio: breve caracterizacio e justificacio da sua escolha

O Regulamento das Competéncias Especificas do EESCJ denomina trés areas de competéncias:
assistir a crianga/jovem com a familia, na maximiza¢ao da sua saude; cuidar da crianca/jovem e familia
nas situagdes de especial complexidade e prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do
ciclo de vida e do desenvolvimento da crianga e do jovem (OE, 2010).

No que concerne especificamente a condigdo cronica, segundo a Ordem dos Enfermeiros,
Regulamento n.® 422/2018, o EESIP mobiliza recursos oportunamente, para cuidar da crianca/jovem e
familia em situacdes de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, recorrendo a um largo
espectro de abordagens e terapias. Assim as institui¢des envolvidas foram selecionadas de acordo com
aproblematica e a sua adequacao ao contexto, com o proposito de desenvolver as referidas competéncias
especificas de EE e EEESCJ, assim como contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de
enfermagem pediatrica.

Todas estas intervengdes de enfermagem vado de encontro ao contetido do regulamento dos
padroes de qualidade dos cuidados especializados de enfermagem de saude da crianga e do jovem,

promovendo a atua¢do como Enfermeiro Especialista.
4.2 Definicao dos objetivos
O percurso de estagio foi estruturado de acordo com os objetivos gerais definidos que se
apresentam transversais ao percurso de desenvolvimento de competéncias de EEESCJ e de obtengdo do

grau de mestre em enfermagem (Diario da Republica, 2013, p. 4760-4761), definindo-se como objetivos

gerais:
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*  Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria
no cuidado a crianga, jovem e familia nos processos de saude-doenga e nos diferentes
contextos de cuidados de saude;

* Desenvolver competéncias de enfermeiro especialista no dmbito do cuidar da crianga

portadora de coagulopatia congénita e sua familia numa perspetiva holistica.

Para cada objetivo geral foram definidos objetivos especificos que podem ser
consultados nos Guias orientadores das atividades de estagio para cada contexto (Apéndice I1I)
e serdo explicitados nos subcapitulos correspondentes a cada estagio.

Os estagios na Consulta de Desenvolvimento Infantil, Unidade de Saude Familiar (USF),
Unidade de Internamento de Pediatria (UIP), Servico de Urgéncia de Pediatria (SUP), Unidade de
Cuidados Intensivos de Neonatologia (UCIN) proporcionaram-me diferentes momentos de
aprendizagem que permitiram a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias do EE e EEESIP, bem
como a concretizacao do primeiro objetivo geral definido. As atividades realizadas para a concretizagdo
dos objetivos delineados serdo abordadas de seguida. Ao refletir sobre os cuidados de enfermagem a
crianca, jovem e familia em situagdes de especial complexidade, constata-se que sdo delineadas
estratégias facilitadoras de intervengdes de enfermagem especializadas, com o objetivo de alcancar a

exceléncia dos cuidados prestados.

4.3 Consulta de desenvolvimento infantil

O principal motivo da escolha deste contexto de estagio relaciona-se com a existéncia de
situacdes de episodios hemorragicos intracranianos dos quais resultam sequelas graves no
desenvolvimento cognitivo do cliente pediatrico exigindo um conhecimento e desenvolvimento
especifico nesta area. Estas situagdes sdo realidade do CRCC, existem clientes pediatricos com
perturbagdes de desenvolvimento infantil, embora em prevaléncia reduzida, resultantes de uma
hemorragia intracraniana grave, associada a esta condi¢do crénica, havendo da minha parte uma
necessidade de contatar com um contexto de estdgio como este e poder participar na prestagdo de
cuidados de enfermagem a estas criancas e familias.

A Consulta de Enfermagem de Desenvolvimento ¢ assegurada por duas enfermeiras
especialistas, integradas na equipa multidisciplinar articulando com médicos, terapeutas, saude escolar
e instituigoes diversas da comunidade.

O objetivo da consulta de enfermagem de desenvolvimento € que a crianga, entre os 0 € 18 anos
de idade, e familia consigam a melhor readaptagao funcional no sentido de atingirem a melhor situagdo
de saude possivel. O encaminhamento para esta consulta pode ser feito pelos cuidados de saude

primarios, internamento de pediatria, urgéncia de pediatria ou pelas consultas de outras especialidades.
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O foco da enfermagem nesta consulta de desenvolvimento, uma vez que este se encontra
comprometido sdo: Avaliacdo do desenvolvimento infantil; os autocuidados (graus de autonomia, se
adequado a idade); Apoio a parentalidade e a adesdo terapéutica. A recolha de informagdes sobre estilos
de vida, historia de satde e recursos/apoios socias € outra atividade desenvolvida pelas enfermeiras da
consulta de desenvolvimento infantil. As interveng¢des de enfermagem centram-se maioritariamente na
vigilancia do desenvolvimento infantil (aplicagdo da escola da Mary Sheridan), ¢ nos ensinos
promotores do desenvolvimento infantil e da parentalidade.

A respetiva avaliagdo, tal como anteriormente referido, foca-se na identificagdo precoce dos
sinais de alerta, que determinem alteragdes com o objetivo de promover o desenvolvimento adequado
ao estadio etario.

A Sra. Enf? Orientadora considerou pertinente para concretizar o objetivo especifico
Sensibilizar a equipa de enfermagem para a possibilidade da existéncia de alteracées do
desenvolvimento infantil decorrentes de sequelas por doencas cronicas, especificamente
Coagulopatias Congénitas, a realizacdo de reunides informais, tendo por base momentos de reflexao e
troca de experiéncias, sobre a importancia da interven¢do do enfermeiro na capacitacdo dos pais para
prevengao de sequelas que comprometam o desenvolvimento infantil nas criangas com coagulopatia
congénita e familia. Foi ponderado as necessidades de formacdo sobre a tematica e o nimero reduzido
de criangas com perturbagdes do desenvolvimento como sequela de episddio hemorragico seguidas na
consulta.

Este estagio constituiu uma oportunidade de aprofundar conhecimentos sobre as perturbagdes
do desenvolvimento infantil, pelo facto de ser um estagio bastante diferente do meu contexto
profissional e por ter um tempo de duragao curto, relativamente aos restantes contextos. A reflexao sobre
a autoavaliagdo, associado a uma reflexdo focada na pratica de cuidados neste contexto de estagio, foram
desenvolvidas atividades, que vao ao encontro da informagdo que consta dos Padrdes de Qualidade
(2017), que refere ser determinante a existéncia de uma formacdo continuada com vista ao
desenvolvimento profissional, incitando a integracdo de uma descricdo detalhada da natureza dos
cuidados de enfermagem e/ou da area de atuacdo profissional, com o fim de poder ser assegurada uma
prestacao de cuidados de qualidade.

A informagdo preparatoria € essencial no sucesso dos cuidados de enfermagem a crianga e
jovem, pois permite diminuir a ansiedade inerente aos procedimentos, desmistificar medos e melhorar
a adesao do cliente aos cuidados, devendo-se para tal, ter em conta o desenvolvimento da crianga e
jovem, bem como as suas experiéncias anteriores (OE, 2013). Esse cuidado foi foco de atengdo ao longo
do estagio, entendendo as criangas, jovens e familias como Unicas, respeitando as suas necessidades, o
que permitiu o desenvolvimento de uma pratica profissional e ética no campo de intervenc¢do, em que o
cliente pediatrico ¢ o centro dos cuidados.

Dada a especificidade deste contexto de estagio e a importancia do enfermeiro EESIP no

despiste de perturbagdes na crianga, € o ensino assente nos cuidados antecipatorios a familia, elaborei
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uma reflexao sobre “As repercussoes de viver com uma condicio cronica no desenvolvimento
infantil” (Apéndice IV). Assim foi possivel desenvolver as seguintes competéncias comuns do EE
(Regulamento n.° 140/2019):

A2 — Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais;

A2.1 — Promove a protecdo dos direitos humanos;

B3 — Garante um ambiente terapéutico e seguro.

Atendendo a variedade cultural e étnica dos pais e criangas seguidas nesta consulta, considerou-
se relevante a elaboracdo de um Instrumento de Apoio a familia sobre as criancas com perturbacées
da linguagem (Apéndice V). Assim, tivemos a oportunidade de participar numa prestagao de cuidados
especificos e direcionados as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem,
desenvolvendo um conhecimento mais profundo sobre a sua cultura e experiéncias prévias.

A concretizacdo desta atividade favoreceu o desenvolvimento das seguintes competéncias
especificas do EESIP (Regulamento n.® 422/2018):

3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de

desenvolvimento da crianca e do jovem;

E1.2. — Diagnostica precocemente e intervém nas doencas comuns e nas situacées
de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianca/jovem;

E1.1.3. — Utiliza estratégias motivadoras da crianca/jovem e familia para a
assuncio dos seus papéis em saude;

E1.2.8. — Facilita a aquisicao de conhecimentos relativos a satide e seguranc¢a na

crianca/jovem e familia;

Na consulta de desenvolvimento infantil existe um projeto recente, que visa a capacitagdo
parental as familias cujas criangas apresentem alteragdes da relagdo/comunica¢io. E baseada na
metodologia de Denver e consiste numa sequéncia de 14 sessdes onde sdo apresentadas estratégias que
os pais podem utilizar para aumentar a empatia da crianga facilitando, assim, a sua comunicagao e
aprendizagem das competéncias socias.

No sentido de atualizar conhecimentos na area da abordagem da crian¢a com condigdo cronica,
concretamente coagulopatia congénita, e sua familia, durante este estdgio procedi a inscri¢do no “Curso
de Manejo del paciente com coagulopatias congénitas” concluido em 26 de Fevereiro (Apéndice VI).

Em suma, este primeiro estagio constituiu uma experiéncia bastante enriquecedora, na aquisi¢ao
de conhecimentos sobre o funcionamento da consulta de desenvolvimento, a avaliagdo do

desenvolvimento infantil e a importancia das fun¢des do EESIP.

4.4 Cuidados de Saude Primarios — Unidade de saude Familiar
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O estagio decorreu numa unidade de saude familiar (USF) da periferia de Lisboa, com um total
de 100 horas de contacto, no periodo de 16 de outubro a 12 de novembro de 2022.

Esta USF esta integrada no Agrupamento de Centros de Saude de Cascais, que tem como missao
e valores a criagdo de uma rede de Cuidados de Satde Primarios integrados e sustentaveis, adequados
as caracteristicas da populag@o e de proximidade, centrada no respeito pelas necessidades, dignidade e
direitos do cidadado, diferenciada pela inovacgdo, personalizacdo, responsabilizacdo e assente nas
melhores praticas clinicas (site do SNS).

No que concerne ao espaco fisico, o espago disponivel ¢ composto por um gabinete de saude
infantil, um gabinete de vacinagdo, uma sala “cantinho da amamentagdo” e ainda uma sala de espera.

A equipa de enfermagem ¢ constituida por 5 enfermeiras, 4 enfermeiras especialistas e 1
enfermeira generalista, sendo que 3 elementos sdo EESIP, tendo a enf.® orientadora fungdes de chefia.
Nos cuidados de saude primarios, os enfermeiros usufruem de recursos essenciais ao nivel da promogao
da saude, garantindo uma proximidade méxima com a crian¢a e familia sendo um contexto de satde
privilegiado para uma melhor interven¢ao na comunidade, quer pelo conhecimento das familias e da sua
trajetoria de vida, quer pela nocdo das necessidades, o que permite uma dete¢do precoce de situagdes
complexas e situagdes de risco.

As consultas de satude infantil sdo realizadas por todas as enfermeiras, de acordo com uma
rotatividade estabelecida pela Enf.* Orientadora da USF. Do ponto de vista funcional cada enfermeira
trabalha em micro-equipa, isto €, articula-se com um médico permitindo um acompanhamento e
continuidade de cuidados fulcral dos seus clientes ao longo do seu desenvolvimento, A calendarizagdo
das consultas de vigilancia de saude infantil e juvenil estdo organizadas por idades-chave, de acordo
com o Programa de Saude Infantil e Juvenil (PSIJ) e coincidentes com o Programa Nacional de
Vacinagdo (PNV), no sentido de minimizar o nimero de idas aos servigos de satude e facilitar a gestdo
familiar e, consequentemente alargar “o numero de criangas cuja saude € vigiada com regularidade”
(2013, p.3).

No decorrer deste estagio, a educagdo para a satide destacou-se nas intervencdes de enfermagem
desenvolvidas, realgando a vinculagdo e os cuidados antecipatérios como promotor da saude e de
prevencao da doenga. Desenvolvi intervengdes de promogao a parentalidade positiva, proporcionando a
familia a literacia em saude necessaria para fomentar as competéncias parentais, favorecendo o aumento
da autoestima familiar e da seguranga nos cuidados prestados a crianga.

Considerando a nossa sociedade marcada por um crescente fluxo migratorio e cada vez
multicultural, torna-se um desafio e condi¢do fundamental para o exercicio da enfermagem, o procurar
ser culturalmente mais sensivel as particularidades da pessoa humana. Assim, ¢ fundamental considerar
as diferentes crencas, valores e tradigdes, e o corpo cultural de todos aqueles de quem cuidamos. O
contacto com esta realidade proporcionou distintas oportunidades de reflexdo e de aprendizagem
constante, contribuindo para a aquisi¢do de competéncias ¢ melhoria nos cuidados de satde prestados

as criang¢as ¢ familias numa perspetiva de multiculturalidade. Leininger (2002) menciona que na
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perspetiva de Cuidar Transcultural os profissionais de enfermagem assumem como uma competéncia
cultural a capacidade de compreender e aceitar as diferencas culturais, sempre com o objetivo de
maximizar a prestagdo de cuidados de qualidade.

Dentro das respetivas fungdes do EEESCJ, as Consultas de Enfermagem de Saude Infantil e
Juvenil (CESIJ) assumem um lugar primordial e de grande visibilidade, especificamente no que respeita
a promogao e protecdo dos direitos da crianga e ao exercicio da parentalidade. A filosofia dos CCF
continua presente, considerando os pais como nossos parceiros ¢ fornecendo informacdes uteis que
podem auxiliar os pais a cuidar melhor da saude dos seus filhos, valorizando os cuidados antecipatorios
como fator de promogao da satide e de prevengdo da doenca.

Ao longo do estagio realizei em conjunto com a Enf* Orientadora, consultas de enfermagem a
crianca nas diferentes faixas etarias e estadios de desenvolvimento. Procedi a avaliagdo dos dados
antropométricos e desenvolvimento psicomotor, psicossocial, emocional e cognitivo, utilizando a Escala
de Avaliagdo de Desenvolvimento de Mary Sheridan, tendo como objetivo a dete¢do precoce de
quaisquer perturbagdes e das implicagdes que estas poderdo ter na qualidade de vida, no sucesso
educacional e integragdo social da crianca.

Face aos movimentos anti vacinais emergentes, e consciente da importancia da imunizagdo ao
nivel do desenvolvimento e crescimento saudavel da crianga e do jovem, mas também da sociedade
através de uma imunidade de grupo conseguida por taxas de vacinagdo muito elevadas (DGS, 2011),
procedi na consulta de vigilancia de satide infantil e juvenil a vacinag@o do cliente pediatrico e promocao
da adesdo ao PNV das criangas, jovens e populacdo em geral.

Ao longo das consultas de enfermagem fui constatando que 0 momento de vacinagdo era um
dos mais temidos quer para os pais quer para as criangas, pelo que desenvolvi estratégias de gestdo e
controlo da dor como é exemplo das técnicas de distragao diretiva e refor¢o positivo. De acordo com
Instituto de Apoio a Crianga (IAC) (2006), a vacinacdo e o Teste de Guthrie sdo os principais momentos
que podem potenciar dor e stress na crianga em contexto de cuidados de satide primarios.

No decorrer destas mesmas consultas houve situacdes que foram detetadas precocemente,
situa¢des que poderiam afetar negativamente a saide da crianga e que foram passiveis de corregdo, tais
como criangas e familias em risco (comportamentos de risco) e em situagdes de especial complexidade
(perturbagdes emocionais e de comportamento). A identificacdo precoce de situagdes de risco para o
cliente pediatrico, permitiu estratégias com maior probabilidade de éxito que se traduzem em cuidados
promotores de ganhos em saude. Nestas situagdes desenvolvi a competéncias especificas do EESIP
(Regulamento n.° 422/2018 ):

E2.1. — Reconhece situacdes de instabilidade das funcoes vitais e risco de morte e presta

cuidados de enfermagem apropriados;

E2.1.1. Mobiliza conhecimentos e habilidades para a ripida identifica¢io de focos
de instabilidade e resposta pronta antecipatéria;

E2.4. — Providencia cuidados a crianca/jovem promotores da majoracao dos
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ganhos em saude, recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e

complementares, amplamente suportadas na evidéncia.

Um projeto inovador da equipa de enfermagem da USF consiste numa visita domiciliaria
quando se verifica um aumento do agregado familiar, tendo como principal objetivo promover a
primeira abordagem ao recém-nascido, realizacdo do Diagnostico Precoce, e contacto com a puérpera e
restantes elementos da familia, inserida no seu ambiente familiar. Nesta atividade o enfermeiro
estabelece um contato privilegiado com o RN e uma relagdo terapéutica. A realizagdo destas visitas
domiciliarias permite igualmente identificar as necessidades e dificuldades de adaptacdo da familia ao
RN.

Saliento que as CESIJ de vigilancia de satide infantil sdo fulcrais para a promogao da saude e
promocdo duma relacdo empdtica da triade enfermeiro-crianga-familia, e consequente aumento da
qualidade de vida do cliente pediatrico, do cliente pediatrico com uma condi¢do cronica e sua familia e
de toda a comunidade da USF. Conhecer a organizacdo e dindmica funcional de uma USF cuja
populagdo inscrita engloba um cliente pediatrico portador de uma coagulopatia congénita,
especificamente, Hemofilia, seguido no servico onde exerco fungdes, possibilitou desenvolver
competéncias comuns e especificas de EE na abordagem holistica as criangas com este problema de
saude nos cuidados de satide primdrios.

No CRCC, um dos projetos da equipa de enfermagem intitula-se “Hemofilia e a Profilaxia” e
surgiu de a necessidade da equipa de Enfermagem dar resposta as solicitagdes que chegam ao servigo e
as dificuldades identificadas pelos clientes/cuidadores no domicilio, portadores de coagulopatias
congeénitas e adquiridas.

Em concreto nesta area da ESIJ:

e Os clientes/ cuidadores referem que na escola, os professores, educadores ¢ auxiliares de agdo
educativa, revelam desconhecimento sobre a Hemofilia ¢ tém dificuldade na atuagdo em
situacdo aguda;

e Os enfermeiros dos hospitais e centros de saide telefonam a solicitar o esclarecimento de
davidas e/ ou formagdo em relagdo ao tratamento em situacdo aguda e/ ou profilatica para os
clientes que recorrem a essas unidades de saude e que sdo seguidos no nesse servigo onde exergo
fungdes;

Com o objetivo de colmatar esta lacuna e favorecer o desenvolvimento de competéncias e
interligacdo dos enfermeiros das distintas instituigdes que prestam cuidados holisticos ao cliente
pediatrico com coagulopatia congénita, € atendendo a que ao longo do estagio a Enf.* Orientadora
referiu que a equipa de enfermagem estaria mais recetiva a uma formagao baseada em principios para
adultos e em instrumentos informativos, procedi ao levantamento das necessidades de formacio da
equipa de enfermagem sobre esta condi¢do cronica (Apéndice VII). Para tal realizei um pedido de

autorizacio prévio (Apéndice VIII).
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Com base neste levantamento de necessidade elaborei o Plano da sessio de formacao
(Apéndice IX) e apos informaga@o do dia em que se realizaria a sessdo, procedi a realizacio da mesma
(Apéndice X) — “Cuidados de enfermagem a crianca e jovem com coagulopatia congénita”.

A formag@o permitiu uma uniformizagdo de cuidados e uma reflexdo sobre a tematica da
importancia de cuidados de enfermagem multidimensionais a crianca, jovem e familia com esta
condi¢do crénica, e contribui para a importincia das intervengdes de enfermagem na reducdo da
prevaléncia de sequelas consequentes a episddios hemorragicos. No Apéndice XI pode consultar-se a
analise da avaliacdo da sessdo de formacio “Cuidados de enfermagem a crianca e jovem com
coagulopatia congénita”.

A revisdo de literatura sobre esta tematica e a sua partilha com colegas conduziu ao incentivo
da melhoria da qualidade dos cuidados e foi ao encontro dos padrdes de qualidade exigidos a essa mesma
instituigao.

Em concordancia com a Enf.? Orientadora, e com o objetivo de complementar os conhecimentos
dos elementos da equipa de enfermagem, uniformizar intervengdes de enfermagem e proporcionar
informacao de apoio a criangas e aos jovens com este problema de satide, foi elaborado um Instrumento
informativo sobre coagulopatias congénitas (Apéndice XII).

Este instrumento de apoio contém informagdo que permite a equipa de enfermagem da USF
entrar em contato com o0 CRCC, em caso de necessidade de esclarecimento sobre a condi¢ao crénica em
questdo e as intervengdes de enfermagem inerentes.

Refletir sobre a pratica clinica e a procura de evidéncia cientifica sobre esta tematica influenciou
a decisdo de participar no Congresso Internacional “O Cuidado Centrado no Cliente e nos Padroes de
Qualidade” realizado online no dia 14 de outubro de 2022, com a duragdo de 8 horas (Apéndice VI). O
congresso foi de elevado interesse e superou as minhas expetativas, uma vez que, tal como consta dos
Padrdes de Qualidade (2017), o exercicio profissional dos Enfermeiros Especialistas em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica é especificado a partir da filosofia de cuidados da enfermagem pediatrica,
que evidencia os cuidados centrados na familia.

A necessidade da revisdo de literatura constituiu-se um suporte para o desenvolvimento de um
trabalho de qualidade no decorrer do estagio e desta forma enriquecer a pratica com evidéncia cientifica,
permitindo o desenvolvimento de competéncias comuns do EE desenvolvidas (Regulamento n.°
140/2019):

Al — Desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na area de especialidade, agindo
de acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia profissional;

B — Dominio da Melhoria Continua da Qualidade;

D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica;

Foi enriquecedor constatar a importancia do concretizar as atividades planeadas, favorecendo

assim o desenvolvimento de competéncias especificas do EESIP (Regulamento n.° 422/2018 ):
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E 1 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e do jovem;
E3.1. — Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil;
E3.3. — Comunica com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio de
desenvolvimento e a cultura.
Ao longo do estagio neste contexto, as intervencdes de enfermagem consideraram a
singularidade de cada crianga e sua familia. Saliento que o funcionamento da USF em micro-equipa ¢é
uma mais valia para a prestagdo de cuidados, desde o nascimento até atingir o limite de idade para ser

crianga e em todo o ciclo de vida.
4.5 Departamento de Pediatria - Internamento de Pediatria

O terceiro estagio foi realizado no contexto de internamento de pediatria, com uma forte
componente nas intervengdes de enfermagem a clientes pediatricos com condigdo cronica. Trata-se de
um servigo que integra o Departamento de Pediatria, que presta cuidados a pessoas dos 0 aos
18 anos de idade, com patologias diversificadas e complexas. E ainda a retaguarda do servigo
de urgéncia, do hospital dia e da neonatologia.

Como consta dos Padrdes de Qualidade (2017) os EESIP, distinguem-se pelo desenvolvimento
de competéncias técnicas e/ou relacionais, de forma a cuidar da crianga/jovem em situacdo de doenga
bem como da crianga/jovem saudavel, quando a familia ndo possua as competéncias e/ou capacidades
para um resultado eficaz. Em prol da melhoria dos cuidados de enfermagem, facilitando a abordagem
holistica ao cliente pediatrico baseados em evidéncia cientifica atualizada. Assim os cuidados de saude
e, consequentemente, os cuidados de Enfermagem, assumem uma importancia crescente, que aliada a
exigéncia técnica e cientifica, tornam a diferenciacgdo e a especializagdo, cada vez mais, uma realidade
abrangendo a maioria dos profissionais de satide (Regulamento n.° 140/2019). Foi constante 0 meu
empenho em complementar o conhecimento e competéncias, onde destaco a participacdo no Encontro
Internacional da Rede Portuguesa da Ciéncia de Enfermagem para o Cuidado Humano, intitulado
"Cuidado Humano na Enfermagem do século XXI: Formacao, Investigacao e Pratica Clinica"
(Apéndice VI).

Saliento que ¢é neste servico onde o cliente pediatrico fica hospitalizado no caso de episodio
hemorragico agudo. Assim, torna-se fulcral os profissionais de satde, especificamente os enfermeiros,
serem detentores de conhecimentos especificos que permitam o cuidado holistico da crianga e familia
com coagulopatia congénita, promotor de intervencdes de enfermagem precoces, especializadas e
diminui¢do da prevaléncia das sequelas decorrentes desses episddios hemorragicos, estabelecendo
prioridades em prol da partilha de experiéncias e da pratica clinica a equipa multidisciplinar de forma a

permitir a continuidade dos cuidados de saude.
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“As criangas podem reagir ao stress da hospitalizacdo antes da admissdo, durante a
hospitalizagdo e ap6s a alta” (Sanders, in WONG 2014, p.1023). O Modelo Tedrico de Betty Neuman
sustenta intervengdes de enfermagem implementadas pelo enfermeiro neste servigo de internamento,
pois € um modelo que se adapta a todos os contextos de cuidados. Segundo a mesma autora, embora a
hospitalizagdo possa ser uma experiéncia stressante para as criancas, pode também ser benéfica, ¢ o
beneficio mais evidente € a recuperagdo da doenga. Nos Padrdes de Qualidade (2017) pode ler-se que
“A concretizacdo de atividades que visem minimizar o impacto dos fatores stressores relacionados com
a experiéncia da hospitalizacdo e/ou vivéncias de situacdes de risco/doenga cronica” (p.7).

Os pais, no hospital, devem, desde que assim o considerem, continuar a exercer o seu papel
parental, e por isso cabe aos enfermeiros inseri-los na prestagdo de cuidados, e ter um conhecimento
valido do que sdo as necessidades valorizadas por cada progenitor, com vista 8 manutencao do seu papel
parental (OE, 2015). O conhecimento das necessidades parentais ¢ fulcral para o planeamento de
intervengdes de apoio a crianca e familia durante a hospitalizagdo da mesma, que possam elevar as
competéncias parentais na prestacdo de cuidados em contexto hospitalar, potenciando a participagdo
ativa dos pais na prestacdo de cuidados, através da Parceria de Cuidados, que ¢ uma realidade nos
hospitais pediatricos (Melo, 2011).

O EESIP, enquanto profissional que cuida ndo s6 da crianga, mas também da sua familia, deve
ter presente as dificuldades sentidas por ambos nos momentos de hospitalizagdo, pelo que devem ser
enfatizadas medidas de distragdo como ENF no controlo da dor no decorrer de procedimentos invasivos,
utilizagdo de atividades ludicas como método de aliviar o stress, “brincar é essencial para o bem-estar
mental, emocional e social das criancas” (Sanders, in WONG 2014, p.1041).

Além disso, a confianga na equipa de satide é primordial para a construgdo de um ambiente
seguro ¢ afetuoso, que esta inerente a filosofia dos cuidados centrados na familia, o que facilita a gestéo
das emogdes dos pais (Diogo, 2023). Estes devem sentir que os profissionais de saide que os rodeiam
se preocupam com a sua pessoa ¢ com as suas necessidades; “(...) os enfermeiros estdo estritamente
ligados as experiéncias de sofrimento dos doentes, numa base continuada; e estdo, portanto, numa
posic¢do estratégica (...)” (Magdo, 2012, p.63).

O cliente pediatrico com episddio hemorragico grave, pode ter um periodo de hospitalizagado
prolongado e os cuidados a crianga e familia baseados numa abordagem holistica neste contexto sdao
ainda mais especificos, e requerem uma atualizagdo e partilha de conhecimentos por parte do enfermeiro.

Os cuidados prestados pelo EESIP a crianga/jovem hospitalizados e a sua familia implicam:

“(...) o estabelecimento de uma comunicagdo efetiva, tendo em conta intervengdes ao nivel dos
seguintes dominios de atuagdo: envolvimento; participacdo e parceria de cuidados; capacitacdo;
negociacdo dos cuidados. A relagdo de parceria estabelecida (...) caracteriza-se por uma articulagdo em

equidade, dindmica e flexivel” (OE, 2011, p. 14).

Em concordancia com a Enf.? Orientadora, a realizagdo de uma sessdo de formacao foi a

estratégia mais adequada a uniformizagdo das intervencdes de enfermagem a crianca e ao jovem com
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episoddio hemorragico agudo. Apos apresentacio do plano da sessao de formagao (Apéndice XIII)
decidiu-se realizar duas sessOes para apresentar a sessdo de formagdo sobre “Cuidados de
enfermagem a crian¢a com episédio hemorragico” (Apéndice XIV), de duragdo inferior a 15°. Dada
a escassez de recursos humanos, € com o objetivo de divulgar a informagao a um maior numero possivel
de enfermeiros, optou por fazer esta formagao na passagem de ocorréncias. No final das duas sessoes
procedeu-se a avaliagdo das mesmas, utilizando para o efeito um Instrumento de avaliacdo da sessdo
de formacio (Apéndice XV).

A sessdo de formacao em servigo permitiu uma uniformizacao de cuidados e uma reflexdo sobre
a tematica da importancia de cuidados de enfermagem multidimensionais a crianga, ao jovem e a familia
com esta condicao cronica, que contribui para a importancia das intervenc¢des de enfermagem na redugéo
da prevaléncia de sequelas consequentes a episddios hemorragicos.

Para reforcar esta sessdo de formacgao, no sentido de sensibilizar a equipa de enfermagem para a
problematica da crianca com coagulopatia congénita e familia, elaborou-se um dossier tematico “O
impacto das novas terapéuticas no cuidar holistico da crianca com coagulopatia congénita”
(Apéndice XVI), que teve como principais objetivos:

e Enfatizar a importancia das novas terapéuticas no cuidar holistico da crianga com coagulopatia
congénita e sua familia;

e Disponibilizar informagdo recente inerente a tematica coagulopatias congénitas;

e Organizar a informacgdo selecionada acerca da temadtica apresentada que favoreca a facil
consulta;

e Disponibilizar informagao cientifica que demonstre com base na evidéncia cientifica, a melhoria
da qualidade de vida da crianga com coagulopatia congénita, especificamente com hemofilia,
quando o plano profilatico tem por base um novo medicamento;

Foram incorporados no dossier quatro artigos cientificos que abordam a tematica desenvolvida
e respetiva ficha de leitura, bibliografia recomendada para consulta dos elementos da equipa de
enfermagem do servico de Internamento de Pediatria, e que foram considerados contributos para a
aquisi¢do de competéncias.

A multiculturalidade, tal como nos estagios anteriores, foi uma realidade, isto posto por
intermédio do Servigo de Apoio Espiritual e Religioso (SAER) pelo que foi possivel proporcionar apoio
religioso através da presenca de um elemento representante da religido das criancas e familias
hospitalizadas, considerado uma mais-valia na recuperagdo da crianca e familia no processo de doenga,
e alcancar o equilibrio. Assim, foi possivel aperfeicoar o plano de cuidado as experiéncias centradas em
cada pessoa, familia e sociedade, efetivadas no respeito, na privacidade e sensibilidade de fatores
especificos do comportamento humano, nas varias situagdes, proporcionando o cuidar consciente e

multicultural da crianca e familia.
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Sendo a Enf? orientadora responsavel do servi¢o, destaco a aquisicdo de competéncias
relacionadas com a gestdo de recursos humanos, gestao de cuidados de enfermagem e gestdo de material,
experiéncias fundamentais para o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas de EESIP.

As atividades planeadas foram concretizadas ao longo do estagio e permitiram desenvolver
competéncias especificas major de EESIP:

A — Cuida da crianca/do jovem e familia nas situacoes de especial complexidade;

E2.2. — Faz a gestio diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem,
otimizando as respostas;

E2.3. — Responde as doencgas raras com cuidados de enfermagem apropriados;

E2.5. — Promove a adaptacio da crianca/jovem e familia a doenca croénica, doenca
oncolodgica, deficiéncia/incapacidade.

A prestacdo de cuidados de enfermagem pediatricos uniformizados e personalizados assentam
na filosofia dos CCF, sendo fulcral uma abordagem multidimensional da crianga com uma condi¢do

cronica e sua familia.

4.6 Departamento de Pediatria - Urgéncia de Pediatria

O quarto estagio decorreu no Departamento de Pediatria - Urgéncia de Pediatria - que tem como
objetivo a prestacdo de cuidados médicos/cirurgicos emergentes ou urgentes as criangas e jovens com
idade inferior a 18 anos da area de influéncia do hospital.

Para além de outras infraestruturas de apoio, o Servigo de Urgéncia Pediatrica (SUP) € composto
por sala de triagem, gabinetes médicos, sala de aerossois, sala de tratamentos, sala de reanimacdo ¢
também neste servico que esta integrada o SO Pediatricos do hospital. Na sala de observagdo sdo
admitidas criangas e adolescentes que necessitem de permanecer em observagdo por curto espago de
tempo. A equipa de enfermagem ¢ constituida por 30 profissionais, existindo 11 Enfermeiros
Especialistas na area da Satude Infantil e Pediatrica.

O SUP ¢é um dos locais que mais instabilidade emocional causa quer as criangas quer a familia,
nao apenas pela situagdo que a leva a recorrer aos cuidados de saude, mas também pelo ambiente
hospitalar e todo o que ele possa representar. A necessidade de recorrer a urgéncia €, por si s0, um
momento stressante para a crianga, jovem e sua familia. Esta experiéncia dificil e muitas vezes
inesperada pode ser traumatica, independentemente da idade da crianga ou do jovem e pode traduzir-se
na primeira crise que tem de enfrentar (Merck & McElfresh in WONG, 2014). Usualmente, o
internamento no hospital ¢ antecedido pela triagem no SUP. Por este motivo, os enfermeiros devem ter
a preocupagao de criar condi¢des fisicas e humanas que proporcionem um acolhimento humanizado, e
que minimize o impacto negativo desta experiéncia emocional (Diogo, 2023).

Neste contexto de estagio, na triagem € utilizado o Sistema de Triagem de Manchester, o que

vai ao encontro do que ¢ preconizado pela Norma n.° 002/2018 de 09/01/2018, emitida pela Diregéo-
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Geral da Saude (2018) sobre os “Sistemas de Triagem dos Servigos de Urgéncia e Referenciagdo Interna
Imediata”.

Ao longo deste estagio foi possivel comprovar a importancia do Enfermeiro na promocao da
parceria de cuidados, com a familia, que permitird uma sensacdo de controlo da situacdo ¢ maior
seguranga, principalmente numa situagdo de doenca aguda ou descompensacdo de doenga cronica, de
forma a adquirir e atualizar conhecimentos nesta tematica que permitissem concretizar o segundo
objetivo geral (terceiro objetivo especifico), foi elaborada uma reflexao sobre “O cuidar holistico da
crianca com condi¢cdo cromica e sua familia em contexto de urgéncia” (Apéndice XVII). As
atividades desenvolvidas favoreceram, pela consolidagdo de conhecimentos, a colaboragao assertiva nos
cuidados a crianca e familia em situacdes urgéncia e emergéncia, e decorrente colaboragdo na
articulagcdo com outros servigos.

O desenvolvimento de competéncias nos cuidados de Enfermagem a crianga e familia nas
situacdes de especial complexidade/condi¢do cronica que recorre ao SUP ¢ fundamental pela
participacao nos cuidados promotores de ganhos em saude (atividades de ensino a crianga e familia em
situacdes de especial complexidade no sentido de continuidade de cuidados no domicilio e prevencgao
de possiveis episodios de agudizacdo ou repeticao do atual).

As situagdes de especial complexidade do cliente pediatrico com coagulopatia congénita que
sofre um episddio hemorragico grave, podendo este pela gravidade ser letal, e pode necessitar de
administracdo de componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada, em concordancia com a
Enfermeira Gestora do SUP e a Enf* Orientadora, incentivou o atualizar a norma existente sobre
“Intervencgdes de Enfermagem a crianca e familia na administracio de componentes sanguineos e
terapéutica hemoderivada” (Apéndice XVIII). Inicialmente ponderou-se elaborar uma norma sobre
estas intervengdes de enfermagem, mas como ja existia uma no SUP cuja tltima revisdo era antiga,
optou-se por proceder a sua revisdo. Atualmente a Proposta a Direcdo de Enfermagem, da aprovagdo da
norma revista ainda esta a ser desenvolvida pela Sra. Enfermeira Gestora do SUP. Foi uma atividade
bastante gratificante uma vez que participo como formadora do XXIII Curso de Seguranca transfusional
realizado no Centro de Formagao desta institui¢ao hospitalar.

Consciente da necessidade de uniformiza¢ao e melhoria da importancia das intervengdes de
enfermagem as criangas com condi¢cdo crénica e necessidade de administragdo de componentes
sanguineos e terapéutica hemoderivada, elaborei uma Tabela de recomendacdes de conservacio,
estabilidade antes e apods reconstituicio e administracio de componentes sanguineos ou
terapéutica hemoderivada (Apéndice XIX), que foi afixada no SO com o objetivo de facilitar os
cuidados de enfermagem aos elementos da equipa de enfermagem. Além disso, no Apéndice XX
podemos consultar o Poster “Cuidar da crianca com coagulopatia congénita e sua familia:
intervencoes de enfermagem na reducio de episédios hemorragicos e de hospitalizacées”, com

tema alusivo a seguranca e qualidade de vida do cliente pediatrico.
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Esta atividade de elaboragdo de um poster, permitiu, demonstrar a importancia de intervengdes
de enfermagem especificas e personalizadas na diminuig@o da prevaléncia de episdédios hemorragicos e
hospitalizagdes, na crianga com coagulopatia congénita e sua familia, sustentadas numa abordagem
holistica do cliente pediatrico com esta condicdo cronica e sua familia. Esta atividade foi apresentada
a equipa de enfermagem, ¢ pode ser consultada no Apéndice XXI, do qual constam os diapositivos
da sessio de apresentacio do poster a equipa de enfermagem ¢ no Apéndice XXII pode consultar-
se o Instrumento de avaliacio da sessio de apresentacio do poster aos elementos da equipa de
enfermagem.

O resumo deste Poster foi submetido nas XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa
Maria "Crescer: da Epigenética ao Ambiente" e foi selecionado. Participei no evento (Apéndice VI)
e fui preletora da apresentacio e discussdo do mesmo poster em sala (Anexo II).

Uma pratica sustentada em evidéncia cientifica implica uma pesquisa bibliografica e atualizacdo
de conhecimentos que se tornou possivel com a frequéncia do Curso “Que desafios para a
enfermagem?” incluido nas XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa Maria "Crescer: da
Epigenética ao Ambiente" (Apéndice VI).

Reforgo a vantagem de tais experiéncias formativas, como nos contextos de estagio anteriores,
ser de importancia a literacia do cliente pediatrico e familia, tal como o envolvimento nos cuidados e
reforcar a importancia de como atuar precocemente perante episddios hemorragicos. As diretrizes da
WFH para o tratamento da Hemofilia podem ser consultadas no Anexo III.

A concretizagdo das atividades anteriormente descritas, foram fundamentais para o
desenvolvimento de competéncias major inerentes as competéncias comuns de EESIP (Regulamento
n.° 140/2019)

A — Desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na area de especialidade,
agindo de acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia profissional;
B — Dominio da Melhoria Continua da Qualidade;
D — Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.
E o desenvolvimento das competéncias especificas do EESIP (Regulamento n.° 422/2018 ):
E2 — Cuida da crianca/jovem e familia nas situacées de especial complexidade;
E3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e do jovem.

A integracdo dos clientes no seu processo de satde e doenga e a confianga que vai sendo criada

entre o enfermeiro e o cliente, fundamental em situagdes de fragilidade e instabilidade vivenciada pela

crian¢a com condicdo cronica e familia, ao dirigirem-se a um servico de urgéncia.

4.7 Departamento de Pediatria — Unidade de Neonatologia
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Os cuidados neonatais desenvolveram-se exponencialmente na segunda metade do séc. XX
(Settibal, 2009), sabendo-se atualmente que ser mde de um RN prematuro leva a uma ambiguidade de
sentimentos. Um dos desafios colocados aos profissionais das UCIN ¢ assegurar a qualidade e
continuidade dos cuidados prestados, visando a otimizacdo do desenvolvimento dos recém-nascidos em
situacdes de especial complexidade. A prestacdo de cuidados em Neonatologia reveste-se de
complexidade, e um dos objetivos consiste no definir estratégias de cuidar que visam a diminuigdo das
agressoes ambientais sobre um RN tdo fragil pelo seu processo de desenvolvimento incompleto,
relacionado com a sua prematuridade e condigdo de saude instavel.

A unidade de neonatologia ¢ constituida por uma equipa multidisciplinar da qual fazem parte
43 enfermeiros, 6 EESIP e uma enfermeira especialista em Reabilitagao.

O ambiente inerente a uma unidade de neonatologia, que envolve grandes tecnologias e
procedimentos sofisticados necessarios a sobrevivéncia do RN, devido a sua complexidade, exige do
enfermeiro uma pratica baseada em evidéncia cientifica e um cuidar holistico, vendo esse RN na sua
integridade e pertencente a uma familia carente de disponibilidade, informagao e apoio emocional.

O RN prematuro tem habitualmente necessidade de internamento numa UCIN devido ao seu
prognostico reservado, portanto podemos considerar um RN de risco quando alguma condigdo
intrauterina, perinatal e/ou neonatal ¢ considerada um risco para o seu desenvolvimento fisico e mental.
Formiga et al. (2017) refere que os riscos biolégicos como fatores maternos, ou de origem ambiental,
associados ao ambiente em que vivem, especificamente estimulos aos quais estdo expostos ¢ o nivel
socioecondémico familiar. Assim, quanto maior for a exposi¢do a esses riscos, mais vulnerareis serdo
esses RN a alteragdes do desenvolvimento.

Compreendi ao longo do estagio, que havia uma preocupacdo por parte da equipa de
enfermagem em minimizar o impacto dos elementos de stress e por conseguinte adotar medidas
neuroprotetoras. Com vista a diminui¢do do impacto da luminosidade, os enfermeiros de cuidados
neonatais apresentavam a preocupagdo em escurecer sempre que possivel os ber¢cos com mantas. No
caso de os recém-nascidos estarem a fazer fototerapia, o uso de dculos de protegdo também
proporcionava a diminuigdo da intensidade luminosa.

Machado, Marcatto e Silva (2006) defendem que para minimizar possiveis alteracdes no
neurodesenvolvimento do RN, agravadas pelos riscos a que se encontram exposto, o contacto com a
mae nos primeiros tempos de vida permite que o recém-nascido consiga lidar melhor com o stress e, por
conseguinte, desenvolver a neuroproteccao. Também segundo Borba (2020), o vinculo entre pais e RN
¢ uma relacdo de afeto construida desde a vida intrauterina e que se fortalece continuamente ao longo
da vida e tem carater essencial para o desenvolvimento fisico, psicologico e cognitivo do bebe.

As duas primeiras semanas do estagio decorreram numa sala onde se encontravam 2 criangas
RN em isolamento. Um RN dada a gravidade da sua situacdo e situag@o familiar envolvente o contacto
com os pais foi bastante precario. Em concordancia com a Sra. Enfermeira Orientadora, como estratégia

de promoc¢do de vinculacdo da familia com a crianga prematura foi proposto elaborar uma sintese
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reflexiva sobre uma interven¢do de enfermagem ao RN e sua familia numa situagdo de especial
complexidade (método canguru). Procedi a elaborac@o da sintese reflexiva intitulada “Intervencées de
enfermagem promotoras da vinculacio ao recém-nascido, numa unidade de neonatologia”
(Apéndice XXIII). Esta produgdo escrita revelou-se bastante importante considerando a aquisi¢do e
consolidag@o de conhecimentos sobre promocao de estratégias de vinculacdo da familia com a crianga
prematura, que promoveu a qualidade das intervengdes de enfermagem planeadas para proporcionar aos
pais o primeiro contacto pele com pele com o filho RN. A realizagdo desta atividade foi fulcral para o
desenvolver da competéncia especifica do EESIP (Regulamento n.° 422/2018):

3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e do jovem;

E 1.1. — Implementa e gere em parceria, um plano de saide promotor da
parentalidade, promovendo a parentalidade nos pais dos RN.

Durante a gravidez ¢ idealizado o bebé imaginario, a figura dos pais, de acordo com os seus
gostos e fantasias, mas principalmente sem problemas de satide. Quando estes se deparam com o
nascimento de um RNPT ou com problemas de satde associados, para além do momento de separacao
dos pais no pods-parto imediato e consequente necessidade de internamento numa unidade de
neonatologia, constitui uma fonte de stress para ambos contribuindo para o adiamento do processo de
vinculacdo, risco de alteragdo do papel parental, da parentalidade e do desenvolvimento harmonioso do
RN. E aqui, a equipa de enfermagem tem fun¢des fundamentais que promovam a participagdo dos pais
nos cuidados ao seu filho favorecendo o processo de vinculagao.

Numa unidade de neonatologia torna-se dificil proporcionar a familia CCF e um ambiente calmo
(Wheeler in WONG,2014). Perante esta realidade, algumas unidades de neonatologia, segundo a mesma
autora, desenvolveram espacos fisicos especificos, unidades intermédias e sala individual (...)
concebidas para os CCF e adequadas ao neurodesenvolvimento. De encontro ao supracitado, os Padroes
de Qualidade (2017) defendem que nesta perspetiva, concebendo a familia como contexto da
crianga/jovem, os cuidados de enfermagem implicam o estabelecimento de uma comunicagédo efetiva,
tendo em conta intervengdes ao nivel dos seguintes dominios de atuacdo: envolvimento; participacdo e
parceria de cuidados; capacitacdo; negociagdo dos cuidados.

Nos recém-nascidos de pré-termo e de risco, os mecanismos de adaptacdo 4 vida extrauterina,
podem estar comprometidos que se traduz por uma diminui¢do do valor da hemoglobina. Apesar dos
riscos transfusionais terem decrescido, continuam a existir, pelo que todos os esforcos devem ser
tomados no sentido da prevengdo. Guedes et al. (2004) referem que a adaptacao a vida extrauterina pode
estar incompleta; a diminui¢do da hemoglobina ¢ mais acentuada e o limite inferior varia com o grau de
prematuridade; os valores de hemoglobina de 7 e 8g/dl ocorrem frequentemente em recém-nascidos de
pré-termo nao espoliados significativamente. No entanto, e segundo as mesmas autoras, de uma maneira

geral os resultados apontam no sentido de economia transfusional.
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Com o objetivo de dar resposta ao solicitado pela Sra. Enfermeira Gestora e em concordancia
com a Sra. Enfermeira Orientadora, atendendo a ser formadora do Curso de Seguranca Transfusional
pelo Centro de Formacdo, e em interligacdo e intercomunicagdo com a equipa responsavel pela
elaboracdo de normas e procedimentos desta UCIN, foi revista a norma “Intervencées de
Enfermagem na administracio de componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada”
(Apéndice XXIV). Esta atividade contribuiu para concretizar o objetivo especifico de Sensibilizar a
equipa de enfermagem para a problematica da crianga com condigdo cronica (coagulopatia congénita e
familia) e Uniformizar e orientar os cuidados de enfermagem na administragdo de Concentrado
Eritrocitario (CE), Pool de Concentrados Plaquetarios (CP’S), Concentrado Unitario de Plaquetas
(CUP’S), Plasma Fresco Congelado (PFC), ou Terapéutica Hemoderivada, promovendo a seguranca
transfusional do cliente pediatrico especificamente neonatal. Esta norma foi divulgada a equipa de
enfermagem pela realizacdo de uma sessao de formacao intitulada “Intervencées de Enfermagem
na administracdo de componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada ao recém-nascido
numa unidade de neonatologia” (Apéndice XXV). O instrumento de avaliacdo desta sessdo de
formaciao pode ser consultado no Apéndice XXVI.

Igualmente consciente da necessidade de uniformiza¢do e melhoria da importincia das
intervengdes de enfermagem ao RN com condicdo crénica e necessidade de administracao de
componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada, neste contexto de estagio elaborei uma Tabela de
recomendacdes de conservacio, estabilidade antes e apds reconstituicio e administracio de
componentes sanguineos ou terapéutica hemoderivada (Apéndice XXVII).

No que concerne a uma familia que nao tem conhecimento de que um dos membros do casal é
portador de coagulopatia congénita, o sentimento de RN com grau de vulnerabilidade acrescida ¢
agravado. Assim a necessidade de formacdo continua dos enfermeiros das unidades de neonatologia
para sintomatologia sugestiva desta condigdo cronica deve ser alvo de investimento. Perante esta
realidade, realizei uma sessao de formacao intitulada “Intervenc¢des de enfermagem ao recém-
nascido com coagulopatia congénita e sua familia numa unidade de neonatologia” (Apéndice
XXVIID). O instrumento de avaliacdo desta sessao de formacgao pode ser consultado no Apéndice
XXIX.

Para fundamentar esta experiéncia houve a oportunidade de partilhar duvidas, inquietagdes e
momentos emocionalmente intensos com a Sra. Enfermeira Orientadora, que se demonstrou sempre e
disponivel e sugeriu atividades para concretizar os objetivos do Projeto a que me propus.

Com as intervengdes anteriormente referidas, mobilizei e desenvolvi igualmente competéncias
comuns de EE, especificamente:

D — Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

D2.1. — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de
trabalho;

D2.1.3. — Concebe e gere programas e dispositivos formativos.
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A experiéncia deste estagio permitiu-me refletir sobre a importancia da reflexdo sobre o
desempenho profissional ¢ busca de evidéncia cientifica para sustentar a qualidade da exceléncia da

prestagdo de cuidados.
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5. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS E
DE MESTRE

O percurso crescente de complexidade que desenvolvi ao longo dos estagios foi fundamental
para assegurar o desenvolvimento das minhas competéncias enquanto futuro EESIP e MESIP. Tornou
possivel o contacto com eventos complexos ¢ muito desafiantes do ponto de vista da mobilizagao de
competéncias cognitivas, afetivas e reflexivas. A aquisicao de competéncias gerais e especificas de EE
foi uma constante ao longo deste processo de conhecimento e estiveram na base da formulacdo dos
objetivos que guiaram este trabalho.

Inerente a especificidade, complexidade dos contextos de estagio, foi essencial proceder a uma
revisdo de literatura atualizada.

e Na consulta de desenvolvimento infantil, evocando a importancia do enfermeiro EESIP
no despiste de perturbagdes na crianga e o ensino assente nos cuidados antecipatdrios a familia, elaborei
uma reflexdo sobre “As repercursdes de viver com uma condiciio cronica no desenvolvimento
infantil”, considero esta atividade uma mais valia dado se tratar de um estagio bastante diferente do
meu contexto profissional.

e No servigo de urgéncia de pediatria foi elaborada uma reflexdo sobre “O cuidar
holistico da crianca com condicio crénica e sua familia em contexto de urgéncia”. As atividades
desenvolvidas favoreceram, pela consolidacdo de conhecimentos, a colaboragdo assertiva nos cuidados
a crianca e familia em situacdes de urgéncia e emergéncia e decorrente colaboracao na articulagdo com
outros servigos.

e Na unidade de neonatologia, proposto pela Sra. Enfermeira orientadora, elaborei uma
reflexido sobre “Intervencées de enfermagem promotoras da vinculacio ao recém-nascido, numa
unidade de neonatologia”.

A OE (2001) refere ainda que “a qualidade exige reflexdo sobre a pratica, para definir objetivos
do servigo a prestar e delinear estratégias para os atingir, o que evidéncia a necessidade de tempo
apropriado para refletir nos cuidados prestados” (p.9).

O foco na importancia da atualizacdo e desenvolvimento de conhecimentos que promovessem
a melhoria da qualidade dos cuidados prestados motivou a minha participagao no “Curso de Manejo
del paciente con coagulopatias congénitas”; no 2° Congresso Internacional “Q Cuidado Centrado
no Cliente e nos Padrdes de Qualidade”; no Encontro Internacional da Rede Portuguesa da Ciéncia
de Enfermagem para o Cuidado Humano, intitulado "Cuidado Humano na Enfermagem do século
XXI: Formacao, Investigacao e Pratica Clinica" e como término no Curso “Que desafios para a
enfermagem?”.

A énfase conferida pelos profissionais de enfermagem, a importancia da formacao em servigo,

ajudou a criar a oportunidade de desenvolver sessoes de formagao em quatro dos contextos de estagio,

48



tal como descrito no subcapitulo que aborda uma breve caracterizagdo dos contextos de estagio e
justificacdo da sua escolha, foi um investimento como futuro EESIP ¢ MESIP.

A formagao realizada foi ao encontro dos objetivos definidos para operacionalizar o projeto de
estagio tendo em conta a problematica identificada. Saliento o empenho na elaboracdo de um Poster
intitulado “Cuidar da crianca com coagulopatia congénita e sua familia: intervencdes de
enfermagem na reduciao de episodios hemorragicos e de hospitaliza¢cées”, com o tema alusivo a
seguranca ¢ qualidade de vida do cliente pediatrico, que posteriormente foi alvo de apresentacio e
discussdo do mesmo em sala nas XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa Maria
"Crescer: da Epigenética ao Ambiente". A eclaboragido do poster baseou-se na analise retrospetiva dos
dados dos processos clinicos das criangas que sofreram episoddios hemorragicos e hospitalizagdes, onde
se demonstra que o cuidar holistico da crianga e familia com coagulopatia congénita e as intervencdes
de enfermagem especificas e personalizadas contribuiram para a diminui¢do dos episddios hemorragicos
e hospitalizagdes. Outro aspeto relevante traduz-se na importancia de divulgar a atividade desenvolvida
ao maior niimero de elementos da equipa de enfermagem, proporcionando a apresenta¢do do poster sob
a forma de sessao de formacdo. Como estratégia de avaliar as sessdes de formacao realizadas foi aplicado
um questionario de avaliagao.

Consciente da necessidade de uniformizacao e melhoria da importancia das intervengdes de
enfermagem as criangas com condi¢do crdnica, e necessidade de administracdo de componentes
sanguineos e terapéutica hemoderivada, no contexto de estagio realizado na urgéncia de pediatria foi
atualizada a norma existente sobre “Intervencdes de Enfermagem a crianca e familia na
administracao de componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada” e, posteriormente, elaborei
uma Tabela de recomendacdes de conservacio, estabilidade antes e apos reconstituicio e
administracdo de componentes sanguineos ou terapéutica hemoderivada. Na unidade de
neonatologia foi atualizada a Norma sobre Intervencées de Enfermagem na administracao de
componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada e foi solicitado a elaboracdo de uma Tabela
de recomendacdes de conservacao, estabilidade antes e apds reconstituicio e administraciao de
componentes sanguineos ou terapéutica hemoderivada.

Para o desenvolvimento de competéncias nos cuidados de Enfermagem a crianga com doenca
cronica, atendendo a variedade cultural e étnica da crianga e familia, nos diversos contextos de estagio,
considerou-se relevante a elaboracio de um Instrumento de Apoio sobre as aquisicoes da linguagem
na crianca com perturbagcdes do desenvolvimento. Houve assim, uma prestacio de cuidados
direcionados as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem, visando um
conhecimento mais profundo da sua cultura e experiéncias prévias.

Com o objetivo de complementar os conhecimentos dos elementos da equipa de enfermagem,
uniformizar intervengdes de enfermagem e proporcionar informagao de apoio a criangas e jovens com
este problema de saude foi elaborado um Instrumento informativo sobre a crianca e familia com

coagulopatias congénitas, este instrumento de apoio contém informagdo que permite a equipa de
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enfermagem da USF entrar em contato com o0 CRCC em caso de necessidade de esclarecimento sobre a
condi¢do cronica em questdo e as intervencdes de enfermagem inerentes.

A aquisi¢ao de competéncias ndo se resume apenas a um saber, nem se restringe ao tecnicismo
dominado pelo saber fazer, sendo imperativo um julgamento clinico para uma tomada de decisdo que
priorize a qualidade dos cuidados de enfermagem (Dias, 2006). Relativamente ao conceito de
competéncia, a OE (2003) descreve que a competéncia implica um nivel de desempenho profissional,
demonstrado na aplicagdo efetiva do conhecimento e das capacidades do profissional na sua area de
especializagao.

Para além das competéncias comuns de EE e especificas de EESIP anteriormente mencionadas
nos varios contextos de estdgio, saliento que foram igualmente desenvolvidas as seguintes
competéncias:

Competéncias Comuns do EE desenvolvidas (Regulamento n.° 140/2019):

Al.2 — Lidera de forma efetiva os processos de tomada de decisdo ética na sua area de
especialidade;

A2.2 — Gere, na equipa, as praticas de cuidados fomentando a seguranga, a privacidade e a

dignidade do cliente;

D1 - Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade;

D1.1 — Detém consciéncia de si enquanto pessoa e enfermeiro.

Competéncias Especificas do EESIP desenvolvidas: (Regulamento n.® 422/2018 )

E1.3 — Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns € nas situagdes de risco que

possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem.

E2.3.2. Procura evidéncia cientifica para responder e encaminhar as criangas com doengas raras.

E2.4.3 — Procura evidéncia cientifica para fundamentar a tomada de decisdo sobre as terapias a
utilizar.

E3.2. Promove a vinculagdo de forma sistematica, particularmente no caso do recém -nascido
(RN) doente ou com necessidades especiais.

Para concluir, gostaria de referir o aliciante e desafiante que considerei este caminho percorrido,
ao percecionar o meu desenvolvimento de competéncias profissionais, mas também pessoais. Neste
momento, sinto-me impelida do dever de contribuir constantemente para melhoria dos cuidados de
enfermagem a crianca e sua familia portadora de coagulopatia congénita, demonstrando o tdo
fundamentais sdo para a melhoria da qualidade de vida. S6 deste modo serd possivel a evolugdo da

enfermagem enquanto disciplina e profissdo e o reconhecimento social da sua importancia.
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6. PROJETOS FUTUROS E CONSIDERACOES FINAIS

Os diferentes contextos de estagio proporcionaram o contato com diversas realidades e
experiéncias profissionais unicas que enriqueceram o percurso formativo, favorecendo a consolidacdo
e desenvolvimento de competéncias comuns e especificas de EESIP, e competéncias de mestre.

Saliento uma evolugdo progressiva, atendendo aos desafios relacionados com o percurso
académico e com a conciliagdo da vida familiar e profissional, mas que sem duvida permitiram o
desenvolvimento de competéncias pessoais e profissionais.

Inerente a este percurso de formagdo, em que se enaltecem como mais-valia quer a nivel pessoal
como profissional, os momentos de reflexdo sobre o percurso formativo em concreto e a formagao
continua, incentivando a procura de evidéncia cientifica para sustentar a pratica tornando possiveis os
momentos de grande crescimento e desenvolvimento.

O desenvolvimento de competéncias, nos varios contextos, consolidou o principio de abordar o
cliente pediatrico com condigdo cronica e sua familia, como um todo, necessitando de uma abordagem
holistica, interven¢des de enfermagem personalizadas e especificas visando os cuidados ndo traumaticos
e uma reducdo de episoddios hemorragicos e hospitalizagdes e consequente melhoria da qualidade de
vida. Inerente ao cuidar holistico, a mobilizagdo do Modelo de Sistemas de Betty Neuman foi
fundamental para perceber a interagdo entre os diferentes sistemas. A consideragdo do sistema crianga-
familia revelou-se fundamental ao longo dos diferentes contextos de estigio, assente numa filosofia de
CCF, na prestacdo de cuidados ndo traumaticos com o recurso a ENF da dor decorrente de
procedimentos invasivos.

Sinto que nos diferentes contextos de estagio fui deixando uma “marca” no sentido de
sensibilizar as equipas para a importancia de atuar precocemente perante um episodio hemorragico ¢ a
necessidade de intervencdes de enfermagem personalizadas de acordo com as diretrizes da WFH.

Em suma, considero que este foi um percurso desbravado no conhecimento, tendo ido ao
encontro da tematica de interesse pessoal e necessidades profissionais, o que serviu para perspetivar,
consistentemente, novos projetos nesta area. O principal consiste na implementagdo, na instituicdo de
saude em que desempenho fun¢des, de um protocolo de articulagdo da equipa de enfermagem do CRCC
e os servicos que prestam cuidados as criangas com coagulopatias congénitas e suas familias. Este
objetivo vai ao encontro do mencionado nos Padrdes de Qualidade (2017); na procura permanente da
exceléncia no exercicio profissional, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e

Pediatrica contribui para a maxima eficacia na organizacdo dos cuidados de enfermagem.
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1. PROBLEMATIZAGAO

Segundo a DGS, por definigdo, Centro de Referéncia de Coagulopatias
Congénitas € qualquer servigco, departamento ou unidade de saude, reconhecida
como expoente mais elevado de competéncias na prestagcao de cuidados de saude
de elevada qualidade em situagdes que exigem recursos técnicos e tecnologicos
diferenciados, devido a complexidade e reduzida prevaléncia da doenca.

As coagulopatias congénitas sao consideradas doencas raras e a Uniédo
Europeia considera uma doeng¢a como rara quando afeta menos de 1 por 2 000
habitantes (EURODIS, 2020). Segundo a mesma organizagao, existem mais de 6000
doencas raras. Globalmente, as doencgas raras podem afetar 30 milhdes de cidadaos
da Unido Europeia sendo que 80% das doengas raras sao de origem genética e muitas
vezes sao cronicas e ameagam a vida.

Em Portugal, os dados disponiveis sdo escassos, no entanto, mas em 2020 foi
realizado um survey epidemioldgico sobre hemofilia e outras coagulopatias congénitas
e os dados referem-se a todos os centros de referéncia de coagulopatias congénitas
do pais. Constatou-se que, em 2020, existem cerca de 938 pessoas com hemofilia,
sendo que 747 apresentam hemofilia A e 191 hemofilia B.

No que concerne a minha realidade profissional os clientes portadores de
coagulopatias congénitas inscritos na consulta do CRCC sdo na totalidade 3491,
sendo 194 sao portadores de Doencga de Von Willebrand (DVW) e 169 portadores de

Hemofilia e da totalidade dos clientes inscritos, 565 sao criancas.

No universo das coagulopatias congénitas, incluem-se a hemofilia e a DVW.
Sao denominadas de doencas cronicas, e a Organizacao Mundial de Saude (OMS),
refere que as doencgas cronicas sao hoje consideradas uma epidemia a escala
mundial, uma vez que representam uma ameaga significativa a saude e ao
desenvolvimento humano (World Health Organization (WHO) 2005).

Relativamente as coagulopatias congénitas mais frequentes nos clientes
inscritos na consulta do CRCC do CHULN, a Hemcofilia e DVW, urge a necessidade
de definir estas patologias pois 565 criangas sdo portadoras desta doenga. Num
levantamento de dados realizado por alguns elementos da equipa multidisciplinar do
CRCC, no qual participei, que aborda a analise dos internamentos de doentes com
coagulopatias congénitas concluiu-se que no periodo de 2 anos (2017 - 2018),

verificaram-se 117 internamentos (75 em 2017 e 42 em 2018) 90 em doentes com



Coagulopatias Congénitas. O diagndstico mais prevalente entre os doentes internados
neste periodo foi a DVW (35.9%), seguida da Hemofilia (30.77%) e que a forma grave
da Hemofilia (HAG) foi responsavel por 75% dos internamentos. Destes resultados
podemos concluir que os internamentos foram em pessoas com coagulopatias
congénitas (DVW e Hemcofilia) e que cerca de 45.3% dessas eram de idade pediatrica.

Neste periodo de 2 anos, verificou-se uma média de 6.03 dias de internamento.

A realizacao deste projeto surge pela necessidade de colmatar a problematica
relacionada com o facto das criangas portadoras de coagulopatias congénitas, apesar
de uma adesdo plena ao plano profilatico, quando hospitalizadas por episédios

hemorragicos, sofrem de sequelas por intervengoes tardias.

Neste contexto, importa definir intervengcdo de enfermagem, pois com
intervencdes de enfermagem precoces, as sequelas dos episodios hemorragicos
agudos podem ser minimizadas. Segundo a CIPE (2015) a intervencdo de
enfermagem “é a acdo tomada em resposta a um diagnéstico de Enfermagem de

modo a produzir um resultado de enfermagem” (p.17).

E importante referir que as criangas portadoras de coagulopatias congénitas
com episodio hemorragico agudo, necessitam de cuidados especificos, de qualidade
e personalizados e intervengdes precoces para minimizar sequelas decorrentes

desses episodios hemorragicos.

1.1. Descrigcao dos objetivos gerais, atividades, tarefas e resultados esperados

Foram delineados para este projeto de estagio os seguintes objetivos:

I. Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatrica no cuidado a crianga, ao jovem e familia, nos processos de saude-

doenca e nos diferentes contextos de saude;

[I.  Desenvolver competéncias Especializadas no ambito do cuidado a crianca e

jovem com Doencga Cronica e sua familia;



2. CONSULTA DE DESENVOLVIMENTO

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.1, B2,2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1,E1.2 E2.2, E3.1,E3,2 E3.3 (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral: Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria no cuidado a crianga, ao jovem e familia, nos
processos de saude-doenca e nos diferentes contextos de saude

Objetivos Especificos:

Atividades desenvolvidas

Recursos

1.1 Conhecer o contributo do EESIP na
dindmica do servico, na vertente
organizacional, estrutural e funcional
permitindo a melhoria continua da qualidade
dos cuidados

Realizacdo de entrevistas exploratérias ao enfermeiro chefe, enfermeiro orientador, e a equipa de
enfermagem, com objetivo de conhecer a populagdo abrangida e outras particularidades da unidade de
saude familiar;

Apresentagdo do presente projeto de estagio ao enfermeiro orientador e, avaliar a exequibilidade e
necessidade de ajuste do mesmo as atividades a desenvolver;

Observagao da dinamica do servigo;

Observagao participante;

Realizagdo de consulta bibliografica de protocolos, normas, guidelines e projetos desenvolvidos ou em
desenvolvimento;

1.2 Desenvolver competéncias nos cuidados
de Enfermagem a crianga e familia
promotores da saude e do desenvolvimento
infantil

Observagao das consultas do ESEP a crianga e familia com alteragdes do desenvolvimento infantil;
Colaboragao nos cuidados de enfermagem a crianga e familia, nas consultas de desenvolvimento infantil, sob
supervisdo do enfermeiro orientador.

1.3 Desenvolver competéncias nos cuidados
de Enfermagem a crianca e familia nas
situagdes de especial complexidade

Aprofundamento de conhecimentos sobre as situagdes de especial complexidade e observacdo das
intervengdes de ESIP;

Prestacéo de cuidados de enfermagem a crianga e familia nas situagdes de especial complexidade;
Promocéo da articulacdo com outras instituicdes.

Humanos:

Docente orientador
Enfermeiro orientador
Equipa de enfermagem

Materiais:

Documentacgédo do
Servigo;

Enquadramento legal
ético da profisséo e
politicas de saude infantil;
Bibliografia de
Referéncia;

Computador.

Meios de Avaliagao:

e Relatdrio final

e Relatdrio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP




Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.1, B2,2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1,E1.2 E2.2, E3.1,E3,2 E3.3 (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral: Promover Competéncias Especializadas no dmbito do cuidado a crianga e jovem com Doenga Cronica e sua familia

. Realizagdo de reunibes informais com a enfermeira orientadora sobre importancia da intervengéo do enfermeiro,

cronicas, especificamente Coagulopatias . ; - . ) .
na capacitagdo dos pais para prevengao de sequelas que comprometam o desenvolvimento infantil.

Congénitas. .
L]

1.4 Desenvolver competéncias nos . Observagéo participante na prestacéo de cuidados de Enfermagem a crianga e familia nas situagdes de especial

cuidados de enfermagem a crianga e complexidade;

familia nas situagées de especial 3 Aprofundamento de conhecimentos sobre as situacdes de especial complexidade;

. Colaboragéo na articulagdo com outras instituicdes de apoio/recursos da comunidade; elaborar um Instrumento de
apoio a familia da criangca seguida na consulta de desenvolvimento infantil sobre a evolugéo da linguagem nas
varias etapas de desenvolvimento.

complexidade

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas Recursos
1.1 Conhecer o contributo do EESIP na| ¢ Realizagio de entrevistas exploratérias ao enfermeiro gestor, enfermeiro orientador e a equipa de enfermagem, | Humanos:
dinamica do servigo e na melhoria continua com objetivo de conhecer a populagéo abrangida e outras particularidades do servigo
da qualidade dos cuidados e  Observagao da dinamica do servico. e Docente
orientador
1.2 Desenvolver competéncias nos| e Realizagdo de pesquisa bibliografica pertinente para o aprofundamento de conhecimentos sobre crescimento e [e  Enfermeiro
cuidados de Enfermagem a crianga com desenvolvimento infantil; orientador
doenga crénica e Aprofundamento conhecimentos sobre as Unidades de Perturbagdes do desenvolvimento infantil; e Equipade
. Colaboragao e participar nas intervengdes de enfermagem realizadas nas consultas de desenvolvimento Infantil e enfermagem
integrada na equipa multidisciplinar;
. Reflexdo com o ESIP sobre os cuidados de Enfermagem a crianga e familia com doenga cronica que apresentem
alteragdes do desenvolvimento; Materiais:
. Realizagdo de uma Reflexao escrita sobre as repercussdes da doenca crénica no desenvolvimento infantil.
e Documentagao
do servigo;
1.3 Sensibilizar a equipa de enfermagem e Realizagdo de pesquisa bibliografica sobre as doengas crénicas da populagéo infantil seguida na consulta de | o Enquadramento
para a possibilidade da existéncia de desenvolvimento infantil; legal ético da
alteragdes do desenvolvimento infantil e Realizacdo de reunides informais com a enfermeira orientadora sobre a possibilidade da existéncia de alteracdes profissdo e
decorrentes de sequelas por doengas no desenvolvimento infantil decorrente de sequelas provocadas por coagulopatias congénitas; politicas de

saude infantil;
Bibliografia de
Referéncia;
Computador

Meios de Avaliagao:
. Relatério de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP

° Relatorio final




3. CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS - USF

n.° 422/2018)

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1, E1.2 E2.2,E2.3,E2.4,E2.5, E3.1,E3,2 E3.3,E3.4 (Regulamento

Objetivo Geral:

Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria no cuidado a crianga, ao jovem e familia, nos processos de
saude-doenca e nos diferentes contextos de saude

Objetivos Especificos:

Atividades desenvolvidas

Recursos

1.1 Conhecer o contributo do
EESIP na dinamica do servigo, na
vertente organizacional, estrutural
e funcional permitindo a melhoria
continua da qualidade dos
cuidados

Realizagao entrevistas a enfermeira orientadora da Unidade de Saude Familiar, e a equipa de enfermagem,
com objetivo de conhecer a populagéo abrangida e outras particularidades da unidade de saude familiar;
Apresentacdo do presente projeto de estagio a enfermeira orientadora e, avaliar a exequibilidade e
necessidade de ajuste do mesmo as atividades a desenvolver;

Observagao da dinamica do servigo;

Observacao participante;

Realizagdo de consulta bibliografica de protocolos, normas, guidelines e projetos desenvolvidos ou em
desenvolvimento;

Colaboracdo na implementagéo de projetos caso existam e se identifique essa necessidade no contexto
clinico;

1.2 Desenvolver competéncias nos
cuidados de Enfermagem a crianga
e familia promotores da saude e do
desenvolvimento infantil

Observacao e participacdo nas consultas de vigilancia de saude infantil e juvenil, avaliando e registando o
desenvolvimento da crianga e transmitindo orientagdes antecipatérias a familia

Observagao e participagdo nos momentos de vacinagao infantil e juvenil, apropriando-me das caracteristicas
particulares e cuidados a ter em cada um dos momentos de vacinacao preconizados no Plano Nacional de
Vacinagao (PNV) e registando as mesmas nos locais adequados;

Observagao e participagao nas consultas de saude escolar;

Colaboragao na articulagdo com outras instituicdes de apoio/recursos da comunidade.

1.3 Desenvolver competéncias nos
cuidados de Enfermagem a crianga
e familia nas situacoes de especial
complexidade

Aprofundamento de conhecimentos sobre as situagdes de especial complexidade e implementagdo das
intervengdes de enfermagem adequadas;

Prestagado de cuidados de Enfermagem a crianga e familia nas situagées de especial complexidade;
Colaboragéo na articulagdo com outras instituicdes de apoio/recursos da comunidade;

Participagcao nos cuidados promotores de ganhos em saude.

Humanos:

e Docente orientador
e Enfermeiro orientador
e Equipa de enfermagem

Materiais:

e Documentagao do servigo;

e Enquadramento legal ético da
profissdo e politicas de saude
infantil;

e Bibliografia de Referéncia;

e Computador

Meios de Avaliagao:

o Relatdrio final

. Relatorio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP




Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B1.1 B2, B3, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1.10. E1.2.5. (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral:
Desenvolver competéncias no ambito do cuidar da crianga portadora de coagulopatias congénitas e sua familia numa perspetiva holistica

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas Recursos
1.1. Sensibilizar a equipa de enfermagem da e Reflexdo com a enfermeira orientadora sobre os cuidados de |Humanos:
USF Il para a problematica da crianga Enfermagem a criangca com coagulopatias congénitas e familia; )
com coagulopatia congénita e familia « Colaboragéo nas intervengdes de enfermagem realizadas as criangas | ¢  Docente orientador
com coagulopatias congénitas e familia, integrada na equipa|® Enfermeiro orientador
multidisciplinar; e Equipa de enfermagem

e Levantamento das necessidades de formagdo na area das coagulopatias | ®  Equipa multidisciplinar
congeénitas da equipa de enfermagem;

o Andlise das necessidades de formagdo na &rea das coagulopatias | Materiais:
congénitas;

e Elaboragéo do plano da sessdo de formagao;

e Realizagdo da sessdao de formagdo em fungdo das necessidades da
equipa;

¢ Avaliagdo da sessao de formagao;

e Analise dos resultados decorrentes da avaliagdo da sessdo de formacgao.

e Documentagao do servigo

e Enquadramento legal ético da profisséo e
politicas de saude infantil

e Bibliografia de Referéncia

e Computador

1.2 Apresentar proposta de uniformizacdo das |« Realizagdo de entrevistas com a enfermeira orientadora e a equipa de

intervengoes de enfermagem a crianga e jovem enfermagem sobre a necessidade da existéncia de um documento

com episédio hemorragico agudo informativo sobre intervengbes a criangca e jovem com episédio
hemorragico agudo;

e Reflexdo com enfermeira orientadora sobre a escolha do método que
nesta unidade mais favorece a uniformizacdo das intervengdes de
enfermagem a crianga e jovem com episédio hemorragico agudo.

e Realizagdo de um panfleto informativo para a crianga e jovem com
coagulopatia congénita, com episddio hemorragico agudo e familia.

Meios de Avaliagao:
o Relatério de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatério final




4. INTERNAMENTO DE PEDIATRIA

CONTEXTO: Internamento de Pediatria

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1, E1.2 E2.2,E2.3,E2.4,E2.5, E3.1,E3,2 E3.3,E3.4 (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral: Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria no cuidado a criang¢a, ao jovem e familia, nos
processos de saude-doenca e nos diferentes contextos de saude

Objetivos Especificos:

Atividades desenvolvidas

Recursos

1.1 Conhecer o contributo do
EESIP na dinamica do servigo,
na vertente organizacional,
estrutural e funcional permitindo
a melhoria continua da qualidade
dos cuidados

Realizagdo de entrevistas exploratérias a enfermeira gestora, enfermeira orientadora e a
equipa de enfermagem com o objetivo de conhecer a populagdo abrangida e outras
particularidades do servigo de internamento;

Apresentagao do presente projeto de estagio a enfermeira gestora e enfermeira orientadora
e, avaliar a exequibilidade e necessidade de ajuste do mesmo as atividades a desenvolver;
Conhecer a dinamica do servigo;

Observagao participante;

Realizagdo de consulta bibliografica de protocolos,
desenvolvidos ou em desenvolvimento;

Colaboragéo na implementagao de projetos caso existam e se identifique essa necessidade
no contexto clinico;

normas, guidlines e projetos

1.2 Desenvolver competéncias
nos cuidados de Enfermagem a
crianca e familia promotores da
saude e do desenvolvimento
infantil

Prestagdo de cuidados de enfermagem a criangca e familia promotores da saude e do
desenvolvimento infantil no decorrer da hospitalizagao;

Aprofundamento de conhecimentos sobre as atividades desenvolvidas neste Servico de
Internamento Médico de Pediatria;

Colaboragao na articulagdo com as instituicdes de apoio.

1.3 Desenvolver competéncias
nos cuidados de Enfermagem a
crianga e familia nas situagoes
de especial complexidade

Aprofundamento de conhecimentos sobre as situagdes de especial complexidade no
contexto de hospitalizagao e implementagao das intervengdes de enfermagem adequadas;
Prestar cuidados de Enfermagem a crianga, jovem e familia nas situagdes de especial
complexidade;

Promogao da articulagdo com outras institui¢cdes.

Participagdo nos cuidados promotores de ganhos em saude.

Humanos:

e Docente orientador
e Enfermeiro orientador
e Equipa de enfermagem

Materiais:

e Documentagao do servigo;

e Enquadramento legal ético da
profissao e politicas de saude infantil;

e Bibliografia de Referéncia;

Meios de Avaliagao:

e Relatdrio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatério final




CONTEXTO: Internamento de Pediatria — Pediatria P6

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B1.1 B2, B3, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1.10. E1.2.5. (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral:

Desenvolver competéncias no ambito do cuidar da crianga portadora de coagulopatias congénitas e sua familia numa perspetiva holistica

Objetivos Especificos:

Atividades desenvolvidas

Recursos

1.1. Sensibilizar a equipa de enfermagem do
Servigo de Internamento de Pediatria para a
problematica da crianga com coagulopatia
congénita e familia

Reflexdo com a enfermeira gestora e a enfermeira orientadora sobre os
cuidados de Enfermagem a crianga com coagulopatias congénitas e
familia;

Reflexdo com enfermeira orientadora sobre a escolha do método que
neste servico mais favorece a prestagdo de cuidados de exceléncia as
criangas com coagulopatia congénita e sua familia;

Elaboragéo de um dossier tematico “O impacto das novas terapéuticas no
cuidar holistico da crianga com coagulopatia congénita”;

Disponibilizagédo do dossier tematico a equipa de enfermagem, quando
concluida a sua corregéo pelas Prof. Orientadora e Coorientadora.

1.2 Apresentar proposta de uniformizagcao das
intervencoes de enfermagem a crianga e jovem
com episodio hemorragico agudo

Realizagdo de entrevistas com a enfermeira gestora, enfermeira
orientadora e a equipa de enfermagem sobre a necessidade da existéncia
de um instrumento promotor da uniformizagdo dos cuidados de
enfermagem;

Reflexdo com enfermeira orientadora sobre a escolha do método que
nesta unidade mais favorece a uniformizacdo das intervengdes de
enfermagem a crianga e jovem com episodio hemorragico agudo e sua
familia.

Realizagdo de 2 sessdes de formagéo sobre “Cuidados de enfermagem a
crianga com episodio hemorragico” de duragéo inferior a 15’ apés a
passagem de ocorréncias;

Avaliagédo da sessao de formagao.

Humanos:

e Docente orientador

e Enfermeira Chefe

e Enfermeiro orientador
e Equipa de enfermagem
e Equipa multidisciplinar

Materiais:

e Documentagao do servigo

e Enquadramento legal ético da profissao e
politicas de saude infantil

e Bibliografia de Referéncia

e Computador

Meios de Avaliagao:

e Relatério de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatério final




5. URGENCIA DE PEDIATRIA

CONTEXTO: Urgéncia de Pediatria

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.1, B2,2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1, E1.2 E2.2, E3.1,E3,2 E3.3 (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral:

Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria no cuidado a crianga, ao jovem e familia nos processos de
saude-doenca e nos diferentes contextos de saude

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas Recursos

1.1 Conhecer o contributo do Realizagdo de entrevistas exploratérias a enfermeira gestora, enfermeiro orientador e equipa de enfermagem com o objetivo

EESIP na dinamica do servigo, na de conhecer a populacdo abrangida e outras particularidades do servigo de Urgéncia de Pediatria, nomeadamente

vertente organizacional, estrutural orientagdes para a pratica e modelos de intervencao Humanos:

e funcional permitindo a melhoria Apresentagao do presente projeto de estagio ao enfermeiro orientador e, avaliar a exequibilidade e necessidade de ajuste do

continua da qualidade dos mesm(? ésﬂ ativida.des ? desenvolyer. chente

T Apropriagéo da dinamica do servico; orientador
Observacao participante; Enfermeiro
Realizagéo de consulta bibliografica de protocolos, normas, guidelines e projetos desenvolvidos ou em desenvolvimento; orientador
Colaboragédo na implementagao de projetos caso se identifique essa necessidade no contexto clinico; Equipa de

1.2 Desenvolver competéncias nos Prestagdo de cuidados de Enfermagem a crianga e familia promotores da saude e do desenvolvimento infantil; enfermagem

cuidados de Enfermagem a crianca Aprofundamento de conhecimentos sobre as atividades desenvolvidas neste servigo de Urgéncia Pediatrica;

e familia promotores da saude e do Articulagao com as instituicdes de apoio (Pedopsiquiatria do CHLC - Hospital D. Estefania e Cardiologia Pediatrica no Hospital

desenvolvimento infantil de Santa Cruz). Materiais:

1.3 Desenvolver competéncias nos Aprofundamento de conhecimentos sobre a vivéncia da crianga ou jovem com condic&o crénica, e familia, que recorre ao Documentagéo

cuidados de Enfermagem a crianga servigo de urgéncia; do servigo;

e familia nas situagées de especial Colaboragéo nos cuidados a crianga com condigdo cronica e familia em contexto de urgéncia e elaborar uma reflexdo sobre Enquadramento

complexidade (urgéncia de “cuidar da f:riang:a e.faml’lia”‘su§tentada em' Qrientagées t?éricasﬁe modelos dejntgwengéo; legal ético da

pediatria) Colaborag?o nos cgldado~s acrianga e famlll.a nas situagbes urgéncia e emergéncia; profissdo e
Colaboragao na articulagdo com outros servigos; politicas de

Participagdo nos cuidados promotores de ganhos em saude (atividades de ensino a crianca e familia em situagées de
especial complexidade no sentido de continuidade de cuidados no domicilio e prevengao de possiveis episodios de
agudizagao ou repeticao do atual)

saude infantil;

Bibliografia de
Referéncia;

Meios de Avaliagao:

e Relatério de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatorio final




CONTEXTO: Urgéncia de Pediatria

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B1.1 B2, B3, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1.10. E1.2.5. (Regulamento n.°
422/2018)

Objetivo Geral:
Desenvolver competéncias no ambito do cuidar da crianga portadora de coagulopatias congénitas e sua familia numa perspetiva holistica

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas Recursos

Humanos:
e Reflexdo com a enfermeira gestora e a enfermeira orientadora sobre os
cuidados de Enfermagem a crianga com coagulopatia congénita e familia; | ® Docente.orientador

o Reflexdo com enfermeira orientadora sobre a escolha do método que no | ®  Enfermeira Gestora
servigo de urgéncia de pediatria mais favorece a prestacdo de cuidados | ® Enfermeiro orientador
de exceléncia as criangas com coagulopatia congénita e sua familia; » Equipa de enfermagem

e Apresentagdo de proposta de uniformizacdo das intervencdes de|®  Equipa multidisciplinar
enfermagem a crianga e jovem com episédio hemorragico agudo;

e Revisdo de norma intitulada “Intervencdes de Enfermagem a crianca e | Materiais:
familia na administragdo de componentes sanguineos e terapéutica
hemoderivada’;

1.1. Sensibilizar a equipa de enfermagem do
Servigo de Urgéncia de Pediatria para a
problematica da crianga com coagulopatia
congénita e familia

e Documentagao do servigo

e Enquadramento legal ético da profissédo e
politicas de saude infantil

e Bibliografia de Referéncia

e Computador

e Proposta de aprovacgédo da norma realizada a Dire¢cao de Enfermagem.

Elaboragéo de poster com o titulo “Cuidar da crianga com coagulopatia
congénita e sua familia: intervengbes de enfermagem na reducdo de
episédios hemorragicos e de hospitalizagcbes”;

e Participagéo nas IV Jornadas de SPEQS.

1.2 Elaborar um poster alusivo a tematica
qualidade e seguranga do cliente pediatrico

Meios de Avaliagao:
e Relatdrio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatorio final




6. UNIDADE DE NEONATOLOGIA

CONTEXTO: Unidade de Neonatologia

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B2.1, B2,2, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1, E1.2 E2.2, E3.1,E3,2 E3.3
(Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral: Desenvolver competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria no cuidado a crianga, ao jovem e familia, nos processos
de saude-doenca e nos diferentes contextos de saude

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas Recursos
1.1 Conhecer o contributo do e Realizagdo de entrevistas exploratérias a enfermeira gestora, enfermeiro orientador e equipa de enfermagem com o
EESIP na dinamica do servigo, na objetivo de conhecer a populacdo abrangida e outras particularidades do servico de Neonatologia, nomeadamente
vertente organizacional, orientagdes para a pratica e modelos de intervengéo;
estrutural e funcional permitindo | ° Apresentacao do presente projeto de estagio ao enfermeiro orientador e, avaliar a exequibilidade e necessidade de ajuste
a melhoria continua da qualidade do mesmo as atividades a desenvolver. Humanos:
Al rtaEG e . Apropriagao da dindmica do servico; )
e  Observagio participante; e Docente orientador
e Realizagao de consulta bibliografica de protocolos, normas, guidelines e projetos desenvolvidos ou em desenvolvimento; | ¢  Enfermeiro orientador
e Colaboragao na implementagéo de projetos caso se identifique essa necessidade no contexto clinico; e Equipa de enfermagem
1.2 Desenvolver competéncias e Realizagdo de pesquisa bibliografica acerca do desenvolvimento infantil, instrumentos de avaliagéo, cuidados ao RN,
nos cuidados de Enfermagem a escalas da dor em neonatologia, transicdo para a parentalidade, competéncias parentais, capacitagdo, promover a Materiais:
crianga e familia promotores da amamentac&o; )
satide e do desenvolvimento e  Observagao participante ativa na prestagao de cuidados de enfermagem realizados pelo enfermeiro orientador, restantes | ® Docgmentagao do
infantil enfermeiros especialistas e equipa de enfermagem; Servigo;
e Enquadramento legal
1.2 Desenvolver competéncias e  Observacdo participante na prestacéo de cuidados de enfermagem realizados pelo enfermeiro orientador, restantes ético da profisséo e
nos cuidados de Enfermagem a enfermeiros especialistas e equipa de enfermagem ao RN e familia em situagdes de especial complexidade; politicas de saude
crianga e familia nas situagdes de |*  Negociagdo da participagao da familia nos cuidados prestados a crianga prematura, visando a parceria dos cuidados e a infantil;
especial complexidade capacitagéo da mesma; e Bibliografia de

¢  Promogéo de estratégias de vinculagéo da familia com a crianga prematura e elaborar uma sintese reflexiva sobre uma Referéncia;
intervengdo de enfermagem ao RN e sua familia numa situagédo de especial complexidade (método canguru) “.

Meios de Avaliagao:
o Relatorio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP e Relatorio final




CONTEXTO: Unidade de Neonatologia

Competéncias a desenvolver: A1, A2, B1, B1.1 B2, B3, B3.1, D1, D2 (Regulamento n.° 140/2019); E1.1.10. E1.2.5. (Regulamento n.° 422/2018)

Objetivo Geral:

Desenvolver competéncias no ambito do cuidar da crianga portadora de coagulopatias congénitas e sua familia numa perspetiva holistica

Recursos

Docente orientador
Enfermeira Gestora
Enfermeiro orientador
Equipa de enfermagem
Equipa multidisciplinar

Objetivos Especificos: Atividades desenvolvidas
1.1. Sensibilizar a equipa de enfermagem para |« Reflexdo com a enfermeira gestora e a enfermeira orientadora sobre os | Humanos:
a problematica da crianga com condigao cuidados de Enfermagem a crianca prematura com coagulopatia
crénica (coagulopatia congénita e familia) congénita e familia; °
e Reflexdo com enfermeira orientadora sobre a escolha do método que no | ©
servigo de neonatologia mais favorece a prestagédo de cuidados de °
exceléncia ao bebé prematuro com coagulopatia congénita e sua familia. | ®
e Revisao da norma existente no servico sobre “Transfusdes o
Sanguineas”.

1.2 Elaborar uma sessao de formagao

Elaboragao do plano da sessao de formagao;

Informagéo do dia da sesséo de formagao;

Realizagdo da sessdo de formagdo com o titulo “Administragdo de
componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada na crianga
prematura”;
e Avaliagdo da sessédo de formagao.

Materiais:

Documentagéo do servigco
Enquadramento legal ético da profisséo e
politicas de saude infantil

Bibliografia de Referéncia

Computador

e Elaboragao do plano da sesséo de formagéo;

¢ Informagdo do dia da sesséo de formagao;

e Elaboragdo de uma sesséo de formagado com o titulo “Cuidados de
enfermagem a crianga e familia com coagulopatia congénita”;

e Avaliacdo da sessao de formagao.

1.3 Elaborar uma sessao de formagao

Meios de Avaliagao:
e Relatdrio de analise critica e reflexiva sobre o contributo da experiéncia do desenvolvimento de competéncias do EESIP
e Relatdrio final




Apéndice IV — Reflex@o sobre “As repercursdes de viver com uma condi¢io cronica no

desenvolvimento infantil”
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INTRODUCAO

No ambito do 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo de
Saude Infantil e Pediatrica, no decorrer do Ensino Clinico da Unidade Curricular Estagio com
Relatorio, no primeiro contexto de estagio, a Consulta de Desenvolvimento Infantil do Hospital
de Cascais, revelou-se pertinente a elaboracdo de uma reflexao sobre as repercussdes no

desenvolvimento da crianga com condigéo crénica.

De acordo com Mendes (2008), apds a Segunda Guerra Mundial e com o aumento do
conhecimento cientifico, 0 acesso a sofisticadas técnicas e tecnologias, a identificacdo de
novos agentes patoldgicos, a inovagao de medicamentos e cirurgias, modificou radicalmente

o paradigma n&o sé das ciéncias da saude, mas de todas as areas do saber.

McElfresh e Merck (2014) reforcam o anteriormente citado, referindo que devido aos
avancgos tecnologicos, aos efeitos econdémicos e a procura de modelos de cuidar mais
significativos, o cuidar tem vindo a sofrer alteragdes ndo apenas no que se refere ao tipo de
servicos e cuidados que as criangas usufruem, mas também ao local e por quem séao

prestados esses cuidados.

Associado ao facto de se terem descoberto novas doencas na populagdo infantil,
desencadearam-se novas necessidades e exigéncias nos cuidados de saude prestados, no

acesso a servigos de saude disponiveis e reformulacio das politicas de saude existentes.

Aos enfermeiros que cuidam de criangas e jovens, e suas familias, € incumbida a
responsabilidade da promog¢ao do bem-estar e alivio do sofrimento, e segundo McElfresh e
Merck (2014) atendendo a que os enfermeiros sao os principais cuidadores nas instituicoes
de saude, a elevada qualidade dos cuidados de enfermagem prestados sao um indicador da

capacidade de oferecer exceléncia no cuidado ao cliente pediatrico.

O objetivo deste trabalho consiste na reflexdo sobre como a condigéo cronica interfere no
desenvolvimento infantil. No decorrer da sua elaboragcao, tornou-se fundamental abordar
conceitos como condigao crénica, doenga crénica, desenvolvimento infantil, a importancia do
foco do cuidar incidir no desenvolvimento da crianga, e ndo na sua idade cronolégica, tal como

no desenvolvimento da familia.

Atendendo a tematica em questéo, procedeu-se ao levantamento bibliografico nas bases

de dados SciElo e Nursing Reference Center.



Este trabalho foi realizado de acordo com o Guia Orientador para a Elaboracao de
Trabalhos Escritos, Referéncias Bibliograficas e Citagdes - Normas APA 7.2 edigdo, em vigor

na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.



1. REFLEXAO

Na Consulta de Desenvolvimento Infantil num Hospital da periferia de Lisboa s&o seguidas
pela equipa multidisciplinar criangas e jovens com doengas crénicas, perturbagbes do
desenvolvimento infantil e criancas prematuras que tém alta da consulta de prematuridade do
hospital (pés o 28° dia de vida). A estas consultas sdo referenciadas criangcas com
perturbacdes do desenvolvimento, provenientes de consultas de outros hospitais, da unidade
de internamento de pediatria e da urgéncia de pediatria do proprio Hospital. Sdo igualmente

referenciadas criancgas e jovens das USF, USP, UCSP.

Na bibliografia consultada verifica-se a abordagem frequente de dois termos centrais nesta
reflexao, “doenca crénica” e “condigcao cronica” considerados como sindénimos. No entanto,
constata-se que existe distingdo entre eles, o cuidar do cliente pediatrico com condig¢ao crénica
€ um cuidar holistico, em que este é parte integrante do meio que o rodeia, influenciando-o e
sendo influenciado por este. Pode, portanto, considerar-se que doenga e condi¢gao croénica
sdo conceitos inter-relacionados, porém a condigdo cronica € mais abrangente pois inclui

problemas de base bioldgica, psicolégica ou cognitiva e incapacidades.

Diogo et al. (2020), citando Mororo et al. (2020) refere:

“a condicdo crbnica caracteriza-se por apresentar um problema de base bioldgica,
psicologica ou cognitiva, de inicio gradual, com prognéstico incerto, de longa ou indefinida
duragéo (por um ano ou mais), além de condi¢des clinicas que mudam ao longo do tempo e
podem gerar incapacidades, requerendo cuidados continuos e intervengdes por meio do uso

articulado de tecnologias leves, leve/duras e duras”.

Silva et al. (2014), a condigéo cronica abrange variadas situagdes que sao vivenciadas
devido ao diagnostico e tratamento, no ambito biopsicossocial, e envolve as alteragbes no

quotidiano que a crianga e a sua familia enfrentam durante um periodo prolongado.

Floréncio (2020) define a doenga cronica na crianga, como aquela que interfere no
funcionamento do corpo da crianga a longo prazo, requer assisténcia e acompanhamento
pelos profissionais de saude, na medida em que limita as atividades diarias, causa
repercussoes no processo de crescimento e desenvolvimento, afetando o quotidiano de todos
os membros da familia. Pode-se, portanto, considerar que a doenga cronica pediatrica envolve
alteragdes bioldgicas que acontecem a nivel fisioldgico, enquanto a condigéo crénica é mais
ampla e complexa, a perspetiva do cuidar é caraterizada como holistica pois envolve as
multiplas dimensdes da pessoa, além da dimenséo fisiologica, e desta forma coaduna-se com

a abordagem holistica e integral da PESSOA.



De acordo com a Organizagao Mundial de Saude (OMS), as doencgas cronicas sao as
principais causas de mortes e incapacidades no mundo, definindo-as como aquelas que
possuem longa permanéncia, evolugdo lenta, normalmente sdo recorrentes e,
consequentemente contribuem para o sofrimento dos individuos, das familias e da sociedade,
requerendo atengao continua e esforgos de um conjunto de equipamentos e politicas publicas.
Lopes (2015) considera que a doenca crénica tem vindo a ganhar uma dimensao mais ampla,

tornando-se nos ultimos anos um verdadeiro problema de saude publica.

Lima (2005) explica que as doencgas crénicas podem assumir formas muito diferentes,
dependendo de varios fatores, ou seja, etiologia, estabilidade e previsibilidade, grau de
ameaca a propria vida, complexidade e exigéncia das terapéuticas e restricdes impostas.
Assim, as doencas cronicas podem ser diagnosticadas a nascenca, ou manifestarem-se
durante a infancia, a sintomatologia inerente a cada patologia pode estar sempre presente ou
apresentarem periodos de remissao parcial ou total de sintomas, ou até existirem periodos
caraterizados por crises graves e por vezes inesperadas e subitos. Segundo os Regulamento
dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Saude da
Crianca e do Jovem, a Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem confronta -se com

dificeis desafios decorrentes da situacio atual das criangas no nosso pais.

Os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem,
distinguem-se pelo desenvolvimento de competéncias que lhes permitem cuidar da
criangal/jovem em situagao de doencga ou saudavel, quando a familia ndo possui capacidades

adequadas para se obterem resultados eficazes.

Citando os Regulamento dos Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem os enfermeiros especialistas de saude infantil
e pediatria, para além de deterem conhecimentos e/ou habilidades nas consultas de
enfermagem de vigilancia de saude infantil, efetuando a avaliacdo do crescimento e
desenvolvimento da criangal/jovem, pondo em pratica as suas competéncias técnicas e/ou
relacionais, bem como uma antecipagado e resposta as situacdes de urgéncia/emergéncia
(p.16662).

Moror¢ et al. (2020) complementa o anteriormente citado, referindo que o enfermeiro tanto
como coordenador da equipe de enfermagem, quanto como articulador da organizagéo do
cuidado, ja que ocupa uma posi¢ao estratégica, em razao da sua proximidade com a crianga

e sua familia, além de sua relagédo com os profissionais da equipe de saude.

Considerando que na atualidade, a saude da crianga, emerge como uma prioridade nas

politicas de saude existentes, uma vez que Portugal, segundo os dados dos Censos 2011



(INE, 2012a) revelam que 6,8% das criangas e jovens dos 5 aos 19 anos apresentam pelo
menos, uma dificuldade nas seguintes areas: visdo, audi¢cdo, andar ou subir escadas, tomar
banho ou vestir-se sozinho, memadria ou concentragao, compreender os outros ou fazer-se
compreender, as quais interferem no desenvolvimento infantil. Afonso e Familia (2020)
defendem que a abordagem na area da saude infantil e juvenil tem vindo a desenvolver-se ao
longo do tempo, com relevancia para a area do neurodesenvolvimento e ndo apenas
direcionado para a area da vigilancia da saude fisica. Tendo em considerag&o que a crianga
com doenca cronica apresenta um comprometimento ao nivel de socializacdo na infancia que
se traduz em absentismo escolar, limitagdes de atividades quotidianas e de vida diaria, estas
auséncias frequentes a escola acabam por criar barreiras entre as

criangas/professores/pares, dificultando o sucesso escolar.

“A vigilancia do desenvolvimento comeg¢a na primeira consulta, incluindo anamnese
detalhada para detecao de fatores de risco e antecedentes familiares, exame completo do
recém-nascido (...)" (Afonso & Familia, 2020, p.218).

E fundamental rastrear as varias areas do desenvolvimento nas consultas de rotina, com
0 objetivo de precocemente detetar sinais de alarme, de modo a agilizar a referenciagao
proporcionando uma intervencao precoce e adequada, facilitando a obtencéo apoio para as
fungbes de relacionamento, comunicagao, expressao e necessidades de suporte tecnolégico

a vida.

Diogo et al. (2020) relata que a condigéo crénica pediatrica, além de afetar a vida da
crianga, representa um enorme impacto emocional que envolve todos os membros da familia,
tal como as relagdes que estes estabelecem entre si. Sobre 0 mesmo conceito, Barros (2015)
explicita que a condi¢do crénica ou de incapacidade da crianga e jovem constitui um fator
causador de estresse para todos os elementos da familia e, habitualmente, provoca
alteracdes no estilo de vida requerem uma adaptacao. A alteragcdo do padrao de saude de um
dos membros, afeta todo o agregado familiar. A sociedade espera, ainda hoje, que a familia
desempenhe funcdes especificas no sentido de dar respostas as necessidades da prépria
familia (Araujo, 2015).

As repercussdes da doenga cronica no processo de crescimento e desenvolvimento
infantil exigem aos enfermeiros o desenvolvimento ou aquisicdo de competéncias que
facilitem a adaptacao da familia a condi¢cao crénica, uma vez que um diagnéstico de uma
doenga crénica num dos elementos duma familia implica uma alteracdo das tarefas e
consequente adaptacao inerentes a essa situagao. Esta adaptagao requer uma normalizagao,

que segundo Diogo e Esteves (2019) a entende como o conjunto de estratégias utilizadas



para compreender, aceitar e lidar com a condi¢éo crénica da crianga, bem como o resultado das

mesmas, ou seja, o funcionamento familiar harmonioso.

McElfresh e Merck (2014) referem que a normalizag&o implica a instituicdo de um padrao
normal de vida, isto &, as rotinas de vida diarias das criangas com doencgas crénicas devem

ajustar-se aos horarios da familia e ndo o contrario.

Para Diogo e Esteves (2019) a crianca e a sua condicdo ndo sao, assim, o centro da
atencdo familiar. No entanto, em caso de agudizacdo ou agravamento da doenga, ambas as
partes tém a capacidade de se focar nela temporariamente, sem que isso tenha um efeito
disruptivo. A intervengao junto destas familias deve ser no sentido de a auxiliar na descoberta
da sua resiliéncia e forca, evitando uma abordagem focada na vulnerabilidade, pois esta
aumenta os niveis de stress. A abordagem pela resiliéncia centra-se numa visédo holistica,
sem esquecer a vulnerabilidade, esta relacionada com a capacidade de prosseguir o

desenvolvimento e aumentar as competéncias da familia em situagcéao adversa.

Os enfermeiros desempenham uma posicdo fundamental desde o comunicar do
diagndstico de doenga crénica a familia, tal como nos alude McElfresh e Merck (2014), e estes
podem facilitar o processo de normalizacdo para as familias e para as criancas com
necessidades especiais ao reconhecer as suas forgas, fraquezas e normalidade. Para que
este processo se concretize sdo necessarias competéncias emocionais por parte dos
enfermeiros, e tal como nos expde Diogo et al. (2020), no que concerne a competéncia
emocional dos enfermeiros na intervencao a criancas e familias que vivem com uma condicao
cronica, enquadra-se desde a comunicagao do diagnéstico e os periodos de agudizagao até
a fase de fim de vida. Ao longo desse processo, criangas e familias enfrentam situacoes de
stress e fragilidade emocional, necessitando de ajuda para lidar com as emocdes de forma

adaptativa.

Diogo et al. (2017) define a emocionalidade como o leque de emocgdes e sentimentos de
diferentes tonalidades que englobam ndo s6 as emogdes exteriorizadas, mas também os
sentimentos ocultos, compreendendo a totalidade da experiéncia emocional. Resumindo,
Diogo (2017) refere que a competéncia emocional dos enfermeiros consiste no conjunto de
habilidades de gestdo emocional nas interagdes de cuidados, a nivel intra e extrapessoal. A
autora é defensora que ao choque emocional da noticia do diagndstico de condigao cronica
na crianga, segue-se um ajustamento gradual dos elementos da familia a nova realidade, a
qual os enfermeiros, devem olhar para a familia e crianga como uma unidade a cuidar,

estabelecendo uma parceria e dar resposta a multidimensionalidade da crianca.



O enfermeiro especialista em saude infantil e pediatria utiliza um modelo conceptual
centrado na familia e na crianca, encarando sempre a crianca e familia como beneficiario dos

seus cuidados.

Como parceira no cuidar, a familia assume um papel ativo na prestacéo de cuidados,
e na tomada de decisao, pois a medida que os pais tomam consciéncia das necessidades
especiais de cuidados dos seus filhos, requerem crescente informagao e acompanhamento

por parte dos enfermeiros e com frequéncia tornam-se peritos na prestacédo de cuidados.



1. CONCLUSAO

E fundamental os profissionais de saude, especificamente os enfermeiros, serem
detentores de conhecimentos sobre as repercussdes que a doenga cronica tem nas dindmicas

familiares, assim como, o0 modo como vivenciam os processos de transig¢ao.

Saliento que a relagao terapéutica nos cuidados pediatricos tem carateristicas muito
especificas, onde a crianga nao ¢€ vista isoladamente, a importancia da familia e o ambiente
sdo determinantes para a intervengao do enfermeiro na triade enfermeiro-crianga-familia e

consequente melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem prestados.

A importancia da prestacido de cuidados pediatricos centrados na familia € um conceito
importante para favorecer a normalizagcado e adaptacao da familia a condi¢cao crénica de um
dos elementos que a constituem garantindo assim cuidados de enfermagem individualizados

e de exceléncia ao cliente pediatrico.

Ao refletirmos sobre os cuidados de enfermagem a crianga, jovem e familia em situagdes
de especial complexidade, constata-se que sado delineadas estratégias facilitadoras de
intervencbes de enfermagem especializadas, com o objetivo de alcangar a exceléncia dos
cuidados prestados. O desenvolvimento e aquisi¢ao de competéncias que facilitem a melhoria
crescente dos cuidados prestados requerem uma fundamentacdo tedrica baseada em
evidéncia cientifica. O conhecimento ou saber nunca esta completo, é atualizado e

enriquecido ao longo da nossa vida.

Considero, portanto, que atingi o objetivo a que me propus com a elaboragcado desta

reflexao sobre as repercussdes da condicido crénica no desenvolvimento infantil.

Concluindo, os EESIP, sdo detentores de competéncias para prestarem cuidados a diade
criangal/jovem e com condigéo crénica e familia, estabelecendo uma parceria nos cuidados,
com objetivos comuns, em resposta as necessidades dessa unidade recetora de cuidados.
No que concerne especificamente a condigao cronica, segundo a Ordem dos Enfermeiros,
Regulamento n.° 422/2018, o EESIP mobiliza recursos oportunamente, para cuidar da
crianca/jovem e familia em situagbes de particular exigéncia, decorrente da sua

complexidade, recorrendo a um largo espectro de abordagens e terapias.

Todas estas intervengdes de enfermagem vao de encontro ao conteudo do regulamento
dos padrdes de qualidade dos cuidados especializados de enfermagem de saude da crianga

e do jovem, promovendo a atuagdo como Enfermeiro Especialista.
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Apéndice V — Instrumento de apoio a familia com criangas com perturbacdes da linguagem






Apéndice VI — Sintese reflexiva da participagdo em formagoes adicionais



“Curso de Manejo del paciente con coagulopatias congénitas”

A oportunidade de frequentar este curso, lecionado pelo D. Victor Jiménez Justo, da
Universidade Autonoma de Madrid era um objetivo de formagao espectavel ha algum tempo.

O contato com elementos da equipa multidisciplinar de outras realidades quer na
prestacdo de cuidados de enfermagem ou relacionada com a abordagem médica foi uma
experiéncia bastante gratificante.

Constatei ao longo das diversificadas palestras que o foco do cuidar da crianga e familia
com coagulopatia congénita centra-se numa abordagem multidimensional ou seja holistica,
assente na filosofia dos cuidados ndo traumaticos e nas estratégias ndo farmacoldgicas do
controlo da dor decorrente dos episddios hemorragicos ou dos procedimentos invasivos, apesar
do enfermeiro em Madrid ser detentor de mais autonomia nas atividades desenvolvidas, mas
considero que como nao me encontro nessa realidade, tal facto pode estar relacionado com a
iniciativa do enfermeiro.

Considero um investimento importante ao nivel da formagao continua, uma vez que
apesar de no servigo onde exerco fungdes, maioritariamente definir estratégias como membro
proactivo de uma equipa multidisciplinar na prestacdo de cuidados a crianca e familia com uma
condicdo cronica com a vantagem de acompanhar todos os contextos de estagio,

proporcionando a partilha de informagao e experiéncias com os pares.



Programa do “Curso de Manejo del paciente con coagulopatias congénitas”













Certificado de participacio no “Curso de Manejo del paciente con coagulopatias

congénitas”




2° Congresso Internacional “O Cuidado Centrado no Cliente e nos Padroées de

Qualidade”

O objetivo principal deste evento passou por continuar a disseminar o conhecimento
cientifico sobre o cuidado centrado no cliente ¢ nos padrdes de qualidade dos cuidados de
enfermagem, ap6s uma 1* edi¢do de sucesso.

As tematicas abordadas permitiram um enriquecimento do conhecimento sobre as varias
tematicas abordadas, favorecendo o meu desempenho nos contextos de estagio posteriores e a
nivel profissional.

Nos cuidados ao cliente pediatrico, nos diversos contextos, o planeamento dos cuidados
de enfermagem, assenta nos Cuidados centrados no cliente, com o objetivo de aumentar a sua
satisfacdo com especial importdncia da comunicacdo e relacdo de ajuda, envolvimento no
cuidar e os CCF. No que concerne a comunicacdo, considera-se uma forma de expressdo, um
meio de criagdo de relagdo e uma habilidade dos cuidados de enfermagem, pelo que deve ser
desenvolvida para melhoria dos cuidados.

O EEESIP cuida em parceria com a crianga sauddvel ou doente e familia/pessoa
significativa, em qualquer contexto (hospitais, cuidados continuados, cuidados de saude
primarios - CSP) para promover a saude; proporcionar educagdo para a satde, assim como,
identificar e mobilizar recursos de suporte a familia. O cuidar centra-se no cliente, € o
enfermeiro, segundo os padrdes de qualidade dos cuidados de enfermagem especializados em
satide da crianga e do jovem deve orientar a sua pratica numa perspetiva de promocao da satde,
prevencdo da doenca, tratamento e recuperagdo, respeitando os principios da proximidade,
parceria, capacitacdo, direitos humanos e da crianga, salientando a abordagem holistica, €tica e
culturalmente sensivel.

O saber dos enfermeiros e a qualidade da sua formacdo sdo amplamente reconhecidos
pela evidéncia cientifica como tendo uma ligacdo direta com a qualidade e a seguranca dos
cuidados. Motivando o meu interesse na busca do aperfeigoamento e desenvolvimento

profissional, atualizando sempre os meus conhecimentos, com um intuito evolutivo.



Programa do 2° Congresso Internacional “O Cuidado Centrado no Cliente e nos

Padroées de Qualidade”




Certificado de participacido no 2° Congresso Internacional “O Cuidado centrado no

Cliente e nos Padroes de Qualidade”



Encontro Internacional da Rede Portuguesa da Ciéncia de Enfermagem para o Cuidado
Humano Cuidado Humano na Enfermagem do Século XXI: Formacao, Investigacio e

Pratica Clinica

A Rede Portuguesa da Ciéncia de Enfermagem para o Cuidado Humano esta vinculada
ao Watson Caring Science Institute (WCSI) e ¢ sua representante em Portugal.

Esta rede, tem como finalidade incrementar o desenvolvimento da Enfermagem, com
enfoque na formagdo profissional, desenvolvimento pessoal, investigacdo cientifica e
realizacdo e divulgacdo de eventos cientificos salientando a importancia de outro dos objetivos
que ¢ contribuir para o desenvolvimento da Ciéncia de Enfermagem, promovendo o Cuidado
Humano e a humaniza¢ao nos cuidados de saude.

Na atualidade os cuidados de enfermagem evidenciam uma pratica profissional
sustentada pela evidéncia cientifica, com o objetivo de promover o bem-estar, a saude, e
proporcionar uma evolucao favoravel do cliente pediatrico.

Considero de interesse elevado os temas abordados neste encontro e foi com bastante
satisfacdo que participei no mesmo. A evolucdo da Teoria do Cuidado Humano, o conferir
evidéncia a subjetividade da experiéncia humana e o cuidar da pessoa na pratica clinica, foram
tematicas que enriqueceram o meu conhecimento e facilitaram o desenvolvimento de
competéncias gerais e especificas de ESIP.

Refletir com vista a melhoria da prética de enfermagem através do uso do pensamento
critico e baseado na evidéncia cientifica justifica o olhar aprofundado e divulgagdo de novos

conhecimentos adquiridos sobre a tematica do cuidar holistico da criangca com condig¢ao crénica.



Programa do Encontro Internacional da Rede Portuguesa da Ciéncia de Enfermagem
para o Cuidado Humano Cuidado Humano na Enfermagem do Século XXI: Formacio,

Investigacao e Pratica Clinica













Certificado de participacao no Encontro Internacional da Rede Portuguesa da Ciéncia
de Enfermagem para o Cuidado Humano Cuidado Humano na Enfermagem do Século

XXI: Formacgao, Investigacao e Pratica Clinica




XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa Maria

O conhecimento sobre as doencas raras, especificamente coagulopatia congénita, tem
nos ultimos tempos sofrido uma grande evolucdo e divulgacdo. A criagdo dos centros de
tratamento de coagulopatias congénitas e posteriormente dos centros de referéncia vieram
comprovar a necessidade de cuidados personalizados e especificos por parte das equipas
multidisciplinares que os integram.

Atendendo a que compete aos profissionais de satde, compreender melhor a
importancia da abordagem multidimensional do cliente pediatrico e investir num saber
alargado, surgiu a oportunidade de participar nas XXVIII Jornadas de Pediatria e contribuir
para a divulgagdo da tematica relacionada com a importancia das intervengdes de enfermagem
a crianca com coagulopatia congénita com o objetivo da melhoria dos cuidados prestados.

Salienta-se o contacto com variadas tematicas e uma experiéncia Unica para adquirir,
desenvolver e partilhar conhecimentos relacionados com os cuidados multidisciplinares ao
cliente pediatrico.

A escolha de participar no curso “Que desafios para a enfermagem” enquadrou-se na
crescente necessidade de atualizar conhecimentos face a multiculturalidade da populagao atual
e do interesse pessoal e profissional o segundo tema abordado, enfatizando a importancia da
reflexdo sobre a pratica de profissional e a busca da evidéncia cientifica para a sustentar.

Decorrente da participagdo neste evento realco o consolidar de conhecimentos e
competéncias que contribuiram para alcangar os objetivos a que me propus para 0s varios

contextos de estagio.



Certificado de participacio XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa Maria



Certificado de participacdo no Curso “Que desafios para a enfermagem?”




Programa das XXVIII Jornadas de Pediatria do Hospital de Santa Maria



















Apéndice VII — Questionario para avaliar as necessidades de formagao da equipa de enfermagem

sobre coagulopatias congénitas



Guiao de entrevista
Objetivo: Identificar as necessidades de formagao da equipa de enfermagem na area

das coagulopatias congénitas

Cara senhora, enfermeira, eu Ana Cristina Araujo Resende, no ambito do 13°
Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa venho por
este meio solicitar a sua participagado no preenchimento deste questionario.

A realizagao deste questionario tem como principal objetivo a identificagcao das
necessidades de formagédo dos elementos da equipa de enfermagem, na area das
coagulopatias congénita e esta integrada na tematica do projeto de estagio a
desenvolver ao longo dos diferentes contextos clinicos, que se intitula “A crianga e

jovem com coagulopatia congénita: O contributo do enfermeiro especialista”

Neste momento, o contexto em questéo é no || GG vs- T

Grata pela disponibilidade e colaboracgéo.



Questionario:

“A crianga e jovem com coagulopatia congénita: O contributo do enfermeiro
especialista”

Assinale com um X a resposta que considera correta.
1- Tempo de experiéncia profissional?

Até 10 anos |:|

Entre 10 a 20 anos |:|

Mais de 20 anos |:|

2- Tem conhecimentos tedricos sobre Coagulopatias congénitas?

Sim |:|
Nao |:|

3- Relativamente a tematica das coagulopatias quais as areas de formacao que

gostaria de ver abordadas?

Conceito, transmissibilidade e Epidemiologia

Manifestacdes da doenga e tratamento

Cuidados de enfermagem a crianca portadora desta patologia
Centros de Referéncia de Coagulopatias Congénitas

Outros

HENnn

4- Solicitamos da sua parte sugestdes que considere pertinentes relativamente a

sessao de formagao ou conteudos da mesma.




Apéndice VIII — Pedido de autorizagdo para levantamento das necessidades de formacao



Exma. Sra. Enfé Especialista em Funcdes de Chefia USF ||l
Assunto: Pedido de autorizagao

Eu, Ana Cristina Araujo Resende, enfermeira, a frequentar o 13.° Curso de Mestrado
em Enfermagem na Area de Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatrica na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, venho por este meio solicitar

autorizacdo a Sra. Enf2 Especialista em Fungdes de Chefia do || GG
[
aplicagcado de um questionario aos elementos da equipa de enfermagem, no ambito da
unidade curricular Estagio com Relatério. O seu objetivo € identificagcdo das
necessidades de formacao da equipa relativamente as coagulopatias congénitas. Os
dados recolhidos serao utilizados unica e exclusivamente para a elaboragdo da

sessao de formacgao e é respeitada a confidencialidade dos dados fornecidos.

Desde ja agradeco a disponibilidade,

(Enfe

Ana Cristina Araujo Resende)

Solicita-se o consentimento da Sra. Enf? Especialista em Fungdes de [ G
I atr2vés de assinatura,

(Assinatura)

Lisboa, B o 2022



Apéndice IX — Plano da sessao de formacao



PLANO DA SESSAO DE FORMACAO

TEMA: Cuidados de enfermagem a crianc¢a e jovem com Coagulopatia Congénita

FORMADOR: Enf* Ana Resende

LocAL: USF IR

DATA: 18 Novembro 2022
HORA: 14h00
DURACAO: 30 minutos

DESTINATARIOS: Equipa de Enfermagem da USF ||| NG
OBJETIVOS:

OBJETIVO GERAL
» Uniformizar os cuidados de enfermagem a crianga e jovem com coagulopatia
congénita
OBJETIVOS ESPECIFICOS
* Sensibilizar a equipa de enfermagem da importancia dos cuidados de enfermagem nas
criangas e jovens com coagulopatia congénita e sua familia;
* Abordar conceitos relacionados com as coagulopatias congénitas;
* Promover a reflexdo na equipa de enfermagem sobre a importancia das intervengdes
precoces nestas patologias.

CONTEUDOS METODOS MEIOS TEMPO
AUXILIARES
Introducao
Expositivo Computador SMinutos

e Apresentagdo do tema
e Apresentagdo das orientadoras Participativo

docentes e formadora
e  Objetivos da sessdo

Desenvolvimento
e  Conceito e Epidemiologia de Expositivo Computador 20 Minutos
Coagulopatias Congénitas
e Breves nogdes sobre cascata da Participativo

coagulagdo, transmissibilidade,
diagnostico, episddio hemorragico,
tratamento e complicagodes

e Cuidados de enfermagem imediatos

e Centros de Coagulopatias
Congénitas

e Importancia do EESIP

Esclarecimento de questdes e partilha de Ativo 5 Minutos
experiéncias
Participativo




Apéndice X — Sessdo de formagdo “Cuidados de enfermagem a crianga e

jovem com Coagulopatia Congénita”



13.2 Curso de Mestrado em Enfermagem
Area de Especializagdo Enfermagem Satide Infantil e Pediatria

UC: Estagio com Relatério

Cuidados de Enfermagem a crianga e jovem
com Coagulopatia Congénita Docente orlentadora:
Prof.2 Doutora Paula Diogo
Docente coorientadora:
Prof.2 Tania Aimeida
Enfermeira Orientadora

Discente:
Ana Resende, n.° 10995
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Apéndice XI — Analise de avaliag¢do da sessdao de formagdo “Cuidados de enfermagem a crianga e

jovem com coagulopatia congénita



13.2 Curso de Mestrado em Enfermagem
Area de Especializagdo Enfermagem Satde Infantil e Pediatria

UC: Estagio com Relatério

Cuidados de Enfermagem a crianga e jovem
com Coagulopatia Congénita Docente orientadora:
Prof.? Doutora Paula Diogo
Docente coorientadora:
Prof.2 Tania Aimeida
Enfermeira Orientadora

Discente:
Ana Resende, n.° 10995

A realizagdo desta sessdo de formacdo decorreu no dia 28 de Outubro de 2022.
Como objetivos gerais foram delineados:
e Uniformizar os cuidados de enfermagem a crianca e jovem com coagulopatia congénita.
Como objetivos gerais foram delineados:
e Sensibilizar a equipa de enfermagem da importancia dos cuidados de enfermagem nas
criangas e jovens com coagulopatia congénita e sua familia;
e Abordar conceitos relacionados com as coagulopatias congénitas;
e Promover a reflexdo na equipa de enfermagem sobre a importancia das intervencdes
precoces nestas patologias.
Ap0s o término da sessdo de formacao procedeu-se a avaliagdo da mesma por parte dos pares, a fim
de se conseguir compreender se os objetivos inicialmente propostos tinham sido atingidos.
A avaliagdo teve por base um documento realizado por mim, pois ndo existia na instituicdo um
modelo de instrumento de avaliacdo de sessdes de formacdo onde se realizaram as agoes de
formagao.
Cada item poderia ser avaliado em cinco niveis, de discordo totalmente a concordo totalmente.
Apresentam-se em seguida os itens instrumento de avaliag@o utilizado e uma sintese das
avaliagOes obtidas na sessdo de formacao.
Nesta sessdo de formacdo estiveram presentes 4 enfermeiros dos 5 elementos constituintes da
equipa de enfermagem, pois um encontrava-se de licenga de férias, todos eles detentores da

especialidade de ESIP.



A acdo de formacao decorreu em contexto de trabalho, no gabinete da Sra. Enf.? orientadora e teve

a duragdo de 1 hora.

1 Formando concordou totalmente com todos os itens em avaliagdo no questionario;

A totalidade dos formandos concordou totalmente em como os objetivos da sessdao foram
atingidos;

2 Formandos concordam em que os conteudos apresentados foram pertinentes para o seu
desempenho;

1 Formando concorda que os objetivos da sessdo foram atingidos e os contetidos
apresentados foram pertinentes para o seu desempenho;

A totalidade dos formandos concordou totalmente em que o conteudo foi transmitido de
forma clara, houve tempo para o esclarecimento de duvidas houve uma boa interagao entre
o formador e o grupo; a duragdo da sessao foi adequada e o horario da sessdo foi adequado;

Nenhum dos formandos sugeriu aspetos a melhorar.



Apéndice XII — Instrumento Informativo sobre coagulopatias congénitas






Apéndice XIII — Plano da sessdo de formagdo “Cuidados de enfermagem a crianga com episddio

hemorragico”



PLANO DA SESSAO DE FORMAGAO

TEMA: Cuidados de enfermagem a crianga com episodio hemorragico agudo
FORMADOR: Mestranda Ana Resende
LOCAL: Servico de internamento de Pediatria
DATA: 29 Novembro 2022
HORA: 15h30
DURAGAO: 15 minutos
DESTINATARIOS: Equipa de Enfermagem do Servigo de Internamento de Pediatria ||| |
OBJETIVOS:
OBJETIVO GERAL
« Uniformizar os cuidados de enfermagem a crianga e jovem com coagulopatia congénita
OBJETIVOS ESPECIFICOS
« Sensibilizar a equipa de enfermagem da importancia dos cuidados de enfermagem nas
criangas e jovens com coagulopatia congénita e sua familia;
« Abordar conceitos relacionados com as coagulopatias congénitas;
« Promover a reflexao na equipa de enfermagem sobre a importancia das intervencées

precoces nas criangas com este problema de saude.

CONTEUDOS METODOS MEIOS TEMPO
AUXILIARES
Introdugéao
Expositivo Computador 2Minutos

e Apresentacao do tema
e Apresentacdo das orientadoras Participativo

docentes e formadora
e  Objetivos da sessao

Desenvolvimento

e Definigcdo de conceitos Expositivo Computador 8 Minutos
o Abordagem da epidemiologia das S
coagulopatias congénitas, Participativo

transmissibilidade, diagnéstico,
complicagbes mais frequentes;
e Tratamento e possiveis
complicagoes;
e Intervencdes de enfermagem e
prevencao de sequelas;

Conclusao Ativo 5 Minutos
o Esclarecimento de questdes e
partilha de experiéncias Participativo




Apéndice XIV — Sessdo de formacdo “Cuidados de enfermagem a crianga com episodio hemorragico”

































Apéndice XV — Instrumento de avaliagdo da sessdo de formagao



Instrumento de avaliacdo da sessao de formacéao

Unidade/Servigo:

Tema:

Data:

Duracgao:

Coloque uma cruz (x) na opgao que melhor expresse a sua opiniao.

Apreciacao global da
sessdo

Discordo
totalmente

Discordo

Nao
concordo
nem
discordo

Concordo

Concordo
totalmente

A sessao foi ao encontro das
minhas expectativas

Os objetivos da sesséo foram
atingidos

A sesséao permitiu a
aquisicao/consolidagao de
conhecimentos

Os conteudos apresentados
sao pertinentes para o meu
desempenho

Os conteudos foram
transmitidos de forma clara

Houve tempo para o
esclarecimento de duvidas

Houve uma boa interacao
entre o formador e o grupo

A duracéo da sesséo foi
adequada

O horario da sessao foi
adequado

Sugestdes de melhoria:

Grata pela vossa atencao




Apéndice XVI — Dossier tematico “O impacto das novas terapéuticas no cuidar holistico da crianga

com coagulopatia congénita”



13.2 Curso de Mestrado em Enfermagem:

Area de Especializagao Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria

O impacto das novas terapéuticas no cuidar holistico da
crian¢ca com coagulopatia congénita

Dossier tematico

Ana Cristina Araujo Resende n.° 10995

Docente:
Prof. Doutora Paula Diogo

Prof. Tania Almeida

Lisboa

Dezembro 2022



DOSSIER TEMATICO



SIGLAS

CRCC - Centro de Referéncia de Coagulopatias Congénitas
EESIP - Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria
FCLD - Fatores da coagulacao de longa duragao

HAG — Hemofilia A Grave

OMS - Organizacao Mundial de Saude

WFH — World Federation Haemophilia
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3. CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS



INTRODUCAO

No ambito do 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagéo de
Saude Infantil e Pediatrica, no ambito Ensino Clinico da Unidade Curricular Estagio com
Relatorio, no contexto de estagio de Internamento de Pediatria, revelou-se pertinente a
elaboracido de um dossier tematico.

Um dossier tematico € uma estratégia de reunir bibliografia cientifica, inerente a um
tema especifico e que a sua consulta seja facil, rapida e eficiente; nele podem ser incluidos
diversos documentos, obtidos por pesquisa em diversos locais, que devem ser recentes e de
qualidade, e pode ser sempre atualizado com novos documentos. Carateristica de um dossier
tematico é a analise acritica dos documentos lidos realizada pelo autor que devera assentar
numa pratica reflexiva permitindo o aprofundar conhecimentos sobre o tema do trabalho e
competéncias de leitura.

O presente dossier tematico intitula-se “O impacto das novas terapéuticas no cuidar
holistico da criangca com coagulopatia congénita” e tem como principais objetivos:

e Enfatizar a importancia das novas terapéuticas no cuidar holistico da crianga com

coagulopatia congénita e sua familia;

o Disponibilizar informacao cientifica recente inerente a tematica coagulopatias

congénitas;

¢ Organizar a informacéao selecionada acerca da tematica apresentada que favorega a

facil consulta;

¢ Disponibilizar informacgao cientifica que demonstre com base na evidéncia cientifica, a

melhoria da qualidade de vida da crianga com coagulopatia congénita,
especificamente com hemofilia, quando o plano profilatico tem por base um novo
medicamento;

O termo “hemofilia” surgiu pela primeira vez na literatura de medicina em 1828 ao ser
mencionado na tese de Friedrich Hopff, estudante da Universidade de Zurique, conforme se
pode ler no arquivo de paginas antigas da Ordem dos Enfermeiros.

As hemofilias A e B s&o disturbios hemorragicos recessivos ligados ao cromossoma X,
definidos por deficiéncias dos fatores VIl e IX da coagulacédo, respetivamente. Encontram-se
no grupo das coagulopatias congénitas e sao consideradas doencgas raras.

Na década de 40, o tratamento dos episddios hemorragicos como consequéncia desta
doencga rara era tratado apenas com gelo. Desde 1960, a terapéutica disponivel para o

tratamento da Hemofilia tem vindo a evoluir significativamente, culminando com o



desenvolvimento e disponibilidade dos fatores da coagulagéo de longa duragao (FCLD) como
tratamento padronizado para esta patologia.

A profilaxia, que consiste na reposicado regular dos niveis de fator em défice, é
recomendada pela Federagdo Mundial de Hemofilia (WFH) e pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) como a principal das medidas disponiveis para garantir a integridade fisica,
psiquica e social dos pacientes, sendo considerada desde 1994 tratamento de eleicéo.

O programa de tratamento da hemofilia no domicilio iniciou-se no final da década de
60, inicio da década de 70, com o objetivo de promover uma autonomia crescente as pessoas
portadoras desta coagulopatia, O principal objetivo da profilaxia é possibilitar uma vida plena
ao individuo com hemofilia e sua familia, prevenindo principalmente episédios hemorragicos
e consequentes internamentos.

Segundo Temtem (2017), a esperanca média de vida dos clientes com hemofilia era
de 50 anos, na década de 80. Atualmente, com um plano profilatico individualizado e
personalizado, esta esperanca média de vida € semelhante a da populacdo em geral.
Relativamente a qualidade de vida e segundo a mesma autora, acima dos 65 anos de idade
esta é limitada, pensando-se que a profilaxia diminui a dor articular progressiva.

Muitos tém sido os estudos em todo o mundo para evidenciar estas ideias elucidadas pela
pratica e mostrar como é importante a profilaxia para valorizar a qualidade de vida e ndo em
prol da valorizagao do alto custo dos medicamentos utilizados nesta patologia.

Segundo Koyo Usube et al. (2018) em paises com abundéncia de recursos, onde a
profilaxia é o padrao de atendimento de criangas com hemofilia grave, o acesso inicia-se a
nascencga e apresentam um menor numero de hemorragias e artropatias.

Nesta linha de pensamento, os avangos tecnolégicos e clinicos no tratamento de
doencas cronicas tém contribuido para um numero crescente de adolescentes com
necessidades de saude especiais, 0 que lanca novos desafios aos profissionais de saude e a
qualidade de cuidados necessarios, e tal como citado nos Padrées de Qualidade da Ordem
dos Enfermeiros, considerando as atuais tendéncias e necessidades de cuidados, € vasto o
espaco de intervengao da enfermagem especializada em Saude Infantil e Pediatrica que pode
atuar em qualquer contexto onde se encontrem criangas e jovens que necessitem dos nossos
cuidados.

Apos a descoberta do diagndstico, a vida da familia com uma crianga portadora duma
coagulopatia congénita desencadeia sentimentos e reagdes especificas, o sentimento de
culpa € o mais comum quando geneticamente se confirma que a mae é portadora da
patologia. Diogo (2018) reforga o anteriormente referido, mencionando que o processo de
normalizagdo inicia-se no momento do diagndstico de uma condigdo crénica e/ou do

nascimento, sendo que o conjunto de estratégias utilizadas, assim como o esfor¢o necessario para



as implementar difere para cada crianga e familia, dependendo tanto de aspetos individuais
como de aspetos inerentes a prépria doenga. A adesao a profilaxia, provoca uma mudanca
na vida da familia e da crianga com esta patologia, que se traduzem em preocupagdes e
insegurancgas relacionada com a vida dos seus filhos.

As fases iniciais deste problema de saude implicam a necessidade de deslocacgdes frequentes
a instituicbes de saude para realizacdo de analises e administracido de terapéutica de
substituicdo via endovenosa de acordo com o plano profilatico prescrito para, que se traduzem
em procedimentos invasivos, o absentismo escolar ou laboral e consequente diminuicdo da
morbilidade sdo situagbes causadoras de stress. Mas segundo Diogo (2019), a intervengéo
dos enfermeiros, junto das criangas e familias que vivem diariamente com este tipo de
condicdo, é imprescindivel nas situacbes de agudizacdo, de stress e transigbes de saude
frequentes, garantindo a ajuda necessaria para lidar com estas, de forma adaptativa, que se
traduz numa fanca melhoria da qualidade de vida.

Os cuidados de enfermagem pediatricos sustentam-se na filosofia dos cuidados
centrados na familia, o enfermeiro presta cuidados de exceléncia as criangcas com
coagulopatia congénita e sua familia, em todos os contextos, comunidade, hospital e
domicilio. Assim a forma como os enfermeiros conceptualizam os cuidados centrados na
crianca e familia, a sua concecéo de familia, salde e doenca sao fatores determinantes para
o planeamento e implementagéo dos cuidados de enfermagem. Importante de salientar que
como parceira no cuidar, a familia assume um papel ativo na prestagao de cuidados, e na
tomada de decisdo, como recetora de cuidados, a familia requer informagao e
acompanhamento por parte dos profissionais. O enfermeiro € o grande promotor da
aprendizagem e aquisicao de competéncias para o autocuidado da crianga, desde que bem
planeadas todas as agbes pela diade enfermeiro/crianga. As intervengdes de enfermagem
desenvolvidas pelo enfermeiro que promovem a capacitacdo da crianga e sua familia para a
autopuncao e administracdo de terapéutica de substituicio no domicilio, requerem um
envolvimento da familia nos cuidados. E importante tornar acessivel e eficaz a aprendizagem
dos métodos promotores do autocuidado em fungdo das necessidades identificadas.
Assegurar o cumprimento do plano terapéutico no domicilio traduz-se numa melhoria da
qualidade de vida.

Citando o Regulamento n.° 422/2018 de 12 de julho, o enfermeiro “vai trabalhando em
parceria com a crianga e familia/pessoa significativa, em qualquer contexto em que ela se
encontra, para promover o mais elevado estado de saude possivel (...) e mobiliza recursos
de suporte a familia/pessoa significativa” (p.1292).

O mais elevado estado de saude possivel consiste no cuidar multidimensional a

crianga com coagulopatia congénita e sua familia. Segundo Moror¢ et al. (2020) o enfermeiro



possui competéncias especificas importantes, quer como coordenador da equipa de
enfermagem ou como gestor dos cuidados de enfermagem, ja que ocupa uma posi¢ao
estratégica no que concerne a sua proximidade com a crianga e sua familia, facilitando a
comunicagao entre os varios profissionais da equipa multidisciplinar.

A crianga com coagulopatia congénita, ndo sé pela sua condicdo, mas pelas suas
caracteristicas, € um ser vulneravel tal como as suas semelhantes, razao pela qual, se devem
em igualdade de cuidados e acessibilidade proporcionar todas as condi¢gdes ao seu

desenvolvimento.



1. ARTIGOS SELECIONADOS

Documento 1 — Qualidade de vida de um paciente pediatrico com hemofilia a grave-

dois anos de emicizumab

Costa, G. (2022). Qualidade de Vida de um paciente pediatrico com hemofilia a grave- Dois
anos de emicizumab. Hematology, Transfusion and Cell Therapy, 44, S351-S352.
https://doi.org/10.1016/j.htct.2022.09.594

Resumo

A leitura deste artigo permite o0 acompanhar das diferentes etapas da vida duma
crianga com condigdo cronica e sua familia, desde a confirmacao do diagnéstico, até iniciar
uma profilaxia com um novo medicamento em 2019, sugerida pelos pais, proporcionando uma
melhoria da qualidade de vida da criancga e familia.

No que concerne a este intervalo de tempo, muitas foram as preocupacdes familiares
descritas. Ademais de um diagnéstico raro e a implementacdo de um plano profilatico com
terapéutica de reposicdo de administragdo endovenosa trissemanalmente aos 2 meses de
idade, quando a crianga comegou a gatinhar, surgiram os primeiros traumatismos, e a
preocupacao familiar era crescente. Frequentes de deslocagdes ao hospital para cumprimento
da profilaxia instituida, associado ao choro intenso da crianca como reagdo aos
procedimentos invasivos e a crescente dificuldade em puncionar um acesso venoso,
contribuiram para um incumprimento do plano profilatico.

Aos 3 anos de idade a crianga ingressa no infantario e sem protecao profilatica as
hemartroses e os traumatismos cranianos tornaram-se frequentes. Esta situacdo contribuiu
para a destabilizagdo da familia que ao nao conseguir atingir a normalizagao, contribuiu para
que a mae iniciasse terapéutica antidepressiva.

Em 2019, os pais informaram a equipa multidisciplinar que uma nova terapéutica para
o tratamento da HAG, estava disponivel desde 2018 e ja era utilizada no Canada com
resultados eram benéficos para a crianga e familia. A equipa médica, tal como referenciado
no artigo, com inibidores negativos, as motivagdes da prescricdo foram o péanico de agulhas,
a inseguranga dos pais e possibilidade da crianga usufruir de uma “vida normal”. Encontra-se
referenciado no artigo que em Junho de 2020 a profilaxia com Emicizumab inicia-se
quinzenalmente (com administracdo subcutanea) e até 2022, ndo tinha sido comunicado
nenhum episédio hemorragico mesmo com a frequéncia de atividade fisicas na escola.
Salienta-se que os niveis de stress familiar diminuiram contribuindo para o aconselhamento
desta terapéutica a outras familias com filhos com este problema de saude. Concluindo,

existem estudos que comprovam a eficacia da profilaxia com Emicizumab, reduzindo


https://doi.org/10.1016/j.htct.2022.09.594

episodios hemorragicos e absentismo escolar e como consequéncia uma maior qualidade de

vida para criangas com HAG e sua familia.
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familiares aumentava devido a dificuldade de acesso venoso,
necessidade de deslocamento ao hemocentro e choro intenso
da crian¢a. A despeito da proflaxia 3 vezes/semana, ao
ingressar na escola aos 3 anos, mantinha hemartroses e epis

odios de traumatismo craniano, periodo em que a mae iniciou
tratamento para depressao. Em 2019 a familia trouxe 4 hema

topediatra a informacao de uma nova droga produzida per
tecnologia de DNA recombinante, aprovada no Canadia em
2018 e que vinha sendo utilizada em varios paises. Com inibi

dor negativo, as motivacoes da prescricac foram o panico de
agulha, a inseguran¢a dos pais ¢ possibilidade de “wvida nor

mal” para todos. Em junho de 2020, feita a primeira aplicacao,
sepguida de doses guinzenais do Emicizumabe. Até o
momento nenhum evento adverso ou intercorréencia eviden

ciada. Discussao: Emicizumabe é anticorpo monoclonal bies

pecifico, de aplicacao subcutanea, que liga o fator IXa ao X,
restituindo a fun¢ao do fator Villa e com comprovado nivel
sérico sustentado. Inicialmente liberado para pacientes com
inibidor e falha na imunotolerancia, por nao induzir formacao
de inibidor, o beneficio se expande quando analisamos a via
de aplicagao, intervalo, sepuranca e custo-beneficio. Apds a
mudan¢a da proflaxia, o nivel de estresse familiar reduziu
significativamente, a sociabilidade e frequéncia nas ativi

dades escolares/esportivas vem tracando um novo perfil emo

cional da crian¢a, além de motivar outras familias a buscarem
o mesmo tratamento. Conclusao: Estudos comprovam con

centracoes plasmiticas minimas sustentadas do Emicizu

mabe trazendo wuma  problaxia eficaz, reduzindo
intercorréencias, privagoes ¢ absenteismo na escola portanto,
maior qualidade de vida. Principalmente em criancas, possi

bilitar intervalos longos da injecao, nao necessitar de acesso
venoso ¢ promover bem-estar tormam o Emicizumabe uma
droga de eleicao para este e tantos outros pacientes.



Documento 2 - Adoption of emicizumab (Hemlibra®) for hemophilia A in Europe:

Datafrom the 2020 European Association for Haemophilia and Allied Disorders survey

Krumb, E.; Fijnvandraat, K.; Makris, M.; et al. (2021). Adoption of emicizumab (Hemlibra®)
for hemophilia A in Europe: Data from the 2020 European Association for Haemophilia
and Allied Disorders survey Hemofilia. 27: 736 — 743 .
https://doi.org/10.1111/hae.14372

Resumo

A leitura deste artigo é altamente aconselhavel, uma vez que tal como referido pelos
autores, trata-se do primeiro artigo a divulgar dados sobre experiéncias da vida real, e a
aceitacdo de um novo tratamento a nivel europeu para o tratamento da crianga com HAG,
com ou sem inibidores, e sua familia.

Proporcionou-se com a leitura do documento, ter conhecimento de um estudo
realizado em 144 Centros de Tratamento de Hemofilia na Europa (novembro de 2020 a janeiro
de 2021). Os resultados foram obtidos através da aplicagao de um questionario online. O novo
tratamento estava disponivel, para 100% dos pacientes com inibidores e 88% dos pacientes
sem inibidores.

Nenhum evento adverso importante foi relatado e foi comprovada uma reduzida
percentagem de episédios hemorragicos espontdneos em criangas com Hemofilia A Grave
com inibidores. A hemdstase das criancas que sao submetidas a profilaxia tendo por base
este novo medicamento, sempre que houve necessidade de a submeter a procedimentos
cirargicos minores demonstrou-se eficaz. No estudo realizado, a satisfagdo com a eficacia do
emicizumab foi geralmente muito boa por parte da equipa multidisciplinar.

Segundo informacgao que consta do artigo, com a comercializagdo deste medicamento,
0 Unico sem substituicdo atualmente licenciado a nivel europeu, que se define como um
anticorpo monoclonal especifico, desenvolvido para tratar a hemofilia A em criangas com
inibidores e sem inibidores.

Para crianga com este problema de saude e sua familia, surgem novas alteragées no
seu quotidiano, a prevaléncia da exposi¢gdo a procedimentos dolorosos e hospitalizagcbes

diminuem, contribuindo para uma consequente melhoria da sua qualidade de vida.


https://doi.org/10.1111/hae.14372






















Documento 3 — Patient preference for emicizumab versus prior factor therapy in
people with Haemophilia A: Results from HAVEN 3 and HAVEN 4 studies

Parnes, A., Mahlangu, JN, Pipe, SW, Paz-Priel, I., Lehle, M., Trask, PC e Jiménez-Yuste, V.
(2021), Patient preference for emicizumab versus prior factor therapy in people with
Haemophilia A: Results from HAVEN 3 and HAVEN 4 studies. Hemofilia, 27: e772-
e775. https://doi.org/10.1111/hae.14421

Resumo

Este artigo aborda uma tematica de importancia crescente no que se refere a adesao
a profilaxia e consequente melhoria da qualidade de vida destas criangas e familia, uma vez
que para o tratamento destas, portadoras de coagulopatia congénita, especificamente HAG e
sua familia consiste, segundo os autores do artigo, em prevenir episédios hemorragicos, com
reposicao do fator VIII em défice (profilaxia) varias vezes por semana.

Oldenburg (2017), citado neste artigo, refere que varios ensaios clinicos e dados do
mundo real mostraram que o emicizumab é eficaz na prevengao de sangramento, com um
perfil de seguranca aceitavel, em individuos com Hemofilia A com ou sem inibidores de
FVIIl. Wiley et al. (2019) acrescenta que muitos sdo os fatores psicoldgicos, fisicos e sociais
que contribuem para a satisfagdo com o tratamento e a qualidade de vida.

Um objetivo da WFH é mencionado neste artigo, o alcangar hemorragias zero para todas
pessoas com hemcdfilia A.

Este artigo descreve o resultado de e ensaios clinicos HAVEN 3 (NCT02847637) e
HAVEN 4 (NCT03020160) de fase Ill que avaliaram a eficacia e segurancga da profilaxia com
emicizumab em adultos/adolescentes ambos incluiram questionarios desenvolvidos para
avaliar a preferéncia de individuos portadores de Hemofilia A Grave por emicizumab em
comparagao com o tratamento pré-estudo. A pesquisa de preferéncia pelo novo farmaco
(EmiPref) que é de administragéo via subcutanea foi desenvolvida apés uma revisdo das
medidas de preferéncia na literatura. Os fatores que muitos participantes do HAVEN 3 e do
HAVEN 4 consideraram como os mais importantes para influenciar sua preferéncia pelo
emicizumab foram relacionados a conveniéncia da administracdo do tratamento e a
magnitude da preferéncia foi alta, com 96% dos 136 entrevistados a favor do emicizumab, e
todos os participantes optaram por permanecer no emicizumab apdés os estudos HAVEN 3 e

4, em vez de retomar a terapia pré-estudo.
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Documento 4 — Effect of emicizumab prophylaxis on bone and joint Health markers in
people with haemophilia A without factor VIl inhibitors in the HAVEN
3 study

Kiialainen, A, Niggli, M, Kempton, CL , et al. (2022) Efeito da profilaxia com emicizumab nos
marcadores de saude 6ssea e articular em pessoas com hemofilia A sem inibidores do
fator VIII no estudo HAVEN. Hemofilia. 28 : 1033 — 1043 .

https://doi.org/10.1111/hae.14642

Resumo

A leitura do artigo em destaque proporciona ao leitor conhecimentos do efeito da profilaxia
com emicizumab a nivel 6sseo e articular, isto é, auséncia de hemartroses ou outros episédios
hemorragicos que afetem a integridade 6ssea, em pessoas com hemofilia A, sem inibidores
de FVIll inscritos no ensaio clinico HAVEN 3, no qual participaram criangas com idade superior
a 12 anos. Ao longo do seu desenvolvimento, este estudo demonstrou a eficacia e o perfil de
seguranga favoravel da profilaxia com emicizumab administrada por via subcutédnea uma vez
por semana ou a cada 2 semanas em criangas com idade =212 anos sem inibidores de FVIII.

Na introdugao, os autores referem que a integridade 6ssea e articular é desconhecida quando
implementada esta profilaxia com emicizumab em criangas com HAG e familia, no entanto,
reduz significativamente os episédios hemorragicos, situacao bastante favoravel para a
crianga com HAG e sua familia.

Os resultados confirmam que relativamente aos niveis de integridade Ossea e articular
monitorizados desde o inicio do ensaio, também foram constatadas melhorias. Biomarcadores
de reabsorgao/formacao Ossea, degradacgao/sintese de cartilagem e inflamagdo néo se
alteraram significativamente durante a profilaxia com emicizumab nestas criangas com esta
condicao cronica. Um aspeto importante descrito relaciona-se com o facto de a tendéncia
estavel nos niveis de biomarcadores 6sseos observados nesta analise exploratéria pode
indicar nenhum efeito prejudicial na formacgao/reabsorgdo Ossea resultante da exposigcao
reduzida/auséncia de FVIII.

Concluindo, para a maioria das criangas com HAG, os biomarcadores 6sseos e articulares ja
eram semelhantes aos niveis relatados em individuos saudaveis, com pouca possibilidade de
demonstrar melhora; no entanto, a falta de qualquer declinio demonstrado pode fornecer
alguma garantia de que a remog¢ao da suplementacgao regular de FVIII ndo parece afetar
adversamente a saude Ossea.
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3. CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

A elaboracao deste dossier tematico, teve como principal objetivo proporcionar aos
elementos da equipa de enfermagem do Internamento de Pediatria, o acesso a bibliografia de
consulta facil e evidéncia cientifica recente, sobre o impacto das novas terapéuticas no cuidar
holistico da crianga com coagulopatia congénita, especificamente HAG.

Considero que ao elaborar este Dossier Tematico, em ambiente académico, aprofundei
conhecimentos relacionados com a tematica abordada, desenvolvi competéncias na leitura,
analise critica construtiva do lido e da composicao escrita da analise dos documentos que
fazem parte do Dossier Tematico.

Segundo o Regulamento n.° 140/2019 referente as Competéncias Comuns de Enfermeiro
Especialista desenvolvidas com a elaboragéo deste dossier tematico, sdo as seguintes:

A1 Desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na area de especialidade, agindo de
acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia profissional;

A2 Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades
profissionais;

B1.1 Mobiliza conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua da qualidade;
B2 Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria
continua;

D1 Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade.

A elaboragao deste desta atividade foi uma mais-valia neste contexto de estagio, uma
vez que que a desenvolvi com bastante empenho e motivagao pois, presto cuidados de
exceléncia no CRCC. Ao realizar a pesquisa bibliografica e sele¢cao dos artigos, desenvolvi
capacidades e habilidades que me permitiram desenvolver Competéncias de Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatria, que constam do Regulamento n.° 422/2018,
especificamente:

E2.4.3. Procura evidéncia cientifica para fundamentar a tomada de decisdo sobre as terapias
a utilizar.
E1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns.

O desenvolver esta atividade emergiu no contexto de sensibilizar a equipa de

enfermagem para a importancia do cuidar holistico da crianga com este problema de saude e

sua familia, ambicionando sempre uma melhoria continua dos cuidados.
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1. INTRODUCAO

No ambito do 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo de
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, no decorrer do Ensino Clinico da Unidade
Curricular Estagio com Relatério, no estagio clinico que decorreu na Urgéncia de Pediatria,
revelou-se pertinente a elaboracdo de uma reflexdo sobre o cuidar holistico da crianga com

uma condic¢ao cronica e familia em contexto de urgéncia.

O objetivo deste trabalho consiste na reflexdo sobre o cuidar holistico da crianga com
uma condigdo cronica e familia em contexto de urgéncia. Para a sua elaboragéo, tornou-se
fundamental abordar as orientagdes tedricas e modelos de intervencdo em que esta reflexao
se sustentou, definir condicdo cronica, definir o ato de cuidar e os principais sentimentos

vivenciados pela crianga em contexto de urgéncia.

Silva et al. (2014) definem condi¢gdo cronica como variadas situagbes que sao
vivenciadas devido a um diagnéstico e respetivo tratamento, no a&mbito biopsicossocial,
envolvendo alteragdes no quotidiano que a crianca e a sua familia enfrentam durante um
periodo prolongado. O facto de a condi¢ao crénica ser mais ampla e complexa, a perspetiva
do cuidar é caraterizada como holistica, pois envolve as multiplas dimensdes da crianga para
além da dimensao fisioldgica, traduzindo-se no cuidar do cliente pediatrico e familia como um

todo.

Ao refletir sobre o cuidar do cliente pediatrico, emerge a teoria de cuidado humano de
Jean Watson, sendo esta teoria considerada como os pilares dos cuidados de enfermagem a
crianga com condigao cronica e familia em contexto de urgéncia, que assenta na filosofia dos
cuidados centrados na familia (CCF). Como parceira no cuidar, a familia assume um papel
ativo na prestagao de cuidados, e na tomada de decisao. Como recetora de cuidados, a familia
necessita de informagao e acompanhamento por parte dos profissionais, uma vez que por se
tratar duma situacéo de especial complexidade, esta familia atravessa um desafio resultante
da vulnerabilidade inerente a situagdo e pelo contexto associado. Nestas situagdes e em
episodios semelhantes, Savieto, M., Leao, R. (2016) defende que a complexidade dos seres
humanos e seus aspetos diversos, como fisico, mental, emocional e espiritual, torna inviavel

0 abordar a assisténcia de enfermagem voltada unicamente para a dimensao bioldgica.

Ao considerar que os cuidados de enfermagem incorporam a perspetiva da totalidade
e individualidade da pessoa, qualquer que seja a etapa do ciclo de vida do cliente, justificou-
se a mobilizagao do Modelo de Sistemas de Betty Neuman como concecéo tedrica orientadora

e integrada numa Filosofia de Cuidados Centrados na Familia.



O modelo de sistemas de Betty Neuman baseia-se na teoria geral dos sistemas em
que o cliente, especificamente a crianca e familia, € um sistema aberto, que esta em constante
transformacao. Qualquer necessidade pode perturbar a estabilidade desta, por isso, o

processo de adaptagao € dindmico e continuo.

A crianga com uma condic¢ao crénica, apesar de com frequéncia ser sujeita a situagdes
de instabilidade do seu problema de saude, manifesta transversalmente a todos os contextos,
e especificamente no contexto de urgéncia, sentimentos como o medo. Os enfermeiros
desenvolvem atividades especificas para a gestdo desse sentimento e com o objetivo de
minimizar o impacto dessa experiéncia, visando ainda que as préximas sejam menos

ameacadoras da sua estabilidade e menos traumaticas.

Atendendo a tematica em questao, procedeu-se ao levantamento bibliografico na Base

de Dados e Repositdrios em livre acesso da ESEL.

Este trabalho foi realizado de acordo com o Guia Orientador para a Elaboracéo de
Trabalhos Escritos, Referéncias Bibliograficas e Citagdes - Normas APA 7.2 edicdo, em vigor

na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.



2 ENQUADRAMENTO DA TEMATICA

A profissado de enfermagem esta desde os seus primordios focada numa intencéo - o
cuidar - incitando nos enfermeiros uma necessidade constante de desenvolver competéncias

com vista a prestacao de cuidados de exceléncia.

A crianga apresenta particularidades relacionadas com o seu desenvolvimento que a
tornam suscetivel e ao mesmo tempo adaptavel ao ambiente em que se encontra inserida,
sendo importante compreender estas particularidades e contextos em especial para a

enfermagem pediatrica.
2.1 O cuidar do cliente pediatrico

E fundamental os profissionais de salde, especificamente os enfermeiros, serem
detentores de conhecimentos especificos e serem detentores de competéncias que permitam

o cuidar holistico da crianca e familia com condigao crénica em contexto de urgéncia.

Ao refletir sobre o cuidar em enfermagem, eleva-se a teoria de Jean Watson sobre o
cuidar humano, que incorpora um modelo holistico orientado para uma interveng¢ao consciente
humanizada no processo do cuidar, considerada uma referéncia na enfermagem desde os
anos de 1970. O cuidar é desta forma encarado como a esséncia da Enfermagem,
caracterizada essencialmente pela reciprocidade entre o ser que cuida (o enfermeiro) e o ser

cuidado (o cliente de cuidados).

Margaret Jean Harman Watson, professora catedratica e de enfermagem, foi a
criadora do Center for Human Caring com o objetivo de assumir um compromisso
global para desenvolver e utilizar os conhecimentos acerca do cuidar e curar humanos
(Savieto, 2016).Para esta tedrica da Enfermagem, o cuidar deve ser encarado como uma
atitude e qualquer interagédo entre enfermeiro-doente pode ser uma oportunidade de criagéo
e experimentagdo do cuidar, dependendo da intencionalidade e consciéncia do cuidado
prestado (Watson, 2007). Reforgando o anteriormente referido, a mesma autora realga que
os enfermeiros que sado sensiveis aos outros sdo mais capazes de aprender sobre a visao de
mundo do outro, o que, subsequentemente aumenta a preocupagdo com o conforto, a

recuperacao e o bem-estar dos outros.

Um dos instrumentos mais adequados para estabelecer e manter a importante relagao
de ajuda e confianga entre profissional e paciente € a empatia, principalmente quando se

aborda a tematica do cuidar pediatrico. Segundo Favero, Pagliuca, & Lacerda (2013) a partir



da verdadeira intencao de cuidar, é possivel desenvolver uma relagdo empatica, quando se
reconhece o outro como quem vivencia sua experiéncia unica de ser paciente e se expressa

entendimento e aceitacao através de linguagem verbal e ndo-verbal.

Constata-se, portanto, uma concordéncia com o referido no Regulamento n.° 119/2015
(2015), sobre os Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de
Saude da Crianca e do Jovem, onde nas atuais tendéncias e necessidades de cuidados, é
considerado vasto o espago de intervencdo da enfermagem especializada em Saude da
Crianga e do Jovem que pode atuar em qualquer contexto onde se encontrem criancas e

jovens que necessitem de cuidados de enfermagem.

“Os enfermeiros que sao sensiveis aos outros sdo mais capazes de aprender sobre a visdo
de mundo do outro, 0 que, subsequentemente, aumenta a preocupagéo com o conforto, a
recuperagao e o bem-estar dos outros. Os enfermeiros que reconhecem e usam a sua
sensibilidade promovem o autodesenvolvimento e a autorrealizagao e sao capazes de
encorajar o mesmo crescimento nos outros. Sem esse fator a assisténcia de enfermagem
cairia” (Watson, 2007, p.133).
Savieto (2016) realca que o olhar atento as praticas assistenciais em conjunto com a reflexao
sobre o fazer, contribuem para o constante aprimoramento dos cuidados de enfermagem
prestados. Assim sendo, o enfermeiro com as competéncias para compreender esta situacao
e, consequentemente transformar as interagbes com os pacientes, certamente amplia seu
campo de agado, possibilitando atencdo mais completa as necessidades do recetor dos

cuidados.

2.2 Condicao cronica versus doencga cronica

Mendes (2008) transmite que apdés a Segunda Guerra Mundial e associado ao

aumento do conhecimento cientifico, ao acesso a sofisticadas técnicas e tecnologias, a
identificacdo de novos agentes patoldgicos, a inovagdo de medicamentos e cirurgias,
modificou radicalmente o paradigma nao sé das ciéncias da saude, mas de todas as areas do
saber.
McElfresh e Merck (2014) complementam o anteriormente citado, com a necessidade de
modelos de cuidar mais significativos. Assim, o cuidar tem vindo a sofrer alteragbes nao
apenas no que se refere ao tipo de servigos e cuidados que as criangas usufruem, mas
também ao local e por quem sdo prestados esses cuidados.

Aos enfermeiros que cuidam de criangas e jovens, e suas familias, € incumbida a
responsabilidade da promogao do bem-estar e alivio do sofrimento, e segundo McElfresh e
Merck (2014) atendendo a que os enfermeiros sdo os principais cuidadores nas instituicoes
de saude, a elevada qualidade dos cuidados de enfermagem prestados sdo um indicador da

capacidade de oferecer exceléncia no cuidado ao cliente pediatrico.



Na bibliografia consultada verifica-se a abordagem frequente de dois termos centrais
nesta reflexdo, “doenca cronica” e “condicdo cronica” considerados como sinénimos. No
entanto, constata-se que existe distincdo entre eles, o cuidar do cliente pediatrico com
condigao crénica é um cuidar holistico, em que este é parte integrante do meio que o rodeia,

influenciando-o e sendo influenciado por este.

Considerando que na atualidade, a saude da crianca, emerge como uma prioridade
nas politicas de saude existentes, competéncias acrescidas que proporcionem cuidados de

exceléncia, sdo uma constante no cuidar do cliente pediatrico.

Ao abordarmos a crianga com condigcio crénica e familia em contexto de urgéncia,
Barros (2015) explicita que a condicao cronica ou de incapacidade da crianca e jovem constitui
um fator causador de estresse para todos os elementos da familia e, habitualmente, provoca
alteracdes no estilo de vida requerem uma adaptacdo. Em consequéncia a alteragao do estilo
de vida, Diogo et al. (2020) relata que a condi¢ao cronica pediatrica, além de afetar a vida da
crianga, representa um enorme impacto emocional que envolve todos os membros da familia,

tal como as relagdes que estes estabelecem entre si.

Como parceira no cuidar, a familia assume um papel ativo na prestacado de cuidados,
e na tomada de decisdo, pois a medida que os pais tomam consciéncia das necessidades
especiais de cuidados dos seus filhos contribuem para uma minimizagao dos efeitos negativos
num contexto de urgéncia, no entanto requerem crescente informacao e acompanhamento

por parte dos enfermeiros.

2.3 Modelo de sistemas de Betty Neuman

Uma teoria em Enfermagem consiste na articulagdo de conceitos com o objetivo de
organizar os cuidados, afirmando a Enfermagem como ciéncia enquanto disciplina na area da
saude. As teorias de enfermagem tém no cuidado humano o seu objeto de estudo, e como
ciéncia buscam um corpo de conhecimento préprio. Demonstram as tendéncias das visbes
sobre conceitos de saude, homem, ambiente e enfermagem. O uso da teoria apoia os
enfermeiros na definicdo dos seus papéis, no melhor conhecimento da realidade e na

consequente adequagéao e qualidade do desempenho profissional.

O modelo de sistemas de Betty Neuman baseia-se na teoria geral dos sistemas em
que o cliente é um sistema aberto, que estd em constante transformacdo. Qualquer
necessidade pode perturbar a estabilidade desta, por isso, o processo de adaptagao é

dindmico e continuo.



A influéncia do ambiente no cliente esta presente neste modelo tedrico, sendo
designado como Modelo de Sistemas, que assenta na interagdo entre stressores, reagao do
organismo para se tentar adaptar aos mesmos e individuo que interage com o ambiente,
intrinseco ou extrinseco (Alligood, 2014). Esse ambiente é influenciado por variaveis
respetivamente, as fisiolégicas, as psicoldgicas, as socioculturais, as de desenvolvimento e
as espirituais, em que o individuo e o ambiente estabelecem entre si uma relagao intra, inter

ou extras pessoais (Alligood, 2014).

Toda a vida do sistema é caracterizada por este efeito reciproco, continuo de equilibrio
e desequilibrio. E esta continua relagao da crianca com os fatores de stress ambientais podem
potenciar reacdes ao stress, pelo que é pressuposto que a intervencdo de enfermagem se
foque na reducao dos stressores que afetam o sistema crianga-familia, de modo a conseguir
obter a estabilidade do sistema e, consequentemente, alcangar um nivel maximo de saude e
bem-estar, sendo este o principal foco da intervencao de enfermagem (Neuman & Fawcett,
2011).Esta teoria de enfermagem centra-se na interacdo entre o sistema do cliente e o
ambiente, sendo também o stress e a reagao a este, dois principais componentes a ter em

conta, especificamente na crianca que vive com uma condi¢ao crénica em contexto de SU.

Atendendo ao descrito no Regulamento n.° 422/2018 (2018), Regulamento de
Competéncias Especificas do EESIP, é do escopo de agdo do enfermeiro a resposta na
complexidade em areas diversas como, deter conhecimentos e habilidades para antecipar e
responder as situagdes de emergéncia, mas também para avaliar a familia e responder as
suas necessidades, nomeadamente no ambito da adaptagdo as mudancas na saude e

dindmica familiar.

Compete ao EEESCJ ser mediador entre os diferentes contextos e pessoas que se
relacionam com a crianga/jovem, de forma a assegurar a diminui¢ao do impacto da condigao
crénica e deslocagdes ao SU, pois conhece-se que “(...) os comportamentos da pessoa sao
influenciados pelo ambiente no qual ela vive e se desenvolve. Toda a pessoa interage com o
ambiente: modifica-o e sofre a influéncia dele durante todo o processo de procura incessante
do equilibrio e harmonia” (OE, 2001, p.9).

2.4 Cuidados Centrados na Familia

Em sintonia com a Teoria do Cuidado Humano de Watson realgam-se os CCF que sao
pilares integrantes e fundamentais nos cuidados de enfermagem em saude infantil e pediatria.
Smith (2018) define CCF como uma filosofia de cuidados, na qual a familia é central e
especialista no cuidado a crianga, desenvolvendo uma parceria de cuidados com os
profissionais de saude. E importante que se consiga uma parceria e colaboragédo, negociagéo

e partilha de informacédo entre os enfermeiros e os cuidadores de forma a ultrapassar mais



facilmente as dificuldades e deste modo proporcionar melhores cuidados as criangas. Assim
sendo, considera-se existir parceria quando existe uma relacdo entre duas ou mais partes,

que partilham um objetivo e pela presenga mutua.

Os CCF assentam em quatro principios fundamentais: dignidade e respeito pelos
valores, crengas e cultura da pessoa e familia; partilha de informacao de forma precisa,
completa e atempada para a tomada de decisao; participagao, envolvendo e encorajando a
pessoa e familia a participar nos cuidados e na tomada de decisdo; e colaboracao,
reconhecendo a importadncia das perspetivas e colaboracdo da pessoa e familia no
desenvolvimento e avaliagdo de espacos fisicos, programas, treino e prestacao de cuidados
(IPFCC, 2017).

A importancia da prestacao de cuidados pediatricos centrados na familia € um conceito
importante no favorecer a normalizagao e o processo de adaptacao da familia face a situacao

que os levou a procurar um servigo de urgéncia.

Reforco o principio de que a relagao terapéutica nos cuidados pediatricos tem
carateristicas muito especificas, a crianga ndo & vista como um ser unico, McQueen (2004)
citado por Diogo (2017) alertou para uma questao essencial: os enfermeiros ao adotarem os
valores do holismo, parceria e proximidade procuram conhecer o cliente enquanto pessoa, no
entanto experienciam as respostas emocionais do seu sofrimento. A mesma autora, Diogo
(2017) reforca a ideia referindo que tendo em conta as vivéncias de emocionalidade excessiva
e perturbadora dos clientes, no confronto com a doenca e hospitalizacao, é frequente estes
projetarem na relagdo com os enfermeiros o seu mau estar, a sua disforia, 0 seu medo e
angustia, o seu sofrimento, moldando essa mesma relagdo e cada momento da interacéo, em

cada encontro.

Desta forma e atendendo a perspetiva da mesma autora, os enfermeiros experienciam
distanciamento ou proximidade na relacdo com o cliente, e as habilidades destes nessa
relacdo de parceria de cuidados, pode constituir uma vantagem e protegé-lo do inerente
desgaste/stress emocional da sua pratica de cuidados, sem que haja necessidade de recorrer
a mecanismos defensivos como distanciamento emocional. Salienta-se que a posigao da
autora é favoravel ao envolvimento emocional no cuidado holistico da crianga com condigéo

cronica e familia em contexto de urgéncia.

2.5 Sentimentos vivenciados pela crianga em contexto de urgéncia

A crianga com condicdo cronica e sua familia, quando sujeita a episddios de
deslocagdes ao servigo de urgéncia ou a hospitalizagbes recorrentes, ambos séo afetados e
todo o sistema familiar fica comprometido. Em concordancia com Diogo, Vilelas, Rodrigues,

& Almeida (2016) para a crianga este € um periodo de elevado stress e ansiedade, durante o



qual experiéncia medos, pois esta perante um ambiente que desconhece, rodeada de
procedimentos e equipamentos que Ihe causam desconforto e dor.

Segundo a Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE®), o
medo, define-se como: “emog¢do negativa: sentir-se ameagado, em perigo ou perturbado
devido a causas conhecidas ou desconhecidas, por vezes acompanhado de uma resposta
fisiolégica do tipo lutar ou fugir’” (OE, 2016, p.65). E, ainda de acordo com a CIPE®, o Foco
Stress (Status: comprometido) é definido como:

“Sentimento de estar sob pressao e ansiedade ao ponto de ser incapaz de funcionar de forma
adequada fisica e mentalmente; sentimento de desconforto; associado a experiéncias
desagradaveis; associado a dor; sentimento de estar fisica e mentalmente cansado; disturbio
do estado mental e fisico do individuo” (OE, 2016, p.86).

Embora na pratica de prestacao de cuidados de enfermagem ao cliente pediatrico, o
confronto com o medo, stress e sofrimento da crianga seja frequente, segundo Fernandes
(2012), citado por Diogo (2016), os enfermeiros procuram desenvolver interagdes que
transformem a situacao de doenca e hospitalizacdo numa experiéncia positiva, sendo assim
necessario que os enfermeiros as consigam utilizar conscientemente para melhorar a

qualidade dos cuidados prestados em prol de alcangar os cuidados de exceléncia.

Na necessidade da crianca com condicao cronica e sua familia se deslocar ao SU, o
primeiro contacto nesse contexto é a triagem, que constituindo a primeira interagdo que os
enfermeiros desenvolvem com a criangca e familia torna possivel iniciar um contacto
acolhedor, transmitindo confianca aos pais, fazendo-os sentir que sao bem-vindos e que
existe disponibilidade para responder as suas necessidades e preocupacoes.

Salienta-se assim como de extrema importancia o escrito por Diogo et al. (2016) ao
referir que quando a experiéncia no SU é vivida pela crianga de forma positiva, esta podera
sentir-se mais capaz (promove a autoestima, a capacitagéo, a aprendizagem de estratégias
de coping) por ter superado esta situagdo de crise, sabendo reagir aos stressores em

situacdes futuras de deslocacao ao SU.

Constata-se que perante a situagao cronica de um dos membros da familia, os povos
ocidentais tendem a adotar uma situacdo de normalizagdo, uma vez que permite uma
reorganizacao sem foco na doenca (Diogo & Esteves, 2018). As mesmas autoras definem a
normalizagdo como o conjunto de estratégias utilizadas para compreender, aceitar e lidar com
a condigao cronica da crianga, bem como o resultado das mesmas, ou seja, o funcionamento

familiar harmonioso.

Mas nem todas as familias em que um dos seus elementos vive com uma condig¢ao
crénica, conseguem esta normalizacao, e nestas situagdes o enfermeiro com competéncias
especificas tem a capacidade de identificar e sinalizar as criangas e familias em que o

processo de normalizagdo se encontra comprometido. Reforgando esta ideia, Watson (2012),



citado por Evangelista, Lopes, Noébrega, Vasconcelos, & Viana (2020) refere que os
enfermeiros ajudam as pessoas a encontrar significado, mesmo diante de uma desarmonia e
sofrimento e Neuman, (1995) acrescenta que a enfermagem tem como finalidade facilitar ao

cliente especificamente, cliente pediatrico, o bem-estar 6timo e tdo completo quanto possivel.

Por conseguinte, ao refletir-se sobre os cuidados de enfermagem a crianga, jovem e
familia em situagbes de especial complexidade, verifica-se o delinear de estratégias e
intervengbes de enfermagem especializadas, com o objetivo de alcangar a exceléncia dos

cuidados prestados a crianga com este problema de saude e familia em contexto de urgéncia.



7. CONCLUSAO

O Codigo Portugués Deontologico do Enfermeiro descreve que o enfermeiro é o
profissional com reconhecida competéncia técnica, cientifica e humana para a prestacao de

cuidados de enfermagem gerais aos individuos, familia, grupos e comunidade.

Os enfermeiros com competéncias especificas, na sua prestagdo de cuidados de
exceléncia tem por base a teoria de Jean Watson sobre o cuidar humano, que é considerada
como os pilares deste desempenho, e considerando o cuidar holistico da crianga com este
problema de saude e sua familia, justificou-se a mobilizacdo do Modelo de Sistemas de Betty
Neuman como modelo orientador de cuidados e integrado numa Filosofia de Cuidados

Centrados na Familia.

Nas variadas areas de prestacdo de cuidados de enfermagem pediatrica, apesar da
crianga com condicao crénica e familia se encontrar sujeita a stressores, estas apresentam
muitas vezes processos de normalizagdo bem-sucedida, embora seja bastante importante o
enfermeiro compreender e valorizar os problemas existentes em cada familia quando recorre
ao SU. Assim, o suporte que os enfermeiros com competéncias especificas proporcionam a
estas criancgas e familia representa um fator preponderante na adaptagao a doencga crénica e

na minimizagao dos efeitos negativos que o contexto de urgéncia possa implicar.

Concluindo, o EESIP, é detentor de competéncias para prestar cuidados a diade crianca
com condicao cronica e familia, estabelecendo uma parceria nos cuidados, com objetivos
comuns e tomada de decisdes conjuntas, em resposta as necessidades dessa unidade
recetora de cuidados. No que concerne especificamente a condigdo crénica, segundo a
Ordem dos Enfermeiros, Regulamento n.° 422/2018, o EESIP mobiliza recursos
oportunamente, para cuidar da crianga/jovem e familia em situagdes de particular exigéncia,

decorrente da sua complexidade, recorrendo a um largo espectro de abordagens e terapias.

Todas estas intervengdes de enfermagem véo ao encontro do conteudo do regulamento
dos padrbes de qualidade dos cuidados especializados de enfermagem de saude da crianga

e do jovem, promovendo a atuagdo como EESIP.
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1. OBJECTIVO

Uniformizar e descrever os cuidados de enfermagem na administracdo de
Concentrado Eritrocitario (CE), Pool de Concentrados Plaquetarios (CP’S), Plasma Fresco
Congelado (PFC), ou Terapéutica Hemoderivada visando a diminui¢do do erro e consequente

seguranca do cliente pediatrico.
2. DEFINICAO

A administracdo de componentes sanguineos e produtos hemoderivados consiste no
ato de administrar fragdes ou Unidades de CE, CP’S, PFC, por um acesso venoso periférico ou
central.

2.1 O CE é um componente sanguineo derivado de uma ddadiva de sangue total, apds
centrifugacdo ou por aférese.

De uma maneira ideal, a decisdo da realizacdo de transfusdo de CE deve ser baseada numa
constelacdo de fatores clinicos e laboratoriais, tais como: idade do doente, velocidade de
instalacdo da anemia, histéria natural da anemia.

2.2 O CP’S é um componente sanguineo colhido por aferese ou quando derivado de
uma dadiva de sangue total, apds centrifugacdo da mesma. Sucintamente, CP’S é obtido a

partir da jungdo de 4-6 concentrados plaquetarios ou apds o processamento de 4-6 camadas



leucoplaquetarias de diferentes dadivas de sangue total. Concentrado Unitario de Plaquetas
(CUP) é obtido a partir de um Unico dador por plaquetaferese. Contém um maior nimero de
plaguetas em uma menor quantidade volume.

2.3 O PFC é uma fonte ndo concentrada de todos os fatores de coagulacdao sem

plaquetas.

4. RESPONSABILIDADE

A responsabilidade da administracdo de componentes sanguineos e terapéutica
hemoderivada por um acesso venoso periférico ou central, cuidados de enfermagem pré,
durante e apds o procedimento, bem como os respetivos registos, cabe exclusivamente ao

enfermeiro responsdvel pelo cliente pediatrico.

5. PRINCIiPIOS ESPECIFICOS

e O ato de transfundir componentes sanguineos ou seus derivados e terapéutica
hemoderivada, sdo da inteira responsabilidade do enfermeiro responsavel pelo cliente
pediatrico.

e O CE ndo deve ser congelado e deve ser conservado no frigorifico entre 42 a 82C até cerca
de 15 minutos antes de ser transfundido e ndo se deve manter em sistema aberto por um
periodo de tempo superior a 4 horas;

e OCP’S ndo deve, tal como todos os outros hemoderivados ser utilizado para além do prazo
de validade, ndo deve ser colocado no frigorifico nem ser congelado, administrar de
imediato ou manter a temperatura ambiente, entre os 22°C-24°C no méaximo 30’.

e Apds rececdo, o Plasma Fresco Congelado Inativado (PFCI) ndo deve ser colocado no
frigorifico, deve ser administrado de imediato;

e O Fibrinogénio deve ser conservado sob refrigeragao (temperatura entre 2 e 8 °C), mas
ndo deve ser congelado. Manter o frasco dentro da embalagem original para proteger da

luz. Apds a reconstituicdo, deve ser administrado imediatamente.

® NUNCA administrar qualquer farmaco pela mesma via de administragdao dos componentes
sanguineos ou terapéutica hemoderivada, sem lavar a via com 10 ml de Soro Fisioldgico,

(Unica solucdao compativel).



6. ORIENTACOES INERENTES A EXECUCAO

O profissional que recebe os produtos hemoderivados ou terapéutica hemoderivada, s6
aceita os mesmos se estes se fizerem acompanhar da Folha de Confirmacdo de Transfusdo e
assinalar nesta folha mediante assinatura e nUmero mecanografico. A hora de rece¢do dos
produtos hemoderivados deve ser assinalada, para ser avaliada a estabilidade dos produtos
hemoderivados ou necessidade de devolucdo ao Servico de Imuno-Hemoterapia.

O enfermeiro responsavel pela administragao dos produtos hemoderivados ou terapéutica
hemoderivada devera confirmar posteriormente na referida folha se o produto foi
administrado ou devolvido. O registo da administracao deve ser efetuado colocando o rétulo
com cédigo de barras no espacgo assinalado Administrado/Devolvido, no qual deve igualmente
constar o numero mecanografico e assinatura do enfermeiro.

Apds a administracdo dos produtos hemoderivados e correto preenchimento da Folha de
Confirmacdo de Transfusao, esta devera ser colocada em local préprio e devolvida ao Servigo
de Imuno-Hemoterapia Piso 4, (Consultar Anexo | — Folha de Confirmacgao de Transfusao).
Nota: Transfusdo iniciada, interrompida/suspensa é enviada ao SIH, devidamente
acondicionada e identificada, como transfusdo Administrada, acompanhada da Folha de
Confirmacdo de Transfusdo, com registo do motivo da interrupgdo/suspensdo. Transfusdo ndo
iniciada, ndo administrada, é devolvida ao SIH, como devolvido, acompanhada com a Folha
de Confirmacdo de Transfusdo, com registo do motivo da devolu¢do/n3do administragdo.

No que concerne aos registos da administracdo do PFCI (plasma fresco congelado inativado):

o Efetuar o registo da administracio do PFCI, na Folha de Medicamentos
Hemoderivados, (Modelo n.° 1804, exclusivo de ICM, S.A.), (consultar Anexo Il)
guadro D, com data, nome, dose, quantidade de unidades de PFCl administradas,
lote, laboratério de origem, assinatura legivel do enfermeiro e n.2 mecanografico -
Folha de Medicamentos Hemoderivados);

o Colar rétulo descartavel com lote do PFCI, disponibilizado;

o Enviar a Folha de Medicamentos Hemoderivados, (Modelo n.2 1804, exclusivo da
INCM, S.A.), (via farmacia), devidamente preenchida ao SIH;

o Arquivar no processo clinico do cliente, a Folha de Medicamentos Hemoderivados,
(Modelo n.°1804, exclusivo da INCM, S.A.), (via servico), devidamente preenchida

guando devolvida.



o Se o cliente pediatrico tiver alta para o domicilio, arquivar a folha na pasta azul

“Hemoderivados”, existente no Servi¢o de Observagao Pedidtrico (SO Ped).

7. REACOES ADVERSAS

Reagdes Transfusionais E toda e qualquer intercorréncia que ocorra durante ou apds uma

transfusdo sanguinea e que esteja relacionada com a mesma.

Q

Imediatas (primeiras 24h) - Sinais e Sintomas — hipertermia, calafrios, eritema cutaneo,
alteracdo dos parametros vitais, nduseas, vomitos, diarreia, sudorese, dispneia e cianose,
lombalgia, dor abdominal e/ou toracica e ansiedade, hematuria e oligoanduria, choque e
sintomas de Coagulagdo Intravascular Disseminada (CID).

Tardias - Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC) por sobrecarga hidrica, Disturbios
metabdlicos, Reagdo hemolitica tardia e Transmissao de doenga infeciosa e outras.

Risco de ocorréncia de episddios tromboembdlicos, incluindo enfarte agudo do miocardio

e embolismo pulmonar.

Intervengdes de Enfermagem na evidéncia de reagdes adversas:

a
a

Q

Suspender de imediato a administracao do componente sanguineo;

Verificar o rotulo do saco confirmando o nome do cliente pedidtrico, data de nascimento, bem
como o grupo sanguineo e nimero de identificagdo do doente (NID) para detetar eventual
troca;

Informar o médico responsavel pelo cliente pediatrico;

Manter acesso venoso periférico ou central permedvel, com Soro Fisiolégico (Nacl 0,9%)
a infundir;

Avaliar sinais vitais;

Colher amostras de sangue do cliente pediatrico para um tubo de EDTA e outro seco, se
possivel no braco contrario ao da transfusao, que serdo enviadas para o Servico de Imuno-
Hemoterapia juntamente com o saco (mesmo que esteja vazio) e sistema;

Nunca reinfundir o mesmo componente sanguineo.

8. MATERIAL NECESSARIO

e Luvas, esterilizadas no caso do acesso central;

e Sistema de administracdo de sangue (com filtro) e sistema de administracao de soros

simples;



e Garrote limpo no caso de acesso periférico;

e Compressas esterilizadas no caso do acesso central;
e Campo esterilizado no caso do acesso central;

e Desinfetante alcodlico;

e 1 Seringa de 10ml;

e 1 Agulha endovenosa;

e 2 Ampolas de 10ml de soro fisiolégico;

e 1 Soro Fisiolégico 500ml;

e Agulha com aleta ou cateter periférico;

e Torneira de 3 vias ou obturador;

e Prolongamento de soro;

e Penso para fixagcdo do material utilizado na puncao periférica;
e Penso simples;

e Contentor para picantes e cortantes.

9. PROCEDIMENTO

AGOES JUSTIFICAGCAO
1. Antes da administracao: 1. Conferir a autenticidade  do

Consultar o processo clinico para: procedimento de enfermagem

1.1. Confirmar a identificacao prestado, permitir protecao legal se
do cliente pediatrico (perguntar nome necessario.

a crianga ou ao acompanhante); e Prevenir a ocorréncia de erro;

1.2. Confirmar a prescricdo e Cumprir com as indicacées de
relativamente a requisi¢cdo do seguranca transfusional;
componente sanguineo pedido; e Prevenir complicacdes;

1.3. Confirmar com o Servigo de e Estabelecer uma comunicacdo
Imuno-Hemoterapia se o cliente eficaz e cumprimento dos
pedidtrico ja esta grupado, caso requisitos legais.




contrario colher uma amostra para um
tubo de hemograma e enviar para o
Servico de Imuno-Hemoterapia (Piso 4),
Contato telefénico de enfermagem:
99232
Contato telefénico do médico
urgéncia: 99433.

1.4. Confirmar a existéncia de
reagao transfusional anterior;

1.5. Verificar se existe
preenchimento do Consentimento
Informado.

Aquando da rececao do componente

sanguineo

2.1. Confirmar a identificacao
do cliente pediatrico com a
identificacdao do saco do componente
sanguineo ou terapéutica
hemoderivada recebida;

2.2. Verificar na folha de
Confirmacdo de Transfusao a
identificacdao do cliente, servico de
destino e codigos do componente
sanguineo;

2.3. Verificar se o grupo ABO e
Rh correspondem a informacao que
consta no pedido de transfusdo do
processo ou registo informatizado do
cliente pediatrico tendo em conta que

este deve ser isogrupal ou compativel no

sistema ABO.

2. Cumprir as indica¢des da seguranca

transfusional;
e Evitar reacOes adversas;
e Assegurar a estabilidade do

componente sanguineo.




2.4, Validar na folha de
Confirmagdo de Transfusdao com nome
e nimero mecanografico a rece¢do do
componente sanguineo;

2.5. Observar se o componente
sanguineo recebido apresenta
altera¢des macroscépicas aparéncia e

prazo de validade do mesmo;

No inicio e decorrer da administracao

do componente sanguineo

3.1. Verificar se a identificacdo
do cliente pediatrico corresponde na
integra a informacdo que consta na
identificacdo do componente
sanguineo;

3.2. Informar o cliente
pediatrico e sua familia do
procedimento que vai realizar e
orienta-los para comunicarem qualquer
sintomatologia desencadeada com o
tratamento;

3.3. Avaliar parametros vitais ao
cliente pediatrico antes da transfusao;

3.4, Cumprir com a adequada
higienizacdo das maos;

3.5. Calcar luvas, esterilizadas
no caso de o cliente seja portador de
um cateter central ou de implantacao
subcutanea;

3.6. Preparar o componente

sanguineo para infusao (colocar o

3. Transmitir seguranca ao cliente

pedidtrico no procedimento

terapéutico e adequar o planeamento

e execu¢ao dos cuidados de

enfermagem;

e Proporcionar ao cliente pediatrico
o maximo de conforto possivel e
um ambiente calmo;

e Prevencao de infe¢des cruzadas;

e |dentificar as necessidades do
cliente pediatrico e obter a sua
colaboracdo no procedimento;

e Estabelecer uma comunicagdo
eficaz e detetar precocemente
reagOes adversas;

e Prevencdo de infecOes associadas
aos cuidados de saude;

e Cumprir as indicacbes de
seguranca no manuseamento de
componentes sanguineos;

e Obter via endovenosa permeavel

da

para a  administracao




sistema com filtro e expurgar o mesmo)
com técnica assética;

3.7. Puncionar um acesso
venoso periférico e adaptar um
obturador ou uma torneira de 3 vias ou
verificar a permeabilidade de um
acesso ja existente;

3.8. Iniciar a administragdao do
componente sanguineo;

3.9. Ter em atencgdo que a Unica
solu¢do compativel com o componente
sanguineo ou outro hemoderivado é o
soro fisiolégico;

3.10. A transfusdo ndo deve
durar mais que o preconizado para a
administracdo de cada componente
sanguineo;

3.11. Vigilancia hemodinamica
do cliente pediatrico, tendo em
consideragao que os primeiros 10 -15
minutos devem ser alvo de uma
vigilancia rigorosa, apds os 15 minutos
iniciais, reavaliar os parametros vitais e
se auséncia de reagdes adversas
aumentar o ritmo de infus3o;

3.12. Vigiar periodicamente o
cliente pediatrico (30' em 30 min.) até
1h apés transfusdo Informar o médico
assistente do cliente se existirem
efeitos secunddrios no decorrer da

administragao do componente

terapéutica prescrita e garantir a
eficacia do tratamento;

Facilitar 0s estudos de
histocompatibilidade

Vigilancia do cliente e prevencao
de possivel agravamento dos
efeitos secundarios referidos pelo
cliente pediatrico ou sua familia;
Proporcionar a continuidade dos
cuidados e manter a seguranca do
cliente pediatrico;
Garantir a estabilidade

hemodinamica e detetar

alteragOes precocemente.




4.

sanguineo e administrar terapéutica de
urgéncia se prescrita;

3.13. No caso de se tratar duma
reagao transfusional devem ser
seguidas as orientacdes especificas
existentes em cada servigo, ndao
esquecendo o preenchimento da folha
de reacgao transfusional e a colheita de
sangue para 1 tubo de hemograma e
comunicar ao Servigo de Imuno-
Hemoterapia, acompanhado do
restante volume ndo infundido do
componente sanguineo e sistema de
filtro;

3.14. No final do procedimento
retirar o acesso venoso, ou proceder a
manutencado da permeabilidade do
acesso;

3.15. Proceder ao ensino ao
cliente pediatrico e sua familia sobre os
cuidados pos transfusionais entregando
informacao de apoio se necessario;

Inutilizar o material utilizado nos

respetivos contentores;

Higienizacdo das maos.

Efetuar todos os registos do processo

no processo do cliente;

4. Protecdo pessoal, adequada triagem e

acondicionamento dos residuos

hospitalares, e controlo da infecdo

hospitalar;

5. Prevenir infe¢Ges associadas aos
cuidados de saude

6. Conferir a autenticidade  do
procedimento de enfermagem,

permitir protecao legal se necessario;




ANEXOS



Anexo | — Folha de Confirmacdo de Transfusao
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Anexo Il - Folha de Medicamentos Hemoderivados, (Modelo n.° 1804, exclusivo de ICM, S.A.)









Apéndice XIX — Tabela de recomendacdes de conservagdo, estabilidade antes e apds reconstituicao e

administracao de componentes sanguineos ou terapéutica



RECOMENDACOES DE CONSERVACAO, ESTABILIDADE ANTES E APOS RECONSTITUICAO E

ADMINISTRACAO DE COMPONENTES SANGUINEOS OU TERAPEUTICA HEMODERIVADA

- P Tempo
" Estabilidade antes e apos ;
Componente Armazenamento e Conservagao . recomendavel
reconstituicdo . -
infusdao
Ndo deve ser congelado e deve ser Se ndo puder ser administrado | 2h-4h (no
CE conservado no frigorifico entre 42 a no momento devolver ao SIH; | maximo)
(Concentrado 82C até cerca de 15 minutos antes de  |Verificar aspeto macroscopico

eritrocitario)

ser transfundido;

da unidade.

Nao colocar no frigorifico
Se ndo puder ser administrada no
momento manter a temperatura

IAdministragdo imediata apds a
sua rececdo e colocagao do
sistema com filtro;

30’ em sistema
aberto
Sistema com

CP’S
(Pl tas) ambiente entre 229 e 249, sem filtro
aquetas
. agitacdo, nunca mais que 1h.
Se ndo puder ser administrada no
momento devolver ao SIH;
PFC Apds descongelamento, o produto IAdministragdo imediata apos a| Até 4h

(Plasma Fresco

nado deve permanecer mais do que 4

sua rececdo e colocagdo do

Sistema com

Congelado) horas a temperatura ambiente. sistema com filtro; filtro
Frigorifico 30’-60
ALBUMINA .
Sistema com
filtro
Frigorifico 4h-6h
IMUNOGLOBULINA Sistema com

filtro

FIBRINOGENIO

Deve ser conservado sob refrigeragao
(temperatura entre 2 e 8 °C).

Ndo congelar.

Mantero frasco dentro da embalagem
original para proteger da luz.

IApds a reconstituicdo, deve ser
administrado imediatamente e
ndo deve ser guardado no
frigorifico.

Até 4h no
maximo

Conservar a uma temperatura inferior
a 25°C.

Deve ser utilizado de imediato.
O medicamento ndo deve ser

Primeiros 3ml
do volume total

COMPLEXOS N3o congelar. armazenado mais do que 24 a 1ml/min
PROTROMBINICOS Conservar o frasco na embalagem horas entre 22C e 8°C, a ndo restante volume
original para proteger da luz. ser que a reconstituigdo tenha | até ritmo
e  OCTAPLEX ocorrido em condigcdes maximo de
asséticas, controladas e infusdo de
validadas. 3ml/min
Deve ser conservado em IApOs reconstituicdo deve Volume total
temperatura ambiente nao ser administrado até 24h da infusdo ao
superior a 25 °C. quando armazenado a ritmo maximo
N3do congelar. temperatura ambiente de 8ml/m
° BERIPLEX

Mantenha o frasco dentro da
embalagem original para proteger
da luz.

(max. 25°C).

Fonte: Technical Manual 6th Ed. American Association of Blood Banks

Elaborado por Ana Resende AMESIP, Janeiro 2023




Apéndice XX — Poster “Cuidar da crianga com coagulopatia congénita e sua familia: intervengdes

de enfermagem na reducdo de episddios hemorragicos ¢ de hospitalizagoes”






Apéndice XXI — Sessdo de apresentagdo do poster “Cuidar da crianga com coagulopatia
congénita e sua familia: intervencdes de enfermagem na reducgdo de episddios

hemorragicos e de hospitaliza¢des”





















Apéndice XXII — Instrumento de avaliacdo da sessdo de apresentagdo do poster



Instrumento de avaliagao da sessao de apresentacao do Poster:

“Cuidar da crianga com coagulopatia congénita e sua familia: intervengodes de
enfermagem na redugao de episédios hemorragicos e de hospitalizagoes”

Escala de avaliagao

Muito Baixo  |Médio | Elevado | Multo Nao
baixo elevado aplicavel
1 2 3 4 5 N/A

Apreciagao global da sessao de

Apresentacio do Poster 1 2 3 4 S | N/A

Qualidade da abordagem ao tema

Dominio demonstrado do tema

Exposicao clara e precisa do
conteudo

Objetivos da sessao atingidos

A sessao permitiu a
aquisicao/consolidacéo de
conhecimentos inerentes aos
conteudos abordados

Os conteudos apresentados
pertinentes para o desempenho
Tempo disponivel para o
esclarecimento de duvidas
adequado

Interagéo entre o formador e o
grupo

Duracao da sessao

Sugestdes de melhoria:

Grata pela vossa atengao



Apéndice XXIII — Reflexdo sobre “Intervencdes de enfermagem promotoras da vinculagdo ao recém-

nascido, numa unidade de neonatologia”



13.2 Curso de Mestrado em Enfermagem:

Area de Especializagdo Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria
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Lisboa

Fevereiro, 2023
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SIGLAS

EESIP — Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria
ESEL — Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

OMS - Organizag¢ao Mundial de Saude

RNPT — Recém-nascido pré-termo

RNBP — Recém-nascido de baixo peso

RN — Recém-nascido

UCIN — Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais



INTRODUCAO

No ambito do 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo de
Saude Infantil e Pediatrica, no decorrer do Ensino Clinico da Unidade Curricular Estagio com
Relatorio, especificamente no ultimo contexto de estagio, numa Unidade de Neonatologia,
revelou-se pertinente a elaboracdo de uma sintese reflexiva sobre as estratégias de
vinculacdo da familia com o recém-nascido prematuro, numa unidade de neonatologia,

baseada numa situacéo vivenciada na pratica.

De acordo com a OMS (2003), todos os anos nascem cerca de vinte milhdes de bebés
com baixo peso, 0 que representa um importante problema de saude, verificando-se também
uma elevada prevaléncia de morbimortalidade neonatal, com impactos socioeconémicos
elevados para as familias e sociedade. A mesma organizacgao define recém-nascido pré-termo
(RNPT) como todo o RN que nasce com menos de trinta e sete semanas gestacionais,
independentemente do peso e o RNBP quando o peso ao nascimento €& inferior aos 2500

gramas, independentemente da idade gestacional (1G).

Conforme dados do INE (2021), a nivel nacional, entre 2015 e 2020 verificou-se um
ligeiro decréscimo da percentagem de nados-vivos de baixo peso (peso inferior a 2 500
gramas). Estes representavam 7,9% do total de nascimentos com vida em 2020, com
proporgdes acima deste valor nas maes com idade inferior ou igual a 19 anos e idade igual

ou superior a 35 anos.

Um dos desafios colocados aos profissionais das UCIN é assegurar a qualidade e
continuidade dos cuidados prestados, visando a otimizacdo do desenvolvimento desses
recém-nascidos. A prestacéo de cuidados em Neonatologia reveste-se de complexidade e um
dos objetivos do consiste no definir estratégias de cuidar, que visam a diminuicdo das
agressdes ambientais sobre um RN tdo fragil pelo seu processo de desenvolvimento

incompleto.

No decorrer da elaboragao desta reflexao, tornou-se fundamental abordar tematicas
como o neurodesenvolvimento do RN prematuro e o cuidar pediatrico em neonatologia,

definicdo de RNPT e RNBP, e estratégias de vinculagdo do RN.

Atendendo a tematica em questéo, procedeu-se ao levantamento bibliografico na Base

de Dados e Repositdrios em livre acesso da ESEL.

Este trabalho foi realizado de acordo com o Guia Orientador para a Elaboragao de
Trabalhos Escritos, Referéncias Bibliograficas e Citagcdes - Normas APA 7.2 edigdo, em vigor

na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.



1. REFLEXAO

O ambiente inerente a uma unidade de neonatologia, que envolve grandes tecnologias
e procedimentos sofisticados necessarios a sobrevivéncia do RN, devido a sua complexidade
exigem do enfermeiro uma pratica baseada em evidéncia cientifica e um cuidar holistico,
vendo esse RN na sua integridade e pertencente a uma familia. Portanto, o cuidado de
enfermagem numa UCIN deve ser dirigido as necessidades da crianga e familia encorajando
o envolvimento afetivo e cuidado ao seu filho. Tal como nos explicita Watson (1999), referindo
que o cuidar em enfermagem da crianga/jovem e suas familias destaca-se nao s6 pela
dindmica de interacéo entre a triade, mas em simultaneo pela necessidade de conhecimentos,

compromisso e valores humanos, e pelo envolvimento moral do enfermeiro no cuidar.

O RN prematuro tem habitualmente necessidade de internamento numa UCIN devido
ao seu prognéstico reservado, portanto podemos considerar um RN de risco quando alguma
condicdo intrauterina, perinatal e/ou neonatal é considerada um risco para o seu
desenvolvimento fisico e mental. Formiga et al (2017) refere que os riscos podem ser de
origem biologica como fatores maternos, que aumentam a probabilidade de prematuridade;
baixo peso ao nascer; asfixia neonatal; alteracdes genéticas; patologias associadas ao
internamento em uma UTIN; ou de origem ambiental, estes associados ao ambiente em que
vivem, especificamente estimulos aos quais estdo expostos e o nivel socioeconémico familiar.
Assim, quanto maior for a exposi¢cao a esses riscos, mais vulnerareis serao esses RN a
alteragdes do desenvolvimento, e para além de propiciarem uma maior fragilidade aos pais,
uma hospitalizagcdo numa UCIN representa um ambiente hostil para o RN, oposto ao ambiente

protegido, intrauterino em que se encontrava.

Segundo Borba (2020), o vinculo entre pais € RN é uma relagcao de afeto construida
desde a vida intrauterina e que se fortalece continuamente ao longo da vida e tem carater

essencial para o desenvolvimento fisico, psicoldgico e cognitivo do bebe.

Durante a gravidez, é idealizado o bebé imaginario, a figura dos pais, de acordo com
0s seus gostos e fantasias, mas principalmente sem problemas de saude. Quando estes se
deparam com o nascimento de um RNPT, para além do momento de separacéo dos pais no
pos-parto imediato e consequente necessidade de internamento numa unidade de
neonatologia constitui uma fonte de stress para ambos, contribuindo para o adiamento do
processo de vinculagdo, risco de alteracdo do papel parental, da parentalidade e do
desenvolvimento harmonioso do RN. E aqui, a equipa de enfermagem tem fungbes
fundamentais que promovam a participacao dos pais nos cuidados ao seu filho favorecendo

o processo de ligagao familiar.



Na bibliografia consultada, encontra-se descrito que o Método Canguru proporciona
uma assisténcia neonatal favorecedora do desenvolvimento do vinculo méae-filho, da
estimulacdo do aleitamento materno, do controlo da termorregulagédo, da maior confianga e
competéncia dos pais no cuidado ao seu filho apds a alta e da diminuicdo do tempo de

internamento.

A jornada que os pais tém de vivenciar quando o seu RN esta internado na UCN é
marcada pelo medo, tristeza, incerteza, raiva e culpa, e o stress interfere ndo s6 na forma
como se relacionam com o seu bebé, mas também com o(a) companheiro(a) e com a familia,

afetando o equilibrio do sistema familiar.

Para prestar cuidados holisticos e centrados na familia e diminuir os stressores que
influenciam as respostas dos pais, os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica (EEESIP) devem reconhecer e compreender as experiéncias vividas por
aqueles que acompanham o seu filho na neonatologia e “...necessitam de focalizar a sua
intervencdo na interdependéncia criangal/jovem/familia e ambiente, considerando os fatores

protetores e stressores associados as suas vivéncias” (Ordem dos Enfermeiros, 2017, p.4).



2. CONCLUSAO

E fundamental os profissionais de saude, especificamente os enfermeiros, serem
detentores de conhecimentos sobre as repercussdes que a doenga cronica tem nas dindmicas

familiares, assim como, o0 modo como vivenciam 0s processos de transigao.

Saliento que a relacéo terapéutica nos cuidados pediatricos tem carateristicas muito
especificas, onde a crianga nao ¢€ vista isoladamente, a importancia da familia e o ambiente
sdo determinantes para a intervengao do enfermeiro na triade enfermeiro-crianga-familia e

consequente melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem prestados.

A importancia da prestacao de cuidados pediatricos centrados na familia € um conceito
importante para favorecer a normalizagcado e adaptacao da familia a condi¢cao crénica de um
dos elementos que a constituem garantindo assim cuidados de enfermagem individualizados

e de exceléncia ao cliente pediatrico.

Ao refletirmos sobre os cuidados de enfermagem a crianga, jovem e familia em
situacdes de especial complexidade, constata-se que sao delineadas estratégias facilitadoras
de intervencdes de enfermagem especializadas, com o objetivo de alcancar a exceléncia dos
cuidados prestados. O desenvolvimento e aquisi¢ao de competéncias que facilitem a melhoria
crescente dos cuidados prestados requerem uma fundamentacdo tedrica baseada em
evidéncia cientifica. O conhecimento ou saber nunca estd completo, é atualizado e

enriquecido ao longo da nossa vida.

Considero, portanto, que atingi o objetivo a que me propus com a elaboracao desta

reflexao sobre as repercussdes da condicido crénica no desenvolvimento infantil.

Concluindo, os EESIP, sdo detentores de competéncias para prestarem cuidados a
diade crianga/jovem e com condigao cronica e familia, estabelecendo uma parceria nos
cuidados, com objetivos comuns, em resposta as necessidades dessa unidade recetora de
cuidados. No que concerne especificamente a condigao cronica, segundo a Ordem dos
Enfermeiros, Regulamento n.° 422/2018, o EESIP mobiliza recursos oportunamente, para
cuidar da crianca/jovem e familia em situagbes de particular exigéncia, decorrente da sua

complexidade, recorrendo a um largo espectro de abordagens e terapias.

Todas estas intervengdes de enfermagem vao de encontro ao conteudo do regulamento
dos padrdes de qualidade dos cuidados especializados de enfermagem de saude da crianga

e do jovem, promovendo a atuagdo como Enfermeiro Especialista.
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ANEXO XXIV — Revisao de norma de “Intervengdes de Enfermagem na administracao de

componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada”
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1. DEFINIGAO

A transfusdo de componentes sanguineos e produtos hemoderivados consiste
no ato de administrar fragdes de Concentrado Eritrocitario (CE), Pool de Concentrados
Plaquetarios (CUP’S) ou (CP’S), Plasma Fresco Congelado (PFC), ou terapéutica
hemoderivada.

O CE é um componente sanguineo derivado de uma dadiva de sangue total,
apos centrifugacao ou por aférese.

Os Globulos Vermelhos ou Hemacias sao definidas como:

e Células sanguineas sem nucleo que contém hemoglobina, que é a substancia
responsavel pela cor vermelha do sangue.
e A sua principal funcéo é o transporte de oxigénio ao organismo.

e Tem como tempo de semivida de 120 dias.

O CP’S é um componente sanguineo colhido por aférese ou quando derivado
de uma dadiva de sangue total, apds centrifugagcdo da mesma. Concentrado Unitario
de Plaquetas (CUP) é obtido a partir de um unico dador por plaquetaferese. Contém
um maior numero de plaquetas em uma menor quantidade volume.

O PFC é uma fonte nao concentrada de todos os fatores de coagulacdo sem

plaquetas.



2. OBJECTIVO

Uniformizar e orientar os cuidados de enfermagem na administracdo de
Concentrado Eritrocitario (CE), Pool de Concentrados Plaquetarios (CP’S),
Concentrado Unitario de Plaquetas (CUP’S), Plasma Fresco Congelado (PFC), ou
Terapéutica Hemoderivada, promovendo a seguranga transfusional seguranga do

cliente pediatrico especificamente neonatal.

3. AMBITO

e Aplica-se a todos as atividades desempenhadas pelos Enfermeiros na
administracdo de componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada.
e O procedimento é realizado de acordo com as normas em vigor do servigo de

Imuno-Hemoterapia (SIH).

4. ENQUADRAMENTO TEORICO

A pratica transfusional em neonatologia e pediatria esta relacionada com as
alteracdes fisioldgicas caracteristicas destas fases. Trata-se de uma populagéo
heterogénea com caracteristicas especificas em relagdo ao volume sanguineo, aos
valores hematolégicos, a maturidade do sistema imunitario, assim como a resposta

fisiologica a hipovolémia e hipoxia.

4.1 Concentrado Eritrocitario

Apesar de existirem algumas controvérsias sobre quando transfundir um
recém-nascido (transfusao liberal versus transfusao restritiva), tem sido considerado
que a transfusdo deve ser efetuada quando se verificar uma perda de
aproximadamente de 10% do volume sanguineo ou quando o recém-nascido
apresentar anemia sintomatica.

Salienta-se que 0 aumento da oxigenacao sanguinea apds o nascimento resulta nos
recém-nascidos de termo na diminuicdo de producéo de eritrocitos, que se traduz na
adaptacao natural ao meio extrauterino. Os valores de hemoglobina diminuem nos
primeiros 2 a 3 meses de vida, tratando-se principalmente de um fenémeno fisioldgico,

do que uma verdadeira anemia.



Nos recém-nascidos de pré-termo os mecanismos de adaptagdo a vida
extrauterina, podem estar comprometidos. A diminuigdo do valor da hemoglobina &
mais acentuada e o limite inferior varia com o grau de prematuridade.

A tabela que se segue, de acordo com Whyte (2011), demonstra a discrepancia

dos valores de hemoglobina, comparando os recém-nascidos com e sem suporte

ventilatério.
Valores Hb em RN com | Valores Hb em RN sem
suporte respiratorio suporte respiratorio
12 Semana 11,5mg/dl 10.0g/dl
22 Semana 10,0g/dI 8,5g/dl
32 Semana 8,5g/dl 7,5g/dl

As Guidelines for Assessing Appropriateness of Pediatric Transfusion (2019),
recomendam as seguintes diretrizes para transfundir recém-nascidos de termo até aos
4 meses:

o Hb <7,0g/dl (Ht <20%) com baixa contagem de reticulécitos e anemia
sintomatica (taquicardia, taquipneia, alimentacao deficiente);

e Hb <10,0g/dl (Ht <30%) associada a uma das seguintes condigbes:

e <35% Com mascara de oxigénio

e Com oxigénio nasal por canula

e Em presséo positiva continua e/ou ventilagdo mandataria intermitente
em ventilagdo mecanica com uma pressdo media <6cm de agua.

e Com taquicardia ou taquipneia significativa (frequéncia cardiaca> 180
bpm nas 24 horas, frequéncia respiratéria> 80 mpm nas 24 horas)

e Com apneia ou bradicardia (> 6 episédios em 12 horas ou 2 episédios
em 24 horas necessitando ventilagdo e metilxantinas)

e Aumento de peso (<10gr /dia observado em 4 dias e estando a
receber 2100 Kcal /Kg/dia)

e Hb <12 g/dl (Ht <35%) associada a uma das seguintes condigdes:

e Recebendo O2 a> 35% com mascara de oxigénio
e Sob ventilagdo espontanea em pressao positiva continua ou ventilagao
mandataria intermitente com uma pressao média = 6-8 cm de agua.
o Hb <15g/dl (Ht < 45%) associada a uma das seguintes condigdes:

e Oxigenacéao através de membrana extracorporal (ECMO)
e Com doenga cardiaca ciandtica congénita

As Tabelas abaixo resumem segundo Villeneuve et al. (2021) as

recomendacgdes de varias fontes Autoridade Nacional de Saude da Franga, British



Committee for Standards in Hematology, Autoridade Nacional de Sangue da
Australia, Sociedade Pediatrica Canadense para orientar a transfusdo em
prematuros, que se baseiam principalmente na gravidade da anemia e necessidade

de suporte respiratorio ou dependéncia de oxigénio.




Resumo das diretrizes para transfusdo de hemacias em recém-nascidos prematuros, adaptado de
Villeneuve et al. (2021), Transfuséo de globulos vermelhos neonatais. Vox Sang, 116: 366-
378. https://doi.org/10.1111/vox.13036

4.2 Administragao de Concentrado de Eritrocitos

O volume de concentrado de eritrécitos a administrar deve ser calculado com
base no peso do recém-nascido, para evitar sobrecarga circulatéria associada a

transfusdo (TACO). O ritmo inicial de infusdo (nos primeiros 15 minutos), segundo


https://doi.org/10.1111/vox.13036

Clinical Guide of Transfusion, Canadian Blood Services Bloody Easy Administration,
(2014), deve ser lento, com um ritmo de 1 ml/kg/h até um maximo de 50ml/h. Apos os
15 minutos se ndo existir evidéncia de reacao transfusional o ritmo de administracéo
de CE para recém-nascidos/pediatricos é de 5 ml/kg/h, até 150 ml/h, no maximo em 4
horas.

Num estudo realizado por Alexandra et al. (2012) os fatores de risco para a
Enterocolite Necrosante avaliados foram entre outros a anemia com necessidade de
transfusao de eritrocitos, portanto a pausa alimentar foi adotada e a prevaléncia da
Enterocolite Necrosante no recém-nascido diminuiu. Muitas unidades optaram assim
por suspender a nutricdo entérica antes, durante ou apds a transfusdo sanguinea.

NUNCA se deve administrar em simultaneo qualquer farmaco pela mesma via
de administracdo do CE, nem administrar qualquer terapéutica no mesmo acesso sem

lavar a via com 1 ml de Soro Fisiolégico, (Unica solugao compativel).

4.3 Concentrados Plaquetarios

O concentrado de plaquetas € um componente sanguineo derivado de uma
dadiva de sangue total, apos centrifugagao ou obtida por aférese.
Sucintamente, Pool de Concentrados Plaquetéarios (CP’S) é o obtido a partir da jungao
de 4-6 concentrados plaquetarios ou apdés o processamento de 4-6 camadas
leucoplaquetarias de diferentes dadivas de sangue total. Concentrado Unitario de
Plaquetas (CUP) é obtido a partir de um unico dador por plaquetaferese. Contém um
maior numero de plaquetas em uma menor quantidade volume.
e S&o considerados fragmentos de células sem nucleo;
e E um componente fundamental que intervém na cascata da coagulagdo para
formacgao do coagulo sanguineo;
e O tempo de semivida de 8-10 dias
O CP’S ou CUP’S nao devem ser utilizados para além do prazo de validade,
nem ser colocados no frigorifico ou congelador, devem administrar-se de imediato ou
manter a temperatura ambiente, entre os 22°C-24°C no maximo 30’.
Exemplificamos, no quadro abaixo, quais as possiveis indicacbes para

administragcao de CP’S ou CUP’S com e sem suporte respiratério



Guidelines para a transfusao do recém-nascido, adaptado de (Lopriore, 2019)

Guidelines para a transfuséo do recém-nascido, adaptado de (Lopriore, 2019)

A maior parte das transfusées de Concentrados de Plaquetas (CP’S ou CUP’S)
nos recém-nascidos, de termo e de pré-termo, sdo administradas em situagdes de
hemorragia e trombocitopenia (plaquetas abaixo de 50.000/uL).

Tal como nos refere Boix et al. (2022) A trombocitopenia (<150.000 plaquetas/
L) é frequente em recém-nascidos, com incidéncia de 1% a 2% em recém-nascidos
saudaveis, elevando-se para 20% a 35% nos doentes. A trombocitopenia de inicio

precoce, que pode ser detetada no nascimento ou dentro de 3 dias apds o nascimento,



normalmente devido a fatores pré-natais, como restricdo grave do crescimento
intrauterino, doenga materna (pré-eclampsia), asfixia perinatal ou trombocitopenia
aloimune fetal/neonatal.

A trombocitopenia de inicio tardio ocorre apos os primeiros 3 dias apos o
nascimento e tem como causa mais frequente a sepsis bacteriana, enterocolite
necrosante ou eventos trombéticos associados ao uso de cateteres centrais. Nao
existe, habitualmente, uma correlagéo direta entre a gravidade da trombocitopenia e
a hemorragia major, como por exemplo na hemorragia intraventricular, sugerindo que
outros fatores clinicos importantes possam estar implicados.

A hemorragia intraventricular ocorre com alguma frequéncia, nos recém-
nascidos de pré-termo, nas primeiras 72 horas de vida. A administracao profilatica de
Concentrados de Plaquetas nao diminui a incidéncia desta hemorragia. No entanto,
trombocitopenia com numero de plaquetas <10.000/uL sdo sempre suscetiveis de
hemorragia por interferirem nos mecanismos da cascata da coagulagéao.

O limite para a transfusdo de plaquetas no recém-nascido n&o esta claramente
definido e depende da situagao clinica e da idade gestacional do recém-nascido.

Transfusdo de Plaquetas em Recém-nascidos de termo e pré-termo

Contagem de plaquetas Situacao clinica

Em recém-nascidos que estejam bem, sem
evidéncia de  Trombocitopenia  neonatal

Plaquetas <20-30.000/uL aloimune (TNAI) e de hemorragia craniana

Em recém-nascidos com:

* Instabilidade clinica

» Coagulopatia concomitante

+ Baixo peso <1000g e idade <1 semana
Plaquetas <50.000/uL * Hemorragia major prévia (ex. Hemorragia
periventricular-intraventricular ou intraventricular
* Hemorragia minor presente (ex petéquias)

« Cirurgia planeada ou transfusdo permuta

» Contagem plaquetaria a decrescer chegando a
cair abaixo de 30.000/uL

Em situagdes em que existe hemorragia major e
Plaquetas <100.000/uL uma queda acentuada do n.° de plaquetas, na
neurocirurgia ou na cirurgia oftalmolégica

4.4 Administragado de Concentrados Plaquetarios



O CP’S ou CUP’S ndo deve, tal como todos os outros hemoderivados ser
utilizado para além do prazo de validade, n&o deve ser colocado no frigorifico nem ser
congelado, deve ser administrado de imediato ou manter a temperatura ambiente,
entre os 22°C-24°C no maximo 30’. Deve ser administrado num sistema com filtro e
em sistema aberto (0 mais rapido que o recém-nascido tolere até tempo maximo de
30).

NUNCA administrar qualquer farmaco pela mesma via de administragado dos
CP’S ou CUP’S, sem lavar a via com 1 ml de Soro Fisiolégico, (Unica solugao

compativel).

4.5 Irradiagao de componentes sanguineos

Os recém-nascidos, particularmente o0s recém-nascidos com peso
extremamente baixo que estdo mais expostos a transfusdo, ja estdo
imunologicamente comprometidos e vulneraveis em termos de
neurodesenvolvimento. Todas as infecbes transmitidas por transfusdo colocam o
recém-nascido em risco, mas a infegdo por citomegalovirus (CMV) pode ter
consequéncias graves para os recém-nascidos mais imaturos. O risco de infegao por
CMV é reduzido pela leucoreducao universal, praticada no Canada desde 1998. A
maioria dos centros agora irradia sangue para desativar linfocitos e prevenir a doenga

do enxerto contra o hospedeiro, apesar de rara em recém-nascidos.

4.6 Plasma fresco congelado (PFC)

O plasma fresco congelado € uma fonte ndo concentrada de todos os fatores
de coagulagcdo sem plaquetas, obtido por separacédo do sangue total nas 6-8h
imediatas a colheita e congelado rapidamente, corresponde a 55% do volume total do
sangue e a parte liquida do sangue, onde flutuam as células sanguineas. A sua
principal fungao € o transporte de nutrientes tal como de substancias toxicas;

As indicagdes incluem corregao da hemorragia secundaria a deficiéncias do
fator de coagulacao para as quais ndo ha reposicao de fator especifico disponivel
ou a estados de deficiéncia multifatorial. E utilizado para reposicdo de fatores de
coagulagao, particularmente no défice de F X e F V. A dose habitual é de 10 — 15
ml/Kg de peso, com velocidade de infusdo de 10ml/kg/h, (o plasma na atualidade é

utilizado como expansor de volémia).



Os recém-nascidos sintetizam os fatores de coagulacdo e inibidores em
quantidades insuficientes. Os fatores dependentes da vitamina K (assim como os
inibidores, proteina C e S) podem apresentar valores 40-50% inferiores aos do adulto
(nos recém-nascidos de pré-termo esta percentagem pode ser mais alta). Assim
valores de tempo de protrombina (TP), tempo de trombina (TT) e tempo parcial de
tromboplastina ativada (APTT) podem estar prolongados, sem que isso se traduza em
qualquer repercussao clinica.

A administragao de plasma nao deve ser utilizada para prevenir hemorragias
intra ou peri ventriculares em recém-nascidos de pré-termo sem evidéncia de
coagulopatia.

O PFC deve ser ABO compativel e sem aloanticorpos (estes podem atingir
concentragdes elevadas num recém-nascido com baixo volume plasmatico).

Uma pratica comum é utilizar plasmas AB, ou ABO isogrupal.

4.6 Administragao do Plasma fresco congelado (PFC)

Apos recegao, o Plasma Fresco Congelado Inativado (PFCI) ndo deve ser
colocado no frigorifico, deve ser administrado de imediato. O ritmo de infusdo
recomendado é de 10 — 20 ml/kg/h, ou até 4 horas no maximo e em sistema com filtro.

NUNCA administrar qualquer farmaco pela mesma via de administragao dos
componentes sanguineos ou terapéutica hemoderivada, sem lavar a via com 10 ml de
Soro Fisiolégico, (unica solugao compativel).

No que concerne aos registos da administracdo do PFCI (plasma fresco
congelado inativado):

o Efetuar o registo da administracdo do PFCI, na Folha de Medicamentos

Hemoderivados, (Modelo n.°1804, exclusivo de ICM, S.A.), (consultar
Anexo Il) quadro D, com data, nome, dose, quantidade de unidades de PFCI
administradas, lote, laboratério de origem, assinatura legivel do enfermeiro
e n.° mecanogréfico - Folha de Medicamentos Hemoderivados);

o Colar rétulo descartavel com lote do PFCI, disponibilizado;

o Enviar a Folha de Medicamentos Hemoderivados, (Modelo n. ° 1804,

exclusivo da INCM, S.A.), (via farmacia), devidamente preenchida ao SIH;

4.7 Terapéutica Hemoderivada



Quando os medicamentos sao feitos a partir do plasma ou sangue humano sao
implementadas medidas que previnem a transmisséo de infegdes aos doentes. Estas
medidas incluem a seleg¢ao cuidada dos dadores de sangue e plasma para assegurar
que dadores de risco sdo excluidos e o teste de cada dadiva e pool de plasma para
marcadores de infecdo por virus. Adicionalmente, os fabricantes destes
medicamentos implementam no processo de fabrico etapas de remogao ou inativagao
de virus. Apesar destas medidas, quando se administra medicamentos derivados do
sangue ou plasma humano, a transmissdo de doencas infeciosas ndo pode ser
totalmente excluida. Isto aplica-se também a virus emergentes ou desconhecidos e
outros tipos de infegdes. As medidas implementadas sao consideradas eficazes para
virus com involucro como o virus da imunodeficiéncia humana (VIH), virus da hepatite
B (VHB) e virus da hepatite C (VHC). As medidas implementadas podem ser de valor
limitado contra virus sem invélucro como o virus da hepatite A (VHA) e o parvovirus
B19.

Recomenda-se que a cada utilizagdo de terapéutica hemoderivada fique registado o

nome e numero de lote de forma a manter um registo dos lotes utilizados.
4.7 Fibrinogénio

O Fibrinogénio ¢ um medicamento hemoderivado que pertence ao grupo dos

medicamentos anti-hemorragico, hemostatico.

e O Fibrinogénio esta indicado no tratamento e profilaxia da predisposi¢do para
hemorragias em casos de hipofibrinogenia, disfibrinogenia e afibrinogenémia
congénitas ou adquiridas.

« O Fibrinogénio nao deve ser congelado e deve ser conservado a uma temperatura

inferior a 25°.

4.8 Administragao de Fibrinogénio

e O Fibrinogénio nao deve, tal como os outros medicamentos ser utilizado para além
do prazo de validade impresso no rétulo e esse corresponde ao ultimo dia do més
indicado;

e O fabricante do Fibrinogénio aconselha que o medicamento seja retirado do

frigorifico e que seja reconstituido quando se encontrar a temperatura ambiente ou



corporal e que se deve evitar-se uma agitagdo vigorosa para nao provocar a
formacéo de espuma;
e O Fibrinogénio nao necessita de ser administrado em sistema com filtro e

usualmente é administrado por seringa infusora.

4.9 Complexos Protrombinicos

O concentrado de Complexo Protrombinico € um derivado de sangue
humano que contem para além dos fatores da coagulagao vitamina K dependentes (I,
VII, IX e X) numa proporgao equilibrada os anticoagulantes naturais proteinas C e S
em concentragoes terapeuticamente efetivas.

O Concentrado de Complexo Protrombinico esta indicado em casos de hemorragia
incontrolavel e pré realizagdo de manobras invasivas em doentes com deficiéncias

adquiridas dos fatores da coagulagédo dependentes da vitamina K.

4.1 Administracao de Complexos Protrombinicos

e Os Complexos Protrombinicos ndao devem ser congelados e devem ser
conservados a uma temperatura inferior 25°;

e O frasco do po6 deve ser conservado dentro da embalagem para proteger da luz;

e Apods diluicdo deve ser administrado imediatamente e o produto excedente deve ser
inutilizado deve evitar-se uma agitagéo vigorosa para n&o provocar a formacgao de

espuma.



5. REAGOES TRANSFUSIONAIS

Segundo Lopriore (2019) embora as transfusdes de produtos de hemacias sejam
geralmente consideradas seguras, as complicagdes de curto ou longo prazo podem
ser pouco reconhecidas na populagdo neonatal, especialmente em recém-nascidos
(muito) prematuros. Varios estudos na populacdo adulta identificaram varias
complicagbes potenciais associadas as transfusdes, incluindo lesdo pulmonar
relacionada a transfusao e sobrecarga circulatéria associada a transfusdo. Ainda nao
esta claro se esses riscos potenciais de transfusdo também podem ocorrer na
populacdo neonatal. Alguns autores da bibliografia consultada também consideram a
enterocolite necrosante, tal como a retinopatia da prematuridade e sobrecarga de ferro
uma reacgao transfusional. As explicacdes fisiopatoldgicas para essas associacdes e
as evidéncias de uma possivel relacdo causal entre transfusdo e morbidades

neonatais permanecem especulativas.

5.1Reacgobes transfusionais imediatas

As Reacgdes transfusionais sao consideradas imediatas se ocorrerem durante a
transfusdo ou nas primeiras 24h ap6s a mesma. As reagdes hemoliticas, de acordo
com Rosalind (2014) sao raras, mas as mais graves, manifestam-se por tremores,
hipertermia, vomito e hematuria. Sobrecarga circulatéria, reagdes alérgicas, reagdes
febris, embolia gasosa, hipotermia e disturbios eletroliticos sdo consideradas pela
mesma reacgao imediata com sintomatologia como vermelhidao, dispneia, frequéncia
cardiaca irregular, edema laringeo e paragem cardiaca.

Perante sintomatologia sugestiva de possivel reacdo transfusional imediata o
enfermeiro deve suspender de imediato a transfusdo, parar a transfusao, manter o
acesso permeavel com Nacl a 0,9%, reconfirmar a identificacdo da unidade de sangue
e do recém-nascido, informar o médico e deve enviar — se ao servigco de Imuno-
Hemoterapia o que resta da unidade, bem como uma amostra de sangue do recém-
nascido colhido em tubo com EDTA e Tubo Seco, se possivel COLHEITA no membro
contrario ao da transfusao.

Registar a ocorréncia no processo clinico do RN e na Folha de Confirmagéo da

transfusao.

5.2 Reagdes transfusionais tardias



Rosalind (2014) considera reagdes transfusionais tardias a transmissédo de infegéo
(HIV, Malaria, Sifilis, Hepatite e infegbes bacterianas ou virais), reagdo hemolitica
tardia (febre 5 a 10 dias apds transfusdo) e aloimunizagao (formagéo de anticorpos).
A equipa de enfermagem deve estar desperta para sintomatologia no recém-nascido

sugestivo de uma reacgao transfusional tardia.

Nota: Transfusdo iniciada, interrompida/suspensa € enviada ao SIH,

devidamente acondicionada e identificada, como transfusdo Administrada,

acompanhada da Folha de Confirmagdo de Transfusdo, com registo do motivo da
interrupcéo/suspensao. Transfusdo nao iniciada, ndo administrada, é devolvida ao
SIH, como devolvido, acompanhada com a Folha de Confirmacdo de Transfuséo,

com registo do motivo da devolugdo/ndo administragao.

6. PROCEDIMENTOS

Intervengoes de Enfermagem Justificagao/Comentarios

1. Colheita de sanque Pré- transfusao: - Assegurar a seguranca

transfusional
e Identificar o recetor antes da colheita da

amostra e colocar a etiqueta no tubo antes
de sair da presenca do bebé;

e Administrar sacarose ao bebe antes do - Alivio da Dor
procedimento;
e A etiqueta deve ser em autocolante e - Evitar o erro na

possuir informacado para identificagao
inequivoca do bebé, sendo obrigatorio
conter, Filho de: nome completo e
numero de processo, nome do servigo e
data da colheita;

e O profissional que realiza a colheita deve
assegurar-se que a etiqueta da amostra
possui a identificagdo correta do bebé e
que corresponde exatamente ‘a
identificacdo que consta na requisicao,
devendo rubricar e datar de modo legivel a
mesma;

administracéo




1.

e Podem ser usadas etiquetas impressas ou
escritas a mao, desde que a informagao
seja idéntica a da requisicao de
transfusao;

e A amostra deve ser colhida num tubo com
EDTA K, (vulgo tubo de hemograma);

e Colocar um acesso periférico para nao
submeter a dupla puncao ao bebé.

1 Pré transfusao

e Dupla Vverificagdo da “Folha de
confirmagao de transfusao” validar a
identificacdo do recém-nascido com a
identificacdo da Unidade, data de
nascimento e sua validade (nome, n.° de
processo clinico, data de nascimento e
validade);

e Certificar o Grupo de sangue do recém-
nascido com o Grupo de sangue da
unidade;

e Verificar a integridade da unidade a
transfundir;

o Utilizar sistemas de perfusdao com filtro
standard (170micron), apropriado para os
componentes sanguineos, exceto na
albumina humana e imunoglobulina. No
caso das plaquetas estas devem ser
transfundidas em sistemas microgotas com
filtro;

e Respeitar a ordem de administragao, caso

existam varios componentes:

Plaquetas (devem ser rapidamente
transfundidas no maximo 30 agitando

levemente o saco para prevenir a agregagao)

- Promover os cuidados

neuroprotectores.

- Promover a segurancga

transfusional

- Assinatura de 2 profissionais

- Evitar a contaminagao

- Evitar a deterioracéo dos

componentes

- A manutencao fora do
frigorifico aumenta o risco de

proliferacdo bacteriana

- O aquecimento (do
ambiente) pode provocar

hemolise




2.

Plasma (Apdés recegédo, o Plasma Fresco
Congelado Inativado (PFCI) ndo deve ser
colocado no frigorifico, deve ser administrado
de imediato)

Concentrado eritrocitario

Caso exista prescricdo de Fibrinogénio para
administrar, este deve ser administrado apds

as plaquetas.

e Respeitar o0s tempos de infusao
/conservacao

e Iniciar a transfusao imediatamente apods a
rececao do componente no servico (max.
30min) e no tempo maximo de 4h.

e Em caso de impossibilidade de
administragcado imediata, estes devem ser
devolvidos ao SIH para um correto

armazenamento.

2 Transfusao

e Lavar as maos e calgar luvas limpas;

e Adaptar o saco do componente a
transfundir ao sistema e expurgar o
mesmo;

e Verificar a permeabilidade do acesso;

e Verificar a quantidade a administrar e ritmo
de perfusdo, nunca superior a 4h;

e Utilizacdo de bombas adequadas para a
administracao dos componentes
sanguineos e terapéutica hemoderivada;

e Monitorizagdo registo e vigilancia do

recém-nascido e dos sinais e vitais, (mais

- N&o utilizar saco ou
sistemas que estejam
danificados sangue ou

derivados infetados

- Evitar o risco de
contaminacgao bacteriana e
proteger o profissional de

saude

- Evitar a extravasao do

sangue e derivados

- Evitar a deterioracao dos

componentes do sangue

- Obter valores de referéncia
e detetar precocemente

reagOes adversas

- Prevenir a hemolise

- Despistar e minimizar

reagOes transfusionais




rigorosa nos primeiros 15min) temperatura,
frequéncia cardiaca, tensdo arterial e
glicémia capilar, antes, durante e apos a
transfuséo;

N&o administrar nenhum farmaco na

mesma via, exceto soro fisiolégico
isotonico.

Interromper a transfusdo sempre que se
verifique qualquer alteracdo do estado
clinico ou alguma reacdo adversa no

recém-nascido.

Pés transfusao

No final da transfuséo, verificar se o recém-

nascido apresenta sinais de reagao
adversa;

Avaliar e registar Temperatura, Pressao
Arterial, SatO2, Pulso e Glicémia Capilar;
Assinar a folha do servico de Imuno-
Hemoterapia e guardar no processo;
Aquando CE a Folha de confirmagao deve
enviada ao Imuno-

ser servico de

Hemoterapia, logo que possivel e
devidamente preenchida;

O resultado da transfusao devera ser
avaliado clinica e laboratorialmente;
Efetuar notas de enfermagem (folha de
registo diario e processo do recéem-
nascido);

Proceder a correta separacao de residuos.

- Promover a continuidade

dos cuidados

- Conferir a autenticidade do
procedimento de
enfermagem, permitir

protecao legal se necessario;

- Protecao pessoal,
adequada triagem e
acondicionamento dos
residuos hospitalares, e
controlo da infegao

hospitalar
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Apéndice XXV — Sessao de formagao “Intervencdes de Enfermagem na administragdo de
componentes sanguineos e terapéutica hemoderivada ao recém-nascido numa unidade de

neonatologia”

































Apéndice XX VI — Instrumento de avaliacdo da sessdo de formagao



Instrumento de avaliagao da sessao de formagao:

“Cuidados de enfermagem a crianga com coagulopatia congénita”

Escala de avaliagao

formacgao

Muito Baixo | Médio | Elevado | Muito Nao
baixo elevado aplicavel

1 2 3 4 5 N/A
Apreciacao global da sessao de 1 > 3 4 5 | N/A

Qualidade da abordagem ao tema

Dominio demonstrado do tema

Exposigao clara e precisa do
conteudo

Objetivos da sessao atingidos

A sessao permitiu a
aquisi¢cao/consolidagao de
conhecimentos inerentes aos
conteudos abordados

Os conteudos apresentados
pertinentes para o desempenho

Tempo disponivel para o
esclarecimento de duvidas
adequado

Interagao entre o formador e o
grupo

Duracéo da sessao

Sugestdes de melhoria:

Grata pela vossa atencao




Apéndice XXVII — Tabela de recomendagdes de conservagao, estabilidade antes e apds reconstituigdo

e administragcdo de componentes sanguineos ou terapéutica hemoderivada



RECOMENDACOES DE CONSERVACAO, ESTABILIDADE ANTES E APOS RECONSTITUICAO E

ADMINISTRACAO DE COMPONENTES SANGUINEOS OU TERAPEUTICA HEMODERIVADA

Armazenamento e

Estabilidade antes e apds

Tempo recomendavel

Componente . . ) .

Conservagao reconstituicao infusao

Nao deve ser congelado e  [Se ndo puder ser administrado no | No maximo de 4h. Nos

deve ser conservado no momento, devolver ao SIH. primeiros 15min.

frigorifico entre 4 °Ca 8 °C  |Verificar aspeto macroscépico da | 1ml/kg/h até ao maximo

4 até cerca de 15 min. antes |unidade. 5ml/kg/h).
de ser transfundido. Através de bomba
infusora.

N&o colocar no frigorifico.  [Se ndo puder ser administrado no | Administrar no maximo

Se nao puder ser momento, devolver ao SIH. em 30 min. através de

administrado no IAdministracdo imediata apds a bomba infusora.

CP’S momento, manter a sua rece¢do e administrar em

(Plaquetas)

temperatura ambiente
entre 22 °Ce 24 °C sem
agitacdo, nunca mais que
30min.

sistema com filtro.

PFC
(Plasma Fresco
Congelado)

Apods descongelamento, o
produto ndo deve
permanecer mais do que
4h a temperatura
ambiente.

IAdministracdo imediata apds a
sua rece¢do e administrar em
sistema com filtro.

Até 4h no maximo e ao
ritmo de 10ml/kg/h.

FIBRINOGENIO

Deve ser conservado sob
refrigeragdo (temperatura
entre 2 °Ce 8 °C).

Ndo congelar.

Manter o frasco dentro da
embalagem original para
proteger da luz.

IApds a reconstituicdo, deve ser
administrado imediatamente e
nao deve ser guardado no
frigorifico.

Ritmo prescrito pelo
médico.

COMPLEXOS
PROTROMBINICOS
e  OCTAPLEX

. BERIPLEX

Conservar a uma

temperatura inferior 25 °C.

Ndo congelar.

Manter o frasco na
embalagem original para
proteger da luz.

O medicamento deve ser
armazenado entre 2 °C e 8 °C, ndo
mais do que 24h a ndo ser que a
reconstituicdao tenha ocorrido em
condigOes asséticas, controladas e
\validadas.

Deve ser utilizado de imediato.

Ritmo prescrito pelo
médico.

Conservar a uma
temperatura ambiente
inferior a 25 °C.

N3o congelar.

Manter o frasco dentro da
embalagem original para
proteger da luz.

IApos reconstituicao deve ser
administrado até 24h quando
armazenado a temperatura
ambiente inferior a 25°C.

Ritmo prescrito pelo
médico.




Apéndice XXVIII — Sessdo de formagdo “Intervengdes de enfermagem ao recém-nascido com

coagulopatia congénita e sua familia numa unidade de neonatologia”






























Apéndice XXVIX — Instrumento de avaliagdo da sessdo de formagao



Instrumento de avaliagao da sessao de formagao:

“Cuidados de enfermagem a crianga com coagulopatia congénita”

Escala de avaliagao

formacgao

Muito Baixo | Médio | Elevado | Muito Nao
baixo elevado aplicavel

1 2 3 4 5 N/A
Apreciacao global da sessao de 1 > 3 4 5 | N/A

Qualidade da abordagem ao tema

Dominio demonstrado do tema

Exposigao clara e precisa do
conteudo

Objetivos da sessao atingidos

A sessao permitiu a
aquisi¢cao/consolidagao de
conhecimentos inerentes aos
conteudos abordados

Os conteudos apresentados
pertinentes para o desempenho

Tempo disponivel para o
esclarecimento de duvidas
adequado

Interagao entre o formador e o
grupo

Duracéo da sessao

Sugestdes de melhoria:

Grata pela vossa atencao




ANEXOS



Anexo I — Modelo de Sistemas de Neuman






Anexo II — Certificado de apresentag¢do de Poster com Discussdo em sala intitulado “Cuidar da crianca
com coagulopatia congénita e sua familia: interveng¢des de enfermagem na redugdo de episodios

hemorragicos e de hospitalizagdes”






Anexo III — As diretrizes da WFH para o tratamento da hemofilia









