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RESUMO

O diagnéstico de cardiopatia congénita numa crianca acarreta
transformagédo e desequilibrio na familia. Esta €, na maioria dos casos, uma
patologia grave e obriga a uma intervencdo cirirgica muito complexa, que
implica um pdés-operatorio também complexo, exigindo do enfermeiro um vasto
corpo de conhecimentos e uma capacidade excecional de avaliagdo e
intervencdo rapida e atempada em situacdes inesperadas e emergentes. Por
outro lado o internamento da crianca cria desequilibrio, quer na crianca quer nos
pais, tornando-se este um importante foco de intervencdo de enfermagem. A
consciencializacdo dos fatores da hospitalizacdo que causam estresse e
sofrimento na crianca e o seu efeito no desenvolvimento, assim como a
compreensao das vivéncias dos pais, sdo 0 primeiro passo para o planeamento
de intervencbes de enfermagem individualizadas, direcionadas e adequadas as
necessidades, conduzindo-as assim a uma pratica especializada.

Este trabalho pretende descrever e apresentar uma critica reflexiva sobre
o percurso realizado ao longo dos seis meses de estagio. Foram levadas a cabo
atividades e atingidos objetivos relacionados com a prestacdo de cuidados a
crianca com cardiopatia congénita em estado critico e aos seus pais; 0 apoio aos
pais no processo de transicdo de saude doenca; a gestdo de qualidade de
cuidados e a formacéo profissional. No final foram desenvolvidas competéncias
na area da ética profissional, da gestdo da qualidade, das aprendizagens
profissionais, do cuidado a pessoa em situacao critica e/ou com faléncia
organica e da prevencéo e controlo de infegéo.

Palavras-chave: Cardiopatia congénita; Crianca; Doente critico; Pais;

Transigao.



ABSTRACT

The diagnosis of congenital heart disease in a child implies a
transformation and imbalance in the family. This is, in most cases, a severe
disease that requires a very complex surgical intervention, which implies also a
complex postoperative period that demands from the nurse a vast body of
knowledge and exceptional skills of assessment and early and timely intervention
in unexpected and emergency situations. Moreover hospitalization of the child
creates an imbalance, either the child or the parents, becoming a major focus of
the nursing interventions. Awareness of the factors of hospitalization that cause
stress and suffering in children and its effect on development as well as
understanding the experiences of parents, are the first step in planning
individualized, targeted and appropriate nursing interventions to their needs,
leading that way to a specialized practice.

This paper aims to describe and present a critical reflection about the route
taken over the six-month nursing internship. Activities have been undertaken and
objectives have been achieved, related to caring for children with congenital heart
disease in critical condition and their parents; supporting parents in the health
and illness transition; management of quality of care and professional learning. At
the end it has been developed skills related to professional ethics; quality
management; professional teaching; caring for person in critical condition and / or

organ failure and infection prevention and control.

Keywords: Congenital heart disease; Child; Critical patient; Parents;

Transition.
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0. INTRODUCAO

No ambito do curso de Mestrado em Enfermagem com area de especializagdo em
Enfermagem em Pessoa em Situacdo Critica elabora-se o presente relatério respeitante
ao estagio levado a cabo no terceiro e Ultimo semestre do curso. Assumindo-se como o
culminar de um percurso delineado pelo projecto de estagio, este relatério possui como
finalidade a reflexdo e analise critica acerca do trabalho efectuado ao longo deste trajecto
dando a conhecer as etapas desse mesmo trabalho e evidenciando as competéncias e 0s
conhecimentos adquiridos no decorrer do mesmo.

A realizagcédo deste percurso teve como ponto de partida a elaboracédo do projecto
de estagio no segundo semestre do curso, constituindo-se esse momento como uma
fulcral etapa do restante percurso dado compreender “um conjunto organizado de
actividades orientadas para uma determinado fim” constituindo-se ele préprio como “uma
resposta organizada a problemas/necessidades concretos (Alves, 2004, p.30).

A é&rea especifica de cuidados de enfermagem abordada neste trabalho esta
relacionada com a pessoa em situacao critica. “Os cuidados de enfermagem a pessoa em
situacdo critica sao cuidados altamente qualificados prestados de forma continua a
pessoa com uma ou mais funcbes vitais em risco imediato, como resposta as
necessidades afectadas e permitindo manter as funcbes basicas de vida, prevenindo
complica¢cdes e limitando incapacidades, tendo em vista a sua recuperacgao total” (OE,
2010, pl). Estreitando a area de intervencao, todo este percurso incidiu sobre os cuidados
especializados a crianca com cardiopatia congénita em estado critico e a assisténcia
especializada aos seus pais durante o processo de transi¢cdo de saude doenca.

Este relatério apresenta inicialmente um enquadramento conceptual no qual sédo
abordados os aspetos mais importantes na prestacdo de cuidados a estas criancas e
seus pais. De seguida é exposto o desenvolvimento do projeto, onde € realizada a
descricdo e reflexdo acerca do percurso efectuado, com a apresentacdo quer das
atividades postas em pratica quer das competéncias adquiridas e desenvolvidas, Segue-
se uma breve exposicdo sobre o estagio internacional levado a cabo na Holanda e nos

Estados Unidos da América, terminando com algumas considerag6es finais.



Relatério de Estagio

1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

A metodologia de projeto € uma “metodologia reflexiva baseada e sustentada na
investigacdo, de forma sistematica, controlada e participativa, que visa identificar
problemas e resolvé-los através de accdes praticas” (Ruivo, Ferrito & Nunes, 2010, p. 5).
Pretende-se que ao desenvolver estas acdes, no sentido da consecucdao de objetivos
tracados, se adquiram e desenvolvam competéncias e conhecimentos que tém o
potencial de elevar a pratica de cuidados no sentido da exceléncia.

Segundo Benner (2001), a evolugdo do conhecimento associado a uma
determinada disciplina tem por base o conhecimento préatico desta, concorrendo para tal
“estudos cientificos e investigacdes fundados sobre a teoria e pelo registo do ‘saber fazer’
existente, desenvolvido ao longo da experiéncia clinica vivida, aquando da pratica dessa
disciplina” (p. 32). Esta autora, ao adoptar o modelo Dreyfus, aplicado a pratica da
enfermagem, afirma que na aquisicdo e no desenvolvimento de uma competéncia, um
estudante passa por cinco niveis sucessivos: iniciado, iniciado avancado, competente,
proficiente e perito. Na busca da exceléncia dos cuidados, o enfermeiro pretende evoluir
ao longo destes niveis até atingir o nivel de perito, detentor de uma grande experiéncia,
compreendendo de maneira intuitiva cada situacdo e orientando-se naturalmente na
percepcdo do significativo em detrimento do acessoério. Este “age a partir de uma
compreensao profunda de uma situacéo global” (Benner, 2001, p. 58).

E na busca de resposta a estas premissas e com o0 intuito de garantir ao
profissional de enfermagem um crescimento sustentado e orientado para o mais elevado
patamar de competéncias que surgem outros niveis de formagdo como o segundo ciclo
(mestrado) com especializacdo em areas especificas. Pressupbe-se que o segundo ciclo
permita aprofundar conhecimentos de forma mais especializada e direccionada, sendo de
esperar de um mestre competéncias cientificamente mais avancadas. Os Descritores de
Dublin, emanados na sequéncia do Processo de Bolonha, definem competéncias a
desenvolver ao nivel de mestrado, das quais fazem parte os conhecimentos cientificos, a
capacidade de compreensdo e a sua aplicacdo, a realizacdo de juizos profissionais e
tomada de decisdo, capacidade de comunicacdo e ainda a auto-aprendizagem.
Consequentemente, “0 graduado do segundo ciclo deve, no final deste, estar apto a
promover e desenvolver a investigacdo em enfermagem, apresentar um elevado nivel de

proficiéncia em termos da capacidade de problematizar e reflectir as praticas, e
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desenvolver a capacidade empreendedora, de modo a contribuir para a inovacéo ao nivel
da saude” (D’Espiney, 2004, p.15).

A especializacdo do enfermeiro numa area especifica, neste nivel de formacgéo,
impde-se pela necessidade de acompanhamento do exponencial desenvolvimento
cientifico e tecnolégico através de um constante assimilar de novos conhecimentos
especificos das mais diversas areas de saude. Com esta especializacdo o enfermeiro
sera capaz de oferecer a pratica de cuidados o seu olhar e entendimento profundos sobre
a pessoa numa perspectiva holistica em diferentes situacdes, considerando as variaveis
implicadas na sua abordagem e esperando-se, por isso, uma resposta mais adequada as
necessidades do doente. Leite (2006) defende que “o aprofundamento do conhecimento e
aquisicdo de competéncias num dominio especifico de enfermagem resulta em profunda
compreensao da pessoa e dos processos de saude/doenca a que esta mais exposta,
amplo entendimento das respostas humanas em situacdes especificas, intervencdes de
elevado nivel de adequacdo as necessidades do individuo, potenciando os ganhos em
saude” (p. 4). Desta forma, a aquisicdo de competéncias especializadas na éarea
especifica do doente critico permite, consequentemente, o desenvolvimento de uma
pratica de exceléncia junto da crianca com cardiopatia congénita em estado critico e dos

seus pais.

1.1 — A cardiopatia congénita e a enfermagem

A cardiopatia congénita consiste numa anomalia estrutural no coracdo, ou nos
grandes vasos, que surge durante a formacdo embrionaria e que compromete a sua
funcdo num maior ou menor grau, podendo colocar em causa a sobrevivéncia da crianca.
Esta assume-se como a malformacao grave com maior incidéncia, contribuindo de forma
significativa para a mortalidade perinatal (Magalhdes, 2000). A nivel mundial, por cada
1000 nados vivos, 8 nascem com cardiopatia congénita (Tak, 2002) e em Portugal é a
mais frequente entre as malformacfes congénitas, tendo-se verificado nos ultimos anos
uma diminuicdo da mortalidade no 1° ano de vida, de 11.5% em 2000 para 8.7% em
2004. A DGS aponta a melhoria do diagnostico atempado, dos cuidados de saude e de
referenciacdo e ainda dos resultados da cirurgia neonatal como promotores desse
resultado (DGS, 2006).

11
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A etiologia desta malformagdo ndo esta ainda totalmente esclarecida,
permanecendo a grande maioria destas como idiopética. Contudo, fatores genéticos sdo a
causa mais frequentemente associada a estas patologias, estando directamente ligadas a
sindromes como a trissomia 21 e sindrome de DiGeorge (Pierpont et al, 2007). Com
evidéncia cientifica importante, surgem também fatores de risco mutaveis como idade
materna (acima dos 40), diabetes mellitus pré-gestacional, rubéola na gravidez, ingestao
de drogas (terapéuticas ou ndo terapéuticas) e exposicao a solventes quimicos organicos
(Gomes, 2010; Jenkins, et al, 2007). A ingestdo diaria de multivitaminas e &cido fdlico
antes e durante a gravidez parece estar associado a uma menor incidéncia de defeitos
cardiacos (Jenkings, et al, 2007).

Durante a formacdo de um tdo complexo 6rgdo sao varias as possibilidades da
ocorréncia de um defeito. Dependendo do local, da extensédo e da sua forma, este pode
ser revestido de uma maior ou menor gravidade. Utilizando o mais comum sistema de
classificacdo das cardiopatias congénitas, estas dividem-se em cianéticas e aciandticas,
distinguindo-as a presenca ou auséncia de mistura de sangue venoso e sangue arterial.
As patologias acianoéticas nao implicam mistura de sangue ndo oxigenado na circulacao
sistémica e sdo por norma as mais simples e de mais facil resolucdo. Segundo
Hockenberry (2006) os principais defeitos acianéticos sdo: Comunicacdo Interauricular
(CIA); Comunicacéo Interventricular (CIV); Defeito do Septo Auriculo-Ventricular (DSAV);
Persisténcia do Canal Arterial (PCA); Coartacéo da Aorta (CoAo); Estenose Adrtica (EA) e
Estenose Pulmonar (EP). As patologias cianéticas implicam a mistura de sangue nado
oxigenado na circulagéo sistémica, conferindo ao doente a cor azulada, isto &, cianose.
Estas sdo normalmente as patologias mais graves, que requerem correcdes mais
complexas e mais urgentes e que acarretam maiores complicacdes. As principais sao:
Tetralogia de Fallot (TOF); Atrésia da Tricuspide (AT); Transposicdo dos Grandes Vasos
(TGV); Retorno Venoso Pulmonar Andémalo Total (RVPAT); Sindrome do Coracado
Esquerdo Hipoplasico (SCEH).

Nas ultimas cinco décadas verificou-se um progresso extraordinario no diagnéstico
e tratamento das malformacdes cardiacas congénitas (Jacobs, 2008). Atualmente, gracas
a esse desenvolvimento, “doentes que enfrentariam a morte ou uma vida dificultada,
podem agora esperar um futuro produtivo e uma boa qualidade de vida” (Tchervenkov,
2008, p.65). Este progresso deriva de uma mais profunda compreensdo da anatomia e

funcionamento das véarias malformacfes cardiacas, para a qual contribuiu a criacdo de
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redes internacionais de troca de informacdo e experiéncias, assim como 0s grandes
avancos nas modalidades de diagnostico, pré e pés-natal, o aperfeicoamento dos
cuidados de saude peri-operatdrios e o aprimoramento das técnicas e equipamentos de
perfusdo e monitorizagéo (idem).

Uma significativa parte das patologias apresenta alteracdes funcionais graves
desde o momento do nascimento, tornando urgentes, ou mesmo emergentes, as
intervencBes necessarias para manter as funcdes vitais da crianca. O tratamento cirargico
afigura-se, na grande maioria dos casos, como o Unico tratamento possivel, sem o qual a
patologia se tornaria incompativel com a vida (Gomes, 2010). Ao risco inerente a uma
cirurgia cardiaca, correctora de uma alteracao morfoldgica e funcional, acresce a idade da
crianca e a imaturidade dos seus sistemas fisioldgicos, facto significativo tendo em conta
gue uma grande percentagem de cardiopatias obriga a uma intervencado cirdrgica muito
precoce, até mesmo nos primeiros dias de vida. Todos estes fatores contribuem para que
o periodo pés-operatdrio se constitua como um periodo critico e com necessidades de
monitorizagao e vigilancia elevadas.

Neste periodo, rapidas alteracdes hemodinamicas podem ocorrer. O uso de
dispositivos de monitorizacdo invasiva continua ajuda a detetar complicactes
precocemente, devendo no entanto os profissionais responsaveis pela crianca estar
conscientes de que a repetida e cuidada observacao clinica é fundamental uma vez que,
“se o0s dispositivos de monitorizacdo mostram resultados ambiguos, uma observacao
clinica pormenorizada normalmente resolve o problema. O melhor «monitor» é um
prestador de cuidados inteligente, experiente e empenhado” (Lechner, 2010, p.97).

Mesmo contando com 0O progresso promissor no tratamento cirdrgico, por
cateterismo ou conservador, que permitiu a sobrevivéncia da maioria dos doentes,
algumas malformacdes mais complexas estdo ainda associadas a um grau significativo de
morbilidade e mortalidade (Germanakis & Sifakis, 2006). Em especial, a cirurgia cardiaca
€ ainda um procedimento envolto em grande risco e as complicacbes sao frequentes.
Uma vez ultrapassada a questédo da alta mortalidade destas criancas, é tempo de focar a
atencdo na morbilidade e qualidade de vida pés tratamento, comecando por conhecer as
complicacdes no sentido de as evitar. Sdo consideradas complicacdes cirdrgicas, ou
derivadas de um procedimento invasivo, quaisquer complicacbes que,

"independentemente da causa, ocorrem no espaco de 30 dias apOGs a cirurgia ou
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intervencdo dentro ou fora do hospital, ou depois dos 30 dias durante a mesma
hospitalizacdo subsequente & cirurgia/intervencéo” (Jacobs, 2008, p.6). E compreensivel
gue a alteracdo do funcionamento normal do 6rgao responsavel pela irrigacdo dos demais
possa resultar na afecdo de qualquer sistema. Ainda assim, algumas complicacbes
surgem com mais frequéncia e gravidade, exigindo por vezes outros mecanismos
altamente diferenciados para 0 seu tratamento, nomeadamente as complicacdes
cardiacas como a faléncia cardiaca exigindo mecanismos de suporte de vida
extracorporal (ECLS); complicacbes pulmonares como insuficiéncia respiratéria poés-
cirurgia, implicando maior tempo de ventilagéo invasiva e faléncia renal aguda, que torna
imprescindivel a utilizacdo de Técnicas de Substituicdo da Fun¢édo Renal (TSFR), como a
Didlise Peritoneal (DP), a Hemodiafiltracdo (HDF) ou a Hemodialise (HD) (Strazdins,
Watson & Harvey, 2004).

Num estudo de 2007 concluiu-se que 11,5% das criancas submetidas a cirurgia
cardiaca desenvolveram Insuficiéncia Renal Aguda com necessidade de recorrer a
técnicas dialiticas (Tchervenkov et al, 2008). A escolha da TSFR depende de muitos
fatores. A Didlise Peritoneal é a mais utilizada nos recém-nascidos mas a Hemodialise e a
Hemodiafiltragdo tém vindo a ganhar relevancia nas unidades de cuidados intensivos
pediatricos. A grande limitagdo da HD e da HDF é a necessidade de enfermeiros
experientes nesta area (Strazdins, et al, 2004). Estas exigem um sistema extracorporal
que implica a passagem do sangue por uma membrana semipermeavel, permitindo a
permuta de ides, liquidos e eliminagdo de toxinas. A HDF, por ser uma técnica continua, é
menos agressiva e, consequentemente, mais adequada aos recém-nascidos e criancas
de menor idade. No entanto a necessidade de acessos vasculares pode traduzir-se numa
dificuldade acrescida em criancas de baixo peso, sendo requerida pericia para levar a
cabo este tratamento. Inovacdes recentes a nivel dos acessos vasculares e dos
equipamentos com regulacdo volumétrica para uma ultrafiltracdo precisa resultaram num
aumento de seguranca que permitiu 0 uso desta técnica em doentes pediatricos
(Watanabe, 2010)

A necessidade de recorrer a mecanismos de ECLS, como Assisténcia Ventricular
Externa (AVE) ou ECMO, no contexto de faléncia cardiaca peri-cirdrgica, é também uma
realidade significativa. Apesar de uma menor incidéncia de casos (1 a 5%), esta
representa um grau de mortalidade elevada. Baixo débito cardiaco pds-cirargico,
dificuldade em cessar a circulagéo extra corporal no final da cirurgia e tratamento paliativo
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nos doentes com ventriculo Unico, sdo as principais indicacfes para instituicdo destes
mecanismos (Coskun, et al., 2010). Este apoio temporario extracorporal, quando relativo
apenas a funcao cardiaca, implica a utilizacdo de dispositivos de assisténcia ventricular
externa que pode ser esquerda, direita ou bi-ventricular. Ja quando o suporte necessario
diz respeito tanto a fungéo cardiaca como respiratdria € requerido o uso de um dispositivo
constituido por um circuito de circulacdo sanguinea extracorporal e uma membrana
permutadora de gases (ECMO). Este suporte pressupde a passagem do sangue, através
do circuito extracorporal e impulsionado por uma bomba mecéanica, por uma membrana
permutadora de gases onde este é oxigenado e do qual € removido o CO2. Na sua
modalidade venoarterial, na qual o acesso sanguineo se localiza numa veia central e o
retorno do mesmo numa artéria, este suporte permite tanto o apoio cardiaco como a
oxigenacgdo e remogdo do CO2 do sangue. Este mecanismo pode também ser utilizado
apenas como apoio a funcao respiratdria ao ser utilizado na modalidade venovenosa, na
qgual tanto o acesso sanguineo como o retorno do mesmo se localizam na circulacédo
sistémica venosa (Bartlett, 2005), recorrendo para esse efeito a duas canulas distintas ou
apenas a uma canula com dois limens (Fontenberry, Pettiganno, Dykes, 2005).

Esta evolucédo e criagdo de novas tecnologias de complexidade crescente exigem
dos enfermeiros um aprimoramento dos seus conhecimentos e competéncias nos
aspectos técnicos e cientificos. Em adicdo, estes avancos tecnoldgicos levaram a um
significativo aumento da sobrevida destas criangas que, consequentemente, teréo
necessidades mais complexas e pos-operatérios mais exigentes. Sudabby (2001) defende
gue “cuidar de recém-nascidos e criancas com cardiopatia congénita pode ser um desafio
para os enfermeiros em pediatria. Esse desafio inclui compreender o impacto fisiolégico
de todo um espectro de defeitos cardiacos” (p. 233). Merle (2001) especifica ainda que
estes enfermeiros devem incorporar uma base de conhecimentos sobre a anatomia e
implicacBes fisiolégicas que a patologia provoca, procedimento cirdrgico correctivo,
complicacdes associadas, exames auxiliares de diagndstico, tratamentos clinicos e
suporte psicossocial. A acrescentar a toda esta especificidade que caracteriza este tipo de
unidades de cuidados intensivos, os enfermeiros que trabalham neste ambiente “devem
ter competéncias de avaliacdo excepcionais, experiéncia clinica e uma boa capacidade de
resposta a situacbes em constante mudanca e potencialmente emergente” (Colvin,
Shiderly, Maihle & Casciato, 2010, p.121).
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Toda esta diferenciacdo nédo pode ofuscar outros aspectos essenciais. Se por um
lado o enfermeiro tem que lidar com o seu proprio estresse ao prestar cuidados num
ambiente tdo exigente, é essencial que esteja consciente do estresse que o internamento
hospitalar, nestas condi¢cdes, induz na crianca e nos pais. A hospitalizacao representa um
grande impacto para a crian¢a, que € afastada fisicamente do contacto familiar e é sujeita
a restricdo de atividades, dietas modificadas, procedimentos dolorosos e alteracdo na sua
rotina (Souza, Scatolin, Ferreira & Croti, 2008). A especificidade do cuidar em doentes tao
especiais como as criangas obriga o enfermeiro a uma maior sensibilidade,
nomeadamente em relacdo ao seu desenvolvimento. Hockenberry (2006) alerta para as
consequéncias da ndo consideragdo das necessidades de desenvolvimento e das
guestdes psicossociais no ambiente hospitalar, que podem ser graves em caso de
internamento prolongado.

O desenvolvimento infantil obedece a uma sequéncia l6gica de estadios que
podem ser abordados a partir de varias perspetivas mas que, no geral, coincidem
cronologicamente. As principais filosofias classificam as fases de desenvolvimento sob o
ponto de vista psicossexual (Freud), psicossocial (Erickson), cognitivo (Piaget) e moral
(Kohlberg). (Hockenberry, 2006). O progresso ao longo destes diferentes estadios pode
estar condicionado por varios fatores externos. Uma doenca ou hospitalizacdo podem
comprometer significativamente o normal desenvolvimento da crianca e até leva-la a
regredir no seu estadio. Desta consciencializacdo surgem os ja largamente estudados
pela especialidade fatores estressantes da hospitalizacéo, resultantes de crises que
surgem durante o internamento. As reacc¢des das criancas a estas crises podem ser
influenciadas por varios fatores, nomeadamente “pelas suas idades de desenvolvimento,
experiéncia prévia com a doenca, separacdo ou hospitalizacdo; habilidades de
enfrentamento inatas ou adquiridas; a gravidade do diagndstico e o sistema de suporte
possivel” (Wong, 1999, p. 543). Sdo considerados os principais fatores estressantes
relacionados com a hospitalizagcéo: a separacdo, a perda de controlo e a lesédo corporal.
Em cada estddio, cada um destes estressores assumem uma maior ou menor
importancia, sendo as reaccdes de cada crianc¢a influenciadas também pelas experiéncias
anteriores de hospitalizacdo, pela sua capacidade de coping, gravidade do diagnéstico e

sistema de apoio. As criancas pequenas sao as mais vulneraveis a estas situacoes,
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podendo apresentar resultados negativos a curto e longo prazo, secundarios a estes
fatores. (Hockenberry, 2006).

Tendo conhecimento dos efeitos negativos da hospitalizacdo, deve ser objectivo
primordial do enfermeiro criar condicdes para minimiza-los. O conceito emergente de
cuidados centrados na familia surge como crucial na prossecucao desse objectivo. Esta
pratica de cuidados “assegura a salude e bem-estar da crianca e seus familiares através
de uma relacéo de respeito entre os familiares e os profissionais de saude. (Colvin et al,
2010, p.124).

Cardoso (2010), citando Smith et al (2006), define esta préatica de cuidados como
um “suporte profissional da crianca e familia através de um processo de envolvimento,
participacdo e parceria, alicercados pela capacitacdo das familias e pela negociacdo dos
cuidados” (p.33). A autora enfatiza desta definicho o envolvimento, a participacdo e
parceria como trés dimensdes, colocadas num nivel de igualdade de importancia,
capazes de fornecer as familias a oportunidade de se envolverem nos cuidados aos filhos
na extensao que desejarem, através da negociacdo com os enfermeiros (Cardoso, 2010).
Sao levados em consideracdo, nesta pratica, os pontos fortes, os valores culturais, as
crencas e a pericia que cada individuo traz para a relacao (Colvin et al, 2010). Os
mesmos autores, citando Jacobs et al (2000), acrescentam ainda que “o cuidado centrado
na familia tem demonstrado melhoria nos resultados, diminuicdo da ansiedade e do
tempo de recuperacdo e ainda aumento da satisfacdo do doente, familia e profissionais”
(p. 124).

Numa outra perspectiva, também para o0s pais pode ser benéfico o
acompanhamento da crianca durante todo o seu internamento. A participacdo e
observacao dos cuidados prestados, 0 acompanhamento constante da evolucao clinica e
melhor conhecimento dos cuidados a ter apds a alta tranquiliza e diminui a angustia dos
pais (Jorge, 2004). Por outro lado o acompanhamento implica frequentemente deixar um
outro filho ou familiar em casa, faltar ao emprego e negligenciar outras responsabilidades
da vida pessoal e profissional, a acrescentar as alteracfes do quotidiano, a colocacdo
num ambiente ndo familiar e ndo coordenado por si préprio mas pelos profissionais.
Todos estes fatores acarretam implicacdes psicolégicas e fisicas para os pais. (idem).
Desde o0 momento em que tém conhecimento do diagndstico da cardiopatia congénita os
pais destas criancas enfrentam um turbilhdo de emocbes. Lawoko (2007), fazendo
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referéncia a varios autores que estudaram os sentimentos dos pais destas criancas face a
sua doenca, conclui que estes apresentam um maior nivel de estresse, de angustia,
ansiedade, depresséo, falta de esperanca, medo, raiva e tristeza. Vrijmoet-Wiersma et al
(2009), referenciando também varios estudos (Mejnemer et al, 2006; Lawoko, 2002, 2003,
2007), acrescentam ainda uma maior incidéncia de problemas psicolégicos e de
perturbacbes pdés-traumaticas, uma menor qualidade de vida, perturbacdes financeiras,

familiares, sociais e pessoais e ainda sentimentos de culpa.

1.2 — 0O processo de transi¢cdo na cardiopatia congénita

Ha varias décadas que o conceito de transicdo aplicado a saude tem vindo a
despertar o interesse de enfermeiros ligados a investigacdo, médicos e tedricos. Afaf
Meleis encontra-se entre eles. Desde ha varios anos que esta autora se debruca sobre o
tema, tendo reunido varias evidéncias que conduziram a construcdo, em parceria com
outros autores, de uma teoria de médio alcance em que defende a transicdo como
conceito central na disciplina de enfermagem (Schumacher & Meleis, 1994).

Uma transicdo consiste numa passagem entre dois periodos de tempo
relativamente estaveis em que o individuo se move de uma fase, situacéo ou estado para
outro. Esta é provocada por uma mudanca que conduz a um desequilibrio e perturbacéo e
implica um sentido de fluidez e movimento ao longo do tempo. O mundo exterior do
individuo e a forma como este o vé sofre profundas alteracdes durante a transicao,
ocorrendo frequentemente perda e alienacdo daquilo que lhe é familiar e valioso. Durante
esta fase torna-se necessario a aquisicdo de novas competéncias, novos relacionamentos
e novas estratégias de coping (Schumacher, Jones & Meleis, 2010).

No momento em que o0s pais recebem o diagndstico de cardiopatia congénita do
seu filho da-se inicio a um processo de transicdo. Messias et al (citado por Meleis,
Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2000), num estudo sobre as experiéncias de pais
cujos filhos foram diagnosticados com cardiopatia congénita, revelam que o momento do
diagnostico, ou da consciencializagdo do mesmo, foi caracterizado como um “acordar
violento” para a realidade. Estes passam de um estado de relativo equilibrio para um
estado de “instabilidade, confusdo e angustia” (Meleis et al, 2000, p. 20). “Este evento
pode criar sentimentos de tristeza, raiva, confusdo, culpa e medo” (Colvin et al, 2010,
p.125).

18



Cardiopatia Congénita

Cuidados de Enfermagem Especializados a Crianca em Estado Critico e aos Pais

As situacdes de transicado “podem gerar instabilidade, produzindo efeitos negativos
e profundas alteracdes, passageiras ou permanentes, deixando a sua marca no individuo”
(Zagonel, 1999, p. 25). Assim, estas passam a ser do dominio da enfermagem quando
induzem respostas comportamentais relacionadas com a saude (Chick & Meleis, 2010).
Os enfermeiros, pela proximidade relacional exigida pela sua prética diaria, tendem a ser
os cuidadores que preparam os clientes para enfrentarem a situacao de transicao e que
facilitam o processo de aprendizagem de novas competéncias relacionadas com as
experiéncias de saude-doenca dos clientes (Meleis et al, 2000).

Da compilacéo de estudos que utilizaram a teoria das transicdes como guia, surge
um quadro conceptual proposto por Chick e Meleis (1986) e gradualmente enriquecido por
Schumacher e Meleis (1994) e por Meleis et al (2000). Assim estas definem vérios tipos e
padroes de transicdo, que fornecem mais dados sobre a natureza do processo;
enumeram algumas propriedades que sao comuns a todas as experiéncias transacionais,
as propriedades da transicdo; delimitam alguns fatores condicionantes que
consideram influenciar positiva ou negativamente o processo; descrevem padrdes de
resposta que ajudam a perceber se o processo esta a ser vivido de uma forma saudavel
e, finalmente, adiantam algumas acdes terapéuticas de enfermagem que poderao ser
levadas a cabo no sentido de assistir o individuo/familia ao longo de todo o processo
transacional. A relacdo entre os varios indicadores é apresentada na figura 1.

Figura 1: Quadro Conceptual da Teoria das Transi¢cdes
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Foram identificados quatro tipos de transicéo. A transicdo de desenvolvimento

ocorre ao longo do ciclo de vida normal como a adolescéncia, a menopausa ou 0
nascimento de um filho. O segundo tipo de transicfes refere-se a alteracdo de papéis e

estatuto ao nivel educacional e profissional e da-se o nome de transicées situacionais,

como é o caso de passagem de estudante para profissional ou de uma progressao na

carreira ou promocao. A transicao saude-doenca assume varias formas que implicam uma

mudanca de papéis resultante de uma alteracéo, subita ou gradual, no estado de saude,
guer seja de um estado de saude para um estado de doenca aguda ou cronica, quer de
uma situacao de cronicidade para um estado de maior bem-estar e transcendéncia. Por

ultimo as transicdes organizacionais representam as transicfes que ocorrem no contexto

ambiental em que se inserem e sdo precipitadas pelas mudancas que se déo ao nivel da
conjuntura social, politica e econémica (Schumacher & Meleis, 1994).

Foi observada em varios casos a ocorréncia de multiplas transicdes em simultaneo,
indiciando que estas ndo sao isoladas nem mutuamente exclusivas (Meleis et al, 2000).
No caso dos pais que receberam o diagnéstico de cardiopatia congénita do seu filho,
estes véem-se envolvidos em, pelo menos, dois tipos de transicdo: de desenvolvimento e
de saude-doenca, existindo uma “sobreposicdo de uma transicdo inesperada com
possiveis resultados negativos (tornar-se pai/mae de um filho com cardiopatia congénita)
com uma transicdo esperada com resultados positivos (tornar-se pai/mae de um bebé
saudavel)’ (Meleis et al, 2000, p. 15). Torna-se assim importante que 0s enfermeiros
considerem todas as transi¢des significativas que decorrem a nivel individual ou familiar,
mais do que focar apenas num tipo especifico de transicao (idem, 2000).

N&o obstante toda a diversidade e complexidade das transi¢bes, algumas
propriedades sdo transversais a todas as categorias, assumindo um caracter universal.
Todo o processo de transi¢cdo tem inicio com a consciencializa¢cao ou reconhecimento da
pessoa sobre a experiéncia que se encontra a vivenciar, surgindo assim a primeira

propriedade universal: o conhecimento (Meleis et al., 2000). A segunda propriedade

comum diz respeito ao ajustamento que corresponde ao nivel de empenhamento que a
pessoa demonstra em relacdo ao processo inerente a transicdo e é influenciado pela
primeira propriedade, isto €, por um maior ou menor nivel de conhecimento. A procura de
informacéo, utilizacdo de modelos, preparacdo e modificagcdo ativa de atividades
constituem indicadores de um ajustamento positivo. E também comum a todos os

processos transacionais a ocorréncia de uma mudanca, integrando-se esta na terceira
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propriedade descrita pelas tedricas: mudanca e diferenca. Interessa aqui distinguir

mudanca de transicdo, visto que esta Ultima se processa ao longo do tempo, implicando
um sentido de movimento. Esta resulta de uma mudanca e numa mudanga (idem). Para
compreender verdadeiramente um processo de transicdo torna-se imperioso compreender
as dimensbes dessas mudancas, nomeadamente a sua hatureza, temporalidade,
percecao da sua importancia ou severidade e expectativas pessoais, familiares e sociais
(idem), pois essas dimensdes servirdo como condicionantes dos padrdes de resposta do
individuo. Esta mudanca ocorre no seguimento de um acontecimento marcante que €

referido pelas autoras como uma outra importante propriedade, acontecimentos e pontos

criticos. Estes podem surgir ao longo de todo o processo de transicdo e cada um deles
“requer a atencdo, conhecimento e experiéncia do enfermeiro nas diferentes formas”

(Meleis et al, 2000, p.21). Por ultimo € definido o periodo de tempo da experiéncia. Nao é

possivel colocar qualquer barreira temporal numa experiéncia de transicdo pois cada
processo € unico, singular e irrepetivel, tornando-se contraproducente compara-la com
qgualquer outra, mesmo que similar. As autoras alertam para a importancia de ser
considerada a possibilidade de fluxo e variabilidade ao longo do tempo, o que pode
requerer uma reavaliacdo dos resultados. (Meleis et al, 2000)

O conhecimento e consciencializacao do diagndstico do filho é o primeiro de muitos
eventos e pontos criticos que irdo surgir ao longo do internamento da crianca, de um
modo geral, ao longo de todo o processo de transicdo. A cirurgia parece ser o
acontecimento mais marcante para estes pais, pelo medo da morte da crianca,
experimentando estes altos niveis de estresse (Jacob & Bousso, 2006; Vrijmoet-Wiersma
et al, 2009; Simdes, Pires & Barroca, 2010). Outros pontos criticos como o desmame
ventilatério e extubacdo, exames auxiliares de diagnéstico ou aparecimento de
complicacdes podem acompanhar este periodo de tempo da experiéncia. A forma como
cada individuo lida com estes vai determinar o tempo e os resultados da experiéncia de
transicdo. Eventualmente, existem “pontos citicos finais que se caracterizam por uma
sensacao de estabilizagdo em novas rotinas, competéncias, estilos de vida e actividades
de autocuidados” (Meleis et al, 2000, p. 21). O percurso dos pais com crianc¢as internadas
numa UCI cardiotoracica enquadra-se na perfeicdo na caracterizacdo de Bridges, citada
por Meleis et al (2000), de experiéncia de transicdo como tendo um “ponto final
identificavel, estendendo-se a partir de um primeiro sinal de antecipacédo, perce¢ao ou
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demonstracdo de mudanca, através de um periodo de instabilidade, confusdo e angustia,
para um eventual ‘fim’ com um novo comeco ou periodo de estabilidade” (p. 20). Este
novo comeco ou periodo de estabilidade nem sempre se refere a um inicio de uma vida
saudavel para a crianca. Frequentemente as criancas ficam com sequelas para toda a
vida e o novo comeco refere-se a uma vida de cronicidade, no entanto estavel,
acarretando uma mudanca de papéis, aquisicdo de novas competéncias e uma diferente
forma de ver o mundo que rodeia esta familia.

Doherty et al (2008) defende que uma melhor compreensdo dos fatores que
predizem o funcionamento psicolégico dos pais a enfrentar estes desafios tem o potencial
de adaptar as intervencbes e melhorar os resultados para a crianca e a familia. “Para
compreender as experiéncias dos clientes durante as transi¢cdes € necessario descobrir
as condigOes, pessoais e ambientais, que facilitam ou dificultam o progresso para atingir
uma transicdo saudavel” (Meleis et al, 2000, p.21). Os fatores condicionantes
considerados nesta teoria como influenciadores do processo sdo os factores pessoais,
comunitarios e sociais.

De entre os factores pessoais aponta-se o significado atribuido ao proprio processo

de transicao. Este pode ser positivo, negativo ou neutro, podendo estar relacionado com a
intencionalidade do factor que desencadeou o processo. A partida, o nascimento de um
filho € uma transicdo esperada (planeada ou ndo) que assume um sentido positivo para
0s pais, o que facilitara todo o processo. Todavia, 0 nascimento de uma crianca com
cardiopatia congénita é invariavelmente considerada uma transicdo com conotacao
negativa, oferecendo assim maiores dificuldades no seu percurso. As atitudes e as
crencas culturais sdo outras condicionantes importantes, tendo em conta que estas vao
influenciar a forma como é interpretada e vivida a experiéncia. Da mesma forma o nivel
socioecondmico influencia a ocorréncia, em maior ou menor escala, de sintomas
psicolégicos. Por ultimo, as autoras ddo grande relevancia ao factor preparacdo e
conhecimento. Estas acreditam que uma preparacdo antecipada, assim como o0
conhecimento sobre o que esperar e que estratégias poderdo ser Uteis, facilitam a
transicdo, acrescentando que “a preparacdo adequada requer tempo suficiente para
assumir gradualmente as novas responsabilidades e novas competéncias” (Schumacker
& Meleis, 1994, p. 124). Neste contexto o diagnéstico pré-natal da malformacéo cardiaca
podera oferecer aos pais 0 tempo necessario para se prepararem e para adquirirem mais

conhecimentos e estratégias. Williams et al (2008) estudaram o impacto do diagnéstico
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pré-natal na compreensao, por parte dos pais, da condicao médica dos seus filhos recém-
nascidos, tendo concluido que este diagndstico precoce esta associado a um aumento do
conhecimento dos pais no momento da alta. O maior tempo para educacdo e para
esclarecimento de duvidas € apontado pelos autores como responsaveis pelo resultado.

As condi¢cdes comunitarias referem-se aos recursos que a comunidade pode

oferecer a pessoa a vivenciar uma experiéncia de transicdo. O suporte familiar e a
educacdao para a saude sdo exemplos de factores facilitadores do processo. Ja a falta de
planeamento, a informacado insuficiente e os estere6tipos sdo fatores contraproducentes
para a vivéncia de uma experiéncia saudavel de transicao (Meleis et al, 2000).

Por dltimo, as autoras mencionam as condicdes sociais como facilitadoras ou

inibidoras do processo. Sao exemplo de inibidores o estigma social, o estere6tipo, o
estigma e a marginalizagdo (idem). Viver inserido numa sociedade liberal condiciona
positivamente a conquista de uma transicdo saudavel.

No sentido de guiar as intervencdes de enfermagem e servirem de referéncia ao
caminho a tomar em direcdo ao sucesso, sdo explorados pelas autoras os padrdes de
resposta. Estes estdo divididos em indicadores processuais, que se referem a
comportamentos saudaveis que é importante desenvolver ao longo do processo e que
nos indicam uma vivéncia saudavel da experiéncia de transicdo. Por outro lado surgem os
indicadores de resultados que nos apontam para o final de um processo transacional com
resultados positivos.

O primeiro dos indicadores processuais referido é o sentir-se integrado. Este

refere-se a necessidade da pessoa a vivenciar uma transicao de manter as suas ligacdes
anteriores com familiares e amigos sentindo-se informado e, especialmente, sentir-se
também ligado ao prestador de cuidados com quem pode esclarecer duvidas e ser
informado (idem). Esta necessidade de informagdo € muito evidenciada nos pais com
criangcas com cardiopatia congénita. A procura de informacdo € uma constante nesta
populacdo e é dotada de uma grande relevancia, tendo a obtencdo desta o poder de
melhorar significativamente a sua experiéncia. Lawoko (2007) concluiu no seu estudo que
as intervencdes relacionadas com a educacao dos pais “enfatizando, entre outras coisas,
informacdo acerca do diagndstico, o seu tratamento e resultados esperados reduziriam
com sucesso a ansiedade parental e aumentaria a sua satisfacdo com os cuidados” (p.
112). Simdes et al (2010) acrescentam ainda que “os pais esclarecidos acerca de todo 0
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procedimento cirdrgico sentem-se mais confiantes e o choque do pdés-operatério, ao
verem a crianga envolta em tubos e maquinas, pode ser minimizado” (p. 623).

A interacao surge também como indicador processual e diz respeito a relacdo entre
o cliente e o seu cuidador. A diade doente-cuidador é Unica e cria relacdes e interacdes
singulares, atingindo um equilibrio 6timo entre a prestacdo de cuidados e o auto cuidado
(idem). No caso do tema aqui explorado, a pessoa que é entendida como em transicdo
ndo € o doente mas o cuidador, continuando da mesma forma a ter importancia a relacao
estabelecida entre a diade pais-crianca. No caso do recém-nascido, torna-se
imprescindivel criar condicfes para o estabelecimento da vinculacéo entre mae-filho, que
encontra importantes obstaculos num internamento “compulsivo” numa unidade de
cuidados intensivos, verificado logo apdés o nascimento por exigéncia de tratamento
imediato. Os equipamentos e dispositivos de monitorizacdo, assim como a propria
incubadora, constituem grandes barreiras fisicas ao contacto com a crianca. No entanto a
entrega do papel de mée aos profissionais de saude por estas se sentirem impotentes
para tratar do seu filho é a principal barreira a vinculacao (Cardoso, 2010). Gomes (2010),
baseando-se no trabalho de Brazelton (2000), refere que a mae, ao sentir-se incapaz ou
insegura para cuidar do filho, poderé afastar-se, perdendo ou diminuindo o sentimento de
vinculacdo pela crianca, o que pode induzir a descrenca na recuperacdo do recém-
nascido e consequente abandono.

O terceiro indicador processual identificado neste quadro é o sentir-se e estar
situado. Este refere-se a necessidade de ser parte integrante do contexto em que se
insere (Meleis et al, 2010), o que reforca a importancia de promover a participacdo dos
pais nos cuidados as criancas internadas na UCI. Isto vai ajuda-los quer a criacdo de
novas estratégias, trabalhando a necessaria readaptacao a nova realidade, como também
a criacao de novos significados e percecdes da pessoa inserida no ambiente.

Por fim, o desenvolvimento de confianga e coping surge na sequéncia do anterior,
pois através da adaptacdo a nova realidade desenvolvem-se novas capacidades, um
conhecimento mais profundo e uma maior compreensdo dos diferentes processos
inerentes como o diagndstico, tratamento, recuperacdo e o viver com limitacdes, assim
como a utilizacdo de recursos e desenvolvimento de estratégias, o que se reflecte numa
maior confianca (Meleis et al, 2000). Importa salientar que “o desenvolvimento e
demonstracdo de confianca € progressivo de um ponto para o proximo na trajetoria de
transicao” (idem, p.25). Na populacdo aqui abordada, sabe-se que a transicdo esta a
tomar um bom rumo quando os pais das criangas demonstram conhecimentos e falam

naturalmente sobre a patologia, as implicacbes para o futuro e como lidar com as
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limitacGes fisicas e cuidados especiais. Em alguns casos implica a aceitacdo de uma
constante e apertada vigilancia e de varias intervenc¢des futuras.

Explorados os indicadores referentes ao processo de transicdo em si, importa
analisar os indicadores que nos dao conta do final de uma experiéncia de transicdo bem
sucedida: a mestria e as identidades flexiveis e integradoras. A primeira diz respeito a
demonstracao de competéncias e comportamentos necessarios para lidar com a sua nova
realidade (Meleis & Swendsen, 2010). Ao longo do decorrer do processo a pessoa a
vivenciar a experiéncia de transicdo “vai experimentando uma nova sensacdo de
estabilidade quando esté perto de completar a transi¢édo, o seu nivel de mestria vai indicar
a extensdo na qual este atingiu um resultado saudavel de transicdo” (Meleis et al, 2000).
Por outro lado o desenvolvimento de identidades flexiveis e integradoras € crucial, ndo s6
para terminar o atual processo de uma forma satisfatéria mas especialmente para estar
preparado para vivenciar positivamente as préximas experiéncias de transicdo. Esta
resulta de uma redefinicdo de papéis, da forma de ver o mundo e da forma de lidar com
ele, isto é, uma redefinicdo do seu proprio autoconceito. Esta caracteristica de fluidez de
identidades assume uma importancia determinante no caso dos pais de criancas
portadoras de cardiopatia congénita, tendo em consideracéo a cronicidade que decorre da
patologia em si e das complicacdes e ainda a necessidade de hospitalizacdes recorrentes
que, consequentemente, levam ao inicio de um novo processo de transicao.

A concluir este quadro conceptual é efetuada uma reflexdo sobre o papel do
profissional de enfermagem no acompanhamento e suporte da pessoa a vivenciar um
processo de transicdo e ainda o que deve ser feito para levar essa pessoa a atingir
resultados positivos, isto é, as intervencBes terapéuticas de enfermagem. Meleis
enfatiza que “os enfermeiros ajudam os clientes, familias e comunidades a lidar melhor
com as transicdes, antecipando respostas, providenciando orientacdo prévia, melhorando
sintomas, melhorando a salde e o bem-estar e suportando o desenvolvimento de acdes
de autocuidado” (Meleis, 2010, p. 455). Para tal foram selecionados trés tipos de
intervengdes terapéuticas, sendo elas o modelo de cuidado transacional (Transitional
Care Model), Suplementacdo de Papéis (Role Suplementation) e o Debriefing. O modelo

de cuidado transacional € um modelo multidisciplinar e tem como objectivo assegurar a

continuidade de cuidados, precavendo resultados negativos e as complicacdes evitaveis

em populacdes de risco, como os doentes crénicos, quando passam de um nivel de
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cuidados para outro, por exemplo, quando passam de uma situacdo aguda em
internamento hospitalar para uma situacao cronica em casa (Naylor & Cleave, 2010). O
designio deste modelo prende-se com “aumentar a competéncia do doente e seu
cuidador para gerir as transicbes frequentes que caracterizam a trajetéria da doenca
cronica” (idem, p.460). Este modelo provou ja em aplicacdes praticas ter a faculdade de
diminuir a readmisséo hospitalar, aumento de ganhos em salde depois da alta, aumento
da satisfacdo do doente e reducdo dos custos em cuidados de saude (idem).

A segunda intervencgédo terapéutica de enfermagem € chamada suplementacéo de

papéis. Esta constitui-se por acdes de enfermagem que contribuam para “ajudar a pessoa
e pessoa significativa a entender 0os novos papéis e novas identidades que eles precisam
de desenvolver” (Meleis, 2010, p.456). A perda de papéis anteriores e a necessidade da
aquisicdo de novos implica um reajustamento que se torna dificil de operar em pleno
momento critico. Assim € dever do enfermeiro preparar as pessoas que estdo prestes a
iniciar um momento critico da transicdo para se adaptarem mais facilmente aos seus
novos papéis, uma vez que “durante a crise 0s mecanismos de coping normais do
individuo sdo inadequados” (Meleis, Swendsen & Jones, 2010, p. 515). Este tipo de
intervencdo assume assim um proposito preventivo, onde é procurada a mestria no
desempenho do papel apropriado, através da aprendizagem dos padrées de
comportamento esperados, sentimentos, sensacgdes e objetivos envolvidos em cada papel
(idem). Este modelo foi ja proposto primariamente por Meleis em 1975 e foi sendo
aplicado na pratica em varias populacdes, tendo como base a comunicacdo através da
grupos de referéncia em que séo convidados, para uma troca de experiéncias, grupos de
pessoas que Sse encontram a vivenciar 0 mesmo tipo de transicdo. E incentivada a
comunicacdo aberta e a reflexdo, sendo exploradas formas alternativas de gerir o
momento de crise e discutidos pontos de vista divergentes. E através das informacées
fornecidas pelo profissional de enfermagem e pela reflexdo e discusséo das experiéncias
anteriores dos pares que o novo papel vai ganhando forma, facilitando uma passagem
saudavel através do momento de crise.

A Ultima intervencdo terapéutica de enfermagem proposta pela autora é o
debriefing. Este tem lugar no final do evento de crise e serve o bem-estar psicoldgico da
pessoa que o0 Vviveu. Esta pode “narrar emocionalmente a histéria, relata-la
cognitivamente, descrevé-la, interpretar significados, refletir sobre o efeito em si préprio e
nos outros e/ou partilhar sentimentos” (Meleis et al, 2010, p. 515). A angustia, o estresse
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e 0 medo que foi sentido durante 0 momento critico podem deixar sequelas psicolégicas a
curto ou longo prazo. E designio deste tipo de intervencéo evitar sintomas psicoldgicos e
facilitar o alivio e libertacéo da presséo psicoldgica deixada pela situacdo vivida.

A aplicacdo destas intervencdes terapéuticas aos pais das criangcas com
cardiopatia congénita harmoniza-se na perfeicdo com o seu processo de transicao.
Idealmente, o casal que obteve um diagnéstico pré-natal deveria comecar ainda antes do
parto a conhecer a realidade que tera que enfrentar, conhecer ao pormenor como tudo se
vai processar, compreender a patologia e o tratamento e ainda ter a possibilidade de
conhecer as experiéncias de outros pais que vivenciaram a mesma experiéncia. Quando
ndo existe um diagnoéstico pré-natal torna-se muitas vezes impossivel trabalhar estas
guestdes antes da cirurgia. Contudo, apesar de este momento ser descrito em muitos
estudos como o0 mais critico, os pontos criticos surgem ao longo de toda a transigéo,
tornando-se esta intervencdo adequada em qualquer momento do processo de transicédo
gue nao coincida com 0 momento critico em si.

Também o debriefing assume uma importancia crucial nesta populacdo tendo em
conta os largamente documentados problemas psicologicos e estresse pdés-traumatico
gue advém dos altos niveis de estresse, angustia, ansiedade e constante medo pela vida
do filho (Vrijmoet-Wiersma et al, 2009).

De um modo geral, os pressupostos basicos que devem guiar a intervencdo de
enfermagem neste tipo de situacdes especificas incluem a compreensdo da transicao a
partir da perspetiva de quem a experiencia e a identificagcdo das necessidades para um
cuidado adequado (Zagonel, 1999). A mesma autora enfatiza ainda que “a transicao sera
melhor sucedida ao conhecer-se 0 que desencadeia a mudanca; a antecipacdo do
evento; a preparagdo para mover-se dentro da mudanca; a possibilidade de ocorréncias
multiplas de transi¢cdes simultaneamente” (idem, p. 28).

Reconhecer as necessidades dos pais através de uma abordagem conceptual
pode ajudar o enfermeiro a adotar uma postura mais holistica e humana. Apesar de
alguns profissionais de enfermagem refutarem a utilizacdo de um modelo conceptual para
guiar a prética, o mero facto de observarem, avaliarem, intervirem e fazerem perguntas,
evidencia que estdo a ser guiados por uma “imagem mental”. (Meleis et al, 2010). Estas
autoras defendem que a pratica de enfermagem deve fluir da teoria e do conhecimento

substantivo, assumindo ainda que “pesquisa conceptual oferece estrutura ao
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conhecimento. Sem esse quadro conceptual o conhecimento sobre varios fendmenos nao
pode estar interrelacionado e fragbes desse conhecimento podem ser isoladas e

provavelmente perdidas” (idem, p. 514).
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2. DESENVOLVIMENTO DO PROJETO

“A metodologia de projecto tem como objetivo principal centrar-se na resolucdo de
problemas e, através dela, adquirem-se capacidades e competéncias de caracteristicas
pessoais pela elaboracdo e concretizagéo de projetos numa situacao real.” (Ruivo, Ferrito
& Nunes, 2010)

2.1 — Percurso

Todo o percurso que assume como culminar este relatério € fruto das varias etapas
de um projeto desenvolvido ao longo do Ultimo ano. Ruivo et al (2010) definem cinco
etapas constituintes de todo este processo, sendo elas o diagnostico de situacgéo,
planificacédo, execucéo, avaliacédo e divulgacao.

Efetuar um diagnéstico de situagcdo implica uma avaliacao da realidade onde se
pretende atuar e um conhecimento apurado das necessidades e das potencialidades de
intervencdo. Necessidades pessoais, de grupo e institucionais estiveram na base da
escolha do tema desenvolvido ao longo deste projeto. As necessidades pessoais e de
grupo prendem-se com o desenvolvimento e aprofundamento de conhecimentos e
competéncias técnicas, cientificas e relacionais no sentido de melhorar a qualidade de
cuidados de enfermagem prestados as criangas e aos pais. Institucionalmente encontra-
se ainda um grande potencial de intervencado tanto ao nivel da realizacdo de protocolos
como da formagéao profissional.

Apés o diagnéstico de situacdo surge a planificacdo. Constroem-se objectivos,
planeiam-se atividades para lhes dar resposta, prevéem-se recursos necessarios. A
construcdo e desenvolvimento do percurso a efetuar ndo excluem alteracdes e
ajustamentos dos objetivos, atividades e qualquer outro elemento do projeto no sentido de
um resultado 6timo. E nesta fase que sdo escolhidos os locais, onde serdo levadas a
cabo as actividades, com mais potencialidades de dar resposta aos objetivos propostos.
Assim, e ap6s alguns ajustamentos, foi delineado um objectivo geral:

e Desenvolver competéncias especializadas no ambito da enfermagem em

pessoa em situacdo critica para a melhoria da qualidade dos cuidados
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prestados a crianca com cardiopatia congénita em situacdo critica e aos

seus pais,

Foram ainda enunciados trés especificos:
e Desenvolver competéncias técnicas, cientificas e relacionais a nivel da
prestacdo de cuidados de enfermagem especializados a criangca com
cardiopatia congénita em situacao critica, em contexto peri-operatério e aos

pais;

e Desenvolver competéncias no acompanhamento especializado dos pais da
crianca com cardiopatia congénita em situacdo critica, durante o processo

de transi¢do saude-doenca;

e Desenvolver competéncias especializadas na area da gestdo de qualidade e
formacdo profissional, no ambito da crianca com cardiopatia congénita em

estado critico.

Para a prossecucdo de tais objetivos foram selecionados diferentes locais de
estagio (anexo 1).

A fase de execucdo refere-se, neste caso, as atividades realizadas em estagio.
Estas tiveram inicio no dia 10 de Outubro de 2011 e cessaram a 17 de Fevereiro de 2012.
As primeiras 6 semanas foram passadas numa UCI-CCT pediatrica num hospital central
de Lisboa, onde foram realizadas atividades para dar resposta a todos 0s objetivos,
através da prestacdo de cuidados diretos a criangca e aos pais, recolha de informacédo
junto dos pais e elaboracdo de notas de campo e formacgédo em servigo. Outras 6 semanas
foram passadas no meu préprio local de trabalho, também este uma UCI-CCT pediatrica,
situada na periferia de Lisboa. Este estagio foi dividido em dois momentos. O primeiro de
4 semanas foi dedicado ao diagnéstico de necessidades para a melhoria da qualidade de
cuidados e a continuacdo do trabalho relacionado com os pais, iniciado no primeiro
estagio. O segundo momento teve lugar apenas nas ultimas duas semanas de estagio por
imposicdo de calendario do estégio internacional. Estas duas semanas foram dedicadas a
colocacdo em pratica e planeamento de atividades a levar a cabo no servico para dar
resposta ao objectivo da formacao profissional e melhoria da qualidade dos cuidados de

enfermagem.
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Por fim o estagio internacional teve lugar em dois locais distintos, o Erasmus
Medical Center, em Roterddo e o University of Michigan Medical Center, nos Estados
Unidos da América. O grande objectivo da realizagcdo de estagio nestes locais foi o
aprofundamento de conhecimentos e desenvolvimento de competéncias na prestacéo de
cuidados a criancas submetidas a técnicas muito especificas como as TSFR, em especial
a HDF, e os mecanismos ECLS, nomeadamente o ECMO. Estas técnicas exigem do
enfermeiro conhecimentos e competéncias muito especializadas e diferenciadas, para o
qgual é necesséria formacao e experiéncia pratica. Os protocolos e normas de atuacao
gentilmente cedidas nesses locais vieram também contribuir para o trabalho realizado nas
duas ultimas semanas de estagio.

A avaliacao dos resultados vai sendo realizada ao longo de todo o percurso, quer
pela reflexdo pessoal constante, quer através das reunides com a tutora e orientadores. O
relatorio € um derradeiro instrumento de avaliacdo, encaixando-se também na ultima fase

do projeto, a divulgacéao.

2.2 — Desenvolvimento das competéncias: analise critico-reflexiva

A competéncia é definida no Caderno Tematico elaborado pela Ordem dos
Enfermeiros [OE] (2009) como a capacidade de “mobilizar recursos cognitivos disponiveis
para decidir sobre a melhor estratégia de acdo perante uma situacdo concreta” (p. 10),
acrescentando ainda que € necessario que este “mobilizar, integrar e orquestrar os
recursos (...) seja realizado com caracter adaptativo e em situagdo, na urgéncia e na
incerteza” (OE, 2009, p.10).

O desenvolvimento de competéncias especializadas € assim crucial para pratica de
cuidados de enfermagem de exceléncia. Leite defende que “o aprofundamento do
conhecimento e aquisicdo de competéncias num dominio especifico de enfermagem
resulta em profunda compreensédo da pessoa e dos processos de saude/doenca a que
esta mais exposta, amplo entendimento das respostas humanas em situacdes
especificas, intervencdes de elevado nivel de adequacéo as necessidades do individuo,
potenciando os ganhos em saude” (Leite, 2006, p. 4). Assim, no sentido de adquirir e

desenvolver competéncias relacionadas com o0s cuidados diretos a crianga com
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cardiopatia congénita em estado critico e aos pais foi delineado o primeiro objetivo

especifico:

Objetivo 1: Desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas e
relacionais a nivel da prestacdo de cuidados de enfermagem especializados a
crianca com cardiopatia congénita em situacado critica, em contexto peri-operatoério

e aos pais.

Para dar resposta a este objectivo foi selecionado o local de estagio que se
apresentou como mais apropriado, uma UCI CCT Pediatrica do centro de Lisboa, com
uma lotacdo de 5 camas para este tipo de doentes. Para desenvolver as competéncias a
que me propus realizei atividades relacionadas com o cuidado direto a crianga e aos seus
pais. A crianca com cardiopatia congénita, em contexto pré, intra e pdos-operatério
imediato e mediato é, invariavelmente, um doente critico, entendendo-se por doente
critico “aquele em que, por disfuncdo ou faléncia profunda de um ou mais érgaos ou
sistemas, a sua sobrevivéncia esteja dependente de meios avancados de monitorizacao e
terapéutica” (Ordem dos Médicos & Sociedade Portuguesa de Cuidados Intensivos, 2009,
p. 9). Assim, e por acreditar que “um cuidado excelente ao doente critico (...) requer
conhecimento clinico especializado em constante desenvolvimento” (Benner, Kyriakidis &
Stannard, 2011, p.89), foi minha intencdo aproveitar todos os momentos de modo a obter
a melhor aprendizagem possivel. Destaco neste a&mbito momentos como a recec¢do da
crianca do BO, situacdo de reanimacdo por paragem cardio-respiratéria e a prestacao de
cuidados a crianca em faléncia multiorganica.

O momento em que a crianca chega a UCI vinda do BO constitui-se como um
dos momentos mais criticos de todo o internamento, visto que este se reveste de uma
imprevisibilidade e instabilidade dificeis de controlar. Alteraces fisiologicas profundas sao
efetuadas durante a cirurgia, tendo o organismo que levar a cabo um processo de
readaptacdo a nova fisiologia. Este acarreta, por vezes, alteracbes significativas que
ultrapassam a capacidade de compensacdao intrinseca da crianca. Assim, neste momento,
“esperar e estar preparada para o inesperado é essencial (...) e é central na atencéo e
vigilancia dos enfermeiros peritos porque as alteracbes fisiolégicas podem ocorrer
rapidamente e sem aviso” (Benner et al, 2011, p.100). A vigilancia e monitorizacao

constantes, assim como o diagnostico de sinais precoces de complicacdes, assume aqui
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um papel crucial no trabalho do enfermeiro. No decorrer das seis semanas deste estagio
véarias foram as oportunidades para acolher e ficar responsavel por uma crianca vinda do
BO. Tive assim oportunidade de aprofundar a minha capacidade de procurar, identificar e
resolver rapidamente focos de instabilidade, como as arritmias cardiaca (provocadas por
hipocaliémia e/ou hipocalcémia), a hipotensdao (por hipovolémia ou por capacidade
contratil cardiaca diminuida) ou baixo débito urinario (por ma perfuséo renal). As repostas
a estes focos de instabilidade, dadas atempadamente através de acbes como reposicao
de liquidos, derivados sanguineos, ides e ainda o aumento ou diminuicdo de perfusao de
inotrépicos preveniram o aparecimento de complicacdes e facilitam a manutencdo das
funcdes vitais.

Para tudo isto € necessario mobilizar os conhecimentos e adapta-los a situacéo
especifica quer da patologia quer do tratamento cirargico, pois diferentes respostas sédo
esperadas consoante as diferentes patologias e as diferentes técnicas cirdrgicas, sendo
necessario adaptar as expectativas. Um verdadeiro desafio a capacidade de mobilizacdo
de todos os conhecimentos e aplicacdo a cada caso concreto é a avaliagcdo e
interpretacdo da saturacdo periférica e da gasometria arterial. Para saber quais as
expectativas adequadas especificamente aquela crianca h4 que compreender a sua
anatomia e fisiologia depois da correcao cirargica e as implicacdes que tera na dinamica
circulatoria e respiratoria, nomeadamente o grau de mistura de sangue venoso e arterial e
o fluxo de sangue adstrito a circulacdo pulmonar. Assim a avaliagdo requer sempre um
juizo cuidado onde sdo ponderadas todas as variaveis e, desta forma, um valor de 80%
de saturacao de oxigénio no sangue pode ser um sinal de alerta e implicar intervencdes
por parte dos profissionais, no entanto, para outra crianga, este valor pode ser a sua
melhor expectativa. Como referem Benner et al, “a pratica de enfermagem ao doente
critico e agudo é intelectualmente e emocionalmente desafiadora, requerendo um rapido
julgamento e respostas a condicbes de ameaca a vida, onde a margem de erro €

pequena’ (2011, p.1).

As principais complicagdes, assumindo uma maior gravidade nesta populagéo, séo
a hemorragia, o tamponamento cardiaco, a paragem cardio-respiratéria e a Ssépsis.
Destas, as trés primeiras exigem uma intervencao imediata, constituindo-se como uma

emergéncia. Tive a oportunidade de assistir e participar em trés momentos de
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reanimagcdo apos paragem cardio-respiratéria. A antecipagdo das necessidades, a
accao rapida e a coordenagdo com a equipa podem definir uma boa intervencgéo, para o
qual é indispensavel o conhecimento prévio do suporte basico e avancado de vida
pediatrico. O dominio destas guidelines permite um adiantamento da acéo evitando perda
de tempo que pode ser vital. Este adiantamento pode envolver “a antecipacdo de
provaveis necessidades de medicacdo, procedimentos, equipamentos, outros membros
da equipa, testes de laboratério” (Benner et al, 2011, p.102). Os casos de reanimag¢ao nos
guais participei (os trés na mesma crianga num curto espaco de tempo) foram exemplo de
uma intervencdo adequada e atempada com uma boa coordenacdo entre a equipa.
Identifico como contributo para a minha conduta o conhecimento prévio das guidelines de
reanimacao pediatrica e as estratégias utilizadas pela equipa de enfermagem daquele
servico. Estas consistem na preparacdo diaria da diluicdo de algumas medicacbes
utilizadas em situacdo de emergéncia, assim como a utilizacdo de um esquema de
dosagem das mesmas, de consulta facil e rapida, poupando tempo precioso.

N&o obstante o bom desempenho da equipa néo foi possivel salvar a crianca em
guestdo. Nestes casos importa dar atencdo a uma outra vertente dos cuidados criticos
gue por vezes é encoberta por todo o aparato que é apanagio de uma unidade de
cuidados intensivos: o conforto do doente e o apoio a familia. Lidar com a morte
representa um desafio para qualquer enfermeiro que cuida de doentes criticos, assumindo
este um significado mais profundo quando se trata de criancas. Quando se torna claro
gue a cura esta para além das capacidades biomédicas, resta proporcionar a crianca um
processo de morrer mais digno, através de cuidados paliativos, nomeadamente da gestao
da dor e do conforto. No entanto, “criancas em fim de vida sdo frequentemente privadas
do beneficio dos cuidados paliativos por falta de coordenacéo interdisciplinar” (Carter et
al, 2004, p. e361). A dificil aceitacao da morte por parte dos profissionais “treinados” para
salvar vidas pode, por vezes, dificultar os cuidados adequados em fim de vida.

Lidar com o sofrimento dos pais que acabaram de perder o filho é uma situacdo
violenta para os enfermeiros, € um confrontar com o proprio sofrimento, com a fantasia da
perda do préprio filho. Em consequéncia, nota-se uma tendéncia deste para o
afastamento emocional e fisico que ndo serve as necessidades destes pais.

No local onde desenvolvi as atividades aqui expostas a enfermeira especialista em
pediatria, como responsavel desta area do servico da UCI CCT, acompanha sempre o

médico que vai comunicar aos pais a morte do seu filho. Nesse momento os papéis estao
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informalmente definidos, o médico informa e a enfermeira apoia. O conhecimento prévio
da crianca e das familias € para este enfermeiro uma mais-valia no suporte oferecido, que
se torna mais adequado e adaptado as necessidades especificas dos pais, para além de
proporcionar a estes uma maior confianga.

Se por um lado a morte inesperada acarreta um impacto muito violento, quer para
0S pais quer para os profissionais, tornando mais dificil a gestdo de cuidados de qualidade
em fim de vida a crianca e o suporte aos pais, a morte anunciada proporciona tempo de
preparagdo mas, por outro lado, implica um sofrimento prolongado e um desgaste
emocional e psicoldgico imensuraveis. Tive oportunidade de presenciar um destes casos
em que a crianca desenvolveu faléncia multiorgéanica na sequéncia de uma sépsis. Esta
condicdo requer que a crianca esteja constantemente numa situacdo critica, com
necessidade de intervencdes, tratamentos e regimes terapéuticos muito complexos.
Apesar de nao se tratar de uma emergéncia ou urgéncia, a linha que as separa do estado
de estabilidade é muito ténue e “gerir ou prevenir uma situacdo de emergéncia depende,
muitas vezes, da capacidade do enfermeiro reconhecer as mudancas que indicam a
iminente detioracdo do estado do doente” (Benner et al, 2011, p.194). Neste contexto, a
vigilancia e monitorizagdo voltam a assumir uma importancia crucial, assim como o
conhecimento da patologia e o curso esperado da mesma, no sentido de se anteciparem
0s acontecimentos. Em adicéo, a cronicidade deste doente d& espaco ao conhecimento
mais profundo e individualizado da crianga, assim, “reconhecer vulnerabilidades e riscos
especificos daquele doente em particular da ao enfermeiro a possibilidade de antecipar
possiveis complicacdes ou crises e preparar-se para elas ou evita-las” (idem, p.80).

Nestas situacdes, alguns aspetos assumem uma maior relevancia, como a gestao
da dor e conforto, os aspectos éticos e 0 apoio aos pais. Pese embora todos estes fatores
sejam transversais e incontornaveis no cuidado a crianca em estado critico, a cronicidade
e debilidade dos sistemas fisiol6gicos da crianga em faléncia multiorganica obriga a uma
atencédo redobrada a estas problematicas.

A avaliacdo da dor e desconforto na crianca é dificultada pelas suas diferentes
capacidades de expressdao. A DGS (2010) preconiza que a avaliagdo da dor deve ser
feita, preferencialmente, através do auto-relato. Contudo nem todas as criangcas o
conseguem fazer e nesse caso deverao ser usada escalas validadas para cada idade. No
local de estagio onde realizei estas atividades sdo utilizadas as escalas NIPS (para
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prematuros e recém-nascidos de termo); FLACC (para menores de 4 anos ou criancas
sem capacidade para verbalizar); escala das faces (a partir dos 3 anos), a escala
numeérica (a partir dos 6 anos) e ainda a OPS aplicavel a criancas dos 0 aos 18 anos. Ao
longo das seis semanas em que decorreu esta experiéncia nunca esta avaliacao foi
deixada ao acaso. Contudo, ndo é possivel realizar uma avaliacdo adequada e completa
sem ter em consideracgéo aspetos do desenvolvimento infantil. E, alias, impossivel prestar
cuidados de enfermagem de qualidade ignorando esses aspetos, por essa razao senti a
necessidade de investir na actualizagdo de conhecimentos relacionados com o
desenvolvimento infantil, nomeadamente o desenvolvimento psico-motor, psicossexual
(Freud), psicossocial (Erickson), cognitivo (Piaget) e moral (Kohlberg), assim como os
fatores stressantes da hospitalizacdo. A DGS adverte para a necessidade de “ter sempre
presente o comportamento habitual da criangca ou de uma crianga sem dor da mesma
idade” (2010, p.1).

Apesar de nao existir um protocolo de sedo-analgesia que indicasse o caminho a
seguir, tendo em conta o resultado da avaliagdo, foram geridas as medidas
farmacolégicas disponiveis e colocadas em pratica medidas ndo farmacoldgicas como a
massagem, O posicionamento, o toque, a mdsica, a sacarose e outras medidas
personalizadas que os pais revelavam serem eficazes. “O controlo da dor, cujo sucesso
depende da sua avaliacdo e reavaliacdo sistematicas, € um dever dos profissionais de
salude e um direito das criancas consignado, entre outros, na Carta da Crianca
Hospitalizada” (DGS, 2010, p.4).

A garantia do conforto da sua crianca é também para os pais uma forma de
consolo. Durante a fase de luto pelo filho saudavel o sofrimento dos pais arrasta-se,
nestes casos, até a exaustdo. O papel do enfermeiro como pilar daquela familia é
essencial. Este ndo se esgota no apoio psicolégico e emocional mas prende-se ainda com
a orientacdo para outros profissionais e com o providenciar de um ambiente propicio a
adaptacdo destes a nova realidade. Colvin et al (2010) enfatizam esta importancia
defendendo que

“a comunicacdo deve manter-se aberta e todos os recursos disponiveis devem ser usados
para o suporte da familia durante a crise. O enfermeiro astuto antecipara cada necessidade
individual da familia para o suporte da familia como um todo, cuidados religiosos, questdes

sociais” (p. 125).
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Se é certo que os cuidados centrados na familia sdo a pedra basilar dos cuidados de
qualidade prestados a crianca, nesta situacdo este conceito assume uma importancia

ainda maior, reforcando a “relagdo respeitavel entre a familia e os profissionais” (ibidem).

E responsabilidade do enfermeiro zelar pelos direitos da crianca hospitalizada,
nomeadamente 0s que estdo descritos na carta com esse nome. Nao é facil agirmos de
forma moral e eticamente correta quando somos for¢cados a decidir pelo outro, como é o
caso das criancas. Por vezes “é problematico para os pais distinguir o interesse da
crianca do seu proprio interesse” (Carnevale, 2004, p. 241). Em casos de criancas
criticamente doentes, com uma probabilidade de sobrevivéncia muito baixa ou mesmo
nula, sdo desencadeadas questdes éticas muito complexas. Num prato da balanca esta o
sofrimento da crianca. Num momento em que se esgotou o principio da beneficéncia,
surge o da ndo maleficéncia, evitando o prolongamento do sofrimento da crianca naquilo
gue podera ser chamado de distanasia. Por outro lado os pais precisam de tempo para
digerirem e aceitarem a perda de um filho e é necessario respeitar o peso de serem eles a
decidir que o seu proprio filho deve morrer. Carnevale (2004) defende que “o cuidado
ético a uma crianca criticamente doente requer uma aproximacao das varias vozes morais
gue falam pela crianca: os pais, os médicos, os enfermeiros, outros profissionais, o estado

e a propria crianga” (p. 250).

Importa, por fim, dar destaque a uma problematica muito relevante no contexto da
hospitalizacdo e que, mais uma vez é exacerbada no caso das criangas. Refiro-me a
prevencgdo e controlo de infecdo que, ao fator comum com os adultos referente a maior
debilidade do sistema imunitario devido a patologia, acresce a imaturidade do mesmo. A
preocupacao crescente, a nivel mundial, com esta questdo trouxe os seus frutos em
termos de estudos complexos e, consequentemente a construcdo de guidelines que
ajudam os profissionais a levar esta prevencao e controlo da infecdo rumo ao sucesso. O
servico onde estagiei estas seis semanas nao passou ao lado dessa tendéncia e segue
criteriosamente protocolos criados pelo hospital com base nas guidelines internacionais,
protocolos estes que tive a preocupacdo de conhecer bem para os poder por em préatica

corretamente. Existe uma especial preocupacédo com a higiene das maos, manipulacao de
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linhas endovenosas e aspiracdo de secrecbes. Tiveram lugar ainda varias discussdes
com a orientadora e pesquisa relacionada com protocolos ainda inexistentes.

De um modo geral, o enfermeiro vé-se cada vez mais obrigado a adaptar-se as
novas tecnologias e manter o conhecimento atualizado, no sentido de acompanhar o
avanco tecnoldgico e a crescente complexidade apresentada pelo doente critico. O
mesmo defendem Benner et al (2011) ao referirem que “os cuidados de exceléncia ao
doente critico requerem conhecimentos e competéncias clinicas atualizadas de forma a
responder ao nivel de gravidade e complexidade destes doentes” (p.89). Todavia é
necessario existir uma preocupacao em preencher o vazio entre a tecnologia avancada e
o cuidar humano, constituindo um grande desafio para a enfermagem a gestdo do
ambiente tecnolégico em equilibrio com os cuidados personalizados, individualizados e
humanizados.

Considero que este objectivo foi atingido na sua plenitude, tendo para isso
contribuido o local de estagio e a riqgueza das suas experiéncias, o empenho da
enfermeira orientadora e o meu préprio empenho e entusiasmo. Com as atividades
levadas a cabo foi possivel desenvolver competéncias relacionadas com o cuidado
especializado ao “doente a vivenciar processos complexos de doenca critica e/ou faléncia
organica” (OE, 2009, p.41), nomeadamente através da antecipacdo e intervencao
atempada nos focos de instabilidade e situacdes de emergéncia, a aplicacdo de
protocolos terapéuticos complexos no doente com faléncia multiorganica, a gestéo da dor
e conforto e o suporte aos pais. Desenvolvi ainda competéncias relacionadas com a
prevencdo e controlo de infecdo ao longo de todo o estagio e a reflexdo constante em
relacdo as questdes éticas inerentes ao internamento de criancas, em especial em caso
de muito mau prognéstico ou mesmo morte cerebral, trouxe contributos também para o

desenvolvimento de competéncias na area da ética na pratica de cuidados.

Objetivo 2: Desenvolver competéncias no acompanhamento especializado
aos pais da crianca com cardiopatia congénita em situacdo critica, durante o
processo de transicao de saude-doenca.

A prestacdo de cuidados de enfermagem especializados a crianca implica,
invariavelmente, a inclusdo dos pais ou adultos de referéncia. A consciencializacdo do
sofrimento dos pais que acompanham todo o processo de internamento do filho portador

de uma cardiopatia congénita despertou em mim uma necessidade de melhor conhecer a
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esséncia desta experiéncia. Estes atravessam um processo de transicdo muito intenso e
exigente e assim “tendem a ser mais vulneraveis ao risco que pode, por sua vez, afetar a
sua saude. A detecdo destes riscos pode ser melhorada pela compreensdo do processo
de transicao” (Meleis et al, 2000, p12).

Numa primeira fase o meu interesse conduziu-me a realizacdo de uma revisdo da
literatura sobre o tema, que serviu para uma compreensao generalizada do fenémeno.
Contudo uma situacdo de transicdo desta magnitude, como a que vivenciam 0S pais
destas criancas, exige uma compreensao na sua complexidade e singularidade, no seu
ambiente natural. O objetivo primordial vai para além da compreensdao do fendémeno.
Importa essencialmente construir uma base de conhecimentos especificos, em situacao
real, que conduzam a uma intervencdo direcionada e adequada as necessidades
particulares desta populacdo, com intuito de proporcionar aos pais uma transicao
saudavel. Esta preocupacdo assume relevancia quando se tem em conta que “0s
enfermeiros sdo, muitas vezes, os cuidadores que lidam em primeira linha com os clientes
e familias a vivenciarem uma transicédo” (Meleis et al, 2000, p. 13).

Considerando todos os fatores enunciados, optei por procurar a compreensao da
transicdo a partir da perspetiva de quem a experiencia. Através da observacdo e dos
relatos dos proprios pais, e considerando todo o valor dos relatos informais e subjetivos
procurei perscrutar a multidimensionalidade do processo de transicdo através de dados
fornecidos na primeira pessoa. Partindo desses pressupostos, aproveitei todos os
momentos possiveis, durante o turno de prestacdo direta de cuidados, para fazer uma
observacgéo participante e manter uma conversa informal que permitisse, com base na
confianca ja trabalhada ao longo dos turnos, obter informagbes com uma riqueza e
profundidade impossiveis de encontrar na literatura. Tendo em conta a limitagéo temporal
e a simultaneidade de outras atividades, néo foi minha intencéo levar a cabo um estudo
de investigacdo rigoroso mas apenas a aquisi¢cao informal de um conhecimento pratico
gue, constantemente, foi registado em forma de notas de campo para posteriormente
analisar e utilizar como base para as intervencdes de enfermagem.

Esta observacéo foi levada a cabo nas duas UCI CCT ao longo de todo o estagio.
Foram observadas oito familias, todas elas a enfrentar a primeira cirurgia cardiaca, tendo
tido conhecimento do diagnéstico ha menos de quatro meses. A idade das criancas

variava entre os trés dias e 0s cinco anos e a idade dos pais entre 18 e 40 anos,
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apresentando uma variedade de nivel socioeconomico e provenientes das diferentes
zonas do pais. Os dados recolhidos em notas de campo foram posteriormente analisados
a luz da teoria das transicdes de Meleis com a intencado de obter uma articulagdo dos
conceitos tedricos com a sua aplicacdo pratica, procurando a producao de conhecimento,
para a melhoria das praticas de cuidados. Os sujeitos participantes sao identificados pelas

letras M (mae) ou P (pai) seguido de um niumero que identifica o agregado familiar.

“Algumas transicfes estdo associadas a um evento marcante identificavel como o
nascimento ou morte, a cessacdo da menstruacdo ou o diagnéstico de uma doenca”
(Meleis et al, 2000, p. 21). Este evento marca o inicio do processo e desencadeia todos
0s acontecimentos seguintes. O diagnéstico da cardiopatia congénita € o primeiro ponto
critico da transicao saude doenca e arrasta consigo sentimentos de choque, angustia,

culpa:

“quando me falaram da doenca eu ndo quis acreditar, ndo podia ser verdade... estava tudo tdo bem
durante a gravidez...foi um choque muito grande quando me disseram que tinham que o levar de
urgéncia para lisboa para ser operado ao coracédo” P7

“comecei logo a pensar no que tinha feito durante esses 5 meses. Eles diziam que néo tinha nada a
ver mas eu nao conseguia deixar de pensar que foi por minha culpa, que eu é que Ihe provoquei isto”
M4

7

No entanto, sabemos ja que esta populacdo € acometida por dois tipos de
transicdo de uma forma simultdnea e oposta. Por um lado a expectativa positiva e
antecipada de ter um filho saudavel (transicdo de desenvolvimento) e por outro, o
acontecimento inesperado de se tornarem pais de uma crianga com cardiopatia congénita

(transicdo de saude doenca) (Meleis et al, 2000):

“estavamos tao felizes com o primeiro filho... continuo a estar feliz, entenda, mas... foi o fim de um
projeto...e, no fundo, o inicio de outro. J& hd muito que desejava ser méde e isto € um verdadeiro
desafio. Sou mée mas de uma crianca especial” M8

O internamento da crianca €, normalmente o segundo ponto critico da transicao.
Este pode acontecer de forma inesperada logo apds o nascimento e subsequente
diagnéstico ou de uma forma programada, apds 0 nascimento com diagndstico pré-natal
ou alguns meses ou anos apos o primeiro diagnéstico. A angustia da separacdo esta

presente em qualquer um dos casos, no entanto assume maiores propor¢des no caso de
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internamento imediato apds o parto em que a mae se vé obrigada a lidar simultaneamente
com o “periodo pés-parto e a separacdo do bebé, acrescentando a necessidade de lidar
com problemas que ameacam a vida do recém-nascido” (Hoehn, et al, 2004, p. 310):

“nédo sei se o pior foi dizerem-me que o meu filho afinal ndo era saudavel, como sempre me disseram
e que tinha uma doenca grave, ou se foi o facto de mo terem arrancado dos bragos para ser operado
de urgéncia a 300 Km daqui.” M7

A cirurgia, por sua vez, é apontada por varios autores como 0 evento mais critico
de todo o processo, experimentando estes pais altos niveis de estresse (Jacob & Bousso,
2006; Vrijmoet-Wiersma et al, 2009; Simdes et al, 2010):

“a espera € o pior... estar ali horas sem saber nada... passa-nos tudo pela cabeca, parece que cada
minuto que passa € pior... e depois parece que ja passaram 4 horas e sé passaram 30 minutos. E
muito estresseante” P4

“guando nos dizem que é uma cirurgia de alto risco e que ha uma probabilidade de ele néo
sobreviver, como é que acha que se suporta o tempo da cirurgia? Chorei o tempo todo!” M8

Ao longo do internamento sdo inUmeros 0Ss eventos criticos que marcam a
experiéncia e o enfermeiro deve conceder a cada um deles a atuagdo, conhecimento e
experiéncia das mais variadas formas (Meleis et al, 2000).

“Para entender as experiéncias dos clientes durante a transicdo € necessario
descobrir as condigcdes pessoais e ambientais que ajudam ou dificultam o progresso no
sentido de alcancar uma transi¢do saudavel” (idem, p.21). E importante ter em conta as
percecles e significados atribuidos aos acontecimentos pois estes “sé@o influenciados e
influenciam as condi¢cdes em que a transicao ocorre” (ibidem). Apesar de este diagnostico
ter sempre uma conotacdo negativa, a forma como cada individuo interpreta essa

situacgéo vai influenciar os resultados. Pode ter um significado mais negativo:

“e agora como €é que eu trato de uma crianca assim? Ela vai depender de mim toda a vida!” M1

OuU mais positivo:

“ndo deixa de ser a minha filha (...) o amor é o0 mesmo ou ainda maior. O que vier que venha,
estamos aqui para ultrapassar o que for preciso”. P3
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Um outro indicador pessoal muito importante a ter em conta é a preparacéo e
conhecimento, visto que “a preparacdo adequada requer tempo suficiente para assumir
gradualmente as novas responsabilidades e novas competéncias” (Schumacker & Meleis,
1994, p. 124). O diagnéstico pré-natal surge, por vezes de uma forma um pouco

controversa, como favoravel:

“por um lado foi pior porque durante a gravidez andei numa constante angustia (...) mas por outro
lado foi melhor porque tive tempo para aceitar e ir ler... além disso sabia que os médicos tinham tudo
preparado para o receber, ndo foi nada de surpresa” M4

“teria sido muito mais complicado (...) como trabalho com o Dr na clinica ele foi-me ensinando
tudo (...) até comprei um livro que fui lendo com a minha mulher...” P3

Fatores comunitarios e sociais foram também evidenciados como tendo o potencial
de exercer influéncia negativa sobre a vivéncia deste processo, condicionando o0s

resultados:

“no meu pais uma criangca como ela [com trissomia 21] ndo € ... bem vista” M1

“para quem tem familia por perto... mas eu nao tenho ninguém em Portugal (...) como é que eu trato
de uma criangca assim?” M1

“Eu estou desempregada e o meu marido ndo tem trabalho certo e o fundo de desemprego ndo me
guer dar o papel em como estou a cuidar da menina.” M1

Foi interessante identificar ao longo do periodo de observacdo alguns padrbes de
resposta apresentados pelas autoras deste quadro conceptual. O sentir-se integrado €
evidenciado pela relacdo de proximidade e de confianca que o0s pais criam com 0S

profissionais de salde, numa busca constante de informacao:

“0 que é que fizeram na cirurgia? Como é que ficou o coracao?” P2

“0 que é que, na pratica implica ele ficar com esta estenose? Vai haver implicagbes a algum nivel?
Ndés vamos notar alguma coisa?” M8

“qual destas curvas é a da saturacdo? La em baixo [enfermaria] ele tinha 86%, quanto € o normal
agora depois da cirurgia?” P4

Verificou-se também um esforco por parte dos pais de se sentirem integrados, de
participarem nos cuidados ou fazerem da unidade da crianga o0 seu quartinho como se

estivesse em casa:
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“posso mudar-lhe a fraldinha?” M8

“pode dar-me uma compressa para eu lhe ir limpando a boquinha?” M8

Foi possivel ainda identificar comportamentos que denotam desenvolvimento de
alguma confianca e coping, nomeadamente pelas estratégias de adaptacdo a nova
realidade:

“o meu trabalho pode ser feito todo a partir de casa, tenho esse privilégio. Costumo trabalhar no
escritério mas a partir de agora o meu local de trabalho vai ser a nossa casa para poder ficar com a
minha princesa” P6

Ou de uma maior compreenséao e aceitacéo de todo o processo:

“vés, [para o marido] querias tanto que ele fosse jogador de futebol... eu bem te disse que isso ndo
era futuro para o nosso filho [risos]” M4

“Os niveis a que estes resultados sao experienciados podem refletir-se na
gualidade de vida daqueles que vivem uma transicéo” (Meleis et al, 2000, p. 26).

N&o obstante a verificagdo de alguns progressos no sentido de uma transicéo
favoravel ndo identifiquei em nenhuma familia, durante o tempo que durou a observacao,
indicadores de resultado, como a mestria e 0 desenvolvimento de identidades flexiveis e
integradoras que indiciassem o final de um processo de transicdo saudavel com

resultados positivos.

Uma vez que as transi¢des
“se desdobram ao longo do tempo, identificar os processos que conduzem o cliente na
direcdo da saude ou do aumento da vulnerabilidade ao risco permite uma avaliacdo e
intervencdo atempadas pelos enfermeiros para facilitar os resultados saudaveis” (Meleis
et al, 2000, p. 24).

Baseada nesse pressuposto, senti necessidade de aprofundar e estreitar um pouco
mais o foco da minha pesquisa. Apds um melhor conhecimento geral das vivéncias dos
pais com todas as suas variaveis, condicionantes e indicadores, importava passar a
questdo pratica, ou seja, o planeamento de intervencbes de enfermagem adequadas a
esta populacdo. Senti que, para que fosse possivel proporcionar uma resposta
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especializada, isto é, holistica, individualizada e adaptada, seria necessario conhecer as
necessidades sentidas por estes pais durante este processo, tendo para tal encaminhado
a conversa informal para este tema. No final agrupei as necessidades em categorias
(anexo 2). Por limitagBes temporais, ndo foi possivel agrupar em categorias as restantes
informacdes relativas as notas de campo.

Com o intuito de chamar a atencdo da equipa de enfermagem e de a envolver
ativamente neste processo, apos discussdo com a enfermeira orientadora e a enfermeira
chefe do primeiro local de estagio, elaborei um questionario (anexo 3) e apliquei-o a
equipa de enfermagem que presta cuidados a esta populagédo, no sentido de conhecer a
sua percecdo das necessidades dos pais, categoriza-las (anexo 4) e posteriormente
compara-las com os resultados das notas de campo.

A necessidade mais frequentemente referida pelos pais foi a permanéncia junto do
filho,

“gquem me dera poder ficar sempre aqui com ela...” P3

“o mais dificil € ir embora todos os dias e ele ndo vir connosco, ver as coisinhas dele |4 em casa e
ele nao estar” M4

informacgao constante sobre o estado do filho,

“guando estamos la fora sem saber nada passa-nos tudo pela cabeca. Cada minuto que passa o
pensamento é pior” P2

“posso ligar durante a noite? E que como eu acordo sempre & hora de ele mamar depois demoro
muito tempo a voltar a adormecer porque fico a pensar como é que ele estara” M5

o conhecimento sobre a patologia e a cirurgia

“como tivemos tempo para nos prepararmos, lemos muito sobre esta doenca e sobre a cirurgia e isso,
parece que ndo mas da-nos uma certa tranquilidade” M4

“falei com o professor e ele explicou-me tudo (...) por isso fiquei logo mais tranquilo, metade da
preocupacdo desapareceu logo” P3

e 0 controlo sobre a situacao

“as saturacdes baixam quando ele t4 mais acordado ndo é? N&o o deviamos estimular” M4

“parece-me que quando ele esta virado para este lado as saturacdes estdo melhores” M5
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Foi interessante concluir que as trés primeiras necessidades aqui apresentadas
foram também mencionadas pelos enfermeiros, igualmente referidas com uma grande
frequéncia. Isto significa necessariamente que a equipa de enfermagem esta desperta
para as necessidades dos pais, tendo surgido, num total de dez categorias, cinco
coincidentes. Embora as principais necessidades tenham realmente coincidido, restam
cinco categorias que ndo foram mencionadas pela equipa, 0 que deve levar a uma
reflexdo sobre a necessidade de uma maior atencédo a estas, nomeadamente o controlo
sobre a situagéo, o apoio social e familiar, a confianga na equipa e a familiarizagdo com o
ambiente.

Efetuada a andlise dos resultados conclui, juntamente com a enfermeira
orientadora e a enfermeira chefe, que seria importante partilhd-los com a equipa e
simultaneamente dar lugar a reflexdo e discussé@o sobre o que é feito atualmente a este
nivel e o que se podera fazer para uma melhoria de qualidade da assisténcia aos pais.
Assim foi realizada uma sesséo de formacao (anexo 5) e apresentada em trés momentos
distribuidos por trés dias, aproveitando o espaco de tempo entre o turno da manha e o da
tarde. Todos os momentos foram ricos em discussédo e troca de opinides e serviram
essencialmente o propésito de desafiar os enfermeiros a uma andlise da sua prépria
conduta.

Como ja evidenciei anteriormente 0 meu interesse neste tema ndo se esgota na
compreensado da experiéncia singular de cada individuo, sendo também minha ambicao
inferir quanto as intervencdes de enfermagem facilitadoras do processo de transicdo
salde-doenca que 0s pais das criangas com cardiopatia congénita internadas na unidade
de cuidados intensivos vivenciam. Como defendem Meleis et al (2000)

“a compreensdo das propriedades e condi¢Bes inerentes a um processo de transicdo
levara ao desenvolvimento de intervencgdes terapéuticas de enfermagem congruentes com
a experiéncia unica dos clientes e suas familias e assim promover respostas saudaveis a
transicédo” (p. 27).

ApOs varias pesquisas e trabalhos experimentais, Meleis conseguiu identificar trés
tipos de intervencdes de enfermagem passiveis de suportar a pessoa a vivenciar um
processo de transicdo e conduzi-la a resultados saudaveis, das quais saliento as que
melhor se aplicam a esta situagcdo em particular: a suplementacdo de papéis e o
debriefing.
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Em relacdo a suplementacdo de papéis, tendo em conta 0s aspetos ja

desenvolvidos no capitulo anterior, este tem um cariz preventivo e deve ser levado a cabo
antes dos momentos criticos, sendo 0 momento apds diagndstico pré-natal o ideal. No
entanto, tendo em conta a existéncia de inUmeros e, por vezes, inesperados pontos
criticos, qualquer momento de maior estabilidade ser&a apropriado. Assim, penso que seria
importante a criagdo de momentos de partilha de experiéncias entre 0s pais das criangas
a vivenciarem diferentes fases do internamento, desde a admissdo até a alta. Seria
também importante proporcionar aos pais momentos formativos onde fossem abordados
assuntos como a patologia, o tratamento, o internamento e resultados esperados para
cada fase do processo, deixando ainda lugar a exposicdo e esclarecimento de duvidas.
Com isto estariamos a dar resposta a varias necessidades detetadas neste trabalho,
nomeadamente a aquisicdo de conhecimentos sobre a patologia e a cirurgia, orientacao
sobre 0 seu comportamento no servico e conhecimentos sobre os cuidados a ter pds-alta.
Este tipo de intervencbes tem o poder de conceder aos pais um sentimento de maior
seguranca e tranquilidade, permitindo uma melhor preparagdo para enfrentar os desafios
que se apresentam. “O conhecimento traz poder a quem o gera, a quem o0 usa e a quem
tira beneficios dele” (Meleis et al, 2000, p. 27).

O debriefing € uma estratégia muito importante para manter a saude mental dos
elementos que vivenciaram um processo de transicdo sujeito a varios estimulos negativos
e profundos. Seria importante criar um espaco paralelo as consultas pds-alta da crianca
para uma conversa informal com os pais onde podera ser proporcionado apoio
psicolégico e emocional. O profissional ideal para desempenhar esta funcdo sera um
enfermeiro que acompanhou O processo e em quem 0s pais depositam confianca
suficiente para falarem dos seus préprios sentimentos. Acrescida de um consistente apoio
psicolégico e emocional durante todo o processo de transi¢cao, quer pelos profissionais de
enfermagem quer pelos psicologos, vem dar resposta a necessidade de apoio psicoldgico
e emocional dos pais.

Uma estratégia com grande potencial para responder a grande parte das
necessidades sentidas pelos pais serd a colocacdo em pratica da filosofia de cuidados
centrados na familia, tdo apropriada a esta populagédo. O reconhecimento da familia como

0 pélo central da vida da crianca conduz-nos a inevitabilidade de um maior envolvimento
dos pais na prestacéo de cuidados e nas tomadas de decisbes, mesmo as mais rotineiras
como a hora dos cuidados de higiene ou a colocacao de creme hidratante. Igualmente, o
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tempo de permanéncia dos pais devera ser o mais alargado possivel, evitando solicitar a
sua saida desnecessariamente durante os procedimentos. Idealmente deveriam ainda ser
criadas condicdes para que, pelo menos um dos progenitores, permaneca durante a noite
na companhia da crianca. As conversas da equipa de saude para com 0s pais sobre o
estado da crianca devem ser frequentes e manter-se sempre na base da frontalidade e
sinceridade no sentido da sustentagdo da relacdo de confianga. Colvin et al (2010)
sugerem ainda algo tdo controverso como inovador: a presencga e participacao ativa dos
pais nas “visitas médicas” diarias, onde é possivel “trocar preocupacdes e ideias,
enquanto é proporcionada uma oportunidade para a educacao e para o desenvolvimento
partilhado do plano de cuidados da crianca” (p.125). Esta estratégia tem sido vista com
ceticismo, sendo que a sua introducdo em Portugal seria inevitavelmente acompanhada
de importantes discussdes e até, de alguma resisténcia. Contudo os resultados nos
hospitais onde essa dinamica tem sido aplicada tém sido extremamente positivos (idem).

IntervencBes baseadas nesta metodologia de cuidado vém dar resposta a inUmeras
necessidades, tais como a permanéncia junto da crianga, a participacdo nos cuidados, a
atualizacdo constante do estado do filho, o desenvolvimento de confiangca na equipa, a
sensacao de controlo da situacdo e a recuperacdo do papel parental, saindo ainda
reforgados os lagos familiares e as relagdes entre profissionais e cuidadores.

O desenvolvimento deste trabalho, apesar de nado responder ao rigor cientifico
exigido a um trabalho de investigacdo formal, trouxe muitos contributos a nivel pessoal e
profissional. No final, para além de um maior e mais rico conjunto de conhecimentos e,
consequentemente, de competéncias para suportar 0s pais no momento de transicao, tive
oportunidade de desenvolver competéncias ligadas as aprendizagens profissionais,
nomeadamente por meio da investigacdo, identificando lacunas de conhecimento e
oportunidade de investigacao, interpretando e divulgando os resultados e, desta forma,
contribuindo para o conhecimento novo e para o desenvolvimento da pratica clinica
especializada, através da incorporagédo deste novo conhecimento no contexto da pratica,
visando ganhos em saude, conforme preconizado pela OE no sistema de certificacdo de
competéncias (OE, 2010).
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Objetivo 3: Desenvolver competéncias especializadas na area da gestdo de
gualidade e formacéao profissional, no ambito da criangca com cardiopatia congénita
em estado critico.

Este ultimo objetivo foi pensado para ser desenvolvido especificamente no local
onde exergo a minha actividade profissional. A experiéncia e a reflexdo sobre os cuidados
de enfermagem conduziram a consciencializacdo de algumas lacunas e da possibilidade
de aumento da qualidade desses cuidados, quer em relagdo a crianca quer no que diz
respeito aos seus pais.

Assim, as primeiras atividades estiveram, inevitavelmente, ligadas a identificacédo
das necessidades sentidas pela equipa de enfermagem. Para tal comecei por realizar
uma entrevista informal a enfermeira chefe no sentido de perceber quais as necessidades
de intervencdo que, no seu entender seriam mais prementes. Dessa entrevista ficou
acordado que eu contribuiria para a realizacdo de uma checklist de enfermagem para a
rececéo da crianga vinda do BO, em colaboragéo com a minha enfermeira orientadora e a
enfermeira especialista em pediatria, 0 que acabou por se realizar nas primeiras duas
semanas.

De seguida, com a concordancia, da enfermeira chefe, realizei um questionario
(anexo 6) a ser aplicado a toda a equipa de enfermagem que presta cuidados a
populacdo pediatrica, com a intencéo de conhecer a sua opinido acerca das necessidades
de intervencdo em favor da melhoria de qualidade de cuidados naquela unidade. Dos 24
elementos inquiridos, cerca de 70% deram o seu contributo atempadamente. Os
resultados foram agrupados em categorias (anexo 7) e deles realcaram-se duas principais
necessidades: formacdo e uniformizacdo de procedimentos através de protocolos e
guidelines. ApGs didlogo com a enfermeira orientadora e a enfermeira chefe foi alcancado
um consenso em relacéo as proximas atividades relacionadas com estas duas tematicas.

Relativamente a formacédo foi acordado que seria realizado um curso intensivo
dedicado ao tema dos cuidados a crianca com cardiopatia congénita e seus pais e em
relacdo a uniformizacdo dos cuidados seria formado um grupo de trabalho para a
construgcdo de protocolos. Tendo em conta a limitacdo temporal a que estava sujeita,
agendou-se a realizacdo, no espaco de tempo a que este momento se confinou, apenas
da parte inicial de cada actividade. Deste modo foi realizado um projeto de formagéao
(anexo 8) e foi igualmente efetuada alguma pesquisa em bases de dados de modo a
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conferir aos protocolos de actuacdo de enfermagem uma sélida base de conhecimentos
fundamentados na evidéncia clinica.

A formacdo profissional assume uma importancia crucial no aumento e
manutencdo da qualidade e consisténcia dos cuidados. Em cuidados ao doente critico,
em que a oferta tecnoldgica esta em constante mutagcéo e crescimento, a atualizacao dos
conhecimentos € imprescindivel. Estes, a par das necessarias competéncias, “ndo podem
ser desenvolvidos baseados em conhecimento factual por si sO, apesar de ser um
requisito para uma boa pratica” (Benner et al, 2011, p.92). A formacado tedrica é, deste
modo, condicao incontornavel para uma préatica baseada em evidéncia cientifica. No caso
especifico dos cuidados de enfermagem prestados a crianca com cardiopatia congénita
neste servico, a necessidade de formacdo faz-se sentir mais intensamente pelos
profissionais que iniciaram o seu processo de integracdo nesta area. Benner et al (2011)
sugerem que “cursos e programas de treino que incluem pratica das competéncias ou que
exigem proficiencia em competéncias particulares pode ser uma boa ajuda para 0s
principiantes” (p.89). Nesse sentido, o projeto de formacdo engloba temas muito
especificos e pertinentes ministrados por especialistas com uma maior e melhor
experiéncia a nivel nacional e incluindo aulas praticas de reanimacdo neonatal e
pediatrica. Este projeto foi ja revisto pela enfermeira orientadora e pela enfermeira chefe,
aguardando, no momento, a aprovacdo do diretor de servico para ser proposto para o
plano de formacao do centro hospitalar.

Uma préatica de cuidados baseada apenas na experiéncia e na passagem de
informacdo do enfermeiro mais experiente para o que detém menos experiéncia, perde
sustentacdo e aumenta o risco de erro. Gawlinski, citado por Flynn & Sinclair (2005) refere
gue “os protocolos sd0 um mecanismo para assegurar a exceléncia (...) em contexto
clinico e o seu uso tem o potencial de transformar a pratica clinica baseada na tradicdo
em pratica baseada na investigacao” (p. 144). Os sistemas virtuais de comunicacdo
vieram revolucionar o mundo da investigacdo. Atualmente os estudos clinicos levados a
cabo em qualquer ponto do globo podem ser universalmente partilhados e os seus
resultados utilizados para gerar mais conhecimento. As bases de dados cientificas
proporcionam uma infindavel fonte de conhecimento baseado em estudos fidedignos, os
quais podem servir de base para a criagdo de protocolos capazes de guiar a pratica no
sentido da melhor qualidade de cuidados. Estes sdo capazes de “desenvolver o papel do
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enfermeiro, assegurar a seguranca e eficiéncia da prestacdo de cuidados e, muitas vezes,
aumentar significativamente a rapidez com que os tratamentos sdo efetuados” (Seljeflot
citado por Flynn & Sinclair, 2005, p. 144).

No tempo que me foi concedido apenas me foi possivel preparar uma base de
consulta para a realizacao dos protocolos, constituida por estudos na area, consultados
em bases de dados cientificas e por protocolos ja realizados em hospitais com larga
experiéncia em pesquisa, em realizacdo de protocolos e na realizagdo de estudos
proprios, nomeadamente o Erasmus Medical Center e o University of Michigan Medical
Center. Fica em curso a oficializacéo do grupo de trabalho para dar inicio as atividades.

E objetivo primordial destas atividades dar resposta as principais necessidades
sentidas pela equipa de enfermagem para a melhoria do cuidado a esta populacao.
Todavia outras necessidades detetadas anteriormente sdo igualmente relevantes: as
necessidades dos pais. Através do estudo levado a cabo ao longo do estagio para dar
resposta ao segundo objetivo, foi possivel adquirir um conhecimento bastante alargado
em relacdo as necessidades que os pais sentem durante o internamento do seu filho.
Seria uma utopia esperar operar, em seis meses de estagio, mudancas a nivel
institucional como a permanéncia nocturna ou o espaco fisico apropriado. Assim, com
consciéncia das limitagcdes que se colocaram, realizei duas atividades com o objetivo de
tornar o tempo de internamento menos perturbador para os pais. A primeira foi incluir no
plano de formacdo uma sessao onde serdo apresentados os resultados do estudo sobre a
experiéncia dos pais e onde havera espaco para discussao e para a consciencializacédo
do impacto de gestos simples que os enfermeiros poderao ter para melhorar as vivéncias
dos pais. Por outro lado construi um guia de acolhimento a crianca e aos pais (anexo 9)
que, por conter informacdes concisas e direcionadas sobre aspetos basicos mas cruciais,
tem a potencialidade de reduzir o sentimento de desorientacdo e inseguranca e
proporcionar um maior conforto por saber o que esperar.

Conclusivamente, posso afirmar que também este objetivo foi atingido na sua
globalidade. Competéncias relacionadas com a gestdo de qualidade foram adquiridas e
desenvolvidas nomeadamente através dos protocolos. Estes, além de melhorar a
gualidade dos cuidados de uma forma geral, tém o potencial de diminuir o risco de erro
humano, contribuindo assim para uma prestacédo de cuidados mais segura. A actividade
relacionada com a formacdo, para além de contribuir também para a qualidade de

cuidados e para um ambiente seguro, permitiu-me o desenvolvimento de competéncias
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ligadas as aprendizagens profissionais, nomeadamente através do diagndstico de
necessidades formativas e da construcdo de um programa formativo. Para o
desenvolvimento desta competéncia devo destacar ainda a sesséao de formagéao realizada
em contexto do primeiro estagio, tendo este momento contribuido de igual forma para a

aperfeicoamento da minha prestacdo como formadora.
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2.3 — Estagio Internacional — Holanda e EUA

Este estagio internacional surgiu de uma necessidade muito especifica relacionada
com a aquisicdo e desenvolvimento de conhecimentos e competéncias na prestacao de
cuidados a crianca submetida a TSFR, nomeadamente HDF e a mecanismos ECLS,
nomeadamente ECMO. A implementacdo destes tratamentos tdo complexos em criancas
pequenas nado é frequente em Portugal. Nao obstante, a necessidade destes suportes em
cirurgia cardiotoracica pediatrica é significativa e exige um corpo de conhecimentos e de
competéncia especializadas dos profissionais de satude no sentido de evitar o erro e as
complicacdes, utilizando a técnica na sua maxima eficiéncia. Assim € responsabilidade do
enfermeiro, descrita no codigo deontoldégico (2009), “manter a actualizacao continua dos
seus conhecimentos e utilizar de forma competente as tecnologias” (1 83).

O que eu observo na realidade onde presto cuidados é que a equipa
multidisciplinar ndo se sente totalmente segura dos seus conhecimentos e competéncias,
levando, por vezes a evitar utilizar estas técnicas até a ultima instancia. O facto de nunca
ter existido formacéo consistente nesta area e da baixa frequéncia de contacto com estes
equipamentos contribuem para essa inseguranca. Verdade incontornavel é que a
introducdo de nova tecnologia em cuidados intensivos € uma constante, o que se torna
um problema quando esta “é introduzida sem preparacdo da equipa de enfermagem,
tendo em conta que o papel do enfermeiro na manutencdo do ambiente técnico seguro é
crucial” (Benner et al, 2011, p.427). Contudo, aquilo que se tem verificado na UCI em que
exerco a minha actividade profissional € que a formacdo vai sendo levada a cabo,
conforme a necessidade e em contexto real, o que significa que a informacao vai sendo
passada de enfermeiro para enfermeiro, tendo estes que assumir uma responsabilidade
para a qual ndo se sentem preparados. Deve ser levado em consideracdo que “quem esta
a aprender a trabalhar com um novo dispositivo ndo o faz convenientemente em situagcoes
estressantes, com elevado grau de exigéncia. Aprender sobre uma nova tecnologia em
condi¢bes longe das ideais coloca também o doente em risco” (idem, p.325).

Tendo verificado esta situacéo, vi neste projeto uma oportunidade de reverter esta
situacdo. Era minha intencdo obter formacdo adequada e partilhar, posteriormente, os
conhecimentos com a equipa de prestacao de cuidados. Ao procurar o local de estagio
ideal para desenvolver as competéncias necessarias apercebi-me que em Portugal a
experiéncia com estas técnicas em recém-nascidos e criancas de menor idade é muito

limitada, o que tornaria improvavel a oportunidade de, durante o tempo de estagio, lidar
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com este tipo de situacdo. Com tudo isto, alarguei os meus limites geograficos e fui a
procura de resposta no resto do mundo. Apds uma longa pesquisa selecionei alguns
centros internacionais com grande experiéncia na area e, apés contacto direto com os
enfermeiros responsaveis pelas unidades e ter obtido algumas respostas positivas, foram
seleccionados os dois locais que, no meu entender, melhor respondiam as expectativas:
Erasmus Medical Center em Roterddo, Holanda e University of Michigan Medical Center
em Michigan, Estados Unidos da América.

Este momento de estagio foi concebido numa base observacional. Dispendi de
duas semanas para 0 primeiro centro e trés semanas para o segundo. Durante as duas
semanas dedicadas ao Erasmus Medical Center, embora nao tenha tido oportunidade de
observar os cuidados de enfermagem dedicados a crianca submetida a HDF, tive a
possibilidade de observar e participar nos cuidados prestados a recém-nascidos com
ECMO. Acompanhando uma enfermeira especialista neste tratamento (chamada ECMO
Specialist) na prestacdo de cuidados ao recém-nascido submetido a este tratamento, fui
integrada nas rotinas do servico, especialmente nas rotinas relacionadas com esta
técnica, tendo esta profissional uma particular atencdo quanto aos protocolos
relacionados com este suporte. A importadncia que esta equipa da aos registos e aos
protocolos € evidente, tendo diariamente pessoas dedicadas exclusivamente a pesquisa,
elaboracédo e teste destas normas. Importa também salientar o investimento na formacéao
e a relevancia que esta tem na prestacao de cuidados. No caso dos doentes em ECMO,
apenas enfermeiros especialistas neste tratamento podem prestar cuidados a estes
doentes. Para tal € requisito a realizagdo com sucesso do ECMO specialist training
course, ministrado apenas pelos poucos hospitais em todo o mundo, que provaram
responder as exigéncias da ELSO, entidade reguladora méaxima dos centros de ECMO. E
também condicdo minima a atualizacdo de conhecimentos e realizacdo anual, com
aprovacdo, de um teste tedrico e outro pratico em simulador. O profissional que ndo
conseguir realizar os testes com sucesso tera outras oportunidades de tentar, no entanto
enquanto ndo obtiver essa aprova¢ado nao podera prestar cuidados a este tipo de doentes.
A exigéncia é evidente a todos os niveis, contudo, o ambiente que se vive € de

tranquilidade e de satisfagao.
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Este tempo permitiu-me conhecer a realidade europeia e, acima de tudo,
familiarizar-me com estes cuidados e sentir-me mais preparada para 0 estagio seguinte,
gue eu previa mais exigente.

No estégio realizado na Universidade do Michigan, na cidade de Ann Arbor,
reservei duas semanas para me dedicar ao aprofundamento dos conhecimentos sobre
ECMO, quer através da observacdo quer através de formacéo teoérica, tedrico-pratica e
pratica, negociada previamente com a enfermeira coordenadora do centro de ECMO
dessa Universidade. A Ultima semana foi dedicada a prestacdo de cuidados a crianca
submetida a HDF e foi passada no servico de HD pediatrico que da apoio as UCI
pediatricas do hospital.

As duas semanas passadas no ECMO Center foram extenuantes mas muito
enriquecedoras do ponto de vista de novas aprendizagens. A um ritmo alucinante, John
Waldvogel, responsavel pela minha formacdo durante essas duas semanas programou
um intenso e equilibrado curso com aulas tedricas, teorico-praticas e praticas onde houve
lugar para a exposicao teodrica inicial, resolugdo de cenarios e pratica em laboratério, ao
gue eles chamam “hands on”. Tudo isto equilibrado com momentos de observagéo, em
contexto pratico, dos cuidados prestados a estes doentes. As oportunidades foram ricas
em quantidade e qualidade, com uma variedade vasta de situacbes descritas na teoria
qgue foi possivel observar e, em alguns casos, participar, com o beneficio de facilmente
mobilizar os conhecimentos tedricos e praticos para as experiéncias e vice-versa. No final
das duas semanas, apés ter sido submetida a um exigente teste tedrico com 86
perguntas, tinha terminado com sucesso o tdo desejavel ECMO specialist training course.
(anexo 10).

A Ultima semana dedicada a prestacao de cuidados a crianca submetida a HDF foi
também muito rica em novas experiéncias. A somar a observacédo da prética de cuidados
dos enfermeiros, conheci os protocolos por eles criados, estudos levados a cabo pela
equipa e técnicas inovadoras que ja provaram diminuir a incidéncia de complicacdes
aquando da realizacéo destes procedimentos. Saliento a realizacdo de HDF com base na
utilizacdo de citrato, anticoagulante que impede a coagulacdo do sistema sanguineo
extracorporal e consequentemente a sua substituicdo precoce, suprimindo igualmente a
necessidade de heparina 0 que evita alteracdes a nivel da coagulacdo sanguinea e
consequentes complicacdes hemorragicas. Também a utilizagdo de acessos vasculares

para HDF em criangcas de baixo peso se constitui como algo de inovador, dada a
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conhecida dificuldade que esta particularidade constitui, tendo sido colocado um acesso
venoso para este fim numa crianca com 900 gramas.

Esta experiéncia foi um constante desafio e revelou-se muito gratificante. Além de
me ter confiado uma visdo muito mais global e diferente da realidade em que me incluo,
contribuiu para 0 meu crescimento pessoal e profissional. E meu objetivo que os
conhecimentos adquiridos neste estagio internacional sejam uma mais-valia na melhoria
de qualidade de cuidados no nosso contexto e, através da formacdo, conseguir condices
Otimas para a prestacdo de cuidados especializados a crian¢ca submetida a HDF e ECMO.

Passados os seis meses de estagio o balanco € muito positivo. As expectativas
reunidas para este tempo foram superadas uma vez que o grande esforco para organizar
todo este tempo nos diferentes locais de estagio, especialmente o estagio internacional,
foi compensador e tudo confluiu num aproveitamento maximo de experiéncias importantes
e enriquecedoras em todos os locais. Os objetivos foram atingidos na totalidade e as
atividades trouxeram mais-valias imensuraveis na aquisicdo e desenvolvimento das
competéncias almejadas. Em anexo surgem as auto-avaliagcbes e as avaliacoes das

enfermeiras orientadoras dos dois locais de estagio nacionais (anexo 11).
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3. CONSIDERACOES FINAIS

E na procura incessante de um patamar superior na qualidade de cuidados a
crianca com cardiopatia congénita em estado critico e seus pais que se fundem varios
dominios de intervencdo que eu aprendi a conhecer melhor. O ambiente de uma unidade
de cuidados intensivos € muito peculiar. O fascinio e o respeito que as novas e cada vez
mais complexas e exigentes tecnologias exercem sobre o enfermeiro de cuidados
intensivos, assim como a necessidade de constante estado de alerta e, frequentemente,
de intervencdo emergente com o pesado significado de vida ou morte, tem a capacidade
de ofuscar outros aspetos dos cuidados que sdo indispensaveis a construcdo do nivel de
cuidados pretendido neste patamar.

O internamento de uma crianca numa UCI, ap6s o diagnéstico de uma doenca
grave, é frequentemente uma situacdo inesperada e dolorosa quer para as criancas quer
para os pais. A hospitalizacdo e a doenca grave constituem-se, muitas vezes, como a
primeira crise que a crianca enfrenta (Hockenberry, 2006), que vé o seu normal
desenvolvimento comprometido pela forma como € vivida esta experiéncia. Conhecer e
atuar sobre os fatores estressantes da hospitalizacdo e ajudar a crianca na criacdo de
mecanismos para melhor os ultrapassar, deve ser uma prioridade na intervencao de
enfermagem a estas criancas.

Esta situacdo constitui-se também como uma vivéncia penosa para 0S pais e
perturbadora do equilibrio familiar. Os pais enfrentam um processo de transicdo que
podem ter efeitos negativos e marcantes, exigindo destes uma grande capacidade de
adaptacdo. Alcancar uma transicdo saudavel € a grande finalidade da intervencdo de
enfermagem a este nivel. Para tal é essencial conhecer as experiéncias dos pais,
prepara-los para a transicao e facilitar a aquisicdo de novas competéncias.

Para a manutencdo de um nivel de exceléncia nos cuidados de enfermagem é
imprescindivel a atualizacdo de conhecimentos, particularmente através da continua
formacao profissional. A sustentacdo da pratica em protocolos de actuacao baseados na
evidéncia cientifica contribui igualmente para o atingir de um elevado patamar de
diferenciacdo, assegurando uma uniformizacdo dos cuidados e garantindo a seguranca
dos mesmos.

Evoluir profissionalmente no dominio da enfermagem pressupde que o enfermeiro
detentor deste nivel de formagéo seja cada vez mais “um profissional reflexivo, capaz de

mobilizar todo um manancial de informacédo cientifica, técnica, tecnolégica e relacional,
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alicercado nos saberes providos da experiéncia em situacédo” (Leite, 2006, p.4). Chegado
o final deste longo processo de aprendizagem pode dizer-se que a minha evolucéo
profissional, e também pessoal, se deu de uma forma constante e consistente. Todos 0s
locais de estagio trouxeram importantes contributos para a construcdo da minha prética
especializada, assim como para a prossecucao dos objectivos delineados. Tal como as
actividades preconizadas, também o0s objectivos foram sujeitos a algumas reformulacdes
promovendo a sua adaptacdo a realidade encontrada. Este facto permitiu o
desenvolvimento das véarias competéncias pretendidas, particularmente no dominio da
prestacdo de cuidados a crianca com cardiopatia congénita e seus pais tanto a nivel
relacional como a nivel técnico e cientifico, alicercada numa base de conhecimentos
tedricos no dominio dos cuidados ao doente critico. Também as competéncias na area da
ética profissional, da gestdo da qualidade, das aprendizagens profissionais e prevencao e
controlo de infecdo foram desenvolvidas de uma forma consistente ao longo deste
percurso de procura ativa do conhecimento e da melhoria da qualidade da préatica de
enfermagem.

O trabalho realizado junto dos pais trouxe uma satisfacdo pessoal muito especial
tendo, na minha opinido, enriquecido todo este trabalho. As expectativas existentes no
inicio do projeto foram ultrapassadas e os resultados conseguidos vieram contribuir para
um diferente olhar sobre esta problemética, tendo-me proporcionado a aquisicdo de mais
e melhores mecanismos para melhorar a experiéncia destes pais.

O estagio internacional foi também wuma experiéncia muito especial e
enriguecedora quer a nivel pessoal quer profissional. Sair do pais de origem e ir & procura
de conhecimentos fora da zona de conforto, ser integrada numa diferente cultura, lingua e
método de trabalho foi uma experiéncia desafiante mas muito compensadora. O contacto
com diferentes organizacfes de saude, elas préprias pertencentes a distintas concepcdes
de sistemas de saude, permitiu adquirir uma visdo plural no que toca a prestacdo de
cuidados assim como o desenvolvimento de competéncias tedricas e praticas nos
dominios especializados das problematicas que me propus abordar fora de portas.
Usufruindo das mais-valias destes centros hospitalares neste particular, pude adquirir um
manancial de conhecimentos que, potencialmente, ajudardo a elevar o nivel assistencial

de enfermagem a esta populacgéo.
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ANEXO |

Cronograma dos Estagios






CRONOGRAMA

Més Outubro Novembro
Semana 10-16 17 - 23 24 - 30 31-6 7-13 14 - 20
Local de A .
o UCI — CCT Pediatrica (Centro de Lisboa)
Estagio
Més Novembro Dezembro
Semana 21-27 28—-4 5-11 12 -18
Local de o o _
o UCI — CCT Pediétrica (Periferia de Lisboa) — 12 Parte
Estagio
Més Janeiro Fevereiro
Semana 2-8 9-15 16 — 22 23-29 30-5 6-12 13-17
Local de UCI — CCT Pediétrica

Estagio

Erasmus Medical Center (Roterdao) + University of Michigan (EUA)

(Periferia de Lisboa) 22 Parte







ANEXO 2

Categorizacao dos resultados das notas de
campo






NOTAS DE CAMPO 1 (1° local de estagio)

Categoria: Necessidades dos pais com filhos em situacao critica

Sub-categorias

Permanéncia junto
do filho

“a méde esta constantemente triste por estar longe dela”
P3

“quem me dera puder ficar sempre aqui com ela” P3

“o0 mais dificil é ir embora todos os dias e ele nao vir
connosco, ver as coisinhas dele |4 em casa e ele nao
estar’ M 4

“foi a primeira noite que passei sem ele. Foi dificil porque
acordei varias vezes durante a noite as horas que ele
costuma acordar e quando via a caminha vazia dava um

vazio...” M5

Informacéao
constante sobre
estado do filho

“ainda vou telefonar muitas vezes para saber como ela
esta, como estou longe estou sempre a pensar em como
ela estara, eu sei que estd em boas maos mas uma coisa

€ 0 que penso e outra é o que sinto.” P3

“quando estamos |4 fora sem saber nada passa-nos tudo
pela cabeca. Cada minuto que passa o0 pensamento €

pior.” P2

“posso ligar durante a noite? E que como eu acordo
sempre a hora de ele mamar depois demoro muito tempo

a voltar a adormecer porque fico a pensar como € que ele




estara” M5

Conhecimento
sobre a patologia

e a cirurgia

“O que é que eles fizeram na cirurgia? Como é que ficou

0 coracao” P 2;

“falei com o professor e ele explicou-me tudo (...) por isso
figuei logo mais tranquilo, metade da preocupacgao
desapareceu logo” P3

“como tivemos tempo para nos prepararmos, lemos muito
sobre esta doenca e sobre a cirurgia e iSso, parece que
ndo mas da-nos uma certa tranquilidade” M4

Controlo sobre a

situacao

“qual destas curvas € a da saturacao? L4 em baixo ele
tinha 86%, quanto é o normal agora depois da cirurgia?”
P4

“as saturacdes baixam quando ele ta mais acordado ndo

é? Ndo o deviamos estimular’ M4

“parece-me que quando ele estéa virado para este lado as
saturacoes estdo melhores” M 4

Confianga na

equipa

“ele foi muito sincero comigo: «ha tetralogias simples e
complexas e a dela ndo € simples mas nos estamos la

pra ela», apesar de saber da doenca fiquei tranquilo”. P3

“Nés sabemos que ele estd em boas maos e isso

tranquiliza-nos muito” M4




Recuperacgéao do
papel parental

“quando ela for |4 para baixo vai se melhor, ja pode vir ao

colinho ir & mama” M1

“estou mortinha que ele va |a pra baixo. La ele é o meu

filho, posso abracéa-lo, fazer miminhos...” M 5

Conhecimento
sobre os cuidados

a ter apos a alta

“os agrafos sédo retirados aqui ou tenho que voltar depois

para os tirar?” M5

“0 que é que € preciso fazer depois com a ferida quando
ele for para casa?” M5

Orientag&o sobre
o seu
comportamento

dentro do servico

“nem sabemos como havemos de nos comportar. Nunca

sei se devo falar pra ele ou ndo” M 4

Familiarizacao

com o ambiente

“o facto de eu trabalhar na clinica ajudou-me muito a
manter a calma porque isto jA ndo me impressiona
porque tenho contacto com isto todos os dias, se fosse ha
um ano atras todo este alarido ia-me assustar muito e ia
pensar que ela estava pior do que esta na realidade,
estas maquinas todas impd&e respeito” P3

Apoio familiar

“para quem tem familia por perto... mas eu nao tenho
ninguém em Portugal, como é que eu trato de uma

crianca assim?” M1

Apoio social

“eu estou desempregada e 0 meu marido ndo tem
trabalho certo e o fundo desemprego ndo me quer dar o
papel em como eu estou a cuidar da menina...” M1




NOTAS DE CAMPO 2 (2° local de estagio)

Categoria: Necessidades dos pais com filhos em situacao critica

Sub-categorias

Permanéncia junto
do filho

“atormenta-me muito o facto de termos que ir embora a
noite. Eu noto que quando chega a hora de ir embora ela
jA ndo nos larga e nao se deixa adormecer com medo

gue vamos embora... ela fica muito triste.” P6

“ndo vejo a hora de ele ir pra cima [enfermaria] para

poder passar a noite com ele” M7

Informacéao
constante sobre
estado clinico do
filho

“as vezes a noite tenho que me controlar para néo ligar
pra ca pra saber como ele estd, se ndo estava sempre a

ligar.” P8

“nao sei se a forma como disseram a minha mulher que a
M teria que ser novamente operada foi a mais correta.
Estava tudo muito bem, tudo muito bem e de repente
dizem-nos que afinal o resultado da primeira cirurgia néo
tinha sido exatamente o esperado e que tem que ir
novamente ao bloco”. P6

Conhecimento
sobre a patologia

e a cirurgia

“0 doutor explicou-me que iam meter um tubinho no
coracdo mas eu ndo percebi muito bem como é que ele

vai ficar depois.” P8

“pode explicar-me outra vez o que fizeram no bloco?” M7




Confianga na

equipa

“disseram-me que era aqui que ela tinha que ser seguida
porque era o melhor do pais e agora vejo que € verdade.
Toda a equipa é excepcional, médicos, enfermeiros,
auxiliares... todos sao simpaticos e divertidos com as

criangas e a0 mesmo tempo muito competentes” P6

“isto € uma equipa espetacular, confio inteiramente em

toda a equipa se ndo néo estava tao tranquilo” P8

“quando néo podemos fazer nada se nao entregar a vida
do nosso filho nas maos de outra pessoa, a Unica coisa
que nos resta é a confianga que temos nessas pessoas”
M8

Recuperacgéao do

papel parental

eu aqui ndo sou mée dele, as enfermeiras é que sao.

Preciso de ser mae dele outra vez” M8

“na enfermaria é mais facil, posso pegéa-lo, dar-lhe o
biberdo, mudar a fralda... até disso eu tenho saudades,
acredita?” M7

“Tenho tanta vontade de pegar nele, de té-lo nos meus
bracos e dar beijinhos!” M8

Participacéo nos

cuidados

“posso mudar-lhe a fraldinha?” M8

“pode dar-me umas compressas para eu lhe ir limpando a
boquinha” M8




Conhecimento
sobre os cuidados

a ter apos a alta

“depois desta cirurgia tenho que ter algum cuidado

especial ou vai ser uma crianga normal?” M7

“e depois em casa como é que eu faco? Como € que eu

sei se € hirra ou se é o problema dele?” M8

Saber o que
esperar

“pronto, sei que ndo vao fazer nada pra ja, mas pelo
menos sei 0 que vai acontecer. Esta indefinicdo é que me

estava a afligir’. M8

“0 que é que, na pratica, implica ele ficar com esta
estenose, vai haver implicacdes a algum nivel? Nés

vamos notar alguma coisa?” M8




ANEXO 3

Questionario 1






Questionario

O questionario que se segue encontra-se integrado num trabalho que esta
a ser desenvolvido pela mestranda Nidia Alves, do curso de Mestrado em
Enfermagem em Pessoa em Situacédo Critica e tem como objectivo conhecer a
sua opiniao acerca das necessidades dos pais que tém um filho internado na
UCI, valorizando a sua experiéncia como prestador de cuidados.

O questionario € constituido por 3 perguntas abertas pelo que as
respostas sao livres.

A sua participacao é voluntéria, sendo assegurado o anonimato das suas

respostas.

1. Tendo em conta a sua experiéncia, indique as principais necessidades dos

pais com filhos internados na UCI?

2. Na sua opinido existem necessidades as quais ndo € dada uma

resposta satisfatoria, no servico em questao? Quais?

3. Qual(is) a(s) estratégia(s) a implementar para uma melhor resposta a

essas necessidades?







ANEXO 4

Categorizacao dos resultados do

guestionario 1






Grelha resultados questionario aos enfermeiros

Questéao 1
Principais necessidades dos o N° de
_ Questionério Percentagem
pais respostas
Informacgéo sobre a patologia e
o 1,5 2 20%
prognostico
Informacgéo sobre a situacao 2,3,4,7,8,
_ 7 70%
clinica 9,10
Participacédo nos cuidados 1,56 3 30%
~ . . . 11 21 41 71 91
Permanéncia junto ao filho 10 6 60%
Espaco onde os pais possam ter
-p (; paisp 2 1 10%
privacidade
Apoio emocional 3,4,5,6,10 5 50%
Informacao sobre cuidados apos
o 3 1 10%
a cirurgia
Actualizacéo do estado da
_ o 7 1 10%
crianga durante a cirurgia
Pegar o filho ao colo / tocar 8 1 10%
Preparacéo prévia dos pais para
0 que ira acontecer no pos 9 1 10%
operatoério
Questéao 2

Necessidades néo o
Estratégias

satisfeitas
Permanéncia dos pais no “Serem 0s pais a optar e caso queiram
periodo nocturno permanecer ser possibilitado” Q2;

. “Reunido com os pais e com a equipa
Informagcdo completa S o )
) multidisciplinar no inicio do internamento e sempre
acerca da patologia e . ) . _
. que necessario. Esclarecimento diario dos pais
prognostico o _
com os meédicos e enfermeiros presentes.” Q1




Apoio emocional por parte
dos enfermeiros (por falta

de tempo)

“Fazer uma melhor gestao de recursos e cuidados,
estabelecendo um melhor racio

enfermeiro/doente’Q3

Estar constantemente com

a crianca

“Nem sempre é facil manter os pais na unidade.
Informar os pais no pré-op pode diminuir a
ansiedade deles relativamente a esse aspecto” Q4
“Mudanca de mentalidade (...) mudanca de
normas na unidade” Q9

Apoio emociona/psicoldgico
em situacdes clinicas
complicadas e de morte

eminente

“Melhorar o trabalho interdisciplinar; integrar os
pais nos cuidados as criancas;
adoptar uma filosofia de cuidados na familia mais
eficaz” Q5

“Maior «habito» em chamar a psicéloga para dar
apoio, ndo esperar que a familia o solicite, pois,
por minha experiéncia, quando o solicitam j& estao

muito fragilizados” Q10

Informacao coerente e
concordante ao longo do

internamento

“Criar hora de atendimento médico para
esclarecimento dos pais; articulacéo cuidada da
informacao entre os profissionais de saude” Q6

“Haver uma pessoa de referéncia para dar

informacdes aos pais” Q8

Actualizacéo do estado da

crianga durante a cirurgia

“Haver uma maior informacéao e facilidade de os

pais comunicarem com os enfermeiros do BO” Q7

Participagéo nos cuidados

“Permitir aos pais participar nos cuidados ao filho

sempre que possivel” Q8
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Questionario 2






QUESTIONARIO
O questionario que se segue encontra-se integrado no trabalho que esta a ser
desenvolvido pela mestranda Nidia Alves, do curso de Mestrado em Enfermagem em
Pessoa em Situacdo Critica e tem como objectivo conhecer a opinido dos enfermeiros
sobre melhoria dos cuidados prestados a crianca e seus pais durante o internamento no
NOSSO Servico.
Este questionario é constituido por 3 perguntas abertas pelo que as respostas sao
livres. Pego que responda de forma consciente e auténtica.
A sua participacao é voluntaria, sendo assegurado o anonimato das suas respostas.

1. Ao nivel da prestacdo de cuidados de enfermagem (quer a crianca quer
aos pais) quais sdo, na sua opinido, as principais lacunas existentes neste

servigo?

2. Quais as estratégias que implementaria para colmatar essas lacunas?

3. Quais as normas/protocolos que gostaria de ver implementados neste
servico (pediatria)?
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Categorizacao dos resultados do gquestionario 2






N° de

Principais lacunas Questionario Percentagem
respostas
Falta de conhecimentos/ Q1, Q7, Q8,
. 5 38%
formacéo Q10, Q13
o Q1, Q3, Q5,
Espaco fisico inadequado 5 38%
Q9, Q12
Integragdo indequada de novos 1, Q10,
g Q_ q QL Q 3 23%
enfermeiros Q11
Falta de uniformizacao de
. Q1, Q2, Q4 3 23%
procedimentos/protocolos
Falta de educadora/psicologa Q5, Q1, Q6 3 23%
Auséncia de uma equipa de
_ Q4 1 8%
enfermagem exclusiva
Insuficiente partilha de
informacgao e envolvimento do
_ Q8 1 8%
enfermeiro no planeamento do
pos-operatoério
Pouco envolvimento dos pais na
. _ Q5 1 8%
prestacao de cuidados
Informacéao insuficiente aos pais
, iy Q5 1 8%
no periodo operatorio
Falta de meios de entertenimento
_ Q5 1 8%
para a crianca
Falta de fisioterapéuta Q6 1 8%
Cinesiterapia insuficiente Q6 1 8%
Dispositivos ndo adequados a
o Q4 1 8%
pediatria
N - N°de
Estratégias Questionério Percentagem
respostas
Formac&o em servico Q7,Q8, Q13 2 15%




Melhorar condicbes de

_ Q11 1 8%
integracao de novos elementos
Criacéo de grupos de trabalho
. Q2, Q4, Q10 3 23%
para elaboracéo de protocolos
Existéncia de um enfermeiro
responsavel pela pediatria
_ Q1, Q4, Q11 3 23%
(gestédo de material, pessoal e
formacéao)
Presenca de um dos pais no
] Q3, Q9, Q13 3 23%
periodo nocturno
Criar uma equipa de enfermagem
. Q1,04 2 15%
exclusiva
Presenca fisica de um médico
_ Q4, Q12 2 15%
24h/dia
Participacao do enfermeiro na
discusséao e definicdo de Q8 1 8%
estratégias para cada crianca
Articulacéo da UCI com a
enfermaria e o BO no apoio a Q5 1 8%
familia durante a cirurgia
Contratar psicélogo e
o Q6 1 8%
fisioterapeuta
Cinesiterapia nas tardes Q6 1 8%
Contribuicdo pessoal de cada
enfermeiro para a organizagao Q3 1 8%
da nova sala de pediatria
. N° de
Normas/protocolos Questionario Percentagem
respostas
Manual de integracao Q5, Q8, Q11 3 23%
Actuacao em situacao de
urgéncia/emergéncia / SBV e Q2, Q4, Q7 3 23%

SAV




Escala de avaliagéao de dor Q1, Q6 2 15%
Checklist de acolhimento pos
. Q3, Q9 2 15%
operatorio
Inicio da alimentag&o no poés-
L Q2, Q4 2 15%
operatorio
Dieta adequada a
_ o Q5, Q12 2 15%
idade/patologia/cirurgia
Manual de boas préticas de
Q13 1 8%
enfermagem
Acolhimento da crianga/ pais Q2 1 8%
Cuidados a crianca no pés
o Q10 1 8%
operatorio imediato
Cuidados a crianca no pés
. _ Q10 1 8%
operatorio tardio
Administracdo de hemoderivados Q2 1 8%
Gestao de colheita de
_ _ Q3 1 8%
gasimetrias
Crianga submetida a ventilagéo
_ _ Q4 1 8%
invasiva
Crianga submetida a ventilagéo
_ _ Q4 1 8%
nao invasiva
Desmame ventilatorio Q3 1 8%
Posicionamentos na crianga Q4 1 8%
Soroterapia Q12 1 8%
Cuidados ao cateter epicutaneo Q12 1 8%
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PLANO DE FORMAGCAO

1. Designacado do curso: Cuidados a Crianca com Cardiopatia Congénita em
Cuidados Intensivos

2. Finalidade: Dotar os enfermeiros de conhecimentos teéricos e praticos e de
competéncias para prestar cuidados de qualidade a criangca com cardiopatia
congénita internada na Unidade de Cuidados Intensivos

3. Duracéo do curso: sessdes de 3 horas, uma vez por semana (total 41
horas)

4. Populagao alvo: Enfermeiros a exercer fungdes na UCI do Hospital Santa
Cruz - CHLO

5. Fundamentagéao:

Nas ultimas décadas tem-se vindo a observar um crescente investimento
a nivel cientifico e tecnolégico no diagnéstico, referenciacdo, tratamento e
seguimento das criancas com cardiopatias congénitas levando a uma diminuicdo
significativa da morbilidade e mortalidade. Toda esta evolugdo e criacdo de
novas tecnologias de complexidade crescente exigem dos enfermeiros um
aprimoramento dos seus conhecimentos e competéncias nos aspectos técnicos
e cientificos. Por outro lado, estes avancos tecnolégicos levaram a um
significativo aumento da sobrevida destas criancas que, consequentemente
terdo necessidades mais complexas e pOs-operatérios mais exigentes. Sudabby
(2001) defende que “cuidar de recém-nascidos e criangas com cardiopatia
congénita pode ser um desafio para os enfermeiros em pediatria. Esse desafio
inclui compreender o impacto fisiolégico de todo um espectro de defeitos
cardiacos” (p. 233). Merle (2001) especifica ainda que estes enfermeiros devem
incorporar uma base de conhecimentos sobre a anatomia e implicacbes
fisiologicas que a patologia provoca, procedimento cirdrgico corretivo,
complicacdes associadas, exames auxiliares de diagndstico, tratamentos clinicos
e suporte psicossocial. Este enfermeiro assume um papel vital na equipa, na
execucdo de uma avaliacdo precisa, na implementacdo de tratamentos e no
suporte a familia. Nao esquecendo as especificidades e necessidades deste tipo
de doentes, inerentes a sua imaturidade, o enfermeiro ter& que ser um

profissional multifacetado e com competéncias técnicas de elevado nivel,



concomitante com uma sensibilidade e capacidade relacional muito prépria para
com a crianga e para com 0s pais.

Este curso foi programado na sequéncia de um levantamento das
necessidades formativas junto dos enfermeiros que prestam cuidados a estas

criangas.

6. Programa:

NUmero de Horas

Modulo I: Desenvolvimento Infantil Formador _ _
Tedricas | Praticas
¢ Desenvolvimento psicomotor; Enf® A. P.
Desenvolvimento da personalidade; (Enf@ especialista 3
e Fatores stressantes da o
hospitalizacéo e a reacao das em pediatria)
criancas
Calendarizagcéo da sesséo:
Modulo lI: Cardiopatias NUumero de Horas
. Formador __ __
Congénitas Teoricas | Praticas
Anatomia / Fisiologia
e O sistema cardiovascular fetal e a
adaptacéo ao mundo extra-uterino Dra G. N.
¢ Anatomia e fisiologia da crianca . .
com cardiopatias congénitas (Cardiologista 3
o pediatrica)
- cianoticas
- acianoticas
- obstrutivas
Calendarizagcéo da sesséo:
Ecocardiografia Fetal
e Importancia do diagndstico pré- Dra. A. T.
natal (Cardiologista 1.5
e Intervengbes in utero através da pediatrica)
ecocardiografia fetal




Hemodinamica de Intervencao

Dr. R. A
e Diagnéstico (Cardiologista 15
e Tratamento pediatrico)
Calendarizacéo da sesséo:
Correcao cirurgica
¢ Intervencgdes cirurgicas mais Dr. M. A.
frequentes. ) .
(Cirurgiao 3+3

¢ Resultados esperados no pos-
operatorio imediato, mediato e
tardio.

Cardiotoracico)

Calendarizagcéo da sesséo:

Modulo lll: A crianca internada na

NUmero de Horas

Formador _ _
UCl Teoricas | Praticas
Cuidados de enfermagem Enf?S. C.
_ (Especialista 2
¢ Rotinas o
e Protocolos Pediatria)
Gestéo da dor e conforto
EnfaP. F.
e Escalas de avaliacao de dor . o
Medidas nao farmacoldgicas no (Enf? especialista 1
tratamento da dor e promocé&o do em pediatria)
conforto
Calendarizagcéo da sesséo:
Nutricdo e dietas
¢ Necessidades energéticas e
nutricionais pré e pés-operatorio
e Tipos de leite Dietista I. C. 3
e Progresséao da dieta pés cirurgia
e Alimentagao no quilotérax

Calendarizacéo das sessdes:




Estimulos sensoriais na UCle o

desenvolvimento infantil Enfé T. V. 2
Criangas com necessidades
especiais
_ _ Enfa M. F.
e Trissomia 21 o
e Sindrome DiGeorge (Especialista 1
. Sl,ndrome Kawasaki Pediatria)
e Sindrome Marfan
e Sindrome Williams
Calendarizagcéo da sesséo:
Médulo IV: Complicacdes no pés- Numero de Horas
L Formador __ __
operatorio Tedricas | Praticas
Respiratorias
Dra M.M.S.
. Quiloté,rax/ Pneumotoérax / Cardiologista 2
Hemotorax D
¢ Hipertenséo pulmonar pediatrico
Circulatérias
_ Dra M. M.
e Hemorragia ) »
e Tamponamento (cirurgia 1
o Esfe_rnotomla de_: Urgéncia o cardiotoracica)
o Prética transfusional em pediatria
Calendarizacéo das sessdes:
Faléncia Cardiaca
e Assisténcia ventricular Enf.°J. D. 1.5
e ECMO
Faléncia Renal
¢ Didlise Peritoneal Enf.2 Nidia Alves 1.5
e Hemofiltracdo

Calendarizacéo das sessdes:




Paragem Cardio-respiratoria

e Guidelines de reanimacédo

Particularidades da reanimag&o no

poés-operatério da cirurgia
cardiotoracica
e Exercicios praticos

Dr. Nuno Carvalho

Calendarizagcéo da sesséo:

Moédulo V: Os Pais

Formador

NUmero de Horas

Tedricas | Praticas

Acolhimento aos pais na UCI

e Transicdo saude-doenca

o Necessidades dos pais

e Checklist intervencdes de
enfermagem

Enf.2 Nidia Alves
Enfa C. C.

Cuidados P6s — alta

Alimentacdo
Exercicio
Medicacao
Escola
Educacéo

Enf2 Chefe

Calendarizagcéo da sesséo:

Processo de Luto

e Sofrimento e morte anunciada ou

inesperada

e Processo de luto e comunicacao

de mas noticias
o Competéncias relacionais e

acompanhamento aos familiares
e Estratégias de coping, incidente

critico e prevencao do burnout

Dr. M. P.
(Psicélogo no
INEM)

Calendarizagcéo da sesséo:

Avaliagao: 2 horas
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Guia de acolhimento a crianga e aos pais
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Pareceres avaliativos dos estagios
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Certificado ECMO specialist training course



