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“Aqueles que passam por nds, ndo véo sdés, nGo nos deixam sés. Deixam um pouco de
si, levam um pouco de nés.”

Antoine de Saint-Exupéry
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Resumo

O numero de criangcas com necessidades paliativas tem aumentado e prevé-se
continuar a aumentar, fruto do fendmeno da cronicidade da sociedade atual. Estas
criancas e familias apresentam um conjunto de necessidades complexas, sendo que, nas
necessidades clinicas, o controlo sintomatico assume um papel preponderante,
considerado um dos pilares fundamentais dos cuidados paliativos.

A polissintomatologia nas criancas com necessidades paliativas, encontra-se
amplamente estudada, onde os sintomas respiratérios assumem uma prevaléncia muito
significativa, independentemente do diagndstico clinico e do seu estadio. Deste modo, e
dada a escassez de evidéncia no ambito das intervenc¢des do enfermeiro de reabilitacao
no controlo dos sintomas respiratérios, concluido na revisdo sistematica da literatura
realizada na fase de projeto, optou-se por desenvolver um estudo de investigacdo de cariz
exploratério tendo por base a questdo de investigacdo: “Como os enfermeiros
especialistas em enfermagem de reabilitacdo intervém no controlo dos sintomas
respiratérios na crianga com necessidades paliativas?”.

Pretende-se, ainda, com a elaboracdo deste relatério, através a descri¢cdo e analise
das atividades desenvolvidas, demonstrar o percurso da autora no desenvolvimento das
competéncias regulamentadas pela ordem dos enfermeiros para detencdo do titulo de
enfermeiro especialista e, especificamente, na area de enfermagem de reabilitacao, bem
como dos descritores de Dublin para o 2° ciclo de ensino. A autora sustentou a sua pratica
clinica e pensamento no modelo de sistemas de Betty Neuman e no modelo de parceria
de cuidados de Anne Casey.

A elaboracdo deste relatorio contribuiu para compreender a interven¢do do
enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo no controlo dos sintomas
respiratérios na crianca com necessidades paliativas, nomeadamente a informacdo
mobilizada na tomada de decisdo, partindo da avaliagdo da crian¢ca com alteracao do
padrado respiratério, assim como a diversidade de interven¢des utilizadas, destacando-se:
recurso e gestao de produtos de apoio, reeducacdo funcional respiratéria e motora,

gestdo da terapéutica farmacoldgica e capacitagdo parental.

Palavras-chave: Enfermeiro de Reabilitacdo, Cuidados Paliativos Pediatricos,

Controlo Sintomatico, Intervenc¢8es ndo-farmacologicas



Abstract

The number of children with palliative care needs has been increasing and is
expected to continue rising due to the phenomenon of chronicity in today's society. These
children and families have a range of complex needs, particularly in clinical requisites
where symptomatic control plays a crucial role and is considered one of the fundamental
pillars of palliative care.

The polysymptomatology in children with palliative care needs, has been extensively
studied, with respiratory symptoms showing a very significant prevalence, regardless of
clinical diagnosis and stage. Hence, given the scarcity of evidence regarding rehabilitation
nursing interventions in controlling respiratory symptoms, as concluded in the systematic
literature review conducted in the project phase, a decision was made to develop an
exploratory qualitative research study based on the research question: "How do specialist
nurses in rehabilitation nursing intervene in controlling respiratory symptoms in children
with palliative care needs?"

Moreover, with the elaboration of this report, through the description and analysis
of the activities carried out, the author aims to demonstrate her journey in developing the
competencies regulated by the nursing council to obtain the title of specialist nurse,
specifically in the field of rehabilitation nursing, as well as the descriptors outlined by
Dublin for the 2nd cycle of education. The author supported her clinical practice and
thought process on Betty Neuman's systems model and Anne Casey's care partnership
model.

The development of this report contributed to understanding the intervention of
specialist nurses in rehabilitation nursing, in controlling respiratory symptoms in children
with palliative care needs, specifically the information used in decision-making, starting
from the assessment of children with altered respiratory patterns, as well as the variety
of interventions employed, including: resource and management of support products,
functional respiratory re-education and motor re-education, pharmacological therapy

management, and parental empowerment.

Keywords: Rehabilitation Nurse, Pediatric Palliative Care, Symptomatic Control,

Non-pharmacological Interventions
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Introducao

Este relatério de estdgio surge no ambito do 13° Curso de Mestrado em
Enfermagem na Area de Especializacdo de Enfermagem de Reabilitacdo (ER) da Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa, especificamente, na Unidade Curricular Estagio com
Relatério. Salientar que, os ensinos clinicos e a elaboragao deste relatério, assentam na
metodologia PDCA (Plan Do Check Act/Adjust), proposta pela Ordem dos Enfermeiros (OE)
(2013) e que esteve na base do projeto de estagio (Apéndice 1), correspondente a fase
Plan da referida metodologia. O projeto constituiu um documento orientador do percurso
desenvolvido pela autora na constru¢do das competéncias comuns do enfermeiro
especialista (EE) e especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacao
(EEER) da OE.

Como refere Hesbeen (2003) a evolu¢do da medicina “abriu a porta a um fenémeno

"

social, o da “cronicidade™ (p.33). O prolongamento da vida, em situa¢des que ha anos
seriam fatais, conduziu a este fendmeno e que abrange todas as idades (Hesbeen, 2003).
E de facto, passados 20 anos, verifica-se que o desenvolvimento cientifico e tecnolégico
tem permitido a sobrevivéncia de recém-nascidos (RN) e criangas com situag8es clinicas
cada vez mais complexas, muitas vezes, caracterizadas por elevadas limita¢cdes ao nivel
da funcionalidade e da qualidade de vida. Fruto deste aumento do nimero de criangas
com doenca cronica complexa (DCC), foi sendo reconhecida a necessidade da
implementacdo de Cuidados Paliativos (CP) em contexto pediatrico, sobretudo em
situacdes limitadoras ou ameacadoras da vida ou da qualidade de vida, sendo atualmente
reconhecido como um direito a nivel internacional e em Portugal, desde 2012, pela Lei de
Base dos Cuidados Paliativos. Deste modo, prevé-se que se prestem

cuidados ativos, coordenados e globais, (...) a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as
suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de
vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com
base na identificagdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos,
mas também psicossociais e espirituais. (Lei n® 52/2012, p.5119).

A World Health Organization (WHO, 2018) estima que, a nivel mundial, existam

anualmente 21 milhdes de criancas com necessidades paliativas e que se prevé continuar
a aumentar (Chambers, 2018). Em Portugal, o observatério portugués dos cuidados

paliativos, no relatério de outono de 2019, estimou que, com base nos critérios
14



internacionais, em 2018, a popula¢do portuguesa em idade pediatrica com necessidade
de CP seria de 7828 criangas/jovens, apesar da baixa referenciacao as equipas - apenas
90 casos (Afonso et al., 2019). E neste sentido, que o tema do relatério remete para
“criancas com necessidades paliativas” e ndo para criancas em “cuidados paliativos”.

Nos CP, o controlo de sintomas surge como um dos pilares fundamentais, a par da
comunicacdo, do apoio a familia e do trabalho de equipa (Neto, 2016). Por outro lado, a
possintomatologia é uma realidade frequente na crianca com necessidades paliativas,
traduzindo-se uma area de interesse para investiga¢do nos ultimos anos. A maioria das
publica¢des encontradas, partilham o instrumento de avaliagdo: Memorial Symptom
Assessment Scale (MSAS). As anadlises desses estudos, que podem ser consultadas no
Enquadramento Teorico do Projeto de Estagio (Apéndice 1), possibilitaram a autora,
identificar os sintomas que remetem para focos da intervencdo diferenciada do EEER,
nomeadamente a fadiga, a dispneia, a tosse, altera¢des na alimentac¢ao/degluticdo e na
eliminagdo. Além disso, permitiu o reconhecimento de que, o diagndéstico clinico, pouco
influencia a prevaléncia e a intensidade dos sintomas acima identificados. Foi nessa
l6gica, que o tema do relatorio foi direcionado para os sintomas que traduzem a
necessidade de cuidados especializados de ER nestas criancas, ao invés de um
diagnodstico clinico. Da analise da prevaléncia dos sintomas acima mencionados,
constatou-se que, a fadiga é o mais prevalente, variando entre 46% a 58,9%, seguida da
tosse e da dispneia, da eliminacdo e, por ultimo, a alimenta¢do/degluticdo. Deste modo,
optou-se por selecionar os sintomas fadiga, tosse e dispneia e as respetivas intervenc¢des
do EEER, enquadrando este relatério no ambito da assisténcia respiratéria - area de
investigacdo emergente, pela Mesa do Colégio de Enfermagem de Reabilitacdo (MCER)
(OE, 2015).

Apesar da crescente evidéncia no ambito da prevaléncia da sintomatologia nas
criangas com necessidades paliativas, no que diz respeito ao controlo sintomatolégico
esta é francamente mais escassa, como a autora comprovou na realizacdo da Revisao
Sistematica da Literatura (RSL) que conduziu apenas a um artigo que reunisse 0s critérios
de inclusdo definidos. Esta escassez de evidéncia é também reconhecida pela Together for
Short Lives, considerando o controlo sintomatico como uma area de investigacao
prioritaria no ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), especificamente, no que

concerne a eficacia das intervenc¢des farmacolégicas e ndo farmacolégicas (Chambers,
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2018). Deste modo, a elaboragdo deste relatério podera trazer para a comunidade
cientifica maior conhecimento acerca do controlo dos sintomas respiratorios, e
representara sem duvida uma mais-valia para estas criangas e familias.

O envolvimento dos EEER ndo apenas ao nivel da producdo de evidéncia nesta
tematica, mas também do ponto de vista do exercicio clinico, no seio das equipas de
suporte em CP, é de facto muito limitado, traduzindo-se este relatério, também, numa
oportunidade de dar visibilidade ao contributo do EEER nestas duas vertentes. Reforcar
que, apesar deste limitado envolvimento, os CP e a ER partilham muito da sua historia,
dos seus objetivos e estratégias. Por outro lado, as respostas as necessidades destas
criangas cruzam-se com competéncias especificas do EEER, nomeadamente ao nivel da
Reeducacdo e Readaptacdo Funcional, do Bem-estar e Autocuidado e da Inclusdo Social
de grupos vulneraveis.

Em conformidade com o planeamento do projeto, foi imprescindivel a sustentacdo
em modelos teoricos de enfermagem orientadores da visdo sobre o cliente e a familia no
decorrer dos ensinos clinicos e, simultaneamente, da linguagem utilizada ao longo da
redacdo deste relatério de estagio. Os modelos tedricos selecionados foram a Teoria dos
Sistemas de Betty Neuman e o Modelo de Parceria nos Cuidados de Anne Casey.

De acordo com a teoria dos sistemas de Betty Neuman, o sistema do cliente visa o
equilibrio dinamico e sofre influéncia positiva ou negativa dos stressores (intrapessoais,
interpessoais ou extrapessoais), sendo a intervenc¢ao de enfermagem subdividida em trés
niveis de prevencdo: primaria (potenciar/fortalecer as linhas de defesa, protegendo dos
efeitos nocivos dos stressores), secundaria (quando ja existe uma reagdo ao stressor e a
intervencdo visa a estabilizacdo do sistema pelo fortalecimento das linhas internas de
resisténcia como tratamento e a prevencao de complicacBes) e, por ultimo, a prevencdo
terciaria (que visa o reajustamento ou estabilidade 6tima (possivel) do cliente, prevenindo
0 reaparecimento da rea¢do e/ou reduzir os efeitos residuais do stressor) (Freese, 2004;
Neuman & Fawecett, 2011).

Como referido anteriormente, o apoio a familia € um dos pilares dos CP, o que
enfatiza a importancia de uma pratica norteada pela parceria de cuidados. Por outro lado,
0 modelo de parceira de cuidados de Anne Casey, assenta no reconhecimento dos

pais/familia como os principais e melhores cuidadores da crianca, podendo em
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determinadas situacBes necessitar de diferentes niveis de ajuda, nomeadamente de
cuidados “extra”, isto é, de enfermagem (Duffy, 2014; Monteiro & Cerqueira, 2020).

A principal finalidade deste relatério € ilustrar o desenvolvimento das competéncias
preconizadas pela OE de acordo com regulamento das Leis n°140/2019 e 392/2019, para
a atribui¢do do titulo de EEER, bem como para o grau académico de mestre, contribuindo
para a produc¢do de evidéncia no ambito das Interven¢des do EEER na crianca e familia
com necessidades paliativas: controlo dos sintomas respiratorios. Deste modo, foram
delineados os seguintes objetivos gerais, desenvolvidos ao longo dos ensinos clinicos:

1. Desenvolver competéncias comuns do EE no ambito da responsabilidade
profissional, ética e legal, da gestdo, da melhoria continua de cuidados e do
desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

2. Desenvolver competéncias especificas do EEER na area da reabilitacgdo motora,
sensorial, cognitiva, cardiorrespiratéria, de alimentacdo, da eliminacdo e da
sexualidade.

3. Desenvolver competéncias especificas do EEER no cuidado a crianga/adolescente
e familia com necessidades paliativas.

Os ensinos clinicos tiveram a duracdo de 500 horas em regime presencial, dividas

pelo contexto hospitalar e comunitario, somando-se 25 horas de orientagdo tutorial e 225
horas de trabalho autbnomo. A autora iniciou o0 seu percurso com o estagio em contexto
hospitalar no | o servico de
Neonatologia (atendimento a recém-nascidos, maioritariamente pré-termo e as familias),
na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) (assisténcia de criancas e
adolescentes em situagdo critica, durante o ensino clinico teve uma taxa de ocupagao de
cerca de 90% com patologia respiratéria aguda, maioritariamente bronquiolite) e na
Unidade Movel de Apoio ao Domicilio (UMAD) (subdividida em trés programas distintos
de visita domiciliaria (VD): o Programa de VD Neonatal, Programa de VD Pediatrica e o
Programa de VD no ambito da Ventilagdo Mecanica N&o-Invasiva (VMNI)). Sendo
orientador clinico da autora o Unico EEER do servico e encontrando-se na prestacdo de
cuidados, cumulativamente, com fun¢8es de chefia de equipa, os cuidados de reabilitacdo
sdo, na sua maioria, assegurados por fisioterapeutas. O segundo estagio foi desenvolvido
na Equipa de Cuidados Integrados (ECCI) - gue, se constitui numa das tipologias da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Trata-se de uma equipa
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multidisciplinar de cuidados domiciliarios que abrange pessoas de todas as faixas etarias
“em situagdo de dependéncia funcional, doenca terminal ou em processo de
convalescenca, com rede de suporte social, cuja situagdo ndo requer internamento, mas
gue ndo podem deslocar-se de forma autonoma” (Lei 101/2006, p.11). A equipa de
enfermagem da ECCI era constituida por quatro enfermeiras, trés das quais EEER. Os
clientes sdo distribuidos na admissao, apds a avaliacdo inicial, sendo que, os clientes que
apresentam necessidades de reabilitacdo ficam atribuidos a um EEER da equipa, regendo-
se pelo modelo de gestor de caso. A autora realizou, ainda, uma semana de observagao
no internamento médico-cirdrgico de pediatria e na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatrico (EIHSCP-PE) do _

De modo a dar resposta a finalidade e objetivos do relatério de estagio, este foi
organizado do seguinte modo: o capitulo 1 - Metodologia Qualitativa, corresponde ao
desenvolvimento de um estudo de metodologia qualitativa do tipo exploratério no
ambito das intervenc¢des do EEER no controlo dos sintomas respiratérios na crianca com
necessidades paliativas; o capitulo 2 - Descricdo e Andlise das Competéncias Desenvolvidas,
no ambitos dos ensinos clinicos e corresponde a fase Do da metodologia PDCA, este
capitulo do relatério, encontra-se dividido em dois subcapitulos: 2.1. Competéncias
especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo e 2.2. Competéncias
comuns do enfermeiro especialista; o subcapitulo 2.1 encontra-se organizado em trés sub-
subcapitulos, correspondente a cada uma das competéncias, ilustrando o caminho
desenvolvido pela autora com partilha de experiéncias no ambito dos ensinos clinicos,
cuja avaliagdo e intervencdo foi norteada pelo Modelo de Parceria de Cuidados de Anne
Casey e a Teoria do Sistemas de Betty Neuman e sustentada na melhor evidéncia
disponivel e na pericia dos orientadores clinicos e da orientadora da escola, coautora
deste relatério; do mesmo modo, o subcapitulo 2.2, encontra-se organizado por quatro
sub-subcapitulos referente a cada dominio das competéncias comuns do EE; por sua vez,
a etapa Check, de certo modo iniciada no capitulo 2 pela analise das competéncias, é
concretizada no capitulo 3 - Avaliagdo das Aprendizagens Realizadas, com recurso a
metodologia SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities, Threats), especificamente, na
identificagdo dos pontos fortes e fracos e, a etapa Act/Adjust as oportunidades e ameacas;
para finalizar, a autora apresenta uma breve consideracdo final e os elementos pré-texto:
Referéncias Bibliograficas, Apéndices e Anexos.
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1. Metodologia Qualitativa

Neste capitulo, opta-se por realizar um estudo de metodologia qualitativa de cariz
exploratério, tomando como ponto de partida o conhecimento, a experiéncia e a
perspetiva de peritos face a tematica central deste relatério.

A RSL realizada permitiu constatar que o fendbmeno - controlo dos sintomas
respiratérios - encontra-se pouco estudado, enquadrando o atual estudo num proposito
exploratério (Dias & Gama, 2019) com o objetivo de conhecer a intervencao do EEER no
controlo dos sintomas respiratérios (fadiga, dispneia e tosse) na crianca com
necessidades paliativas.

A questdo de investiga¢do que sustenta este estudo qualitativo exploratério é: Como
os enfermeiros especialistas em enfermagem de reabilitacdo intervém no controlo dos
sintomas respiratérios na crianca com necessidades paliativas?, imergindo dai as
subquestdes referentes a avaliagdo da crianga com sintomas respiratérios, perce¢do dos
enfermeiros relativamente a prevaléncia e impacto desses sintomas na crianca e na
familia e as respetivas intervencBes do EEER. Este estudo mantém-se, todavia, fiel a

fundamentacao e ao enquadramento tedrico realizado na fase projeto.

1.1. Amostra

O tipo de amostra foi intencional, que implica a “selecdo de participantes que
representem os melhores exemplos do fenédmeno de interesse” (Dias & Gama, 2019, p.
38), no sentido de selecionar peritos na area da reabilitacdo pediatrica em CP.

No seu sentido mais amplo, a terminologia “perito” remete para quem detém “a
pericia, 0 conhecimento e habilidades, dirigidas um fim definido” (Nunes, 2010, p. 3).
Pegando na definicdo de Benner (2001), o perito em enfermagem caracteriza-se por
“enorme experiéncia, compreende, agora, de maneira intuitiva cada situa¢do e aprende
diretamente do problema (...) de uma compreensdo profunda da situagao global” (p. 58).
Atendendo a inexisténcia de menc¢do a uma referéncia temporal a definicao de perito e,
aliada a importancia que ambas as autoras citadas atribuem, quer a experiéncia
profissional, quer ao conhecimento em determinada area, incluiram-se nos critérios de
inclusdo elementos referentes essas duas dimensfes, como pode ser consultado na

Tabela 1.
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Tabela 1

Critérios de Inclusdo da Amostra

Critérios de Inclusao da Amostra

Titulo de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitagdo

Experiéncia profissional superior a 5 anos na area da Reabilitacdo Pediatrica

Formacdao complementar na tematica dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Prestacao de cuidados a criancas com necessidades paliativas

Nesta busca de peritos, foi consultado o Diretério Nacional dos Cuidados Paliativos
do OPCP (Capelas & Teves, 2023) e averiguada a composicdo das dez EIHSCP-PE
existentes a nivel nacional, particularmente o levantamento dos enfermeiros
coordenadores das respetivas equipas (note-se que duas das equipas intra-hospitalares
e uma das comunitarias ndo apresentava informacdo relativamente a coordenacdo de
enfermagem). Posteriormente, foi verificado, via internet, os que possuiam grau de EEER,
constatando-se que, apenas uma EEER desempenha func¢des de coordenacdao numa das
EIHSCP-PE. Foram referenciados mais cinco enfermeiros que, ndo desempenhando papel
de coordenacdo, prestam cuidados especializados de enfermagem de reabilitacdo a
criancas com necessidades paliativas.

O convite foi realizado por e-mail, com envio do formulario para recolha de dados
sociodemograficos e de caracterizagdo profissional (Apéndice Il), permitindo a validagao
prévia dos critérios de inclusdo da amostra. Nao foi recolhida qualquer informacao,
relativamente as institui¢des as quais os participantes estao vinculados. Mantendo-se,
dessa forma, o anonimato. Foi também disponibilizada por e-mail a declaracdo de
consentimento informado (Apéndice Ill), realizada de acordo com as orientacBes éticas
existentes (Dias & Gama, 2019; Fortin et al., 2009) e dado de modo voluntario por escrito
e gravado oralmente no inicio de cada entrevista.

Na analise dos formularios, constatou-se que um dos convidados ndo preenchia os
critérios de inclusado, tendo sido dispensado da entrevista, ficando a amostra composta

por um total de cinco participantes, cuja caracteriza¢do se encontra na tabela 2.
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Tabela 2

Caracteriza¢do Sociodemogrdfica e Profissional da Amostra

Idade Género Tempo de exercicio Tempo de exercicio
profissional (anos) profissional em pediatria
(anos)
Generalista EEER Generalista EEER
P1 45 Feminino 11 13 7 13
P2 33 Masculino 6 5 6 5
P3 50 Feminino 15 15 15 15
P4 59 Feminino 8 27 6 27
P5 45 Feminino 11 13 11 13

Os participantes sao maioritariamente do sexo feminino, com uma idade média
de quarenta e seis anos e, em média, quinze anos de experiéncia profissional enquanto
EEER na area pediatrica.

Outro aspeto igualmente importante, e que consta do formulario, é a
caracterizacao da experiéncia profissional e formacdo na area dos CPP, cujas respostas

se encontram representadas nos graficos abaixo (Figura 1, 2 e 3).

Figura 2 Figura 1

Formag¢do  Complementar em  Cuidados Envolvimento em Grupos e Atividades no

Paliativos Pediatricos dmbito dos Cuidados Paliativos Pedidtricos
Formagao Complementar em Integra grupos/desenvolve
Cuidados Paliativos Pediatricos atividades na area dos
> Cuidados Paliativos Pediatricos
4
5
3 4
2 3
1
0 ] ’ .
Curso Basico Pés-graduacdao  Mestrado EIHSCP-PE Grupos de AcBes
de CPP em CPP trabalho paliativas
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Figura 3

Frequéncia no Contacto/ Cuidado a Criangas com Necessidades Paliativas

m Diariamente  m Semanalmente Mensalmente 4a6porano m<a4porano

Todos os participantes possuem, pelo menos, o Curso Basico em CPP que permite
intervir nos primeiros dois niveis de CP: abordagem paliativa e os CPP generalizados e,
ainda, integrar a equipa multidisciplinar para o CPP especializado, correspondente ao
terceiro nivel de cuidados (Adaptado Benini et al., 2022).

A “prdtica de ac¢bes paliativas” ndo foi assinalada por todos os participantes,
podendo representar alguma subjetividade na interpretacdo do questionario, pois seria
expectavel que, mesmo na auséncia da intervencado estruturada e especializada de CPP,
ou face situa¢Bes menos complexas, os enfermeiros que constituem a amostra deste

estudo, no seu dia a dia da pratica de cuidados, prestem ac¢Bes paliativas.

1.2. Métodos

O instrumento de colheita de dados utilizado foi a entrevista semiestruturada (Dias
& Gama, 2019), cujo guido esta disponivel para consulta (Apéndice V), realizadas entre 20
de fevereiro e 22 de maio de 2023, dudio-gravadas.

As entrevistas foram efetuadas de modo ndo presencial com recurso ao Google
Meet® e transcritas com recurso a ferramenta Transcribe® com fiabilidade de 70-100%.
Posteriormente, a autora corrigiu a transcricdo e realizou uma segunda verificacao.

A metodologia qualitativa permite ainda, associar o papel ativo do investigador,
admitindo a liberdade interpretativa do mesmo (Dias & Gama, 2019), possibilitando a

interpretacao dos dados colhidos e a observac¢do e experiéncia nos ensinos clinicos.
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As entrevistas e toda a documentacdo relacionada com a recolha de dados
encontra-se guardada em pasta protegida e codificadas de P1 a P5, salvaguardando a sua
confidencialidade e o anonimato.

A anadlise dos dados foi realizada com recurso a técnica de analise de conteudo
sustentada nas suas trés fases: pré-andlise, exploracdo do material e tratamentos dos
resultados obtidos e interpreta¢ao (Bardin, 2015; Dias & Gama, 2019).

A andlise de conteudo foi realizada tendo por base um raciocinio indutivo, deste
modo, as categorias e subcategorias de analise foram definas de acordo com os dados
recolhidos (Dias & Gama, 2019).

Numa primeira fase, pré-analise, ap6s a preparacdo do material descrita
anteriormente, com a finalidade de organizacdo do mesmo, operacionalizando e
sistematizando as ideias iniciais (Bardin, 2015), a investigadora releu as entrevistas e
sublinhou o texto codificando por cores os elementos referentes a avaliacdo e a
intervencdo do EEER. A medida que progredia nesta pré-analise, constatou que, para além
da avaliagdo realizada no momento, existiam outros fatores que os participantes
frequentemente mencionavam como preponderantes para a sua tomada de decisdo,
surgindo a necessidade de introduzir uma terceira cor. Emergindo, assim, trés categorias
distintas, codificadas por A: Avaliacdao da crianca com alteracao do padrao respiratério; B:
Outros fatores que influenciam a tomada de decisdo do EEER; e C: Interven¢des do EEER
no controlo dos sintomas respiratérios e foi criado o instrumento de andlise de contelido
(Apéndice V) de sustentacdo as fases subsequentes.

A fase de exploracdo do material traduziu-se na “aplicacao sistematica das decisées
tomadas” previamente (Bardin, 2015, p.127), nomeadamente, a codificagdo das
subcategorias, a transcricdo das unidades de registo e de contexto e a enumeracdo, de
acordo com Grelha de Analise de Conteudo (Apéndice VI).

Por sua vez, a fase de tratamento dos resultados, consistiu em tornar os dados

significativos e validos (Bardin, 2015) e sera apresentada no subcapitulo seguinte.

1.3. Apresentacao e Discussao dos Resultados
Este subcapitulo diz respeito a ultima fase da analise de conteldo e encontra-se
organizado por subcategorias. Por motivos de gestdo do numero de paginas, a discussao

dos resultados, com recurso a confrontacdo tedrica de documentos e autores de
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referéncia ao exercicio profissional do EEER em Portugal e, ainda, alguma mobilizacdo de

evidéncia internacional, foi remetida para o Apéndice VII.

1.3.1 Categoria A - Avaliacdo da crianca com alteracdo do padrao
respiratorio

Comecando pela categoria A, os resultados obtidos encontram-se apresentados na
tabela 1, com o levantamento de seis subcategorias e respetiva quantificacdo das
ocorréncias, totalizando trinta e sete, somando-se mais vinte e duas ocorréncias de
contexto', explicativas ou de reforco?. As unidades de registo e de contexto podem ser

consultadas no Apéndice VI do Relatério de Estagio - Grelha da Analise de Conteudo.

Tabela 3

Apresentacdo dos Resultados da Categoria A

Categoria A - Avaliacdo da crianca com alteracdo do padrao respiratério

Subcategorias Ocorréncias

1. Instrumentos de avaliacao 5 ocorréncias + 5 contexto/ explicativas
2. Parametros vitais 3 ocorréncias
3. Auscultagao 4 ocorréncias + 5 explicativas/ refor¢o/ contexto
4. Aprecia¢des subjetivas 15 ocorréncias + 9 explicativas/ reforco
5. Estado de saude atual 5 ocorréncias + 2 explicativas
6. Aprecia¢Bes da crianca e/ou 5 ocorréncias + 1 explicativa

familia

Total: 37 ocorréncias + 22 contexto/ explicativa/reforco

Destaca-se de imediato a subcategoria apreciacdes subjetivas com unidades de

registo de todos os participantes. No que respeita as aprecia¢des subjetivas, as
ocorréncias remetem para aspetos distintos da apreciacdo especializada do EEER no
ambito da fungdo respiratoria, tais como: as caracteristicas da respiracao ou do padrao

respiratério, como refere P1, “é importante (...) avaliarmos a amplitude, a utiliza¢do dos

' Foram consideradas unidades de contexto quando os participantes acrescem alguma informacao relativamente a uma
populagdo especifica ou a determinadas condicdes.

2 Foram consideradas algumas unidades de registo ocorréncias explicativas ou de reforco, quando apés a primeira
referéncia a categoria/subcategoria, os participantes acrescem alguma informacdo/esclarecimento ou no decorrer da
entrevista repetem a mesma informagdo respetivamente.
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musculos acessérios ou ndo da respiracao, o tipo da respiracdo” ou P3 “se tem sinais de
dispneia, (...) tiragem, (...) adejo nasal, (...) balanceio da cabeca, (...) sinais que sdo de
dispneia”; a observacdo da caixa toracica, como menciona P2, “as alterac8es posturais a
nivel da coluna, vai diminuir os campos pulmonares”. Foram ainda realizadas referéncias
a tosse e a presenca de secre¢des, nomeadamente o P3, referindo que “outro aspeto
importante é (...) se a crianca tem secre¢des, (...) se é uma tosse eficaz ou ndo é eficaz”; a
degluticao foi outro aspeto citado por trés dos participantes, pelo impacto que tem na
funcdo respiratoria, “a crianca até pode tossir muito bem, mas depois ndo consegue
deglutir as secre¢des, fica (...) numa aflicdo” (P3); e, por ultimo, a referéncia ao estado
geral cujas unidades de registo sugerem a informacdo obtida naquele momento:
“observar o estado geral” e a respetiva importancia para adequacdo das intervenc¢des “um
miudo com paralisia cerebral num estado muito débil, temos que agir, pensando no bem
que estamos a fazer (...) se a0 mesmo tempo estamos a provocar sofrimento exagerado
a crianga” (P4).

Seguidamente, com 0 mesmo numero de ocorréncias, surgem as subcategorias:

instrumentos de avaliacao, estado de saude atual e apreciacdes da crianca e/ou familia.

Como instrumento de avaliacdo foi referida a escala de Borg modificada, para a avaliagdo
da dispneia. P1 deu bastante énfase a sua utilizagdo, particularmente nas criangas com
fibrose quistica: “desde cedo ensino-os a eles proprios a avaliarem a sua dispneia e a
guantificarem-me a sua falta de ar e o seu cansaco de 0 a 10, (...) terem consciéncia do
aumento progressivo desses sintomas” e em diferentes momentos do dia “durante uma
semana avaliam em momentos chave para mim” (P1).

Outro instrumento referenciado por dois participantes foi o peak cough flow, para
avaliacao da eficacia da tosse.

Referir que P2 e P5 remetem para o reconhecimento da importancia destes
instrumentos na avaliagdo especializada do EEER na fung¢do respiratéria, denotando a
impossibilidade da sua utilizacao, pois “do ponto de vista da tradug¢do de escalas, sao
raras as escalas que sdo traduzidas para utilizar nestes contextos (...)" (P2).

O estado de saude atual foi mencionado, a semelhanca da subcategoria anterior,

por quatro participantes, referindo-se a situacdo de saude/doenca atual, como por
exemplo, as intercorréncias ou agudizacBes: “temos que pensar qual é que é (...) a
situacdo atual (...) uma condi¢do em situag¢ao aguda, se estamos a falar numa situacdo em
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condigao cronica” (P2) ou “ter muitas infecBes respiratérias” (P1) e “ajustar as técnicas a
situacado clinica que temos presente” (P4).

Por sua vez, as apreciacfes da crianca e/ou familia correspondem ao envolvimento

da crianca e da familia na avaliagdo e no planeamento das intervenc¢des. Neste sentido,
foi referido pelos participantes: “ajustar as necessidades dos doentes e aquilo que eles
sdo capazes de fazer” (P1), “quando a mae nos diz que é muito dificil mudar a fralda, que
fica muito queixoso, que ndo aguenta estar mais que uma hora na cadeira” (P3) e
“planeado com ela, com os pais, pai ou cuidador” (P5).

De seguida, surge a subcategoria auscultacdo que foi, igualmente, indicada por
quatro dos participantes, pois, como refere P1, “auscultacdo (..) é extremamente
importante” ou “pode ser determinante” (P2), até para “perceber se aquela crianga redne
condi¢cdes para fazer a intervencdo” (P2), “perceber se esta se ha uma auscultacdo
simétrica, se ha alguma assimetria, se ha roncos, se ha sibilos” (P4).

Por fim, a subcategoria parametros vitais referida por trés participantes e diz

respeito a uma das medidas “objetivas, como seja, a avaliacdo de satura¢des periféricas,

de frequéncia respiratéria” (P2).

1.3.2 Categoria B - Outros fatores que influenciam a tomada de decisao do
EEER

Neste sub-subcapitulo sera apresentada a segunda categoria emergente, categoria
B: Outros fatores que influenciam a tomada de decisGo do EEER, que se encontra
representada na tabela 4. Nesta categoria foram identificadas quatro subcategorias,
totalizando quinze ocorréncias, somando-se mais trinta e uma consideradas como de
contexto, explicativas ou de reforco. As unidades de registo referentes a esta categoria
podem ser consultadas integra no Apéndice VI- Grelha da Analise de Conteudo.

A subcategoria diagnéstico clinico e prognéstico foi mencionada por trés dos

participantes e estes sdo alguns exemplos das unidades de registo: “temos que pensar
qual é que é a patologia de base” (P2), “consoante o progndstico (...) daquela crianga,
vamos (...) adaptar o nosso programa de reabilitacdo para o controlo sintomatico” (P1),
isto €, mediante “as expectativas de vida daquela crianca e também estabelecer objetivos

a curto, médio e longo prazo” (P1).
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Tabela 4

Apresentacdo dos Resultados da Categoria B

Categoria B - Outros fatores que influenciam a tomada de decisdo do EEER

Subcategorias Ocorréncias
1. Diagnostico clinico e 5 ocorréncias + 6 explicativas
progndstico
2. Estadio da doenca 3 ocorréncias + 7 reforco/explicativas
3. Maturidade da crianca 2 ocorréncias + 15 explicativas
4. Rotinas e atividades de vida 5 ocorréncias + 3 explicativas
diarias

Total: 15 ocorréncias + 31 explicativas/reforco

Muito ligada a subcategoria anterior, surge o estadio da doenca, também referida
por trés participantes, e refere-se a adaptacdo do programa de reabilitacdo e dos
respetivos objetivos ao estadio de doenca em que a crianca se encontra: “prende-se ndo
s6 numa fase inicial de doenca, mas ao longo de todo o seu percurso de vida e por isso,
de acordo com a fase em que nés vamos encontrar a crianca (...) vamos ter que adaptar
0 nosso programa de reabilitacao" (P1), pois “é diferente num contexto, por exemplo,
inicial (...) ou numa fase ja final de doenca e tardia em que os nossos objetivos de
reabilitacdo mudam” (P1). P4 também refere que a intervencdo do EEER “depende (...) da
fase (...) se ndo estdo em fase terminal” (P4).

Seguidamente, a subcategoria rotinas e atividades de vida, regista o maior nimero

de participantes dentro da categoria B, com 4 dos 5 peritos entrevistados, e compreende
a adequacado do programa de reabilitacdo ao dia a dia da crianga e da familia. Como refere
P1, “ajusta-los também a rotina da propria crianga e a atividade de vida, a escola” como
“por exemplo, uma crianga fibrose quistica que tem imensa tosse durante a manha (...)
ajustamos o seu programa de higiene brénquica (...) para que possa ir para a escola e
permanecer o tempo das aulas” (P1) ou P2 que defende a higiene brénquica “ao
acordarem e outra ao deitar (...) e nos momentos de agudizacdo antes das principais
refeicdes”. Surgiu ainda mencao ao planeamento da interven¢do de acordo com a energia
da crianga, como refere P4 “uma crianga que o seu melhor periodo do dia, por exemplo,

€ na manhd, nés vamos tentar aproveitar isso”.
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Por ultimo, a maturidade da crianca que, apesar de mencionada por apenas dois
participantes, assume, para a tomada de decisdo de ambos o0s peritos, extrema
relevancia, totalizando dezassete unidades de registo nas respetivas transcri¢des.
Identificam-se nas entrevistas referéncias a idade ou a grupos etarios, como “a idade da
crianca” (P2), “recém-nascido” (P1), principalmente nas criancas até um ano de vida (...)
depois, a partir dai” (P2), “adolescente” (P1), entre outros; ou ao tamanho “quanto mais

pequenina a crianca” (P1), “nas situa¢des de criancas (...) crescidas” (P2).

1.3.3 Categoria C - Interven¢des do EEER no Controlo dos Sintomas
Respiratérios

Este sub-subcapitulo diz respeito a apresentacao da terceira categoria, categoria C:
Intervengbes do EEER no Controlo dos Sintomas Respiratdrios, correspondendo ao tema
central deste relatério. Os resultados obtidos encontram-se apresentados na tabela 5
com a identificacdo das cinco subcategorias emergentes. Trata-se da categoria que
registou maior numero de unidades de registo, com sessenta e sete ocorréncias mais
cinquenta e oito de contexto, explicativas ou de reforco, que podem ser consultadas no

Apéndice VI - Grelha da Analise de Conteudo.

Tabela 5

Apresentacdo dos Resultados da Categoria C

Categoria C - Intervencdes do EEER no Controlo dos Sintomas Respiratérios

Subcategorias Ocorréncias

1. Capacitacdo da 8 ocorréncias + 7 reforco/ explicativas
familia/cuidadores

2. Recurso e gestao de produtos 21 ocorréncias + 16 reforgo/ contexto

de apoio

3. Reeducagdo Funcional 18 ocorréncias + 19 reforco/ explicativas/
Respiratoria contexto

4. Gestdo da terapéutica 9 ocorréncias + 3 reforco/ explicativas

farmacologica

5. Reeducacdo Funcional Motora 11 ocorréncias + 13 reforco/ explicativas/
contexto
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Total: 67 ocorréncias + 58 contexto/ explicativa/reforco

Destaca-se de imediato a subcategoria recurso e gestdo de produtos de apoio, com

vinte e uma ocorréncias, mais dezasseis de reforco ou de contexto, tendo sido
mencionada por todos os participantes. Nesta subcategoria foram identificados,
maioritariamente, dispositivos no ambito da assisténcia a funcdo respiratoria,
nomeadamente dispositivos de apoio a limpeza da via aérea como o “colete vibratério”
(P1), o “cough assist" (P1, P2, P3, P4 e P5) e o "aspirador de secrecbes” (P1 e P3); os
ventiladores (P2, P3 e P4); os dispositivos para treino “da fase inspiratéria, usarmos o
espirometro de incentivo ou outros instrumentos (...) por exemplo, threshold IMT, que nos
permite trabalhar a forca inspiratéria” (P1) e da “fase expiratéria, temos todos os
dispositivos com pressado positiva expiratoria que nos evita o colapso do pulmao no final
da expiracao e depois podes associar com ou sem oscilagao” (P1); e outros “dispositivos
para fazer dissociacdo nos tempos respiratérios, o flowball’ (P1). Surgiram ainda outros
produtos de apoio, tais como: dispositivos de deambulacdo “arranjar formas adaptativas
de deambulacao, instrumentos adaptativos de deambula¢do para que a crian¢a possa
levar a mochila a escola, desde adaptarmos Segways” (P1); produtos de apoio para
cuidados pessoais: “se temos que por, por exemplo, uma cadeira no banho, para que eles
tomem banho sentados” e, ainda, as ortéteses: “a aplicacdo por exemplo, ou ndo, de
coletes” (P1).

Nesta subcategoria foram referidas diferentes interven¢des do EEER no ambito
dos produtos de apoio desde a sua “aplicacao” (P1) ou “utilizacao” (P2), passando pela
monitorizacdo do “estado em que estdo todos estes equipamentos” (P3) e, ainda, como
referido por trés dos peritos, a otimizacao dos dispositivos as necessidades das criangas:
“0 cough assist (..) as vezes é necessario ajustar tempos, ajustar pressdes, para
conseguirmos que o0 equipamento esteja mais adequado a crianga naquele momento”
(P3); “otimizarmos ao maximo a gestao, por exemplo, dos dispositivos para a limpeza da
via aérea” (P2) e na “ventiloterapia indicamos que deve aumentar o nUmero de vezes que
esta a fazer ventilacdo, que podemos até inclusivamente ter que aumentar parametros

ou diminuir parametros” (P4), “sobretudo quando os miludos estdo mais cansados,

qguando é preciso fazer ajustes” (P4).

Segue-se a subcategoria C3, reeducacado funcional respiratéria, exibindo um total de

ocorréncias muito préximo ao da subcategoria anterior e que foi, igualmente, identificada
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por todos os participantes, ilustrando assim a sua importancia. Nesta subcategoria, os
participantes evidenciaram uma diversidade de técnicas de RFR utilizadas para controlo
da fadiga, da tosse e da dispneia. Comecando pelas técnicas em que o “foco podera ser
(...) a limpeza da via aérea” (P1) ou a “toilete brénquica” (P2), os peritos identificaram: “a
lavagem nasal” (P2), a “desobstrucao rinofaringea retrégrada” (P2), a “drenagem postural
modificada” (P2, P4 e P5), as manobras acessoérias como a “vibrocompressao” (P2) e a
“percussdo” (P2), “desencadear o reflexo da tosse” (P2) ou “tosse assistida” (P5), “expiracao
lenta prolongada” (P2), a “aspiracdo de secrec¢des” (P2, P3 e P4) e, ainda, a “dissociacdo
dos tempos respiratorios” (P2) e as interveng¢des relacionadas com a conservacdo de
energia “criar alguma estratégia de repouso” (P1) ou “criar um equilibrio entre o descanso
e atividade (...) planeamos as atividades de acordo com a energia” (P4).

Seguida da subcategoria reeducacao funcional motora (RFM) com unidades de

registo de quatro dos cinco participantes. Nesta, foram nomeadas algumas intervencdes
no ambito da funcdo motora da crianca com necessidades paliativas, destacando-se o
posicionamento, referido por quatro dos participantes, quer para controlo “da dispneia
(...) através dos posicionamentos” (P5) em que, “através do posicionamento (...) irmos
regulando a respiracao (P2), quer para a “correcao postural (...) por exemplo, nos doentes

"

neuromusculares” (P1). Ainda ao nivel da correcdo postural, foi mencionada “a
importancia da mobilizacdo das articula¢des, a prevencao das anquilosidades 6sseas”
(P2), promovendo “as maximas amplitudes articulares” (P2) e “trabalhamos todos os
segmentos e a forca muscular (P1). O treino de “exercicio fisico (...) por exemplo, a bola
de Pilates, (...) a pedaleira” (P1) e “utilizar halteres, faixas para reforco muscular” (P1) e o
treino de “equilibrio” (P1) foram mencionados por um participante.

A gestdo da terapéutica farmacolégica foi outra subcategoria no ambito das

intervenc¢des do EEER no controlo dos sintomas respiratorios, que registou ocorréncias
em quatro das entrevistas. Sao exemplos das unidades de registo desta subcategoria os
seguintes: “oxigenoterapia” (P1), “morfina para controlo da dispneia” (P1), “nebuliza¢des”
(P1), “aerossbis em camara expansora” (P3), “espasticidade e na dor (...) portanto a
importancia de ter terapéutica que permite realmente o relaxamento muscular” (P2),
“medicacdo que os mantenha tranquilos” (P4). Por outro lado, os peritos referiram
algumas interven¢des especificas no ambito da gestdo da terapéutica farmacolégica, tais
como, “aumentar ou diminuir o intervalo de acordo com o que estamos a avaliar na
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crianca” (P3) e na presenca de “dificuldade respiratéria (...) se devem fazer o esquema de
crise ou nao” (P4).
Para finalizar a analise da categoria C, segue-se a apresentac¢ao dos resultados da

subcategoria capacitacdo da familia/cuidadores, codificada como C1, pois apesar de

registar menor numero de ocorréncias, foi das primeiras intervencdes identificadas nas
transcri¢des, o que é revelador da sua importancia (Bardin, 2015).

A capacitacdo da familia/cuidadores através dos “ensinos (..) as mdes e aos
cuidadores, no sentido (...) de otimizar o nosso programa de reabilitacdao” (P1), da
instrucdo e treino “nesta preparacao, (...) treino para que estas familias possam cuidar
dos miudos em casa” (P4), da valida¢do “importante sabermos que a mae (...) esta a
executar corretamente a técnica” (P3), do refor¢co “Relembrar a familia, como é que se faz
a higienizacao dos equipamentos” (P3), do apoio emocional e gestdo da esperanca “para
as maes no inicio é, muitas das vezes, é, € muito dificil aceitarem” (P3), “que perdeu-se a
esperanca de ele se conseguir...” (P3), “tem que se ter ali um tempo de gestdo e de explicar
porqué” (P3). Salientaram-se os seguintes conteudos: “(...) como fazer uma aspiragao,
sobre como fazer, como colocar a ventilagdo ndo invasiva, (...) como se deve fazer o
oxigenoterapia, os cuidados que deve ter, com os equipamentos também, a manuten¢ao”
(P4) e a terapéutica inalatoria “executar corretamente a técnica (...) por ordem e qual é o
intervalo” (P3).

Como referido no inicio do subcapitulo, a discussdo dos resultados apresentados

encontra-se disponivel no Apéndice VII deste relatorio.
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2. Descricao e Analise das Competéncias Desenvolvidas

2.1. Competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de
reabilitacdo

O exercicio profissional do EEER prende-se com um perfil de competéncias
especificas regulamentadas pela OE desde 2011, atualizadas em 2019 e publicadas em
Diario da Republica, 2.2 série N.° 85 de 3 de maio de 2019.

O EEER é o profissional que, por exceléncia, presta cuidados “em funcdo das
respostas as transi¢cbes relacionadas com os processos de saude/doenca e ou
incapacidade com vista a consecuc¢do do projeto de saude da pessoa” (OE, 2018, p. 5).
Deste modo, a sua intervencao visa o diagndstico precoce e o desenvolvimento de a¢des
preventivas, assegurando a manutenc¢ao das capacidades funcionais da pessoa, prevenir
complicagdes e proporcionar intervenc¢des terapéuticas no sentido de melhorar as
funcdes residuais, promovendo “a independéncia nas atividades de vida, e minimizando
o impacto das incapacidades instaladas (quer por doenca ou acidente), nomeadamente,
ao nivel das fun¢Bes neurologica, respiratoria, cardiaca, ortopédica e outras deficiéncias
e incapacidades” (Lei n.° 392/2019, p. 13565).

Neste subcapitulo, pretende-se ilustrar o desenvolvimento das competéncias
especificas do EEER, bem como, em conformidade com o planeado na construc¢do do
projeto de aprendizagem, dos objetivos gerais: Desenvolver competéncias especificas do
EEER na drea da reabilitagéio motora, sensorial, cognitiva, cardiorrespiratdria, de alimentacdo,
da eliminagéo e da sexualidade e desenvolver competéncias especificas do EEER no cuidado a
crianga/adolescente e familia com necessidades paliativas.

A descricdo e andlise das atividades desenvolvidas segue de igual modo a cronologia

do ciclo de vida.

2.1.1 J1 - Cuida de pessoas com necessidades especiais, ao longo do ciclo
de vida, em todos os contextos da pratica de cuidados

No ambito da competéncia J1, foram definidos no projeto de estagio trés objetivos

especificos:
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> Desenvolver competéncias na avaliacdo, identificando necessidades de
interven¢cdo do EEER ao longo do ciclo de vida em contexto hospitalar e
comunitario, particularmente na crianca/adolescente  com necessidades
paliativas;

> Desenvolver planos de cuidados de enfermagem de reabilitacdo com base no
processo de Enfermagem, sustentado na Teoria dos Sistemas da Betty Neuman;

> Desenvolver planos de reabilitacdo no ambito controlo dos sintomas respiratorios
(fadiga, dispneia e tosse) na crianca/adolescente com necessidades paliativas em
contexto hospitalar e na comunidade.
Este dominio de competéncia encontra-se estruturado de modo similar ao

processo de enfermagem?®.

No ambito da avaliacdo, procurou-se, a luz do Modelo de Betty Neuman, a
apreciacdo da pessoa na sua totalidade, com as suas variaveis fisiolégica, psicologica,
sociocultural, de desenvolvimento e espiritual, encontrando-se em constante interacao
dinamica com o meio (Freese, 2004; Marland & McGhee, 2014). Esta consciencializa¢do da
pessoa, enquanto um sistema aberto, que sofre e produz efeito no meio, com a respetiva
identificacdo dos stressores intrapessoais, interpessoais ou extra-pessoais que podem
ser positivos ou negativos, foi determinante para identificagdo dos problemas reais
(invasado das linhas normais de defesa com presenca de rea¢do) e potenciais (identificagao
precoce do risco, acdo sobre as linhas flexiveis de defesa), para o estabelecimento de
prioridades e o planeamento subsequente das intervencBes nos diferentes niveis de
prevencdo. Sdo exemplo da apreciacao inicial com aplicacdo do Modelo de Sistemas de
Betty Neuman os estudos de caso elaborados (Apéndice VIl e IX), ja apresentados e
discutidos. O Modelo de Betty Neuman revelou-se de extrema importancia na apreciagao
inicial do RN T. e do jovem D. e elaboracdao dos diagnosticos de enfermagem,
apresentados em nomenclatura Classificagcdo Internacional Para Enfermeiros (CIPE), bem

como no respetivo planeamento de cuidados de enfermagem de reabilitagao.

3 as unidades de competéncia da competéncia J1 cruzam-se com as etapas do processo de enfermagem e estdo descritas
como: J1.1 — Avalia a funcionalidade e diagnostica altera¢des que determinam limita¢des da atividade e incapacidades;
J1.2 Concebe planos de intervencdo com o propésito de promover capacidades adaptativas com vista ao autocontrolo e
autocuidado nos processos de transi¢do salide/doenga e ou incapacidade; J1.3 Implementa as interven¢des planeadas com
o objetivo de otimizar e/ou reeducar as fungdes aos niveis motor, sensorial, cognitivo, cardiaco, respiratério, da eliminacdo
e da sexualidade; J1.4 Avalia os resultados das interven¢des implementadas (Lei n.° 392/2019, p. 13566-13567). Deste modo,
a organizagao este subcapitulo seguird a mesma ordem.
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Os principais stressores negativos identificados ao longo do ensino clinico em
contexto pediatrico quer a nivel hospitalar, quer a nivel comunitario, encontram-se

identificados na tabela 6.

Tabela 6

Identificacdo dos Principais Stressores Negativos nas Crian¢as

Stressores Extrapessoais Stressores Intrapessoais  Stressores Extrapessois

Hospitalizacao; Idade; Separacao dos pais;
Ambiente fisico do Estadio de Diversos cuidadores;
internamento; desenvolvimento; Limitada interacdo social;
Procedimentos invasivos;  Imaturidade dos sistemas; Divergéncias na perce¢ao
Escassos recursos Mecanismos de coping dos pais e da equipa
escolares/ludicos; limitados; relativamente a dor e
Dependéncia de Doenca aguda ou cronica  outros sintomas;
dispositivos. e respetivas complicagdes  Dependéncia de terceiros;

(reflexo de tosse ineficaz, Diversas equipas.
fraqueza muscular,

espasticidade, entre

outros);

Experiéncias negativas

anteriores.

Os stressores positivos consistem, maioritariamente, nos recursos mobilizados na
assisténcia as criancas em situacao de doenga aguda ou crénica e vao ser explorados no
subcapitulo seguinte. Reforcar que, o stressor “dependéncia de dispositivos” constitui,
simultaneamente, um stressor negativo e positivo, pois, apesar, do impacto negativo na
crianca, sdo essenciais a sua assisténcia, sobrevivéncia e controlo de sintomas
respiratorios.

Na avaliacdo inicial houve também suporte no Modelo de Parceira de Cuidados de
Anne Casey. O ensino clinico em contexto hospitalar foi realizado em contexto pediatrico,
maioritariamente na prestacao de cuidados a lactentes e, mesmo as criancas com idades
mais avancadas apresentavam, na sua maioria, compromisso cognitivo com

envolvimento da linguagem, sendo a percecdo dos pais imprescindivel, beneficiando do
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seu conhecimento aprofundado sobre a crianca para a colheita de dados (Duffy, 2014;
Monteiro & Cerqueira, 2020). Existe ainda evidéncia cientifica que sustenta a importancia
do envolvimento dos pais na apreciacdo da crianga, particularmente no ambito da
avaliacdo de sintomas em CP, demonstrando que a identificacdo de sintomas foi
significativamente superior quando realizada pelos pais comparativamente a realizada
pelos médicos (Feinstein et al., 2020).

Para além desta sustentacdo conceptual de enfermagem, e das ferramentas de
comunicacdo mobilizadas para a colheita de dados, foram aplicados instrumentos e
avaliados paréametros que permitissem uma avaliacdo sistematica da pessoa e uma
pratica orientada para os resultados. Deste modo, o exame fisico com recurso a
observacdo, a palpacdo e auscultacdo, foram técnicas realizadas frequentemente durante
0s ensinos clinicos e que se encontram descritos detalhadamente nos estudos de caso
(Apéndice VIl e IX) e jornal de aprendizagem (JA) (Apéndice X). A ausculta¢do revelou-se
uma ferramenta imprescindivel no planeamento e adequacao das intervencdes, a par da
interpretacdo dos parametros vitais e da observacao do padrdo respiratoério (Franga et
al., 2021a), quer em contexto hospitalar, nomeadamente na UCIP, dado ao predominio
de patologias do foro respiratério (lactentes com bronquiolite), quer em contexto
comunitario, pelo exemplo do Jovem D. como deformidade da caixa toracica (escoliose
severa com giba toracica).

Os instrumentos de avaliacdo sdo indispensaveis para “dar suporte a tomada de
decisdo no ambito dos cuidados especializados em Enfermagem de Reabilitagdo”
(Mendes et al., 2016, p.3). Uma das dificuldades identificadas foi escassez de escalas de
avaliacdo para idade pediatrica, com traduc¢do e adaptacdo transcultural a populagao
portuguesa, pelo que houve necessidade de adaptar a aplicacao de alguns instrumentos.
As escalas identificadas para as idades pediatricas encontram-se enumeradas na
apresentacdo realizada em parceria com a orientadora clinica no ambito do ensino clinico
em ECCl intitulada Enfermagem de Reabilitacdo em Pediatria (Apéndice Xl), algumas serao
seguidamente apresentadas.

A avaliacdo da dor e do desenvolvimento infantil sdo dois parametros cruciais da
avaliacdo do EEER, quer enquanto foco de intervencdo, quer pelo impacto na

implementacdo do plano de reabilitagao.

35



A dor em pediatria constitui-se um fenédmeno inerente aos processos de doenca e
de hospitalizagdo, podendo trazer consequéncias que se prolongam no tempo
(Fernandes, 2020). Existem diversas escalas traduzidas e validadas para a populagao
portuguesa para avaliacdo da dor, mediante a idade da crianca, estadio de
desenvolvimento, condi¢do cronica, situagdes cirdrgica/procedimentos e multideficiéncia
(Direcao Geral da Saude, 2010). Até aos 6 anos, ou criancas sem capacidade para
verbalizar, devem ser utilizadas as escalas de heterorrelato (Fernandes, 2020). A presenca
de limita¢Ges cognitivas e/ou neuromusculares comprometem a expressao da dor, pelo
que as escalas adaptadas as criancas pré-verbais, ndo sdo, muitas vezes, adequadas a
avaliagdo da dor em criancas com este tipo de compromisso (Garcia & Fernandes, 2007).
Foi neste sentido, que no caso do D. (Apéndice IX), pré-adolescente com diagnéstico de
paralisia cerebral espastica bilateral, foi mobilizada a escala Douleur Enfant San Salvadour
“(DESS) (Garcia & Fernandes, 2007). Neste jovem, a presenca de dor ndo controlada
comprometia a implementacdo do programa de reabilitacdo motora.

As doencas com compromisso do desenvolvimento, as lesdes traumaticas, as
doencas agudas e crénicas e as hospitaliza¢des, condicionam uma interrupg¢do na vida
normal da crianca e podem prejudicar o seu desenvolvimento (Association of Rehabilitation
Nurses (n.d.)). Deste modo, os enfermeiros que trabalham com RN, lactentes, criangas e
adolescentes devem deter de um conhecimento profundo e competéncias de avaliacao
do desenvolvimento infantil® (Association of Rehabilitation Nurses (n.d.)). Seguindo este
principio, houve a preocupacdo de, mesmo em contexto de doenca aguda, fazer uma
avaliacao ao nivel do desenvolvimento infantil como descrito nos estudos de caso e no JA.
Existem outros instrumentos de avaliacdo especializada de ER que serdo apresentados
seguidamente, que complementam a avaliacdo do desenvolvimento, particularmente na

presenca de compromisso.

“Esta escala compreende duas componentes: um Dossier de Base, que caracteriza a crianga com deficiéncia, e uma Grelha
de Pontuacdo da Dor. A Grelha composta por 10 itens de avaliagdo (1. e/ou gritos; 2. Reacdo de defesa, coordenada ou
ndo, ao examinar uma zona presumivelmente dolorosa; 3. Mimica dolorosa; 4. Protecdo das zonas dolorosas; 5. Gemidos
ou choro silenciosos; 6. Interesse pelo ambiente circundante; 7. Acentuagdo dos distUrbios do ténus; 8. Capacidade de
interagir com o Adulto; 9. Acentuagdo dos movimentos espontaneos e 10. Atitude antidlgica espontanea) que podem ser
pontuados de acordo com a intensidade da alteracdo de 0 - manifesta¢es habituais a 4 - modificacdo extrema (Garcia &
Fernandes, 2007).

> A Escala do Desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, avalia os itens Postura e Motricidade Global, Visdo e
Motricidade Fina, Audicdo e Linguagem e Comportamento e Adaptagao Social (DGS, 2013).
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A Infant Position Assesment Tool (IPAT)® (Coughlin et al., 2010), que aguarda
publicacdo na versao portuguesa, permite a avaliacao do posicionamento dos RN (Souto,
2017) e foi mobilizada no ensino clinico em contexto hospitalar e UMAD. E exemplo da
aplicacao IPAT o estudo de caso do RN T (Apéndice VIII), que permitiu o diagndstico de
hipertonia do esternocleidomastéideo (diagndstico clinico de torcicolo congénito) aos 14
dias de vida, com repercussao da mobilidade, na postura e no conforto do T. A médio/
longo prazo, existe associa¢do entre o torcicolo congénito e a plagiocefalia (Leung et al.,
2017; Rata & Frunzete, 2016) e outras complicacdes tais como, compromisso mobilidade
cervical, desequilibrios do ténus muscular, assimetria facial, altera¢des ésseas (Rata &
Frunzete, 2016) e displasia da anca (Liu & Thompson, 2017). Quanto ndo tratado, Rata &
Frunzete (2016), citando Barcelos (2014), referem que pode conduzir atraso no
desenvolvimento motor, comprometendo o equilibrio e as rea¢Bes de defesa e
agravamento da assimetria musculo-esquelética a nivel corporal. O exemplo descrito
demonstra a importancia na intervencao do EEER do diagndstico precoce e da prevencgao
de complicacdes, como preconizado pela OE (Lei n.° 392/2019).

A escala de Observacdo das Competéncias Precoces na Alimentacdo Oral’ foi
projetada para avaliar as capacidades de alimentacao nos RN pré-termo, contudo, a sua
aplicacdo no RN T., de termo, por apresentar compromisso da alimentacdo (succao e
degluticdo), permitiu avaliar as principais dificuldades/ alteracBes existentes
precocemente e acompanhar a sua evolucdo (Apéndice VIII).

O Silverman Score® é uma escala para avaliacdo stress/desconforto respiratorio em
neonatos (Avena & Amato, 2021; Baldwin & Thompson-Davis, 2020; Moreira et al., 2022)

e foi mobilizado ao longo do ensino clinico em contexto hospitalar, pela elevada

6 Escala de Avaliacdo do Posicionamento Infantil em processo de andlise de resultados para adaptacdo transcultural a
populagdo portuguesa por Cruz & dos Santos Curado (2018) no ambito de dissertacdo de mestrado. Esta escala é
constituida por 6 indicadores de avaliagdo, nomeadamente: 1) cabega, 2) pescoco, 3) ombros, 4) mdos/bracos, 5) ancas e
6) joelhos /tornozelos /pés. Cada indicador é pontuado entre zero e dois pontos (pontuacdo O - posicionamento
inaceitavel/inadequado, pontuacdo 1 - alternativas aceitdveis ao posicionamento e pontua¢do 2 - posicionamento
apropriado), num total cumulativo, considerado ideal entre dez e doze pontos.

7 Tradugdo, validagdo e adaptacdo transcultural a populacdo portuguesa da original Early Feeding Skills - versdo modificada.
Instrumento de avaliagdo qualitativa com uma avaliagdo inicial da prontiddo do RN para a alimentacdo, seguida de 22 itens,
divididos em 3 grandes grupos Capacidade em organizar o funcionamento Oro-Motor, Capacidade em Coordenar a
Degluticdo e Capacidade em Manter a Estabilidade Fisiol6gica (dos Santos Curado et al., 2017).

8 E um instrumento de avaliacdo do stress/desconforto respiratério, no Brasil traduzido para Boletim de Silverman
Andersen. Apresenta 5 indicadores de avaliagdo: retracdo intercostal superior e inferior, retracdo xifoide, adejo nasal e
gemido expiratério. Cada indicador é pontuado de 0 a 3 mediante a gravidade, score O indica auséncia de stress
respiratorio/dispneia, 1-3 stress respiratério/dispneia ligeiro, 4-6 stress respiratério/dispneia moderado, 7-10 stress
respiratério/dispneia severo.

37



prevaléncia de lactentes internados em cuidados intensivos com diagndstico de
bronquiolite e, ainda, na ultima visita de UMAD descrita no JA (Apéndice X).

No ambito da avaliacdo de sintomas em criancas com necessidades paliativas,
durante o ensino clinico de observacdo no _
contactou-se com o instrumento Edmonton Symptom Assessment Scale Revised®, em
processo de validacdo para a populacdo portuguesa (Capelas & Ferreira, 2021). Este
instrumento foi desenvolvido para a avaliar a presenca de sintomas, bem como a
respetiva intensidade em pessoas em CP, orientando os profissionais na tomada de
decisdo e permitindo uma intervencao individualizada (Monteiro et al., 2013). A EIHSCP-
PE do - aplica o instrumento em todos os momentos de contacto com a
crianca/jovem e familia, seja em modo presencial, ou teleconsulta, procedendo, sempre
gue necessario, ao respetivo ajuste do plano de cuidados. Este instrumento permite a
avaliacdo dos sintomas respiratérios, tais como, o “cansaco” (fadiga) e a “falta de ar”
(dispneia), e 0 espaco “outros” possibilita a identificacdo de tosse/presenca de secrecdes
pela crianca/jovem e/ou familia.

A semelhanca da colheita de dados em idade pedidtrica, também nos adultos e
idosos foi realizada entrevista ao préprio e a familia/cuidador principal, atendendo a
totalidade do sistema do cliente. Previamente a entrevista, a consulta do processo clinico,
incluindo a carta de transferéncia, para identificagdo dos antecedentes pessoais e
informacdo clinica e terapéutica atual, revelou-se de extrema importancia,
nomeadamente para a estruturacdo da entrevista. Posteriormente, a valida¢cdo e a
complementa¢do da informacdo acerca da histéria de vida, antecedentes pessoais,
histéria de doenca atual, habitos de vida pré e po6s doenca/evento (alimentares,
atividades, eliminac¢do), medicac¢do atual, caracteristicas da habitacdo e acesso a mesma,
ajudas técnicas, projeto de vida, expectativas do proprio e da familia, complementado
com exame fisico e aplicacdo de instrumentos de avaliacdo sensiveis aos cuidados de
enfermagem de reabilitacdo. No decorrer da entrevista inicial, foi realizada a avaliagdo do
estado de consciéncia, da orientacdo, a alguns componentes da atencdo, da meméria e
da linguagem. Procedeu-se a um exame fisico sumario dos clientes admitidos em ECCI,

incluindo a avaliagdo do estado da pele e ostomias, do padrdo respiratério, dos

° Este instrumento encontra-se disponivel portugués do Brasil, permitindo a avaliacdo de 10 sintomas (dor, cansaco,
sonoléncia, ndusea, apetite, falta de ar, depresséo, ansiedade, bem-estar e outros sintomas, ex.: obstipacdo) e respetiva
classificagdo numérica de 0 (auséncia do sintoma) a 10 (intensidade maxima) (Monteiro et al., 2013).
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parametros vitais, a auscultacdo para caracterizagdo do murmdurio vesicular e presenca
ou ndo de ruidos adventicios, assim como algumas capacidades praxicas como levar o
copo a boca (simultaneamente avaliada a degluticao) e dizer adeus no final da VD. Sao
exemplos da avaliacdo inicial em idosos, no ensino clinico em contexto comunitério, a
avaliacao da D. H. com critérios de admissdo em ECCI para reabilitacdo pds-fratura
pretrocantérica do fémur direito, submetida a cirurgia ortopédica de encavilhamento
cefalo-medular anterégrado (Apéndice Xll) e ada D. L, sem critérios de admissao em ECCI,
tendo tido alta imediata com encaminhamento a respetiva Unidade de Saude Familiar
(Apéndice XIlI).

Durante o ensino clinico em ECCI, os doentes com diagnostico do foro neurolégico
foram o Sr. M. com Esclerose Lateral Amiotréfica’® (ELA), o Sr. I. com Doenca de
Parkinson'', o Sr. M. F. com Doenca de Huntington'? (seguido por outra EEER) e 0 jovem
D. com Paralisia Cerebral'?, todos em fases avancadas de doenca.

No caso clinico do Sr. M. foi utilizada a Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating
Scale-Revised (ALSFRS-R'¥), no sentido de determinar a evolucdo da doenca e melhor
adequar o programa de reabilitacdo. Apesar de descritas algumas limita¢bes a versao
original da ALSFRS-R, sobretudo, se utilizada pelos individuos ou cuidadores, por
apresentar uma linguagem médica e pela dificuldade de graduar entre os diferentes

niveis (Boyce et al., 2023), esta € amplamente utilizada na avaliacdo e seguimento de

'° Doenga do neurdnio motor com maior prevaléncia, o diagndstico é essencialmente clinico: progressiva, presenca de
fasciculagdes e a conducdo nervosa motora quase normal, sem envolvimento cognitivo ou sensorial. Inicia-se, muitas vezes,
com fraqueza muscular insidiosa, progredindo para atrofia muscular e fascicula¢des, pela degeneracdo progressiva e morte
do neurdnio motor inferior (Shaw et al., 2014).

" Doenca neuroldgica manifestada por bradicinesia, rigidez, tremor e distirbios da marcha. A causa é desconhecida
aparentemente com componente genética e ambiental, sendo o principal achado clinico a degeneracdo da parte compacta
da substancia nigra. Podem surgir, concomitantemente com a Doenca de Parkinson ou previamente ao diagndstico,
sintomas psiquiatricos e cognitivos como a depressao, ansiedade, alucinagdes e disfun¢do cognitiva (deméncia subcortical
tardia) (Apetauerova, 2006).

12“Doenca neurodegenerativa, progressiva e hereditéria, é a causa mais comum de céreia” (Apetauerova, 2006, p. 483).
Envolve alteragdes neurocomportamentais e deméncia progressiva, podendo os primeiros sinais ser esquecimento,
alteracdes da personalidade, perda gradual da destreza com surgimento de movimentos involuntdrios, ndo ritmicos e curos
dos dedos (Apetauerova, 2006). Posteriormente, pode manifestar-se por irritabilidade mais acentuada, impulsividade,
perda do autocontrolo, anedonia e o declinio cognitivo com “déficits graduais dos processos mentais de compreenséo,
raciocinio, julgamento e meméria” (Apetauerova, 2006, p. 485).

'3 Encefalopatia crénica permanente ndo progressiva, decorrente de lesdo cerebral precoce (desenvolvimento fetal ou
idades precoces do desenvolvimento infantil), que envolve o neurénio motor superior, podendo assumir diferentes
apresentagdes (Wilson, 2014).

4 ALSFRS-R: EP versdo portugués europeu encontra-se validade para a populacdo portuguesa (de Matos et al., 2020),
aguardando publicacdo, contudo, esta disponivel pré-publicacdo. Foi utilizada a versdo portugués do Brasil. Esta escala
engloba os seguintes componentes: 1. Fala, 2. Saliva¢ao, 3. Degluticdo, 4. Escrita, 5 encontra-se dividido em 5a. Manipulagao
de utensilios e alimentos (individuos sem gastrostomia) e o 5b. Individuos com gastrostomia, 6. Vestuario e Higiene, 7. Virar
na cama e ajustar a roupa de cama, 8. Andar, 9. Subir escadas, 10. Dispneia, 11. Ortopneia, 12. Insuficiéncia respiratoéria;
cada parametro pode ser pontuado de 4 normal a 0 dependéncia total (Guedes et al., 2010) (Anexo | - ALSFRS-R/BR).
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individuos com ELA (Boyce et al., 2023; de Matos et al., 2020). O Sr. M., no inicio do ensino
clinico em ECCI, obteve um score de 11 num maximo de 48, encontrando-se num estado
avanc¢ado da doenca. Deste modo, caracterizando a aplicacdo da ALSFRS-R/BR (Anexo 1),
o Sr. M. apresentava: perda da fala (0); excesso de saliva moderada (2), com terapéutica
dirigida; alimentacdo exclusivamente enteral por gastrostomia (0); capaz de segurar
caneta com a mdo esquerda, mas incapaz de escrever (1); incapaz de executar qualquer
tarefa relacionada com a gastrostomia/alimentacdo (0); dependéncia total ano nivel do
vestuario e higiene (0); apresentava iniciativa para se virar e ajustar o lencol, mas incapaz
de fazé-lo (1); movimento ndo deambulatério do membro inferior esquerdo (1); ndo sobe
escadas (0); dispneia quando come, toma banho e se veste (2); alguma dificuldade em
dormir (ndo utiliza rotineiramente mais que duas almofadas) (3); uso continuo de
ventilacdo Bilevel Positive Airway Pressure por mascara buconasal (1) (Adaptado Guedes et
al., 2010). No final do ensino clinico, pelo caracter progressivo da patologia, apresentava
um score de 8.

Foram utilizados outros instrumentos de avaliacdo na apreciacao especializada do
cliente, maioritariamente adultos e idosos, em contexto de ECCI, tais como: Medical
Research Council (MRC); Escala de Ashworth Modificada (EAM); Tabela Nacional de
Funcionalidade (TNF); indice de Barthel; Escala de Morse. Estes instrumentos eram
utilizados de forma sistematizada pelos EEER na ECCl e a maioria estdao disponiveis nos
sistemas de registo informatico da ECCI o Sclinico® e RNCCI o Gestcare®. Esta avaliagao,
foi realizada no momento da admissao dos clientes (Apéndice Xll e Xlll), mensalmente, ao
longo da aplicagao do programa de reabilitacdo, com vista a reformula¢do/readaptacdo
do mesmo, com respetiva atualizacdo no Gestcare®, e no momento da alta/transferéncia
(Apéndice XIV).

A nivel motor, a MRC'" foi usada para avaliacdo do grau de forca muscular, sendo
aplicada em todos os movimentos dos varios segmentos corporais. Do mesmo modo, a

aplicacdo da EAM'® para a avaliacdo do ténus muscular/espasticidade, através da

'5 A escala de forca muscular gradua os niveis de forga entre 0 (sem contra¢do muscular palpavel ou visivel), 1 (contragdo
palpavel ou visivel mas sem movimento do membro), 2 (movimento sem vencer a gravidade ao longo da quase totalidade
da amplitude articular), 3 (movimento que vence a gravidade ao longo da quase totalidade da amplitude articular, mas ndo
vence resisténcia), 4 (movimento contra resisténcia moderada ao longo da totalidade da amplitude articular, que vence a
gravidade) e 5 (forca normal) (Mendes et al., 2016).

'6 Avaliagdo da resisténcia do segmento muscular ao movimento. A classificagdo ordinal em 5 niveis: 0 (nenhum aumento
do ténus); 1 (ligeiro aumento do ténus muscular, manifestado por uma tensdo momentanea ou por uma resisténcia minima
no fim da amplitude do movimento articular (ADM), quando a regido é movida em extensdo ou flexao); 1+ (leve aumento
do ténus muscular, manifestado por tensdo abrupta, seguida de resisténcia minima da metade da ADM restante); 2
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mobilizacdo passiva de cada segmento corporal dos diversos planos, com inicio nos
segmentos distais (Menoita et al., 2012), mobilizada na avaliacdo aos clientes com
patologia do foro neurolégico, nomeadamente no estudo do caso do D. (Apéndice IX) e
no Sr. M.. Tém sido discutidas algumas limita¢des da utilizacdo da MRC, destacando-se a
subjetividade do avaliador. Esta limitacao podera ser atenuada pelo facto de as avalia¢es
subsequentes terem sido realizadas pelo mesmo profissional. Um questionario aplicado
em cinquenta e cinco paises de cinco continentes, concluiu que, o instrumento mais
utilizado para a avaliagdo da Forca Muscular é o dinamdmetro manual com 66.4%
(Bruyere et al., 2016). Neste sentido, também a MCER sugere como método objetivo de
avaliacao da for¢a muscular o dinamdmetro (Mendes et al., 2016).

Na avaliagdo motora, a coordenacgao é outro parametro avaliado, através dos testes
seguintes: prova index-nariz para avaliagdo nivel dos membros superiores e prova
calcanhar-joelho nos membros inferiores (Menoita et al., 2012).

Ndo foi mobilizado nenhum instrumento para avaliacdo do equilibrio, contudo

mediante as aptiddes dos clientes, foi avaliado o equilibrio estatico,"

na posicdo de
sentado na cama ou na cadeira sem apoio ao nivel das costas, e dindmico causando um
ligeiro desequilibrio. Nos clientes com potencial para ortostatismo, foi igualmente
avaliado o equilibro estatico'® e dindmico nesta posicdo com os pés em paralelo. A MCER
apresenta alguns instrumentos para uma avaliagdo mais objetiva e detalhada, como:
Escala de Equilibrio de Berg, Escala Avancada de Equilibrio de Fullerton e outros de
avaliacdo das transferéncias e marcha (Mendes et al., 2016).

Ao nivel da funcionalidade, sendo a dependéncia nas AVD um dos critérios de
admissao, foi aplicado a todos os clientes seguidos pela ECCI, o indice de Barthel. Este
instrumento revelou-se bastante orientador na consecucdo do plano de reabilitagdo,

sendo o autocuidado um dos focos de aten¢do do EEER - “Na procura premente da

exceléncia no exercicio profissional, o enfermeiro de reabilitagdo maximiza o bem-estar

(aumento mais marcado do ténus muscular durante a maior parte do ADM, mas a regido é movida facilmente); 3
(consideravel aumento do ténus muscular, o movimento passivo é dificil); 4 (parte afetada rigida em flexdo ou extensao)
(Menoita et al., 2012, p. 60).

7 Capacidade para manter a postura/simetria corporal quando sentado sem apoio (Araujo et al., 2021).

'8 Controlo postural/capacidade para manter a estabilidade na posi¢do de pé com os pés em paralelo (Aradjo et al., 2021).
19 0 indice de Barthel permite a avaliacdo do nivel de dependéncia nas AVD: comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios,
tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer
escadas. A pontuagdo da escala varia de 0-100 (com intervalos de 5 pontos). A pontuagdo minima de zero corresponde a
maéaxima dependéncia para todas as AVD avaliadas, e a maxima de 100 equivale a independéncia total para as mesmas AVD
avaliadas (Mendes et al., 2016).
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dos clientes e suplementa/complementa as atividades de vida relativamente as quais o
cliente é dependente” (OE, 2018, p. 12). A maioria dos parametros foram avaliados com
recurso a entrevista, a excecdo das transferéncias e do deambular avaliados
presencialmente na VD a par da avaliacao do equilibro, como exposto anteriormente.

No que respeita a funcionalidade, e seguindo as orienta¢des da Direcao Geral da
Saude (DGS) (Lei n.° 392/2019), foi aplicada a todos os clientes seguidos pela ECCl a TNF?°.
A TNF deriva da Classificacdo Internacional da Funcionalidade (CIF) da Organizacdo
Mundial de Saude, “suportada por um modelo conceptual que nao classifica pessoas, mas
descreve a situagao de cada pessoa dentro de um contexto de vida e (...) de dominios de
saude” (DGS, 2019a, p.4). A TNF visa “quantificar o grau de funcionalidade e medir os
ganhos de saude obtidos ap0s intervencao terapéutica, de reabilitacdo ou social e planear
as intervenc¢des em saude, nomeadamente o plano de cuidados, de acordo com a
funcionalidade da pessoa” (DGS, 2019a, p.4).

A Escala de Morse?!, aplicada no dmbito da monitorizacdo do risco de queda, faz
parte dos instrumentos de avaliacao dos utentes na admissao na RNCCI, incluindo na ECCI
apesar da intervenc¢do ser no domicilio. A MCER preconiza a utilizagdo de instrumentos
de avaliacdo do equilibrio como a Escala de Berg e da marcha como Timed Up and Go

Test*” na monitorizacdo do risco de queda (Mendes et al., 2016).

20 A DGS recomenda a aplicacdo da TNF a todos os individuos com idade superior a mais de 18 anos com doenga cronica,
incapacidade permanente ou temporaria, sempre que exista indicacdo para numa das seguintes situa¢des: Cuidados
domicilidrios; Plano de reabilitacdo; Referenciagdo RNCCI; Uso de produtos de apoio; Realizacdo de terapéutica bioldgica;
Diélise em regime de ambulatério; Cuidados respiratérios domicilidrios; Referenciacdo as equipas de saude familiar
(unidades de saude familiar ou unidades de cuidados de saude personalizados) sempre que se verificar alteracdo da
funcionalidade do utente durante o periodo em que esteve em regime de internamento, excluidas as pessoas em CP. A
TNF permite classificar 38 “Atividades e Participacdo”, agrupadas em cinco dimensdes: a. Mobilidade e autocuidado (13
itens); b. Competéncias gerais (8 itens); c. Competéncias especificas (8 itens); d. Sociabilidade (6 itens); e. Manipulagdo e
manuseio (3 itens), recorrendo a uma escala com 5 pontos: 0 (Sem dificuldade: 0-4%); 1 (A maioria das vezes: 5-24%); 2
(Com alguma dificuldade: 25-49%); 3 (Com muita dificuldade: 50-95%); 4 (Incapaz: 96-100%) (DGS, 2019a).

21A Escala de Morse foi desenhada, na sua versdo original, para a avaliagdo do risco de queda em contexto hospitalar e foi,
também nestes moldes, que foi validada a versdo portuguesa (da Costa-Dias et al., 2014). Deste modo, a aplicacdo desta
escala é recomendada pela DGS (2019) em contexto hospitalar, incluindo centros de reabilitacdo. Consiste na avaliacdo de
seis itens que refletem os fatores de risco de queda e a pontuagdo total varia entre 0 e 125 pontos: sem risco (0-24), baixo
risco (25-50) ou alto risco (= 51) (da Costa-Dias et al., 2014).

22“pvalia mobilidade (transferéncia de posic¢do), equilibrio, capacidade de caminhar/estabilidade na deambulagdo, e avalia
o risco de quedas em idosos” (Mendes et al., 2016, p.63). A sua realizagdo é simples, necessitando apenas duma cadeira de
bracos, com assento colocado entre 44 e 46 cm, um percurso disponivel com 3m de comprimento e um cronémetro. O
utente deve iniciar o teste na posicdo de sentado com as costas e bragos apoiados, quando solicitado “go/vai” deve levantar-
se e percorrer a distancia de 3m na sua velocidade normal, inverter o sentido virando 180° e retorna a cadeira e senta-se,
terminando a prova (finalizar a contagem de tempo no cronometro). Uma duragdo menor indica um melhor desempenho
funcional, enquanto um tempo mais demorado indica maior risco de quedas. o tempo < 10' indica bom desempenho para
adultos saudaveis e baixo risco de queda; 10,1' = 20' indica desempenho normal para idosos frageis ou com deficiéncia,
representando algum risco de queda; 21 = 29" indica moderado risco de queda, recomendando-se avaliagdo funcional; >
30’ elevado risco de queda (Mendes et al., 2016).
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Sendo as situacbes de fratura de fragilidade® um problema atual de satde publica,
intimamente relacionado com o envelhecimento populacional, (Meehan et al., 2018) e,
consequentemente as situag¢des clinicas de maior prevaléncia durante o ensino clinico na
ECCI, utilizou-se a Ferramenta de Avaliacdo do Risco de Fratura (FRAX®?*) para determinar
o risco de ocorréncia de nova fratura (Anexo Il) (Falaschi et al., 2021; Oostwaard, 2018),
permitindo a identificacdo de fatores de risco e a intervencdo direcionada aos fatores
modificaveis. No exemplo da D. H. o FRAX® determinou um risco de ocorréncia de nova
fratura nos proximos 10 anos, sem dados da osteodensitometria, de 27,6% (Apéndice XV).

Nos doentes em ECCI, por se encontrarem em situacdo de dependéncia, a avaliagdo
inicial engloba a aplicacdo do questionario sobre sobrecarga familiar de Zarit®,
permitindo avaliar o nivel de sobrecarga experienciado pelo cuidador de pessoas idosas
com deméncia e/ou de pessoas dependentes (Monteiro et al., 2013) e diagnosticar o risco
de sobrecarga/sobrecarga do cuidador e monitorizar programas de interven¢do em
cuidadores informais (da Cruz Sequeira, 2010).

A avaliacdo descrita, com recolha de informa¢do e aplicacdo dos diferentes
instrumentos e escalas, permitiu a identificacdo de necessidades de intervencdo nos
diferentes niveis de prevenc¢do nas func¢des respiratéria, cardiaca, motora, sensorial,
cognitiva, de alimentacdo e de eliminacdo (Lei n.° 392/2019). Os principais focos, seguindo
0 padrao documental dos cuidados de Enfermagem de Reabilitacdo da MCER que, por
sua vez, assume como enquadramento conceptual a CIPE, os Padrdes de Qualidade dos
Cuidados Especializados de Enfermagem de Reabilitacdo e as Competéncias Especificas
do EEER da OE, sejam como risco ou como problema real foram: a nivel respiratério
(limpeza das vias aéreas, ventilacdo, intolerancia a atividade), a nivel da alimentacao
(degluticdo), a nivel motor (movimento corporal, posicionar-se, equilibrio corporal,
transferir-se, por-se de pé, andar com auxiliar de marcha, espasticidade) a nivel do
autocuidado (arranjar-se, ir ao sanitario), a nivel da eliminagdo (continéncia urinaria e

obstipagao) (OE, 2015a). E ainda, pela especificidade da idade pediatrica ndo contemplada

2 Fratura resultante de um trauma de baixa energia/impacto, tal como uma queda da prépria altura ou menos
(International Osteoporosis Foundation, 2023).

24 Formuldrio constituido por 12 questdes e no resultado da Densitometria Ossea), permitindo determinar o risco de fratura
a 10 anos (Falaschi et al., 2021; Oostwaard, 2018). A ferramenta FRAX® foi calibrada com sucesso para a populacdo
Portuguesa (Marques et al., 2013) (Anexo I).

25 A escala de Zarit assenta numa avaliagdo multidimensional centrada em 4 fatores: impacto da prestagdo de cuidados;
relagdo interpessoal; expectativas com o cuidar e percecdo de autoeficacia (da Cruz Sequeira, 2010).
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no referido documento, mas ainda assim previsto na CIPE: succdo, desenvolvimento
infantil e papel parental e regime terapéutico.

Partindo dos diagndsticos, conceber e implementar planos de cuidados em parceria

com pessoa e a familia, depois de discutida a apreciacdo ao nivel do risco e das
alteracBes/limita¢des instaladas, que serao seguidamente descritos e analisados.

Nos turnos realizados no Servico de Neonatologia, os dominios da funcdo
respiratéria, motora, sensorial e da alimentacdo e o papel parental assumiram maior
énfase, indo ao encontro dos dominios, identificados por Souto (2017), com especial
relevo na intervencao do EEER na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN).

Um dos estudos de caso realizados remete este contexto de pratica de cuidados
onde foram explicitadas as intervencdes ao nivel respiratério, motor, sensorial e de
alimentacao (Apéndice VIIl), estando sempre associada a capacitacdo parental que sera
abordada posteriormente.

Na intervencdo ao nivel da funcdo respiratéria em idades pediatricas deve-se
considerar as particularidades da via aérea destas faixas etarias®® (Cordeiro & Leite, 2012;
Latado, 2017; Souto, 2017). As técnicas mobilizadas ao longo dos ensinos clinicos,
caracterizaram-se, sobretudo por técnicas passivas pelas caracteristicas da popula¢ao
(Cordeiro & Leite, 2012). As principais técnicas mobilizadas foram: posicionamento
terapéutico; técnicas de limpeza das vias aéreas (lavagem nasal ou desobstrucdo
rinofaringea retrograda com NaCl 0,9% morno, drenagem postural modificada com
associacdo de manobras acessérias (percussdo, vibracdo e compressdo) mediante a
necessidade, tosse provocada e aspira¢do de secrecBes); técnica de expiracdo lenta
prolongada; adaptacdo a VNI; gestdo da suplementacdo de oxigénio; administracdo e
otimizacdo da terapéutica inalatéria (Cordeiro & Leite, 2012; Franca et al., 2021a; Latado,
2017; Souto, 2017). A descricdo da grande maioria destas técnicas e respetiva
individualizacao encontra-se no JA (Apéndice X) e ainda, apesar de modo mais resumido,
nos Estudos de Caso (Apéndice VIl e IX) com respetiva associacao ao nivel de prevengao

do modelo de Betty Neuman.

% Vias aéreas mais curtas e menor didmetro (cavidade nasal, laringe, traqueia), lingua grande face a dimensdo da boca,
torédx arredondado, menor superficie alveolar, deficiente ventilagdo contralateral, costelas mais horizontalizadas,
condicionando menor expansdo tordcica, ventilagdo menos eficiente e maior risco de obstru¢cdo da VA e de fadiga
(Carpenter et al., 2020; Cordeiro & Leite, 2012; Hoeman, 2008, Latado, 2017; Souto, 2017).
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Ao nivel da funcdo motora e sensorial a intervencdo visa, sobretudo, a intervencdo
ao nivel primario e secundario da teoria de Betty Neuman, prevenindo e minimizando os
efeitos deletérios do internamento na UCIN, inibindo os padr8es anormais na postura e
no movimento do RN, promovendo uma postura e movimentos adequados,
normalizacdo do tonus, prevenindo alteracdes musculo-esqueléticas e um
desenvolvimento sensorial adequado (Souto, 2017). Destaca-se como intervenc¢do ao
nivel sensoriomotor o posicionamento terapéutico, garantindo a simetria postural,
promovendo a flexao fisiologica, a orienta¢do a linha média com aproximagao das mdos
a face/boca e conferindo limites aos RN, com o material de posicionamento adequado
(ninhos, rolos, almofadas de gel) (Souto, 2017). Os diferentes decubitos tém objetivos
terapéuticos distintos, devendo ser adequados as necessidades de cada RN e promovida
a alternancia entre os mesmos (Souto, 2017). Também ao nivel da interven¢do motora as
mobiliza¢Bes passivas em todos os seguimentos musculares com ligeira compressdo das
articulagbes foi uma interven¢do implementada com os objetivos acima descritos,
acrescendo-se como beneficio a prevencdo da osteopénia da prematuridade (Torro-
Ferrero et al., 2021). Acresce ainda a estimulacdo auditiva, tactil, propriocetiva,
cinestésica, vestibular, olfativa, gustativa e visual (Souto, 2017). O contacto pele-a-pele e
a estimulacdo multissensorial sdo as técnicas cujos beneficios estdo mais documentados
(Johnston et al., 2021).

Salientar ainda, a fun¢do da alimentacdo, na qual o EEER tem um papel
preponderante. Esta funcdo estd alterada nas situa¢des de prematuridade, sendo
subdividida a intervencdo em estimulagdo pré-oral, suc¢ao ndo-nutritiva e su¢ao nutritiva
(Souto, 2017). Encontra-se desenhado um programa de intervencdo designado de
Premature Infant Oral Motor Intervention®’ (Anexo Ill) que demonstrou ser seguro e que
deve ser implementado nos programas de reabilitacdo de RNPT a partir das 29 semanas
de idade gestacional (Ghomi et al., 2019). A intervencao ao nivel da alimenta¢do ndo se
prende unicamente as situa¢des de prematuridade, pode estar associado a situa¢des de
malformagdes congénitas ou sindromaticas. A titulo de exemplo, a situagdo de cuidados
do T. com diagnostico de fenda labiopalatina bilateral cujas interven¢des se encontram

descritas no Apéndice VIII.

27 Protocolo de intervengdo oromotora da musculatura orofacial para RNPT com a duragdo de cerca de 5 minutos que inclui
movimentos como rolar e alongar/ondular os labios, alongamento em “c” das bochechas, massagem lateral e média bordo
da lingua, lingua, gengivas, palato e bochechas provocam succdo e SNN (Ghomi et al., 2019).
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Em contexto pediatrico, na situacdo de cuidados do jovem D., a funcdo motora teve
particular importancia tendo sido planeadas e implementadas as seguintes intervencdes:
executar técnica de posicionamento, promovendo o padrdo antiespastico; proporcionar
estimulacdo bilateral; executar exercicios de amplitude articular passivos nos diferentes
segmentos (2 séries de 8 repeti¢cdes) e alongamentos musculares (2 séries de 4 repeti¢cdes
=~ 10 seg.), mediante tolerancia; colocar as ortéteses haste codivilla e talas “de barbas” nos
membros inferiores (tibiotarsica e joelho) e tala de suporte da articulagdo do punho
(colocadas diariamente pela cuidadora formal;, executar técnica de transferéncia para
cadeira de rodas de espaldar alto com faixa de seguranca ou para o plano inclinado
(Castelhano et al., 2021; Espindulal, 2018; Greenwood & Lunsford 2019; Anciano &
Romness, 2019). Em associag¢do eram introduzidas interven¢des de estimulagdo cognitiva
através da nomeacdo, do contar, das musicas e lengalengas infantis e sensorial pela
estimulacdo visual, auditiva, olfativa e gustativa (Apéndice IX).

A prescricdo das interven¢des ao longo do ensino clinico reflete a influéncia do
modelo de parceria de cuidados de Anne Casey, no sentido em que, o cuidado a crianca
saudavel ou doente deve ser realizado pela sua familia com diferentes graus de ajuda, de
acordo com a necessidade, por membros qualificados da equipa de saude (Duffy, 2014).
Deste modo, a intervencdo focou-se simultaneamente na capacitacao da crianca/familia,
particularmente no dominio do conhecimento e da execu¢do, depois de avaliado o
respetivo potencial e as experiéncias prévias. Surgem como exemplo os estudos de caso
realizados, constatando-se que estas criangas e familias se encontravam em estadios
diferentes do processo de reabilitacdo, pelo que na situagdo do RN T. as interven¢8es
planeadas passaram pelo “envolver”, “ensinar”,” instruir” e “treinar”, enquanto no Jovem
D., no ambito do “assistir”, “validar” e “reforcar” (Apéndice VIl e IX). Nao obstante, o
dominio socio-afetivo é igualmente importante na consecu¢dao do programa de
reabilitacdo, nomeadamente numa perspetiva de promover a aceitagdo e a esperanca
realista face ao projeto de vida da crianca e da familia.

No ambito da intervencdo ao adulto e idoso em contexto de ECCI, pela
caracterizacao ja realizada anteriormente, a fun¢do motora assumiu maior volume de
horas de cuidados, seguida da funcdo respiratéria. Pelos antecedentes pessoais a
componente cardiaca e cognitiva esteve sempre associada. Importa agora descrever e
analisar algumas das intervencdes planeadas e implementadas em parceira com clientes
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e com envolvimento da familia nos diferentes niveis preconizados pela OE para a
intervencao especializada do EEER.

Ao nivel da fungdo respiratoria, a situacao de cuidados do Sr. M. foi a de maior
complexidade. O Sr. M com diagnéstico de ELA, encontrava-se sob ventilagdo mecanica
nao invasiva 24h por dia com mascara nasobucal, tendo como ajudas técnicas para
permeabilizacdo da via aérea, um cought assist’® e um aspirador de secrecbes no
domicilio. A este nivel, a intervencao do EEER, apresentava como principais objetivos:

- promover a adapta¢do ao ventilador, principalmente durante os exercicios
motores, apos a desadaptacao para realizacdo do cought assist e a aspiracdo de secreces,
através do posicionamento facilitador da expansao toracica e diafragmatica e exercicios
de reeducacdo respiratéria (Severino, 2017).

- manter a permeabilidade e limpeza da via aérea, através do incentivo a inspira¢des
profundas, adaptar ao cought assist, aspirar secre¢des e otimizar a terapéutica inalatéria.

Outro cliente em programa de reabilitacdo respiratéria durante o ensino clinico em
ECCI foi o Sr. I, admitido por agravamento da dependéncia ap6s um internamento por
pneumonia. O PII inicialmente incidiu em exercicios de RFR, tais como, dissociacdo e
controlo dos tempos respiratérios, reeducacdo abdomino-diafragmatica, costal global e
exercicios de mobilizacdo toracica e articular com correcdo postural na posicao de
sentado (Ferreira et al., 2018; Gomes & Ferreira, 2017).

No decorrer no ensino clinico em ECCI, ndo houve a oportunidade de prestacdo de
cuidados a pessoas com evento neuroldgico agudo. Ndo obstante, a componente
cognitiva esteve inerente a todos o programas de reabilitacdo em ECCI pela idade
avancada da maioria dos clientes, especialmente nas pessoas com altera¢bes
neurologicas: o Sr. . com AP de Parkison desde 2012 e AVC isquémico em 2017. Algumas
estratégias utilizadas foram: promover a atencao focada, a numera¢do em voz alta e o
recurso a demonstragdo visual a par da ordem verbal que deve ser clara e concisa. O grau
de complexidade foi progressivamente aumentado, em particular no treino de marcha
no exterior, num ambiente menos controlado e a falar durante a marcha. Foram também

realizados exercicios de coordena¢do motora e aten¢do como passar uma bola depois de

28 Método instrumental de estimulagdo da tosse. Consiste na aplicagdo de ciclos alternados de presséo positiva (insuflagao)
e de pressdo negativa (exsuflagdo), facilitando a eliminagdo das secre¢des (Branco et al., 2012). O dispositivo permite ativar
o Cought- track, permitindo melhor sincronizacdo com o utente e a oscilagdo para otimizar a mobiliza¢cdo e drenagem das
secregdes bronquicas (Philips, 2013).
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bater no chdo e ao comando verbal alterar/inverter a ordem de passagem da bola.
Explicar previamente os exercicios e adequar os respetivos objetivos, simultaneamente
desafiantes e exequiveis, e a componente motivacional, como o encorajamento,
promover a consciencializacdo para o papel ativo do préprio no seu programa de
reabilitacdo e o refor¢o positivo foram algumas das estratégias terapéuticas mobilizadas
e que se revelaram extremamente adequadas ao Sr. |. e a outros clientes seguidos em
ECCI.

A funcdo motora teve maior enfoque durante o ensino clinico da ECCI, sendo as
situacOes de clientes pos-fratura as mais frequentes. A situacao da D. H. (Apéndice XII)
servira para a andlise desta componente da intervencdo do EEER. As intervencdes
planeadas e realizadas em parceria com a D. H., numa fase inicial, incidiram no treino da
forca no leito, através de exercicios de mobilizacdo ativa assistida e, posteriormente, ativa
resistida dos MI nos diferentes segmentos musculares (flexdo plantar e dorsiflexdo;
flexao e extensado do joelho; flexdo e extensdo, abducao e adugao e rotacao medial/lateral
da anca) sem restricdo na amplitude articular por a senhora ter sido submetida a
encavilhamento, bem como dos MS (para o uso dos auxiliares de marcha); treino de
equilibrio sentada e de pé; e o treino e assisténcia nas mudancas de posicdo e nas
transferéncias; ensino e instrucdo acerca dos auxiliares de marcha (andarilho®)
nomeadamente, a regulacao da altura, a condicdo das borrachas; ensinar, instruir, treinar
e assistir a marcha com auxiliar de marcha (sem contraindicacdo para carga) a direito, a
subir e a descer degraus®, em plano inclinado e piso acidentado. De salientar que, numa
fase inicial do programa de reabilitacao, foi necessario solicitar a colabora¢do do médico
assistente para controlo da dor e do sono. A componente do treino de forca e do
equilibrio antecedente ao treino de marcha é de extrema relevancia, pois para “conseguir
manter a posi¢ao ortostatica, onde a conscientizacdo corporal, com respetiva correlacdo
postural, e a manutencao do equilibrio, sdo determinantes” (Marques-Vieira & Caldas,
2017, p. 552).

No que concerne a func¢do cardiaca, embora durante o ensino clinico ndo tenha

surgido a oportunidade de desenvolver um programa de reeducacao funcional cardiaca,

% Marcha com sustentacdo parcial do peso corporal: 1° avanca o andarilho, a uma distancia de seguranca
(aproximadamente a distancia do brago), 2° avanca o Ml lesado e posiciona-se entre os 4 pontos de apoio do andarilho, 3°
avanga o Ml menos lesado, 4° repete o ciclo da marcha (Adaptado Coelho et al., 2017).

30 Subir: 1° Ml ndo operado, 2° Ml operado e 3° Canadianas no degrau onde estdo os pés; Descer. Inverso (Sousa & Carvalho,
2017).
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o risco cardiovascular era avaliado na admissdo dos clientes em ECCI, especificamente
pelos antecedentes pessoais, consulta dos exames de diagnéstico disponiveis e avaliagao
da Frequéncia Cardiaca (FC) e Tensdo Arterial (TA), verificando-se uma elevada
prevaléncia de clientes com HTA. E ainda, ao longo do programa de reabilitacao,
sobretudo na progressao dos exercicios, implicando a avaliacdo da tolerancia a atividade,
através da percecdo subjetiva do proéprio, e da FC em comparag¢do com a FC de repouso
(Novo et al.,, 2021). E exemplo deste diagndstico a situacdo de cuidados da D. H. e do Sr.
I, tendo sido associado ao programa de reabilitagdo algumas técnicas de conservacdo de
energia e de repouso.

Ao nivel da eliminagdo vesical, pegando mais uma vez na situacao da D. H. que,
desde a fratura, apresentava incontinéncia vesical funcional®!, por incapacidade de se
deslocar ao sanitario, fazendo uso de dispositivo descartavel, o que representava um
grande impacto na vida da propria, verbalizava “é o que mais me custa” (segundo
informacado colhida). Foi contemplado o diagnéstico no Plano Individual de Intervengao
(PI1) (Apéndice Xll). Algumas das intervencdes mobilizadas, a par do treino motor, foi a
adequacdo das ajudas técnicas (alteador de sanita), organizacdo do domicilio, tornando
acesso mais facil e livre, instru¢cdo no ambito da ingestdo hidrica e antecipa¢do da micgdo.

Ainda ao nivel da fungdo da eliminagao, o Sr. M., evidenciou sintomas de reten¢ao
urinaria, tendo sido necessario realizar esvaziamento vesical com saida de um volume de
aproximadamente 600ml. Foi importante compreender a etiologia e fisiopatologia
subjacente a esta alteracao, até porque as queixas relatadas até esse momento estavam
associadas a sintomas de urgéncia urinaria e ndo de retencdo. De facto, a incontinéncia
vesical e intestinal pode ocorrer em doentes com ELA, embora seja dificil determinar o
mecanismo fisiopatoldgico subjacente (Nakamura et al., 2022) e a sua apresentacdo seja
bastante variavel®? (NUbling et al., 2014). Mediante esta situacdo foi proposta a realizagdo

de um diario miccional onde a esposa, cuidadora principal do Sr. M., registava a ingestao

3" Incontinéncia funcional: “existe integridade do trato urinario inferior, no entanto, ha a impossibilidade de chegar a tempo
a casa de banho, por défice cognitivo, funcional ou de mobilidade.” (Cunha et al., 2021, p. 628).

32 Um estudo transversal descritivo realizado em Espanha por Arlandis e seus colaboradores (2017) com o objetivo de
determinar a prevaléncia de sintomas do baixo trato urinario em pessoas com diagndstico de ELA, através da aplicacdo de
instrumentos de avaliagdo e estudo urodinamico, concluiram que, numa populagdo de 55 doentes ELA, 43,6% dos doentes
apresentavam sintomas do baixo trato urinario, exibindo uma maior prevaléncia no sexo masculino (70.8% vs. 48.4%).
54,2% das perturbac¢des do trato urindrio baixo apresentavam Incontinéncia Urinéria (IU), a sua grande maioria (82,6%)
com sintomatologia mista (retencdo e urgéncia), apenas 1 doente manifestava incontinéncia exclusivamente de retencdo
(IR) e 3 exclusivamente de urgéncia (IUU). A severidade dos sintomas foi considerada moderada e o impacto na qualidade
de vida de leve a moderada, cerca de 33% consideraram o impacto de médio a severo, sobretudo na IUU (Arlandis et al.,
2017).
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hidrica (via Gastrostomia Percutdnea Endoscépica) e as elimina¢des vesicais com as
respetivas horas e sintomas urinarios associados. Ja existia previamente a esta situa¢ao
a antecipa¢do da mic¢do, mediante a ingestao hidrica por sintomas prévios de urgéncia
urinaria. Foi prestado apoio emocional ao casal, por mais um confronto com agravamento
da doenca e o eventual aparecimento de maior grau de dependéncia, e foi contactada
equipa dos CP para ajuste de terapéutica. As possibilidades de interven¢dao em caso de
manter ou agravar o0s sintomas seriam: cateterismo vesical intermitente versus
permanente. Segundo a Literatura é consensual os beneficios do cateterismo
intermitente, atendendo as particularidades de cada individuo e familia.

Quanto a eliminacdo intestinal, a obstipagdo é um diagndstico frequente,
assumindo a abordagem farmacoloégica e a otimizacao da dieta um papel preponderante,
aliada ao aumento da atividade fisica que se revelam estratégias eficazes para
regularizacao do transito intestinal.

Ao nivel da sexualidade, embora ndo tenham sido prescritas interveng¢des a esse
nivel constava da avaliacdo inicial, especificamente pela aplicagdo da TNF no campo dos
relacionamentos intimos. O Sr. M. apresentava a sua sexualidade potencialmente
alterada. O casal possuia uma relagdo terapéutica devidamente estabelecida com a Enf.?
Orientadora Clinica e o tema da intimidade surgia naturalmente durantes as VD.

No ambito da minimizacao do risco, dois focos de atenc¢do sensiveis aos cuidados
do EEER, principalmente em ECCI, pela sua interven¢do no domicilio, é a prevencdo de
guedas e da fratura secundaria. A intervencdo neste ambito passou pela determinacao
do risco de queda, sendo importante perceber o mecanismo da queda e outros fatores
de risco no domicilio, bem como o risco de ocorréncia de nova fratura (aplicagdo FRAX®).
Posteriormente, a discussdo com o cliente acerca do risco identificado, nomeadamente
ao nivel do domicilio para aconselhamento da adaptacao do mesmo, envolvendo, muitas
vezes, a prescricdao de produtos de apoio no ambito da seguranca, a promog¢do da
mudanca de comportamentos de risco, como a adequagao do cal¢ado, ensino, instru¢ao
e treino na utilizagdo e manuten¢do adequada dos auxiliares de marcha, entre outras.
Reforcar ainda a importancia da consecucdo do algoritmo do FRAX® e o
encaminhamento para o médico assistente para prescricdo osteodensitometria,
suplementacdo de calcio e vitamina D, revisdo terapéutica e encaminhamento para

outras especialidades médicas de acordo com os fatores risco (visao, audicao) (Adaptado,
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Falaschi et al., 2021). As medidas descritas para a prevencdo de queda, vao ao encontro
das 5 medidas identificadas por dos Santos & Baixinho (2019) na sua revisao integrativa
da literatura, descritas como:
1) avaliacdo do risco ambiental; 2) aconselhamento sobre modificaces ambientais; 3)
adaptacao do espaco e equipamentos; 4) assessoria na aquisicdo de produtos de apoio
que aumentem a seguranca do ambiente e 5) estratégias cognitivo-comportamentais que
aumentam a seguranca do idoso na utilizagcdo do espaco fisico da casa (p. 95).

As intervenc¢8es descritas e elencadas a cada uma das areas de intervencdo do EEER
(motora, respiratéria, etc.), na pratica, sdo, muitas das vezes, indissociaveis: a realizacao
de um treino de exercicio contribui, simultaneamente, para a funcdo motora, cardiaca,
respiratéria, cognitiva e, indiretamente, para a elimina¢do, a sexualidade e na
participacdo social pelo efeito positivo sistémico do exercicio fisico e, ainda, em algumas
situacdes, na alimentacdo (quando interfere na melhoria do equilibrio sentado e na forca
e destreza dos membros superiores).

Avaliacdo e reformulacdo: A MCER da OE refere a necessidade premente da

utilizacdo de instrumentos de medida, permitindo quantificar e evidenciar os resultados
obtidos pela intervencdo dos EEER (Mendes et al., 2016). Real¢a ainda, a necessidade da
uniformizacdo dos mesmos, permitindo ndo s6 a “documentacdo dos cuidados
especializados e a sua continuidade, mas também o desenvolvimento de projectos de
investigacao que se possam assumir como boas praticas e ser replicados.” (Mendes et al.,
2016, p. 6).

A avaliacdo acompanha todo o processo de interven¢do, orientando os enfermeiros
na tomada de decisdo, permitindo a reformula¢do e ajuste constante do programa de
reabilitacdo e, numa fase final, determinar a eficacia do mesmo na “reducdo do risco;
otimizac¢do da fungao; reeducacao funcional; treino” (Lei n.° 392/2019, p. 13567).

Esta componente de avaliagdo e reformulacdo esteve presente em todas as
situacOes de cuidados. A titulo de exemplo, a D. H. iniciou o programa de reabilitagdo com
treino da for¢a muscular no leito, progredindo, mediante os ganhos obtidos, para o treino
de marcha com andarilho e, na fase que antecedeu a transferéncia para a Unidade de

Média Duracdo e Reabilitacdo (UMDR), encontrava-se a fazer treino de marcha com
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andarilho ou com canadiana unilateral® e apoio do EEER no lado contralateral em plano
inclinado, subir e descer degraus e piso acidentado. Analisando alguns dos ganhos
obtidos da D. H. (Apéndice XIV), no momento de transferéncia para UMDR, apresentava
melhorias significativas ao nivel da forca muscular, comparativamente com a avaliacdo
realizada na admissdo: de grau 3 nos segmentos do membro inferior esquerdo para grau
5 e de grau 2 nos segmentos do membro inferior direito para grau 4. O programa de
reabilitacdo contribuiu ainda para ganhos significativos ao nivel da funcionalidade com
um indice de Barthel de 25/100 (dependéncia grave) para 70/100 (dependéncia ligeira) no
momento da transferéncia. O andar foi avaliado ao longo da intervencdao, nomeadamente
a fase de apoio e balan¢o, o comprimento do passo e da passada, a altura, a largura e a
duracdo, assim como o equilibrio, fazendo-se os ajustes e corre¢des imediatos.

Outro exemplo dos resultados obtidos ao nivel da funcionalidade é a situacdo do
Sr. 1. que, na admissdo apresentava TNF de 99, na avaliagao intermédia do programa de
93 e no momento da alta 87, pela melhoria significativa na mobilidade e,
consequentemente, na interacdo social e competéncias especificas como transportar
objetos.

A Qualidade de Vida é um dos indicadores sensiveis dos cuidados de Enfermagem
de Reabilitacdo (Lei n.° 392/2019) e, embora possa estar implicita nos outros ganhos,
particularmente na funcionalidade, existem instrumentos testados e validados para a
populacdo portuguesa (Apéndice X e Xl), incluindo em idade pediatrica, como referido no
JA. A sua aplicacao seria uma mais-valia para melhor compreender o impacto da situacao
de doenca/incapacidade na crianca/jovem/adulto/idoso e na familia, para identificar
outras eventuais necessidades e/ou priorizar as intervencbes e, ainda, para a

documentacdo de resultados e oportunidades na producdo de evidéncia.

2.1.2 J2 - Capacita a pessoa com deficiéncia, limitacdo da atividade e/ou
restricdo da participacao para a reinsercdo e exercicio da cidadania

No ambito da competéncia J2, foram definidos dois objetivos especificos que, tal
como definido pela OE (Lei n.° 392/2019), remetem para a capacitacdo da pessoa com

deficiéncia, limita¢do a atividade e/ou restricdo da participacdo, que sao:

3 A canadiana posicionada no MS do lado menos lesado e realizada marcha a dois pontos, avangava a canadiana
simultaneamente com Ml lesado, seguido do membro inferior menos lesado (Adaptado Coelho et al., 2017).
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> Desenvolver competéncias no ambito da intervencdo junto da pessoa com
deficiéncia ou limitagdes a atividade, potenciando reinsercdo social,
particularmente na crianca com necessidades paliativas;

> Desenvolver competéncias na intervenc¢do especializada na crianca/adolescente
dependente de tecnologia, particularmente na assisténcia ventilatéria no
domicilio.

Pelas experiéncias vivenciadas ao longos dos ensinos clinicos, pode-se afirmar que
as criancas com necessidades paliativas, se enquadram na popula¢do evidenciada nesta
segunda competéncia especifica do EEER da OE (Lei n.° 392/2019). A maioria, pela sua
situacdo de saude-doenca, pela desvantagem instalada ao nivel da sua estrutura basica e
linhas de defesa (tornam-se mais suscetiveis a acdo dos stressores negativos), pelas
incapacidades instaladas, pela dependéncia de dispositivos e pelas hospitalizacbes
frequentes, veem-se impedias de uma participacdo social e de um desenvolvimento
equivalente aos seus pares sem DCC.

Na situacdo de cuidados do D., foi identificado o diagnostico “isolamento social do
D. e da familia”, e este &, de facto, um problema dificil de ultrapassar. O contacto do D.
era maioritariamente com os familiares diretos, a cuidadora formal, a terapeuta
ocupacional (do centro de recursos integrados do Ministério da Educacdo) e os
profissionais de saude da ECCl e da UMAD. Algumas das medidas que facilitaram a
interacdo social, permitindo, por exemplo, a realizacdo de férias em familia, foi a remocgao
das barreiras arquitetonicas no acesso ao domicilio e 0 encaminhamento para a ECCl da
area de residéncia da avé materna. Como descrito (Apéndice IX), foram realizadas obras
com articulagdo com a Camara Municipal para a adaptagao, quer do domicilio, quer no
exterior, garantindo o acesso ao prédio e ao apartamento com cadeira de rodas. Estas
obras consistiram na criacdo de uma rampa de acesso ao prédio que, previamente
possuia apenas escadas, e, também, ao apartamento, através da instalacdo de uma
plataforma elevatéria para cadeira de rodas, pois a saida do elevador é desfasada da
entrada da habitacdo do D. e da familia. Outras modifica¢des foram providenciadas no
interior do domicilio para melhor acessibilidade e seguranca, principalmente na casa de
banho. Estas modificagdes decorreram com envolvimento da equipa de saude da
Unidade de Cuidados de Saude Primarios que seguia a familia na época. Embora estas
alteracBes ambientais tenham sido realizadas previamente ao ensino clinico, reforcam a
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importancia do EEER na identificagdo e orientacdo para a eliminacdo das barreiras
arquitetonicas (Lei n.° 392/2019), ndo apenas ao nivel do acesso a habitacao, mas ao nivel
da via publica e dos estabelecimentos de atendimento ao publico, para uma sociedade
mais inclusiva e segura para todos os cidadaos, de acordo com preconizado pela OE para
o exercicio profissional do EEER.

Como referido anteriormente, muitas criangas estao dependentes de produtos de
apoio®, alguns essenciais & manutencdo das suas capacidades vitais como os
ventiladores e outros no ambito da funcdo respiratoria, passando pelas ortoteses, os
produtos de apoio para os cuidados pessoais e de protecdo, para mobilidade pessoal e
de adaptacao do domicilio (Despacho n.° 7197/2016). Alguns destes produtos de apoio
eram utilizados pelo D., como as ortéteses, a cama articulada elétrica, o colchdo anti-
escaras, o elevador com guindaste, a cadeira de rodas, o plano inclinado, a plataforma
elevatéria para a cadeira de rodas e a cadeira de duche, com o objetivo de prevenir
complica¢des, compensar as limitacbes na consecucdo das AVD e melhorar a qualidade
de vida do D. e da familia. Nesta situa¢do de cuidados, pelo grau de autonomia na
prestacdo de cuidados da cuidadora formal e dos pais, as interven¢des do EEER eram,
sobretudo de assisténcia e supervisdo na utilizacdo dos referidos produtos de apoio, com
a finalidade de garantir a seguranca na utilizacdo. Nao obstante, os produtos de apoio
selecionados e prescritos anteriormente ao ensino clinico, cumpriam um propdésito
terapéutico de extrema relevancia. A titulo de exemplo, o plano inclinado permitia ao D.
experienciar o ortostatismo que é importante na preservacdo da massa éssea e, ainda,
na fungao respiratéria e na eliminagao vesical e intestinal (Latado, 2017).

No ambito do desenvolvimento do segundo objetivo especifico delineado para a
competéncia J2, a experiéncia na UMAD, em particular, o programa VD Ventilacdo
Mecénica Ndo Invasiva (VMNI), descrita mais pormenorizadamente no JA intitulado
Interven¢do do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo em Contexto de
Unidade Moével de Apoio Domicilidrio (Apéndice X), bem como o ensino clinico de
observagao no - foram as mais significativas.

A transicdo para o domicilio de uma crianca sob ventilagdo mecanica envolve a

intervenc¢do de varias equipas: empresa de cuidados respiratérios domiciliarios, equipa

34 "orodutos, dispositivos, equipamentos ou sistemas técnicos de producdo especializada ou disponivel no mercado
destinados a prevenir, compensar, atenuar ou neutralizar limitagdes na atividade ou as restri¢cdes na participa¢do das
pessoas com deficiéncia” (Departamento de Desenvolvimento Social, 2022, p. 4).
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hospitalar (através da UMAD ou da EIHSCP-PE) e equipa de saude da comunidade. A
adaptacdo a ventilacdo deve ser realizada em meio hospitalar, permitindo o ajuste dos
parametros ventilatorios, facilitando a adaptacdo da crianca e a determinacao de qual o
interface e tamanho mais adequado e promovendo a capacitacdo parental para uma
transicao segura para o domicilio.

A ventilacdo mecanica pode ser, VMNI, através de interfaces nasais como mascara
ou canulas, mascaras oronasais ou mascaras faciais totais ou ventilacao invasiva (VMI),
quando se recorre a uma via aérea artificial como o tubo endotraqueal ou cénula de
tragueostomia (Fedor & Volsko, 2020). Contudo, no domicilio € mais utilizado a mascara
nasal ou a mascara nasobucal para a VMNI e a traqueostomia para a VMI. A par da
adaptacdo da crianca, a capacitacao dos cuidadores é extrema relevancia. Esta
capacitagdo envolve o ensino, a instrucdo e treino para o manuseio dos equipamentos
(ventilador, humidificador, monitor, aspirador de secre¢Bes), nomeadamente, a
montagem, a limpeza, o ligar/desligar, a identificacdo e interpretacdo dos alarmes e dos
sinais de desconforto respiratorio na crianca e respetivas medidas a implementar, a
limpeza da via aérea, a administracdo de inaloterapia (se indicado), os procedimentos em
caso de emergéncia (Franca et al., 20213; Silva et al., 2012), as medidas de suporte basico
de vida, em caso de VMI, com recurso a insuflador manual (Franca et al., 2021a), e a
“manutencdo e substituicdo da canula de traqueostomia ou utilizagdo e manutengdo de
interfaces de ventilagdo nao invasiva” (Silva et al., 2012, p. 17). Na VMNI é de extrema
importancia a correta adaptacao da interface para a minimizacdo das complicacdes e os
cuidados na manutencdo da integridade cutanea (Fedor & Volsko, 2020).

Os cuidados a crianca com VM sao complexos e devem ser introduzidos de forma
gradual e envolvidos dois cuidadores (Franca et al., 2021a; Silva et al., 2012). Existem
disponiveis alguns videos tutoriais para cuidadores informais relacionados com a VMNI*
e os cuidados com a traqueostomia®® disponiveis no site da aTTitude®, ferramenta
utilizada pela equipa do - no ambito da capacitacdo parental, assim como outros

materiais como folhetos informativos. Outro aspeto importante é facilitagdo do luto da

35 https://attitude.org.pt/cuidados-paliativos-pediatricos/tutoriais/?ultibox=9

36 https://attitude.org.pt/cuidados-paliativos-pediatricos/tutoriais/?ultibox=3
https://attitude.org.pt/cuidados-paliativos-pediatricos/tutoriais/?ultibox=4

37 aTTitude - associagdo de solidariedade social dedicada a literacia em satde e educagdo (aTTitude, n.d.).
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crianca sonhada e a promoc¢do de uma esperanca realista, permitindo a verbalizacdo de
sentimentos e elogiando e encorajando para as etapas seguintes (Franca et al., 2021a).

Ao nivel do seguimento no domicilio, as interven¢des do EEER consistiram em:
orientar nas devidas modificacdes e organizacdo do domicilio, garantindo a
funcionalidade e seguranca do mesmo; avaliar e interpretar os valores gasométricos;
avaliar a adesdo a ventilagcdo; assisténcia, validacdo e reforco dos cuidados acima
descritos; assisténcia e execug¢do do posicionamento terapéutico, técnicas de limpeza das
vias aéreas e administracdo da terapéutica inalatéria, mediante necessidade (Apéndice IX
e X).

No ambito da intervencdo especializada do EEER a crianca sob ventiloterapia no
domicilio, os programas de reabilitacdo devem incluir interven¢8es individualizadas a
crianca e familia, mas também, ao domicilio e ao meio social, contribuindo para a
recuperacdao da mesma e logo, para uma vida mais independente, “produtiva e
satisfatéria e prevenir a deterioracdo clinica até ao maximo permitido pelo estadio da
doenca” (Silva et al.,, 2012, p. 16). As intervenc¢des acima descritas demonstram o
importante contributo do EEER no sentido de garantir a continuidade de cuidados no
domicilio, minimizando os riscos associados (derivados da ventilacdo mecanica e situagao
clinica da crianca), potenciar o desenvolvimento e crescimento da crianca e promover “a
qualidade de vida da crianca e familia e a integracdo na sociedade” (Silva et al., 2012, p.
16).

Em ECCI a populacdo-alvo de cuidados era, maioritariamente, popula¢do idosa em
fase poés-hospitalizacdo e logo, num elevado grau de dependéncia. Também neste
contexto, a familia/cuidadores assumem um papel preponderante, devendo ser
envolvidos precocemente no programa de reabilitagao.

Nesta competéncia especifica, o treino das AVD assume especial relevancia, sendo
que, alguns destes aspetos, ja foram abordados na analise da competéncia J1, como o
controlo da eliminagdo e o uso do sanitario, no ambito da fungao de eliminagdo. O treino
da higiene pessoal, particularmente o banho, era na maioria das situac¢des realizado por
servico de apoio ao domicilio, sendo a intervencao do EEER da ECCI era, mediante a
avaliagao inicial realizada, selecionar e prescrever os produtos de apoio adequados,
garantindo a seguranca e a compensacao das limitacdes para a promocgdo da
independéncia, ensinar e instruir acerca da respetiva utilizagdo e articular e orientar os
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cuidadores, formais e informais, em relacdo aos objetivos estabelecidos. No &mbito do
autocuidado vestir/despir, a D. H., apresentava-se comprometido, pela diminui¢do da
forca muscular associada a imobilidade (fratura e hospitaliza¢do). O treino foi realizado
na posicao de sentada na cama, a par do treino da forca e de equilibrio, e foi ainda
reforcada a importancia da adequacao do vestuario. O treino da locomocgao, através do
andar com auxiliar de marcha, como descrito no capitulo anterior, assumiu maior
relevancia, porque impacta diretamente nas outras AVD (Adaptado, Marques-Vieira &
Caldas, 2017). O treino das transferéncias, permite a desloca¢do da pessoa de uma
superficie para a outra (Vigia & Sousa, 2017). AD. H. ndo apresentava indicagao clinica de
restricdo a nivel de amplitude articular, pelo que por op¢do da prépria e pela disposi¢ao
do quarto, o levante era realizado para o lado esquerdo (oposto a fratura). Ao nivel das
transferéncias, foram realizados instrucdo e treino do levante para a posi¢do de sentada
inicialmente na cama® pois, numa fase inicial do programa de reabilitacdo
(imediatamente apo6s a alta hospitalar), a D. H. encontrava-se totalmente dependente do
filho e, posteriormente, para a posicdo de pé e de sentada na cadeira.

Apesar da OE defender a selecdo e prescricdo de produtos de apoio e respetivo
ensino, instrucdo e treino no manuseio e utilizagdo dos mesmos por parte do
cliente/familia como inerente as competéncias especificas do EEER (Lei n.° 392/2019, OE,
2015a), 0 acesso ao sistema de atribuicdo de produtos de apoio® das pessoas com
incapacidade depende, muitas vezes, de prescricdo médica obrigatdria ou de prescri¢cdo
da equipa técnica multidisciplinar, cuja composicdo varia mediante o produto a
prescrever, sendo que, apenas para alguns produtos, esta previsto o EEER ser um
elemento de referéncia (Despacho n.° 7197/2016).

No ambito da “capacitacdo para a reinsercao e exercicio da cidadania” (Lei n.°
392/2019, p. 13567) é de extrema importancia o conhecimento atualizado da legislacao
em vigor no ambito da protecdo social das pessoas com deficiéncia ou limitagdo a
atividade, o despacho acima referido é um exemplo disso, mas existem outros despachos

e decretos de lei que protegem a populacdo mais vulneravel que promovem a igualdade

% Primeiro lateralizar-se para o lado esquerdo, seguido apoio e impulsdo dos MS e, simultaneamente rodar a bacia e os Ml
para fora da cama, inicialmente com ajuda do EEER, posteriormente de forma independente.

39 SAPA - medida publica “que pretende facilitar o acesso das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade aos produtos de
apoio”, “A comparticipagdo do ISS, IP corresponde a 100% do custo do produto de apoio quando este ndo for
comparticipado por outros subsistemas de salde ou Empresa de Seguros.”, dependendo da disponibilidade or¢camental
(Departamento de Desenvolvimento Social, 2022, p. 4).
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na participacdo e no desenvolvimento. Neste sentido, o Instituto Nacional para
Reabilitacao e colaboradores (2019) elaboraram um Guia Pratico dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia em Portugal que “disponibiliza informacdo util, clara e acessivel sobre
direitos, beneficios e respostas de apoio para pessoas com deficiéncia ou incapacidade,
nos diferentes dominios de vida” (p.6). E igualmente importante um conhecimento vasto
das institui¢Bes particulares de solidariedade social, associa¢des sem fins lucrativos e/ou
projetos/programas das autarquias e outras entidades, que dirijam a sua atividade para
estes grupos e que se podem tornar parceiros na concretizacdo do processo de
reabilitacdo, particularmente no ambito participagao e reinserc¢do social.

Ainda no ambito da competéncia J2, a autora realizou uma intervencao a nivel
escolar no ambito da sensibilizacdo para os CPP descrito e analisado detalhadamente no
JA intitulado Promocéo da Inclusdo de Criancas com Necessidades Paliativas em Contexto
Escolar (Apéndice XVI). Esta atividade encontra-se alinhada com os critérios de avaliagao
“Sensibiliza a comunidade para a importancia de ado¢ao de praticas inclusivas” e “Apoia
a inclusdo de pessoas com necessidades de saude e educativas especiais” (Lei n.°

392/2019, p. 13567).

2.1.3 J3 - Competéncia - Maximiza a funcionalidade desenvolvendo as

capacidades da pessoa

No ambito da competéncia J3, a OE preconiza que o EEER desenvolva “atividades
gue permitam maximizar as (...) capacidades funcionais e assim permitir um melhor
desempenho motor, cardiaco e respiratorio, potenciando o rendimento e o
desenvolvimento pessoal” (Lei n.° 392/2019, p.13567). Neste sentido, foi delineado o
seguinte objetivo especifico:

» Elaborar, implementar e avaliar programas de treino motor, cardiaco e

respiratério, maximizando a funcionalidade do cliente.

Nao existindo, pelas caracteristicas dos locais de estagio de contexto pediatrico, a
possibilidade de continuidade dos programas de treino motor e/ou respiratorio, serdo
analisadas mais pormenorizadamente alguns aspetos ja descritos anteriormente na
analise das competéncias J1 e J2 a luz da evidéncia mais atual, pretendendo, deste modo,
demonstrar “conhecimento com base na melhor evidéncia cientifica acerca das fun¢des

(...) respiratéria e motora” (Lei n.° 392/2019, p.13568).
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Como referido anteriormente, as fun¢des respiratéria e sensoriomotora constituem
focos da interven¢ao do EEER nas unidades de neonatologia (Souto, 2017).

De facto, as particularidades anatémicas da via aérea em idades pediatricas
(descritas no sub-subcapitulo 2.1.1), tornam as criancas mais suscetiveis para o
compromisso da via aérea e o stress respiratério (Carpenter et al., 2020), sobretudo em
idades mais precoces, reforcando a importancia de uma intervencao especializada.

No periodo neonatal, as alteracdes respiratorias® sdo as principais causas de
admissdo de RN na UCIN (Allen-Napoli & Tayler, 2020), principalmente, nas situa¢8es de
prematuridade e nas malformagdes congénitas*' com influéncia na funcdo respiratoria.
Deste modo, a maioria dos RN internados nas unidades de neonatologia necessitam de
oxigenoterapia, VMNI e VMI, tendo o EEER, em cooperacdo com a equipa multidisciplinar,
uma intervencdo importante em potenciar os beneficios da assisténcia respiratoria,
minimizando os riscos associados.

As técnicas mobilizadas foram descritas no sub-subcapitulo referente a
competéncia]1, adaptadas individualmente as caracteristicas e necessidades de cada RN
e a modalidade ventilatéria instituida. A aplicagdo de técnicas de limpeza das vias aéreas
nao provoca alteracBes significativas ao nivel dos parédmetros fisiologicos e
comportamentais dos RNPT (Blasco et al., 2023; Mehta et al., 2016; Tavares et al., 2019) e
estes normalizam ou melhoram 15 minutos apés (Sa02, FC e FR) (Blasco et al., 2023;
Mehta el al., 2016). Por outro lado, ndo estad associada a ocorréncia de fraturas das
costelas, nem de hemorragias intraventriculares (Mehta el al., 2016). Uma das técnicas
mais utilizadas na UCIN e UCIP foi a técnica de aumento do fluxo expiratorio ou expiragdo
lenta prolongada. Aplicacao desta técnica ndo apresenta repercussées ao nivel do fluxo
sanguineo a nivel cerebral da (Bassani et al., 2016). A par da seguranca na aplicagdo destas
técnicas, acresce-se a evidéncia dos seguintes beneficios: reducdo na duracdo da
oxigenoterapia, melhoria da complacéncia do sistema respiratério, bem como nos
achados radiolégicos ao nivel do térax e na diminuicdo no tempo de permanéncia na

UCIN (Blasco et al., 2023).

40 Os diagndsticos mais frequentes sdo: sindrome de dificuldade respiratéria, taquipneia transitéria do RN, pneumonia,
hipertensdo pulmonar persistente, sindrome de aspiragdo meconial, hemorragia pulmonar, derrame pleural e apneia da
prematuridade (Allen-Napoli & Tyler, 2020; Travers & Carlo, 2020).

41 As anomalias congénitas com envolvimento da funcdo respiratéria mais frequentes sdo: hérnia diafragmatica,
cardiopatias com insuficiéncia cardiaca, cisticos toracicos e tumores, sequéncia de Pierre Robin (Allen-Napoli & Tyler, 2020;
Travers & Carlo, 2020) e outras malformac¢des da via aérea superior (atrésia da coanas, hipoplasia mandibular,
macroglossia, fistula traqueo-esofagica) (Dexter, 2020).
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Este foco de atencdo é igualmente importante nas restantes idades pediatricas,
particularmente na crianca com DCC, pela elevada prevaléncia dos sintomas respiratorios
nesta populacdo, assim como a necessidade de ventiloterapia no domicilio. Neste
sentido, durante o ensino clinico de observa¢do no - para além da observacdo das
técnicas ja referidas, foi tomado contacto com alguns produtos de apoio no ambito da
maximiza¢do da funcdo respiratéria, mediante os diferentes objetivos terapéuticos, tais
como: Cought assist®, colete vibratério, espirometria de incentivo, Threshold PEP e
Thershold IMT.

As diferentes técnicas no ambito da RFR incluidas no programa de reabilitacdo da
crianca com DCC/necessidades paliativas, especialmente se depende de ventilacao,
mediante a avaliacdo prévia, descrita na analise da unidade de competéncia J1.1, tém
como finalidade terapéutica prevenir/tratar/minimizar complica¢fes, manter a “expansao
alveolar, reinsuflacdo de areas atelectasiadas, promocdo da ventilacdo/perfusao ideal e
manutencdo da oxigenacdo, o que permitira maximizar os beneficios e a seguranca do
tratamento ventilatorio e possibilitara a crianga atingir o seu maximo potencial” (Silva et
al., 2012, p. 18).

Aintervencdo do EEER ao nivel da funcdo sensoriomotora, outra area evidenciada
por Souto (2017) e pela competéncia J3 da OE, no periodo neonatal, visa minimizar as
complicagdbes da prematuridade, ja amplamente descritas pelo efeito nocivo dos
estimulos da UCIN numa fase critica para o desenvolvimento cerebral. As altera¢des mais
comummente documentadas sdo: atraso no neurodesenvolvimento, variando de
situacdes ligeiras a graves (paralisia cerebral, atraso cognitivo grave), perturbac¢do da
hiperatividade e défice de atencdo, perturbacdo do espectro do autismo, alteracdo da
memoria na infancia (Linsell et al., 2019; Mathur & Inder, 2009) e défices nas funcdes
executivas (Altimier & Holditch-Davis, 2020, citando Burnett et al., 2018). Mesmo o RNPT
tardio apresenta um risco aumentado para compromisso neurolégico a longo prazo (You
etal., 2019), umavez que, se encontra numa fase de diferencia¢do e organizacao neuronal
(Altimier & Holditch-Davis, 2020). Neste sentido, sendo o terceiro trimestre de gravidez
uma fase exponencial para o desenvolvimento neurolégico (Altimier & Philips, 2016;
Mathur & Inder, 2009), compreende-se como inversamente uma estimulacao sensorial
adequada pode potencia-lo. No ambito importancia da intervencao do EEER na funcgao
sensoriomotora do RN, acrescem outros aspetos caracteristicos da imaturidade dos
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RNPT, como a reduzida mineralizacdo 6ssea (Costa et al., 2019), entre outros. Os objetivos
terapéuticos e respetivas interven¢des encontram-se descritas no sub-subcapitulo
referente a competéncia J1.

Os paragrafos anteriores remetem para a especificidade da intervenc¢do do EEER no
ambito da maximizagdo da funcdo respiratoria e sensoriomoria, no sentido de potenciar
as capacidades e o desenvolvimento destes clientes em situacdo de elevada
“complexidade e vulnerabilidade” (Lei n.° 392/2019, p.13568).

Relativamente ao adulto e idoso, no ambito ensino clinico em ECCI, foram realizados
0s treinos motor e respiratorio ja descritos na analise da competéncia J1 e J2. Reforgar a
importancia que o treino da forca e do equilibrio teve para seguranca e eficacia no treino
de marcha e, progressivamente, nos outros aspetos relacionados com a funcionalidade,
refletindo-se em ganhos ao nivel da independéncia nas AVD (indice de Barthel) e noutras
areas da vida (TNF).

Ainda ao nivel da maximizagdo da fungdo, referir a formacdo realizada aos
utilizadores e profissionais de uma estrutura residencial para idosos (ERPI), intitulada
Vamos conversar sobre Quedas?, cujo plano de sessao pode ser consultado no (Apéndice
XVII). Esta formagdo focou os fatores de risco para a ocorréncia de queda e interveng¢des
preventivas, nomeadamente a importancia do exercicio fisico (WHO, 2021), envolvendo
uma atividade pratica com desmonstracdo e treino de exercicios (Apéndice XVIII). A
importancia desta tematica surge pela maior suscetibilidade a queda nesta populagao.
Este aspeto prende-se a fatores de risco biologicos (doencas crénicas, declinio funcional
a nivel motor e cognitivo), comportamentais (multipla medica¢ao, calcado) e sociais
(menor intera¢do social, literacia) associados ao envelhecimento (WHO, 2021). Acresce-
se, ainda, o facto de se encontrarem numa ERPI, que apresenta maior prevaléncia de
guedas e maior severidade nas suas consequéncias (WHO, 2021, citando Rapp et al., 2012
e Friedman et al.,, 1995). Por outro lado, o exercicio fisico tem sido associado aos
programas de reabilitacdo nos idosos no ambito da promo¢do do envelhecimento
saudavel com efeito positivo no atraso no declinio funcional caracteristico desta fase do
ciclo vital e, deste modo, “maximizam a capacidade funcional e qualidade de vida dos
idosos” (Faria et al., 2021, p. 492).

De modo transversal, as interven¢des descritas e analisadas ao longo deste
subcapitulo, refletem o desenvolvimento, por parte da autora, das competéncias
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regulamentadas pela OE para o EEER e dos objetivos propostos para os respetivos
ensinos clinicos e expressam, simultaneamente, uma intervencado diferenciada nos trés
niveis de prevencao da Teoria dos Sistemas de Betty Neuman com influéncia do Modelo

de Parceria de Cuidados de Anne Casey.

2.2. Competéncias comuns do enfermeiro especialista

A OE definiu um conjunto de competéncias transversais aos enfermeiros
especialistas, independentemente da area de especialidade, designadas de competéncias
comuns. Estas ilustram a “elevada capacidade de concec¢do, gestdao e supervisao de
cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional especializado
no ambito da formacdo, investigacdo e assessoria” (Lei n.° 140/2019, p.4745). Neste
sentido, foi definido o seguinte objetivo geral - Desenvolver competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista no Gmbito da responsabilidade profissional, ética e legal, da gestdo,
da melhoria continua de cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais,
orientando a autora no desenvolvimento das competéncias comuns do EE, cuja descri¢ao
e andlise sera exposta nos subcapitulos subsequentes referentes a cada um dos

dominios.

2.2.1 Competéncias do dominio da responsabilidade profissional, ética e
legal

No dmbito do dominio da responsabilidade profissional, ética e legal*?, foi definido
0 seguinte objetivo especifico:

> Desenvolver competéncias no ambito do processo de tomada de decisdo no
exercicio profissional especializado na area da enfermagem de reabilitacao,
suportado nas normas legais, principios éticos e deontologia profissional.

A tomada de decisdo clinica de enfermagem é sustentada em diversos saberes,
incluindo nas orientac8es legais, éticas e deontoldgicas. Sempre dedicada aos cuidados
neonatais e pediatricos e, enquanto membro integrante do grupo de interesse “Cuidados
Paliativos da Neonatologia”, a autora confronta-se e participa, diariamente, em tomadas

de decisdo complexas e eticamente desafiantes (fim de vida no periodo neonatal, ameaca

42 A1 - “Desenvolve uma prética profissional ética e legal, na drea de especialidade, agindo de acordo com as normas legais,
os principios éticos e a deontologia profissional”; A2 - Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e
as responsabilidades profissionais (Lei n.° 140/2019, p. 4746).
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a qualidade de vida, ordem de ndo reanimacdo, suspensdo de medidas invasivas, entre
outras). O exercicio clinico em idade pediatrica acarreta algumas particularidades,
especialmente nas criangas com necessidades paliativas. Neste sentido, o principio do
superior interesse da crianga assume especial importancia (Benini et al., 2022) e “visa
proteger o bem-estar da crianca, requerendo que seja feita a avaliacdo dos risco e
beneficios das alternativas” (Nunes, 2020, p. 71), garantindo a protecdo do respeito pelos
seus direitos e necessidades (Benini et al., 2022, Nunes, 2020). Juntando-se os outros trés
principios éticos basicos que devem ser considerados nos processos de tomada de
decisdo: principio da proporcionalidade risco-beneficio, da justica e da autonomia (Benini
et al., 2022). No contexto dos CP perineonatais salientam-se ainda, os principios da
beneficéncia, ndo maleficéncia, da justica e da solidariedade (Oliveira & Albuquerque,
2022).

Ao nivel dos CPP, durante o estagio de observacao - a EEER ao prestar cuidados
a uma crianca com uma doenca neuromuscular sob VMNI, internada por infecao
respiratéria aguda, com exacerbacdo dos sintomas respiratérios, incluindo
fadiga/cansaco, alterou o plano de intervencao (que envolvia trés ciclos de cought assist e
aspiracao de secrecdes), privilegiando o conforto. Inicialmente o pai ficou renitente com
essa alteracao, mas, apos a enfermeira partilhar e validar a sua apreciacdo e clarificar a
sua intencdo terapéutica junto do mesmo, este consentiu.

No exercicio clinico especializado do EEER, o enquadramento ético e legal assume
maior profundidade e abrangéncia. No cuidado a pessoa em situacao de vulnerabilidade,
expressa, muitas vezes, pela perda da independéncia e/ou da autonomia, os principios
éticos e deontologicos devem estar presentes na relagdo com a pessoa
independentemente da sua condicdo (Adaptado, Vasconcelos, 2021). O principio da
autonomia, promovendo a integracdo e a participacdo do préprio no seu projeto de vida
e de saude e, no caso de a pessoa ndo estar apta a tomada de decisdo, o do respeito pela
dignidade humana, assumem especial relevancia (Adaptado, Vasconcelos, 2021). Neste
sentido, na procura permanente da exceléncia do exercicio profissional, o EEER, capacita
a pessoa (dentro dos limites da sua condi¢do) para autogestao da sua situacao de acordo
com seu projeto de saude, “garantindo respeito pela singularidade, vontade e decisao”
(OE, 2018, p.9). Acresce-se, ainda, o enquadramento legal especifico das pessoas com
deficiéncia e as questdes da acessibilidade analisados no subcapitulo 2.1.2..

63



No ambito das unidades de competéncias “Lidera de forma efetiva os processos de
tomada de decisdo ética na sua area de especialidade” e “Avalia o processo e 0s
resultados” da mesma (Lei n.° 140/2019, p. 4746), encontram-se evidenciadas na situacdo
de cuidados do RN T., no treino da alimentacdo, tendo o RN tido alta em seguranca oito
dias ap6s a implementa¢do (Apéndice B). Esta situacdo ilustra o “papel de consultor
quando os cuidados requerem um nivel de competéncia correspondente a sua area de
especialidade”, promotora da “reflexdo sobre os processos de tomada de decisdo”
(discussdo da amamentacdo versus treino da tetina), o reconhecimento da “sua
competéncia na area da sua especialidade”, assim como “Afere os resultados das
tomadas de decisdo com o processo e a ponderacdo realizada” (discussao durante as
sessdes de formacdo e nas passagens de turno acerca da evolu¢do do RN T.) e a “(...)
partilha dos resultados” (apresentacdo do estudo de caso). (Lei n.° 140/2019, p.4746).

O exercicio de uma Enfermagem Avancada “Garante praticas de cuidados que
respeitem os direitos humanos e as responsabilidades profissionais” (Lei n.° 140/2019,
p.4746), remetendo ndo somente para a prestacao de cuidados diretos, mas também
para o envolvimento do EE nas equipas e instituicdes. Ao longo dos ensinos clinicos,
houve a intencdo de promover a protecdo dos direitos humanos, tais como, no acesso a
informacdo, a confidencialidade, a seguranca, a privacidade, a escolha, a
autodeterminacgdo e no respeito pelos valores, costumes, crengas espirituais e praticas
especificas. A autora elaborou uma instrucdo de trabalho Orientacbes no Cuidado ao
Recém-nascido e Familia em Cuidados Paliativos (Apéndice XIX), com o objetivo de
humanizar e uniformizar a pratica de cuidados a estes RN (garantindo o envolvimento
das pessoas significativas no fim de vida, a avaliacdo das necessidades espirituais e a
oportunidade de concretiza¢do de praticas ou rituais significativos, entre outras medidas).
Este documento orientador da pratica de cuidados, promove o respeito pelos direitos da
crianga incuravel (Bambino Gesu Ospedale Pediatrico, 2021) e em fim de vida, previstos
na Carta de Trieste (Fondazione Maruzza Fefebvre D'Ovidio Onlus, 2013). As intervengdes
descritas inserem-se simultaneamente na unidade de competéncia “Gere, na equipa, as
praticas de cuidados fomentando a seguranca, a privacidade e a dignidade do cliente” (Lei
n.° 140/2019, p.4746).

Reforcar, uma vez mais, a relevancia da intervencdo do EEER na promogdo da
inclusdo social (exemplo da intervencao em saude escolar) na capacitagdo dos grupos, da
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comunidade para aceitacdo e integracdo das pessoas com deficiéncia ou mais
vulneraveis, como preconizado pelos padrdes de qualidade dos cuidados especializados
de Enfermagem de Reabilitacdo (OE, 2018).

Para finalizar a analise deste dominio das competéncias comuns do EE, apraz dizer
que, a intervencao do EEER vai além do respeito pelos principios éticos e legais na sua
relacdo com o cliente, visa ainda, assegurar o cumprimento dos direitos nas diversas
dimensdes da vida da pessoa, na medida em que, Ihe confere ferramentas para tomar
rédeas do seu projeto de saude, inserido no seu projeto de vida (dentro dos limites da

sua condi¢do), e promove o desenvolvimento de uma sociedade mais segura e acessivel.

2.2.2 Competéncias do dominio da melhoria continua da qualidade
No dmbito do dominio da melhoria continua da qualidade”, foi definido o objetivo
especifico:
» Desenvolver uma pratica de cuidados baseada na evidéncia e colaborar com a
equipa em projetos de melhoria continua, promovendo a seguranca e a qualidade
dos cuidados, particularmente no ambito da intervencdo junto da

crianga/adolescente com necessidades paliativas e familia.

Ao nivel desta competéncia destacam-se as a¢bes formativas realizadas. Realcar a
situacdo de cuidados do RN T., acima descrita, na qual foram identificadas um conjunto
de praticas desajustadas e de risco, traduzindo-se numa oportunidade de melhoria. Deste
modo, a par do planeamento de cuidados e da consultadoria, foi realizada a ag¢do
formativa intitulada /Intervencbes de Enfermagem ao Recém-nascido com Fenda Ldbio-
palatina e Familia a equipa de enfermagem, repetida em trés momentos distintos para
abranger maior volume de participantes e cujo plano de sessdo pode ser consultado no
Apéndice XX. E, ainda, no ambito da prevencao da queda em idosos, inserido no projeto
de intervencao da ECCI, a formacdo ja mencionada anteriormente (Apéndice XVII e XVIII).

Também no seu contexto da pratica de cuidados, a autora identifica oportunidades,
estabelece as respetivas prioridades e desenvolve estratégias para a melhoria da

qualidade, tais como, a¢des formativas e a elaboragdo de “guias orientadores de boa

43 B1 - “Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas institucionais na area da
governacdo clinica”; B2 - “Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua”;
B3 - “Garante um ambiente terapéutico e seguro” (Lei n.° 140/2019, p. 4747).
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pratica” (Lei n.° 140/2019, p.4747), nomeadamente ao nivel da seguranca e da prevenc¢ao
de infecdo (Lei n.° 140/2019). Este envolvimento no ambito da melhoria continua,
particularmente em areas sensiveis a especificidade da intervencao do EEER, é facilmente
percetivel no seu projeto profissional para o biénio de 2023/24 (Apéndice XXI). Realcam-
se as seguintes intervencdes:

- identificacdo de pratica de risco nos RN sob VMI: défice de higiene oral, que se
traduz num aumento da prevaléncia da pneumonia associada a ventilagdo, tendo
elaborado uma instrucdo de trabalho nesse ambito (Apéndice XXIl) e respetiva formacao
a equipa; esta tematica insere-se no ambito do controlo de infecdo e reflete ainda a
intervenc¢ao do EEER na identificagdo do risco e na prevencao de complicagdes;

- identificacdo de praticas no ambito dos cuidados a pele desajustadas das
necessidades e das caracteristicas dos RN internados, tendo colaborado para a
elaborac¢do do Procedimento Sectorial para os cuidados a pele ao RNPT e RNT, respetivas
Instrucbes de Trabalho para cada tipo de banho, orientacdes na periodicidade e produtos
a utilizar, incluindo uma tabela/pdster para afixar na unidade, a colaboragao em trés
momentos formativos distintos nesse ambito (o Ultimo em formato online de participacdo
obrigatoria para a equipa de enfermagem) e, atualmente, a planear auditoria;

- realizagdo de a¢do de formacdo a equipa multidisciplinar no ambito dos cuidados
orais, area sensivel a pratica do EEER, com o objetivo de contribuir para o desenvolvimento
de prdaticas sensiveis a oralidade do RN internado na UCN (Apéndice XXIIl) e colaboracdo na
elaboragdo da Instrucdo de Trabalho: Alimentacdo do Recém-nascido - Técnica sonda-
dedo (Finger-Feeding);

- “Fomenta a sensibilidade, a consciéncia e o respeito pela identidade cultural e
pelas necessidades espirituais” (Lei n.° 140/2019, p. 4747), mais expecificamente, com
elaborac¢ao da IT no ambito dos CP (Apéndice XIX) e momentos de reflexdo em equipa;

- em colaborag¢ao com revisao do Procedimento Multissectorial de apoio ao luto e
com a elaboracao dos folhetos referentes aos cuidados em fim de vida e post-morten,

como planeado no projeto profissional.
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2.2.3 Competéncias do dominio da gestao dos cuidados

No sentido do desenvolvimento das competéncias do dominio da gestdao dos
cuidados* foram definidos os seguintes objetivos especificos:

» Compreender a dinamica organizacional dos contextos de pratica de cuidados,
nomeadamente ao nivel da gestao e lideranca.

» Desenvolver competéncias de gestdo dos cuidados e de supervisao, adequadas ao
contexto de ensino clinico.

Parte das interven¢Bes descritas no dominio anterior ilustram igualmente o
desenvolvimento de competéncias neste dominio. Uma vez que, o envolvimento nas
tomadas de decisdo e assessoria a equipa, as acdes formativas e a elaboracdo de
documentos orientadores de boas praticas, contribuem simultaneamente para otimizar
“o processo de cuidados ao nivel da tomada de decisao” (Lei n.° 140/2019, p. 4748). Outro
aspeto de extrema relevancia na interven¢ao do EEER é reconhecimento da necessidade
de “negociar com” ou “referenciar para” outros prestadores de cuidados de saude” (Lei
n.° 140/2019, p. 4748). Como referido, quer a nivel hospitalar, quer a nivel da comunidade,
a consecucao do programa de reabilitacdo depende, muitas vezes, desta articulagdo
interdisciplinar intra e interinstitucional.

Os diferentes ensinos clinicos permitiram observar e analisar diferentes formas de
lideranca, de gestdo de recursos, de organizagdo do servico, reconhecer os diferentes e
interdependentes papéis e func¢bes dos elementos da equipa de saude, compreender o
funcionamento da RNCCI e a articulagdo dos contextos de pratica de cuidados com as
equipas de suporte em CP, quer ao nivel intra-hospitalar, quer comunitario.

A nivel hospitalar, parte dos turnos, o orientador clinico assumiu o papel de
responsavel de turno, detendo de um conjunto de interven¢8es especificas (tomada de
conhecimento de todos os RN e criangas internadas e outros aspetos importantes para a
gestdo do turno, tais como, as vagas existentes, eventuais admissdes, altas ou
transferéncias; distribuicdo dos enfermeiros por sector de acordo com nivel de
competéncias e caracteristicas dos clientes; orienta¢des praticas a equipa; participacao

nas tomadas de decisdo clinicas mais complexas; verificagdo do stock dos farmacos e,

4 C1 - “Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a articulagdo na equipa de saude”; C2 -
“Adapta a lideranca e a gestdo dos recursos as situagdes e ao contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados” (Lei
n.° 140/2019, p. 4748).
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eventual, necessidade de pedidos de reposicdo; gestdo dos recursos existentes (ex.:
ventiladores); avaliagdo das criangas com a equipa médica; articulagdo/ encaminhamento
para outros profissionais ou recursos de saude; verificacdo do carro de urgéncia e do
desfibrilhador; atualizacdo da folha de passagem de turno; avaliacdo da necessidade de
intervenc¢do do EEER e respetiva atuacdo; entre outras).

Realcar ainda que, ao nivel deste dominio, a participacdo em diferentes reunides
intra (passagens de turno e momentos formativos) e interdisciplinares (reunido mensal
da UMAD VNI, reuniao da EIHSCP-PE no - eno - e reunido quinzenal da ECCI), nas
quais o EEER revelou um contributo de extrema relevancia na discussdo e atualizacdo dos
planos de intervenc¢do de cada cliente e familia na sua singularidade e de acordo com os
objetivos face a sua situa¢do de saude/doenca.

Ao nivel do contexto da pratica de cuidados, o envolvimento em trés grupos de
trabalho permite, muitas vezes, assegurar a funcao de coordenac¢do dos mesmos, assume
também sempre que necessario, a chefia de turno e é gestora de caso de parte das

situacdes de RN em CP.

2.2.4 Competéncias do dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais

Este dominio, partilha o objetivo especifico do dominio da melhoria continua®:

A OE preconiza o autoconhecimento como uma ferramenta de aprendizagem,
particularmente na consciéncia da envolvéncia pessoal a nivel profissional e este é um
aspeto desenvolvido ao longo deste tempo de experiéncia profissional e que foi
aprofundado no decorrer dos ensinos clinicos, nomeadamente na consciencializacao do
seu novo papel de “iniciada” na aquisicao de competéncias de EE. Foram realizados dois
JA, seguindo a metodologia do ciclo reflexivo de Gibbs, que permitem, através da
problematizacdo de situacdes e subsequente reflexdo, aceder ao modo como nos
relacionamos com os outros e como pensamos, contribuindo para um crescimento
continuo (Todd & Freshwater, 1999), especialmente ao nivel da capacidade de julgamento
clinico em situa¢des futuras (Tanner, 2006) e logo, para o desenvolvimento das

aprendizagens profissionais.

4 D1 - “Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade”; D2 - “Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia
cientifica” (Lei n.° 140/2019, p. 4749).
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No sentido de suportar pratica clinica especializada na evidéncia, houve a
necessidade de aprofundar conhecimentos em diversas areas de intervencdo do EEER,
recorrendo a consulta de bases de dados cientificas ou obras publicadas em portugués
ou inglés de referéncia para a tematica em estudo. Estes conhecimentos foram
posteriormente incorporados na pratica de cuidados, como percetivel ao longo da
descricdo e anadlise das competéncias especificas, sob a orientacdo e supervisdao dos
orientadores clinicos e mentoria da orientadora da escola.

Foram realizadas as diversas a¢8es formativas, descritas no sub-subcapitulo 2.2.2.,
demonstrando um sentido de responsabilidade enquanto agente “facilitador da
aprendizagem, em contexto de trabalho”, agindo como formadora oportuna,
diagnosticando “necessidades formativas”, gerindo “programas e dispositivos
formativos”, favorecendo a aprendizagem dos pares e, quando possivel, avaliando o
impacto da formacdo (Lei n.° 140/2019, p. 4749). As referidas interven¢des no ambito da
melhoria continua da qualidade, expressam igualmente a “formulacdo e implementacdo
de padrdes e procedimentos para a pratica especializada no ambiente de trabalho” (Lei
n.° 140/2019, p. 4750). Aos momentos formativos descritos anteriormente, acresce-se a
formacdo realizada a equipa de saude da Unidade de Cuidados Continuados,
“Enfermagem de Reabilitacdo em Pediatria” com o principal objetivo de “promover o
desenvolvimento/dar a conhecer as competéncias de intervencdo do EEER na area
neonatal e pediatrica” (Apéndice XXIV e Xl).

A autora colaborou na elaboragdo e apresentacao dos posteres: “Intervencdo a
Pessoa sob Ventilagdo Mecanica Invasiva na UCI: Revisdo da Literatura” e “Cuidar da
Crianca com Paralisia Cerebral (Anexo IV e Apéndice XXV) e realizou uma RSL no ambito
da tematica do relatério que, tendo conduzido apenas a um artigo cientifico, a motivou a
desenvolver estudo qualitativo exploratério com recurso a entrevistas semiestruturadas
a EEER com experiéncia em CPP, com intuito de publicar, futuramente, um artigo cientifico
com os resultados da investiga¢ao. Pretende-se, deste modo, contribuir para a produc¢ao
de evidéncia no ambito da intervencdo do EEER no controlo dos sintomas respiratorios
na crian¢a com necessidades paliativas.

Finalizando este capitulo, importa reforcar que, a analise efetuada ilustra o caminho
desenvolvido pela autora no ambito do desenvolvimento das competéncias comuns do
EE nas diversas unidades de competéncia.
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3. Avaliacao das Aprendizagens Realizadas

Como referido, a elaboracgdo do projeto e do relatério de aprendizagem encontra-
se alicercado na metodologia PDCA. Deste modo, apdés a descricdo e anadlise das
intervengdes realizadas nos ensinos clinicos no capitulo 2, etapa “Do”, segue-se a etapa
“Check” que remete para a avaliacdo do percurso realizado e, finalmente, a etapa e
“Act/Adjust” que corresponde a uma ac¢do corretiva/padronizacdo da intervencdo no
sentido de manter e melhorar os resultados. Este capitulo surge nessa sequéncia e, de
modo, a facilitar esta analise, foi proposto o recurso a metodologia SWOT.

Sistematizando a operacionalizacdo destas duas metodologias: a fase “Check”
correspondera a dimensdo S e W da analise SWOT, que consiste na identificacdo dos
pontos fortes/forcas (Strengths) e dos pontos fracos/fraquezas (Weaknesses) da autora e
do percurso realizado e, fase “Act/Adjust”, sera consolidada na analise das oportunidades
(Opportunities) e das ameacas (Threats).

Em cada uma das dimensdes da analise SWOT serao identificados fatores positivos
(pontos fortes e oportunidades) e negativos (pontos fracos e ameacas) e fatores internos
(pontos fortes e fracos) e externos (oportunidades e ameagas) (Hofrichter, 2017). Neste

sentido, sera seguidamente apresentada a anadlise de cada uma destas dimensdes.

3.1 Pontos fortes/Strengths

Como pontes fortes, salientar o espirito de iniciativa, a curiosidade, a motivacdo e
empenho na aprendizagem que se revelou desde o inicio do percurso (traduzidos pelo
envolvimento em diversos projetos no seu contexto de trabalho, referenciados ao longo
do relatério, mas também durante os ensinos clinicos: cinco acBes de formacdo, dois
estudos de caso, dois jornais de aprendizagem e elaboracdo e apresentacao de dois
posteres), bem como a sua capacidade de reflexdo, de raciocinio clinico e de adaptacdo
situacOes novas e de elevada complexidade. Note-se o equilibrio existente na descri¢ao
das experiéncias de aprendizagem, remetendo para o ciclo de vida, fugindo da area de
intervencao clinica, os cuidados neonatais.

Destaca-se ainda, a procura constante de uma pratica consistente, baseada na
evidéncia cientifica e orientada para os resultados, traduzida pelo recurso a diferentes

instrumentos de avaliacdo. Ndo descurando outras fontes de conhecimento, tais como, a
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individualidade do proprio cliente, a experiéncia profissional de quinze anos de exercicio
clinico, a pericia dos orientadores, o enquadramento legal, ético e deontolégico que
norteiam a tomada de decisdo clinica.

A metodologia de PDCA constituiu outro ponto forte deste percurso. Incluindo a
fase inicial, Plan, através da elaboracdo do projeto de estagio com a compreensdo da
problematica em estudo, aplicacdo de metodologia cientifica na concretizacdo da RSL e o
planeamento dos objetivos e atividades, foi francamente orientador do processo de
aprendizagem. As fases subsequentes foram igualmente importantes, sobretudo através
da elaboracao do relatério. Este relatério de aprendizagem constitui, para além de um
elemento de avaliagdo, uma importante ferramenta de aprendizagem, contribuindo,
através da descricdo, analise e reflexdo sobre a acdo, para um crescimento pessoal e
profissional incalculavel.

Os locais de estagio permitiram uma diversidade de experiéncias de aprendizagem
e, simultaneamente, abracar a especificidade do tema central do projeto, de titulo
Interven¢bes do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitagcéo a Crian¢a e Familia
com Necessidades Paliativas: controlo dos sintomas respiratérios, complementado pela
aplicacdo de metodologia cientifica através do estudo qualitativo exploratério com
recurso a entrevistas a peritos.

Para finalizar a apreciacdo dos pontos fortes, outro aspeto a evidenciar é a
sustentacdo nos Modelos Tedricos de Enfermagem. A Teoria dos Sistemas de Betty
Neuman permitiu uma avaliacdo da pessoa, com as suas variaveis fisiolégica, psicologica,
sociocultural, de desenvolvimento e espiritual em constante interacdo com o meio e,
portanto, sob acdo dos stressores (positivos e negativos) e nessa dinamica o enfermeiro
intervém nos trés niveis de prevencao. Também a Teoria de Anne Casey orientadora da
relacdo de parceria com a crianca e com a familia, imprescindivel ao cuidado de
enfermagem em pediatria, no sentido de minimizar o impacto negativo da doencga e da
hospitalizagdo, e, simultaneamente, enaltecendo a relevancia do “capacitar” da

intervenc¢do do EEER.
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3.2 Pontos fracos/Weaknesses

Como pontos fracos destacam-se a dificuldade na gestao de tempo.

Os orientadores clinicos também expostos a fatores que, por vezes, condicionam o
desempenho das competéncias relacionais, comunicacionais e pedagoégicas necessarias
a formacdo de adultos e consequentemente pode colidir com as expectativas e
desempenho do aluno no desenvolvimento das suas competéncias.

Outro ponto fraco do percurso realizado foi as escassas oportunidades no

desenvolvimento de competéncias ao nivel da reabilitacao cognitiva e cardiaca.

3.3 Oportunidades/Opportunities

O curso de mestrado na area de especializacdo de enfermagem de reabilitacdo
permitiu o desenvolvimento de competéncias na sua intervencdo a nivel da unidade
neonatal onde exerce fun¢des, mas também no ambito das consultas de enfermagem,

no sentido cuidar da crianca com necessidades especiais, capacitar a crianca e a familia e

maximizar a funcdo, potenciando o desenvolvimento e melhorando qualidade de vida das
criancas com fenda labiopalatina e, futuramente, outras criancas com DCC.

A elaboracao deste relatério permitira dar énfase ao contributo do EEER nos
contextos de neonatologia e pediatria, dando continuidade ao trabalho que ja tem vindo
a ser desenvolvido nesta area. Neste ambito, destaca-se a formac¢do na UCC -
dirigida a respetiva equipa de saude. Reforcar a elevada pertinéncia do tema central do
relatorio, intervencdo do EEER no controlo dos sintomas respiratérios na crianga com
necessidades paliativas e o acrescento de conhecimento nessa area, principalmente pela
realizacdo do estudo qualitativo. A futura publicacdo de artigo cientifico e comunicacdo
livre ira contribuir para a producdo de evidéncia e disseminacdo do conhecimento no
ambito da Enfermagem de Reabilitagao.

O processo académico permitiu abrir horizontes e compreender o potencial de
inovacdo que o EEER pode trazer a Enfermagem e a popula¢do: no desenvolvimento de
novos produtos de apoio; criando impacto nas politicas de saude, especialmente no
ambito da pessoa com incapacidade (mesmo que temporaria); no desenho de programas
de interven¢do no ambito da literacia, da promoc¢ao da saude, de prevencdo secundaria
e terciaria em areas sensiveis a intervenc¢ao do EEER; na gestdo dos servicos, focados para

indicadores como a funcionalidade, a autogestdo dos processo de saude/doenca, entre
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outros; e ainda, na investigacao. Existem alguns instrumentos traduzidos e validados para
a populagdo portuguesa, outros carecem desse processo, como referido ao longo do sub-
subcapitulo 2.1.1.

A mobilizacdo destes instrumentos contribui ndo somente para a consecucdo do
processo de enfermagem, como também, para a producdo de evidéncia que traduza os
ganhos em saude da intervencdo do EEER. Ou ainda, para a producdo de outro tipo de
evidéncia que cruza com o core da Enfermagem de Reabilitacdo. A titulo de exemplo,
como refere da Cruz Cequeira (2010) a aplicacdo da escala de Zarit associada a
investigacdo “permite avaliar as repercussdes negativas associadas ao cuidar numa
determinada populacdo e estabelecer compara¢bes com os dados internacionais, uma
vez que este instrumento é utilizado na maioria dos paises com programas de
intervencao dirigidos aos cuidadores” (p. 16) e, paralelamente comparar com a condi¢des

de vida e politicas de saude dos diferentes contextos.

3.4 Ameacas/Tthreats

Esta dimensdo da metodologia SWOT remete para a andlise dos fatores externos
negativos e nessa perspetiva, parte destes, cruzam-se com alguns aspetos ja
apresentados nos pontos fracos/weaknesses. Opta-se por assumir neste subcapitulo
uma perspetiva mais global do percurso desenvolvido e da enfermagem de reabilitacdo.

Muitos EEER, tal como um dos orientadores clinicos, encontram-se em acumulac¢ado
de fun¢des e responsabilidades. Se, por um lado, como o préprio defende, a permanéncia
destes elementos especializados na prestacdo de cuidados gerais, inseridos nas equipas
de enfermagem, nomeadamente como chefes de equipa, é de extrema relevancia para a
sensibilizacdo da mesma, intervindo como agente de mudanca da pratica de cuidados,
por outro lado, conduz a uma menor disponibilidade para a prestacdo de cuidados de
enfermagem de reabilitacdo, comprometendo, deste modo, os ganhos que seriam
obtidos pela suaintervencdo. Este aspeto tem especial impacto ao nivel da pediatria, com
o crescente aumento de criancas com DCC versus escassez de EEER dedicados a esta faixa
etaria. Com a agravante de os poucos existentes, menos ainda sdo os que se encontram
a exercer exclusivamente cuidados de enfermagem de reabilitagdo. Esta lacuna nos
servicos de salde é mais evidente na zona de Lisboa, em que, na area da pediatria a
maioria dos cuidados de reabilitacdo sdo assegurados por outros profissionais de saude
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(fisioterapeutas e terapeutas da fala), comparativamente, com o Norte do pais, onde
muitos dos servicos de pediatria possuem enfermeiros de reabilitacdo a prestar
exclusivamente cuidados especializados, nomeadamente nas EIHSCP-PE, alguns dos
quais, a autora teve o privilégio de entrevistar.

Principalmente no ambito da intervencdo na crianca com necessidades paliativas,
o reconhecimento do potencial de interven¢do do EEER ainda se encontra muito aquém,
estando a classe de enfermagem representada, maioritariamente, por enfermeiros
especialistas em saude infantil e pediatria e os cuidados de reabilitacdo assumidos, na
sua maioria, por fisioterapeutas, sobretudo na area de Lisboa.

Neste sentido, € importante um maior envolvimento, particularmente, por parte
dos contextos académicos e da MCER na area da Reabilitagdo Pediatrica.

Ao finalizar este capitulo, reforcar que, da descricdo e analise das competéncias
realizada ao longo do capitulo 2 e pela a aplicacdo da metodologia SWOT, a autora revelou
ter desenvolvido as competéncias comuns e especificas do EEER previstas pela OE e,
simultaneamente, os conhecimentos, habilidades e competéncias preconizados para o

nivel de mestrado dos Descritores de Dublin.
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4. Consideracdes Finais

Este capitulo encerra o presente Relatério de Estagio, pelo que sera realizado um
breve sumario de cada um dos capitulos constituintes, bem como um balanco final dos
objetivos delineados na fase de projeto, que serviu de estruturacdo ao percurso
desenvolvido, e os objetivos atingidos ou ndo durante os ensinos clinicos.

No capitulo 1, demonstrou-se o desenvolvimento de competéncias no ambito da
investigacdo, o que coaduna com as aptiddes previstas nos descritores de Dublin no
ambito do 2° ciclo de ensino. O estudo qualitativo exploratério realizado contribuiu para
compreender a intervencdo do EEER no controlo dos sintomas respiratérios na crianca
com necessidades paliativas, tomando como ponto de partida a identificacdo de um
conjunto de paréametros no ambito da avaliacdo da crianca com alteracdo do padrao
respiratério, a par de outros fatores imprescindiveis para a tomada de decisdao no
planeamento das interven¢des. Foram diversas as intervencdes nomeadas pelos peritos
para o controlo dos sintomas respiratorios, destacando-se o recurso e gestao de produtos
de apoio, a reeducacdo funcional respiratéria e motora, a gestdo da terapéutica
farmacolégica e a capacitacdo parental. Deste modo, a apresentagdo destes dados
contribuiu para a producao de evidéncia cientifica, assim como para a tomada de decisao
no planeamento de cuidados no ambito do exercicio profissional do EEER.

Reforcar que, o tema do relatério é considerado uma area de investigacdo
emergente para a MCER (OE, 2015), bem como pela Together for Shorts Lives no ambito
dos CPP (Chambers, 2018).

Relativamente ao capitulo 2, apraz realizar um balan¢o entre o planeamento
realizado durante o projeto de estagio e o percurso desenvolvido. De um modo geral, e
de acordo com a descricdo e analise das atividades desenvolvidas, considera-se que as
interven¢des planeadas foram realizadas, sustentando a apreciacdo final de que os
objetivos delineados foram atingidos com sucesso. Destaca-se ao nivel das competéncias
especificas do EEER: na competéncia J1, a avaliacdo especializada e a identificacao das
necessidades de intervenc¢ao do EEER ao longo do ciclo de vida, bem como a consecu¢ao
de planos de cuidados com base no processo de Enfermagem, em contexto hospitalar e
comunitario, sustentado na Teoria dos Sistemas da Betty Neuman e no Modelo de

Parceria de Anne Casey, nomeadamente a implementacdo de interven¢des no ambito
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controlo dos sintomas respiratérios (fadiga, dispneia e tosse) na crianga/adolescente com
necessidades paliativas; a competéncia J2, as competéncias de intervencdo junto da
pessoa com deficiéncia ou limitacdes a atividade, potenciando reinsercdo social,
particularmente na crianca/adolescente dependente de assisténcia ventilatéria no
domicilio; na competéncia 3, a elaboracado, implementacado e avaliacdo de programas de
treino motor e respiratério, maximizando a funcionalidade do cliente neonatal, pediatrico
e adulto/idoso.

A visita ao Kastelo ndo foi realizada, mas a semana de estagio de observacdo no
- foi profundamente enriquecedora para o desenvolvimento de competéncias da
autora, especificamente no ambito do cuidado a crianca e familia com necessidades
paliativas.

Ao nivel das competéncias comuns, evidenciou uma pratica de cuidados assente
num processo de tomada de decisdo suportado nas normas legais, principios éticos e
deontologia profissional, bem como na melhor evidéncia disponivel. Por outro lado,
destaca-se o envolvimento em projetos no ambito da seguranca e da qualidade dos
cuidados, colaborando em diversos momentos formativos e na producdo de orienta¢fes
de boa pratica no seu contexto de pratica clinica, principalmente em areas sensiveis a
intervencado do EEER e, ainda, as competéncias de gestdo dos cuidados e de supervisao.

No capitulo 3, foi realizado um levantamento dos pontos fortes e fracos do percurso
desenvolvido, assim como das ameacas e oportunidades, denotando-se capacidade de
reflexdo e analise. Realca-se a analise realizada do potencial de inova¢do do EEER na
Enfermagem e na populacdo, nomeadamente ao nivel das politicas de saude e na
mobilizacdo de indicadores sensiveis aos cuidados de ER. Também na area de
investigacdo, o contributo do EEER pode ser imenso, como na traducdo e adaptacado
transcultural de instrumentos/ escalas de avalia¢ao, sobretudo para idades pediatricas.
Estes instrumentos sustentam uma pratica centrada nos resultados do cliente e,
simultaneamente, abrem portas a investigacao na producdo de evidéncia que traduza os
ganhos da intervencao do EEER nos diferentes contextos.

Finalizado este percurso, considerando as experiéncias de cuidados vivenciadas e
a investigacdo realizada, conclui-se que o perfil de competéncias especificas do EEER
traduz-se numa imprescindivel mais-valia no cuidado as criancas e familias com
necessidades paliativas, particularmente no controlo dos sintomas respiratérios.
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AVD - Atividade de Vida Diaria

ACES - Agrupamento de Centros de Saude

CCC - Condigao Crdénica Complexa

CNCP - Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
|

CP - Cuidados Paliativos

CPC - Contexto de Pratica Clinica

CPP - Cuidados Paliativos Pediatricos

DCC - Doenca Crénica Complexa

DGS - Dire¢ao Geral da Saude

ECCI - Equipa de Cuidados Continuados Integrados
ECPP - Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos

EE - Enfermeiro Especialista

EEER - Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacao
EUA - Estados Unidos da América

ICD-9-CM - International Classification of Disease version 9 Clinical Modification
JBI - Joanna Briggs Institute
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MSAS - Memorial Symptom Assessment Scale

OE - Ordem dos Enfermeiros
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PFC - Partners for Children
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INTRODUCAO

A elaboracdo deste trabalho surge no ambito da Unidade Curricular (UC) de Opgao
Il - Projeto, inserida no Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo de
Enfermagem de Reabilitagdo (ER) da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa,
constituindo-se como método de avaliacao da respetiva UC. Deste modo, a realizacdo
deste projeto de aprendizagem tem como objetivo geral estruturar o percurso que se
pretende desenvolver nos ensinos clinicos no terceiro semestre do qual emergem os
seguintes objetivos especificos:

¢ Identificar, descrever e problematizar uma tematica de interesse;

e Desenvolver competéncias no ambito de investigacao secundaria;

o Definir objetivos e atividades a desenvolver nos ensinos clinicos com vista ao
desenvolvimento de competéncias essenciais ao exercicio profissional
enquanto Enfermeira Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo (EEER)
(competéncias comuns e especificas) da Ordem dos Enfermeiros (OE), bem
como, no ambito da atribuicdo do grau académico de mestre, previstas nos
descritores de Dublin;

e Contribuir para a produc¢ao e divulgacdo do conhecimento na area de ER e,
paralelamente, para a melhoria da qualidade dos cuidados no ambito da
intervencdo do EEER a crianca/adolescente e familia com necessidades
paliativas.

O foco principal é a area dos cuidados paliativos pediatricos (CPP), area na qual a
autora tem investido na formacao continua, fruto da elevada mortalidade e morbilidade
caracteristica do contexto de pratica clinica onde exerce - Unidade de Cuidados
Intensivos e Intermédios Neonatais.

Como refere Jorge (2014), pode-se, a priori, pensar que a reabilitacdo seria
incompativel com os Cuidados Paliativos (CP), “mas na pratica compartilham objetivos e
fazem uso de estratégias complementares, encorajando a resolucdo criativa de
problemas de forma interdisciplinar e criando parceria com a familia e o doente.” (p. 63).
Também Santos, et al. (2014), refere que, considerando o perfil de competéncias do
EEER da OE, justifica-se a sua integracao nas equipas de CP, uma vez que, a semelhanca
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da reabilitagdo, os CP também “procuram ajudar as pessoas com doenca crénica,
incuravel, progressiva e/ou avancada a atingirem e/ou manterem o mais elevado
potencial, fisico psicoldgico social, e espiritual.” (p. 167), sendo o EEER, o profissional de
reabilitacdo que melhor congrega o “binémio Cuidar/Reabilitar” (p.167), possuindo
competéncias diferenciadoras na prestacdo de cuidados globais que, em
complementaridade com equipa multidisciplinar, contribuem “para que se atinjam os
objetivos negociados com o doente e familia” (p. 167), acrescentado “vida aos seus dias,
ndo dias a sua vida” (Santos et al., 2014, p.167, citando Twycross). Neste sentido, a
intervencao da ER nas pessoas com necessidades paliativas visa o alivio dos sintomas da
dor, fadiga, promove a funcionalidade, a independéncia e a qualidade de vida (Jorge,
2014; Santos et al., 2014; Wittry, et al., 2018). Mais especificamente na reabilitacdo na
crianca com necessidades paliativas, alguns potenciais beneficios poderdo ser a

|II

“melhoria na mobilidade, na fadiga, na dor, na dispneia e no estado emocional” (Franca
et al.,, 2021, p. 151).

Para a consecucdo dos objetivos descritos, a construcdo deste projeto teve por
base ciclo PDCA (Plan Do Check Act/Adjust) proposto pela OE (2013), remetendo
sobretudo para as duas primeiras etapas. A Plan, através da identificacdao, descricdo e
compreensao da problematica pela consulta e analise de artigos cientificos identificados
em bases de dados cientificas via plataforma EBSCOhost com recurso a diferentes
combina¢des de palavras-chave no ambito da tematica, bem como, manuais na area
dos CP e publica¢cdes de entidades de referéncia e ainda, pela aplicagdo de metodologia
sistematizada de investigacdo secundaria, Revisdo Sistematica da Literatura (RSL),
seguindo as orientacdes do Joanna Briggs Institute (JBl). A etapa Do é apresentada neste
projeto na proposta de atividades a desenvolver. A implementacdo das atividades e as
etapas Check e Act/Adjust decorrerao nos ensinos clinicos com elaboracao de relatorio
programados no terceiro semestre.

No que concerne a estrutura, o projeto encontra-se organizado em cinco
capitulos: o primeiro referente a “Identificacdo e Pertinéncia no Tema” onde serdo
identificados e analisados dados referentes a prevaléncia e a complexidade das criancas
com necessidades paliativas, partilhando o caminho feito até a constru¢do do titulo
final; o segundo, constitui o “Enquadramento Teérico” do projeto no qual serdo

descritos e analisados com maior profundidade aspetos introduzidos no capitulo
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anterior, encontrando-se subdividido em quadro subcapitulos - “Da Doenca Cronica
Complexa na Crianca aos Cuidados Paliativos Pediatricos”, “Polissintomatologia nas
Criancas em Cuidados Paliativos”, “Sintomas Respiratérios na Crianca em Cuidados
Paliativos: Fadiga, Dispneia e Tosse” e por ultimo, “Intervenc¢ao do EEER no Controlo dos
Sintomas Respiratorios na Crianca e Familia com necessidades paliativas - Revisao
Sistematica da Literatura”; segue-se como terceiro capitulo o “Modelo Tedrico” onde
serdo apresentados os Modelos Tedricos de Enfermagem que sustentardo a autora no
planeamento e na intervencao junto do cliente - Betty Neuman e Anne Casey;
seguidamente, o capitulo “Planeamento dos Ensinos Clinicos” com a apresenta¢ao dos
respetivos objetivos e atividades sustentados na evidéncia apresentada ao longo dos
capitulos anteriores e, por ultimo, as consideracdes finais, com uma breve sintese do
projeto. No final encontram-se os elementos pro-texto: Referéncias Bibliograficas,

Apéndices e Anexos.



1. IDENTIFICACAO E PERTINENCIA DO TEMA

Titulo: Intervencdes do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo a

Crianca e Familia com Necessidades Paliativas: controlo dos sintomas respiratorios.

Palavras-chave: Enfermeiro de Reabilitacdo, Cuidados Paliativos Pediatricos,

Sintomas respiratorios, Controlo de Sintomas.

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico tem permitido a sobrevivéncia de
recém-nascidos (RN) e criancas com situacdes cronicas cada vez mais complexas, por

vezes, muito limitantes ao nivel da funcionalidade e da qualidade de vida.

Fruto deste aumento do numero de criancas com doenca crénica complexa (DCQ),
foi sendo reconhecida a necessidade da implementacdo de Cuidados Paliativos (CP) em
contexto pediatrico, sobretudo em situa¢des limitadoras ou ameacadoras da vida,
sendo atualmente reconhecido como um direito a nivel internacional (Chambers, 2018;
Benini et al., 2022). Em Portugal, desde 2012, esta definida a responsabilidade do Estado
no ambito dos cuidados paliativos pela Lei de Bases dos CP em Diario da Repubilica, pelo
Decreto de Lei 52/2012, prevendo-se no referido documento, que se prestem CP
enquanto

cuidados ativos, coordenados e globais, (...) a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade
de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual,
com base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas

fisicos, mas também psicossociais e espirituais. (p.5119).
Encontra-se ainda proposta a Carta de Direitos da Crianca Incuravel desenvolvida

com “o objetivo de incluir criancas débeis com necessidades especiais, com doencas
cronicas, que podem ndo ter a possibilidade de serem curadas, mas que merecem
receber cuidados, mesmo na fase final da vida” (Faculdade de Medicina do Porto, 2019,
p.5). Na referida carta, refere que “a crian¢a tem direito a continuidade de tratamento e
a cuidados paliativos” (p.12).

Perante a crescente sobrevivéncia e sobrevida das criancas com DCC, (Feudtner et
al., 2014) e por forma a dar resposta as necessidades destas criangas e das suas

familias, os critérios de elegibilidade definidos para os Cuidados Paliativos Pediatricos
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(CPP) sdo cada vez mais abrangentes, como ira ser explorado no enquadramento
tedrico deste projeto. A World Health Organization (WHO) (2018) estima um numero
anual de criancas (desde neonatos a adolescentes) a nivel mundial, com necessidades
paliativas a rondar cerca de 21 milhdes, que se prevé continuar a aumentar (Chambers,
2018). Em Portugal, o observatério portugués para os cuidados paliativos, no relatério
de outono de 2019, estimou que, com base nos critérios internacionais, em 2018, a
populacdo portuguesa em idade pediatrica com necessidade de cuidados paliativos,
seria de 7828 criancas/jovens, apesar da baixa referenciacdo - apenas 90 casos (Afonso
et al, 2019). E neste sentido que, o titulo do projeto remete para “criancas com
necessidades paliativas” e ndo para “cuidados paliativos pediatricos”, pois o
reconhecimento destas necessidades e o encaminhamento representam dificuldades

para os profissionais e dos servi¢os de saude portugueses nos dias de hoje.

Estas altera¢des epidemioldgicas, tém ainda representatividade a nivel dos
recursos dos Sistemas de Saude. Um estudo a nivel nacional realizado por Lacerda e
colaboradoras, permitiu verificar que a assisténcia hospitalar de criancas com DCC
traduz-se em periodos de internamento mais prolongados e mais onerosos quando
comparados a internamentos sem doencas cronicas complexas, custando
aproximadamente o dobro (valor médio 1467€ versus 745€), sugerindo a integracao
CPP como uma solucdo efetiva e sustentavel, uma vez que, a aplicagdo dos seus
principios de promog¢do da qualidade de vida ndo aumenta a despesa e podendo até
diminui-la (Lacerda et al., 2019). Esta ideia € corroborada por um estudo realizado na
Califérnia que avaliou o impacto financeiro da implementagcdao de um programa piloto
de CPP designado de Partners for Children (PFC)' (Gans et al., 2016). No referido estudo,
documentaram uma diminui¢do: na média dos dias de internamento por més (de 4,2
para 2,3 dias), na duracao da hospitalizacao (de 16,7 para 6,5 dias), nos custos mensais

by

associados a assisténcia destas criancas no valor de 3.331 USD e ao nivel do

v Partners for Children (PFC) - programa piloto de CPP: 1) coordenacdo compreensiva de cuidados; 2)
terapias expressivas para as criancas, incluindo arte, mudsica, brincadeiras e massagens; 3) instru¢do da
familia ao nivel dos cuidados e manuseio dos dispositivos médicos; 4) promog¢do do descanso dos
cuidadores primarios; 5) aconselhamento no luto; 6) controlo da dor e dos sintomas; e 7) suporte da equipa
de enfermagem 24 horas por dia, 7 dias por semana (através de servicos de cuidados paliativos e de
agéncias de apoio domiciliar) disponiveis para aconselhamento em situa¢des urgentes e esclarecimento de
duvidas.
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internamento 4.897 USD, ilustrando o programa como um modelo custo-efetivo para a

assisténcia a criancas com condi¢des limitantes de vida (Gans et al., 2016).

Nos CP, o controlo de sintomas surge como um dos pilares fundamentais, a par da
comunica¢do, do apoio a familia e do trabalho de equipa (Neto, 2016). A
possintomatologia é uma realidade frequente na crianca com necessidades paliativas,
tendo sido uma area interesse para investigacdo nos ultimos anos, existindo imensas
publicagdes acerca da tematica. A maioria dos estudos encontrados, partilham o
instrumento de avaliacdo: Memorial Symptom Assessment Scale’* (MSAS). A andlise de
alguns desses estudos, que serdo apresentados mais adiante no Enquadramento
Tedrico, no subcapitulo - Polissintomatologia na Crianca com Necessidades Paliativas,
permitiu identificar diferentes sintomas que se traduzem em focos de intervencdo do
EEER, tais como: a fadiga, a dispneia, a tosse, altera¢des na alimentacdo/degluticdo e na
eliminacdo, sendo que, o diagnostico de base, pouca influéncia produz na prevaléncia
dos mesmos. E partindo dessa reflex3o, que se pretende que o tema para o projeto seja
direcionado aos sintomas que traduzem a necessidade de cuidados especializados do
enfermeiro de reabilitacdo nestas criancas, ao invés de um diagnéstico clinico. Deste
modo, assegura-se também, uma maior abrangéncia e, consequentemente maior
oportunidade de aplicabilidade nos contextos de pratica clinica (CPC) onde se prevé a
realizacdo dos ensinos clinicos. Dos sintomas mencionados anteriormente, a fadiga
surge com uma prevaléncia muito significativa de variando entre 46% a 58,9% (58,9%
Feudtner et al.,, 2021, 46,2% a 49,3% Wolfe el al, 2015 e 46% Feinstein et al., 2020),
seguida da tosse e da dispneia e sé depois a eliminacdo e por Uultimo a
alimentacao/degluticao. Deste modo, optou-se por selecionar os sintomas fadiga,
dispneia e tosse e respetivas interven¢des do EEER, enquadrando-se no ambito da
assisténcia respiratoria - area de investigagao emergente, pelo Colégio de Especialidade
de ER (OE, 2015). Este tema vai ainda ao encontro do que é defendido na proposta da, ja
anteriormente mencionada, Carta de Direitos da Crian¢a Incuravel, que defende o
controlo de sintomas como um aspeto essencial na abordagem a estas criancas e um

dos pilares centrais dos CP. Apesar crescente evidéncia acerca da prevaléncia da

2 Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS) escala que mede a frequéncia, gravidade e sofrimento
associado a ultima semana em 28 sintomas diferentes. Esta escala pontua a presenca do sintoma (resposta
sim ou ndo), a frequéncia (0 - nunca, 1 - quase nunca, 2 - por vezes, 3 - muito e 4 - quase sempre) e a
gravidade do mesmo (0 - nenhuma, 1 - pouca, 2 - moderada, 3 - severa e 4 - muito severa).

10



sintomatologia nas criancas com necessidades paliativas, a evidéncia no que concerne
ao controlo de sintomas é considerada pela together for short lives como uma area de
investigacdo prioritaria, especificamente na eficacia das intervencdes farmacologicas e

ndo farmacolégicas (Chambers, 2018).

Por outro lado, a Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), no Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022, defende a
importancia de potenciar o desenvolvimento, a reabilitacdo e a manuten¢do das
fun¢bes das criancas, com o objetivo de “proporcionar uma vida o mais plena possivel
com uma rotina adequada a sua idade e capacidade, com inclusdo numa sociedade que
deve estar preparada para as acolher.” (Lourenco et al., 2021, p. 19). Embora os autores
remetam para a atuacdo dos terapeutas (da fala e ocupacionais), possivelmente, pelo
reduzido envolvimento de EEER na area pediatrica a nivel nacional particularmente, na
area dos cuidados paliativos. Nao obstante, estes objetivos, bem como, objetivos e
estratégias dos CP, cruzam-se com as competéncias especificas do EEER (OE, 2019a) e
com os padrdes de qualidade do Colégio da Especialidade de ER, particularmente ao
nivel da Reeducacdo e Readaptac¢ao Funcional, do Bem-estar e Autocuidado e da

Inclusdo Social de grupos vulneraveis (OE, 2018).
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2. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. Da Doenca Crdénica Complexa na Crianca aos Cuidados

Paliativos Pediatricos

Os avancos nos cuidados de saude pediatricos tém permitido uma reduc¢ao da
taxa de mortalidade infantil, traduzido no aumento da sobrevivéncia e do tempo de vida
de criancas com condi¢des cronicas cada vez mais complexas (Feudtner et al., 2014).
Entende-se por condi¢do crénica complexa (CCC) qualquer condicdo médica que seja
razoavelmente espectavel uma duracao de pelo menos 12 meses (exceto em caso de
morte) e que atinja varios diferentes sistemas ou um 6rgao de forma suficientemente
grave, requerendo cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo
de internamento num centro médico terciario (Freudtner et al., 2000). Foi esta definicdo
que teve por base a elaborac¢do dos codigos de CCC do sistema de classificacdo -
International Classification of Disease version 9 Clinical Modification (ICD-9-CM) (Feudtner et

al., 2014).

As situacBes de CCC nas criancas apresentam um elevado impacto na mesma e na
familia, conduzindo, como se percebe pela prépria definicdo acima apresentada, a
hospitalizacSes frequentes, por vezes prolongadas. A evolucdo destas criangas €
habitualmente imprevisivel, exigindo muitas vezes cuidados constantes e permanentes,
sobretudo pelas intercorréncias ou agudizaces, nem sempre reversiveis. (Lourenco et
al., 2021) o que acarreta consequéncias negativas para a crianca e para a familia. A
evidéncia produzida nessa area categoriza este impacto em 3 grandes grupos: clinico,
humanistico e econdmico, sendo que, poucos estudos engobam as 3 categorias
(Looman et al., 2019). A nivel clinico remetem, habitualmente para a morte, a
sobrevivéncia e complica¢des clinicas; a nivel humanistico os focos de estudo mais
frequentes sdo o impacto na qualidade de vida, na funcdo e na saude da crianca e na
qualidade de vida, no stress, nos mecanismos de coping e necessidade de suporte da
familia; e, por fim a nivel econémico, os custos, os internamentos e reinternamentos e a
duracdo da hospitalizacdo, entre outros (Looman et al., 2019). E com base
reconhecimento desta complexidade multidimensional que os CPP tém sido
apresentados como um direito humano basico para estas criangas.
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A WHO (2020) refere que os CP visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes
(adultos e criangas) com doencas que ameag¢am a vida, e das suas familias, prevenindo e
aliviando o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e
outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais. Os cuidados paliativos
centram-se no conforto e na qualidade de vida, ndo procuram antecipar a morte, mas
encarando-a como um processo normal (Oliveira & Albuquerque, 2022). Mais
especificamente no ambito dos CPP “Palliative care for children is the active total care of
the child’'s body, mind and spirit, and also involves giving support to the family” (WHO,
1998, p.8). Segundo Benini et al. (2022)® esta definicdo, envolvendo a crianca e a familia,
ainda pode ser considerada valida nos dias de hoje. Outra definicdo unanimemente
aceite na comunidade de CPP é da Together for shorts lives

Palliative care for children and young people with life-limiting or life-threatening
conditions is an active and total approach to care, from the point of diagnosis or
recognition throughout the child’s life and death. It embraces physical, emotional,
social, and spiritual elements, and focuses on enhancement of quality of life for the
child/young person and support for the family. It includes the management of
distressing symptoms, provision of short breaks and care through death and

bereavement. (Chambers, 2018, p. 9).
Os CP sao habitualmente confundidos com os cuidados em fim-de-vida. Contudo,

como referido na definicdo acima apresentada, os CP devem ser implementados no
momento do diagndstico, sempre que este se traduza em risco de vida, do tempo de
vida por doenca grave ou terminal (Benini et al., 2022), sendo compativeis com medidas
curativas, ndo devendo a incerteza do prognoéstico e a continuacdo de medidas de
suporte vital invalidar a sua implementacao (Oliveira & Albuquerque, 2022). Neste
sentido, também a CNCP refere que os CP devem-se aplicar “precoce e atempadamente
no curso das doencas cronicas, complexas ou limitantes da vida, em conjugacdo com
terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas, para recém-nascidos,
criancas, jovens e adultos com problemas de saude graves, congénitos ou adquiridos.”
(2021, p.10). Outro ponto fundamental dos CPP identificado por Benini e o restante

grupo de peritos (2022) que merece ser realcado no enquadramento deste projeto, é

3 Em marco de 2006, um grupo de especialistas internacionais CPP reuniram-se em Trento, Italia, sob os
auspicios do IMPaCCT (Encontro Internacional de Cuidados Paliativos em Criancas, Trento) projeto apoiado
pela associa¢do “No Pain For Children”, com objetivo definir os padrdes basicos para PCP na Europa (Benini
et al., 2022). Passados 15 anos deste encontro e da publicagdo do respetivo documento, Beinini e um grupo
de peritos (2022) em CPP internacionais reuniram-se num novo projeto intitulado “GO-PPaCS project” (Global
Overview - Pediatric Palliative Care Standards) como um update ao anterior documento, considerando a
diversidade de abordagens e recursos e os atuais desafios dos CPP, através de uma revisdo da literatura
dos documentos publicados nos ultimos 5 anos (Benini et al., 2022).
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relativamente ao nivel de cuidado prestado que deve ser definido de acordo com
necessidades especificas da crianca e da familia e podem ser alterados com o passar do
tempo, podendo dividir-se em abordagem paliativa* por todos os profissionais de satde

em CPP generalizados®, e CPP especificos®.

A Together for shorts lives apresenta um conjunto de critérios de elegibilidade de

criancas para CPP:

e Doencas potencialmente fatais para as quais existe tratamento curativo que
pode ndo resultar (ex.: oncolégicas, cardiopatia congénita severa);

e Doencas em que a cura ndo é possivel para as quais existem abordagens
terapéuticas que alteram o curso da doenga e prolongam a vida (ex.: doencas
neuromusculares, fibrose quistica);

e Doencas progressivas sem tratamento curativo, podendo o tratamento paliativo
estender-se por varios anos (ex. doengas metabdlicas, algumas
cromossomopatias);

e CondicBes irreversiveis ndo progressivas com sequelas limitadoras da vida e
necessidades complexas (ex.: encefalopatia, prematuridade com patologia

residual severa) (Chambres, 2018).

Benini e o restante grupo de peritos em CPP internacionais (2022), acrescentaram
na sua revisdo uma quinta categoria de criancas com diagnostico pré-natal de
problemas de saude major que podem ndo sobreviver ao nascimento, ou apenas
sobreviver algumas horas ou dias; criancas que nascem com anomalias que
comprometem as suas fung¢des vitais; ou criancas a quem foram prestados cuidados
intensivos e que sobreviveram, mas que desenvolvem, doenca incuravel. A abordagem
nestas situacdes assenta nos cuidados paliativos perineonatais que “envolvem uma
estratégia coordenada, englobando os cuidados obstétricos e pediatricos, centrada no
conforto e na melhoria da qualidade de vida dos recém-nascidos” (Oliveira &

Albuquerque, 2022, p. 22).

4 Os principios de cuidados paliativos devem ser aplicados a todos as criangas com condi¢bes que traduzam
risco de vida/limitagdo da vida com necessidades de cuidados de baixa complexidade independentemente
do local de cuidados.

5 As criancas e familias que beneficiam da experiéncia dos profissionais de salide com formacdo basica e
experiéncia em CPP.

6 A equipa interdisciplinar de CPP deve assumir o cuidado das criancas e familias com necessidades
complexas.
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Ndo obstante, o diagndstico ndo deve representar o Unico critério de elegibilidade
para os CPP, até porque, em muitas situacdes, ndo se consegue definir com clareza um
diagnostico, devendo ser considerada a complexidade das necessidades de cada crianca
e da familia (Benini et al., 2022). Neste sentido, para além, dos diagnosticos
anteriormente referidos, existem outros critérios de elegibilidade para os CPP,
relacionados com a complexidade da vivéncia da crianca e da familia, a serem
considerados tais como: a histéria de hospitalizacdes graves ’, o recurso a dispositivos
médicos invasivos de suporte vital, dificuldade na gestao da dor ou de outros sintomas,
necessidades psicossociais e espirituais da crianca e da familia complexas®, dificuldade
na tomada de decisdes importantes para as criancas e/ou familia® e a antecipacdo de

suporte especial durante o luto (Benini, et al., 2022).

Tal como previsto pelas defini¢cdes ja anteriormente apresentadas, os planos de
cuidados em CPP devem dar resposta as necessidades fisicas, psicologicas, sociais e
espirituais da crianca e da familia, bem como as preocupacBes éticas inerentes'®.
Segundo Benini e restante grupo de peritos (2022), as necessidades das criancas podem
ser categorizadas em clinicas, de desenvolvimento, psicoldgicas, espirituais e sociais: a
nivel clinico prende-se com a avaliacao, o tratamento e a monitoriza¢do dos sintomas de
acordo com a resposta individual de cada crianca e respetivo impacto na
funcionalidade; ao nivel do desenvolvimento, avaliar o impacto da sua condi¢cdo no seu
desenvolvimento, bem como, os mecanismos de coping face a doenca, processo de
morrer e a morte e adequacdo das estratégias ao estadio de desenvolvimento; as
necessidades psicolégicas e sociais remetem para a necessidade de acompanhamento
emocional, sempre que necessario, assegurar acompanhamento especializado,
promover a resiliéncia, a autoestima e a autonomia da crian¢a, potenciar uma

parentalidade eficaz e promover as habilidades sociais da crianca adaptados ao estadio

7 Hospitalizacbes graves: 3 internamentos por situacdes graves em 6 meses; internamentos com duracdo
superior a 3 semanas, sem melhoria clinica; internamento em cuidados intensivos com duragdo superior a
1 semana, sem melhoria clinica.

8 Necessidades complexas: suporte social limitado; necessidade simultdnea de 3 ou mias servigos
especializados; gestdo da transferéncia de cuidados dificil e complexa entre o ambiente hospitalar e o
domicilio.

9 Dificuldade no consenso entre a crianca, a familia e a equipa médica sobre o tratamento e os objetivos do
cuidado (por exemplo, reanimac¢do, uso de nutricdo parenteral/hidratacdo IV ou continuacdo da
quimioterapia nos estadios terminais).

10 As decisGes no ambito dos CPP devem ter por base os quatro principios éticos basicos: principio do
"superior interesse da crianga" (o respeito pelos direitos e necessidades especiais da criancga), principio da
proporcionalidade do risco-beneficio, justica distributiva e da autonomia (Benini et al., 2022).
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de desenvolvimento e doenca (direito de brincar e se divertir, de frequentar a escola,
manter relagdes com amigos); a nivel espiritual o apoio espiritual deve ser assegurado a
todas as criancas que apresentem este tipo de preocupagdes e € essencial manter uma

atitude respeitosa face as conviccBes espirituais e religiosas de cada criancga e familia.

A familia, pais ou outros familiares proximos, deve ser envolvida nos cuidados e as
suas necessidades consideradas desde o inicio, ao longo da trajetéria de doenca e
estendendo-se até ao luto (incluindo irmdos e avds). As necessidades encontram-se
assim dividas em necessidades de comunicac¢do, necessidades de cuidados no domicilio
e suporte organizacional, psicolégicas e éticas. De destacar, pela importancia que traduz
para a intervencdao do EEER as necessidades de cuidados no domicilio e suporte
organizacional que pressupde: a instrucdo para a prestacao de cuidados e, sempre que
possivel, a semelhanca do programa PFC, assegurar apoio 24 horas por dia, 7 dias por
semana; apoio na manutenc¢do de seus papéis sociais e orientacdo a nivel econémico
(Benini et al., 2022).

Para além do foco na satisfacdo das necessidades da crianca e da familia, o
planeamento de cuidados deve incluir objetivos adequados aos desejos dos proprios,
nomeadamente quando o estado de saude piora, especificando as medidas a adotar em
situacBes de emergéncia e de fim-de-vida.

E também nos aspetos analisados ao longo deste capitulo, que assenta o plano
estratégico para o desenvolvimento dos CP em Portugal, assumindo que, “0 acesso aos
cuidados paliativos, deve ser determinado pelas necessidades da pessoa e familia e ndo
apenas pelo progndstico” (Lourenco et al., 2021, p.4). Neste enquadramento, a CNCP
apresenta como uma das linhas estratégicas gerais para o desenvolvimento dos CP
centralizar os cuidados na pessoa, promovendo a (re)integracdo na familia e na rede
social. Deste modo, o planeamento dos CP “pressupde uma correta avaliacdo das
necessidades da pessoa e familia, promovendo a adaptacdo a doenca, capacitacdo para
os cuidados e preservacao da autonomia, mecanismos de minimiza¢do do impacto da
doenca, com envolvimento da familia nos cuidados e suporte psicossocial.” (Lourenco

et al., 2021, p. 15).
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2.2. Polissintomatologia nas Criancas em Cuidados Paliativos

Como referido no subcapitulo anterior, a crianga em CPP apresenta dentro da sua
complexidade de necessidades, as necessidades do foro clinico, que se traduzem na
avaliagdo, no tratamento e na monitorizacdo dos sintomas e do impacto na
funcionalidade. A possintomatologia é uma realidade nestas criancas, justificando o
forte investimento verificado na area da investigacgdo. Como mencionado na
identificacdo e pertinéncia do tema, encontram-se diversos estudos no ambito da
prevaléncia dos sintomas das criancas em CPP. Neste subcapitulo irdo ser analisados
alguns desses estudos, permitindo deste modo, complementar a informacao mobilizada

no capitulo anterior.

Um dos estudos encontrados decorreu nos Estados Unidos da América (EUA), uma
analise transversal com o objetivo de descrever detalhadamente os sintomas nos
pacientes em CPP, com uma amostra de 501 utentes em CPP de 7 hospitais pediatricos
de diferentes estados, com idade igual ou inferior a 30 anos (Feudtner et al., 2021). As
condicdes de doenca crénica identificadas por ordem decrescente foram:
gastrointestinais (357; 71,3%), neurologicas (289; 57,7%), cardiovasculares (310; 61,9%),
metabdlicas (256; 51.1%), congénitas (209; 41.7%), respiratérias (206; 41.1%), renais (206;
41.1%), hematoldgicas (175; 34.9%), neoplasia (150, 29.9%), neonatais (117; 23.4%) e
transplantes (70; 14%); 438 pacientes (87,4%) eram dependentes de tecnologia. No
referido estudo os pais identificaram uma média de 6,7 sintomas por crianca (intervalo
4-9 sintomas), sendo que, 367 apresentaram 5 ou mais sintomas correspondendo a
uma prevaléncia de 73,3%. Os 6 sintomas com maior prevaléncia foram: dor (319;
63,7%), fadiga (295; 58,9%), irritabilidade (280; 55,9%), sonoléncia (247; 49,3%), dispneia
(232; 46,3%) e a tosse (43%). Outros sintomas identificados relacionados com a
intervencao do EEER, apesar de apresentarem menor frequéncia e intensidade, foram
dificuldade na alimentacdo (23%), na degluticdo (20%) e na eliminacdo (30%). De realcar
que, os 6 sintomas com maior prevaléncia estavam presentes nos 11 grupos de doencas
cronicas identificadas, bem como nas criancas dependentes de dispositivos médicos,
apresentando apenas ligeiras diferencas no score. Outra conclusdo importante deste
estudo foi a percecdo de que quanto mais comorbilidades, maior a incidéncia de

polissintomatologia.
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Outro grupo de criangas que se enquadram como potenciais utilizadores dos
cuidados paliativos sdo as criancas com comprometimento cognitivo grave ou de
elevada intensidade. Segundo Thomson et al. (2019), estas situa¢Bes caracterizam-se
pela crescente gravidade de problemas de saude, de necessidades e de custos, tendo
habitualmente mais sistemas organicos comprometidos, sendo dependentes de
medicagdo cronica e elevada utilizacdo dos recursos de saude (urgéncia, domicilio,
terapia e equipamento médico). Neste sentido, um estudo em 100 pacientes entre 1 e
18 anos de idade em criancas com compromisso cognitivo grave, identificou uma
elevada prevaléncia de 3 ou mais condic¢fes cronicas complexas (71,0%) (Feinstein et al.,
2020). No mesmo estudo, com recurso a MSAS, através da avaliagdo dos pais e dos
clinicos, pela incapacidade de auto-avaliagdo das criangas, concluiu-se que os pais
identificaram significativamente mais sintomas que os clinicos (média de 6,9 sintomas
versus 4,0 sintomas): a fadiga foi identificada em 46% dos casos na avaliacdo dos pais
versus 6% na avaliacao dos clinicos, a tosse teve uma prevaléncia 41% na avaliacdo dos
pais versus 4% na dos clinicos, a dispneia foi identificada em 33% pelos pais e 20% pelos
clinicos, a obstipacao foi avaliada em 28% das criancas pelos pais e 7% na avaliacao dos

clinicos e, por fim, a disfagia 18% e 5% respetivamente.

Outro estudo no ambito da sintomatologia em 231 criangas com idade igual ou
superior a 2 anos, em contexto de doen¢a oncolégica com historia = 2 sem. de cancro
progressivo, recorrente ou ndo responsivo ao tratamento, outra das situa¢des mais
comuns para o reconhecimento de necessidades paliativas na crianca, a fadiga assumiu,
mais uma vez, uma prevaléncia significativa de 46,2% e de 49,3% no subgrupo em “fim-
de-vida PQ-Surveys” (Wolfe et al., 2015). Nesta investigacdo, a tosse e a dispneia
assumiram prevaléncias relativamente mais baixas que nos estudos anteriores (27 e
23% e 5 e 12% e respetivamente para grupo geral e subgrupo “fim-de-vida PQ-Surveys”),
possivelmente pela especificidade do diagndstico. A disfagia surge neste estudo com
uma prevaléncia de 15% no grupo e no subgrupo e a obstipacao 16% e de 5% no grupo
e subgrupo respetivamente.

Os sintomas identificados mais intimamente relacionados com especificidade de
atuacdo do EEER foram: a fadiga, a dispneia, a tosse, alteracdes na
alimentacao/degluticao e na eliminacao. Dos referidos sintomas, verificou-se uma maior

a prevaléncia do sintoma fadiga nos diferentes estudos: no primeiro em criancas em
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CPP de 58,9% (Feudtner et al., 2021), no estudo em crian¢as com doenca oncoldgica de
46,2% a 49,3% (Wolfe et al.,, 2015) e comprometimento neurolégico grave de 46%
(Feinstein et al., 2020). A tosse e a dispneia tiveram uma prevaléncia relevante nos dois
primeiros estudos, sendo significativamente mais baixa nas criancas com doenca
oncoldgica, ainda assim, a tosse foi identificada em 27% no grupo geral e 23% no grupo
fim-de-vida. A disfagia, nos estudos analisados, teve uma prevaléncia entre 15-20% e a
obstipacao de 16 a 30%.

Em suma, como exposto anteriormente, a fadiga, a dispneia e a tosse sdo os
sintomas que traduzem necessidade de cuidados especializados do EEER com mais

prevaléncia.

2.3. Sintomas Respiratérios na Crianca em Cuidados Paliativos:

Fadiga, Dispneia e Tosse
Compreendida a prevaléncia destes sintomas na crianca em CP importa agora
definir e compreender o impacto destes sintomas na funcionalidade, que sera

desenvolvido ao longo deste subcapitulo.

Os sintomas respiratérios sao 0s que mais limitagdes provocam nos doentes e
mais ameacam a autonomia, com consequéncias devastadoras na qualidade de vida, é
fator desencadeante de fadiga e sendo preditivo de descontrolo de outros sintomas
como a dor (Santos et al., 2014, p.176). Por outro lado, parecem ser os mais associados
a episoédios de internamento (Santos et al., 2014) que a par da elevada prevaléncia,
como analisado anteriormente, merecem maior atencao por parte dos profissionais de
saude em particular pelos EEER.

A fadiga é entdo definida “como uma sensac¢do subjetiva de falta de energia fisica
e/ou mental, desproporcionada ao nivel de atividade, que acontece todos ou quase
todos os dias, em duas semanas consecutivas ou durante o Ultimo més” (Galvdo &
Pazes, 2016, p. 212, citando Radbruch et al., 2008). A causa pode ser multifatorial,
estando relacionada com o processo de doenca, a dor ou outros sintomas nao
controlados como alteracdes no sono, depressao, ansiedade ou efeito da terapéutica

(Galvao & Pazes, 2016).
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Por sua vez, a tosse é o principal mecanismo de limpeza das vias aéreas, que se
processa por arco reflexo mediante estimula¢do dos recetores da mucosa da faringe até
aos brénquios terminais, compreendendo as seguintes fases: inspiracdo profunda,
compressao e expulsao com abertura de glote (Cordeiro & Menoita, 2012). Embora seja
um mecanismo de defesa, a tosse pode tornar-se muito exaustiva para a crianca e para
a familia (Jassal, 2017). Por outro lado, situa¢des em que ha compromisso da tosse,
como em criancas com alteracBes neuroldgicas, sao também um problema major que
necessita de intervencdo adequada (Jassal, 2017). As principais causas da tosse nas
criancas em CPP sdo: fibrose cistica, insuficiéncia cardiaca, metastases pulmonares,
infecdes, disturbios neurodegenerativos, refluxo gastroesofagico e atividade convulsiva

(Jassal, 2017).

Por ultimo a dispneia, define-se como uma sensacdo subjetiva de que a respiracdo
desagradavel (Jassal, 2017) ou de “desconforto respiratério consistindo em sensacdes
qualitativamente diferentes e de variada intensidade” (Feio, 2016, p.219, citando
American Thoracic Society, 1999), sendo influenciada ndao apenas por sintomas fisicos,
mas também, psicoldgicos, sociais, existenciais e espirituais (Feio, 2016). Por outro lado,
a dispneia é um sintoma com um forte impacto na familia, despoletando sentimentos
de desespero nos pais (Jassal, 2017) e na crian¢a, sendo o sintoma que 0s pais
associaram maior sofrimento/distress nos seus filhos em fase de fim de vida (Zernikow
et al., 2019). Por outro lado, no mesmo estudo de corte longitudinal, a dispneia surgiu
como terceiro sintoma com melhor efetividade no tratamento, logo a seguir a dor e as

nauseas/vomito (Zernikow et al., 2019).

As principais causas nas criancas com necessidades paliativas sdo: anemia,
ansiedade, medo ou claustrofobia, ascite, tumores cerebrais, cardiopatias congénitas,
fibrose cistica, insuficiéncia hepatica ou renal, infecdo, alteracdes metabdlicas,
alteracbes mecanicas, dor, derrame pleural, insuficiéncia ventricular esquerda,
pneumotdrax, aumento da pressdo intracraniana, disfuncdao muscular respiratéria (ex.

disturbios neurodegenerativos), tumores secundarios (ex. linfoma) (Jassal, 2017).

E notério que, para além da prevaléncia elevada destes sintomas, estes
representam um elevado impacto na crianga que se continua a crescer e a desenvolver

com os respetivos desafios dos diferentes estadios de desenvolvimento, e na familia.
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2.4. Intervencao do EEER no Controlo dos Sintomas Respiratdrios
na Crianca/adolescente e familia com necessidades paliativas-

Revisao Sistematica da Literatura

Neste ultimo subcapitulo do Enquadramento Teorico pretende-se elencar algumas
intervencdes que contribuam para o controlo dos sintomas respiratérios acima

descritos.

O controlo de sintomas inadequado “ao longo da trajetoria da doenca, para além
de produzir sofrimento, podera ter um efeito adverso na progressao da doenca” (Santos
et al., 2014, p.168). As interven¢bes devem ser adequadas a idade, contexto e cultura
(Benini et al, 2022), exigindo uma adaptacdo das técnicas ao estadio de
desenvolvimento (Cordeiro & Menoita, 2012), assumindo o brincar uma estratégia
privilegiada.

Para a consecucdo deste subcapitulo foi desenvolvida uma metodologia de
pesquisa sistematica - RSL - por forma a promover o desenvolvimento de competéncias
no ambito da investigacdo, embora secundaria, essenciais a atribuicdo do grau de
mestre com base nos descritores de Dublin, bem como, nas competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista (EE) na melhoria continua da qualidade dos cuidados, assim
como para o desenvolvimento das aprendizagens profissionais - uma praxis sustentada
na evidéncia (OE, 2019a).

De acordo com de acordo com o JBI, as RSL visam fornecer uma sintese
abrangente e imparcial da investigacdo existente, num documento Unico usando
meétodos rigorosos e transparentes (Aromataris & Munn, 2021), com o objetivo de
identificar e resumir o conhecimento existente no ambito das intervenc¢des do EEER no
controlo dos sintomas respiratérios na crianca com necessidades paliativas.
Enquadrando-se, deste modo, numa revisao do tipo de efetividade (Aromataris & Munn,
2021), com a seguinte questdo de investigacdo: “Quais as intervenc¢des do enfermeiro
especialista em enfermagem de reabilitagdo no controlo dos sintomas respiratérios
(fadiga, dispneia e tosse) na crianca com necessidades paliativas?”, seguindo a

mnemonica PICO como exposto na tabela 1.
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Tabela 1

Identificacdo dos elementos da mnemdénica PICO da Revisdo Sistematica.

Populacdo Criancas com necessidades paliativas
Intervencao Intervenc¢des de Reabilitacdo
Comparacgao %)

Outcome/resultado  Controlo dos sintomas respiratérios

Para a realizacdo da RSL, foram seguidas as etapas e orienta¢des da JBI (2021):
formulag¢do da questdo de investigacdo, definicdo de critérios de inclusdo e exclusdo,
pesquisa para localiza¢do dos estudos, sele¢do dos estudos para inclusao, avaliacdao da
qualidade dos estudos, extracdo dos dados, analise e sintetize os estudos relevantes e

apresentacdo e interpretac¢do dos resultados (Aromataris & Munn, 2021).

Quanto a estratégia de pesquisa, numa primeira fase, realizou-se uma pesquisa
livre nas bases de dados CINAHL® e MEDLINE®, via plataforma EBSCOhost, para defini¢cao
das palavras-chave em linguagem natural em lingua portuguesa e inglesa (tabela 2) e
posteriormente, em linguagem indexada, para cada uma das bases de dados (ver
Apéndice I). Numa segunda fase, procedeu-se a pesquisa utilizando as palavras-chave e
termos de indexacdo para cada uma das bases de dados, seguindo a mnemonica PICO,
cruzando com o operador boleano OR todos os termos definidos para a Populacao,
para a Intervencdo e para o Outcome e, no final, com o operador boleano AND os
resultados obtidos em cada uma das pesquisas anteriores, restringindo para a lingua
inglesa, portuguesa ou espanhola e aos ultimos 12 anos, resultando num N inicial de

221 para a CINAHL® e 459 para a MEDLINE® (Anexos | e II).

Tabela 2
Palavras-chave da RSL pelos elementos da questao PICO

Criancas/Child;
Populacdo )
Cuidados Paliativos Pediatricos/Pediatric Palliative Care
Reabilitacao/Rehabilitation
Intervengao '
Enfermagem/Nursing

Outcome/resultado = Controlo sintomatico/Symptoms Control
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A fase de selecdo dos estudos teve por base os critérios de inclusdo definidos,
expostos na tabela 3, passando, numa fase inicial, pela leitura dos titulos, palavras-
chave e em caso de duvida, leitura transversal do respetivo resumo, e posteriormente,
pela leitura integral dos resumos a partir da qual se elegeu os estudos para leitura
integral e aprecia¢do critica. Cumpridos os critérios de inclusdo, respetiva apresentacao
dos resultados. Estas etapas podem ser consultadas no PRISMA Diagram Flow (Apé&ndice
Il). Para a extracdo de dados foi criado um instrumento para o efeito, que inclui a
seguinte informacdo: Titulo, Ano, Autores, Publicacdo, Tipo de Estudo, Pais do estudo,
Objetivo do estudo, N° e Tipo de Participantes, Dura¢dao do Estudo, Intervencdo,

Resultados, Conclusdes e Limitacdes (Apéndice IlI).

Tabela 3
Critérios de Inclusdo da RSL.

Critérios de Inclusao
Relativas ao estudo:

e Populacdo em idade pediatrica ou sob cuidados paliativos pediatricos;
e Interven¢des no ambito da reabilitacdo e/ou controlo de sintomas
respiratorios;
e Demostracao de efetividade das intervencdes.
Relativas a publicacao:

e Linguas: inglesa, portuguesa ou espanhola;

e De 2010 em diante;

e Tipos de estudos: primarios que ilustrem a efetividade das ou RSL no ambito
efetividade das intervencdes.

Seguido o referido protoloco de RSL, no final obteve-se apenas um artigo na
CINAHL® que demonstra a efetividade de um programa de exercicio fisico no controlo
da fadiga, comprovada através da aplicacdo da escala MSAS antes e apds o programa
(Ouyang et al., 2019), o documento de extracao de dados do artigo pode ser consultado
no Apéndice Ill. O programa referido incluia uma sessdo de educacdo para a saude
prévia e foi definido segundo critérios de seguranca e adequacdo ao grupo etario,
constituindo-se em sessdes de 30 a 40 minutos, trés vezes por semana de intensidade

moderada (>3MET) (Ouyang et al., 2019). De reforcar que, para além da melhoria da
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fadiga, outros sintomas foram melhorados. O grupo de controlo ndo apenas nao
melhorou os sintomas, como manifestou um agravamento dos mesmos (Ouyang et al.,

2019).

Esta RSL vem reforcar a escassez de evidéncia na efetividade das interven¢8es no
controlo dos sintomas que contrasta com elevada investigacdo no ambito da
prevaléncia de sintomas na crianca com necessidades paliativas, reforcando a

pertinéncia deste projeto.

Para colmatar esta lacuna, foram extraidas intervencdes de outras fontes no
ambito do controlo da fadiga, da tosse e da dispneia, sobretudo de guidelines e manuais,
apresentadas na tabela 5. Note-se que algumas das intervenc¢8es identificadas ndo sao
exclusivas da intervencdo de ER, mas foram consideradas apds apreciacdo critica,
nomeadamente no que concerne as competéncias especializadas do EEER. Nao
obstante, é essencial uma abordagem multidisciplinar na intervencao junto destas
criancas/adolescentes (Benini, et al., 2022; Chambers, 2018). Os autores reforcam ainda
a importancia da identificagdo da causa inerente ao surgimento dos sintomas
respiratorios e respetivo tratamento, bem como, a importancia da associagdo de
medidas farmacolégicas e/ou assisténcia ventilatoria as medidas ndao farmacoldgicas

apresentadas na tabela 5 (Heneghan, 2020; Jassal, 2017; Silva & Moreira, 2021).

Tabela 4

Interven¢des de Reabilitacdo no Controlo dos Sintomas Respiratérios na Crianca com
Necessidades Paliativas.

e Exercicio fisico; Ouyang et al. (2019).
e Aromoterapia (limdo, horteld-pimenta e Heneghan (2020).
toranja);
e Yoga (Anexo lllI). Heneghan (2020).
e Circulacao de ar, boa ventilacao; Heneghan (2020); Silva &

Moreira (2021).
e Evitar contacto com agentes irritantes e  Silva & Moreira (2021).
outros fatores de exacerbacao;
e Evitar a utilizagdo de roupas apertadas, Silva & Moreira (2021).
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quentes ou desconfortaveis;
Relaxamento;

Posicionamento: sentado/ 45°;

Exercicios respiratérios;
Oxigenoterapia;

Ventilagdo ndo invasiva com pressao
positiva;

Modificacao de atividade; Periodo de
descanso entre as tarefas, privilegiar,
quando possivel o posicionamento
sentado

Fisioterapia;

Terapia ocupacional, musicoterapia,
acupuntura, acupressao e Yoga.
Eviccao de eventuais fatores

desencadeantes e verificar a qualidade

do ar, se necessario melhor a
ventilagao;
Fisioterapia/cinesiterapia respiratoria;

Aspiracao de secrecBes (nasal ou oral),

se necessario;

Otimizacao do posicionamento;

Drenagem postural, se indicado;
Nebulizagao com soro fisiolégico ou

hipertdnico, se indicado;
Cough assist.
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3. MODELO TEORICO

Torna-se essencial sustentar a construcdo deste projeto de aprendizagem em
modelos tedricos de enfermagem orientadores da visdo adotada sobre o cliente e a
familia no decorrer dos ensinos clinicos e, simultaneamente, na linguagem utilizada ao
longo da redacdo do projeto e, posteriormente, no relatério de estagio. Deste modo, os
modelos tedricos selecionados sdo a Teoria dos Sistemas de Betty Neuman e o Modelo

de Parceria nos Cuidados de Anne Casey que serdo explorados seguidamente.

3.1 Teoria dos Sistemas de Betty Neuman

A Teoria dos Sistemas de Betty Neuman, podendo ser adaptada a diferentes
contextos de cuidados, sera uma ferramenta orientadora na avaliacdo e intervencdo na
crianca/adolescente com necessidades paliativas e familia. Esta teoria teve por base
diversas teorias ja amplamente aceites na comunidade cientifica, tais como: a Teoria
Geral dos Sistemas que descreve os organismos enquanto sistemas abertos em
interacdo; a Teoria da Gestalt que descreve a homeostase; a filosofia Marxista que
defende as partes sao influenciadas pelos todos maiores; o conceito de stress e
stressores, de Selye, enquanto fatores que induzem uma resposta positiva negativa ou
neutra e, por ultimo, os niveis de prevencao do Modelo Conceptual de Caplan (Freese,
2004; Marland & McGhee, 2014).

Os principais pressupostos desta teoria sdao: Enfermagem, Pessoa, Saude e o
Ambiente. A pessoa ou sistema de cliente é visto como um todo cujas partes estdo em
interacdo dinamica entre as variaveis fisiolégicas, psicolégicas, socioculturais, de
desenvolvimento e espirituais e é aberto em interacdo reciproca com o ambiente
(Freese, 2004). O sistema é representado pela autora num diagrama circular com as
diferentes componentes (p.12 do Apéndice VII) composto circulo central - “estrutura
basica ou nuclear” que remete para fatores basicos de sobrevivéncia comuns aos seres
vivos (ex.: estrutura genética, forcas e fraquezas dos 6rgaos, etc.). Seguindo do proximal
para o distal, surgem as “linhas de resisténcia” que sdo ativadas quando a linha de
normal de defesa é invadida e protegem a estrutura basica (ex.: sistema imunitario);

segue-se a “linha normal de defesa” que representa o estado de estabilidade que inclui

26



0s mecanismos de coping, estilo de vida e estadio de desenvolvimento e é o padrdo
usado para avaliar desvios do estado de saude e bem-estar; e, por ultimo, as “linhas
flexiveis de defesa” que detém de fatores protetores das diferentes variaveis e
funcionam como “para-choques” para o sistema do cliente, protegendo da invasao dos
stressores, mas pode ser afetado num curto espaco de tempo (Freese, 2004). Os
stressores, por sua vez, podem ser classificados como intrapessoais (do proprio),
interpessoais (na relacdo com os outros: espectativas e funcbes) ou extrapessoais
(externos como a situagao financeira) (Freese, 2004). A reacdo ao stressor pode variar
entre alerta, resisténcia e exaustao (Marland & McGhee, 2014). Como referido, a
Intervencdo de enfermagem é descrita nos trés niveis de prevencdo: a nivel primario
como a intervencao face a um potencial stressor, sentido do fortalecimento da linha
flexivel de defesa; a nivel secundario, ocorre quando ja existe uma reacdo ao stressor e a
intervencdo visa a estabilizagdo do sistema pelo fortalecimento das linhas interna de
resisténcia e, por ultimo, a nivel terciario que visa o reajustamento ou estabilidade

otima (possivel) do sistema, prevenindo reaparecimento da rea¢do (Freese, 2004).

3.2 Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey

Como ilustrado ao longo do projeto o apoio a familia é um dos pilares
fundamentais dos CP, particularmente no ambito da crianca e do adolescente,
nomeadamente na identificacdo dos sintomas e no sofrimento associado aos mesmos.
O Modelo de Parceria nos Cuidados de Anne Casey, vem reforcar a importancia da
parceria cuidado a crianca/adolescente com necessidades paliativas e orientar
futuramente a autora na sua consecucao.

Este modelo foi desenvolvido pela autora entre 1984 e 1988, surgindo a primeira
publicagdo em 1988, enquanto exercia enfermagem no servico de oncologia pediatrica
no Great Ormond Street Hospital e lecionava na Charles West School of Nursing (Duffy,
2014). A filosofia do modelo assenta do principio de que os pais sdo os melhores
cuidadores da crianca doente ou saudavel e que, sempre que necessario, podem
necessitar de diferentes niveis de ajuda dos profissionais de saude, sendo percetivel a
influencia do Modelo Orem (Duffy, 2014). Neste sentido, a autora define dois tipos de
cuidados: os cuidados familiares que remetem os cuidados diarios a crianca no ambito

da satisfacdo das suas necessidades, que podem ser prestados pelo enfermeiro quando
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necessario; e os cuidados de enfermagem - cuidados complementares aos da familia ou
“extra”, face as necessidades especificas da sua situacdo de saude ou de
desenvolvimento, no sentido maximizar o seu potencial e que podem igualmente ser
prestados pela crianca ou pela familia quando capacitadas (Duffy, 2014).

O modelo tedrico assenta em cinco conceitos principais: a crianga, a familia, a
saude, o ambiente e a enfermagem. A crianca é definida como um individuo Unico em
crescimento e desenvolvimento fisico, emocional, social e espiritual. A familia surge
nesta teoria como o grupo que assume a responsabilidade de ajudar a crianca e faz a
media¢do entre a crianca e 0 ambiente. A estrutura, a dinamica e as relacdes familiares
podem influenciar a capacidade de cuidar da crianca, pelo que, devem ser aspetos a ser

considerados, ndo descurando a crianca do foco central dos cuidados.
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4. PLANEAMENTO DO ENSINO CLINICO

Este capitulo enquadra-se na etapa Plan do ciclo PDCA (OE, 2013) e remete para a
operacionalizacdo do projeto de aprendizagem, com vista ao desenvolvimento das
competéncias comuns do EE e especificas do EEER e, paralelamente, as competéncias
inerentes a atribuicdo do grau de mestrado no decorrer dos ensinos clinicos com
relatério a realizar no terceiro semestre. Neste sentido, foram delineados os seguintes
objetivos gerais a desenvolver ao longo dos ensinos clinicos:

1. Desenvolver competéncias comuns do Enfermeiro Especialista no ambito da
responsabilidade profissional, ética e legal, da gestdo, da melhoria continua de
cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

2. Desenvolver competéncias especificas do EEER na area da reabilitacdo motora,
sensorial, cognitiva, cardiorrespiratoria, de alimentacdo, da eliminacdo e da
sexualidade.

3. Desenvolver competéncias  especificas do EEER no cuidado a
crianca/adolescente e familia com necessidades paliativas.

No ambito do objetivo geral 1 e alinhados as Competéncias Comuns do EE da OE

(2019), foram tragados os seguintes objetivos especificos:

e Compreender a dinamica organizacional dos contextos de pratica de cuidados,
nomeadamente ao nivel da gestao e lideranca.

e Desenvolver competéncias no ambito do processo de tomada de decisdao no
exercicio profissional especializado na area da enfermagem de reabilitacao,
suportado nas normas legais, principios éticos e deontologia profissional.

e Desenvolver uma pratica de cuidados baseada na evidéncia e colaborar com a
equipa em projetos de melhoria continua, promovendo a seguranca e a
qualidade dos cuidados, particularmente no ambito da intervencdo junto da
crianca/adolescente e familia com necessidades paliativas.

e Desenvolver competéncias de gestdao dos cuidados e de supervisdo, adequadas
ao contexto de ensino clinico.

Dos objetivos gerais 2 e 3, remetendo mais especificamente para as Competéncias

Especificas do EEER, foram delineados os seguintes objetivos especificos:
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e Desenvolver competéncias na avaliagdo especializada, identificando
necessidades de interven¢do do EEER ao longo do ciclo de vida em contexto
hospitalar e comunitario, particularmente na crianca/adolescente com
necessidades paliativas.

e Desenvolver planos de cuidados de enfermagem de reabilitacdo com base no
processo de Enfermagem sustentado na Teoria dos Sistemas da Betty Neuman.

e Desenvolver planos de reabilitacdgo no ambito controlo dos sintomas
respiratorios (fadiga, dispneia e tosse) na crianca/adolescente com
necessidades paliativas em contexto hospitalar e na comunidade.

e Desenvolver competéncias no ambito da intervencdo junto da pessoa com
deficiéncia ou limitacbes a atividade, potenciando reinser¢ao social,
particularmente na crianca/adolescente e familia com necessidades paliativas.

e Desenvolver competéncias na intervencdo especializada na crianca/
adolescente dependente de tecnologia, particularmente na assisténcia
ventilatoria, no domicilio.

e Elaborar, implementar e avaliar programas de treino motor, cardiaco e
respiratério, maximizando a funcionalidade do cliente.

Foram concomitantemente planeadas atividades para cada um dos objetivos
acima mencionados, bem como os respetivos indicadores de resultado e recursos
humanos, materiais, fisicos e temporais a mobilizar nos Contextos de Pratica Clinica
(CPC) com vista a concretizacdo dos mesmos, como apresentado no Apéndice IV. De
reforcar que as atividades apresentadas se encontram sustentadas nos conhecimentos
desenvolvidos ao longo das UC nestes dois semestres e na informacdo analisada na
construcdo deste projeto.

Relativamente aos CPC previstos para a realizacdo dos ensinos clinicos serdo, a
nivel hospitalar, a Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) e a Unidade Moével

de Apoio Domiciliario (UMAD) do _ a aguardar

confirmacdo e na comunidade, a Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)

- do Agrupamento de Centros de Saude (ACES) _ confirmado

recentemente. A duracdo total dos Ensinos Clinicos é de 18 semanas, estando previsto

iniciar a 26 setembro, em contexto hospitalar com a duracao de 9 semanas, seguida de

uma semana de observaao no | ENEEEEEGGG - <o possivel
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uma visita ao Kastelo, seguida de 8 semanas na ECCI - Esta calendarizacao, bem
como a calendarizacdo das atividades desenvolvidas ao longo da UC, encontram-se
ilustradas no Cronograma, disponivel no Apéndice V.

Devido ao atraso na confirmacdo dos locais de estagio, pelas respetivas entidades
nao foi possivel realizar as visitas previstas, pelo que, a caracterizacdo ndao podera ser
realizada. Sendo, contudo, previsivel o contacto com criancas/adolescentes com CCC,
elegiveis para CPP: na UCIP decorrente de episddios agudiza¢cdo em criancas com DCC e

no - e na UMAD e na ECCI - pela interven¢do no domicilio
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CONSIDERACOES FINAIS

A elaboracdo deste projeto de aprendizagem constituiu uma etapa importante
para futura operacionalizacdo nos ensinos clinicos a realizar no terceiro semestre,
nomeadamente, do ponto de vista conceptual através da descricdo e problematiza¢ao
da tematica na qual sustentou a definicdo dos objetivos e o planeamento das atividades,
projetando o desenvolvimento das competéncias comuns de EE e especificas do EEER
da OE e das competéncias associadas ao grau de mestre previstas nos descritores de

Dublin.

A tematica em estudo remete para as intervenc¢des autdbnomas do EEER na funcao
respiratoria, sendo considerada uma area de investigacdo emergente pelo colégio de
especialidade de ER OE (2014) que, a par da escassez de evidéncia nas intervencdes de
reabilitacdo no controlo dos sintomas respiratérios na crianca/adolescente com
necessidades paliativas verificada na RSL realizada, fundamenta pertinéncia académica
do mesmo. Neste sentido, a aplicacdo deste projeto sera uma mais-valia na producao e
divulgacdo de conhecimento na area de ER, particularmente na interven¢ao do EEER no
controlo dos sintomas respiratérios, caracterizados pela elevada prevaléncia e impacto
na funcionalidade e na qualidade de vida na crianca/adolescente e familia com

necessidades paliativas.

Nao obstante, os objetivos e as atividades propostas enquadram-se nos pilares
dos CP: controlo de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a familia e trabalho de
equipa (Neto, 2016), ambicionado que a elaboracado do relatério permita tracar um perfil
da interven¢do do EEER na crianga/adolescente e familia com necessidades paliativas,
uma vez que, o seu potencial de intervencdo vai além do controlo de sintomas. O EEER,
integrado na equipa multidisciplinar de CP, contribuiu “na manutencdo e reabilitacdo
das capacidades fisicas e psiquicas dos doentes, contribuindo para a melhoria da
qualidade de vida” (Santos et al., 2014 p.177) e ajuda “a crianca a desenvolver-se em
todos os seus aspetos, ultrapassando barreiras, sem nunca esquecer a sua idade, a
necessidade de ser amada, aceite, de brincar, de estar com a sua familia, de aprender,
de se integrar na escola e de se desenvolver com os seus pares” (Franca et al., 2021, p.

151).
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Reforcar que a autora possui formacdo basica em CPP e experiéncia profissional
na area dos CP Perineonatais, permitindo intervir até este segundo nivel de cuidados -
cuidados paliativos generalizados, o que sera uma mais-valia na operacionalizacdo do

projeto (Benini et al., 2022).

33



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Afonso, T., Durdo, S. & Teves, C. (2019). Relatorio de Outono 2019. Capelas, M. (Coord.)
(Observatério Portugués para os Cuidados Paliativos Universidade Catodlica
Portuguesa Seccdo - Atividade Assistencial das Equipas/Servicos de Cuidados

Paliativos). Acedido em: https://ics.lisboa.ucp.pt/asset/4221/file

Aromataris, E. & Munn, Z. (Editors). JBI Manual for Evidence Synthesis. Australia: ]BI.

Acedido a 6/01/2021. Disponivel em https://synthesismanual.jbi.global.

Bambino Gesu Ospidal Pediatrico & Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
(2021). Carta de direitos da crianca incurdvel. Vaticano: Bambino Gesu Ospidal

Pediatrico.

Bendle, L., & Laddie, J. (2019). Symptomatic palliative care for children with
neurodisability. Paediatrics and Child Health, 29(10), 431-435.

Benini, F., Pappadatou, D., Bernada, M., Craig, F., De Zen, L., Downing, J., ... Wolfe, J.
(2022). International standards for pediatric palliative care: from IMPaCCT to GO-

PPaCS. Journal of Pain and Symptom Management.

Chambers, L. (2018). A guide to children’s palliative care supporting babies, children and
young people with life-limiting and life-threatening. (42 Ed.). Bristol: Together for Short

Lives.

Cordeiro, M. & Menoita, E. (2012). Manual de boas prdticas na reabilitacdo respiratdria:

conceitos, principios e técnicas. Loures: Lusociéncia.

Duffy, T. (2014). Chapter 25: Anne Casey. In Duffy, T., Donnell, A., & Snowden, A. (Eds).

Pioneering Theories in Nursing. Andrews UK.

Feinstein, J. A., Feudtner, C., Valuck, R. J., Fairclough, D. L., Holstein, J. A., Samay, S., &
Kempe, A. (2020). Identifying important clinical symptoms in children with severe
neurological impairment using parent-reported outcomes of symptoms. JAMA

pediatrics, 174(11), 1114-1117.

Feio, M. (2016). Dispneia. In Barbosa, A., Pina, P. R, Tavares, F. & Neto, I. G. (Eds.), Manual
de Cuidados Paliativos (37 Ed.) (pp. 219-229). Lisboa: Faculdade de Medicina.

34


https://ics.lisboa.ucp.pt/asset/4221/file

Feio, M. (2016a). Tosse. In Barbosa, A., Pina, P. R., Tavares, F. & Neto, |. G. (Eds.), Manual
de Cuidados Paliativos (3% Ed.) (pp. 231-238). Lisboa: Faculdade de Medicina.

Feudtner, C., Feinstein, J. A., Zhong, W., Hall, M., & Dai, D. (2014). Pediatric complex
chronic conditions classification system version 2: updated for ICD-10 and complex

medical technology dependence and transplantation. BMC pediatrics, 14(1), 1-7.

Feudtner, C., Nye, R, Hill, D. L., Hall, M., Hinds, P., Johnston, E. ... Wolfe, J. (2021).
Polysymptomatology in Pediatric Patients Receiving Palliative Care Based on

Parent-Reported Data. JAMA Network Open, 4(8), e2119730-e2119730.

Franca, A., Castelhano, P. Sousa, S. M. & Capelas, M. L. (2021). Enfermagem de
reabilitacdo a crianca/adolescente em cuidados paliativo. In Ribeiro, O. (Coord.)

Enfermagem de Reabilitacdo Concecdes e Praticas. (pp.149-153). Lisboa: Lidel.

Freese, B. T. (2004). Capitulo 18 - Betty Neuman Modelo de Sistemas. In Tomey, A. &
Alliggod, M. (Coord.), Tedricas de Enfermagem e a sua Obra: Modelos e Teorias de

Enfermagem. (pp. 335-355). Loures: Lusociéncia.

Galvao, C. & Pazes, C. (2016). Astenia/Fadiga. In Barbosa, A., Pina, P. R., Tavares, F. &
Neto, I. G. (Eds.), Manual de Cuidados Paliativos (3° Ed.) (pp. 211-217). Lisboa:

Faculdade de Medicina.

Gans, D., Hadler, M. W., Chen, X., Wu, S. H., Dimand, R., Abramson, J. M., Ferrell, B.,
Diamant, A. L., & Kominski, G. F. (2016). Cost analysis and policy implications of a
pediatric palliative care program. Journal of pain and symptom management,

52(3), 329-335. Do6i: 10.1016/j.jpainsymman.2016.02.020

Heneghan, C., Byrne, M., Davidoff, K., Hauer, J., Jones, E., Murphy, T., Rabinowitz, E., ... &
Ullrich, C. (2020). Pediatric Palliative Care Approach to Pain & Symptom
Management. https://pinkbook.dfci.org/assets/docs/blueBook.pdf

Jassal, S. S. (2017). Basic Symptom Control in Paediatric Palliative Care - The Rainbows

Children’s Hospice Guidelines. (4% Ed.). Bristol: Together for Short Lives.

Jorge, L. L. (2014). Reabilitacdo em cuidados paliativos. In A. Costa & M. Othero (coord.),

Reabilitacdo em Cuidados Paliativos (pp. 63 - 76). Loures: Lusodidacta.

35



Lacerda, A. F., Oliveira, G., Cancelinha, C., & Lopes, S. (2019). Utilizacao do internamento
hospitalar em Portugal continental por criancas com doencas crénicas complexas

(2011-2015). Acta medica portuguesa, 32(7-8), 488-498.

Lei n.° 140/2019 de 6 de fevereiro (2019). Regulamento n.° 140/2019 Regulamento das
Competéncias comuns do enfermeiro especialista da Ordem dos Enfermeiros.

Didrio da Républica, 2a Série - n.° 126 (6-02-2019). 4744-4750.

Lei n.° 392/2019 3 de maio (2019a). Regulamento n.° 392/2019 - Regulamento das
Competéncias especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem de
Reabilitacdo da Ordem dos Enfermeiros. Didrio Da Républica, 2a Série - n.° 85 (03-

05-2019). 13565-13568.

Lei n® 52/2012 (2012). Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Assembleia da Republica.
Didrio da Republica, 1.2 série (N.° 172 de 5 de setembro de 2012), 5119-5124.
https://files.dre.pt/1s/2012/09/17200/0511905124.pdf

Looman, W. S., Park, Y. S., Gallagher, T. T., & Weinfurter, E. V. (2020). Outcomes research
on children with medical complexity: A scoping review of gaps and

opportunities. Child: Care, Health and Development, 46(1), 121-131.

Lourenco, J., Moura, M. J., Paiva, M., Silva, R. & Vital, F. (2021). Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022 (Comissdo Nacional para os

Cuidados Paliativos). Acedido em: https://www.acss.min-saude.pt/wp-

content/uploads/2017/01/PEDCP-2021 2022.pdf

Marland, G. & McGhee, G. (2014). Chapter 18: Betty Neuman. In Duffy, T., Donnell, A., &

Snowden, A. (Eds). Pioneering Theories in Nursing. Andrews UK.

Neto, I. G. (2016). Cuidados Paliativos: Principios e Conceitos Fundamentais. In Barbosa,
A., Pina, P. R, Tavares, F. & Neto, I. G. (Eds.), Manual de Cuidados Paliativos (32 Ed.)
(pp. 1-22). Lisboa: Faculdade de Medicina.

Neuman, B. & Fawcett, J. (2011). The Neuman Systems Model. (5" ed.). Pearson.

Oliveira, G. & Albuquerque, M. (2022). Cuidados Paliativos Perineonatais O Essencial. Rei

dos Livros.

36


https://files.dre.pt/1s/2012/09/17200/0511905124.pdf
https://www.acss.min-saude.pt/wp-content/uploads/2017/01/PEDCP-2021_2022.pdf
https://www.acss.min-saude.pt/wp-content/uploads/2017/01/PEDCP-2021_2022.pdf

Ordem dos Enfermeiros - Seccao Regional Sul (2013). Guido para a organizacdo de
projetos de melhoria continua da qualidade dos cuidados de enfermagem -

Programa Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem.

Ordem dos Enfermeiros - MCEER. (2015). Areas Investigacdo Prioritarias Para a

Especialidade De Enfermagem De Reabilitagdo. Lisboa.

Ordem dos Enfermeiros (2018). Regulamento dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados

Especializados em Enfermagem de Reabilitacdo. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Ortiz-Campoy, S., Lirio-Romero, C., Romay-Barrero, H., Alvarez, D. M. C., Lopez-Mufioz,
P., & Palomo-Carrién, R. (2021). The role of physiotherapy in pediatric palliative

care: a systematic review. Children, 8(11), 1043.

Ouyang, N., Cai, R., Zhou, X., Huang, H., Qiu, X., & Liu, K. (2019). Effects of a group-based
physical activity program for pediatric patients with cancer on physical activity and
symptom experience: A quasi-experimental study. Pediatric blood & cancer, 66(11),

€27965.

Santos, A., Péla, J., Ferreira, M. F. & Trindade, N. (2014). O Papel da Enfermagem de
Reabilitacdo nos Cuidados Paliativos. In A. Costa & M. Othero (coord.), Reabilitacdo

em Cuidados Paliativos (pp. 63 - 76). Loures: Lusodidacta.

Silva, C. G. & Moreira, J. G. (2021). Sintomas Respiratorios. In Abejas, A.G. & Duarte, C.

(coord.), Humanizagéo em Cuidados Paliativos. Lidel: EdicBes Técnicas, Lda.

Thomson, J. E., Feinstein, J. A, Hall, M., Gay, J. C,, Butts, B.,, & Berry, J. G. (2019).
Identification of children with high-intensity neurological impairment. JAMA

pediatrics, 173(10), 989-991. doi:10.1001/jamapediatrics.2020.2987

Wolfe, J., Orellana, L., Ullrich, C., Cook, E. F., Kang, T. I., Rosenberg, A., ... Dussel, V. (2015).
Symptoms and distress in children with advanced cancer: prospective patient-
reported outcomes from the PediQUEST study. Journal of Clinical Oncology, 33(17),
1928-1935. doi: 10.1200/)C0O.2014.59.1222

World Health Organization. Cancer pain relief and palliative care in children. Geneva:

WHO; 1998.

World Health Organization. (2018). Integrating palliative care and symptom relief into

responses to humanitarian emergencies and crises: a WHO guide.

37



World Health Organization (2020). Palliative Care Key facts. Acedido em:

https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

Zernikow, B., Szybalski, K., Hubner-Mohler, B., Wager, J., Paulussen, M., Lassay, L., ... &
Schmidt, P. (2019). Specialized pediatric palliative care services for children dying
from cancer: a repeated cohort study on the developments of symptom

management and quality of care over a 10-year period. Palliative medicine, 33(3),

381-391.

38


https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

39

APENDICES E ANEXOS



APENDICE | - ESTRATEGIA DE PESQUISA: LISTA DE PALAVRAS-
CHAVE E TERMOS EM LINGUAGEM INDEXADA



APENDICE I - ESTRATEGIA DE PESQUISA: LISTA DE PALAVRAS-CHAVE E TERMOS EM LINGUAGEM

INDEXADA

Populacao (P)
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Outcome (O)

Criancga/Child

Cuidados
Paliativos
Pediatricos
Pediatric Palliative Care

Reabilitacao
Rehabilitation

Enfermagem
Nursing

Controlo sintomatico
Symptoms Control

Child

Pediatrics
Hospice and Palliative Nursing
Palliative Care
Palliative Medicine
Rehabilitation Nursing
Rehabilitation Pediatric
Rehabilitation, Pulmonary
Rehabilitation, Exercise
Physical Therapy
Therapeutic Exercise
Home Rehabilitation
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Nursing Interventions
Nursing Outcomes
Nursing Protocols
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Signs and Symptoms
Signs and Symptoms Respiratory

Palavras-chave CINHAL MEDLINE
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Child

Palliative Nursing
Palliative Care
Palliative Medicine

Rehabilitation Nursing
Rehabilitation
Physical and Reahabilitation Medicine
Exercise Therapy
Treatment Outcome
Respiratory Therapy

Nursing
Nursing Care
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[ Elegibilidade ] [ Selecao ] [ Identificacao ]

Identificacdo de estudos via base de dados
EBSCOhost®

Estudos identificados (n = 680):
CIHNAL® (n = 221)
MEDLINE® (n = 459)

Excluidos duplicados
Idioma
Data de publicagio

Estudos selecionados (n = 65):
CIHNAL® (n = 23)
MEDLINE® (n = 42)

l

Selecionados por leitura dos
titulos e palavras-chave
Selecionados por populacdo
e/ou intervengao

Estudos elegiveis (n =12)
CIHNAL® (n = 5)
MEDLINE® (n = 7)

Estudos excluidos (n=11):
Populagao (n=2)
Resultado (n=1)
Intervengdo (n = 2)
Tipo de estudo (n =5)
Outro (n=1)

Estudos incluidos (n = 1)
CIHNAL® (n=1)
MEDLINE® (n = 0)

[ Incluidos ]

Adaptado Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al.
The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BM|
2021
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APENDICE Ill - INSTRUMENTO DE EXTRACAO DE DADOS ARTIGO E1 OUYANG ET AL (2019)

Artigo E1 - Ficha de Leitura

Titulo Effects of a group-based physical activity program for pediatric patients with cancer on physical activity and
symptom experience: A quasi-experimental study

Ano 2019

Autores Na Ouyang, Ruiging Cai, Xuezhen Zhou, Haiying Huang, XingQiu, Ke Liu

Publicacao Pediatric Blood & Cancer

Tipo de Estudo

Estudo quase experimental

Pais do estudo

China

Objetivo do estudo

Examinar os efeitos da atividade fisica em grupo na melhoria da atividade fisica e mitigacdo do sofrimento dos
sintomas em pacientes pediatricos com cancro.

N° e Tipo de
Participantes

Amostragem de conveniéncia: 57 pacientes pediatricos com cancro internados no centro oncolégico foram
incluidos no grupo de intervenc¢do e outras 57 criangas com cancro com caracteristicas similares a amostra do
grupo de intervencdo (idade, sexo e diagnostico) de outros dois hospitais, constituiram o grupo de controlo.

Duracao do Estudo

12 semanas

Intervencgao

Foiimplementado um programa de atividade fisica nas criancas do grupo de intervencdo, enquanto as criangas
do grupo de controle receberam os cuidados standard.

O programa consistiu numa sessdo de educacdo e 12 sessdes de atividade fisica em grupo, tendo foi
desenvolvido pelo médico de reabilitagdo com apoio da equipa multidisciplinar no que concerne a
padronizagdo e seguranca dos exercicios. Foram definidos critérios de estabilidade para a inclusdao no
programa.

A sessao de educacdo tinha a durac¢ao de 20 a 30 minutos, era realizada pelo investigador do departamento
de oncologia pediatrica, era direcionada a pacientes e cuidadores todos os sabados ao final do dia e eram
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abordados os seguintes topicos: beneficios da atividade fisica, consequéncias da inatividade, os exercicios
adequados a criangas com cancro por grupo etario, guidelines para a atividade fisica durante a hospitalizagao
e o programa de exercicio.

As sessdes de exercicios em grupo eram realizadas por grupos de 3 ou 4 criancas divididas por idade (4 a 6
anos, de 7 a 14 anos e de 15 a 18 anos), tinham a duracdo de 30-40 min (segundas, quartas e sextas-feiras),
eram acompanhadas pelo assistente da investigacdo e incluiram as seguintes trés se¢des e exercicios:
aquecimento das articulacBes (repeticdes 5-10 vezes), exercicios de alongamento muscular (Simples:
alongamento musculos e articulagdes dos membros; Movimentos do quadril e da cintura combinados com a
resisténcia dos cintos elasticos ao redor do pulso e do braco; Movimentos da cintura e abdémen; Movimentos
dos membros inferiores - forca e flexibilidade do tornozelo; Duplos: rota¢cdo da bacia e flexao dos bragos com
a resisténcia dos cintos elasticos, alongamento duplo de membros inferiores - forca e flexibilidade do
tornozelo; Movimento de salto duplo) e arrefecimento (repeticdo os movimentos do aquecimento),
acompanhados de musica ambiente calma.

O grupo de controlo recebeu o cuidado standard que incluiu tratamentos, cuidados de enfermagem e educagao
geral em saude (ex.: dieta e exercicio) sem programa de atividade fisica (educagao sistematica e sessdes de
exercicio em grupo).

Excluidas as criancas que ndo aderiram ao programa pelo menos 1 més.

A atividade fisica e os sintomas foram medidos usando o Children’s Leisure Time Activities Study Survey-Chinese
(CLASS-C) e a Memorial Symptom Assessment Scale 10-18 (MSAS 10-18) aplicadas em duas fases: numa fase inicial
para determinar a linha de base relativamente a atividade fisica da crianca e apds a 122 sessao de exercicio nos
grupos intervenc¢do e controlo. A MSAS 10-18 nas criancas com idade > 10 anos foi avaliada pelas préprias e
dos 4 - 10 anos com ajuda dos cuidadores ou investigadores.

Resultados

- Ndo foram relatados eventos adversos os complica¢des relacionados com a implementacdo do programa.
- O grupo intervencdo demonstrou diminuicao na atividade fisica leve (1,6 - 2,9 MET) e aumento da atividade
fisica moderada a vigorosa (= 3 MET).




- Embora ndo tenha havido diferenca significativa no nimero de sintomas ou na pontuacao total de experiéncia
de sintomas entre os dois grupos, verificou-se uma diminuicdo/estabilizacdo em alguns sintomas no grupo de
intervenc¢do apos as 12 semanas de programa, enquanto no grupo de controlo houve um aumento.

- Sintomas como: a dificuldade de concentracdo, falta de energia, sentir-se nervoso, nauseas, dificuldade em
dormir, sentir-se triste, sentir-se irritavel, alteracdes no sabor dos alimentos, perda de cabelo, prisdo de ventre,
sensac¢do de que “eu ndo me pareco comigo mesma” e as mudancas na pele foram atenuadas por o programa
PA baseado em grupo.

Conclusoes Os resultados sugerem que a promog¢ao da atividade fisica contribui para um aumento da atividade fisica e
para o alivio do sofrimento associado aos sintomas fisicos e psicolégicos nos pacientes pediatricos com cancro
durante o tratamento. Os servicos de oncologia devem conter uma sala para a pratica de exercicio fisico.

Limitagdes A duracdo do estudo nao permitiu avaliar os efeitos da atividade fisica a longo prazo.

A utilizacao apenas da CLASS-C para classificar a atividade fisica das criancas pode ter sido uma limitacdo, pois
estavam limitadas a fazer atividades outdoor, sugerindo em futuros estudos adicionar o pedémetro para a
colheita de dados. Por ultimo, relacionado com o principio do consentimento informado, os participantes
tinham conhecimento do estudo.

Contributos para o
estudo

Relativamente aos sintomas em estudo, ndo se verificaram diferencas significativas entre o grupo intervencdo
e 0 grupo de controlo antes e ap6s as 12 semanas de intervenc¢do, havendo em ambos os sintomas e em ambos
0s grupos uma ligeira diminuicdo do score na ultima avaliacdo.

Quanto a fadiga este assumia, no inicio do estudo uma prevaléncia significativa em ambos os grupos, sendo o
terceiro sintoma mais prevalente no grupo de intervenc¢do (com a mesma prevaléncia da irritabilidade, sendo
0s mais prevalentes a perda de apetite e alopecia) e o quarto no grupo de controlo (perda de apetite, vomitos
e nauseas assumiam maior prevaléncia). Com a aplicagdo do programa de exercicio fisico, verificou-se uma
reduc¢do do score da fadiga (1.62 £ 1.07 1.50 £+ 0.87) o que assume maior relevancia quando comparando com
o grupo de controlo que com avancar da doencga/tratamento aumentou (1.73 £ 1.26 1.89 + 1.07).
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APENDICE IV - PLANEAMENTO DOS OBJETIVOS E ATIVIDADES

Objetivos Gerais

2. Desenvolver competéncias especificas do EEER na area da reabilitacgdo motora, sensorial, cognitiva,

cardiorrespiratéria, de alimentacao, da eliminac¢ao e da sexualidade ao longo do ciclo vital.

3. Desenvolver competéncias especificas do EEER no cuidado a crianga/adolescente com necessidades paliativas e

familia.

Competéncias Especificas do EEER

Competéncia J1 - Cuida de pessoas com necessidades especiais, ao longo do ciclo de vida, em todos os contextos da

pratica de cuidados.

Objetivos
Especificos

Atividades

Indicadores de Resultados

Desenvolver
competéncias na
avaliacao
especializada,
identificando
necessidades de
intervencdo do EEER
ao longo do ciclo de
vida em contexto
hospitalar e
comunitario,
particularmente na

Realizacdo de pesquisa com vista ao aprofundamento de
conhecimentos acerca de instrumentos de avaliacdo para a idade
pediatrica validados para a populacdo portuguesa, técnicas de
reabilitacdo pediatricas (motora, cognitiva, respiratoria, etc.) e
fisiopatologia na idade pedidtrica (mediante as situacbes
encontradas).

Entrevista ao cliente e familia para colheita de dados com vista a
caracterizacdo  das  variaveis fisiologicas,  psicoldgicas,
socioculturais, de desenvolvimento e espirituais, mobilizando
estratégias de comunica¢do adequadas.

Treino e aperfeicoamento do exame fisico, da aplicacao escalas e
instrumentos de avaliagdo adequados, da técnica de auscultacao

e da interpretacao dos exames complementares de diagnostico.

¢ Demonstra competéncias na avaliacao

especializada: colheita de dados
pertinente, exame fisico, auscultacao,
aplicacdo de escalas e outros
instrumentos, consulta do processo
clinico e interpretacdo dos exames
complementares de diagnaostico.

Avalia o risco de alteracdo da
funcionalidade a nivel motor, sensorial,
cognitivo, cardiaco e respiratorio, da
alimentacdo, da eliminagdo e da

sexualidade.

e Diagnostica precocemente as respostas




crianga/adolescente
com necessidades
paliativas.

Identificacdo dos stressores intrapessoais, interpessoais e
extrapessoais do cliente, que interferem nos processos
adaptativos no ambito do desenvolvimento, de transi¢des
saude/doenca e/ou de incapacidade.

necessidades

Identificacdo das especificas da

crianca/adolescente com necessidades paliativas,
particularmente a nivel fisico, de desenvolvimento e sociais.
Avaliacdo do impacto da situagdao de saude/doenca no cliente e
na familia, particularmente na crianga/adolescente com condicao
cronica complexa.

Discussao da avaliacdo efetuada com o cliente e a familia e, em
parceria, identificar necessidades e potenciais alteracdes
decorrentes da situacdo de saude/doenca nos diferentes niveis.
Elaboracdo de diagndsticos de enfermagem com base na

avaliacao realizada.

humanas desadequadas,
nomeadamente ao nivel do
desenvolvimento global da

crianca/adolescente.

Identifica os stressores intrapessoais,
interpessoais e extrapessoais do
cliente, que interferem nos processos
adaptativos no ambito do
desenvolvimento, de transicdes
saude/doenca e/ou de incapacidade.
Identifica necessidades de intervencdo
de ER nos trés niveis de prevencao.
Envolve o cliente e familia na avalia¢ao
realizada.

Discute e valida as avaliacbes e os

Desenvolver planos
de cuidados de
enfermagem de
reabilitacdo com
base no processo de
Enfermagem,
sustentado na
Teoria dos Sistemas

Estabelecimento de prioridades e definicdo de objetivos de
atuacdo em parceria com o cliente/familia a incluir no plano de
cuidados.

Planeamento e implementac¢ao de intervencfes para reducdo do
risco/otimizacdo da funcionalidade ao nivel motor, sensorial,
cognitivo, respiratorio, cardiaco, de alimentag¢do, de eliminagdo e
sexualidade.

Desenvolvimento de estratégias e mobilizar os recursos
disponiveis para potenciar as linhas de defesa e de resisténcia do

respetivos  diagndsticos com o/a
enfermeiro/a orientador/a.
Estabelece  prioridades e define
objetivos de intervencao.
Elabora planos de cuidados

especializados, incluindo programas de
reabilitacdo, mediante as necessidades
e os riscos identificados, promovendo o
restabelecimento do sistema.

Ensina, instréi e treina técnicas com a
pessoa e familia, sempre que aplicavel,
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da Betty Neuman.

cliente, promovendo restabelecimento/potenciando a
estabilidade do sistema.

Ensino, instrucdo e treino do cliente e da familia na utilizacdo de
produtos de apoio ou técnicas, promovendo o
autocuidado/capacitacao parental e fornecer suporte escrito (se
aplicavel).

Avaliacdo dos resultados obtidos, com recurso a indicadores
sensiveis aos cuidados de reabilitagao.

Atualiza¢do dos objetivos e do plano de reabilitacdo em parceira
com o cliente e familia, sempre que necessario.

Realizacdo de registos, ilustrativos da especificidade das
intervencdes e mobilizando uma linguagem adequada.

Discussao e validagdo com o/a enfermeiro/a orientador/a as
intervencdes planeadas e respetiva a implementacdo, avaliacao e

registo.

promovendo o autocuidado e a
capacita¢ao parental.

Avalia os resultados das intervencdes
implementadas e reformula o plano
sempre que necessario.

Desenvolve um cuidado centrado no
cliente e na familia.

Efetua os respetivos registos de forma
adequada.

valida as

Discute e intervencoes

especializadas planeadas com o/a
enfermeiro/a  orientador face as
necessidades e riscos identificados,
bem como, a respetiva avaliacdo e

registo.

Desenvolver planos
de reabilitacdo no
ambito controlo dos
sintomas
respiratérios (fadiga,
dispneia e tosse) na
crianca/adolescente
com necessidades
paliativas em
contexto hospitalar

Avaliacdo, em pareceria com a crianca/adolescente e familia, da
presenca de fadiga, dispneia e tosse e respetivo impacto na
funcionalidade.

Orientacdo da crianca/adolescente e familia para a identificacao
precoce de sinais de agudizacao.

|dentificagdo, em parceira com a crian¢a/adolescente e familia, de
eventuais fatores predisponentes ou agravantes dos sintomas
respiratorios: fadiga, dispneia e tosse.

Implementacdo, em parceria com a crianca/adolescente e familia,
fatores

de estratégias na minimizacdo/eliminacdo dos

predisponentes ou agravantes dos sintomas respiratorios: fadiga,

Identifica os fatores predisponentes ou
agravantes dos sintomas respiratorios
(fadiga, dispneia e tosse) e implementa
estratégias na minimizacdo/eliminagao
dos mesmos.

Orienta a crianca/adolescente e familia
para identificacdo e
minimiza¢do/eliminacdo de eventuais
fatores predisponentes/agravantes dos
sintomas respiratorios.

e Orienta a crianca/adolescente e familia
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e na comunidade.

dispneia e tosse.

Mobilizagdo de estratégias de promocdo a adesdo ao regime
terapéutico, tais como, relacdo terapéutica, parceria nos
cuidados, educacdo para saude, adequacdo da esperanca, gestao
de expectativas, entre outras.

Ensino, instru¢do e treino da crianca/adolescente e familia na
técnica de administra¢do de terapéutica inalatoria.

Planeamento e implementacdo de intervencdes no controlo da
fadiga na crianca/adolescente com necessidades paliativas,
nomeadamente programas de exercicio fisico individualizados.
Planeamento e implementacdo de intervencdes no controlo da
dispneia na crianca/adolescente com necessidades paliativas,
nomeadamente, técnicas de relaxamento, posicionamento
terapéutico, exercicios respiratoérios, entre outras.

Planeamento e implementacdo de intervencdes no ambito do
controlo da tosse na crianca/adolescente com necessidades
paliativas, nomeadamente técnicas de limpeza das vias aéreas.
Ensino, instrugado e treino de estratégias para controlo da fadiga,
dispneia e tosse na crianca/adolescente com necessidades
paliativas e familia, promovendo a continuidade e seguranca dos
cuidados.

Avaliacdo em parceria com a crianga/adolescente e a familia da
efetividade das interven¢des no controlo da fadiga, dispneia e
tosse.

Discussao e validacdo com o/a enfermeiro/a orientador/a da
avaliacao realizada, das intervenc8es planeadas e da respetiva

para a identificacdo precoce de sinais
de agudizacdo.

Mobiliza estratégias de promocdo a
adesdo ao regime terapéutico.

Ensina, instroi e treina a
crianca/adolescente e familia na técnica
de administragdo de terapéutica
inalatdria.

Planeia e implementa intervenc¢des no
controlo da fadiga, dispneia e tosse.
Mobiliza estratégias na promocdo da
adesdo ao plano terapéutico.

Ensina, instroi e treina a
crianca/adolescente e familia na
implementacdao de técnicas para o
controlo da fadiga, dispneia e tosse.
Avalia os resultados das intervencdes
(parametro vitais, observacdo,
comunicacao com a
crianca/adolescente e familia).

Discute e valida com o/a enfermeiro/a
orientador as intervencbes planeadas e
respetiva implementacdo e avaliacdo
no controlo da fadiga, tosse e dispneia
da crianca/adolescente.

Realizacdo de estudo de caso e
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implementacdo, avaliacdo e registo.

Realizacdo de estudo de caso de uma crianca/adolescente com
critérios de elegibilidade para cuidados paliativos com sintomas
respiratérios e respetivo plano de cuidados.

respetivo plano de cuidados.

Competéncia J2 - Capacita a pessoa com deficiéncia, limitacdo da atividade e/ou restricdo da participacdo para a

reinsercao e exercicio da cidadania.

Objetivos
Especificos

Atividades

Indicadores de Resultado

Desenvolver
competéncias no
ambito da
intervencdo junto da
pessoa com
deficiéncia ou
limitacdes a
atividade,
potenciando
reinsercao social,
particularmente na
crianca com
necessidades
paliativas.

Realizacdo de treinos de AVD com recurso a produtos de apoio,
quando indicado.

Ensino, instru¢cdo e treino do cliente/familia no ambito da
utilizacdo de produtos de apoio, sempre que indicado.
Orientacdo na adaptagdao do ambiente, particularmente no
domicilio, promovendo a seguranca e a acessibilidade,
relacionado com alteracdo da funcionalidade a nivel motor,
sensorial, cognitivo, cardiaco, respiratério, alimentacdo, da
eliminacdo e da sexualidade.

Colaboracdo na sensibilizacdo de grupos e/ou da comunidade
para a inclusao social, particularmente no ambito da crianca com
condi¢do crénica complexa e familia.

Mobiliza¢do dos recursos da comunidade existentes com vista a
promover a participagao social.

Discussao e validacdo com o/a enfermeiro/a orientador/a os
treinos de AVD planeados e realizados e a respetiva necessidade

Realiza treinos de AVD com recurso a
produtos de apoio, quando indicado.
Ensina, instréi e treina o cliente/familia
para a utilizacao de produtos de apoio.
Orienta na adaptacdao do ambiente,
promovendo a seguranca e a
acessibilidade, relacionado com
alteracbes da funcionalidade aos
diferentes niveis.

Discute e valida com o/a enfermeiro/a
orientador/a os treinos de AVD e a
respetiva necessidade de produtos de
apoio, bem como, as adaptacdes do

ambiente.




de produtos de apoio, bem como, as adapta¢des do ambiente.

Desenvolver
competéncias na
intervencao
especializada na
crianca/adolescente
dependente de
tecnologia,
particularmente na
assisténcia
ventilatéria no
domicilio.

Avaliacao das condi¢des da habitacdo e orienta¢do na respetiva
adapta¢do para garantir a seguranca na utilizacdo dos
dispositivos.

Avaliacdo do impacto da dependéncia de tecnologia da
crianca/adolescente na familia, nomeadamente o risco de
sobrecarga do cuidador.

Avaliacdo do impacto da dependéncia de tecnologia na
crianca/adolescente, nomeadamente no bem-estar, no
crescimento, desenvolvimento e participagao social.

Delineacdo e implementac¢do de estratégias, em parceria com a
crianca/adolescente e a familia com vista a minimiza¢cdo do
impacto da dependéncia de tecnologia (promoc¢do do
desenvolvimento da crianca, promocdo da readaptacdo da
esperanca e da capacitacao parental, monitorizacdo do risco de
sobrecarga do cuidador).

Conhecimento das principais modalidades ventilatorias utilizadas
na ventilacdo domiciliaria em criancas/adolescentes.

Manuseio adequado dos equipamentos e dispositivos médicos
dos quais a crianca depende no domicilio, particularmente no
ambito da assisténcia ventilatéria.

Ensino, instrucdo e treino da crianca/adolescente e familia, no
manuseio e cuidados de manuten¢do dos equipamentos e
dispositivos, em parceria com os delegados das empresas das
respetivas marcas, e fornecimento de suporte escrito, se

adequado.

Avalia o domicilio e orienta nas
adaptac¢des necessarias, tendo em vista
a seguranca da crian¢a/adolescente e
familia.

Avalia o impacto da dependéncia de
tenologia na crianga/adolescente e na
familia e delineia estratégias no sentido
de uma readaptacdo segura e saudavel.
Conhece as principais modalidades
ventilatérias utilizadas na ventilacao
domiciliaria da crianca/adolescente e

manuseia adequadamente 0s
respetivos equipamentos e
dispositivos.

Ensina, instroi e treina a

crianca/adolescente e familia no

manuseio e manutenc¢ao dos
equipamentos e dispositivos.

Avalia e interpreta sinais de alarme na
crianca/adolescente  sob  ventilagdo
domiciliaria.

Executa a técnica de posicionamento
terapéutico, bem como, técnicas
respiratorias e de limpeza da via aérea,

adequando as caracteristicas da




Avaliacdo dos sinais de ventilagdo eficaz ou ineficaz e outros
sinais de alarme (parametros vitais, coloracdo para pele,
movimentacdo do térax, alarmes dos equipamentos) e respetiva
interpretacao.

Execu¢do de técnica de posicionamento na otimiza¢do da
ventilacdo.

Execucdo de técnicas respiratorias e de limpeza da via aérea no
domicilio, adequando as caracteristicas da crianca/adolescente
(ex. dissociacdo dos tempos respiratorios, uso da palhinha, bolas
de sabao, treino da tosse, entre outras).

Ensino, instrucdo e treino da crianca/adolescente e familia nos
cuidados essenciais face a situacdo de dependéncia da ventilacao
no domicilio, tais como: técnica de posicionamento, exercicios
respiratérios, técnicas de limpeza das vias aéreas (ex.: treino da
tosse, higiene nasal, entre outros), aspiracao de secrecdes, sinais
de alarme, intervenc¢des de emergéncia, entre outros.

Orientacdo do adolescente/familia no sentido de proceder ao
registo escrito com a calendarizagdo das consultas e visitas
domiciliarias e periodicidade das intervenc¢des especificas.
Orientacdo da familia no sentido de ter sempre uma mala
preparada para as saidas de casa.

Encaminhamento e articulagdo com outras especialidades e/ou
niveis de cuidados, mediante a necessidade.

Mobilizacao e articulagdo com eventuais recursos da comunidade
com vista a

promoc¢do da participacdo social da

crianca/adolescente e da familia.

crianca/adolescente.

Ensina, instroi e treina a

crianca/adolescente e familia nos
cuidados essenciais face a situa¢ao de
dependéncia da ventilagdo  no
domicilio, na prevencao de
complicacbes e  otimizacdo  da
ventilacdo.

Orienta da familia no sentido de
proceder ao registo escrito da
calendarizacdo das consultas, visitas
domiciliarias e periodicidade dos
cuidados especificos.

Orienta a familia para a importancia de
ter uma mala preparada para saidas de
casa.

Encaminha/articula com outras
especialidades e/ou niveis de cuidados,
mediante a necessidade.
Mobiliza/articula com eventuais
recursos da comunidade;

Discute e valida com o/a enfermeiro/a
orientador/a os as  avalia¢Bes
realizadas, as propostas de
encaminhamento, bem como, as

intervencbes planeadas e respetiva




e Avaliacdo dos resultados obtidos, com recurso a indicadores
sensiveis aos cuidados de reabilitacdo, tais como otimizacdo da
ventilacdo.

e Discussdo e validagdo com o/a enfermeiro/a orientador/a das
avalia¢cbes realizadas e das intervencBes planeadas e respetiva
implementacdo e avaliagdo, no ambito da intervencdo no
domicilio junto da crianga/adolescente dependente de tecnologia
e familia.

implementacao.

Competéncia J3 - Ma

ximiza a funcionalidade desenvolvendo as capacidades da pessoa.

Objetivo Especifico

Atividades

Indicadores de Resultado

Elaborar,
implementar e
avaliar programas
de treino motor,
cardiaco e
respiratorio,
maximizando a
funcionalidade do
cliente.

e Participacdo na elaboracao,

e Avaliagdo dos

junto com o/a enfermeiro/a
orientador/a, de planos de reabilitacdo das fung¢des cardiaca,

respiratéria e motora, face as necessidades dos clientes.

e Ensino, instrucdo e treino programas de exercicio fisico, no

sentido de maximizar o desempenho motor, cardiaco e
respiratorio, considerando as caracteristicas individuais de cada

cliente e os objetivos definidos em parceria com o mesmo.

e Delineacdo de estratégias com vista a promocdo da saude, a

prevencdo de acidentes e a reabilitacdo, capacitando para a
autogestao da sua condicdo de saude/doenca, promovendo a
integridade do sistema do cliente.

obtidos e

resultados reestruturacao dos

programas, se necessario.

e Discussdo e validagdo com o/a enfermeiro/a orientador/a dos

planos de reabilitacdo fun¢des cardiaca, respiratéria e motora,
face as necessidades dos clientes.

Participa na elaboracdo, junto com o/a
enfermeiro/a orientador/a, de planos
de reabilitacdo das func¢des cardiaca,
respiratéria e motora, face as
necessidades dos clientes.

Ensina, instrdoi e treina o cliente e a
familia no ambito de programas de
exercicio fisico, considerando as
caracteristicas de cada cliente e os
objetivos a atingir, potenciando a
maximiza¢do do desempenho motor,
cardiaco e respiratério.

obtidos e

Avalia os resultados

reestruturacdo dos programas, se
necessario.

Discute e valida com o/a enfermeiro/a




orientador/a os respetivos planos de
reabilitacdo individualizados.

Objetivo Geral

1. Desenvolver competéncias comuns do Enfermeiro Especialista no ambito da responsabilidade profissional, ética

e legal, da gestao, da melhoria continua de cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

Competéncias Comuns do EE

A - Competéncias do dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Objetivos . .
. Atividades Indicadores de Resultados
Especificos
Desenvolver Realizacdo de pesquisa acerca dos direitos da Conhece a missao, filosofia de cuidados

competéncias no
ambito do processo
de tomada de
decisdo no exercicio
profissional
especializado na
area da
enfermagem de
reabilitacdo,
suportado nas
normas legais,
principios éticos e
deontologia

crianca/adolescente com condi¢do cronica complexa e familia.
Identificacdo da missado, da filosofia de cuidados e dos valores
orientadores do exercicio profissional nos diferentes Contextos
de Prética de Cuidados (CPQ).

Orientacdo da tomada de decisao no exercicio profissional nos
principios e valores éticos e deontoldgicos e normas legais, bem
como, no conhecimento do cliente e familia, assegurando o
respeito pelos seus valores, habitos, crencas e desejos.
Mobilizacdo da reflexdo com foco nos processos de tomada de
decisdo, na constru¢do dos estudos de caso e jornal de
aprendizagem, ao longo dos ensinos clinicos.

Delineacdo em parceira com o cliente/familia estratégias de
resolu¢do de problemas, nomeadamente no ambito da
complexidade da intervenc¢do junto da crianca/adolescente com
necessidades paliativas.

e valores orientadores dos CPC.
Conhece e age em conformidade com
as normas legais.
Conhece 0s direitos da
crianca/adolescente com  condicdo
cronica complexa e promove 0 seu
cumprimento.

Orienta a tomada de decisdo assente
nos principios éticos e deontolégicos.
Reflete acerca dos processos de

tomada de decisdo inerentes a
intervencdo do EEER nos estudos de
caso e no jornal de aprendizagem.

Delineia técnicas de resolucdo de

problemas em parceria com o




profissional.

e Realizagao de

sessao sensibilizagcao da

equipa/grupo/comunidade  para a complexidade das
necessidades da crianca em familia em cuidados paliativos
cronica identificada

pediatricos/condicdo complexa, se

necessidade.

cliente/familia.

Realiza uma sessao de sensibilizacdo na
tematica dos CPP dirigida a
equipa/grupo/comunidade, se
identificada necessidade.

B - Competéncias do dominio da melhoria continua da qualidade

D - Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Objetivos
Especificos

Atividades

Indicadores de Resultados

Desenvolver uma
pratica de cuidados
baseada na
evidéncia e
colaborar com a
equipa em projetos
de melhoria
continua,
promovendo a
seguranca e a
qualidade dos
cuidados,
particularmente no
ambito da
intervencgao junto

Realizacdo da RSL no ambito da realizacao deste projeto.

Realizacdo de Estdgio de observacdo no _
_ no ambito dos Cuidados Paliativos

Pediatricos (CPP).

Entrevista a EEER peritos no ambito da intervencao em CPP.
Realizacdo de Jornal de Aprendizagem no ambito da intervencdo
do EEER na crianca/adolescente com necessidades paliativas e
familia, procedendo ao confronto entre a informacao colhida
pela observacdo e entrevista aos EEER e o levantamento das
intervencdes realizado na RSL.

Mobilizagdo da reflexdo e do pensamento critico como meio
privilegiado na aprendizagem, nomeadamente no sentido do
autoconhecimento, contribuindo para uma maior
consciencializacdo da influéncia das caracteristicas pessoais na
pratica profissional.

Identificagdo e colabora¢do em eventuais projetos de melhoria

Realiza a RSL com base na metodologia
de investigacao.

Realiza estagio de observac¢do no -
e entrevistas a EEER peritos em CPP, a
considerar na realizacdo do respetivo
Jornal de Aprendizagem.

Adota uma pratica reflexiva no ambito
da aprendizagem e do
autoconhecimento.

Identifica e colabora com a equipa em
eventuais projetos de melhoria da
qualidade nos CPC.

Integra a evidéncia na pratica de
cuidados.

Identifica lacunas no conhecimento
e/ou na pratica de enfermagem,
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crianga/adolescente
com necessidades
paliativas e familia.

da qualidade nos CPC.

e Integracdo na pratica de cuidados da melhor evidéncia cientifica
e guias de boas praticas no ambito da qualidade e seguranca dos
cuidados.

e Identificacdo de lacunas no conhecimento e /ou na pratica de
enfermagem, particularmente no ambito da intervencdo junto da
crianca/adolescente com necessidades paliativas, e contribuicao
para a melhoria da qualidade dos cuidados a estas
criancas/adolescentes, promovendo a pratica baseada evidéncia
cientifica.

e Desenvolvimento de uma pratica sensivel a identidade cultural e
as necessidades espirituais e promog¢do da respetiva
sensibilizacao.

e Identificacdo de situacdes de risco e atuacdo no sentido da
prevencdo de acidentes e/ou minimizacao do dano.

e Aplicagdo dos principios da ergonomia e tecnolégicos para evitar
danos aos profissionais e aos utentes.

particularmente no  ambito da
intervencao junto da
crianca/adolescente com necessidades
paliativas, e contribui para a melhoria
da qualidade dos cuidados a estas
criancas/adolescentes, promovendo a
pratica baseada evidéncia cientifica.
Desenvolve uma pratica sensivel ao
respeito pela identidade cultural e
pelas necessidades espirituais e
promove essa sensibilizacao.

Age em conformidade com os
principios de seguranc¢a do cliente, da
equipa e do proprio.

C - Dominio da gesta

o dos cuidados

Objetivos
Especificos

Atividades

Indicadores de Resultados

Compreender a
dinamica
organizacional dos
contextos de pratica
de cuidados,

e Observacado do espaco fisico dos diferentes CPC onde se prevé a
realizacdo dos ensinos clinicos.

e Observacdo e compreensdo da intervencdo do EEER nos CPC e da
respetiva articulacdo com a equipa de enfermagem e
multidisciplinar.

e Integracdo na equipa multidisciplinar, conhecer e respeitar os

Integra eficazmente a equipa e o CPC,
compreendendo as respetivas
dinédmicas e estilos de lideranca.
Conhece a intervencdo do EEER nos
diferentes niveis e respetiva articulacdo
com a equipa.

11




nomeadamente ao
nivel da gestao e
lideranca.

Desenvolver
competéncias de
gestao dos cuidados
e de supervisao,
adequadas ao
contexto de ensino
clinico.

diferentes papeis.

Compreensdo da dinamica organizacional e funcionamento dos
CPC, nomeadamente ao nivel da organizacdo e gestdao dos
cuidados e da equipa de enfermagem e estilos de lideranca.
Compreensao da organizagdo ao nivel intersectorial,
nomeadamente na transicdo entre niveis de cuidados.
Observacao e compreensdo da intervencdo da Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte Cuidados Paliativos Pediatrica (EIHSCP-PE)
e eventual colaborag¢ao de EEER.

Participacdo em, pelo menos, uma reuniao da EIHSCP.

Realizacdo de, pelo menos, uma vista domiciliaria com a
colaboracdo da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP)

Compreensao da articulacdo da EIHSCP-PE e da ECSCP com os
restantes servicos e entidades que participam na assisténcia a
crianca/adolescente com necessidades paliativas e familia.
Consulta e analise de planos antecipatérios de cuidados das
criangas/adolescentes em cuidados paliativos.

Participacdo nas reunides de equipa de enfermagem (passagens
de turno) e multidisciplinares e colaboracdao nas decisdes de
equipa.

Delegacdo de tarefas e respetiva supervisao.

Promocdo de um ambiente positivo e de confianga, facilitador da
aprendizagem.

Supervisdao do cliente/familia na consecucao de tarefas, no
ambito dos treinos inerentes ao respetivo programa de

Compreende a
articulacdo da EIHSCP e respetiva

intervencgao e

colaboracao do EEER.
Compreende a dindmica na transicao
entre niveis de cuidados.

Participa em pelo menos uma reunido
da EIHSCP-PE.

Participa em reunides de equipa de
enfermagem (passagens de turno) e
multidisciplinares e colabora nas
decisdes de equipa.

analisa

Consulta e planos

antecipatérios de  cuidados de
criancas/adolescentes em CP.

Delega e supervisiona de tarefas junto
da equipa multidisciplinar.

Promove um ambiente positivo e de
confianca, facilitador da aprendizagem.
Supervisiona do cliente/familia na
consecucdo de tarefas, no ambito dos
treinos  inerentes ao  respetivo
programa de reabilitacdo.

Encaminha e articula com outras
especialidades e/ou servicos e/ou
recursos da comunidade, sempre que

necessario, assegurando a seguranca
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reabilitacao.

na transicao entre niveis de cuidados.

Encaminhamento e articulagdo para outras especialidades e/ou | e Elabora cartas de alta e/ou de

recursos da comunidade, sempre que necessario, assegurando a transferéncia, assegurando a

seguranca na transi¢cao entre niveis de cuidados. continuidade dos cuidados.

Elaboracao de cartas de alta e/ou de transferéncia, assegurando
a continuidade dos cuidados.

Recursos

Humanos

Orientadores clinicos EEER, equipa de enfermagem e multidisciplinar, professora
orientadora, clientes/familia, EIHSCP-PE, enfermeiros peritos e recursos da comunidade.

Materiais

Bibliografia de referéncia (artigos cientificos, programas e guidelines de reabilitacdo,
manuais de reabilitacdo, documentos orientadores e regulamentos da OE, Modelo de
Betty Neuman e de Anne Casey), documentos de apoio dos CPC (normas e
procedimentos do servico/institucionais e instrumentos de avaliacdo: escala da dor, de
avaliacdo do desenvolvimento infantil e da qualidade de vida), processo clinico do cliente
e respetivos exames complementares de diagnostico e planos antecipatorios de
cuidados de criancas/adolescentes em CP.

Fisicos

Contextos de ensino clinico: UCIP, UCIN e UMAD do - ECCI - ACES de

Temporais

Duracgdo dos Ensinos Clinicos (cronograma Apéndice V).
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ANEXO Il - EXERCICIOS E APLICACOES PARA PROMOVER O
RELAXAMENTO DA CRIANCA



ANEXO 1ll - EXERCICIOS E APLICACOES PARA PROMOVER O
RELAXAMENTO DA CRIANCA

Figura 1. Exercicios simples de yoga para criancas e sugestdes de aplicacbes para o

relaxamento (Heneghan, 2020)

*Exercise: Easy Relax/Wind Down yoga sequence:

&2

A

W |

Head Tilt/Rotations

Seared Spinal Twist

Seated Cat'Cow

Forward Fold

can be done sitting /

seated on floor or chair

seated on floor or chair

on ground or bed with

standing pillow props
Begmning w/ left ear In a comfortable seat, Place both hands on knees. | Extend legs in front of
touching left shoulder. bring left hand to nght | Inhale, pull chest through vou (w/ slight bend 1n

circle head towards chest in
clockwise rotation w/ eyes
open or closed a few times
and then reverse and repeat
counterclockwise

knee. right hand behind
you. Inhale extend
spine upwards. exhale_
twist deeper. Repeat,
twisting to left.

bent arms. providing a
slight back bend. Exhale.
round back, extending

arms, gazing at your belly.

Repeat.

knees if more
comfortable). Place
pillows on top of legs.
Fold upper body & arms
over pillows and breathe.

=*Helpful Applications & Additional Resources: There are many applications that offer additional resources and
exercises related to nundfulness, meditation. voga, seli-hvpnosis, breathing etc. These applications and more can be

downloaded 1n the App Store.
Headspace Calm

Stop, Breathe. & Tlunk

Mmnd + Body



Apéndice Il - Formulario de Recolha de Dados Sociodemograficos



Colheita de Dados Sociodemograficos e Caracterizacao Profissional

Identificacdo do participante codificada (preencher pela investigadora):

Sexo Masculino ____ Feminino ___ Idade (anos):
Tempo de exercicio Generalista: EEER:
profissional (anos)

Tempo de exercicio Generalista: EEER:
profissional em

Pediatria (anos)

No ambito da sua Diariamente:
experiéncia Semanalmente: ____
profissional, nos Mensalmente: ____

ultimos 5 anos, com 4 a 6 contactos por ano: ____
que frequéncia cuida < a4 contactos por ano: ____
de criangcas com Anualmente:

necessidades

paliativas?

Formacao Sim__ Se sim,

Complementar em Ndo Cursos Béasicode CPP
Cuidados Paliativos Pds-graduagao

(CP) ou CP Pediatricos Mestrado

(CPP) Outra:

Formacgao Sim___ Se sim,

Complementar noutras Ndo_  Qual:

areas

Integra algum grupoou Sim___ Se sim,

desenvolve atividades N3do_  Equipa de suporteem CP ____
especificamente no Grupos de trabalho ____
ambito dos CPP. Pratica de cuidados/a¢des paliativas: ____

Outros:

Outra informacgao que
no ambito do estudo
lhe pareca pertinente
(opcional).



Apéndice Ill - Declaracao de Consentimento Informado



Informacgao ao Participante e Formulario de Consentimento Informado

Caro colega, o meu nome € Ana Rita Costa Ferreira Santos, encontro-me a frequentar o
13° Curso de Mestrado em Enfermagem na area de Especializacdo de Enfermagem
Reabilitacdo da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL), sob orientacao da Prof.?
Dr.? Maria do Céu S3, cujo Relatério de Estagio se intitula: Interven¢bes do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo a Crian¢a e Familia com Necessidades Paliativas:

controlo dos sintomas respiratorios.

As situagbes de doenca cronica complexa ameacadora da vida e da sua qualidade tém
sido uma realidade crescente na popula¢do pediatrica e que se prevé continuar a
aumentar. Neste sentido, tem sido abundante a produc¢do de evidéncia no ambito da
prevaléncia de sintomas nesta populacdo, dos quais 0s sintomas respiratorios sao
predominantes e com elevado impacto na qualidade de vida das criancas e familias,
traduzindo-se, deste modo, numa das necessidades de intervencdo do EEER junto destas
criancas. Nao obstante, a producdo de conhecimento no ambito do controlo destes
sintomas é escassa. Uma revisdo sistematica da literatura realizada no ambito do projeto
de estagio com a questdo de investigacdo: “Quais as interven¢des do enfermeiro
especialista em enfermagem de reabilitacdo no controlo dos sintomas respiratérios
(fadiga, dispneia e tosse) na crianca com necessidades paliativas?”, conduziu a apenas um

estudo que reunisse os critérios de inclusao definidos.

Neste sentido, e sendo a assisténcia respiratéria uma area de investigacdao considerada
emergente pelo Colégio de Especialidade de Enfermagem de Reabilitacdo da Ordem dos
Enfermeiros (OE, 2015), solicitamos a sua participacdo para realizacdo de entrevista semi-
estruturada audio-gravada para colheita de dados com o objetivo de identificar as
intervenc¢des do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo no controlo dos
sintomas respiratorios (fadiga, dispneia e tosse) na crianca com necessidades paliativas
no ambito da elaborag¢do do Relatério de Estagio e eventual futura publicacdo de artigo
cientifico.

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu
consentimento em qualquer altura, através da notificagdo da autora principal, sem
qualquer consequéncia, sem necessitar de explicar as razdes, sem qualquer penalizacao

ou perda de beneficios e sem comprometer a sua relagdo com a autora que Ihe propde a
1



Informacgao ao Participante e Formulario de Consentimento Informado
participa¢do neste estudo. O consentimento entretanto retirado ndo abrange os dados

recolhidos e tratados até a essa data.

Este estudo ndo lhe trard nenhum risco ou encargo financeiro. Ap6s a sua conclusao,
podera ter acesso aos principais resultados, se assim o desejar.

Sera garantido o respeito pelo direito do participante a sua privacidade e a protecdo dos
seus dados pessoais, estando salvaguardado o anonimato.

Mais se informa, que ndo serdo recolhidos quaisquer dados relacionados com a
instituicdo a qual vincula o seu exercicio profissional.

Caso necessite de mais informacdes sobre o estudo ou sobre os seus direitos ao
participar, podera entrar em contato com a autora principal através do contacto

telefénico 910979601 ou do correio eletrénico ana.ferreira@campus.esel.pt e N° OE

61834.
Grata pela atencao,
Ana Rita Santos

Eu, abaixo-assinado (nome completo do participante)

, compreendi a explicacdo que me foi fornecida por

escrito acerca do estudo que se tenciona realizar. Tomei conhecimento dos objetivos,
meétodos, beneficios e riscos previstos, bem como a forma de aceder aos resultados do

estudo.

Nestas circunstancias, decido livremente participar neste estudo, tal como me foi

apresentado pela autora do projeto e futuro Relatério de Estagio.

(Local) , de de 2023

Assinatura do participante

A autora principal:

Nome;

Assinatura:



mailto:ana.ferreira@campus.esel.pt

Apéndice IV - Guido de Entrevista



Guiao da Entrevista

De acordo com formulario de consentimento ja apresentado e assinado, confirma que
consente a gravacdo desta entrevista semi-estruturada, de acordo com o tema do meu
relatério de estagio Intervencbes do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo

a Criang¢a e Familia com Necessidades Paliativas: controlo dos sintomas respiratorios?

Como sabemos, fruto do crescente desenvolvimento cientifico e tecnolégico, as situacdes
cronicas complexas nas criancas tém vindo a aumentar, muitas vezes sem uma perspetiva
de cura ou de resolucdo, conduzindo a uma necessidade de mudanca na abordagem as
estas situa¢des que, apesar das inUmeras barreiras existentes, se enquadrariam em
cuidados paliativos. E focando-nos nessas criancas e familias, independentemente de
estarem ou ndo referenciadas a equipas de cuidados paliativos, mas cuja complexidade
da situacdo e das suas necessidades se enquadrariam nesse grupo, da sua experiéncia e
conhecimento, qual é o contributo que o EEER pode trazer no cuidado a estas criancas e

familias?

De acordo com a pesquisa realizada na elaboracdo do projeto, os sintomas respiratorios,
nomeadamente a tosse, dispneia e a fadiga, assumem uma prevaléncia muito
significativa. Da sua experiéncia, qual é a sua percecao relativamente a prevaléncia destes
sintomas? E o respetivo impacto no dia-a-dia e na qualidade de vida das criancas e das

familias?

A evidéncia cientifica no ambito do controlo ou da gestdo destes sintomas é de facto
muito escassa, sobretudo produzida por EEER. Neste sentido, de acordo com o seu
conhecimento e experiéncia profissional, no ambito do controlo da tosse, da dispneia e
da fadiga, pedia-lhe que partilhasse comigo que instrumentos, medidas, parametros

utiliza na avaliagcdo dos mesmos e que interven¢des mobiliza para o seu controlo/gestao?



Apéndice V - Instrumento de Andlise de Conteudo



Indicador Geral de Analise Unidades de  Unidades de Unidades de

Categorias Subcategorias Registo Contexto Numeracao

A - Avaliacao dos

sintomas respiratorios

B - Fatores influenciam a
tomada de decisdo do

EEER

C - Intervenc¢des do EEER
no controlo dos

sintomas respiratorios




Apéndice VI - Grelha de Anadlise de Conteudo



Indicador de Analise

Categorias Subcategorias

A - Avaliacdo da

crianga com

A.1 Instrumentos
alteracdo do

de avaliacao
padrao

respiratério

Unidades de Registo

“eu utilizo a escala de Borg modificada para a avaliagdo da
dispneia e acho que é um bom instrumento” (P1 linha 162 a
163);

“desde cedo ensino-os a eles proprios a avaliarem a sua
dispneia e a quantificarem-me a sua falta de ar e o0 seu
cansago de 0a 10, (...) terem consciéncia do aumento
progressivo desses sintomas” (P1 linha 169 a 172);

“avaliar a falta de ar através da escala de Borg” (P1 linha 174
a175);

“avaliacdo da dispneia, ndo o faco num Unico momento do
dia, (...) um documento de registo em que eles levam para
casa e durante uma semana avaliam em momentos chave
para mim” (P1 linha 181 a 182);

“Relativamente a tosse, muitas das vezes, n6s temos para
avaliar o Peak cough flow” (P1 linha 203 a 204);

“para iniciarmos o aparelho de tosse assistida (..) os
parametros devia de ser os 240 e abaixo disso, os doentes
deveriam iniciar” (P1 linha 206 a 209);

“Do ponto de vista da tradug¢ado de escalas, sdo raras as
escalas que sdo traduzidas para utilizar nestes contextos

(...)" (P2 linha 241 a 243);

Unidades de Numeracao

Contexto

“quando a crianga
consegue (...) avaliar”
(P1 linha 163 a 164);
“num doente
neuromuscular, muitas
das vezes, eles ndo
conseguem fazer Peak
cough flow" (P1 linha
204 a 205);
5 ocorréncias + 2

contexto + 3

explicativas



A.2 Parametros

vitais

A.3 Auscultagao

“Podemos fazer a avaliagdo do Peak Cough Flow" (P4 linha
171);
“gostaria de dizer que temos uma escala, mas ndo,

infelizmente” (P5 linha 98 a 99).

“parametros da frequéncia respiratoéria, saturagao de
oxigénio, a frequéncia respiratéria sempre avaliada num
minuto, (...) 0s recém-nascidos nao tém um padrdo regular,
nem as criangas ndo tém o padrdo regular, por isso, temos
que avaliar mesmo durante os 60 seg.” (P1 linha 195 a 200);
“objetivas, como seja, a avaliacdo de saturagdes periféricas,
de frequéncia respiratoéria” (P2 linha 247 a 248);

“aparelho de satura¢do” (P4 linha 138).

“a auscultacdo que também é extremamente importante”
(P1 linha 200 a 201);

“em algumas criancas, a ausculta¢do também pode ser
determinante” (P2 linha 251 a 252);

“pode realmente ser Util para nés conseguimos perceber se
aquela crianga reune condi¢des para fazer a intervengdo”
(P2 linha 258 a 259);

“a auscultacdo também podera ser um instrumento ou
recurso que (...) podemos mobilizar no dia-a-dia.” (P2 linha

260 a 262);

3 ocorréncias

“a auscultacdo, isto é
(...) uma percecao
pessoal, é mais facil e
mais orientadora da
intervencao quando
temos criancas 4 ocorréncias + 5
maiores, em que é explicativas/
possivel efetivamente  reforco/ contexto
isolar o som dos

campos pulmonares

(P2 linha 254 a 256);

“Tudo isso também nos

da a ideia de o que é



A.4 Apreciagoes

subjetivas

“Temos também a auscultacdo que vimos se tem pieira, que = que nds vamos fazer a
tipo de auscultagdo, se tem secre¢des, como é que, se é seguir.” (P3 linha 85 a
assimétrica, auscultacdo” (P3 linha 84 a 85); 86).

“devemos fazer auscultagdo pulmonar, perceber se esta se

ha uma ausculta¢do simétrica, se ha alguma assimetria, se

héa roncos, se ha sibilos” (P4 linha 134 a 136);

“depois da auscultacdo, poderemos verificar se ha ou ndo

presenca de secre¢fes nalguma area pulmonar” (P4 linha

148 a 149).

“que tem uma hipersalivacdo (...) muitas das vezes, faz “a maior parte dos
pequenas aspiracfes e acaba por isso comprometer, meninos tem muita
porque acaba ter muitas infe¢ées respiratérias” (P1 linha dificuldade em deglutir,
115a 119); engasgam-se

“é importante nds avaliarmos a amplitude, a utilizacio dos ~ facilmente” (P3 linha
musculos acessérios ou ndo da respiracdo, o tipo da 145 a 146).

respiracdo” (P1 linha 201 a 202);

“quando sao bastante restritivos” (P1 linha 212);

“percebemos os desvios da coluna” (P1 linha 234 a 235);

“deformidades dsseas, quando pensamos, nas alteracdes

posturais a nivel da coluna, vai diminuir os campos

pulmonares” (P2 193 a 194);

“a avaliacdo (...) do esforgo respiratério, de musculatura

acessoria, por ai a fora” (P2 linha 249 a 250);

15 ocorréncias + 9
explicativas/
reforgo/

prevaléncia



“um térax, muitas vezes, mais enrijecido, quando pensamos
nas criangas com paralisia cerebral ou com as deformidades
6sseas” (P2 linha 302 a 303);

“com os primeiros sintomas de disfagia” (P2 linha 378);
“avaliacdo da ventilagdo, da dispneia e da respira¢ao” (P3
linha 17 a 18);

“Outro aspeto importante é ver se a crianga tem secrecdes,
como é que é a tosse dela, se é uma tosse eficaz se ndo é
eficaz” (P3 linha 22 a 23);

“Em relagdo a tosse temos que avaliar dois aspetos
importantes: se a crianga tosse, se tosse de uma forma
eficaz” (P3 linha 76 a 77);

“A crianga até pode tossir muito bem, mas depois ndo
consegue deglutir as secrecdes, fica ali numa aflicdo” (P3
linha 78 a 79);

“Em termos de dispneia assim a melhor forma de
avaliarmos comeca (...) ver se tem sinais de dispneia, se tem
tiragem, se tem adejo nasal, se tem balanceio da cabeca,
todos estes sinais que sdo de dispneia” (P3 linha 81 a 83);

“a tosse é débil, que é pouco eficaz” (P3 linha 110);

“ndo estd a conseguir expandir bem ou ndo esta

sincronizada com o ventilador” (P3 linha 102 a 103);

“observar o estado geral” (P4 linha 133);



A.5 Estado de

saulde atual

“ver os sinais de dispneia, ver como é que esta, se tem
adejo, se tem tiragem, se tem sibilancias” (P4 linha 133 a
134);

“verificar o estado em que a crianga esta” (P4 linha 142 a
143);

“se tivermos uma crian¢ca com uma escoliose muito grave”
(P4 linha 150);

“um middo com paralisia cerebral num estado muito débil”
P4 linha 153 a 154);

“Se eles ndo estdo, vamos |4, moribundos? (P4 linha 163 a

164);

“ela ja estiver cansada, sonolenta” (P5 linha 81);

“mas sempre tendo em conta a tolerancia dessa crianga e o
seu limite” (P5 linha 92);

“E uma coisa empirica, é consoante a avaliacdo da crianca”

(P5 linha 94).

“acaba por ter muitas infe¢des respiratérias” (P1 linha 118 a
119);

“o doente faz infe¢des respiratorias de repeticdo ou entdo,
muitas das vezes, mesmo ndo as fazendo, em muitas areas
dos doentes neuromusculares, quando sdo bastante
restritivos, quando sdao doentes broncorreicos e com um

reflexo da tosse que ndo é eficaz” (P1 linha 209 a 213);

5 ocorréncias + 2

explicativas



“temos que pensar qual é que é (...) a situagdo atual (...) uma
condi¢do em situacdo aguda, se estamos a falar numa
situagdo em condicdo cronica” (P2 linha 222 a 224);

“Temos que nos ajustar e ajustar as técnicas a situacdo
clinica que temos presente” (P4 linha 152);

“Se vemos que é uma crianga que esta numa fase que quase
ndo tolera mesmo fazer nenhum tipo de intervenc¢es...” (P5
linha 86 a 88);

“tudo muito de forma empirica e conhecimento daquela

crianga” (P5 linha 99 a 100).

“as necessidades dos doentes e aquilo que eles sdo capazes

de fazer e eles préprios gerirem melhor essas expectativas e

estabelecermos objetivos mais realistas” (P1 linha 138 a

140);

“Subjetivas do ponto de vista daquilo que a familia ou a

crianca verbaliza, relativamente a sensacéo de apés
A.6 ApreciacBes da  intervencdo” (P2 linha 247 & 248); 5 ocorréncias + 1
crianga e/ou familia “quando a mde nos diz que é muito dificil mudar a fralda, explicativa

que fica muito queixoso, que ndo aguenta estar mais que

uma hora na cadeira” (P3 linha 124 a 125);

“A nivel fadiga, (...) através do conhecimento da crianca” (P5

linha 77);

“planeado com ela, com os pais, pai ou cuidador” (P5 linha

101);



B - Fatores que

B.1 Diagndstico
influenciam a

clinicoe
tomada de

progndstico
decisdao do EEER

“Olhe da parte da manha nado vale a pena porque ele tem
mau acordar, apoés o almogo ou apds ele dormir aquele
soninho, a sesta da tarde ja acorda mais bem-disposto,

vamos nos coordenando com eles” (P5 linha 115 a 117).
“sdo doentes ndo oncolégicos” (P1 linha 24);

“consoante o progndstico também daquela crianga, vamos
ter que adaptar o nosso programa de reabilitacdo para o
controlo sintomatico” (P1 linha 32 a 33);

“é diferente, por exemplo, se nds temos uma crianga com

uma displasia” (P1 linha 34);

“com uma doenca neuromuscular” (P1 linha 47 a 48);
“perceber quais as expectativas de vida daquela crianga e
também estabelecer objetivos a curto, médio e longo
prazo”(P1 linha 69 a 70);

“eu acabo de trabalhar muito com criancas com fibrose
quistica ou doentes neuromusculares” (P1 linha 167 a 168);
“temos que pensar qual é que é a patologia de base” (P2

linha 222);

“criangas com paralisia cerebral” (P2 linha 300);

“eu ndo tenho diversidade de doentes crénicos, muito vasta,
do ponto de vista respiratério, tenho maioritariamente,
paralisias cerebrais” (P2 linha 343 a 345);

“A grande maioria dos meus meninos é de paralisia

cerebral. Também tem algum grupo de neuromusculares

5 ocorréncias + 6

explicativas



B.2 Estadio da

doenca

(...) 80%, se ndo falha a memoria, sdo de paralisia cerebral”
(P3 linha 107 a 110);

“sendo criangas com uma patologia crénica complexa,
muitos deles tém malformacgdes... da coluna e
malformag6es musculoesqueléticas graves” (P4 linha 83 a
85).

“prende-se ndo sé numa fase inicial de doenga, mas ao
longo de todo o seu percurso de vida e por isso, de acordo
com a fase em que nés vamos encontrar a crianga (...)
vamos ter que adaptar o nosso programa de reabilitacdo
que vai ser diferente consoante a fase de diagnéstico da

doenca " (P1 linha 28 a 32);

“num contexto, por exemplo, inicial de doen¢a” (P1 linha 35
a 36);

“numa fase terminal de vida” (P1 linha 48);

“imaginemos que foi uma crianga, que foi uma crianga que
andou, brincou, mas que com o percurso da sua doenga,
deixa de conseguir mobilizar e passa a ser cadeirante ou
passa a ficar acamada e tem uma estase brénquica que leva
a que faca infecdes respiratérias de repeticao” (P1 linha 48 a
51);

“esse papel é fundamental nas criancas no inicio da doenca,
ao longo do percurso da doenga e também numa fase final

de vida, é légico aqui que o programa de reabilitagcdo vai ter

3 ocorréncias + 7

reforco/explicativas



que ter objetivos completamente diferentes” (P1 linha 65 a
68);

“ou numa fase ja final de doenca e tardia em que 0s nossos
objetivos de reabilitacgdo mudam” (P1 linha 70 a 71);

“um miudo com paralisia cerebral num estado muito débil,
(...) se a0 mesmo tempo estamos a provocar sofrimento
exagerado a crianga” (P4 linha 153 a 155);

“depende um bocado da fase” (P4 linha 161);

“Se eles ndo estdo, vamos |4, moribundos? Ou se ndo estao
em fase terminal” (P4 linha 163 a 164);

“E quando eles comegam a entrar numa fase mais terminal,
comegamos progressivamente a fazer a reducdo de
parametros conjuntamente com a medica¢do que os
mantenha tranquilos” (P4 linha 182 a 183);

“uma crianca que estad numa fase que quase néo tolera
mesmo fazer nenhum tipo de interveng¢des, nds fazemos o

minimo possivel” (P5 linha 86 a 88).

“grande prematuro” (P1 linha 35);

. “recém-nascido prematuro” (P1 linha 43); 2 ocorréncias
B.3 Maturidade da P
“recém-nascido” (P1 linha 46) + 15 unidades de
crianga .
“adolescente” (P1 linha 37, 191 e 247); registo

“quanto mais pequenina a crianga” (P1 linha 65);



B.4 Rotinas e
atividades de vida

diarias

“quando tenho adolescentes, quando tenho jovens que vdo
crescendo e que eu vou acompanhando ao longo dos anos”
(P1 linha 164 a 166);

“recém-nascidos” (P1 linha 199);

“depois ajustar os posicionamentos a faixa etaria” (P1 linha
225);

“um recém-nascido sabemos que o decubito ventral vai ser
extremamente importante” (P1 linha 225 a 226);

“a idade da crianga” (P2 linha 223);

“principalmente nas criangas mais pequenas” (P2 linha 266 a
267);

“principalmente nas criangas até um ano de vida (...) depois,
a partir dai” (P2 linha 277 a 278);

“principalmente em crian¢as mais pequenininhas” (P2 linha
298 a 299);

“criancas (...) maiores com oito, nove anos” (P2 linha 300);
“nas situacdes de criangas que com doenga crénica
crescidas” (P2 linha 363).

“ajusta-los também a rotina da prépria crianca e a atividade
de vida, a escola” (P1 linha 58 a 59);

“Como ajustar, por exemplo, uma crianca fibrose quistica
que tem imensa tosse durante a manhd e nés ajustamos o
seu programa de higiene brénquica (...) possa ir para a

escola e permanecer o tempo das aulas e, por exemplo, vir a
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5 ocorréncias + 3

explicativas



hora do almoco (...) para depois regressar as aulas

novamente.” (P1 linha 107 a 112);

“otimizarmos ao maximo a gestdo (...) com o momento

antes das refei¢cdes” (P1 linha 120 a 122);

“documento de registo (...) e durante uma semana avaliam
em momentos chave para mim que é: depois das refei¢des
(...), porque depois temos que encontrar estratégias para os
ajudar; depois do banho (...); no final de subir e descer
escadas; quanto acordam; quando se deitam, para que nés
depois possamos ter nogao, relativamente as atividades de
vida diarias e percebendo quais sdo as atividades de vida
diaria, quais os momentos do dia em que a crianca tem
mais falta de ar” (P1 linha 182 a 191);

“fazermos esta avaliacdo com os instrumentos dentro das
atividades de vida da prépria crianga e do percurso do dia
da prépria crian¢a” (P1 linha 192 a 193);

“Se tivéssemos uma intervencado da reabilitacdo logo, por
exemplo as sete e meia da manhd, mesmo numa crianga
que acordasse com os sintomas mais descontrolados, se
calhar permitia ir a escola nem que fosse até meio da
manha ou até a hora do almoco” (P2 linha 203 a 206);

“pelo menos duas vezes ao dia, uma ao acordarem e outra
ao deitar, e essas sdo obrigatérias e nos momentos de

agudizagdo antes das principais refei¢des acho que também
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C - Intervencdes

do EEER no C.1 Capacitacdo da
controlo dos familia/
sintomas cuidadores

respiratérios

é da importante, o fazer ali uma mobilizacdao de secre¢des”
(P2 linha 339 a 342);

“Se eu sei, que é uma crianga que o seu maior, melhor
periodo do dia, por exemplo, é na manha, nés vamos tentar
aproveitar isso, porque a tarde ela ja estiver cansada,
sonolenta, ja, j& ndo vamos conseguir fazer nada de
especial.” (P4 linha 79 a 81);

“aproveitando aqueles picos como lhe disse” (P4 linha 88);

“da parte da manha (...), ap6s o almoco ou apés ele dormir”
(P5linha 115 a 116).

“0s ensinos a mde e para potencializacdo da mae para ser
capaz de tomar conta daquele recém-nascido” (P1 linha 44 a
46);

“todos os ensinos que temos que fazer as maes e aos
cuidadores, no sentido também de otimizar o nosso
programa de reabilitacdo” (P1 linha 60 a 61);

“ensinar estratégias” (P1 linha 122);

“importante sabermos que a mae (...) estd a executar
corretamente a técnica (...) por ordem e qual é o intervalo”
(P3 linha 18 a 20);

“Relembrar a familia, como é que se faz a higienizacédo dos
equipamentos” (P3 linha 35);

“capacitacdo da familia, que passa por tudo isso e em

internamento passa, muitas das vezes, por dar os primeiros

12

8 ocorréncias + 7
reforgo/

explicativas



passos em termos de aspiracdo de secrecdes, em fazer
cinesiterapia ao seu filho e depois todo o lidar com o
equipamento” (P3 linha 44 a 46);

“as mdes quando |hes ensino, que aspirar secre¢des ndo é
maltratar e darmos qualidade de vida” (P3 linha 60 a 61);
“para as mdes no inicio é, muitas das vezes, é, é muito dificil
aceitarem. E veem aquilo no inicio “Ai coitadinho do menino
eu estou a maltrata-lo, estou a faze-lo sofrer”. E ndo, nés
estamos a dar qualidade de vida e é isso que eu tento
transmitir” (P3 linha 65 a 69);

“nunca pensei que fosse tao dificil convencer as vezes os
pais da colocacdo da sonda nasogastrica” (P3 linha 146 a
147);

“tem que se ter ali um tempo de gestdo e de explicar porqué
é que aquela sonda é importante” (P3 linha 151 a 152);

“o facto de fazer uma gastrostomia os pais ficam com a ideia
que perdeu-se a esperanca de ele se conseguir alimentar
por boca também é outro aspeto que a gente tem que
avaliar na visitas” (P3 linha 154 a 156);

“a intervencdo do enfermeiro especialista nesta preparacao,
vamos |3, de treino para que estas familias possam cuidar
dos miudos em casa” (P4 linha 31 a 32);

“ensinos sobre como fazer uma aspiracao, sobre como
fazer, como colocar a ventilagdo ndo invasiva, a manutencdo

de todos estes equipamentos, como se deve fazer o
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C.2 Recurso e
gestdo de produtos

de apoio

oxigenoterapia, os cuidados que deve ter, com os
equipamentos também, a manutenc¢do” (P4 linha 39 a 41);
“Temos a questdo da tosse, que maioritariamente é ndo
eficaz e que para isso teremos que ensinar como devem
fazer” (P4 linha 89 a 90);

“quando eles saem do internamento tem essa indicag¢do, se
satura¢do para aquele caso for X, eles tém que colocar
oxigénio, tem que fazer a aspiracdo de secre¢des e essas
diligéncias” (P4 linha 140 a 142).

“aplicacdo de dispositivos para a limpeza da via aérea” (P1
linha 58);

“colete vibratério” (P1 linha 111 e 241);

“arranjar formas adaptativas de deambulac¢do, instrumentos
adaptativos de deambulagdo para que a crianca possa levar
a mochila a escola, desde adaptarmos Segways” (P1 103 a
105);

“otimizarmos ao maximo a gestdo, por exemplo, dos
dispositivos para a limpeza da via aérea, como por exemplo,
a utilizacdo do Cough Assist” (P1 linha 120 a 121 e linha 251);
“se temos que podr, por exemplo, uma cadeira no banho,

para que eles tomem banho sentados” (P1 186 a 187);
“noés utilizamos o aparelho da tosse assistida” (P1 linha 213);

“E n6s percebemos os desvios da coluna, a aplicacdo por

exemplo, ou ndo, de coletes” (P1 linha 234 a 235);
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“o doente faz infe¢bes
respiratérias de
repeticdo ou (...)
doentes
neuromusculares” (P1
linha 210 a 212 e 252);
“quando tolerado bem
pela crianga e quando
implementado nos
momentos certos, que
é essencial” (P2 linha
322 a 323);

“é muito mais eficaz
nos momentos de
prevencado, na altura

em que os sintomas

21 ocorréncias + 10
reforco + 6

contexto



“A utilizagdo de dispositivos para trabalharmos a respiracdo
na fase inspiratéria, usarmos o espirémetro de incentivo ou
outros instrumentos que nos permitam, por exemplo,
threshold IMT nos permite trabalhar a forca inspiratoria” (P1
linha 236 a 238);

“para trabalharmos a fase expiratéria, temos todos os
dispositivos com pressao positiva expiratéria que nos evita
o colapso do pulmao no final da expira¢do e depois podes
associar com ao sem oscilagao” (P1 linha 238 a 241);
“dispositivos para fazer dissociacdo nos tempos
respiratérios o flowball e também as técnicas para utilizares
para o treino de incentivo” (P1 linha 242 a 243);

“utilizacdo do Cough Assist” (P2 linha 321);

“criangas que estdo internadas com estes quadros e que
tém Cough Assist no domicilio (...) deviamos insistir com as
familias que trouxessem os Cough Assist para os servigos e
mesmo as criancas quando tém um internamento que
possa ndo ser 0 motivo, a causa principal, ndo seja a parte
respiratéria, mas manter as rotinas” (P2 linha 335 a 338);
“Outra coisa que também sinto que é bastante Util e que fez
toda a diferenca na vida das criancas, foi a ventilacdo ndo

invasiva noturna” (P2 linha 347 a 348);

"o aspirador de secre¢des” (P2 linha 364);
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ainda ndo estao
instalados e que nos
podemos
precocemente preveni-
los, aumentando as
capacidades
pulmonares, fazendo
mobiliza¢des mais
profundas” (P2 linha
325 a 327);

“criangas com doenga
crénica, mas cuja

funcdo respiratéria é
muito prevalente” (P2

linha 329);

“lembro-me de terem
multiplos
internamentos
durante, durante o
inverno (...) reduziram
drasticamente o
numero de
internamentos (P2

linha 349 a 352);



“dependentes de equipamentos e temos os aspiradores, “principalmente...
temos o Cough Assist” (P3 linha 29); Paralisia Cerebral” (P3
“E é importante também vermos o estado em que esté linha 108);

todos estes equipamentos” (P3 linha 30 a 31)

“falarmos sobre a familia, sobre que tipo de apoio as firmas
estdo a dar, se estdo a dar de uma forma correta, se estdo a
fornecer as sondas de aspiracao de acordo com a idade da
crianca, se o calibre estd correto” (P3 linha 31 a 33);

“se esta a ser feita uma higienizacdo correta” (P3 linha 34);
“os parametros estdo adequados ou ndo estdo adequados.
As vezes, no momento inicial tenho mesmo que que
aumentar parametros e depois contactar o médico e dizer
olhe, esta se a passar isto a crianga esta a agravar, ndo esta
a conseguir expandir bem ou ndo esta sincronizada com o
ventilador, alterei isto e alterei aquilo” (P3 linha 99 a 102);
“o Cough Assist é outro equipamento que nés usamos
muito” (P3 linha 107);

“o Cough é um, como eu costumo dizer é o melhor amigo
delas, e as vezes é necessario ajustar, ajustar tempos,
ajustar pressdes, para conseguirmos que o equipamento
esteja mais adequado a crian¢a naquele momento” (P3 linha
110 a 113);

“Em relagdo a ventilagdo, eu sou responsavel da ventilagao”

(P4 linha 62);
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“sobretudo quando os middos estdo mais cansados, quando
é preciso fazer ajustes” (P4 linha 63 a 64);

“se necessario, utilizar equipamentos para facilitar a
eliminagdo das secrec¢des” (P4 linha 90 a 91);

“Utilizamos muito a ventiloterapia e indicamos que deve
aumentar o numero de vezes que esta a fazer ventilacdo,
que podemos até inclusivamente ter que aumentar
parametros ou diminuir parametros” (P4 linha 93 a 95);
“fazer o Cough” (P4 linha 164);

“nés ajustamos, por exemplo, no Cough as pressdes de
acordo com a situagdo da crianga, com as caracteristicas,
que ele nos esta a apresentar no momento. Podemos
manipular um bocado quer as pressdes, quer os tempos,
quer se vamos fazer a vibragdo ou ndo vamos” (P4 linha 165
a 168);

“Temos criancas que fazem ventilacdo ndo invasiva
sistematica. E quando eles come¢am a entrar numa fase
mais terminal, comecamos progressivamente a fazer a
reducdo de parametros” (P4 linha 182 a 183);

“muitas vezes é preciso recorrer ao Cough Assist” (P5 linha

90 a 91).
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C.3 Reeducacao
Funcional

Respiratoria

“0 nosso foco podera ser controlar, por exemplo, a limpeza
da via aérea” (P1 linha 52 a 53);

“limpeza da via aérea, sejam eles pelo controlo da dispneia
ou da intolerancia a atividade” (P1 linha 63 a 64);
“programa de higiene brénquica” (P1 linha 109);

“criar alguma estratégia de repouso” (P1 linha 187);
“Garantir uma boa permeabiliza¢cdo da via aérea é essencial”
(P2 linha 266);

“tento ao maximo evitar a aspiracdo da nasofaringe, por
uma questdo de potenciar edema da nasofaringe” (P2 linha
271 a 273);

“a desobstrucdo rinofaringea retrégrada, que é uma das
técnicas que eu mais utilizo na minha pratica” (P2 linha 276
a277);

“utilizar na posicdo de sentado, por exemplo, instilacdo de
soro fisiolégico, também acaba por ser uma técnica
bastante util na limpeza da via aérea superior” (P2 linha 278
a 280);

“recorrer a aspiracdo de secrecfes para o fazer” (P2 linha
284);

“acho que é importante uma boa toilete brénquica” (P2 linha
285);

“expiragdes lentas prolongadas para conseguirmos

aumentar a capacidade pulmonar, ventilar partes do
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“principalmente  nas
criangas até um ano de
vida”" (P2 linha 277 a
278);

“E depois, a partir dai” /
idade superior a 1 ano

(P2 linha 278);

“crianca com  um
volume corrente muito
baixo, que esta
extremamente

cansada e que nado
consegue fazer o um
bom fluxo de ar pela

nasofaringe” (P2 linha

282 a 283);
principalmente em
criangas mais

pequenininhas (P2
linha 296 a 297);

“se tivermos uma
crianga com uma
escoliose muito grave,
ndo podemos fazer

técnicas especificas de

18 ocorréncias + 13
reforgo/
explicativas + 6

contexto



pulmao que estdo hipoventiladas, porque a seguir a
expiragao lenta prolongada, acabamos por ter uma
inspiracdo forcada e isso vai abrir novos campos
pulmonares” (P2 linha 286 a 289);

“aplicar, associar a drenagem postural modificada” (P2 linha

289 a 290, 295 e 305);

“associacdo com vibrocompressdo essencialmente, a
percussao pontualmente faco, mas ndo é das técnicas que
mais privilegie nestas criangas, mas vibrocompressao sim,
tentando sincronizar ao maximo com a sua respiragao” (P2
linha 290 a 292);

“associa¢cdo com a vibrocompressdo é uma das técnicas que
mais facilita na mobilizacdo das secre¢des até a arvore
traqueobrdnquica” (P2 linha 295 a 296);

“depois desencadear o reflexo da tosse” (P2 linha 297);

“em associa¢do também com a expiracdo lenta prolongada,
que acho que é também uma das técnicas mais Uteis” (P2
linha 297 a 298);

“vibrocompressao e na drenagem postural modificada com
percussao” (P2 linha 305 a 306);

“a percussao ajuda a, realmente, a drenar aquele campo
pulmonar” (P2 linha 306 a 307);

“fazer dissocia¢cdo dos tempos respiratdrios, mesmo nas

criangas que acabam por ndo ter essa percegdo de saber
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compressdo toracica
mais agressiva” (P4
linha 150 a 151);
“paralisia cerebral num
estado muito débil” (P4
linha 153 a 154).



como fazer, mas através do posicionamento através de nos
irmos regulando a respiracdo com a nossa prépria mao ao
nivel do diafragma (...) conseguimos auxiliar e regularizar a
respiracdo” (P2 linha 309 a 314);

“por norma eu tento sempre terminar a minha interveng¢ao
com esse exercicio, fazendo, por exemplo, flexdo da coxa
para dar suporte diafragmatico, fechar a boca crianga para
respirar pelo nariz e entdo ai acaba por ir regularizando a
respiracdo” (P2 linha 314 a 316).

“permeabilizacdo da via aérea superior, essencial e
obrigatério, ndo se consegue nada sem ter uma boa
permeabilizacdo; uma boa toilete brénquica” (P2 linha 361 a
363);

“fazer cinesioterapia” (P3 linha 23 a 24 e 89);

“aspirar secre¢des” (P3 linha 24);

“aspirar so6 ali a boca pra tirar aquela secrec¢do” (P3 linha 79
a 80 e 90);

“criar um equilibrio entre o descanso e atividade. Portanto,
planeamos as atividades de acordo com a energia” (P4 linha
77 a 79);

“drenagem pulmonar com técnicas adequadas” (P4 linha

149 a 150);

“muitas vezes basta so fazer a aspiracdo de secre¢des

superficial para que eles consigam ter uma ventilagdo mais
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C.4 Gestao da
terapéutica

farmacologica

ou menos adequada e, as vezes, isso s6 por si acalma um
pouco aquela, aquele acumular de secre¢des” (P4 linha 155
a 158);

“fazer cinesiterapia” (P4 linha 165);

“Fazemos exercicios de baixa atividade para conservagao de
energia.” (P5 linha 86);

“cinesioterapia” (P5 linha 90);

“tosse assistida” (P5 linha 90);

“das mobiliza¢bes das secrecdes, da drenagem postural” (P5
linha 90).

“passa a ficar dependente de oxigenoterapia” (P1 linha 102);
“a administracdo de fdrmacos para controlo, por exemplo,
com morfina, para controlo da dispneia” (P1 linha 106 a
107);

“as nebuliza¢des” (P1 linha 111);

“espasticidade e na dor, que também pode condicionar
muito para este fendmeno, portanto a importancia de ter
terapéutica que permite realmente o relaxamento
muscular” (P2 linha 373 a 375);

“sdo mildos que fazem aerossbis em camara expansora”
(P3linha 17 a 18);

“para podermos ou aumentar ou diminuir o intervalo de
acordo com o que estamos a avaliar na crianga” (P3 linha 20

a21);
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C.5 Reeducacdo

Funcional Motora

“Porque se essa crianca esta cheia de pieira, vamos ver os
aerossois, vamos controlar, se tem ventilan, se tem atrovent
de quanto em quanto tempo esta a fazer, como é que esta a
fazer” (P3 linha 87 a 88);

“tém dificuldade respiratéria, o que é que devem fazer, se
devem fazer o esquema de crise ou nao” (P4 linha 64 a 65);
“se estdo mais espasticos, se é necessario alguma
medica¢do” (P4 linha 65 a 66);

“Se for necessario fazer aerossois, pois nés fazemos
aerossois” (P4 linha 143);

“Num caso ao outro, as vezes, temos criangas que sao muito
secretoras e antes de se fazerem os aerossoéis” (P4 linha 143
a 145);

“Em relagdo ao cansaco, é (...) utilizar o oxigénio (...) e
administrar medicacdo caso seja necessario” (P4 linha 159 a
160);

“medica¢do que os mantenha tranquilos” (P4 linha 183 a

184).
“seja pelos posicionamentos” (P1 linha);
“posicionarmos a crian¢a” (P1 linha 122);

“os posicionamentos também que sdo extremamente

importantes” (P1 linha 224);

“um recém-nascido sabemos que o decubito ventral vai ser

extremamente importante” (P1 linha 225 a 226);
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"o bebé (...) também
vai fazer com que a
sua frequéncia
respiratéria diminua, a
amplitude da

respiracdo também

11 ocorréncias + 9
reforgo/
explicativas + 4

contexto



“fazer o canguru com a méde e, por isso, muitas das vezes,
associamos aqui as duas coisas o contacto pele-a-pele com
o decubito ventral” (P1 linha 227 a 229);

“os posicionamentos sdo extremamente importantes
também para um doente asmatico que esta no inicio de
crise, para a correcao postural que ndés temos que ter, por
exemplo, nos doentes neuromusculares” (P1 linha 232 a
234);

“para a correcao postural” (P1 linha 233);

“E nés percebemos os desvios da coluna, a aplicacdo por
exemplo, ou ndo, de coletes” (P1 linha 234 a 235);

“eu gosto muito de utilizar halteres, faixas para reforco

muscular” (P1 linha 243 a 244);

”

“Treino, muitas das vezes, até também o equilibrio com eles
(P1 linha 244 a 245);

“é importante nos trabalhamos todos os segmentos e a
forca muscular” (P1 linha 246);

"o exercicio fisico e alguns exercicios, por exemplo, a bola de
Pilates, um colchdo para podermos utilizar e fazer algum
tipo de exercicios também com eles, a pedaleira” (P1 linha
248 a 250);

“através do posicionamento através de nds irmos regulando
arespira¢do” (P2 linha310a311);

“a importéncia do posicionamento” (P2 linha 368);
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aumente” (P1 linha 230
a 232);

“nos doentes
neuromusculares” (P1

linha 234);

“por exemplo na parte
dos adolescentes,
funciona muito bem
também, e é uma coisa
que eles gostam
muito” (P1 linha 247 a
248);

“para que consigamos
posicionar as criangas
corretamente e
ventilar de forma mais
adequada possivel” (P2

linha 371 a 372);



“a importancia da mobiliza¢do das articulacdes, a prevenc¢ado
das anquilosidades ésseas” (P2 linha 368 a 369);

“parte postural, na parte em como nés devemos promover
ao maximo tanto as maximas amplitudes articulares” (P2
linha 370 a 371);

“Em relagdo ao cansaco, é a utilizar medidas de conforto, (...)
posicionar” (P4 linha 159 e 160);

“a nivel de mobiliza¢des, se vemos uma crianga que
podemos fazer um banho terapéutico, aproveitamos para
que esta no meio liquido, mais relaxante, aproveitamos e
fazemos a mobilizacdo nesse momento, agrupamos os
cuidados” (P5 linha 81 a 84);

“A nivel da dispneia fazemos aquela parte especifica, através

dos posicionamentos” (P5 linha 89).
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Apéndice VII - Discussao dos Resultados



1. Apresentacao e Discussao dos Resultados

Este Apéndice diz respeito a Ultima fase da analise de conteudo e encontra-se
subdividido pelas categorias A, B e C.
De modo a facilitar a leitura e compreensao da discussao dos resultados, encontra-

se aqui duplicada a informacgdo apresentada no subcapitulo 1.3 do Relatério de Estagio.

1.1 Categoria A - Avaliacdo da crianca com alteracdo do padrao
respiratdrio

Comecando pela categoria A, os resultados obtidos encontram-se apresentados na
tabela 1, com o levantamento de seis subcategorias e respetiva quantificacdo das
ocorréncias, totalizando trinta e sete, somando-se mais vinte e duas ocorréncias de
contexto', explicativas ou de reforco® As unidades de registo e de contexto podem ser

consultadas no Apéndice VI do Relatério de Estagio - Grelha da Analise de Conteudo.

Tabela 1

Apresenta¢éo dos Resultados da Categoria A

Categoria A - Avaliagdo da crianca com altera¢do do padrao respiratério

Subcategorias Ocorréncias

1. Instrumentos de avaliacdo 5 ocorréncias + 5 contexto/ explicativas
2. Parametros vitais 3 ocorréncias
3. Auscultagdo 4 ocorréncias + 5 explicativas/ refor¢o/ contexto
4. Apreciacbes subjetivas 15 ocorréncias + 9 explicativas/ reforgo
5. Estado de saude atual 5 ocorréncias + 2 explicativas
6. Apreciagdes da crianga e/ou 5 ocorréncias + 1 explicativa

familia

Total: 37 ocorréncias + 22 contexto/ explicativa/reforco

' Foram consideradas unidades de contexto quando os participantes acrescem alguma informacdo
relativamente a uma popula¢do especifica ou a determinadas condi¢8es.

2 Foram consideradas algumas unidades de registo ocorréncias explicativas ou de reforco, quando apés a
primeira referéncia a categoria/subcategoria, os participantes acrescem alguma informacdo/esclarecimento
ou no decorrer da entrevista repetem a mesma informagdo respetivamente.

1



Destaca-se de imediato a subcategoria apreciacdes subjetivas com unidades de

registo de todos os participantes. No que respeita as apreciacbes subjetivas, as
ocorréncias remetem para aspetos distintos da apreciacao especializada do EEER no
ambito da funcdo respiratdria, tais como: as caracteristicas da respiracao ou do padrao
respiratorio, como refere P1, “é importante (...) avaliarmos a amplitude, a utilizagdo dos
musculos acessoérios ou ndo da respiragao, o tipo da respira¢do” ou P3 “se tem sinais de
dispneia, (...) tiragem, (...) adejo nasal, (...) balanceio da cabeca, (...) sinais que sao de
dispneia”; a observag¢do da caixa toracica, como menciona P2, “as alteracdes posturais a
nivel da coluna, vai diminuir os campos pulmonares”. Foram ainda realizadas referéncias
a tosse e a presenca de secrecBes, nomeadamente o P3, referindo que “outro aspeto
importante é (...) se a crianca tem secrecdes, (...) se é uma tosse eficaz ou ndo é eficaz”; a
degluticao foi outro aspeto citado por trés dos participantes, pelo impacto que tem na
funcdo respiratoria, “a crianca até pode tossir muito bem, mas depois ndo consegue
deglutir as secrecdes, fica (...) numa aflicao” (P3); e, por ultimo, a referéncia ao estado
geral cujas unidades de registo sugerem a informac¢do obtida naquele momento:
“observar o estado geral” e a respetiva importancia para adequacdo das intervenc¢des “um
miudo com paralisia cerebral num estado muito débil, temos que agir, pensando no bem
que estamos a fazer (...) se a0 mesmo tempo estamos a provocar sofrimento exagerado
a crianga” (P4).

As aqui designadas apreciacbes subjetivas, diferentes autores mencionam como
elementos da avaliacdo dos EEER. Franca et al. (2021a) referem como sinais de
compromisso da ventilagdo “presenca de ritmo respiratorio irregular, alteracdo da
amplitude toracica, (...) uso dos musculos acessorios” (p. 118). Menoita & Cordeiro (2012)
apresentam “a tosse, expectoracdo, dispneia e torocalgia” (p.23) no ambito da avaliacao
subjetiva do EEER. No caso de presenca de tosse, “classifica-la quanto a frequéncia,
padrao de aparecimento e se € uma tosse seca ou produtiva” (Cordeiro & Leite, 2012, p.
328).Ja na avaliagdo objetiva, as autoras mencionam outros parametros, nomeadamente
a inspec¢do e palpacdo toracica. Este aspeto, também focado pelos participantes, é de
extrema importancia, uma vez que, as deformidades da coluna e da caixa toracica se
refletem na dinamica costal e, consequentemente, na dinamica ventilatéria (Branco et al.,
2012). A semelhanca da tosse, o controlo da degluticdo, também mencionado pelos
peritos, € um dos mecanismos de protecdo da via aérea (Branco et al., 2012), quando
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comprometida, pode conduzir a aspira¢do de conteddo da orofaringe tendo como
potencial consequéncia a pneumonia que “é considerada a patologia infecciosa com
maior taxa de mortalidade associada” (Branco et al., 2012, p. 118).

Seguidamente, com o mesmo numero de ocorréncias, surgem as subcategorias:

instrumentos de avaliacdo, estado de saude atual e apreciacdes da crianca e/ou familia.

Como instrumento de avaliacdo foi referida a escala de Borg modificada, para a avaliacao
da dispneia. P1 deu bastante énfase a sua utilizacao, particularmente nas criangas com
fibrose quistica: “desde cedo ensino-os a eles préprios a avaliarem a sua dispneia e a
quantificarem-me a sua falta de ar e o seu cansaco de 0 a 10, (...) terem consciéncia do
aumento progressivo desses sintomas” e em diferentes momentos do dia “durante uma
semana avaliam em momentos chave para mim” (P1). Este instrumento é sugerido por
diferentes autores de referéncia a Enfermagem de Reabilitagdo em Portugal, para a
avaliacao da dispneia, (i.e. Branco, et al., 2012; Menoita & Cordeiro, 2012; e pela Mesa do
Colégio de Enfermagem de Reabilitacao (MCER) da OE: Ferreira et al., 2018; Mendes et al.,
2016, sobretudo durante o treino de exercicio e na impossibilidade de realizar outros
exames). E, ainda, especificamente em idades pediatricas, por Franca et al. (2021a), tal

como refere P1 “quando a crianga consegue (...) avaliar”.

Outro instrumento referenciado por dois participantes foi o peak cough flow, para
avaliacdo da eficacia da tosse. O fluxo obtido relaciona-se com a capacidade de remover
secre¢bes da via aérea (Ferreira et al.,, 2018), sendo igualmente recomendado para
avaliacao da eficacia da tosse pela MCER (Ferreira et al., 2018) e por Branco et al. (2012)
e, em idades pediatricas, por Franca et al. (2021a).

Referir que P2 e P5 remetem para o reconhecimento da importancia destes
instrumentos na avaliacdo especializada do EEER na funcdo respiratéria, denotando a
impossibilidade da sua utilizagdo, pois “do ponto de vista da traducao de escalas, sao
raras as escalas que sao traduzidas para utilizar nestes contextos (...)" (P2). Reforcar que
esta também foi uma dificuldade sentida pela autora nos seus estagios, tendo recorrido,
muitas vezes, a escalas ainda sem o processo de validacdo e adaptacao transcultural

finalizado, como sera clarificado no capitulo dois deste relatério.

O estado de saude atual foi mencionado, a semelhanca da subcategoria anterior,

por quatro participantes, referindo-se a situacdo de saude/doenca atual, como por

exemplo, as intercorréncias ou agudizacfes: “temos que pensar qual é que é (..) a
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situacdo atual (...) uma condi¢do em situacao aguda, se estamos a falar numa situacao em
condicdo cronica” (P2) ou “ter muitas infecBes respiratérias” (P1) e “ajustar as técnicas a
situacao clinica que temos presente” (P4). Neste sentido, também Menoita & Cordeiro
(2012) mencionam a historia de doenca atual como “o estado de saude habitual, os
sintomas (...), processo (gradual ou subito)” (p. 22), no ambito da avaliacdo inicial do EEER,
bem como, a MCER, previamente a prescricdo de programas de reeducac¢do funcional

respiratéria (RFR) (Ferreira et al., 2018).

Por sua vez, as apreciacdes da crianca e/ou familia correspondem ao envolvimento

da crianca e da familia na avaliagdo e no planeamento das interven¢des. Foi mencionado
pelos participantes: “ajustar as necessidades dos doentes e aquilo que eles sdo capazes
de fazer” (P1), “quando a mae nos diz que é muito dificil mudar a fralda, que fica muito
gueixoso, que nao aguenta estar mais que uma hora na cadeira” (P3) e “planeado com
ela, com os pais, pai ou cuidador” (P5). O planeamento de cuidados deve ser também
ajustado ao desejo e a motivacdo da crianca e do adolescente e ao seu projeto de vida
(Franca et al. 2021). Esta subcategoria cruza-se diretamente com o modelo de parceria de
cuidados de Anne Casey, que reforca a importancia do conhecimento aprofundado que
os pais/familia detém da crianca para a colheita de dados (Duffy, 2014; Monteiro &

Cerqueira, 2020).

De seguida, surge a subcategoria auscultacdo que foi, igualmente, mencionada por
quatro dos participantes, pois, como refere P1, “auscultacdo (..) é extremamente
importante” ou “pode ser determinante” (P2), até para “perceber se aquela crianca retne
condi¢cdes para fazer a intervencao” (P2), “perceber se esta se ha uma auscultacao
simétrica, se ha alguma assimetria, se ha roncos, se ha sibilos” (P4). A auscultacdo é, de
facto, um elemento primordial da avaliacdo especialidade do EEER, sendo um dos
parametros sugeridos pela MCER para avaliacdo da funcdo respiratéria (Ferreira et al.,
2018), bem como, por Menoita & Cordeiro (2012) e, ainda, no ambito da avaliagdo em

pediatria, por Franca et al. (2021a).

Por fim, a subcategoria parametros vitais, que foi referida por trés participantes, diz
respeito a uma das medidas “objetivas, como seja, a avaliacdo de saturacdes periféricas,
de frequéncia respiratéria” (P2). Mais uma vez, os parametros vitais, enquanto
indicadores da condicdo fisiolégica da pessoa, sdo também elementos importantes no

ambito da avaliacdo do EEER (Branco et al., 2012; Franca et al. 2021a; Ferreira et al., 2018;
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Menoita & Cordeiro 2012). Particularmente no contexto pediatrico, Cordeiro & Leite
(2012) referem que “para validar a toleréncia da crianga aos exercicios e técnicas
integrantes do plano de RFR é necessario realizar uma avalia¢do inicial dos parametros
vitais da crianca” (p. 328), devendo ser repetida durante a sessao, no final, ou sempre que

o EEER considere necessario.

1.3.2 Categoria B - Outros fatores que influenciam a tomada de decisao do

EEER

Neste sub-subcapitulo serda apresentada e analisada a segunda categoria
emergente, categoria B: Outros fatores que influenciam a tomada de decisGo do EEER, que
se encontra representada na tabela 4. Nesta categoria foram identificadas quatro
subcategorias, totalizando quinze ocorréncias, somando-se mais trinta e uma
consideradas como de contexto, explicativas ou de reforco. As unidades de registo
referentes a esta categoria podem ser consultadas integra no Apéndice VI- Grelha da

Anélise de Conteldo.

Tabela 1

Apresenta¢éo dos Resultados da Categoria B

Categoria B - Outros fatores que influenciam a tomada de decisdao do EEER

Subcategorias Ocorréncias

1. Diagnéstico clinico e 5 ocorréncias + 6 explicativas

prognaostico

2. Estadio da doenga 3 ocorréncias + 7 reforco/explicativas
3. Maturidade da crianca 2 ocorréncias + 15 explicativas
4. Rotinas e atividades de vida 5 ocorréncias + 3 explicativas

diarias

Total: 15 ocorréncias + 31 explicativas/reforco

A subcategoria diagnoéstico clinico e prognoéstico foi mencionada por trés dos

participantes e estes sdo alguns exemplos das unidades de registo: “temos que pensar



qual é que é a patologia de base” (P2), “consoante o progndstico (...) daquela crianga,
vamos (...) adaptar o nosso programa de reabilitacdo para o controlo sintomatico” (P1),
isto €, mediante “as expectativas de vida daquela crianca e também estabelecer objetivos
a curto, médio e longo prazo” (P1). De facto, na avaliacao, o diagnostico clinico é de
extrema importancia. Nao sendo critério exclusivo de elegibilidade para CPP, permite,
numa fase inicial, sempre que este se traduza em risco de vida ou do tempo de vida,
identificar a crianca como potencial utilizadora dos CPP (Adaptado, Benini et al., 2022;
Ferreira et al., 2023). Por sua vez, o progndstico € igualmente importante e deve abranger
mais do que o tempo de vida, mas, também, aspetos como o “declinio funcional, sintomas
provaveis e qualidade de vida" (do Amaral et al., 2023, p. 10), sendo que, pela sua
complexidade, em pediatria, vao sendo atualizados ao longo do tempo (Chambers, 2018;
Ferreira et al., 2023). Estes aspetos devem ser considerados no planeamento de cuidados
que deve ser individualizado e “com base no progndstico e no potencial de recuperacao
(...) da crianca adolescente” (Franca et al., 2021, p. 151).

Por outro lado, o diagnodstico clinico ou patologia, caracterizando-se por conjunto
de alteracdes, &, por si s, muitas vezes, indica¢do ou contraindicagdo para a aplicacao de
determinadas técnicas, como documentado no guia orientador de boa pratica de
reabilitacdo respiratoria da MCER (Ferreira et al., 2018) e outros autores (e.g., Branco et
al., 2012; Cordeiro & Menoita, 2012; Hoeman, 2008).

Note-se que a maioria dos peritos referiu como principais diagndésticos clinicos
patologias do foro neuroloégico, nomeadamente paralisia cerebral e doencas
neuromusculares (a excecdo da fibrose quistica) que, ndo sendo patologias do foro
respiratério, caracterizam-se por um forte impacto na funcdo respiratéria, com um
elevado risco de aspiracdo, de insuficiéncia respiratéria e de intolerancia a atividade
(Hoeman, 2008). Nas doencas neuromusculares “a fraqueza e disfun¢do dos musculos
respiratorios e das vias respiratorias superiores, com um padrdao de compromisso
correspondente a uma sindrome restritiva” (Branco et al., 2012, p. 98), sendo, nestas
situacbes, as complicacdes respiratorias a principal causa de hospitalizacdo e de
mortalidade (Branco et al., 2012).

Muito ligada a subcategoria anterior, surge o estadio da doenca, também referida

por trés participantes, e refere-se a adaptacdao do programa de reabilitacdo e dos

respetivos objetivos ao estadio de doenga em que a crianga se encontra: “prende-se nao
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s6 numa fase inicial de doenca, mas ao longo de todo o seu percurso de vida e por isso,
de acordo com a fase em que nds vamos encontrar a crianca (...) vamos ter que adaptar
0 nosso programa de reabilitacao" (P1), pois “é diferente num contexto, por exemplo,
inicial (...) ou numa fase ja final de doenca e tardia em que os nossos objetivos de
reabilitacdo mudam” (P1). P4 também refere que a intervencdo do EEER “depende (...) da
fase (...) se ndo estdo em fase terminal” (P4).

Chambers (2018) defende a implementacao dos cuidados paliativos desde a fase de
diagnostico ou reconhecimento e ao longo da vida, no curso da doenca, na morte e,
posteriormente, no acompanhamento da familia no luto. Tal como esta subcategoria
sugere, durante todo o percurso de doenca, a possivel evolu¢gdo da mesma deve ser
considerada e discutida com a familia (Benini et al., 2022; Chambers, 2018),
particularmente no ambito do planeamento avan¢ado de cuidados e respetivos objetivos
que deverdo ser atualizados regularmente (Benini et al., 2022). Também Franca et al.
(2021) vém reforcar o EEER como detentor de competéncias para intervir nas diferentes
fases da doenca, desde o diagndstico ou reconhecimento da mesma, na vivéncia e nos
cuidados em fim de vida. A fase da doenca em que a crianga se encontra &, tal como a
maturidade da crianca, essencial na selecao das técnicas a implementar (Franca et al.
2021a).

Salientar que, mediante as caracteristicas da doenca e a sua evolucdo, a relacdo
entre os cuidados paliativos e os cuidados curativos assume proporcdes distintas
(Chambers, 2018). A titulo de exemplo, em doencas progressivas, os tratamentos ou
cuidados curativos dirigidos a doenga podem ser usados tanto para prolongar como para
melhorar a qualidade de vida, a par dos cuidados paliativos, tornando-se cada um
dominante em diferentes estadios da doenca (Chambers, 2018). Por consequente,
compreende-se que os peritos adequem os objetivos e as intervencdes a fase em que a
crianca se encontra na trajetéria da sua doenga, nomeadamente, na fase de fim de vida:
“quando eles comecam a entrar numa fase mais terminal, comecamos progressivamente
a fazer a reducdo de parametros (na ventilagdo) conjuntamente com a medicagao que os
mantenha tranquilos” (P4).

Seguidamente, a subcategoria rotinas e atividades de vida, regista o maior numero

de participantes dentro da categoria B, com 4 dos 5 peritos entrevistados, e compreende

a adequacao do programa de reabilitagdo ao dia a dia da crianga e da familia. Como refere
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P1, “ajusta-los também a rotina da propria crianga e a atividade de vida, a escola” como
“por exemplo, uma crianca fibrose quistica que tem imensa tosse durante a manha (...)
ajustamos o seu programa de higiene bronquica (...) para que possa ir para a escola e
permanecer o tempo das aulas” (P1) ou P2 que defende a higiene broénquica “ao
acordarem e outra ao deitar (...) e nos momentos de agudiza¢cdo antes das principais
refeicbes”. Também Franca et al. (2021a) preconizam as técnicas de limpeza das vias
aéreas de manha e a noite, conciliando com a hora do banho e, nos momentos agudos,
antes das principais refei¢cdes. Surgiu ainda mencdo ao planeamento da intervencdo de
acordo com a energia da crianca, como refere P4 “uma crian¢a que o seu melhor periodo
do dia, por exemplo, € na manhd, nés vamos tentar aproveitar isso”.

Esta subcategoria remete para uma area nobre da intervencdo do EEER, aqui,
particularmente no ambito da reabilitacdo da crianca com necessidades paliativas, no
sentido de dar uma resposta efetiva as necessidades destas criancas, além das clinicas,
nomeadamente as de desenvolvimento, as psicoldgicas e sociais (Benini et al., 2022). Na
pratica, estas traduzem-se em controlar e monitorizar os sintomas de acordo com a
resposta individual de cada crianca e o respetivo impacto na funcionalidade; em
promover as habilidades sociais da crianca adaptadas ao estadio de desenvolvimento e
de doenca, como o direito a brincar e se divertir, a frequentar a escola e manter relacées
com amigos, entre outros aspetos (Benini et al., 2022). A questao da escola foi evidenciada
pelos participantes que permite assegurar a satisfacdo da maioria das necessidades
descritas. Neste sentido, também Franca et al. (2021) reforcam como foco da intervencao
do EEER no cuidado a crianca com necessidades paliativas, o ajudar “a crianca
desenvolver-se em todos os seus aspetos, ultrapassando barreiras, (...) a necessidade de
ser amada, aceite, brincar, de estar com a familia, de aprender, de se integrar na escola e
de se desenvolver com os seus pares” (p. 151).

Por ultimo, a maturidade da crianca que, apesar de mencionada por apenas dois

participantes, assume, para a tomada de decisdo de ambos os peritos, extrema
relevancia, totalizando dezassete unidades de registo nas respetivas transcri¢des.
Identificam-se nas entrevistas referéncias a idade ou a grupos etarios, como “a idade da
crianca” (P2), “recém-nascido” (P1), principalmente nas criancas até um ano de vida (...)
depois, a partir dai” (P2), “adolescente” (P1), entre outros; ou ao tamanho “quanto mais

pequenina a crianga” (P1), “nas situac¢bes de criangas (...) crescidas” (P2). Percebe-se que
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esta individualizacao por parte dos peritos, prende-se, por um lado, com caracteristicas
relacionadas com as particularidades anatomofioldgicas do sistema respiratério da idade
pediatrica (Carpenter et al., 2020; Cordeiro & Leite, 2012; Hoeman, 2008; Latado, 2017;
Souto, 2017) e, simultaneamente, com aspetos do desenvolvimento, nomeadamente a
nivel cognitivo. A maturidade da crianca é imprescindivel para a adequacao das técnicas
e estratégias a implementar, nomeadamente técnicas passivas em RN e lactentes, de
modo ludico através da brincadeira terapéutica em idade pré-escolar e de forma ativa na
idade escolar e adolescéncia (Cordeiro & Leite, 2012). E com base nestes aspetos que a
MCER identifica algumas intervencdes passiveis de serem utilizadas em criancas a partir
de 4, 5 ou 10 anos, mediante a indica¢do terapéutica e a capacidade de compreensdo e
de colaboragdo da mesma (Ferreira et al, 2018). Deste modo, a teoria do
desenvolvimento, como referem Franca et al. (2021b, p. 84), “é uma pedra angular na
enfermagem de reabilitacdo em pediatria”, sendo que, muitas vezes, pela situacdo de
incapacidade, deve ter-se em consideracdo na avaliagdo da crianca a idade cronoldgica

versus a idade de desenvolvimento (Hoeman, 2008).

1.3.3 Categoria C - Interven¢des do EEER no Controlo dos Sintomas
Respiratdrios

Este sub-subcapitulo diz respeito a apresentacdo e analise da terceira categoria,
categoria C: Interven¢bes do EEER no Controlo dos Sintomas Respiratdrios, correspondendo
ao tema central deste relatério. Os resultados obtidos encontram-se apresentados na
tabela 5 com a identificacao das cinco subcategorias emergentes. Trata-se da categoria
que registou maior niumero de unidades de registo, com sessenta e sete ocorréncias mais
cinquenta e oito de contexto, explicativas ou de reforco, que podem ser consultadas no

Apéndice VI - Grelha da Andlise de Conteudo.



Tabela 2

Apresentag¢éo dos Resultados da Categoria C

Categoria C - Intervenc®es do EEER no Controlo dos Sintomas Respiratérios

Subcategorias Ocorréncias

1. Capacitagao da 8 ocorréncias + 7 reforco/ explicativas
familia/cuidadores

2. Recurso e gestdo de produtos 21 ocorréncias + 16 reforco/ contexto

de apoio

3. Reeducagao Funcional 18 ocorréncias + 19 reforco/ explicativas/
Respiratoria contexto

4. Gestao da terapéutica 9 ocorréncias + 3 reforco/ explicativas

farmacolégica

5. Reeducacdo Funcional Motora 11 ocorréncias + 13 refor¢o/ explicativas/
contexto

Total: 67 ocorréncias + 58 contexto/ explicativa/refor¢o

Destaca-se de imediato a subcategoria recurso e gestdo de produtos de apoio, com

vinte e uma ocorréncias, mais dezasseis de reforco ou de contexto, tendo sido
mencionada por todos os participantes. Nesta subcategoria foram identificados,
maioritariamente, dispositivos no ambito da assisténcia a funcdo respiratoria,
nomeadamente dispositivos de apoio a limpeza da via aérea como o “colete vibratorio”
(P1), o “cough assist” (P1, P2, P3, P4 e P5) e o “aspirador de secre¢des” (P1 e P3); os
ventiladores (P2, P3 e P4); os dispositivos para treino “da fase inspiratéria, usarmos o
espirometro de incentivo ou outros instrumentos (...) por exemplo, threshold IMT, que nos
permite trabalhar a forca inspiratéria” (P1) e da “fase expiratéria, temos todos os
dispositivos com pressao positiva expiratoria que nos evita o colapso do pulmdao no final
da expiracdo e depois podes associar com ou sem oscilacao” (P1); e outros “dispositivos
para fazer dissociacao nos tempos respiratérios, o flowball” (P1). Surgiram ainda outros
produtos de apoio, tais como: dispositivos de deambulacao “arranjar formas adaptativas
de deambulag¢do, instrumentos adaptativos de deambula¢do para que a crianga possa

levar a mochila a escola, desde adaptarmos Segways” (P1); produtos de apoio para

cuidados pessoais: “se temos que por, por exemplo, uma cadeira no banho, para que eles
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tomem banho sentados” e, ainda, as ortéteses: “a aplicacdo por exemplo, ou ndo, de
coletes” (P1).

Nesta subcategoria foram referidas diferentes interven¢des do EEER no ambito
dos produtos de apoio desde a sua “aplicagao” (P1) ou “utilizacao” (P2), passando pela
monitorizacdo do “estado em que estdo todos estes equipamentos” (P3) e, ainda, como
referido por trés dos peritos, a otimiza¢do dos dispositivos as necessidades das criancgas:
“o cough assist (..) as vezes é necessario ajustar tempos, ajustar pressdes, para
conseguirmos que o equipamento esteja mais adequado a crian¢a naquele momento”
(P3); “otimizarmos ao maximo a gestdo, por exemplo, dos dispositivos para a limpeza da
via aérea” (P2) e na “ventiloterapia indicamos que deve aumentar o nimero de vezes que
esta a fazer ventilacdo, que podemos até inclusivamente ter que aumentar parametros
ou diminuir parametros” (P4), “sobretudo quando os miludos estdo mais cansados,
quando é preciso fazer ajustes” (P4).

A OE preconiza, no ambito das competéncias especificas e na exceléncia do
exercicio profissional do EEER, a selecdo e prescri¢cdao de produtos de apoio (Lei 392/2019;
OE, 2018). A semelhanca dos produtos de apoio identificados pelos peritos entrevistados,
a MCER enumera, no seu guia orientador de boa pratica, uma série de dispositivos
indicados para a reabilitacdo respiratéria, nomeadamente dispositivos de oscilacao
intrapulmonar e extratoracica (Ferreira et al., 2018), insuflador-exsuflador mecanico/
cough assist®, dispositivos de inspiracao resistida, entre outros (Jassal, 2022; Ferreira et
al., 2018). Franca et al., (2021a) mencionam o treino respiratério com recurso a
dispositivos como o flowball, inspirometro de incentivo ou adaptacdo de brinquedos,
assim como o insuflador-exsuflador mecanico, a oscilagao extratoracica e o aspirador de
secrecBes para a limpeza da via aérea.

No que concerne as diferentes intervencdes identificadas para a subcategoria em
analise, algumas destas cruzam-se com o que referem Silva et al. (2012) acerca da
intervencdo do EEER junto da crianca dependente de ventiloterapia, nomeadamente,
“validar os parametros de ventilacdo e correto funcionamento dos diversos dispositivos”
(p. 17). Também a adequacdo e parametrizacdo dos dispositivos de limpeza da via aérea
sdo da competéncia do EEER (Franca, et al. 2021a). Por outro lado, a semelhanca do que
refere P1 acerca da adaptacdo de dispositivos de deambulacdo e da utilizagdo de cadeira

de banho, também Franca et al. (2021a) sugerem o uso de tréleis para o transporte de
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mochilas ou o ndo serem transportadas pelas criancas, e a cadeira de banho como
dispositivos essenciais no ambito do controlo da fadiga ou intoleréncia a atividade, entre
outros (Ferreira et al., 2018). Ainda nesta linha de pensamento, Silva et al. (2012),
mencionam a importancia de criar/adaptar mecanismos que facilitem o transporte dos
dispositivos essenciais a manutenc¢ao do tratamento.

Segue-se a subcategoria C3, reeducacao funcional respiratéria, exibindo um total

de ocorréncias muito proximo ao da subcategoria anterior e que foi, igualmente,
identificada por todos os participantes, ilustrando assim a sua importancia. Nesta
subcategoria, os participantes evidenciaram uma diversidade de técnicas de RFR
utilizadas para controlo da fadiga, da tosse e da dispneia. Comec¢ando pelas técnicas em
que o “foco podera ser (...) a limpeza da via aérea” (P1) ou a “toilete bronquica” (P2), os
peritos identificaram: “a lavagem nasal” (P2), a “desobstrucdo rinofaringea retrégrada”
(P2), a “drenagem postural modificada” (P2, P4 e P5), as manobras acessérias como a
“vibrocompressao” (P2) e a “percussao” (P2), “desencadear o reflexo da tosse” (P2) ou
“tosse assistida” (P5), “expirac¢ao lenta prolongada” (P2), a “aspiracdo de secre¢des” (P2, P3
e P4) e, ainda, a “dissociacdo dos tempos respiratorios” (P2) e as intervengdes
relacionadas com a conservac¢do de energia “criar alguma estratégia de repouso” (P1) ou
“criar um equilibrio entre o descanso e atividade (...) planeamos as atividades de acordo
com a energia” (P4).

Franca et al. (2021a) reforcam a importancia da higiene nasal, uma vez que a
respiracdo do lactente/crianca é essencialmente nasal. Cordeiro & Leite (2012) referem
também a indicacdo da instilacdo nasal de soro fisiolégico a temperatura corporal e
massagem das narinas em situacdes de obstrucao rinofaringea. Com o mesmo objetivo
que a intervencdo anterior, a desobstruc¢do rinofaringea retrégrada surge recomendada
para criancas com idade inferior a dois anos, por Cordeiro & Leite (2012) e Latado (2017).
A drenagem postural modificada é uma das técnicas utilizadas para mobilizar as
secre¢des das vias periféricas para as centrais, através da forca da gravidade (Cordeiro &
Leite, 2012; Souto, 2017), sendo mais facil a sua remocao (tosse ou aspiracao) (Silva et al.,
2012). A técnica é idéntica a aplicada nos adultos, a excecao dos RN e lactentes e da
durac¢do que, no total, ndo deve exceder os 15-20 minutos, podendo ser associada de
vibracao, compressao ou percussao (Franca et al., 2021a; Souto, 2017) ou de dispositivos

de pressdao expiratéria positiva com ou sem oscilagdo (Franca et al, 2021a). A
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vibrocompressao, mencionada por um dos peritos, € uma manobra acessoéria utilizada
em pediatria e consiste na combina¢do da vibracdo e da compressao toracica, sendo
aplicada durante a expiracao facilitando a mobilizacdo das secrec8es (Latado, 2017).
Cordeiro & Leite (2012) e Latado (2017) referem que o tipo de tosse que o EEER incentiva
vai depender da idade da crianga, podendo ser dirigida quando ha colabora¢do da
crianca, ou provocada nos latentes ou quando a tosse dirigida nao é eficaz, através da
pressao digital “para dentro e para cima na parte superior da traqueia, logo abaixo do
osso hioide” (Franca, et al., 20214, p. 126). Por sua vez, a expiracdo lenta prolongada
consiste numa técnica passiva através da compressao manual lenta do torax,
promovendo uma desinsuflacdo pulmonar até ao volume residual, com vista a
permeabilizacdo das vias aéreas médias (Cordeiro & Leite, 2012; Latado, 2017). A
aspiracdo de secrecdes é realizada, habitualmente, apds a tosse e € indicada em situa¢des
de tosse ineficaz (Cordeiro & Leite, 2012; Franca et al., 2021a). E imprescindivel seguir as
orienta¢des referentes ao calibre da sonda, a profundidade a introduzir e ao tempo de
aspiracdo (Cordeiro & Leite, 2012; Franca et al., 2021a) e ajustar a pressdo de aspira¢ao
dentro dos valores apropriados (Franca et al., 20213, Souto, 2017), prevenindo, deste
modo, a lesdo da mucosa.

A dissociacdo dos tempos respiratérios, referida pelos peritos, assim como outras
técnicas de relaxamento, sdo identificadas como intervenc¢des eficazes no controlo da
dispneia (Cordeiro & Menoita, 2012; Ferreira et al., 2018, Jassal, 2022).

Para finalizar a analise desta subcategoria, referir que, Cordeiro & Menoita (2012),
Franca et al. (2021a) e a MCER também sugerem, como estratégias de educagdao no
esforco ou de gestdo da energia, o treino das Atividades de Vida Diarias (AVD), “adaptando
as rotinas do dia para a manutencdo da independéncia” (Franca et al., 2021a, p. 129),
sendo o banho sentado uma das medidas identificadas (Ferreira et al., 2018). A par do
ensino, instruc¢do e treino da crianca/adolescente e da familia para a gestao dos periodos
de atividade e repouso (Franca et al., 2021a) e de posturas de descanso e relaxamento
(Latado, 2017).

Reforcar que os exercicios de treino respiratério para o fortalecimento da
musculatura respiratoria ou melhoraria da mecéanica da respiracdo, bem como a gestao

de secre¢des através drenagem postural, percussdo e aspiracao de secrecdes, sao
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medidas ndo farmacolégicas apresentadas no guia de controlo sintomatico em CPP
desenvolvido pela together for shorts lives (Jassal, 2022).

Terminada a analise destas subcategorias, poder-se-ia considerar a subcategoria
recurso e gestao de produtos de apoio uma subdivisdo da subcategoria RFR, na medida
em que sao intervencdes integrantes dos programas de RFR. Nao obstante, pelo elevado
numero de ocorréncias fez sentido a sua analise em separado.

Segue-se a subcategoria reeducacdo funcional motora (RFM) com unidades de

registo de quatro dos cinco participantes. Nesta, foram nomeadas algumas intervencdes
no ambito da funcdo motora da crianca com necessidades paliativas, destacando-se o
posicionamento, referido por quatro dos participantes, quer para controlo “da dispneia
(...) através dos posicionamentos” (P5) em que, “através do posicionamento (...) irmos
regulando a respiracdo (P2), quer para a “correc¢ao postural (...) por exemplo, nos doentes

(13

neuromusculares” (P1). Ainda ao nivel da correcdo postural, foi mencionada “a

importancia da mobiliza¢gdo das articulacdes, a prevencdo das anquilosidades 6sseas”
(P2), promovendo “as maximas amplitudes articulares” (P2) e “trabalhamos todos os
segmentos e a forca muscular (P1). O treino de “exercicio fisico (...) por exemplo, a bola
de Pilates, (...) a pedaleira” (P1) e “utilizar halteres, faixas para reforco muscular” (P1) e o
treino de “equilibrio” (P1) foram mencionados por um participante.

O posicionamento surge, na literatura, relacionado com o controlo da dispneia e da
expetoracao/secrecdes, permitindo otimizar a ventilacao (Branco et al., 2012; Cordeiro &
Menoita, 2012; Ferreira et al., 2018; Franca et al., 2021a), nomeadamente, na crianca
dependente de ventilacdo mecanica (Franca et al., 2021a; Jassal, 2022) e em fim de vida
(Jassal, 2022). O posicionamento €, ainda, evidenciado no ambito da corre¢do postural
para preven¢do ou minimizacao das deformidades osteoarticulares (Branco et al., 2012,
Ferreira et al., 2018), bem como, a realizacdo de exercicios que combinem a mobilizagao
do tronco e membros superiores com a respiracao, quando a crianca consegue colaborar
e, preferencialmente, em frente ao espelho quadriculado (Cordeiro & Menoita, 2012;
Ferreira et al., 2018). Latado (2017) sugere a realizagdo de exercicios com bola suica para
a corregao postural em criangas.

E consensual o impacto positivo do treino de exercicio no controlo da
fadiga/melhoria da tolerancia ao esforco (Branco et al., 2012; Cordeiro & Menoita, 2012;

Ferreira et al., 2018; Franca 2021a). Destaca-se, especificamente na crianca com
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necessidades paliativas, o estudo encontrado na RSL que demonstrou a efetividade de
um programa de exercicio fisico no controlo da fadiga com melhoria dos resultados ao
nivel da MSAS (Ouyang et al., 2019). A ficha de leitura do referido artigo encontra-se
disponivel em Apéndice | no projeto de estagio.

Castelhano et al. (2021) referem que os exercicios musculares e articulares “visam
manter/aumentar a forca muscular, a resisténcia e a tolerancia ao esforco, a amplitude
articular”, entre outras finalidades terapéuticas, e podem ser aplicados de forma passiva,
ativa-assistida e ativa-resistida, mediante as caracteristicas da crianca.

Estes resultados vém reforcar os efeitos positivos da RFM na funcdo respiratéria.

A gestdo da terapéutica farmacolégica foi outra subcategoria no ambito das

interven¢des do EEER no controlo dos sintomas respiratérios, que registou ocorréncias
em quatro das entrevistas. Sdo exemplos das unidades de registo desta subcategoria os
seguintes: “oxigenoterapia” (P1), “morfina para controlo da dispneia” (P1), “nebuliza¢es”
(P1), “aerossbis em camara expansora” (P3), “espasticidade e na dor (..) portanto a
importancia de ter terapéutica que permite realmente o relaxamento muscular” (P2),
“medicacdo que os mantenha tranquilos” (P4). Destaca-se entdao a oxigenoterapia, a
terapéutica inalatéria e, ainda, a sedoanalgesia e os relaxantes musculares pelo impacto
da dor e da espasticidade na func¢do respiratéria. Por outro lado, os peritos referiram
algumas intervencdes especificas no ambito da gestao da terapéutica farmacoldgica, tais
como: “aumentar ou diminuir o intervalo de acordo com o que estamos a avaliar na
crianca” (P3) e na presenca de “dificuldade respiratoria (...) se devem fazer o esquema de
crise ou nao” (P4).

De facto, a abordagem farmacolégica € uma componente imprescindivel do no
controlo dos sintomas em CPP, estando disponivel no guia de controlo sintomatico da
together for shorts lives a lista de farmacos que podem ser utilizados nestas criangas com
o respetivo objetivo terapéutico (Jassal, 2022). No controlo da dispneia é recomendado o
uso de oxigénio, opioides e ansioliticos, e no controlo da tosse, os broncodilatadores,
anticolinérgicos e terapéutica opioide (Jassal, 2022; Rocha & Moraes, 2023). Também
Branco et al. (2012) referem as terapéuticas inalatérias para broncodilatacao e reducdo
do broncospasmo.

Neste sentido, o regime terapéutico é parte integrante do programa de reabilitacao

(Ferreira et al., 2018; Franca et al, 2021b) e envolve interven¢bes no ambito da

15



capacitagdo parental para técnica inalatéria, a promoc¢do da adesao ao regime
terapéutico e a otimizacdo da terapéutica inalatéria (Cordeiro & Leite, 2012; Franca et al.,
2021a; Menoita, 2012). A inaloterapia em RN e lactentes deve ser realizada com “aerossol
pressurizado de dose calibrada e associado a camara expansora com mascara” (Souto,
2017, p. 298), sendo que, os broncodilatadores e mucoliticos, quando prescritos, devem
ser realizados antes das técnicas de RFR, e os anti-inflamatérios e os antibiéticos apds
(Souto, 2017).

Para finalizar a analise da categoria C, segue-se a apresentacao e discussao dos

resultados da subcategoria capacitacao da familia/cuidadores, codificada como C1, pois

apesar de registar menor numero de ocorréncias, foi das primeiras intervencdes
identificadas nas transcri¢des, o que é revelador da sua importancia (Bardin, 2015).

A capacitacdo da familia/cuidadores através dos “ensinos (..) as mades e aos
cuidadores, no sentido (...) de otimizar o nosso programa de reabilitacdo” (P1), da
instrucdo e treino “nesta preparacao, (...) treino para que estas familias possam cuidar
dos miudos em casa” (P4), da validacao “importante sabermos que a mae (...) esta a
executar corretamente a técnica” (P3), do refor¢o “Relembrar a familia, como é que se faz
a higienizacao dos equipamentos” (P3), do apoio emocional e gestdo da esperanca “para
as maes no inicio &, muitas das vezes, €, € muito dificil aceitarem” (P3), “que perdeu-se a
esperanca de ele se conseguir...” (P3), “tem que se ter alium tempo de gestao e de explicar
porqué” (P3). Salientaram-se os seguintes conteudos: “(...) como fazer uma aspiracao,
sobre como fazer, como colocar a ventilacdo ndo invasiva, (...) como se deve fazer o
oxigenoterapia, os cuidados que deve ter, com os equipamentos também, a manutencao”
(P4) e a terapéutica inalatoria “executar corretamente a técnica (...) por ordem e qual € o
intervalo” (P3).

Franca, et al. (2021a; 2021b), defendem a parceria de cuidados como um pilar
fundamental no cuidado da intervenc¢do de enfermagem em idades pediatricas, e o papel
parental como um foco de intervencao do EEER no sentido de “promover o papel parental
especial, capacitar, empoderar” (Franca, et al., 2021b, p. 89), quer em contexto hospitalar,
quer no domicilio. A capacitacao parental deve ter por base “um plano estruturado e
faseado, que inclui a instrugado, o treino e a assisténcia na execuc¢ao das técnicas de forma
gradual e progressiva” (Franca, et al.,, 2021b, p.89). Em simultaneo, deve envolver

interven¢des que visem o desenvolvimento de competéncias emocionais, como a
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vinculacdo, a resiliéncia, a automotivacao, entre outras (Franca et al., 2021b), permitindo
a expressao de emocdes e sentimentos, o processo de luto da crianca sonhada e gerindo
a esperanca (Franca et al., 2021a).

No ambito do controlo dos sintomas respiratérios, os principais temas abordados
deverdao ser: o reconhecimento dos sinais de dificuldade respiratéria e dos fatores
desencadeantes, a higiene nasal, a aspiracdo de secrecdes, o regime terapéutico
(particularmente, a administracdo de terapéutica inalatéria e outros cuidados
associados), a técnica de posicionamento, as técnicas de conservacdo de energia, a
oxigenoterapia e ventilacdo domicilidria (invasiva ou ndo invasiva) e a utilizacdo de
dispositivos de limpeza da via aérea (Franca, et al., 2021a).

No ambito da promocdo da esperanca, Wernet, et al. (2022) elencam um conjunto
de intervencdes, entre as quais: promover o envolvimento e a participa¢ao parental e de
pessoas significativas nos cuidados a crianca, dar suporte ao luto, elogiar o esforco e
conquistas dos familiares, e identificar os conhecimentos e habilidades dos pais e

familiares acerca do diagndstico, do tratamento e dos cuidados e potencia-los.
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Intervencdo do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Reabilitagdo num Recém-
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Objetivos Gerais e Especificos

Analisar e discutir

liacs Analisar e
aavaliacdo discutir o
especializada do
) plano de
Y @t EReliE i reabilitacdo do
congénita da face
& RN com FLP.

(FLP).

Demonstrar um
processo de

Contribuir para
a melhoria da

tomada de qualidade da
is3 pratica de
decisdo _coAm base cuidados ao RN
na evidéncia com ELP
cientifica. i

3 E ELJ =
SR =

Apresentacao da Situacao Clinica

2 M3e F. R paiH.

“38A, Guarda Nacional
Republicana, musico numa

% Serologias negativas, hemorragia do 1° e orquestra (ensaios ao final do
2° trimestre, fez repouso dia e, por vezes, atuagdes)

% Ecos normais exceto DPN de FL * Saudavel

% Amniocentese, Microarray e “ Sem consanguinidade
Ecocardiograma fetal normais

% Cesariana de urgéncia por
Descolamento Parcial da Placenta

 37A, Professora no conservatorio
10 0000, saudavel

: ESELD)).




Apresentacao da Situacao Clinica

a RN T.

< DN: 23.09.2022

% 1G: 37s+5d e PN: 2510g (P10)

* RCF grau |

% Diagnéstico de Fenda labio-palatina bilateral

% Eco cardiaca, TF, abdominal e renal sem altera¢des
significativas; analises sem alteracdes

% RAUN passou e exame oftalmolégico sem alteragdes

% Cumpriu VHB e fez rastreio metabdlico

% Observacgado por genética aparentemente nao
sindromatico

| ESELD).

Fenda Labio-palatina (FLP): etiologia,
epidemiologia e classificagcao

l F;@ Definicdo e Etiologia

# Abertura anormal nas estruturas orais;

# Ocorre numa fase muito precoce do desenvolvimento
embrionario por fusdo incompleta das estruturas
faciais (5% e 72 semana face e entre 8% e 10% o0 palato);

» Diversas apresentag8es: podendo afetar o palato, o
1abio ou ambos;

# Diferentes extensdes: completa ou incompleta;

# Etiologia multifatorial: fatores genéticos, consumo de
tabaco, défice de acido félico, obesidade materna,
diabetes gestacional, medica¢do anticonvulsivante ou
corticoides.

6 Kaye et al. (2020); Muzammil et al. (2021); Wilson et al. (2014); Zajac & Valino (2017) ESELD)/.




Fenda Labio-palatina (FLP): etiologia,
epidemiologia e classificacao

F"@ Classificacdo

Fendas Pré-Foramen ou Labiais

I z 3 4 1- Fenda pré-foramen/labial unilateral incompleta
2 - Fenda pré-foramen/labial bilateral incompleta
3 - Fenda pré-foramen/labial unilateral completa
4 - Fenda pré-foramen/labial bilateral completa

5 é 7 g Fendas Transforamen ou labio-palatinas
5 - Fenda transforamen/labio-palatina unilateral
6 - Fenda transforamen/labio-palatina bilateral
Fendas Pé6s-foramen ou Palatinas
7 - Fenda p6s-foramen/palato completa

8 - Fenda pdés-foramen/palato incompleta

; Costa et al. (2018); Kaye et al. (2020); Muzammil et al. (2021); Zajac & Valino (2017) ESELD)/.

Fenda Labio-palatina (FLP): etiologia,
epidemiologia e classificagcao

© Em Portugal no biénio 2018-2019 foram "' Dados Epidemiolégicos
notificados 7,06 casos /10 000 p

nascimentos;
¥ 39,0% dos casos notificados foram

diagnosticadas multiplas anomalias. © Prevaléncia 1:500 a 1:1000 dependendo de
Tahshin R aspetos étnicos e geograficos;
L L O . A @ FP mais frequente | ea FL f;
e R T = = @ Prevaléncia FLP»FP»FL» fendas orofaciais;
048 + Fanda patate W o ass 23 @ A prevaléncia de situa¢6es sindromaticas
s - Fonda o v 150 e/ou cromossopatias varia entre 10-40%,
007 Fonta lial com and i a4 | u 2 cerca de 30% na FLP.
AC lmolade ] 61,0
AG Mitiple® @ 0,0
Com AC cromossdmicas -]
Sam AC cromoss: denicas %

8 Braz et al. (2021); Kaye et al. (2020); Muzammil et al. (2021) ESE_LJ > A




Fenda Labio-palatina (FLP): etiologia,
epidemiologia e classificacao

Impacto no recém-nascido/
crianca e na familia

Internamento na ",G-)

Neonatologia e
Cirurgias

AlteracOes na Vinculagao

denticao
Funcdes Orais:
Impacto allmeptagiao, I(‘1|eglu‘ugao,
estético mastigacdo, linguagem

Crescimento/
Progressao
ponderal

Respiracao e
Audicdo

9 Costa et al. (2018); Kaye et al. (2020); Muzammil et al. (2021); Smith (2018); Zajac & Valino (2017) ESELJ Z=

Avaliacao do Recém-nascido

Exame Fisico:
é observacao, palpagao e monitorizagao

Observacdo cefalocaudal:
pesquisa de achados anémalos
assimetrias e estado da pele

+ Exame fisico: Fenda Transforamen bilateral;
+ Pele integra corada e hidratada; Mucosa da
fenda seca com zonas de lesdo sangrante;

+ Avaliagdo dos parametros vitais . Fontanelas normotensas;
(PV) e do padrao respiratorio « PV:FRirregular (taquipneia durante/ap6s

» Escala de Avaliacao da Dor - Face, alimentacgao/agitacdo), taquicardia ao choro,
Legs, Activity, Cry, Consolability normotérmico;
(FLACQ) + Padrao respiratério predominantemente

+ Postura em posic3o supina - abdominal e ruido respiratorio via aérea
Infant Position Assesment Tool superior,

« Tonus e movimentos adequados a idade,

(IPAT) , discretos tremores;
* Avaliagdo do tonus e forca « Reflexos primitivos presentes;
muscular + Periodos de transicdo abrupta entre os
* Reflexos primitivos estadios de sono, episédios de choro gritado
» Sono e atividade de dificil consolo (FLACC 0 - 4).
10 Wheeler (2014); Zajac &Valino (2017) ESELD).
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Avaliacao do Recém-nascido

Imagem: Zajac & Valino (2017)

1 Imagem: facultada pelos pais xEquELJ S

11

Avaliacao do Recém-nascido

1

Infant Position Assesment Tool (IPAT)

Score 10
Pontuagdo de 1 na avaliagdo
; da cabeca e no pescoco por
= - 7 inclinacdo lateral da cabeca a
b %ﬂ : esquerda com rotagdo para a

el L T o e direita.

= ' P = Hipertonia do
:m ;»: ﬂ Esternocleidomastoideu.

" Coughlin, Lohman & Gibbins (2010); Cruz & dos Santos Curado (2018) ESELD)y.
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Avaliacao do Recém-nascido

)

OBSERVACAO DAS COMPET| ENCIAS
PRECOCES NA ALIMENTACAO ORAL
EFS - Versdo modificada

PN,

Censezue manter o corpo numa postura fletida o/m3os/bragos a linha média.

Escala sem atribuicdo de
4 score, fornece uma

Estadio d= alerta

perspetiva do

Demonsira encrgic pare se alimentar —manigm toriddade muscular £ postum Retida durante o observagio

|Oferecar dicha ou dedo) 4 3teng3o estd dinglds & mamada —a Crianga procur 3 mama teting ou abre a boca prantEments

S desenvolvimento das

Linha bassl de saturagio de 0z > 23%

competéncias do RNPT

na alimentacao.

Capacidade em Coordenar a Degluticio

8. Gere os fluides durente 3 degluticSo sem os perder pelos cantos da
boca. fie nio se baba)

9. Ossons faringecs s3o impos - no 52 owve o gorgolejo criado pelo
liguido ro nariz ou faringe.

10 4 degluticho & suave — sem esforpo para engolin.

11 ums simples deglutcdo aczimila o “bdlus™ da sucgo — NSo=3o
necessarias miltiplas degluticSes para esvaziar os fluides para a
gorgarta

12. Tosse ou sans de engasgaments

13

ESEL").,_
dos Santos Curado et al. (2017) k) > A
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Avaliacao do Recém-nascido

)

OBSERVACAO DAS COMPET] ENCIAS
PRECOCES NA ALIMENTACAO ORAL
EFS - Versdo modificada

Apresenta sinais de

PN,

Censezue manter o corpe numa postura fletida o/ s/bragos 3 linha média.

prontiddo e com suporte

Estadio d= alerta

adequado conseguiu

Demonsira encrgic pare se alimentar —manigm toriddade muscular £ postum Retida durante o observagio

|Oferecar dicha ou dedo) 4 3teng3o estd dinglds & mamada —a Crianga procur 3 mama teting ou abre a boca prantEments

qguantidade prescrita no

Linha bassl de saturagio de 0z > 23%

NE mamar cerca de 90% da

turno. _

Capacidade em Coordenar a Degluticio

8. Gere os fluides durente 3 degluticSo sem os perder pelos cantos da
boca. fie nio se baba)

5 de outubro de 2022

9. Ossons faringecs s3o impos - no 52 owve o gorgolejo criado pelo
liguido ro nariz ou faringe.

10 4 degluticho & suave — sem esforpo para engolin.

11 ums simples deglutcdo aczimila o “bdlus™ da sucgo — NSo=3o
necessarias miltiplas degluticSes para esvaziar os fluides para a
gorgarta

12. Tosse ou sans de engasgaments

14

ESELD)._
Curado et al. (2017) ) S
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Avaliacao do Recém-nascido

Q\e‘/"‘h‘-‘?-l:'in?'g'f- l?-e.te"lse

&

-""‘;o““a‘ Line of Defens
e

Resi
\,’\‘\ei‘_’f esistgq, ce

Stressores negativos:
Extrapessoais: f
Ambiente do Internamento |
(luz, ruido); Procedimentos |
invasivos.

Intrapessoais:

Basic
Structure
Energy
Resources

Malformacdo congénita;
Limitados mecanismos de
coping e imaturidade do
SNC (recém-nascido).
Interpessoais:
Separacdo dos pais;
Diversos cuidadores.

15

Modelo de Betty Neuman

Reacdo:
Dor, dificil de consolar,
transicdo abrupta entre
estadios de sono, dificuldade
na alimentacgao, tosse,
cansago...

Adaptado Neuman & Fawcett (2011) ESE_LJ -

15

Avaliacao do Recém-nascido

Q\e‘/"‘h‘-‘?-l:'in?'g'f- l?-e.te"lse

&

Stressores positivos:
Extrapessoais:
Suporte tecnolégico.
Intrapessoais:
Mecanismos de
autorregulagdo.
Interpessoais:
Equipa multidisciplinar;
Amor dos pais;
Participacdo dos pais nos
cuidados.

""‘-.ﬁo““a‘ Line of Defens ==
e

\nes of Resisty,, Ce

Basic
Structure
Energy
Resources

16

Modelo de Betty Neuman

Reacdo:
Dor, dificil de consolar,
transicdo abrupta entre
estadios de sono, dificuldade
na alimentacgao, tosse,
cansago...

Adaptado Neuman & Fawcett (2011) E

16




Diagnoésticos de Enfermagem

2

Fase critica do
desenvolvimento do
SNC versus estimulos
agressores; FLP;
Torcicolo congénito.

Hipertonia do
Esternocleido
mastoideu

O

Dificuldade na
selagem e na
capacidade de
criar pressao
negativa
intraoral; atraso
na degluticdo.

FLP » maior risco
de queda da lingua
?ﬂe aspiragao. Lesdes naC>
mucosa;
Torcicolo;

FLP.

17 ESEL?Y)._

17

Diagnosticos de Enfermagem

Complexidade
dos cuidados
ao RN;

Gestdo das
espectativas;
Gestdo do

Impacto estético
da fenda;

(' Luto do bebé

imaginario.

ESELY).,_

18

18



Diagnosticos de Enfermagem

&

Cuidadora
Principal;

Pouco suporte da
familia alargada;

O

19 L
19
Plano de Cuidados Especializado
Modelo de Betty Neuman
Modelo de Parceria de Anne Casey
« Vigiar o ténus muscular, a postura, o comportamento, o |
os reflexos do RN; Dot

_— Monitorizar sinais de dor e stress no RN; e, .
‘= |+ Limitar/ minimizar a exposi¢do aos estimulos ambientais nc e e
MG |+ Agrupar os cuidados ao RN; e
§ * Respeitar os periodos de sono e os principios de interacao ¢ = . _
o |* Mobilizar estratégias de controlo da dor; - <@ =
o |* Potenciar os mecanismos de autorregulagdo do RN; s e
WS |+ Incentivar a presenca e a participagdo parental; FAN «
€ |+ Executar o posicionamento terapéutico; Protectng  pSmt € Send Swiepsarseg
q>’ » Desenvolver estratégias de Estimulagdo Sensdrio-Motora o o
Qv (voz cantada, método canguru, estimulag¢do vestibular,
o exercicios terapéuticos); oS

+ Ensinar, instruir e treinar os pais na promocado do desenv

infantil, na identificacdo de sinais de dor/stress e estratégias
" Altimier & Philips (2016); Fonseca & Barros (2016); Jonhston et al. (2021); ESEL7).)_
Monteiro & Cerqueira (2020); Rosa & Martins (2015); Souto (2017) =" =
20
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Plano de Cuidados Especializado

Modelo de Betty Neuman
Modelo de Parceira de Anne Casey

« Promover o posicionamento terapéutico (DD com rota¢do da cabeca
5 para esquerda ou manter alinhamento a linha média, DV em periodos
5 de alerta e sob vigilancia); ;
'g + Monitorizar a dor com recurso a escala de FLACC; (o
5 + Implementar estratégias de controlo da dor;
b + Privilegiar a intera¢ao do lado homolateral;
v « Executar exercicios de alongamento muscular a nivel cervical do
18 lado homolateral (3 repeti¢cdes duracdo de 1 seg.), mediante
Un tolerancia;
q:) « Executar movimentos de amplitude articular passivos, mediante el o br
3 tolerancia;
a « Ensinar, instruir e treinar os pais para a técnica do posicionamento

terapéutico e para a estimulagdo homolateral;
+ Propor acompanhamento regular.

27 Ratd & Frunzete (2017); Ryu et al. (2016) ESELD) /.

21

aria

z

Prevencdao Secund

+ Hidratar a fenda labial com lanolina e massajar;

+ Avaliar reflexos de sucgao e degluticao;

+ Avaliar o comportamento do RN na alimenta¢do e promover a regulagao;
+ Selecionar uma tetina adequada as caracteristicas do RN, garantir a

+ Alimentar por sonda gastrica quando ndo ingere a totalidade;

+ Implementar técnicas de compensac¢do adequadas durante a alimentacdo,

+ Proporcionar pausas frequentes para regulacdo e para eructar; g -
+ Limitar o tempo de treino alimentar a 30 minutos; .

Plano de Cuidados Especializado

Modelo de Betty Neuman

Modelo de Parceira de Anne Casey

+ Avaliar os sinais de prontiddo antes de iniciar o treino alimentar;

+ Executar higiene nasal e oral antes da alimentacdo e sempre que necessario

+ Estimular a suc¢do nado-nutritiva (chupeta e mama) e estimulagao
intraoral;

consisténcia na sua utilizacdo;

mediante a necessidade (ex.: facilitar a selagem da tetina; apoio e tragdo
mentoniana; auxiliar a extracdo do leite; flexdo/extensao cervical;

ESELD) .

22 Braga (2017); Kaye et al. (2020); Souto (2017); Wilson et al. (2014)

22
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Plano de Cuidados Especializado

Modelo de Betty Neuman
Modelo de Parceira de Anne Casey

+ Vigiar a progressao ponderal;
« Envolver os pais nas tomadas de decisdo e facilitar a gestdo de espectativas;
« Ensinar, instruir e treinar os pais:
 higiene nasal e oral;
 hidratacdo e massagem da fenda labial;
« sinais de prontiddo;
+ padrdo de suc¢do-degluticdo-respiracdo;
« posicionamento do RN para a alimentacao;
estratégias de compensacao;
+ cuidados na extracdo, conservagdo e transporte de leite materno;
* manutencdo da lactacdo;
« diario de alimentacdo (duracdo e quantidade ingerida) aquando da alta.
+ Planear, implementar e avaliar sessdo de formacao /ntervencoes de Enfermagem ao
Recém-nascido com Fenda Ldbio-palatina e Familia para a equipa de enfermagem;
« Orientar a equipa nos cuidados.

aria

z

Preven¢do Secund

2 Kaye et al. (2020); Souto (2017); Wilson et al. (2014) ESE=2))-
23
Plano de Cuidados Especializado
Modelo de Betty Neuman
Modelo de Parceira de Anne Casey

» Monitorizar os PV durante a alimentacdo e o periodo de 20-30 min apés;
v + Vigiar o padrao respiratério do RN;
i) » Posicionar o RN o mais vertical possivel para a alimentagao;
w3 » Posicionar o RN em posicdo verticalizada 20-30 min apo6s a refeicao;
'g + Posicionar o RN preferencialmente em DV e DLE (quando monitorizado); apds a alta, DD, e
5 .© elevacdo da cabeceira a 30%
g W | © Implementar técnicas de compensacdo adequadas (flexdo cervical proteger a via aérea),
v E quando necessario;
lg @ | * Ensinar, instruir e treinar os pais:
o « higiene nasal e oral;
5 + posicionamento do RN para a alimentacdo;
5 + estratégias de compensacdo;
a * medidas anti-refluxo;

+ técnica de desobstrugdo da VA.
24 Braga (2017); Kaye et al. (2020); Wilson et al. (2014) EoE =20/
24
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Plano de Cuidados Especializado

Data internamento:

23.09.2022 Implementacgao do Plano de Cuidados
6.10.2022
5102022 + Agédode
+ Avaliagao inicial formagdo
* Acdode + Implementagdo
formacéo a de tetina Gnica
equipa de
Enfermagem
11.11.2022
+ Visita
domiciliaria
25

25

Avaliacao do Recém-nascido
%

-3

Nota atual (11.11.2022):
Crescimento ponderal ligeiramente abaixo do desejavel (17g/dia), enquadrado na sua situagao;

Cumprimento do regime terapéutico; Posicionamento mais simétrico da cabeca; Boa vinculacdo mae-bebé;
Mae presta cuidados em seguranca, contudo manifesta sinais de cansaco (pai voltou ao trabalho e ensaios,
apoio da avé por periodos, passou uma semana em casa da avd); Queiloplastia agendada para 13.12.2022.

Avaliacao de Resultados

Capacidade em Coordenar a Degluticio

8. Gere os fluides durente 3 degluticSo sem os perder pelos cantos da
boca. {ie niio se habn)

@c_::s ce@ Algums parda de figuida

9. Ossons faringecs s3o impos - no 52 owve o gorgolejo criado pelo
liguido ro nariz ou faringe.

5 de outubro de 2022

Sem sond de gorgaolejo

10 4 degluticho & suave — sem esforpo para engolin.

Simves daghitigfse

11 ums simples deglutcdo aczimila o “bdlus™ da sucgo — NSo=3o
necessarias miltiplas degluticSes para esvaziar os fluides para a
gargarta.

11 de novembro de
2022

12. Tosse ou sons de engasgamenta.

MERNUT Svento
nbservadn

Pelo menos um evanto

obsernado

26

Curado et al. (2017) ESELD) .

26
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AN

Consideracoes Finais

A situacdo de cuidados do T. e da familia realca o contributo da interven¢ao do EEER junto do RN FLP;
embora remeta para o periodo neonatal, muitas das interven¢8es implementadas potenciam crescimento
e desenvolvimento global da crianga e a preparacdo para as intervengdes cirlrgicas programadas,
promovendo a (re)abilitacao precoce das estruturas orais afetadas;

O acompanhamento a longo prazo é igualmente importante pelo risco de outras complica¢8es ao nivel
respiratério, desenvolvimento motor, alteracdo postural, mastigacao e risco de exclusao social;

Salientam-se no ambito das competéncias especificas: J1 Cuida de pessoas com necessidades especiais,
ao longo do ciclo de vida, em todos os contextos da pratica de cuidados, |2 no ambito do treino da
alimentacdo, promovendo um ambiente seguro, incluindo a diminui¢ao de fatores de risco, previstas
regulamento das Competéncias Especificas do EEER da Ordem do Enfermeiros (Lei n.° 392/2019, 2019);

Nas Competéncias Comuns, salientam-se as a¢oes de formacdo desenvolvidas, a lideranga de forma
efetiva na tomada decisao da equipa, a supervisdo dos cuidados e uma tomada de decisdo com base
na evidéncia cientifica e nos principios éticos e deontolégicos, liderando de forma efetiva (Lei n.°
140/2019, 2019);

Sustenta¢do no Modelo Tedrico de Betty Neuman e no Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey
como orientador do envolvimento dos pais nos cuidados, componente essencial da intervencdo do EEER em

contexto pediatrico. 7

27
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Apéndice IX - Apresentac¢ao Estudo de Caso do Jovem D. e Familia:
Intervencao do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de

Reabilitacdo numa crianga/jovem com Paralisia Cerebral



Apresentacao do EstudO‘_‘
de Caso do D. e Familia

Intervencdo do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Reabilitacdo numa
crianca/jovem com Paralisia Cerebral

13° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacio
Enfermagem de Reabilitacdo
UC Estagio com Relatério

Discente: Ana Rita Costa Ferreira Santos, n® 386

Orientadora Clinica: EEER
Docente: Prof.? Maria do Céu Sa

Lisboa, 27 de janeiro 2023

Sumario

. Apresentacdo do D. e da familia: genograma e ecomapa
{

Paralisia Cerebral (PC): definicdo, etiologia, classificacao, e
fisiopatologia

‘ Considerac¢es Finais
V4

ESELD).
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Objetivos Gerais e Especificos

Analisar e
discutir a
avaliagao
especializada da
crianga/jovem.

Demonstrar um
processo de
tomada de

decisdo com base
na evidéncia
cientifica.

Analisar e
discutir o
plano de
reabilitacdo do
D.

Contribuir na
divulgacdo do
conhecimento
no ambito da
reabilitacdo da
crianga com
PC.

ESEI._, "

rrrrrrr

Apresentacdo do D. e familia
Genograma

Vivem em Benfica

Vive no Alentejo

E.

AVC 2016 EAM, Epilepsia VHC

D. E.
Morte subita

Tumor do rim (op.)

‘ Vivem em Benfica Vivem na Malveira

A.
51A 48A P.

18A

Mulher

I:I Homem

Obito

Vivem no

Entroncamento

H.

Ha 1 ano com ELA

B.
29A

69A

ESEI._, "
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Apresentacdo do D. e familia
Genograma

Vivem em Benfica

D

86A

AVC 2016

E.
@ Licenciatura em

. ‘ Gestao;
EAM, Epilepsia, VH profissionalmente

‘ Vivem em Benfica

Assegura o
A. C.  acessoabense G. C.
S1A 48A ' servicos. S7A S9A P
o PC espastica bilateral;

vi ativo;

/
R. Frequenta a Dependéncia total nas AVD;
18A universidade - VMI por CT 24h;
eletrotecnia de 1|\gA 13A Passa a maior parte do tempo
Mulher informatica; em casa; A
Homem Tem amigos; Conduz, Centro de Recursos Integrado
I:I X apoia pontualmente no (CRI) Ministério da Educacgao -
Obito levantamento dos Plano Educativo Individual (PEI):
consumiveis. TO 1x/sem.

Apresentacao do D. e familia

/\ /‘Reside com familia nuclear (pais e irmao mam
ﬁ velho);

= Apartamento com condi¢8es de higiene e
habitabilidade adequadas, num 4° andar de um
prédio com elevador e plataforma elevatéria
para cadeira de rodas para acesso ao
apartamento (autarquia e UCSP);

= Rampa de acesso ao prédio;

= Casa de banho equipada com poliban;

= Qutras ajudas técnicas disponiveis: cama
articulada elétrica, colchdo antiescara, elevador

com guindaste, cadeira de rodas, plano inclinado,
kcadeira de duche e ortéteses. /

ESELD).




Apresentacao do D. e familia
Ecomapa

—\/, forte
V. médio

————— V. fraco
V. interrompido

ESEL"Y).,_
S

Paralisia Cerebral: definicao, etiologia,
Fclassificagéo e fisiopatologia

[ 9%

- Disfuncdo motora
central: tonus, postura

e 0 movimento;

- Pré-natais
maternos,
gestacionais, parto e
nascimento,
perinatal, pés-natal e
infancia;

- Principal causa de
deficiéncia motora na
infancia (2,08/1000

secundaria a diversos nados vivos na
> Europa).

- Encefalopatia

cronica permanente
nao progressiva;

- Lesdo cerebral
precoce que envolve
0 neurénio motor
superior;

- Andxia: a causa mais
significativa sendo

[
inicas

Ve

- Outras alteracoes:
sensitivas, cognitivas,
comunicacionais,
alimentacao, problemas
musculo-esqueléticos
secundarios
(deformidades
osteoarticulares) e
epilepsia.

Fatores de Risco

a0
L)
O
=
L
w
o
°G
=
c
=
&
(@)

tipos de eventos.

l Manifestacdes Cl

8 EBSCO (2022); Latado (2017); Pereira (2018); Wilson (2014) %&E&




- PC Espastica
(unilateral ou
bilateral);

ao

.— - PC Disquinética
‘= (Dist6nica ou
Coreoatetosica);

ificac

Class

- Ataxica;
- Nao Classificavel.

O - Classificagao de |

U a3V de acordo com

L(é"o nivel de

L compromisso

Y= funcional

Y (motricidade

(O grossa, manual,

(U comunicagdo e
alimentacao);

>

Paralisia Cerebral: definicao, etiologia,
Fclassifica;éo e fisiopatologia

O - Apresentagao e
‘L histdria clinicas;
ﬁ - Exames de

*O neuroimagem: Eco

C TF, TAC CE e RMN CE;

(O - Imagem patoldgica

‘=< variavel: malformacdes

O grosseiras do cérebro,
oclusdo vascular,

atrofia, perda de

> neurdnios e
degeneracdo laminar.

. EBSCO (2022); Glader & Stevenson (2019); Latado (2017); Pereira (2018); Wilson (2014) ESELD).

- PC Espastica
(unilateral ou
bilateral);

icacao

.— - PC Disquinética
‘= (Dist6nica ou
Coreoatetosica);

Classif

- Ataxica;

- Nao Classificavel.

-

gy
Ad

4% 3=
B %Y

Paralisia Cerebral: definicao, etiologia,
Fclassifica;éo e fisiopatologia

O - Apresentagao e
'L histdria clinicas;

"J'; - Exames de
*O neuroimagem: Eco
C TF, TAC CE e RMN CE;

(O - Imagem patoldgica

*< Vvariavel: malformacdes

A grosseiras do cérebro,
oclusdo vascular,
atrofia, perda de
neuronios e

degeneracao laminar.

i, EBSCO (2022); Glader & Stevenson (2019); Latado (2017); Pereira (2018); Wilson (2014) E.g,EL—\; )/
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Avaliacao do D.

@
i

11

12 anos;

PC espastica bilateral;
Dependéncia total nas AVD;

VMI (BIPAP Trilogy 100r Phillips)
permanente por canula TQ (n° 4.0
Ped Shiley), modalidade AVPS (IPAP
20, EPAP 8,VC 350, FR25e Ti 0,8.);
Gastrostomia percutanea
endoscopica (PEG); |I
AP: Romboencefalite a
enterovirus aos 18 meses de idade
com PCR e consequente
encefalopatia hipoéxico-
isquémica (internamento > 1 ano);
Hidrocefalia progressiva -
colocagao de DVP em Agosto 2012;
Epilepsia.

Avaliacdo estato-ponderal: Peso 37,5Kg;

Altura135cm (2021) e PC 62cm

Avaliacao cognitiva:

* SCG modificada 6/15 (4+1+1);

+ Comunicagao comprometida (auséncia de
producdo verbal, sem codificacdo ndao-verbal);

» Atencdo focada por periodos: mantém
contacto visual durante a interagao;

» Segue com o olhar o rosto humano, objetos
coloridos de dimens&es pequenas/
moderadas, som e voz humana no plano
horizontal e vertical de forma lentificada;

» Sorriso social;

+ Expressao facial de agrado a interacao,
brincadeira terapéutica e musicoterapia.

+ Faz protusdo da lingua intencional de forma
lenificada se solicitado e na estimulacdo do
paladar.

Avaliacao da dor:

e FLACC-R: 4/10 (Max. 8) (DGS, 2010);

« DESS: 8/40 (Max.32) (Garcia & Fernandes, 2007).

e

11

Avaliacao do D.

&
s

Exame fisico:

12

Pele e mucosas coradas e hidratas;
Ma oclusdo dentéria, tartaro;

Instrumentos de avaliacdo

Risco de ulcera por pressao:

« E.de Braden Q Pediatrica:
11/24 - alto risco de UP (DGS,
2011):

Forca muscular:

+ E.MRC: 0/5 em todos os
segmentos musculares

Tonus muscular:

Ostomia respiratéria: discreto rubor circundante; » E. Ashworth Modificada:

Protrusdo dos ombros bilateral, elevacdo do ombro e« MSD 3 em todos os

dto; segmentos

Escoliose severa com giba toracica a dta; + MSE 3 em todos os

PEG: eritema fungico; segmentos

Marcada assimetria postura: * MID 4 em todos os
» aducdo fixa da anca a dta., aparente displasia segmentos

(dor++);
» Joelho e pé esq. Varus;

* MIE 3 em todos os
segmentos (tibiotarsica

+ Joelho (sem extensdo completa e pé dto. valgus 4)

Abdémen distendido, mole e depressivel a palpacéao;
Incontinéncia de esfincteres, obstipacdo (E. bristol 3-4). 0

Amplitude articular
Percecdo de reducdo da
amplitude articular

e
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Avaliacao do D.

13

17.03.2021

13

Avaliacao do D.

14

TC CRAMIO-ENCEFALICA

Informagio clinica:

Status pds remboencefalite. Tem DVP.TC crinio-encefdlica de controdo.

Protocolo:

Aquisicies volumétricas com reformatactes triplanares em algortmo de o350 & parénguima.
Relatdrio:

A andlise comparativa com o exame prévio (TC crinio-encefilica de 04.12.2019) revela:

- Sistema ventricular com dimensdes significativaments aumentadas, no entanto com
estabilidade dimensional relativamente a0 exame prévio, sendo igualmente sobreponivel o
posicionamento do cateter de derivagio ventricular com trajecto frontal direito;

- Espagos sulco-dsternais igualmente alargados, tanto no compartimento supra como infra-
tentorial (de forma mais expressiva neste Gitimo), permeadvets:

- A aprediagio do parénguima supra e infra-tentorial & igualments sobreponivel sem aspectos
morfotomodensitométricos sugestives de lesdo “de novo™;

- ASpECtos sugestives de hiperostoss cranil ex-valud |3 existente am exame prévio:

- Diserato espestamants mucoso do sebo esfenoidal admitindo-se a exicténcia de pequencs
nivets hidroagreos, traduzindo sinusite ligeira; manutencdo da permeabilidade aérea dos
restantes saios perinasals

Conclusdo:

Exame giobalmente sobreponivel a TC prévia realizada em Dezembro de 2019, ndo sendo
evidente a existéncia de complicagBes nomeadamente relacionadas com disfung3o do
sistema de drenagem ventricular,

17.03.2021
ESELY),.
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Avaliacao do D.

Terapéutica

. ESELD),.

15

Ava I iagao do D- Modelo de Betty Neuman

Stressores negativos:
Extrapessoais: .
Escassos recursos escolares.
| Dependéncia de dispositivos. fee
Intrapessoais:
| Patologia de base e complicacdes ' SEELICEUb ‘
associadas (atraso no { 1l Energy i
. | \A Resources
| desenvolvimento global, G4y
comunicagdo comprometida...) A
Interpessoais:
Privado de interagdo social;
Percec¢do dos pais relativamente a
( dor e outros sintomas -
desvalorizagao
Dependéncia de terceiros;

qexibte Line of Defe,

o Line of Defy, .
< gorma! Cfense

,

Reacdo:

Dor, espasticidade, clonus,
deformidades
osteoarticulares, secre¢8es
brénquicas, sialorreia,
obstipacdo.

16 Adaptado Neuman & Fawcett (2011) FSEL_, -
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Avaliagﬁo dO D. Modelo de Betty Neuman

“o (al Line of Defe"‘;-‘“h“‘
- e .

Stressores positivos:
Extrapessoais:

Suporte tecnolégico na satisfagdo
das necessidades; {.. Y \
Ajudas técnicas disponiveis; Basic Vi !
Intrapessoais: Structure P i
Crescimento e desenvolvimento: Energy

maior tolerancia aos SRaLbEERs

procedimentos, maior

W es of Resista, ce

-

recetividade a estranhos e ajudas \ Reacao:
técnicas; % Dor, espasticidade, clonus,
Interpessoais: s deformidades

Equipa multidisciplinar; osteoarticulares, secre¢8es
Amor dos pais e do irmao; brénquicas, sialorreia,
Relagdo com cuidadora formal; obstipacao.

Férias anuais contacto com familia
nuclear e alargada.

Adaptado Neuman & Fawcett (2011) Es'é'-—‘ -
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Diagnosticos de Enfermagem
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Diagnosticos de Enfermagem

4

19

ESELY).,_

19

Plano de Cuidados Especializado

Integrou ECCI
24.11.2016

Duracédo do EC
28.12.2022
a 26.01.2023

Realizadas 5 VD:
2 RFR + RFM
3 RFR

20

14.12.2022

Avaliagdo pré-intervencdo:

Sem SDR, Sa02 97%

AP: MV audivel, diminuido no 1/3
superior dto. e esq. e na base
esq., RA presentes (roncos
dispersos bilateralmente);
Sialorreia intensa.

11.01.2023

Avaliacdo pré-intervencdo:

Sem SDR, Sa02 98%

AP: MV audivel, diminuido no 1/3
superior dto. e esq. e na base esq.,
RA presentes (roncos e fervores
dispersos bilateralmente);
Sialorreia intensa.

14.12.2022

Avaliacdo pré-intervencdo:

Dor na transferéncia para

sentado; Percecdo de v da
amplitude articular, limiar da dor na
mobiliza¢do dos MS (ex. flexdo do
escapulo-umeral dto. 130° e esq.
140°), deformidades articulares.

24.01.2023

Avaliacdo pré-intervencdo:
Encontrava-se no plano

inclinado com as ortoteses
colocadas; dor na transferéncia para
a cama, exibiu clonus; percegdo de |
da amplitude articular da cervical,
tronco, MS e M|;

deformidades articulares.

ESELY).,_

20
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Plano de Cuidados Especializado
Assegurar a permeabilidade da via aérea N
’ Prevenir complica¢des
2 o Melhorar a ventila¢ao
y V!g!ar a respiragao, Conhecimento dos cuidadores melhorado
« Vigiar secrecdes;
o + Vigiar ostomia respiratoéria; 14.12.2022 Avaliacdo pods-intervengao:
© + Executar técnica de posicionamento para Sem SDR, Sa02 99%
:g otimizar a \’/en:tilag:éo; o AP: MV audivel, diminuido no
o + Executar técnicas respiratérias: hemitérax dto no 1/3 superior; RA
g © » Drenagem postural modificada; sibilos dispersos bilateralmente mais
o % « Técnicas acessorias, mediante necessidade; acentuados a esq.,
$ ‘S | © Administrar terapéutica inalatoria; Reverteu com inaloterapia
o & |- Otimizar a terapéutica inalatéria; |I (broncodilatador e glicocorticoide).
® - Validar e reforgar ensinos.
5 . ASSISFII‘ os‘ cuidadores na otimizacado a ventilagdo 11.01.2023 Avaliacio pés-intervencio:
S através de: N
g » Técnica de posicionamento; Sem SDR, S?Oz 99%’ .
o . Aspiracio de secrecdes; AP: My audivel, diminuido no 1/3
* Recurso a dispositivos de ventilacdo; superior dto. e esq. Sem RA.
+ Administracao de terapéutica inalatéria.
. : . ESELD) .
ranca et al. (2021); St =2Z=

21

Plano de Cuidados Especializado

Diminuir espasticidade/padrao espastico

’ Minimizar complica¢des da imobilidade
Manter/melhorar a amplitude articular

Conhecimento dos cuidadores melhorado

"]+ Executar técnica de posicionamento; 14.12.2022

» Proporcionar estimulagdo bilateral; Avaliagdo pos-intervengao:

» Executar movimentos de amplitude articular Evolugdo na amplitude articular ao longos
passivos (2 séries de 8 repeticdes) e dos exercicios (o limiar da dor) nos MS (ex.
alongamentos musculares (2 séries de 4 flexdo escapulo-umeral dta. 130°»160° e
repeti¢bes = 10 seg.), mediante tolerancia; esq. 140°»175°%

+ Executar técnica de transferéncia para CR/ |I Nao foi possivel intervir nos Mls por dor
plano inclinado; ndo controlada.

+ Assistir os cuidadores para no posicionamento 24.01.2023
terapéutico, nos exercicios articulares passivos, na
colocagdo das ortoteses (tibiotarsica, joelho e
punho) e nas transferéncias para plano
inclinado/CR;

» Validar e reforcar os ensinos (ex.: complica¢bes
da imobilidade).

Avaliacdo pré-intervencdo:

Melhoria no limiar da dor e consequente
maior amplitude articular ao longos dos
exercicios;

Mobilizados MIE em todos os segmentos,
MID tibiotarsica com tolerancia.

Prevencdo Secundaria e
Terciaria

Castéthano et al. (2021); Espindulal et al. (2018); Greenwood & Lunsford (2019); Anciano & Romness(2019) SEE’:__:_.F;
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Plano de Cuidados Especializado

Estimulacdo sensorial
Jg Estimulacdo da comunicagdo néo verbal
Minimizar o stress/dor da intervencao
Estimulacdo cognitiva

« Proporcionar estimulacgdo bilateral;

« Incentivar a comunicagdo (contacto visual,
falar, explicar os procedimentos);

+ Executar estimulag¢do visual (seguir o rosto,
“cucu”, seguir objetos);

()
.5
S
\©
© Aoy Ear
€ | * Executar estimulacio cognitiva (contar em Avaliacgo: .
3= vozalta, vocabulario, remeter para os Tolerancia aos exercicios;
\ . A
9 g desenhos animados que ele v&, peluches); |I Segue avoz, o rosto e
o &+ Executar estimulacao auditiva sons, objetos no plano
¥ | lengalengas e musicoterapia; horizontal e vertlFaI de
c « Brincar terapéutico; modo lentificado;
€ |+ Executar estimulacdo do paladar Sorriso.
v (chocolate);
o. + Associar ritmo na mobilizacao;
+ Mobilizar o refor¢o positivo.
2 ESELY)_
23

Consideracoes Finais

# Salientam-se no ambito das competéncias especificas: J1 Cuida de pessoas com necessidades
especiais, ao longo do ciclo de vida, em todos os contextos da pratica de cuidados, ]2 no ambito
do treino da fungao respiratéria, musculoesquelética e cognitiva, previstas regulamento das
Competéncias Especificas do EEER da Ordem do Enfermeiros (Lei n.° 392/2019, 2019);

# Esta situacdo de cuidados enquadra-se no tema do meu projeto /nterven¢ées do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo a Crianca e Familia com Necessidades Paliativas: controlo
dos sintomas respiratdrios, revelando-se as intervenc¢des implementadas como eficazes na clearance
pulmonar;

7/ Nas Competéncias Comuns, salienta-se o dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais, potenciado pela constru¢do do estudo de caso. (Lei n.° 140/2019, 2019);

7 Asituagdo de cuidados descrita ilustra como a enfermagem de reabilitagdo e os cuidados
paliativos partilham objetivos, destaco o controlo de sintomas, a qualidade de vida e o apoio a
familia;

# Sustenta¢do no Modelo Teérico de Betty Neuman e no Modelo de Parceria de Cuidados de Anne
Casey como orientador do envolvimento dos cuidadores, componente essencial da intervenc¢do do
EEER em contexto pediatrico.
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INTRODUCAO

Este jornal de aprendizagem (JA) surge no ambito da Unidade Curricular de Estagio
com Relatério em contexto hospitalar, inserida no Curso de Mestrado em Enfermagem
na area de Especializacao de Enfermagem de Reabilitacao.

O local de estagio encontra-se dividido pelo servico de neonatologia, unidade de
cuidados intensivos pediatricos e unidade mével de apoio domiciliario (UMAD), sendo
este ultimo, o contexto de maior interesse para os meus objetivos relacionados com o
tema do projeto de estagio.

Este JA constitui uma importante ferramenta de aprendizagem, cuja principal
finalidade é ilustrar o desenvolvimento de competéncias no ambito dos cuidados
especializados do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo (EEER), por
meio da reflexdo critica acerca da experiéncia desenvolvida em contexto de UMAD, dando
especial enfoque a Ultima visita domiciliaria (VD) realizada, por se tratar de uma crianca
com necessidades paliativas que apresentava sintomatologia respiratéria descontrolada,
enquadrando-se, deste modo, no tema do meu projeto de estagio.

Por forma a dar cumprimento a finalidade deste JA, sera realizada uma analise
reflexiva, seguindo a metodologia proposta pela ESEL - Ciclo Reflexivo de Gibbs. Deste
modo, o trabalho encontra-se organizado em 6 subcapitulos, um primeiro de Descricdo e
caracteriza¢o da UMAD, os restantes correspondem a cada uma das etapas do ciclo de
reflexivo: Descricdo do estdgio em UMAD - descricdo da experiéncia, particularmente, no
ambito da especificidade da intervencdo do EEER; Sentimentos - identificacdo dos
sentimentos e desafios que me foram acompanhando ao longo do estagio; Avalia¢éo e
Andlise - avaliacao da experiéncia, evidenciando os aspetos a melhorar e os focos de
atencdo do EEER nos diferentes programas e as respetivas intervencfes sustentadas na
evidéncia cientifica; Conclusdo - reflexao acerca das competéncias desenvolvidas e ligacdo
com projeto de estagio; e, por ultimo o Plano de a¢éo - identificacdo de pontes com o
futuro, quer no ambito académico na elaboracdo do relatério de estagio, quer a nivel
profissional. No final do trabalho, encontram-se as referéncias bibliograficas mobilizadas

na realiza¢cdo do mesmo.



1. JORNAL DE APRENDIZAGEM: INTERVENCAO DO ENFERMEIRO
ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE REABILITACAO EM CONTEXTO
DE UNIDADE MOVEL DE APOIO DOMICILIARIO

1.1. Descricao e caracterizagao da UMAD

A informacdao mobilizada neste subcapitulo teve como fonte a consulta da
documentacdo do servico e entrevista informal realizada ao enfermeiro responsavel do
projeto da UMAD durante o estagio.

A UMAD funciona, a semelhanca das outras UMAD da area da grande Lisboa, em
parceria com a funda¢do do GIL com motorista, meio de transporte e algum
equipamento. A equipa é constituida por: 5 enfermeiros, dois médicos e uma assistente
técnica para apoio administrativo sob a coordenacao médica e de enfermagem.

A UMAD tem como finalidade dar suporte as necessidades de saude diferenciadas
das criancas seguidas pelo Departamento da Crianca e Jovem do Hospital na respetiva
area de abrangéncia e com seguintes objetivos:

e Contribuir para que a transicdo para o domicilio seja segura, precoce e
harmoniosa para crianga e sua familia;

e Realizar no domicilio o acompanhamento de RN de risco e criancas com
necessidades de saude especiais;

e Diminuir o numero de deslocacdes ao hospital (episédios de urgéncia, consultas
e internamentos);

e Prevenir situacBes de maus-tratos e/ou negligéncia;

e Articular com as estruturas comunitarias de saude, agilizando a comunicacao
interinstitucional.

De modo a dar resposta a finalidade e aos objetivos delineados é imprescindivel a
articulacdo com diversos departamentos do Hospital, tais como a Equipa de Suporte
Integrado Pediatrico, Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
Pediatricos (EIHSCP-P), Nucleo Hospitalar de Apoio a Crianca e Jovem em Risco, Servi¢co
de Nutricao e Dietética, Servi¢o Social e o Servi¢o de Psicologia Clinica e da comunidade

(diferentes tipologias de unidades dos ACES da mesma area de abrangéncia, Banco do



Bebé, Centros de Reabilita¢do, Equipas Locais de Intervenc¢do Precoce (ELI), Empresas de
Cuidados Respiratérios Domiciliarios e diversas associac¢des).

O horario de funcionamento é de segunda a quinta-feira das 8 as 15:30 horas,
seguindo um planeamento mensal aproximadamente nos seguintes moldes: segundas e
tercas-feiras VD em parceria com a fundacdo do Gil, quartas-feiras alternadas entre
teleconsultas e VD em parceria com a VitalAir® e nas quintas-feiras alternadas VD em
parceria com Linde®. As visitas sdo organizadas e asseguradas exclusivamente pelos
enfermeiros da equipa.

A UMAD apresenta trés programas distintos: o Programa de VD Neonatal, Programa
de VD Pediatrica e o Programa de VD no ambito da Ventilacdo Mecanica Ndo-Invasiva
(VMNI).

O Programa de VD Neonatal visa o seguimento de Recém-nascidos (RN) ou lactentes
que se enquadrem nos seguintes critérios: RN com Idade Gestacional (IG) < 32 semanas
e/ou Peso ao Nascimento (PN) < 1500g; RN e lactentes com peso < 2500g a data da alta
hospitalar, Familias com competéncias parentais deficitarias no cuidado ao RN e lactente
de risco; RN em situagao de risco psicossocial (mdes adolescentes, maes HIV+, barreiras
culturais/linguisticas); RN cuja familia evidencie dificuldade na gestdo da doenca crénica
e terapéutica implementada; RN com doenca crénica complexa (DCC) que requeira
suporte terapéutico diferenciado no domicilio; e ainda, RN com critérios para realizacao
da Synagis® nos primeiros 6 meses de vida. Neste programa, a referenciacao é feita pelo
Servico de Neonatologia do Hospital, apds proposta e consentimento da familia para
inclusao no programa, existindo um documento de consentimento informado que deve
ser devidamente preenchido e assinado. De um modo geral, estas sao as principais
intervenc¢des do programa de VD Noenatal:

e Vigilancia e monitorizacdo do crescimento e desenvolvimento RN de risco até

as 2500g;

e Validacdo e reforco dos ensinos realizados no internamento e/ou reunides de

preparacdo para a alta;

e Orientacdo para adaptacdo dos recursos disponiveis (tendo em vista a

seguranca dos cuidados ao RN);

e Orienta¢do para os recursos existentes e estruturas comunitarias de apoio;



e Acompanhamento e suporte emocional no processo de transi¢cdo para o

domicilio;

e Acompanhamento e suporte socioecondmico das familias de risco;

e Administra¢ao da vacina Palivizumab no domicilio.

O Programa de VD Pediatrica segue criancas e adolescentes que se enquadrem nos
respetivos  critérios de referenciacdo: necessidade de vigilancia e/ou
cuidados/terapéuticas diferenciadas; portadoras de ostomias e/ou com cateteres
venosos centrais de longa duragao; submetidas a VMNI no domicilio; situa¢do de risco
socioecondmico; situacdao de DCC em processo de fim de vida; e ainda, familias com
competéncias parentais deficitarias.

Este programa requer uma forte articulagao com a EIHSCP-P, sendo que, uma terca-
feira por més as VD ocorrem em parceria com um enfermeiro e um médico da referida
equipa.

As principais areas de intervencdo deste programa sao:

Vigilancia e monitoriza¢do do crescimento e estado de saude da crianga;

e Validacdo e refor¢o dos ensinos realizados no internamento;

e Orientac¢do para adaptacao dos recursos disponiveis;

e Orientac¢do para os recursos existentes e estruturas comunitarias de apoio;

e Acompanhamento e suporte emocional no processo de transicdo saude-

doenca;

e Acompanhamento e suporte socioecondmico das familias de risco;

e Suporte na terapéutica medicamentosa e suplementos alimentares.

Por ultimo, o Programa de VD VMNI, realiza-se em parceria com a LINDE® e
VitalAire® com vista a vigilancia de valores gasométricos e otimiza¢do dos parametros
ventilatorios, administracdo da vacina da gripe e otimizacao da ventilacao e das trocas
£as0sas.

A UMAD possui ainda um endereco de e-mail e contacto telefénico dentro do
horario de funcionamento anteriormente apresentado.

Para finalizar este subcapitulo, uma breve abordagem a casuistica ao ano anterior.
No ano de 2021 realizaram-se 406 visitas na comunidade em contexto domicilidrio e

escolar e 296 teleconsultas.



1.2. Descricao do Estagio em UMAD

Este subcapitulo constitui-se numa descricdo da minha experiéncia na UMAD
durante o estagio, sustentada nas notas de campo realizadas durante o0 mesmo, com
maior énfase na ultima visita que realizei com o meu orientador, uma vez que, a crianca
se enquadra na popula¢do do meu projeto de estagio e as interven¢des desenvolvidas
foram no ambito da Reabilitacdo Respiratéria.

Durante o estagio realizei cerca de 10 turnos de UMAD que correspondem a cerca
de 35-40 VD. Tive oportunidade de participar nos diferentes programas acima
apresentados, a excec¢do das visitas em parceria com a EIHSCP-P, por implicar a
participacdo de trés profissionais (dois enfermeiros e um médico) e considerarmos que
poderia ser constrangedor, invasivo para as crian¢as/adolescentes e familias a inclusao
de um quarto elemento.

Durante o meu estagio, o maior niumero de VD decorreu no ambito neonatal, cujas
principais intervencdes ja foram elencadas no subcapitulo anterior. Observei e desenvolvi
outras interven¢Bes no ambito das competéncias do enfermeiro especialista em
enfermagem de reabilita¢cdo (EEER) as quais irei descrever seguidamente.

A visita se realizada por um EEER envolve sempre uma avaliacdo especializadas dos
RN/lactentes realizada através do exame objetivo com recurso a observacdo e palpagao:

e Observacdo cefalocaudal: pesquisa de achados andmalos, estado da pele,
perfusdo periférica;

e Monitoriza¢ao dos sinais vitais, quando indicado;

e Avaliagdo do padrdo respiratério (predominantemente abdominal nos RN e
lactentes) e Auscultacdo Pulmonar, sempre que se justifique;

e Avaliagdo da postura em Decubito Dorsal - Infant Position Assesment Tool (IPAT)
(Coughlin, Lohman & Gibbins, 2010; Cruz & dos Santos Curado, 2018);

e Avaliacdo do ténus e forca muscular;

e Reflexos primitivos (Reflexo de Moro, Ténico assimétrico, Marcha, Gatinhar,
Babinski, preensdo palmar e plantar);

e Avaliacdo do sono e atividade, nomeadamente a transi¢cdo entre os estadios de
sono e vigilia, choro e comportamentos de autorregulagao;

e Avalia¢do do desenvolvimento;



e Avaliagdo da alimentacdo (recurso a Escala de Observacdo das Competéncias
Precoces na Alimentac¢do Oral EFS - Versao modificada testada e validada a populacao
portuguesa) (dos Santos Curado et al., 2017), em RN e lactantes que ndo tenham
consolidado as competéncias alimentares;

(Adaptado, Wheeler, 2014).

No ambito da intervencao do EEER, para além, da valida¢ao e reforco dos cuidados
aos RN, os pais foram instruidos e treinados relativamente a técnica de desobstrucdo
rinofaringea retrograda (foi relativamente frequente os RN apresentarem alguma
obstru¢do nasal durante as VD) bem como, aspetos relacionados com a estimulacdo e
posicionamento do RN com vista a otimizacdo do seu desenvolvimento, tais como:
posicionamento terapéutico (homeadamente o em decubito ventral nos periodos de
alerta ou de sono tranquilo sempre sob vigilancia aumentar o ténus a nivel cervical e do
tronco), técnica de swaddle, estratégias de estimulacdo sensoério-motora (voz cantada e
ruido branco, exercicios de mobilizacdo passiva associada a propriocepcao (exemplo:
levar a mao acima da cabeca e descer tocando na face), método canguru, toque, entre
outros). Durante a visita o EEER intervém, mediante as necessidades previamente
identificadas, através de exercicios terapéuticos no ambito da estimulacdo sensorio-
motora, da reabilitacdo respiratéria, da alimentacdo ou ainda, no ambito da obstipacao,
que se constitui um problema identificado frequentemente.

Um exemplo neste contexto de intervencdo de uma avaliagdo especializada e da
respetiva intervencdo individualizada, maioritariamente a nivel motor, sensorial e na
alimentacao, € do Estudo de Caso do T. apresentado e discutido em contexto em sala de
aula (Apéndice VIII do Relatério de Estagio).

No ambito do Programa de VD VMNI os diagndsticos mais comuns sdo: doencas
neuromusculares, paralisia cerebral, sindrome de Down e Sindrome de Apneia Obstrutiva
do Sono (muitas vezes consequéncia dos diagnoésticos primarios). Nas VD realizadas as
criancas dependiam do apoio do ventilador apenas durante o sono, maioritariamente no
periodo noturno, exceto algumas criancas de idade mais precoce que utilizavam também
durante os periodos de sono diurno.

No Programa de VD VMNI foi-me permitido avaliar as condi¢Bes habitacionais e
orientar nas modificacdes ambientais necessarias com vista a funcionalidade e seguranca

do domicilio, avaliar e interpretar os valores gasométricos, verificar algumas diferencas
10



nos parametros de ventilacdo, mediante se se trata de uma situacdo restritiva ou
obstrutiva (nomeadamente na relacdo |:E), avaliar a adesdo a ventilacdo (horas de
utilizagao por dia, % de fuga) e reforco dos ensinos de modo individualizado: cuidados de
manutencao do ventilador, promover a otimiza¢cdo da ventilacao através da selecdo e
adaptacdo de interfaces, ensino e reforco dos cuidados na manutencao de integridade
cutanea e execucdo do posicionamento terapéutico, técnicas de limpeza das vias aéreas
e administracdo da terapéutica inalatéria, mediante necessidade.

Os resultados do relatério da ventilagao extraidos do ventilador por parte do técnico
da Vitalair® ou da Linde® e a gasometria sdo posteriormente analisados e discutidos na
reuniao multidisciplinar do Programa VD VMNI, que também tive oportunidade de
assistir. Nesta reunido sao aferidas as necessidades de realizacdo de nova
polissonografia, de alteracao da modalidade ventilatéria e/ou de ajuste dos parametros
ventilatorios, bem como, da sedacao.

Relativamente, ao Programa de VD Pediatrica, como referido anteriormente, nao foi
possivel participar nas visitas em parceria com a EIHSCP-P. Ndo obstante, a grande
maioria das criancas seguidas no Programa sao também seguidos pela referida equipa,
permitindo que realizasse VD a crian¢as em Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) noutros
dias. Os diagnosticos clinicos mais frequentes nas criangas as quais realizei VD foram:
Paralisia Cerebral, Trissomia 21, uma crianca com Sindrome de Silver-Russel e outra com
doenca neuromuscular. Algumas destas criancas dependem de ventilacdo domiciliaria,
integrando também o Programa de VD VMNI. As visitas em contexto pediatrico podem
ocorrer tanto em casa como nas instituicdes educativas nas quais as criangas estdo
integradas, o que acaba por ser relativamente frequente por decorrer durante o horario
letivo. As criancas cujas visitas ocorrem em contexto domiciliario, eram na sua maioria
mais novas, latentes e toddlers. E relativamente frequente, pela complexidade dos
cuidados, as familias optarem por manter as criancas em casa. Recordo a exce¢do de uma
adolescente com Trissomia 21 com 19 anos que se encontrava no domicilio com a mae.
Esta adolescente era privada da interacdo com os pares e percebia-se as deficits
competéncias sociais que apresentava, muito condicionados pela limita estimulacdo
proporcionada.

As principais interven¢des desenvolvidas ja se encontram identificadas na

apresentacdo do programa, contudo, da minha observagdo e participacao salientava mais
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algumas que embora possam estar subentendidas merecem algum realce. A promocgao
do desenvolvimento constitui sempre um dos focos de atencdo dos enfermeiros no
Programa de VD Pediatrica. Os enfermeiros vao adequando as estratégias de promocao
do desenvolvimento, o brincar, a organiza¢ao das rotinas, nomeadamente do sono e de
alimentacdo (incluindo a diversificacdo alimentar) aos respetivos estadios de
desenvolvimento, individualizando a situacdo da crianca (a maioria das criancas
apresentava atraso no desenvolvimento global) e socioecondmicas da familia.

Outra intervencao especifica do EEER de extrema importancia em contexto
pediatrico € o ensino, instrucdo e treino do posicionamento terapéutico e exercicios
terapéuticos sobretudo quando existe compromisso neurolégico (paralisia cerebral ou
neuromuscular) ou musculoesquelético. Recordo a menina de 3 meses de idade com
Sindrome de Silver-Russel que apresentava displasia congénita da anca fazendo uso o
aparelho de abducdo Pavlik.

Muitas das criancas seguidas no Programa de VD Pediatrico fazem reabilitacao
noutros centros, maioritariamente por fisioterapia. Alguns deles, desde a pandemia nao
permitem a presenca dos pais durante a intervenc¢do, ndo existindo, muitas das vezes,
orientac¢des relativamente ao posicionamento e exercicios a implementar no domicilio.

O regime terapéutico € outro foco de atencdo igualmente importante no ambito do
Programa de VD Pediatrico seja no ambito da promo¢do da adesdo, da gestao e/ou da
capacitacdo parental. Neste sentido, recordo de uma visita realizada no ambito da
introdu¢do de um novo farmaco em que a enfermeira fez os respetivos ensinos da a¢ao
do medicamento, horario, diluicdo, disponibilizou o material necessario e para facilitar
aprendizagem e prevenir o erro forneceu a cuidadora uma seringa com o adesivo a
assinalar o volume a administrar.

A promocdo dos estilos de vida saudaveis, particularmente no ambito da
alimentacao foi outro dos focos de atencdo identificados, sobretudo em criancas em
idade escolar e adolescentes. Recordo uma visita de uma crianca com Trissomia 21,
cardiopatia operada e obesidade no contexto escolar na qual durante a visita o
enfermeiro trocava ideias com a professora de ensino especial, discutiam o futuro
daquela crianga, houve partilha dos objetivos e orientac¢des relativas a alimentacao.

Outro potencial foco de aten¢do do EEER no ambito do programa de VD Pediatrico

é a degluticdo/alimentacdo comprometida, tendo, ao logo do estagio, identificado
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diversas criancas dependentes de dispositivos para alimentacao: sonda nasogastrica ou
apresentando Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG) e outras, que por alteracao
do ténus, apresentavam dificuldades na fase de transicdo da tetina para colher aquando
da diversificacdo alimentar. Com a agravante de o tempo de espera para o seguimento
destas criancas em terapia da fala ser muito elevado.

Existem ainda criancas com incontinéncia o vesical e intestinal e/ou obstipacgao,
sobretudo associado ao compromisso neurolégico ou musculoesquelético, apesar de
existir pouca referéncia a este foco de aten¢do nos processos clinicos. Algumas criancas
faziam terapéutica para a obstipa¢do. Nao observei nem desenvolvi intervencbes
direcionadas a eliminacao.

Para finalizar, este subcapitulo, irei descrever a Ultima visita realizada a uma crianca:
a M. com 2 anos de idade.

A M. tem diagndstico de Paralisia Cerebral grave com tetraparésia espastica e
retinopatia hemorragica extensa por um Shaken Baby Syndrome, sendo depende de VMNI
durante o periodo noturno (possui aspirador de secrecdes) e gastrostomia para
alimentacdo. Seguida por terapia da fala em pelo Centro de Paralisia Cerebral de Lisboa.
Atualmente vive com os pais, a irmd mais velha, a sua irma gémea e um gato como animal
de estimacdo. Os pais apresentam um nivel de literacia aparentemente médio alto por
avaliacao indireta do discurso. O pai fala fluentemente inglés, percebe o portugués e fala
a um nivel basico. A mae é natural do Brasil.

A visita estava planeada com o principal objetivo de fazer a vacina da gripe, que
tinha sido consecutivamente adiada por episddios recorrentes de doenca respiratoria
aguda. Na confirmacdo telefonica da VD a mde informou o enfermeiro que a M. tinha
apresentado um pico febril no inicio da manha, pelo que, a vacinacao seria mais uma vez
adiada, mantendo-se a VD para avaliacdo da crianca. A visita da M. foi a Ultima da agenda
e, ao chegarmos ao domicilio fomos informados pela mae que o pai e a irma gémea da
M. apresentavam sinais gripais pelo que, colocamos os EPI adequados e, o pai, colocou
uma mascara antes de entrarmos. A casa encontrava-se visivelmente suja.

Enquanto o meu orientador se equipava eu fui entrando no domicilio e
apresentando-me a familia. De imediato, olhei para a menina e verifiquei que se
encontrava com evidente dificuldade respiratéria: adejo nasal intenso, gemido

expiratério audivel. A observacdo do toréx apresentava-se taquipneica, com assincronia
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respiratoria e retracdo intercostal moderada perfazendo uma pontuacdao de 9/10 no
indice de Silverman-Andersen (dispneia intensa); a palpac¢ao toracica sentiam-se fervores
na traqueia e no térax e a auscultacdo pulmonar apresentava murmdurio vesicular
aparentemente ligeiramente diminuido no 1/3 superior e presenca ruidos adventicios
(roncos) dispersos. Avaliada oximetria apresentava 82%. Iniciamos a interveng¢ao com
manobras de expiracao lenta prolongada (posicao sentada no meu colo, utilizando a
flexdao do meu tronco sobre da M. e os bracos para compressao do diafragma); seguida
de inspiracBes profundas (através da extensdao do tronco e cervical e abdug¢do dos
membros superiores) trés repeti¢des; realizadas manobras acessorias (vibrocompressao)
durante a expira¢do, provocada tosse com suporte abdominal e aspiradas de secre¢fes
na orofaringe com recurso ao aspirador domiciliario com uma pressao aproximada de
120mmHg e uma sonda de aspiracdo CH10. Realizado o ciclo de técnicas respiratorias
descritas quatro vezes, sendo que, a aspiracdo de secrec¢des foi realizada na primeira e
na ultima. No final de cada ciclo descrito, foi administrada terapéutica inalatéria
(Salbutamol) prescrita em SOS com camara expansora, seguindo os respetivos principios
e potenciando a expiracao lenta prolongada (em posicdo de sentada e com flexdo do
tronco e compressao do diafragma) antes da administra¢do, seguida da extensdo do
tronco, extensao cervical e abdu¢dao dos membros superiores para potenciar a inspiragao,
durante a administracdo, uma vez que, a crianca ndo tem capacidade de controlo
voluntario, aguardados os cinco ciclos respiratorios antes de desadaptar a camara
expansora (repetido o procedimento trés vezes) com intervalo superior a trés minutos
entre os puffs.

ApOs as intervencdes descritas, a dispneia reduziu para 6/10 no indice de Silverman
& Andersen (dispneia moderada) e a SaO2 subiu para 95%. Foi ainda administrada
terapéutica antipirética (ibuprofeno supositério), pois encontrava-se subfebril (37,5°C). O
enfermeiro contactou telefonicamente o médico a informar acerca da situacao e os pais
foram orientados no sentido de levar a crianca ao servico de urgéncia caso os sinais de
dificuldade respiratéria, ndo melhorassem ap0s atingida a normotermia. Reforcados os
ensinos relativos aos sinais de alerta. A M. ficou posicionada na vertical ao colo da mae

para otimizar a ventilacao e despedimo-nos.
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1.3. Sentimentos

Nas primeiras vistas domiciliarias senti algum constrangimento, uma sensacdo de
invasao do espaco do outro, que foi rapidamente atenuado ao observar a naturalidade,
verdadeiramente contagiante, da interacdo do meu orientador com as familias.

O contacto com diferentes cheiros, com habitacdes com condi¢des deficitarias seja
por caréncia econdémica ou de higiene foi outro desafio, uma vez que, a area de
abrangéncia do Hospital, caracteriza-se por uma populacdo de um nivel socioeconémico
baixo, baixo nivel de literacia e muita populacdo migrante. Recordo a mae de um dos
bebés seguidos no programa da VD Neonatal proveniente da Guiné que nao sabia ler,
sendo um desafio na nossa intervencdo, particularmente na orientacdo face aos aspetos
burocraticos relacionados com o registo do bebé, inscricdo no Centro de Saude, etc.. Mas
as situacBes mais angustiantes foram sobretudo as situa¢8es de caréncia socioeconémica
extrema, pois a nossa intervencdo tem um limite, mesmo depois de acionados todos os
recursos ao dispor (ex.: de uma crian¢a de 2 anos de idade dependente de VMNI cujo
domicilio ndo dispunha de dgua canalizada).

S6 quando se entra na casa das pessoas nos apercebemos da real dimensdo do
problema. Percebi como facilmente se esgotam os recursos e como é frequente as maes
serem impedidas de ter um emprego, uma vida social ativa.

Apesar de muitas vezes ser angustiante, foi extremamente gratificante perceber
como este projeto faz a diferenca na vida destas familias. Mesmo as duas familias com
histéria recorrente de ndo adesdo ao plano terapéutico, nao recusam habitualmente as
VD da UMAD.

A lacuna na passagem da informacao/continuidade de cuidados dos servi¢cos de
saude do nosso pais € ainda mais evidente neste contexto de intervenc¢do, em que, muitas
vezes, sdo 0s pais os “porta-vozes” das intervenc¢des e orienta¢bes das outras equipas.
Como enfermeira e futura EEER senti muitas vezes necessidade de conhecer os objetivos
terapéuticos e os programas de reabilitacdo dos outros parceiros de cuidados.

Para finalizar, mencionar a rutura com sentimento de controlo e seguranca
caracteristico de uma unidade de cuidados intensivos (contexto onde exerco) foi outra
dificuldade sentida, sobretudo na interven¢do a nivel respiratério em situacdo de

agudizacdo como a VD descrita no final do subcapitulo anterior.
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1.4. Avaliacao e analise

Neste subcapitulo irei proceder a avaliacao e analise da experiéncia acima relatada
sustentada na melhor evidéncia encontrada, que foi acompanhando o meu processo de
tomada de decisdo ao longo do estagio.

Ao longo do estagio, no ambito do programa de VD neonatal, focando-me na
intervencao especifica do EEER, foram desenvolvidas interven¢des ao nivel das fun¢des
motora e sensorial, numa perspetiva de prevencdo primaria e secundaria. Este aspeto é
de particular importancia, por como referido no primeiro subcapitulo este programa
destina-se a RNPT e, a prematuridade, mesmo que tardia, condiciona uma interrupcao do
desenvolvimento neurolégico, sobretudo nas fases de multiplicacdo da glia e de migrac¢ao
e de organizacao neuronal (Lamonica, 2021). Neste sentido, foram implementadas
intervenc¢des como: posicionamento terapéutico (Barros, 2016), estimulacao multimodal,
método canguru e exercicios terapéuticos (Souto, 2017).

A funcao respiratoria foi outro foco igualmente importante, também ao nivel da
prevencdo primaria, através da avaliacdo especializada do RN, descrita no subcapitulo
anterior, e execucdo, ensino, instrucao e treino da técnica de desobstrucao rinofaringea
retrogada. Esta técnica € adequada para criancas com menos de 24 meses, consistindo
em fechar a boca do RN/crianc¢a no final do tempo expiratério, forcando a inspiragado pelo
nariz (Latado, 2017). Sendo o RN/latente um “respirador” nasal é de extrema importancia
a manutencdo da permeabilidade nasal, sob pena de em caso de obstru¢ao haver um
consumo excessivo de energia, podendo conduzir a insuficiéncia respiratoria (Cordeiro &
Leite, 2012).

Outro foco de aten¢do potencial do EEER no contexto VD Neonatal é a Degluticdo.
Este aspeto pode ser facilmente percebido pelo estudo de caso ja mencionado de uma
crianca com uma fenda labiopalatina bilateral completa em que, mesmo ap6s a alta do
servico da neonatologia, apresentava os seguintes diagnosticos relacionados com
alimentacao: Ingestao Nutricional Comprometida, Suc¢do Comprometida e Degluticao
Comprometida e cujas interven¢des se encontram explicitadas no estudo de caso.

No ambito da VD Pediatrica, a grande maioria das criancas, considerando os

critérios de elegibilidade discutidos no projeto de estagio, apresentavam necessidades
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paliativas. Contudo, sdo seguidas apenas pela EIHSCP-P as situa¢des de maior
complexidade ou de maior ameaca a qualidade de vida. Este aspeto pode justificar os
ndumeros que constam do relatério de outono de 2019 do observatoério portugués para
os cuidados paliativos: 7828 criancas/jovens com necessidades paliativas versus 90
referenciacdes (Afonso et al., 2019).

Nas VD em idade pediatrica, tal como referido anteriormente, os focos de atencao
do EEER identificados foram: a funcao respiratéria (das 11 criancas seguidas pela 9
EIHSCP-P estao dependentes de VMNI no domicilio, as quais se somam as do programa
de VD VMNI que ndo sao seguidas pela equipa), a funcdo musculoesquelética, a
degluticao, o desenvolvimento, o papel parental e o regime terapéutico. Passarei a
analisar a intervencao do EEER face aos referidos focos sendo que, a fungao respiratoria
ficara para ultimo através da avaliacao e analise da situacao de cuidados da M. descrita

no subcapitulo anterior.

Relativamente a func¢do musculoesquelética a espasticidade foi um problema
relativamente frequente nas criangas com compromisso do sistema nervoso, bem como
0 atraso no desenvolvimento. Como foi referido, parte das criancas com este tipo de
necessidades sao seguidas simultaneamente em centros de reabilitacdo, até porque, dos
cinco enfermeiros da UMAD, apenas um ¢é especialista em enfermagem de reabilitacao.
Contudo, o facto de alguns centros de reabilitacdo ndo permitirem a presenca de um
cuidador durante as sessdes, para além de potenciar os stressores negativos associados a
experiéncia, nomeadamente da separa¢dao, compromete a continuidade e a adesao ao
programa de reabilitacdo no domicilio. Quando a VD da UMAD é realizada pelo EEER,
pode-se, de alguma forma, atenuar este aspeto, uma vez que detém de competéncias
para ensinar, instruir e treinar os pais relativamente ao posicionamento terapéutico
(padrao antiespastico), exercicios de amplitude articular e/ou musculares (manter a
amplitude articular, prevenir deformidades osteoarticulares, prevenir outras
complica¢Bes da imobilidade) (Sousa et al., 2021) e treino do desenvolvimento motor,
mediante os objetivos terapéuticos (face ao estagio de desenvolvimento da crianca e as
suas potencialidades: rolar, gatinhar, sentar, erguer-se, transferir-se e marcha)

(Castelhano et al., 2021, Sousa et al, 2021).
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A semelhanca da VD Neonatal, a degluticdo/alimentacdo é também um potencial
foco de atencdao do EEER no programa pediatrico, maioritariamente nas criancas com
compromisso do sistema nervoso, sobretudo quando os défices motores sao mais
acentuados, mas também em situacbes sindromaticas. Este aspeto torna-se
particularmente relevante quando a lista de espera para intervencdo especializada é de
meses, ultrapassando os periodos 6timos de janela de desenvolvimento para algumas
destas aquisi¢cdes. Apesar de ndo ter intervindo no ambito do treino da
alimentacao/degluticdo em idades pediatricas durante o estagio, é da competéncia do
EEER fornecer estratégias adequadas as dificuldades identificadas, no sentido de prevenir
complica¢des (aspiracao), que favorecam o controlo motor durante a alimentacdo (casos
de espasticidade) e a execugdo, ensino, instrucao e treino de exercicios de resisténcia
muscular dos labios, da lingua e do palato mole, de mobilidade laringea e de controlo do
bolo alimentar (Sousa et al., 2021).

No que concerne, a eliminagdo vesical e intestinal, apesar de ndo terem sido
desenvolvidas intervencdes a este nivel durante o estagio, é outro potencial foco de
atenc¢do do EEER, sobretudo nas criangas com compromisso do sistema nervoso, sendo
da sua competéncia de intervencdo executar e orientar a crianca/adolescente e familia
para “procedimentos e técnicas que minimizem as incapacidades e evitem complicacdes”
(Sousa et al., 2021, p. 98), ao nivel da elimina¢do, de acordo com as suas caracteristicas
individuais. Ao nivel da eliminacdo vesical é importante, o planeamento da ingestao
hidrica e da eliminacdo e orientar a crianca/familia nesse sentido e, ainda, ensinar, instruir
e treinar a crianca/adolescente acerca de exercicios de fortalecimento do pavimento
pélvico e/ou técnica de cateterizacao (Sousa et al., 2021). Quanto a eliminacao intestinal,
deve existir um planeamento e vigilancia da eliminacdo intestinal; orientac6es acerca do
regime alimentar, ingestdo hidrica e regime terapéutico; executar, ensinar, instruir e
treinar a crianca/adolescente e familia acerca da técnica de irrigacao intestinal e incentivo
a atividade/mobilizacao (Sousa et al., 2021).

Outro potencial foco de atenc¢do seria a sexualidade, nos adolescentes com
compromisso do sistema nervoso, o qual a semelhanca dos anteriores nao foi explorado.

O papel parental e o regime terapéutico, ndo sendo um foco exclusivo dos EEER,

deve ser considerado pelo impacto que representa no processo de reabilitacao da crianca
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(Franca et al., 2021) e como referido foi alvo de intervencdo nos diversos programas de
VD.

Apesar de ndo existir uma ferramenta para avaliacdo da satisfacdo dos pais
relacionada com intervencdo da UMAD, identifiquei, ao longo do estagio, alguns
indicadores de resultado dos diferentes programas: a crescente seguranca dos cuidados
prestados pelas familias, a adequada progressao estato-ponderal dos RN, a adesdo a
vacinacao e a vigilancia da saude e a elevada percentagem de altas ap6s a 2° visita no
ambito neonatal. A nivel pediatrico, alguns indicadores sdao comuns aos neonatais,
acresce-se a adesdo a VMNI e baixa ocorréncia/auséncia de complica¢gdes associadas a
mesma, a elevada adesdo ao plano terapéutico, a adequada manutenc¢do das ostomias e
adequacdo do aporte nutricional.

Neste sentido, considero que um aspeto que poderia ser melhorado seria a
implementacdo de um instrumento de avaliacao da satisfacdo, bem como, de avaliagao
da sobrecarga do cuidador. Ja especificamente no programa de VD Pediatrico, a avaliagao
da qualidade vida das criancas pelo reconhecimento do respetivo impacto das situacées
crénicas, particularmente nas criancas com necessidades paliativas. Relativamente a este
ultimo aspeto, existem escalas traduzidas, adaptadas e validadas a populacao portuguesa
como por exemplo Kid-KINDL® para criancas entre os 8 e 0s 12 anos e o Kiddo-KINDL
para adolescentes entre os 13 e 0s 16 anos (Ferreira et al, 2006).

Para finalizar, irei avaliar e analisar a interven¢ao no ambito da VD da M..

A descricdo da situacdo de cuidados demonstra o processo de enfermagem com
uma avaliacdo inicial especializada da qual decorreu os diagnésticos: hipoxémia, dispneia,
presenca de secrec¢des e tosse ineficaz, seguido do respetivo planeamento e
implementacdo de intervenc¢des e, por fim, a avaliacdo final com reformulacdo do
diagnodstico e orientagdes a familia dos cuidados a ter. A avaliacdo foi realizada com
recurso a um instrumento de avaliacdo, permitindo deste modo, ndo apenas, uma
avaliagdo mais objetiva da crianca, como também, determinar a eficacia das interven¢des
do EEER. Salientar que, o instrumento ndo é adequado a idade da M., mas os sinais de
dificuldade respiratéria sdao similiares lactente ou na crian¢ca pequena e, nao sendo
possivel a comunicacdo verbal, a observacao/heteroavaliacdo foi o meio considerado

mais adequado.
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As interven¢bes implementadas tinham por objetivo o controlo da dispneia e a
limpeza da via aérea e foram as seguintes:

- Técnica da Expira¢do Lenta Prolongada que consiste numa técnica passiva, através

da compressao manual lenta do térax, promovendo a desinsuflacdo pulmonar até ao
volume residual com vista a permeabilizacao das vias aéreas médias (Latado, 2017);

- Vibrocompressdo é uma manobra acessoéria utilizada na pediatria e consiste na

combinag¢do da vibracdo e da compressdo toracica, sendo aplicada, tal como descrito,
durante a expiracdo, facilitando a mobiliza¢cdo das secrecdes (Latado, 2017);

- Tosse Provocada deve ser utilizada quando a crianca é incapaz de produzir uma

tosse ativa e eficaz e consiste na indu¢do da tosse por estimulacdo dos recetores
mecanicos situados na parede da traqueia extratoracica (Cordeiro & Leite, 2012, Latado,
2017), através da pressao digital “para dentro e para cima na parte superior da traqueia,
logo abaixo do osso hioide” (Franca, et al., 20213, p. 126);

- Aspiracdo de secrec¢Bes que é indicada em situagdes de tosse ineficaz e pode ser

associada a tosse provocada, seguindo os respetivos principios de modo a evitar o
traumatismo da mucosa (Cordeiro & Leite, 2012);

- Inaloterapia com recurso a camara expansora seguindo os repetitivos principios,
nomeadamente o aguardar as 5 inspira¢des (Aguiar, 2017). Pela condicdo da crianga, nao
sendo possivel a colaboracdo na expiragdo lenta prévia a inaloterapia, recorremos a
expiracao lenta prolongada que promovendo o aumento do volume expiratério até ao
volume residual, potencia consequente aumento do volume corrente na inspira¢ao e logo

maior disposicao do farmaco a nivel pulmonar;

- E, por ultimo, o posicionamento, neste caso vertical.

Relativamente a situacao de cuidados descrita, um aspeto a melhorar e que foi
discutido com o orientador, seriam o0s ensinos no ambito da prevencdo primaria,
tentando minimizar os episddios de doenca aguda/ exacerbacdo dos sintomas
respiratorios que tém sido recorrentes. Da minha avaliagdo os pais apresentam potencial
para melhorar e era notéria a preocupagao com o descontrolo dos sintomas e respetivo
impacto na M. e na familia pelas hospitalizacdes frequentes. As medidas passariam pela
melhoria das condicdes higiene do domicilio, arejamento e medidas de controlo de
infecdo quando algum dos elementos da familia se encontra doente. Deste modo, e

remetendo para a teoria de Betty Neuman, poderiamos potenciar as linhas de defesa da
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M., evitando/minimizando a penetracdo dos stressores negativos cuja reacdo provocada €
a exacerbac¢do dos sintomas respiratérios. Este aspeto é especialmente importante,
numa crianga que, pela situacdo de doenca cronica complexa que condiciona um atraso
de desenvolvimento, dependéncia da VNI nos periodos de sono, entre outras limita¢des
e pela idade apresenta as linhas de defesa, de resisténcia e a estrutura basica mais
vulneraveis.

Para finalizar a avaliacdo e anadlise desta situacdo de cuidados, realcar que
intervenc¢des implementadas na situacdo de cuidados da M. tinham sido identificadas no
projeto de estagio e revelaram-se eficazes. Também a gestdo ambiental é uma das

intervenc¢des encontradas na literatura para o controlo dos sintomas respiratorios.

1.5. Conclusao

A experiéncia de UMAD foi extremamente enriquecedora para o desenvolvimento
das competéncias comuns de Enfermeiro Especialista (EE) e especificas do EEER da
Ordem dos Enfermeiros (OE), permitindo ainda, dar resposta ao objetivo de estagio
relacionado com o tema do projeto. Intervir em contexto de VD permite uma avaliacao
objetiva do contexto familiar e social da crian¢a, a par da maior individualizacdo das

intervenc¢des, no ambiente da crianca e da familia e com os recursos disponiveis.

Este JA permitiu-me descrever e analisar acerca da minha experiéncia em UMAD no
contexto de estagio hospitalar, refletindo acerca do potencial de interven¢do do EEER
neste ambito.  Esta experiéncia constitui-se de extrema importancia para o
desenvolvimento das competéncias especificas de EEER, particularmente ao nivel da
competéncia)1 - “Cuida de pessoas com necessidades especiais, ao longo do ciclo de vida
(...)" (Lein.°392/2019, p. 13566), reforcando que a UMAD acompanha e intervém junto de
RN, criancas, adolescentes e adultos jovens com necessidades de saude diferenciadas e
suas familias e da )2 - “Capacita a pessoa com deficiéncia, limitacdo da atividade e/ou
restricdo da participacdo para a reinsercao e exercicio da cidadania” (Lei n.° 392/2019, p.
13567). Ndo obstante, a J3 “Maximiza a funcionalidade desenvolvendo as capacidades da
pessoa” (Lei n.° 392/2019, p. 13568) seria concretizavel e traria ganhos em saude para as
criancas, contudo, pela existéncia de apenas um EEER e que ndo se encontra adjudicado
apenas a UMAD, ndo é atualmente possivel. Por outro lado, com um EEER permanente
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na equipa e com maior periodicidade das VD sobretudo no Programa de VD Pediatrico,
poderiam ser planeados e implementados programas de treino motor e respiratério, com
vista a maximiza¢do da funcionalidade, bem como, planos de reabilitacdo para a
diferentes necessidades de cuidados de enfermagem de reabilitacdo identificadas ao

longo dos subcapitulos anteriores.

No ambito das competéncias comuns do EE da OE ressalta o Dominio da gestao dos
Cuidados associado a compreensdo e aprofundamento da organizacdo, da gestdo e da
coordenacdo do projeto da UMAD, a participacao nas reunides multidisciplinares e pelo
exercicio de reflexao acerca da melhoria da avaliacao da satisfacdo e da efetividade dos
cuidados evidente neste trabalho escrito (Lei n.° 140/2019). E ainda, no Dominio do
Desenvolvimento das Aprendizagens Profissionais pelo exercicio de reflexdo e de
crescente autoconhecimento que a realizacdo deste JA potenciou e, também, pela
procura constante de suportar “a pratica clinica em evidéncia cientifica” (Lei n.° 140/2019,

p. 4749).

Realcar ainda, os dados apresentados relativos a elevada prevaléncia de criancas
com funcdo respiratéria comprometida que fundamentam por si s6 a pertinéncia do
tema do projeto - Interven¢bes do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitagéo a
Crianca e Familia com Necessidades Paliativas: controlo dos sintomas respiratdrios, bem
como, mais uma vez, contributo do EEER nas equipas de CPP e nos projetos de
intervencdao domiciliaria. Até porque é objetivo do processo de reabilitacao pediatrica,
independentemente da deficiéncia ou doenca cronica, capacitar as criangas para que
vivam com o maximo de potencial e se tornem ativas junto suas familias e da sociedade
(Association of Rehabilitation Nurses (n.d.)).

E evidente ao longo deste JA a mobilizacdo dos principios orientadores da
intervencao em Pediatria, particularmente a Teoria do Desenvolvimento Infantil e Modelo
Parceria de Cuidados de Anne Casey. A questao do desenvolvimento infantil € essencial a
avaliagdo especializada do RN/crianca, a interven¢do com vista a otimizacdo do
desenvolvimento e ainda para adequacao das estratégias comunicacionais e técnicas e
intervenc¢des a implementar. Os cuidados centrados na familia, ilustrando a importancia

do envolvimento parental, quer na apreciacao “beneficiando do seu conhecimento sobre
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a crianca” (Monteiro & Cerqueira, 2021, p. 33), quer na intervencdo junto da crianga,
“capacitando-os e empoderando-o0s” (Monteiro & Cerqueira, 2021, p. 33).

A analise realizada reflete ainda uma mobilizacdo do modelo de sistemas de Betty
Neuman, nomeadamente na categorizacao das intervencdes de enfermagem nos

respetivos niveis de prevencao e na interpretacao da situacdo de cuidados da M..

1.6. Planear a acao

Ao longo deste JA foram sendo evidenciadas possiveis melhorias ao nivel da
intervencao da UMAD, particularmente na definicdo de indicadores e mobilizagdo de
instrumentos de avaliagdo que permitam a determinacao da efetividade dos diferentes
programas. Para além disso, como ja devidamente fundamentado ao longo do trabalho,
o potencial contributo que o EEER pode trazer neste contexto de pratica de cuidados, cuja
populacdo-alvo evidencia necessidades de cuidados de Enfermagem de Reabilitacdo.

Reforcar que, uma elevada percentagem das criancas seguidas nos diferentes
programas de VD, a excecdo do neonatal, se enquadram nos atuais critérios de
elegibilidade para CPP, o que me permitira retirar contributos para o relatério de estagio
no ambito do Mestrado em Enfermagem, nomeadamente na compreensdo do impacto
do descontrolo dos sintomas respiratérios na crianca e na familia e na efetividade das
respetivas intervenc¢des do EEER.

Por outro lado, como ja havia referido no JA anterior, prevendo-se num futuro
proximo a minha transicdo para o exercicio profissional na comunidade e existindo uma
elevada possibilidade ser no ambito de intervencao domiciliaria, torna esta experiéncia

ainda mais significativa.
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Objetivos da Sessao

* Dar a conhecer o contributo do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Reabilitacdo (EEER) em Pediatria;

* Rever as orientacdes ao exercicio
profissional em idades pediatricas;

* Apresentar os principais focos de atencao
do EEER em Pediatria, bem como, alguns
instrumentos de avaliacdo e intervengdes
mobilizadas;

* Promover o desenvolvimento de
competéncias dos EEER da ECCl na
intervencao

Imagem: vecteezy.com/arte-vetorial/1992283-
conjunto-de-ciclo-de-vida-humano

Enfermagem de Reabilitacdo em Pediatrig

Artigo 4°
Competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitagio
1. As compeléncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacio sfo as

seguintes:
a) Cuida de pessoas com necessidades especiais, g#7ongo do ciclo de vida, eMNpdos os
contextos da prética de cuidados;
b) Capacita a pessoa com deficiéncia, limitagao da actividade efou resingdo da participacdo para a
reinsercao @ exercicio da cidadania;

€} Maximiza a funcionalidade desenvolvendo as capacidades da pessoa.
2. Cada competéncia prevista no nimero antenor & apresentada com descritivo, unidades de competéncia

& A reabilitacdo pediatrica visa capacitar as
criangas para que vivam com o maximo de
potencial e se tornem ativas junto suas familias
e da sociedade independentemente da
deficiéncia ou doenga cronica, (Association of
Rehabilitation Nurses (n.d.));

& Melhorar a qualidade de vida da
crianca/adolescente com incapacidade
funcionalmente limitante e/ou doenga (Franca et
al., 2021).




Orientacdes Eticas e Legais

* "Os direitos das criangas e dos adolescentes implicam sempre obrigag¢bes para os
adultos que deles cuidam, e para os lideres da sociedade em geral."

* Declaragdo Universal dos Direitos da Crianga SPP
~ . . . SOCIEDADE
* Convengdo sobre os Direitos da Crianca PORTUGUESA

* Carta dos Direitos da Crianga Hospitalizada
* Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

* Carta Europeia dos Direitos da Crianca e do Adolescente Relativamente a Pediatria
Ambulatéria

* Regime do maior acompanhado - aos maiores impossibilitados de exercer, plena e
conscientemente, os seus direitos ou deveres, por razoes de saude ou deficiéncia (Lei n.2
49/2018)

* Carta dos Direitos da Crianga Incuravel
* Carta dos Direitos da Crianga em Fim de Vida - CARTA DE TRIESTE

Orientacdes Eticas e Legais

Artigo 1. A crianga e a familia tém direito ao melhor
relacionamento com médicos e profissionais de satde

“O processo de comunicagdo entre crianga, familia e
profissionais de satude deve ser uma partilha, baseada no
respeito humano e pautado pelo objetivo comum de atingir
o0 mais alto nivel possivel de bem-estar e protegé-la”

Artigo 2. A crianga e a familia tém direito a educagao em
saude

“A crianga e a familia devem ser ajudadas a adquirir e
manter competéncias que lhes permitam compreender a
doenga e o seu tratamento, colaborar com os profissionais
de saude e manter ou melhorar a sua qualidade de vida.”

Artigo 7. A crianga tem direito a continuidade de
tratamento e a cuidados paliativos
“A crianga tem o direito de ser hospitalizada em enfermarias
pedidtricas e, sempre que possivel, receber tratamentos
domicilidrios. (...) Os cuidados paliativos devem ser incluidos
no planeamento do tratamento para complementar o Bambino Gesu Ospidal Pediatrico &
programa terapéutico e de reabilitagdo.” Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto (2021)




Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®

Modelos de Cuidados Pediatricos no
ambito da Intervencao da
Enfermagem de Reabilitacdo

Cuidados Centrados no Desenvolvimento
Cuidados Centrados na Familia
Modelo de Parceria de Cuidados (Anne Casey)

Cuidados Atraumaticos: comunicacao, brincar
terapéutico.

Franga et al. (2021)
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Enfermagem de
Reabilitacao Neonatal

8
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Escala de avaliacdo das Competéncias Alimentares

* Observagdo das Competéncias Precoces na Alimentagdo Oral
EFS - Versdao modificada

Escala de avaliagdao da postura do RN

* Infant Position Assesment Tool (IPAT)

Enfermagem de
Reabilitacao Neonatal
Instrumentos de
Avaliacao

Escalas de avaliagdao da dor

* EDIN — Echelle de Douleur et D’Inconfort du Nouveau Né
* NIPS - Neonatal Infant Pain Scale

* PIPP - Premature Infant Pain Profile

* N-PASS - Neonatal Pain, Agitation & Sedation Scale

* FLACC - Face, Legs, Activity, Cry, Consalability

Batalha (2011); Coughlin, Lohman & Gibbins (2010); Cruz (2018); Da Silva & Da Silva (2010); DGS (2010);
dos Santos Curado et al. (2017); Franga et al (2021)
9

Enfermagem de Reabilitacao Neonatal
Focos de atencdo do EEER

* Funcdo respiratdria

* Fungdo Sensdrio-motora

* Neuroesenvolvimento

* Alimentagdo/Succdo/Degluticdo
* Papel Parental

* Regime Terapéutico

10

Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®
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Enfermagem de Reabilitacao Neonatal
Intervencao: funcao respiratoria

Objetivos da intervencao:

* Re-expansdo pulmonar

* Diminuir o trabalho respiratério
* Redugdo consumo de 02

Principais Indicacdes:
e Aumentar mobilidade torax

*S.D nforto Respiratori DR L
S ésconiorto eSp cleliie] (S ) e Aumentar forga muscular resplratorla
* Pneumotorax e endurance

* S. Aspiragao Meconial * Diminui¢do do tempo de ventilagao
* Displasia Broncopulmonar
* Pneumonia

* Pds-operatorio

11
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Enfermagem de Reabilitacao Neonatal
Intervencao: Neurodesenvolvimento

IntervencOes EEER

¢ Posicionamento

¢ Massagem

¢ Toque terapéutico

¢ Hidroterapia

e Terapia neuro desenvolvimento (NIDCAP)

* Estimulagdo Sensério-Motora ou
estimulagdo sensorial multimodal (tatil,
visual, propriocetiva, cinestésica, auditiva,
vestibular e olfativa)

nidcap
@I FEDERATION
A INTERNATIONAL
voice of the-newborm

Imagens: fornecidas pelos pais

12
Rosa & Martins (2015); Souto (2017)
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Enfermagem de Reabilitacdao Neonatal
Intervencdo: Succdo/Degluticdo/Alimentacdo

Imagem: https://memoria.ebc.com.br/infantil/para-pais/2016/01/estudos-mostram-que- Ghomi et al. (2019); Souto (2017) 13
fetos-armazenam-memoria-e-aprendem-por-meio-das
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Enfermagem de
Reabilitacdo Pediatrica
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Enfermagem de
Reabilitacao Pediatrica
Instrumentos de Avaliacao

Escalas de avaliagdo da dor:

* <de 4 anos ou sem capacidade de verbalizar:
* FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)

* 4-6anos:
* Escala de faces de Wong-Baker (>3 anos)
* FPS-R (Faces Pain Scale — Revised) (> 4 anos)

* > 6anos:
* EVA (Escala Visual Analdgica)
* EN (Escala Numérica)
* FPS-R (Faces Pain Scale — Revised)
* Escala de faces de Wong-Baker
* Versdo Portuguesa de Adolescents Pediatric
Pain Tool (APPT-PT)
* Crianga com multideficiéncia:
* FLACC-R (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability —
Revised)
* Crianga com deficiéncia profunda:
* DESS - Douleur Enfant San Salvadour

DGS (2010); Gracia & Fernandes (2007); Fernandes et al (2015) Franca et al. (2021)
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Enfermagem de
Reabilitacdo Pediatrica
Instrumentos de Avaliacao

Outros Instrumentos de avaliagdo:

* Escala de Avaliacdo do Desenvolvimento de Mary
Sheridan Modificada

* Escala de Braden Q — pediatrica (risco de UP)

* Kids (6-12 anos) ou CARAT 10 (>10 anos)
Instrumentos de avaliagdao da Qualidade Vida:
* Questionario Kid-KINDL (8-12 anos) (KIDC)

* Questionario Kiddo-KINDL (12-16 anos)

e Questionario Kid-KINDL & Kiddo-KINDL — Pais
(KID/KIDDO-P)

* Questionario Kiddo-KINDL — Adolescentes (13-16 anos)
(KIDDO-A)

* Qutras escalas de avaliagdo da QV nas criangas com
doenca oncoldgica ou doenca cronica complexa

DGS (2012); Ferreira et al. (2006); Franca et al. (2021); Sousa et al. (2021)
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Enfermagem de
Reabilitacdo Pediatrica
Instrumentos de Avaliacao

Outros Instrumentos de avaliagao EEER

Inventario de Incapacidade Funcional (versdo para
criangas e adolescentes)

Escala da Forca Muscular do Medical Research Council
Gonidmetro (amplitude articular)

Escala de Berg Modificada (equilibrio)

Ashworth Modificada (espasticidade)

* Volume — Viscosity Swallow Test (V-VST) (disfagia)

Escala de Borg modificada (dispneia)
Teste de marcha de 6 minutos (tolerancia ao esforgo)

Teste de Controlo da Asma e Rinite Alérgica — CARAT
Kids (6-12 anos) ou CARAT 10 (>10 anos)

Andias et al. (2021); Castelhano et al. (2021); Franca et al. (2021); Sousa et al. (2021)
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Enfermagem de Reabilitacao Pediatrica
Doencas incapacitantes mais frequentes em

idade pediatrica

» Paralisia Cerebral
» Espinha Bifida

» Disfungao vesico-esfincteriana
» Paralisia Obstétrica do plexo braquial
» Doencgas Neuromusculares

» Atraso do Desenvolvimento Psicomotor
» Amputacdo congénita ou adquirida
» Atraso/Perturbacdo do desenvolvimento

da linguagem e fala

» Patologia do foro respiratério aguda ou crénica
» Patologia musculo-esquelética

» Dor crénica pediatrica

18




Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®

Enfermagem de Reabilitacao na
crianca/adolescente

* Fungdo respiratdria: suporte a ventilacao,
limpeza das vias aéreas, intolerancia a
atividade, exercicios respiratérios (Franca et al,
2021a);

* Espasticidade: posicionamento terapéutico,
exercicios de amplitude articular e/ou
musculares (Sousa et al., 2021);

* Desenvolvimento: treino no ambito do
desenvolvimento motor mediante o estagio de
desenvolvimento da crianga e as suas
potencialidades: rolar, gatinhar, sentar, erguer-
se, transferir-se e marcha (castelhano et al., 2021);

19

19

Enfermagem de
Reabilitacdo na
crianca/adolescente

* Degluti¢cdo/alimentagdo: prevenir complicacbes
(aspiracdo), favorecer o controlo motor durante a
alimentacgdo (casos de espasticidade) e a execugdo,
ensino, instrucdo e treino de exercicios de resisténcia
muscular dos ldbios, da lingua e do palato mole, de

mobilidade laringea e de controlo do bolo alimentar
(Sousa et al., 2021).

Associagdo de Paralisia Cerebral de Coimbra
20

20
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Enfermagem de Reabilitacao na
crianca/adolescente

* Eliminacado vesical:

- planeamento da ingestdo hidrica e a eliminagao
urinaria e orientar a crianga/familia nesse
sentido;

- ensinar, instruir e treinar a
crianga/adolescente acerca de exercicios de
fortalecimento do pavimento pélvico e/ou
técnica de cateterizagao.

* Eliminagdo intestinal:

- planeamento e vigilancia da eliminagdo
intestinal;

- orientag¢do acerca do regime alimentar,
ingestdo hidrica e regime terapéutico;

- executar, ensinar, instruir e treinar a
crianca/adolescente e familia acerca da técnica
deirrigacdo intestinal e incentivo a
atividade/mobilizacdo (Sousa et al., 2021).

Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®
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Enfermagem de Reabilitacao
na crianca/adolescente

* O papel parental e o regime
terapéutico, ndo sendo um
foco exclusivo dos EEER, deve
ser considerado pelo impacto
que representa no processo

de reabilitacdo da crianca
(Franca et al., 2021).

Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®
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Consideracdes Finais

N \ rl / pZ * A crianca apresenta um conjunto de direitos
/’N,\ . acrescidos sobretudo nas situagbes de maior
— s vulnerabilidade como as situagdes de doenga
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* O EEER é uma peca fundamental da equipa
multidisciplinar no cuidado ao
RN/crianga/adolescente com necessidades
especiais no sentido de potenciar o seu
desenvolvimento e concretiza¢do do seu

projeto de vida.
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Apéndice XIllI - Avaliacdo Inicial de Enfermagem de Reabilitacdo da

D. H.



Avaliacao Inicial de Enfermagem de Reabilitacao da D. H.

Utente de 90 anos de idade, referenciada para ECCI para Reabilitagdo pela EGA do
Centro Hospitalar de _; situacao de
fragilidade com dependéncia nas AVD.

Historia de internamento recente apds queda da prépria altura resultando # de
fragilidade pertrocantérica do fémur direito a 8/11/2022, tendo sido submetida a
encavilhamento cefalo-medular anterégrado, que decorreu sem intercorréncias com alta
para o domicilio a 29/11/2022. Alta com indicacdo para crioterapia na anca operada (20
minutos, 6x/ dia); 2 pensos oclusivos cirurgicos integros na regido operada. Marcha com
apoio de andarilho de rodas préprio, podendo fazer carga total e mobilizar membro
afetado, mediante tolerancia. Antecedentes Pessoais - Vertigem posicional paroxistica
benigna, S. Coluna, HTA. IMC 27 Kg/m2 - Excesso de peso.

Reformada (costureira), natural de - vilva; face a situacdo atual de
dependéncia, coabita com filho - (cuidador principal e que faz gestdo do regime
terapéutico) e contacto frequente com neta. Recurso didrio do Servico de Apoio
Domiciliario para higiene (6 dias por semana, exceto ao sabado): _ que prestam
cuidados de higiene no leito.

SCG 15, orientada na pessoa, tempo e espaco; mucosas coradas e hidratadas, com
leitos ungueais bem perfundidos; Saturagdo periférica de O2 98%, eupneica em ar
ambiente, respiracdo toraco-abdominal; Auscultacdo Pulmonar: murmdurio vesicular
mantido, simétrico e sem RA; Dor localizada no Ml operado e no oposto (Escala Analogica
Numeérica 2/10), a cumprir analgesia. Alto risco para desenvolver Ulcera por Pressdo (UP)
(Escala de Braden 14/28), regido trocantérica esquerda ligeiramente ruborizada,
reforcados ensinos relativos a prevencao da UP.

Mantém pensos cirdrgicos na regido trocantérica direita limpos e secos
externamente. Hematoma na regido anterolateral da coxa direita e edema acentuado do
MID em vigilancia, sem compromisso circulatério aparente, mantendo meias de
contencdo e profilaxia para eventos tromboembolicos até D25. Funcionalidade e
dependéncia nas AVD apresenta um score de 25/100 (dependéncia grave) na Escala de

Barthel.



Tolera dieta hipossalina fracionada, alimentando-se pela prépria mao sem aparente
compromisso na degluticao; necessita de ajuda para aquisi¢ao, confecao e preparacao
dos alimentos. Dependéncia para os cuidados de higiene, parcial no vestir e despir.
Incontinéncia funcional (dispde de alteador de sanita), agravado por compromisso na
mobilidade, com recurso a dispositivo descartavel. Historia de obstipacao, medicada.

Mobilidade - Passa a maior parte do tempo atualmente deitada na cama, ou sentada
na caiera na sala, a ver TV ou fazer palavras cruzadas e/ou sopa de letras - dependente
no posicionamento no leito e levante/ transferéncias; faz uso de almofada de abducdo no
periodo de sono em decubito. Muito renitente em mobilizar Ml operado, colaborando
pouco nas solicitacbes. Forca (E. MRC): 5/5 em todos os segmentos dos MS, e 3/5 nos
segmentos do MIE e 2/5 nos segmentos do MID. Equilibrio estatico e dinamico
comprometido na posicao sentada e ortostatica. Faz levante para a cadeira com ajuda.
Marcha comprometida, apesar do andarilho, para curtas distancias. Moderado risco de
gueda na Escala de Morse com um score de 40.

Sono comprometido, com terapéutica dirigida.

Plano Individual de Intervencao

e Gestao do regime terapéutico e analgesia;

e Controlo de sintomas - dor, sono, obstipacdo, hematoma MID;

e Tratamento ferida cirurgica e vigilancia integridade cutanea;

¢ RFM conforme tolerancia - fortalecimento muscular, treino de equilibrio, levante
e transferéncias, marcha com apoio;

e Treino vesical;

e Avaliacdo do stress do cuidador;

e Ensinar sobre regime terapéutico - analgesia, medidas de seguranca pos-
cirdrgicas, posicionamento, prevencdo de quedas, uso de calcado adequado,
gestdo de ambiente fisico, prevencdo de UP - consequéncias da imobilidade;

e Gestdo de expetativas utente/familia;

e Articulacdo com MMGF USF_ para controlo de sintomas

e vigilancia de saude.

Agendamento: 07/12/22, 10h, || Gz

-, 28 de novembro de 2022

I - - - ~na Rita Santos, 13° CMER ESEL
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Apéndice XIII - Avaliacao Inicial de Enfermagem de Reabilitacdo da

D. L.



Avaliacao Inicial de Enfermagem de Reabilitacao da D. L.

Utente de 79 anos de idade, proveniente do domicilio, referenciada para ECCI pela
_, para Reabilitagdo.

Historia de internamento recente por fratura de L3 por carga excessiva (levantou o
colchdo ao fazer a cama) a 21/11/2022, tendo sido assistida no SU - com indicacdo
para tratamento conservador com utilizacdo de ortotese e prescricdo de analgesia,
seguida em consulta Ortopedia.

AP’s - xxx

Utente reformada (ex-telefonista do ACES), natural de Oeiras, vilva, vive sozinha
em habitacdo prépria com boas condices de higiene e habitabilidade, num 2° andar em
prédio com elevador e rampa de acesso ao mesmo com corrimdo bilateral.

A nivel familiar, tem duas filhas, uma reside em Sintra e a outra reside fora de
Portugal, no Brasil. A filha que reside mais perto, - € ativa profissionalmente na
area de Lisboa e constitui-se como cuidadora principal da utente, assegurando a gestao
do regime terapéutico, supervisao da medica¢do (preparacdo da caixa semanal) e o
acesso a bens e servicos quando necessario. Em agilizacdo de meios para eventual
cuidadora formal. Limpeza da casa assegura funcionaria a nivel privado.

Atualmente a utente mantém-se consciente e orientada no tempo, no espago e na
pessoa (SCG 15). Hipoacusia severa, contudo, discurso fluente e coerente. Sem aparente
alteracdo da atenc¢ao ou da funcdo executiva, cumprindo ordens simples. Gosta de ler.
Humor eutimico, refere ter dias bons e maus (SIC).

Pele integra, mucosas coradas e hidratas. Baixo risco para UP (Braden 21).

Atualmente, dor controlada com a terapéutica instruida (dor 0 EAN).

em ar ambiente, aparentemente confortavel e respiracdo predominantemente
toracica; Auscultacdo pulmonar: apresenta diminui¢do do MV na base direita, RA tipo
roncos predominantemente na regidao costal superior bilateral; acessos de tosse
produtiva (filha refere cronicidade, sem estudo médico ou terapéutica dirigida - medidas
ndo farmacoldgicas com aromoterapia a base de eucalipto), sem sinais de dificuldade
respiratoria; Sa02 96%. Refere menor tolerancia ao esforco, agravada na sequéncia da

fratura, com periodos de repouso no leito.



Dependéncia ligeira nas AVD (I. Barthel 90). Independente no alimentar-se
(refeicdes no domicilio ou exterior). Necessita de ajuda parcial para higiene pessoal
(banho) e no vestir-se e despir-se (auxilio na colocacdo da ortotese), tendo apoio diario
do SAD (CSP de Nova Oeiras). WC equipado com poliban, barra e banco de apoio.
Independe no uso do sanitario, sem aparentes altera¢des no controlo vesical e intestinal.
Mobilidade: independente no levante e transferéncias, nomeadamente em adquirir a
posicdo ortostatica; equilibrio estatico e dinamico sentada e em pé mantidos, fazendo
uso de canadiana para marcha com sistema de alavanca eficaz. Forca muscular mantida
(E. MRC 5/5 em todos os segmentos musculares dos quatros membros). Usa calcado
adequado. Apresenta baixo risco para quedas (Morse 50). Mantém-se ativa socialmente,
vai a rua quase diariamente e mantem contacto com as amigas.

Sono mantido com terapéutica dirigida, eficaz. Utente sem queixas.

Dado o exposto ndo reune critérios para integracdo em ECCI. Aferido com o
médico de Medicina Geral e Familiar referenciador outras necessidades atuais da utente.
Utente ndo manifesta interesse em integrar centro de dia da area de residéncia,

preferindo manter a rotina social atual.

_ e Enf.? Ana Rita Santos mestranda do 13° CMER da ESEL



Apéndice XIV - Avaliacao final/ proposta de transferéncia da D. H.



Avaliacdo de Enfermagem de Reabilitacdo Proposta de

Transferéncia para UMDR da D. H.

Utente de 90 anos de idade, referenciada para ECCI para Reabilitacdo pela EGA do

Centro Hospitalar de Lisboa | <i.a:o de

fragilidade com dependéncia nas AVD.

Histéria de internamento recente apo6s queda da propria altura resultando # de
fragilidade pertrocantérica do fémur direito a 8/11/2022, tendo sido submetida a
encavilhamento cefalo-medular anterégrado, que decorreu sem intercorréncias com alta
para o domicilio a 29/11/2022. Alta com indicacdo para crioterapia na anca operada (20
minutos, 6x/ dia); 2 pensos oclusivos cirdrgicos integros na regidao operada. Marcha com
apoio de andarilho de rodas proprio, podendo fazer carga total e mobilizar membro

afetado, mediante tolerancia.

Antecedentes Pessoais - Vertigem posicional paroxistica benigna, S. Coluna, HTA.

IMC 27 Kg/m2 - Excesso de peso.

Reformada (costureira), natural de Oeiras, vilva. Mantém apoio diario do filho em
casa, (cuidador principal) e contacto frequente com neta e vizinhos, que ddo suporte.
Cuidador apresenta sobrecarga severa (E. Zarit, 29/11/22).

SCG 15, orientada na pessoa, tempo e espaco; comunicativa e motivada no seu
processo de recuperacao funcional, embora por vezes ansiosa em iniciar plano RFM
instituido, com receio de queda. Perfil hipertensivo mantido, medicada, e ocasionalmente
refere sensacdo de tontura, que melhora em repouso; tremores ocasionais dos 4
membros.

Mucosas coradas e hidratadas, leitos ungueais bem perfundidos, com saturacdo
periférica de 02 98%; eupneica em ar ambiente, respiracdo toraco-abdominal;
Auscultagdo pulmonar: MV mantido, simétrico e sem RA;

Cicatriz operatéria coxa direita exposta desde 07/12, integra, com hematoma
circundante em regressao e melhoria significativa do edema; ainda faz uso de meias de
compressao e cumpre profilaxia para eventos tromboembdlicos, sem compromisso
circulatério aparente ou outras intercorréncias. Baixo risco para desenvolver UP (19 E.

Braden).



Ap6s articulagdo de ECCI com Médico de Medicina Geral e Familiar da sua Unidade
de Saude Familiar, instituido plano de analgesia, com melhoria sintomatica da dor no
membro operado e oposto, com terapéutica transdérmica e resgates 2x/dia (ao levantar

e deitar) - atualmente Dor (EAN 1/10) e filho capacitado para gerir regime terapéutico.

Autocuidado - dependéncia moderada (I. Barthel 70/100) para higiene e vestir-despir
(metade inferior do tronco); mantém Servico de Apoio Domicilidrio para higiene, diario (6
dias por semana, exceto ao sabado) pelo _; atualmente faz higiene no poliban,
dispondo de banco de duche e pegas de suporte. Autbnoma em alimentar-se - dieta
hipossalina fracionada - com degluticdo mantida; necessita de ajuda para aquisicdo,

confecdo e preparacao dos alimentos. Melhoria na TNF de 116 para 88 pontos.

Mobilidade - apresenta equilibrio de tronco sentada e em pé; mantém escasso
contacto social pela dependéncia que apresenta, passando grande parte do dia sentada
em cadeira na sala, a ver TV ou fazer palavras cruzadas/ sopa de letras. Ajuda parcial para
transferéncias, necessita de apoio para levantar-se do leito por receio de queda (SIC)
(cama sem suporte ou grades); mobiliza os quatro membros contra-gravidade e melhoria
da forga e tonus muscular - E. MRC: MS e MIE 5/5 em todos os segmentos e MID 3/5 ao
nivel da coxa 4/5 nos restantes segmentos. Melhoria da reniténcia em mobilizar o
membro operado, mas ja colabora nas solicita¢des e sem dor. Iniciado treino de marcha
com ajuda de 32 pessoa (domicilio com diminuto espaco disponivel para treino de marcha,
por isso condicionado). Faz uso didrio de andarilho (emprestado), com rodas para
deslocar-se do quarto ao wc e sala - curtas distancias. Uso regular de calgado adequado.
Alto risco de queda (E. Morse) 65.

Melhoria no controlo vesical, relacionado com melhoria na marcha e nas
transferéncias. Possui alteador de sanita suporte de apoio bilateral. Transito intestinal
mantido também no wc, mantendo terapéutica dirigida para obstipacdo.

Apos reajuste terapéutico, melhoria do padrdo de sono e repouso. Mantém cama
de casal sem suporte lateral e uso continuado de almofada de abducdo no periodo

noturno; solicita ajuda do filho para posicionar-se no leito.

Plano Individual de Intervencao (Pll)



e Supervisdo da gestdo do regime terapéutico e analgesia - dor, sono, obstipac¢do,
hematoma MID;

e Vigilancia da integridade cutanea e cicatriz cirdrgica;

e RFM - treino de fortalecimento muscular, equilibrio sentada e em pé, levante e
transferéncias, marcha e treino de descida/ subida de degraus com apoio -
bengala e 3% pessoa - condicionado pela limitacdo de espac¢o livre e sem
obstaculos;

e Reforcar ensinos sobre regime terapéutico e analgesia, medidas de seguranca
pos-cirdrgicas, posicionamento, prevencdo de quedas e UP - consequéncias da
imobilidade;

e Gestdo de expetativas utente/familia - equacionada possibilidade de transferéncia
para outra resposta da Rede (Unidade de Média Duracdo e Reabilitacdo), que
utente aceita, a fim de otimizar o potencial de reabilitacdao funcional identificado,
com relevancia para treino de AVD, marcha com apoio, treino vesical e eviccdo do
isolamento

e social, impossiveis de atingir em pleno no domicilio pelas barreiras arquitetonicas
presentes e limitado espaco disponivel;

e Articulagdo com MMGF_ para avaliagdo médica para

proposta de transferéncia e manter vigilancia de saude.

Agendamento: 08/02/23, oh, || Gz

Dado o exposto, e de acordo com vontade da utente, motivada e colaborante no seu
processo de recuperacao funcional e aquisicdo de independéncia nas AVD, realiza-se
proposta de transferéncia para Unidade de Média Duracao e Reabilitagdo, até 90 dias, a
fim de otimizar o PIl instituido em ECCI, muito condicionado pelas condi¢des
arquitetonicas domicilidrias e j& referido limitado espacgo livre disponivel. Previsto

regresso ao domicilio com suporte do cuidador habitual.

-, 16 de dezembro de 2022

I - - Ana Rita Santos, 13° CMER ESEL



Apéndice XV - Aplicacdo do FRAX D. H.



23/04/23, 17:41

Instrumento de calculo

https://frax.shef.ac.uk/FRAX/tool.aspx?lang=pt

Por favor, responda as perguntas abaixo para calcular a probabilidade de fratura nos préximos 10 anos com DMO

Pais: Portugal Nome/ID: | D. H.
- r - .

Questionario:
1. Idade ( entre 40 e 90 anos) ou data de nascimento

Idade: Data de nascimento:

90 A: M: D:
2. Género O Masculino @ Feminino
3. Peso (kg) 62
4. Altura (cm) 150
5. Fratura prévia ONso @ sim
6. Pais com Fratura de quadril ®nzo Osim
7. Tabagismo atual @nso Osim
8. Glicocorticides @Nzo Osim
9. Artrite reumatdide @®Nzo Osim

Fatores de risco

Para os fatores de risco clinicos é necessario responder sim ou ndo. Se o campo € deixado em branco, assume-se que a resposta seja ndo.

Veja também notas sobre fatores de risco.
Os fatores de risco utilizados séo os seguintes:

10. Osteoporose secundaria

@®nNso Osim
@®nzo Osim

11. Alcool 3 ou mais unidades/dia

12. Densidade 6ssea do colo do
fémur (g/m?)

Selecionar densidade 6ssea v
Clear || Calculate

BMI: 27.6
The ten year probability of fracture (%)

Major osteoporotic

Hip Fracture

O modelo aceita idades entre 40 a 90 anos. Se a idade for abaixo de 40 ou acima de 90, o programa calculara a

dade probabilidade aos 40 e 90 anos, respectivamente
género Masculino ou feminino. Entre como apropriado.
peso Este deve ser fornecido em kg

altura Este deve ser fornecido em cm

Fratura prévia

Fratura prévia reflete mais acuradamente fratura prévia que ocorre spontaneamente durante a vida adulta, ou
uma fratura decorrente de trauma, que em individuos saudaveis, nao resultaria em fratura. Entre sim ou néo ( veja
também notas sobre fatores de risco).

Pais com fratura de
quadril

Esta pergunta é para histéria de fratura de quadril na mée ou pai do paciente. Entre com sim ou nao.

Tabagismo atual

Entre com sim ou n&o dependendo se paciente fuma atualmente ( veja também notas sobre fatores de risco).

Glicocorticoides

Entre sim se o paciente estiver usando atualmente glicocorticéide oral ou foi exposto a glicocorticoide oral por
mais de 3 meses, com uma dose de prednisolona de 5 mg diaria ou mais ( ou equivalente doses de outros
glicocorticéides) (veja também notas sobre fatores de risco).

Artrite reumatoéide

Entre sim quando o paciente tiver o diagndstico confirmado de artrite reumatéide. Caso contrario entre ndo ( veja
também as observagdes em fatores de risco)

Osteoporose
secundaria

Entre sim, se o paciente tiver uma doenga fortemente associada a osteoporose. Isto inclui diabete tipo | ( insulina
dependente), osteogénese imperfecta em adulto, hipertiroidismo nao tratado, hipogonadismo ou menopausa
prematura ( < 45 anos), ma nutrigdo cronica ou ma absorgao e doenca hepatica cronica.

Alcool 3 ou mais
doses/dia

Entre sim, se o paciente toma 3 unidades de alcool ou mais por dia. Uma unidade de alcool varia pouco entre os
diferentes paises e esta entre 8-10 g de alcool. Isso equivale a um copo padrédo de cerveja (285 ml), uma medida
de drinque (30 ml), um copo médio de vinho ( 120 ml) ou uma medida de aperitivo (60 ml).

https://frax.shef.ac.uk/FRAX/tool.aspx?lang=pt
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DMO. Por favor selecione o equipamento de DXA que foi realizada a varredura utilizada e entdo entre com a DMO
Densidade mineral atual do colo do fémur ( em g/cm2). Outra forma, entre com o T-escore baseado nos dados de referéncia de
6ssea (DMO) mulheres do NHANES Ill. Em pacientes sem DMO, o campo deve ficar em branco ( veja também observacdes
sobre os fatores de risco) ( fornecidos pelo Centro de Osteoporose de Oregon).

Observacoes sobre os fatores de risco

Fratura prévia

Uma situagdo especial se da com histéria prévia de fratura vertebral. Uma fratura detectada apenas como uma observacgao radioldgica (
uma fratura vertebral morfométrica) conta como fratura prévia. Uma fratura clinica vertebral ou fratura de quadril € um fator de risco
especialmente forte. A probablidade de fratura computada pode, portanto, ser subestimada. A probabilidade de fratura também &
subestimada quando ha multiplas fraturas.

Tabagismo, alcool, glicocorticéides

Ha fatores de risco que parecem ter um efeito dose dependente, isto €, maior exposigao, maior o risco. Isto ndo € levado em conta e o
computador assume a média de exposic¢édo. O julgamento clinico deve ser utilizado para alta u baixa exposi¢ao.

Artrite reumetéide (AR)

Artrite reumatoéide € um fator de risco para fratura. No entanto, osteoartrite néo €, sendo até protetora. Por essa razéo, néo se deve colocar
artrite baseando-se apenas na histéria do paciente, mas sim quando ha evidéncias clinicas e laboratoriais que suportem esse diagnoéstico.

Densidade mineral 6ssea (DMO)

O colo do fémur é o sitio de referéncia medido com DXA. Os T-escores sao baseados nos valores de referéncia do NHANES para mulheres
com idade entre 20-29 anos. Os mesmos valores absolutos s&o utilizados em homens.
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INTRODUCAO

Este jornal de aprendizagem (JA) surge no ambito de uma atividade desenvolvida
em contexto de Saude Escolar na Unidade Curricular de Estagio com Relatério, inserida
no Curso de Mestrado em Enfermagem de Reabilitacdo, embora ndo diretamente ligada
ao contexto de estagio atual.

Sendo 0 meu projeto de estagio no ambito das criancas com necessidades
paliativas, fui convidada pela Diretora de uma escola publica de ensino basico para
dinamizar sessdes de sensibilizacao para os cuidados paliativos no ambito da iniciativa
“Chapéu com aTTitude” - iniciativa promovida pela ATTITUDE - Associacdao de
Solidariedade Social, IPSS, fundada em 2014 (aTTitude, n.d.). Esta iniciativa visa a
sensibilizacao para os cuidados paliativos pediatricos, desafiando “toda a comunidade a
por o Chapéu como um gesto simbdlico para recordar que em Portugal existem mais de
6 mil criangas e jovens com necessidades paliativas.” (aTTitude, n.d. a).

A escola é constituida por duas turmas de jardim de infancia e uma turma de cada
ano escolar do primeiro ciclo, abrangendo deste modo, criangas do grupo etario de 5 aos
9 anos distribuidas pelas 6 turmas com uma média de 24 alunos por sala.

Este JA constitui uma importante ferramenta de aprendizagem, cuja principal
finalidade é ilustrar o desenvolvimento de competéncias no ambito dos cuidados
especializados do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdao (EEER), por
meio da reflexdo critica acerca da atividade desenvolvida. Na atividade em analise
destaca-se, particularmente, o enunciado descritivo - A Promocao da Inclusao Social dos
Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados de Enfermagem de Reabilitagao
(Ordem dos Enfermeiros (OE), 2018). No sentido em que, a atividade desenvolvida visa a
capacita¢do da comunidade educativa para a aceitacao das criangas com deficiéncia ou
situacbes de doenca complexa, indo ao encontro do preconizado pelo Colégio da
Especialidade de Enfermagem de Reabilitacdo no ambito do enunciado acima
identificado, no qual, o EEER deve desenvolver campanhas e atividades com vista a
promocdo da inclusao da pessoa com deficiéncia (OE, 2018).

Por forma a dar cumprimento a finalidade deste JA, sera realizada uma analise
reflexiva, seguindo a metodologia proposta pela ESEL, Ciclo Reflexivo de Gibbs, estando
deste modo, o trabalho organizado em 5 subcapitulos que correspondem a cada uma das
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etapas do ciclo de reflexivo: Descricdo - descricdo da atividade em contexto de Saude
Escolar; Sentimentos - identificacdo dos sentimentos que me foram acompanhando
desde o planeamento até a consolidacao da atividade; Avaliagdo e Analise - avaliacdo dos
aspetos positivos e negativos da atividade desenvolvida e fundamentacao que teve por
base o planeamento da sessao; Conclusdo - reflexdo sobre a importancia da intervencao
do EEER neste tipo de iniciativas e o que poderia ter sido feito de modo diferente; e, por
ultimo o Plano de a¢do - reflexdo sobre eventuais atividades em contexto de saude
escolar relacionadas com a especificidade de atua¢ao do EEER.

No final do trabalho, encontram-se as referéncias bibliograficas mobilizadas na

realizacdo do mesmo.



1. JORNAL DE APRENDIZAGEM: PROMOCAO DA INCLUSAO DA
CRIANGCA COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM CONTEXTO ESCOLAR

1.1. Descricao

A atividade teve inicio as 9:25 da manha. Nas duas primeiras turmas, as sessdes
foram dinamizadas em parceria com a Enfermeira da Saude Escolar da UCC da zona,
especialista em Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatrica.

Dei inicio as sessdes apresentando-me e questionando se sabiam o motivo pelo
qual a professora Ihes tinha pedido para trazerem naquele dia uns chapéus tao giros, tao
originais para a escola e fui dando feedback as respostas. Posteriormente, expliquei que
“sou enfermeira ha 14 anos e que estava a estudar para me especializar a ajudar as
criancas e adultos, mas hoje iremos conversar sobre criancas, com mais dificuldades por
alguma limitacdo seja fisica (dificuldade em mexer as pernas, os bracos) na respiracdo
(algumas criancas precisam de ajuda de uma maquina para respirar), na alimentacado ou
na forma de pensar (em que o cérebro pode nao funcionar exatamente da mesma forma)
para que elas consigam continuar a crescer, a desenvolver e a serem felizes apesar das
dificuldades. E porque posso ensinar um menino de cadeira de rodas a conduzir a sua
cadeira, a passar para a sanita, para a cama, a fazer as suas coisinhas na sua cadeira; mas

ndo consigo ajuda-lo a fazer amigos, é por isso preciso da vossa ajuda.”.

Em algumas turmas, as criancas comecaram logo a partilhar experiéncias de
contacto com pessoas com algum tipo de limitacdo e/ou deficiéncia, havendo a
necessidade de em alguns casos mencionar que a expressao mais correta é
“crianca/pessoa com deficiéncia ou limitacdo ou necessidades especiais/acrescidas” ao
invés de “deficiente”. Uma turma associou essas dificuldades ao envelhecimento ao que
referi que realmente com o envelhecimento é mais comum comecar a surgir/ acentuar-
se algumas dificuldades e que também precisam da nossa ajuda e por surgirem mais
exemplos, houve necessidade de moderar a discussdo com foco nas criancgas.

Foi abordada a diferenca entre situacbes congénitas e adquiridas, reforcando a
importancia de “cuidarmos bem do nosso corpo”, através de uma alimentacao saudavel,
(reforcando que sabia que a Enfermeira A. tinha falado recentemente com eles sobre o

assunto), fazer exercicio e respeitar as regras de seguranca. Nesta fase, fiz o paralelismo



com situag¢des de incapacidade temporaria, existindo em quase todas as turmas historia
de fraturas e aproveitando essas experiéncias para a explorar como foi regressar a escola
nessas condi¢des, as emocdes, as relacdes com os pares, aspetos positivos e negativos e,

enquanto turma, como se pode ajudar um colega que passa por essa dificuldade.

Abordei também as situacbes de doenca oncoldgica, explicando que algumas
criancas ficam gravemente doentes e que precisam de fazer tratamentos especificos em
contexto de internamento, ficando afastados da escola, dos colegas, algum tempo e que,
alguns desses tratamentos, provocam também algumas alterac6es na aparéncia fisica
como a cor da pele, cair o cabelo, podem engordar ou emagrecer, podem sentir-se mais
cansado... Nos meninos em idade escolar, lancei as questdes “Como acham que se
sentem 0s meninos quando descobrem que estdo doentes?” e “Como se sentem quando
voltam a escola?” e as criangas foram respondendo, enumerando diferentes emocdes.
Para a primeira questao destacou-se o “medo”, “assustados” e “saudades dos amigos”, foi
atribuido feedback de que realmente é assim que muitos dos meninos se sentem e que
esses sentimentos sdo normais “pois tém que ficar a dormir no hospital, veem muitas
pessoas diferentes, sentem-se doentes... mas 0 medo vai passando... porque sao muito
bem cuidados, os médicos e enfermeiros estao 1a para os ajudar a ficarem melhores... no
hospital ha assim muitas coisas diferentes como maquinas e aparelhos, mas também ha

brinquedos e outros meninos para brincar, atividades, até tém aulas”.

Nas turmas de pré-escolar e 1° e 2° anos foram exploradas situa¢des em que
precisaram de ir ao hospital. Partilharam a experiéncia que tentei explorar, dando

enfoque que quando sairam se sentiam melhor.

Quanto a questdo “Como acham que os meninos se sentem quando voltam a

nou " ou

escola?”, as emoc¢des mais identificadas foram “envergonhados”, “nervosos”, “com medo”
e “felizes”. Foi dado feedback as respetivas respostas e explorados os motivos que
conduziram a cada uma daquelas emoc¢Bes e 0 que 0s restantes colegas/amigos
poderiam fazer para “ajudar o menino que esteve muito doente e que volta a escola um

pouco diferente”.

Nas salas de pré-escolar, esta abordagem inicial foi feita partindo da visualizacao de

uma versdo editada de um video da autoria da Fundacdo Rui Osorio de Castro' (2015)

' “link para o video original - https://visao.sapo.pt/atualidade/sociedade/visaosolidaria/2015-11-26-carlos-o-
menino-com-leucemia-que-nos-educa-sobre-cancro-infantil/
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acerca da leucemia com linguagem adaptada a populagao pediatrica (PIPOP, 2015). De
modo a tornar o video mais abrangente a outras situa¢des oncoldgicas, o video foi
editado pela equipa de Saude Escolar da UCC tendo sido cortadas as partes mais
especificas de explicacdo da leucemia e dos respetivos tratamentos, ficando com a
duracdo final de aproximadamente 2 minutos. Apds a visualiza¢do do video, foram

explorados os tdpicos acima expostos com linguagem adaptada a faixa etaria.

ApOs esta primeira parte de exploracao livre do tema, li o livro “Uma Licao de Amor”
de Carmen (2020), que aborda a problematica da diferenca em contexto escolar, tendo
como personagens principais o Jaime um menino de cadeira de rodas e a Leonor. Esta
histéria conta-nos o primeiro dia de aulas do Jaime na nova escola e como se sentia triste
e envergonhado ao conhecer a turma por ser o “Unico menino diferente” e a viagem de
descoberta da diferenca que a colega Leonor lhe proporciona, onde conhece um menino
com surdez, uma menina com diabetes, umas gémeas com autismo, um menino com
hiperatividade e défice de atencao e ela prépria com uma prétese na perna. Mostrando-
lhe que a diferenca existe mesmo que nao seja tao visivel como uma cadeira de rodas,
por sua vez, o Jaime assoberbado com a sua aprendizagem, pega nas maos da amiga e
coloca sobre o seu peito para que sinta como os seus corac¢des batem da mesma forma
e conclui que andou tao preocupado com as diferencas exteriores que, se esqueceu que
“no lugar onde mais importa somos todos iguais”. Esta Ultima parte da historia foi contada
apenas no final da sessao.

ApOs a leitura, explorei com as criancgas alguns aspetos do livro: “Como o Jaime se
sentia no inicio da histéria? E porque se sentia assim? E depois o que mudou? Afinal ele
era o unico diferente? As diferencas eram todas visiveis? Os meninos que tinham essas
dificuldades também pareciam tristes? Porque acham que eles ndo estavam tristes se
também eram diferentes?”. Estes foram alguns exemplos das questdes que fui colocando
as criancas para analise da historia.

Li entdo o ultimo paragrafo do livro e com recurso ao estetoscopio ajudei-os a
auscultarem a si préprios e ao colega do lado. Contudo, esta estratégia revelou-se
demasiado morosa, pelo que foi apenas aplicada em duas criancas. Nas turmas seguintes
e mesmo nos restantes meninos da primeira turma orientei-os para que, tal como na
histéria, colocassem a mao sobre o peito e sentissem 0s seus corac¢des e, caso 0s colegas

do lado ndo se importassem, que sentissem o deles.
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No final, reconhecendo todo o empenho, toda a atencdo, a dedicacao aos chapéus
e aos aspetos tdao importantes que haviamos conversado foi oferecido um diploma de

turma inclusiva a cada uma das turmas que assistiu a sessao (apéndice |).

Deixei junto das professoras uma versdo editada do filme “Cordas”? uma producdo
de la fiesta Producciones Cinematogrdficas SA em portugués para verem e explorarem com
as criancas. Este filme ilustra a inclusdo de Nicélas. um menino de cadeira de rodas com
tetraplegia e sem comunicacdo verbal numa escola e a amizade do menino com uma
colega, a Maria. A dedicacao da menina é de facto apaixonante, bem como, a criatividade
das brincadeiras e riqueza da intera¢do. No filme original o Nicélas morre e o filme
termina vendo-se a Maria ja adulta a apresentar-se como professora numa turma,
usando como pulseira uma corda, tal como, a que usava para proporcionar
movimento ao amigo. A versao editada o filme termina aos 7:36 minutos, quando
a Maria encontra a cadeira vazia do Nicélas, de modo a evitar abordar o tema da
morte, pois a mensagem do “dia do Chapéu” é sobretudo de esperanca. E, ainda,
porque abordar a morte exigiria mais tempo para as sessdes junto de cada turma.
Deste modo, orientei as professoras para transmitiram a mensagem de que estes
meninos tém alguns periodos de agudizacdao/de doenca mais grave, exigindo
muitos periodos de auséncia da escola para tratamentos mais especializados.

Na parte da tarde foi o desfile dos chapéus, no qual também participei.

O feedback das professoras e das criancas foi muito positivo. Numa fase
inicial iria apenas trabalhar com as do primeiro ciclo, mas no intervalo da manha
fui solicitada para fazer a sessao também as turmas de jardim de infancia, pois na
conversa livre sobre os chapéus tinha surgido o tema do cancro.

Despedi-me agradecendo a atencdo e a dedicacdo das criangas, com a
certeza de que as criancas que estdo muito doentes nos hospitais vao ficar muito

felizes.

2 Link para o video original - https://youtu.be/MF19PgxSnps
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1.2. Sentimentos

Numa fase inicial, quando me foi dirigido o convite para a dinamizagao das sessdes,
senti-me um pouco ansiosa com a gestao do tempo, o planeamento das sessdes, a
adequacdo da linguagem, que mensagem gostaria de transmitir, que materiais utilizar...
Neste sentido, fui dando conhecimento a professora e a enfermeira da saude escolar do
respetivo planeamento para obter feedback.

Com o aproximar da data, comecei a sentir alguma inseguranca., pois nunca havia
desenvolvido sessBes para um publico tdo jovem. Mesmo em contexto de licenciatura,
tinha feito intervencdao em Jardim de Infancia, mas para pais e profissionais. De modo, a
assegurar a qualidade da interven¢do e aumentar a minha seguranca, para além de
envolver quer a professora, quer a enfermeira da saude escolar, nas ideias que iam
surgindo para sessao, pedi a colaboracao da enfermeira para dinamiza¢ao das sessoes.

No dia da iniciativa, na primeira turma senti algum nervosismo, até partilhei isso
com as criancas quando falamos do bater do coracdo e as emoc¢des que nos fazem
acelerar o batimento. Este sentimento foi sendo atenuado com o decorrer das sessdes e
senti-me plenamente segura quando a enfermeira se teve de ausentar.

Fui surpreendida muitas vezes com as quest8es colocadas pelas criangas, mas o
sentimento de seguranca aumentava a medida que sentia que conseguia dar resposta e
adequar facilmente a linguagem. Nestas alturas ia lendo feedback ndo verbal da
enfermeira de salde escolar e das professoras que foi sempre positivo.

No final do dia, fui invadida por uma sensa¢dao de missao cumprida, foi um dia
diferente, foi um dia especial e que acredito verdadeiramente que a mensagem chegou a

muitas das criancas com as quais trabalhei. Foi uma experiéncia muito gratificante.

1.3. Avaliacao e analise

Esta foi uma atividade desafiante, pelos diversos aspetos que ja tém vindo a ser
referidos ao longo deste JA. Saliento o planeamento da sessdo pelas caracteristicas
inerentes a populacdo-alvo, potenciado pela complexidade da tematica.

Aintervencdao em idades pediatricas implica necessariamente uma contextualizagao
no concerne ao estadio de desenvolvimento. Aspeto este, que tive em consideracdo no

planeamento das sesses, nomeadamente o desenvolvimento cognitivo, da linguagem e
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moral das idades pré-escolar e escolar para adequacdo dos materiais utilizados e da

comunicacao.

Neste sentido, a nivel do desenvolvimento cognitivo, segundo a teoria de Piaget, as
criancas do grupo etario dos 4 aos 7 anos encontram-se numa fase do pensamento
intuitivo, com inicio da consciéncia social e comecam a desenvolver a capacidade de
atender a outros pontos de vista, ao invés do pensamento completamente egocéntrico
caracteristico de idades mais precoces (Monroe, 2014). Contudo, o egocentrismo ainda
esta presente (Monroe, 2014), sendo evidente na situacdo descrita, pela necessidade de
partilharem as suas experiéncias pessoais a quais aproveitei para explorar e abordar os

diferentes tépicos.

O desenvolvimento moral das criancas até aos 5 anos encontra-se na fase pré-
convencional da teoria de Kohlberg, estando a percecao do certo e errado associado a
punicdo e a recompensa, regendo-se sobretudo pela obediéncia, isto €, de acordo com a
liberdade e restricbes que lhe sdo apresentadas (Monroe, 2014). Deste modo, foi
trabalhada a questao da inclusao partindo, mais uma vez, das experiéncias individuais
das criancas que iam livremente partilhando e explorando o que é correto (ex.: “devemos
ajudar um colega que tem um problema”, usamos o exemplo do colega com autismo e

uma menina com 60% de perda auditiva esteve junto de mim para ouvir melhor).

O filme escolhido para apresentar as criancas do jardim de infancia tinha uma
linguagem simples e com o recurso a imagem tornou a tematica mais concreta e logo de
mais facil percecdo, do que falar livremente sobre o tema - estratégia adotada com as

criancas maiores de 6 anos.

O recurso a historia é adequado também nas idades mais precoces, existindo, por
vezes, a necessidade substituir a linguagem do livro por palavras mais simples pela

caracteristica pobreza de vocabulario dos mais novos.

As criancas em idade escolar encontram-se no estadio das operac¢des concretas de
Piaget, permitindo a utilizacdo do pensamento para experienciar eventos, representando
as acbes mentalmente (Rodgers, 2014). Também ao nivel moral, a medida que a crianca
se afasta do pensamento egocéntrico para o pensamento mais logico, ganha maior
consciéncia dos padrdes morais, sendo capaz de julgar uma acdo pela sua intencao
(Rodgers, 2014). Outra caracteristica importante do desenvolvimento moral desta faixa

etaria, é o facto de conseguir agir em fun¢do da necessidade e desejo do outro e, muitas

12



vezes, baseada na cooperacao e no respeito (Rodgers, 2014). Deste modo, a conversa livre
com recurso a empatia, o simular o lugar do outro (ex. Como acham que os meninos se
sentem quando voltam a escola?”) e a reciprocidade (a mensagem de nao fazer aos outros
0s que ndo gostariam que nos fizessem a nés e de como também se ganha por conviver
com a diferenca) foram estratégias mobilizadas em conversa livre com as criangas em
idade escolar.

A importancia dos pares é também uma caracteristica do desenvolvimento social
das criancas em idade escolar, que estdo nesta fase mais sensiveis as normas dos grupos,
sendo a necessidade de pertenca, de aprovacdo por parte dos colegas uma realidade
(Rodgers, 2014). Neste sentido, torna-se extremamente importante que estas iniciativas
sejam desenvolvidas em grupo, para uma sensibilizagdo e mobilizacdo do maior niumero
de criancas possivel numa tentativa de se redefinir eventuais normas de aceitacdo e de
rejeicdo dos mesmos.

Considerando os aspetos tedricos aqui mobilizados, considero que o planeamento
da atividade, a comunicac¢ao e os materiais foram adequados as caracteristicas do grupo
e aos objetivos da sessao.

Um aspeto menos positivo € que histdria que encontrei retratava a diferenca, mas
ndo especificamente de criancas com necessidades paliativas. A dificuldade surgiu
porque nao encontrei nenhum livro que se enquadrasse melhor. De qualquer modo, ndo
utilizei a expressao cuidados paliativos durante as sessdes. O filme explorado com as
professoras remete para uma crianca com necessidades paliativas. A decisdo de editar o
filme foi também previamente discutida com a equipa de saude escolar e partilhamos da
opinido de ndo abordar o tema da morte, ndo por considerar que nao deve ser abordado,
mas a mensagem do dia era de esperanca e inclusdo. Falar da morte implicaria também

mais tempo para trabalhar com as criancas.

1.4. Conclusao

Este JA permitiu-me refletir acerca de uma atividade em contexto de saude escolar
no ambito da promoc¢do da inclusdo social que vai ao encontro das competéncias do EEER,
uma vez que, como ja referido anteriormente, esta iniciativa enquadra-se no enunciado
descritivo da promoc¢do da inclusdo social (OE, 2018). Esta atividade remete ainda para
competénciaJ2 das competéncias especificas do EEER - Capacita a pessoa com deficiéncia,
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limitacdo da atividade e/ou restricdo da participacao para a reinser¢do e exercicio da
cidadania, particularmente nos critérios “Sensibiliza a comunidade para a importancia de
adocdo de praticas inclusivas e “Apoia a inclusao de pessoas com necessidades de saude

e educativas especiais” (OE, 2019, p. 13567).

Por outro lado, sendo o objetivo do processo de reabilitacdo pediatrica,
independentemente da deficiéncia ou doenca cronica, capacitar as criangas para que
vivam com o maximo de potencial e se tornem ativas junto suas familias e da sociedade
(Association of Rehabilitation Nurses (n.d.)). A par das necessidades de desenvolvimento e
sociais destas criancas, identificadas no enquadramento tedrico do projeto de estagio,
justifica-se incluir num programa de reabilitacdo de uma crianca com necessidades
paliativas este tipo de atividades. Como por exemplo, desenvolver a¢des de promocao da
inclusdo da crian¢a na comunidade educativa de modo individualizado as caracteristicas
da crianca e das suas necessidades/limita¢des, tais como: a equipa docente - explicar a
patologia de base, as necessidades e cuidados especificos a crian¢a; e aos pares no
ambito da inclusdo, que poderia ser similar a descrita neste JA, mas mais individualizado
a situacdo particular de crianga (ex.: se a crianca apresenta uma paralisia cerebral e utiliza
um meio alternativo de comunicacdo explicar as limitacdes e potencialidades da mesma

e estratégias a adotar em grupo).

1.5. Planear a acao

Outras tematicas igualmente importantes a desenvolver em contexto de Saude
Escolar e que, na minha opinido, coadunam com as competéncias do EEER seriam:
programas de educa¢do postural em saude escolar, programas de promocdo da
alimentacdo saudavel e de exercicio fisico, promo¢do de ambiente seguro e prevencao de

acidentes em contexto escolar, no desporto e de viac¢do.

Prevendo-se num futuro proximo a minha transicao para o exercicio profissional na
comunidade, este JA permite-me construir algumas pontes para futuro de possiveis
intervencdes a desenvolver, que perspetivam importantes ganhos em saude para as
criancas e adolescentes como a prevencao de lesdes musculo-esqueléticas, a promogado
habitos de vida saudaveis e, como o tema da atividade descrita a inclusdao de criancas
com deficiéncia ou situa¢bes conicas complexas e, consequentemente, contribuir para

futura populagdo adulta mais saudavel, mais produtiva e mais inclusiva.
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Apéndice XVII - Plano de Sessao: Vamos Conversar sobre Quedas?



Servigo Unidade de Cuidados Continuados Integrados
Designacao da
Acao de Vamos conversar sobre quedas?
Formacao
. L. Prevenir a ocorréncia de quedas nos utentes na instituicao;
Objetivos

Sensibilizar a equipa de colaboradores da institui¢do para a problematica da queda no idoso e sua prevencao.

Competéncias a

a) Compreender o fenbmeno da queda;
b) Identificar os fatores de risco associados;
c) Conhecer as medidas preventivas de queda;

adquirir d) Conhecer o que fazer em caso de queda;
e) Compreender a importancia do exercicio fisico associado a minimizagao do risco de queda.
Conteudo Definir queda e principais mecanismos; Identificar fatores de risco associados a queda e medidas preventivas; Atitude

programatico

em caso de queda; Exercicio dos membros inferiores.

Destinatarios

Utentes e colaboradores da Estrutura Residencial Pessoas Idosas (ERPI) _

Equipa Enf.? Ana Rita Santos, Mestranda em Enfermagem de Reabilitacdo
Pedagégica I
Coordenacdo I - oo Dr M do Céu Sa
Método(s)/
Meio(s) Expositivo, interativo e interrogativo
Pedagoégicos
Tipo de Qualitativa
Avaliacao
Data(s) 18 de janeiro de 2023
Horario 14h-15h N° Total | 1
Horas
Local Sala da institui¢do




Conteudo

Apresentacao

Quedas, mecanismos de queda e fatores de risco
Medidas de prevencdo de quedas

Atitude a adotar em caso de queda

Exercicio

Encerramento e esclarecimento de duvidas

Total

Tempo

5 minutos
15 minutos
10 minutos
5 minutos
20 minutos
5 minutos
60 minutos




Apéndice XVIII - Apresenta¢dao: Vamos Conversar sobre Quedas?



Vamos
conversar
sobre
guedas?

Enf.2 Ana Rita Santos (mestranda
Enfermagem de Reabilitagdo, ESEL)

Prof.2 Dr.2 Maria do Céu Sa

18 janeiro 2023

&

Vamos conversar sobre
guedas...

* O que é a queda? E quando se fica no chio?
* Ja lhe aconteceu?

* Onde?

* Como?

* Porqué?




Sabia que a
maioria das
guedas pode
ser evitada®?

Como prevenir as quedas?

A —
K a
¥ =

c»




Como prevenir as quedas?

OO0

& N "

O que fazer em caso de
queda?

1. Procure manter a calmal!

2. Chame por ajuda ou se ndo conseguir faca barulho para
chamar a atencao!

3. Se se conseguir levantar, aguarde uns instantes antes de o
fazer e mesmo que se sinta bem, informe os profissionais do
lar da sua queda...

4, Se nao se conseguir levanter mantenha-se numa posi¢ao
confortavel.
- 5. Dor forte? Ferida sangrante? Ndo consegue andar ou sente
alguma limitacao? Consultar o medico.




Vamos fazer
exercicio?

Vamos fazer exercicio?

ATy

Imagens: Fundacion MAPFRE




Vamos fazer exercicio?

Imagens: Fundaciéon MAPFRE

Vamos fazer exercicio?

Imagens: Fundaciéon MAPFRE
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Nas quedas mais vale prevenir! -~

Imagem: Banco de Imagens da Microsoft®
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Obrigada pela
atencao!

Enderego de e-mail: ana.ferreira@campus.esel.pt

Imagem: Centro de Referéncia do Idoso da Zona Norte et al. (n. d.)
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Apéndice XIX - Instrucdo de Trabalho: Orientac6es no Cuidado ao

RN e Familia em Cuidados Paliativos



AREA DA PEDIATRIA
UNIDADE DE NEONATOLOGIA

ORIENTACOES NOS AO RECEM-NASCIDO E FAMILIA
CENTRO HOSPITALAR
@ UNIVERSITARIO DE LISBOA EM CUIDADOS PALIATIVOS NA UCIN

IT.(Cédigo do documento de referéncia).0000

1 DOCUMENTO DE REFERENCIA E OBJETIVO

Referéncia: CFV.101- Apoio ao luto.

Objetivos: humanizar e uniformizar a pratica de cuidados nos recém-nascidos em
cuidados paliativos e familia.

2 AMBITO DE APLICAGCAO

Todos os Enfermeiros que integrem a equipa de Neonatologia da MAC.

3 INSTRUCAO DE TRABALHO

A morte no periodo neonatal traduz-se numa vivéncia extremamente complexa e
traumatica com impacto a nivel emocional, psicol6gico, comportamental, espiritual e
social nos pais, sob elevado risco de desenvolvimento de luto complicado, disfuncional
ou patolégico.

A criacdo de memodrias tem vindo a ser referida na literatura como um aspeto protetor e
potenciador do luto saudavel, sobretudo memdrias positivas que contrastem com as
memorias de sofrimento associadas a instrumentacéo e procedimentos a que os bebés
sdo submetidos com o objetivo de cura e estabilizacdo. Neste sentido, e enquadrando
com as normas do CHULC CFV e CFV.101, surge esta IT com as seguintes orientacdes
guando a equipa multidisciplinar decide priorizar 0os cuidados paliativos nos bebés
internados na Unidade Neonatal da MAC:

e Facilitar a politica de visitas (pais em conjunto e pessoas significativas);

e Encaminhar para o servigo de psicologia o mais precocemente possivel, bem
como, para recursos da comunidade (exemplo: “pais coragem” e “acreditar”);

¢ Avaliar as necessidades espirituais da familia e facilitar os respetivos rituais;

e Colocar na unidade do bebé uma caixa a disposicdo dos pais para
acondicionarem os itens pessoais (roupa, 6-0, boneco de referéncia, locdo de
corpo, toalha, chucha, tesoura, escova, entre outros);

e Colocar na unidade cortina em tecido lavavel, promovendo um ambiente

acolhedor e simultaneamente a privacidade da familia;

PROXIMA Ne
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INSTRUCAO DE TRABALHO
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AREA DA PEDIATRIA
UNIDADE DE NEONATOLOGIA

ORIENTACOES NOS AO RECEM-NASCIDO E FAMILIA

CENTRO HOSPITALAR
@ UNIVERSITARIO DE LISBOA EM CUIDADOS PALIATIVOS NA UCIN

IT.(Cédigo do documento de referéncia).0000

Disponibilizar um quadro (whiteboard e canetas) para mensagens da equipa
para o bebé e para os pais, ou dos pais para o bebé ou para a equipa (por
exemplo a hora dos cuidados de higiene), reforcando a comunicac¢éo;

Iniciar o diario do bebé que pode ser escrito pela familia e pelos profissionais
para registo escrito de memarias (exemplos: quando abriu os olhos pela primeira
vez, o primeiro célo, a letra da musica de embalar, entre outras);

Fazer e incentivar o registo fotografico e videos do bebé;

Integrar os objetos significativos e registos de memdrias na caixa de memarias
em caso de morte;

Encaminhar para fisioterapia e/ou enfermeiras de reabilitagdo da unidade.

Aspetos praticos a considerar nas intervenc¢fes de enfermagem:

Minimizar os procedimentos dolorosos/indutores de desconforto (limitar o
niomero de avaliagbes da tensdo arterial, glicémia, rastreio neonatal,
gasometrias e analises, pesagem uma vez por semana);

Colocar sempre que possivel o bebé em berco, berco aquecido ou incubadora
aberta (exceto de recém-nascido de extremo baixo peso ou outras em que a
incubadora fechada seja imprescindivel para conforto do mesmo);

Substituir a monitorizacéo cardiorrespiratoria por oximetria de pulso (monitor de
apneia ndo permite uma avaliacdo real da condicao respiratoria do bebé);
Avaliar a dor e administrar a analgesia prescrita sempre que se justifique, se
possivel ajustar com as intervengdes potencialmente dolorosas;

Manter o plano de cuidados da equipa de cuidados paliativos do HDE,
nomeadamente a analgesia (ndo deve ser suspensa e considerar a via SC);
Comunicar a equipa meédica sempre que ocorra exacerbagdo de sintomas
comunicar e ponderar contactar a equipa de cuidados paliativos;

Potenciar o envolvimento dos pais nos cuidados (promover o colo e flexibilizar
os horarios dos cuidados de higiene, alimentacao, entre outros);

Ponderar e individualizar a vacinagao (sobretudo quando se prevé transferéncia

ou alta).
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Apéndice XX - Plano de Sessdo: Intervencdes de Enfermagem ao

Recém-nascido com Fenda Labio-palatina e Familia



Titulo: IntervencBes de Enfermagem ao Recém-nascido com Fenda Labio-palatina e Familia
Formadora: | Ana Rita Costa Ferreira Santos, Mestranda em Enfermagem de Reabilitacdo
Publico-alvo: | Enfermeiros da Neonatologia
Datas: 5,6 e 7de outubro de 2022 | Duragao: | 40 min. Local: | Unidade de Cuidados Especiais Neonatais
Objetivo - Contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem aos recém-nascidos com fenda labio-palatina
Geral: e familia.
- Promover a reflexdo sobre o impacto do diagnostico de fenda labio-palatina no recém-nascido e na familia, no
periodo neonatal e no futuro;
Objetivos - Identificar os principais focos de aten¢do de enfermagem da intervencao junto do recém-nascido com fenda labio-

Especificos:

palatina e da familia;

- Uniformizar as intervencdes de enfermagem ao recém-nascido com fenda labio-palatina e familia;

- Demostra¢dao da montagem e utilizacdo da tetina Special Needs Feeder da Medela®.

; Metodologia
Fases Conteudos L. Tempo
Recursos Didaticos
e - Apresentacdo da preletora e da equipa multidisciplinar;
s - Contextualizacao da problematica da fenda labio-palatina ) . , _ _
T o ) o i ) - Método expositivo e interativo. 5 min.
o (incidéncia, diagnostico pré-natal, fatores predisponentes,
)
£ prevaléncia de situa¢des sindromaticas e alteracbes genéticas).
25 min.

Desenvolviment
o

- Classificacao das fendas labiais e palatinas;

- Principais focos de atencdo de enfermagem;

- Intervencdes de enfermagem: higiene, hidratacdo, massagem,
alimentacdo, amamentacao;

- Demonstragdo da montagem e manuseio da tetina Special

Needs Feeder da Medela®.

- Método expositivo, interativo e
demonstrativo;
- Biberao Special Needs Feeder da
Medela®.




Conclusao

- Consideracdes acerca do futuro: intervencdes cirurgicas,
aspetos relacionados com o desenvolvimento;
- Discussado e esclarecimento de duvidas.

- Método expositivo, interativo e
interrogativo.

10 min.




Apéndice XXI - Projeto Profissional Biénio 2023-2024



CENTRO HOSPITALAR

UNIVERSITARIO DE LISBOA

AVALIACAO DO DESEMPENHO DA CARREIRA ESPECIAL DE ENFERMAGEM

Projeto Profissional

Biénio 2023/2024

MINISTERIO: CHULC
AREA/ESPECIALIDADE/UNIDADE: Pélo MAC, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
O AVALIADO: Ana Rita Costa Ferreira Santos (Mec. 03017)

1- OBJETIVOS DA AREA/ESPECIALIDADE

e Prestar cuidados de salide em ambiente humanizado, individualizados e de qualidade em adequado
tempo e com eficiéncia ao Recém-Nascido (RN) e Familia;

e Desenvolver estratégias de prevencao e intervencao, de acordo com a situacao clinica de cada RN;

e Mobilizar de forma otimizada os recursos disponiveis;

e Promover o desenvolvimento profissional da equipa, sustentado pela filosofia e modelo de cuidados
de exceléncia, preconizados pelo CHULC e que sao norteados por um processo de formacgao continua
e do desenvolvimento de propostas / projetos de qualidade na area de intervencgao;

e Promover a melhoria continua dos cuidados de enfermagem no processo de atendimento ao utente
e numa pratica orientada para resultados;

e Colaborar no processo de formacdo de alunos externos no ambito do CHULC que integramos.

2- DEFINICAO DE OBJETIVOS/AREAS DE INTERESSE PROFISSIONAL

e Objetivo 4: Realizagdo - Garantir uma taxa de conformidade média de 90% relativa a promogao de
Aleitamento materno (Anexo |).

e Objetivo 5: Qualidade — Garantir a qualidade dos cuidados prestados as familias em luto por morte
neonatal na Unidade de Neonatologia, pelo cumprimento das intervencdes de enfermagem previstas

no procedimento sectorial e instrucées de trabalho (Anexo Il).
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CENTRO HOSPITALAR

'ERSITARIO DE LISBOA

3- EXPECTATIVAS DE DESENVOLVIMENTO E APERFEICOAMENTO PROFISSIONAL

Ao longo do biénio pretendo manter o compromisso de uma prestacao de cuidados ao RN e familia,
assente num processo de tomada de decisdo baseado na melhor evidéncia e norteado pelos principios e
valores deontoldgicos da profissdo e da instituicao.

Ambiciono finalizar neste biénio o meu Relatério de Estdgio para consolidacdo do grau de mestre em
Enfermagem na Area de Especializacdo de Enfermagem de Reabilitac3o e, deste modo, desenvolver uma
pratica de cuidados de complexidade crescente, particularmente no dmbito da estimulacdo sensério-
motora, no treino das competéncias orais, na capacitacdo parental e nas boas praticas de cuidados
respiratorios - principais focos de intervencdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo
no contexto de neonatologia. Realcar no ambito dos cuidados orais, o compromisso de manter a
sensibilizacdo e formacdo da equipa a este nivel e o foco na amamentacao, de acordo com o objetivo 4.
Atualmente, integro quatro grupos de interesse: Cuidados a pele, Dor em Neonatologia (subgrupo da dor
em cuidados paliativos), Cuidados Paliativos peri-neonatais e Apoio no Luto.

Quanto ao primeiro grupo, prevejo, ja no inicio deste biénio, finalizar o procedimento sectorial e
instrucdes de trabalho e respetiva formacdo a equipa de enfermagem e, deste modo, contribuir para uma
melhor adequacdo da frequéncia, tipologia e produtos a utilizar a cada RN.

Os trés restantes grupos partilham o interesse em comum dos cuidados paliativos, permitindo-me em
diferentes vertentes contribuir para a melhoria crescente da pratica de cuidados aos RN com diagndstico
limitante do tempo de vida ou da sua qualidade e respetiva familia durante todo o processo na prestagao
direta de cuidados e ainda, de consultadoria a equipa de cuidados.

Algumas medidas a desenvolver: propor a introdugdo da FLACC-R e/ou DESS na avaliacdo da dor nos RN
com diagndstico de doenca crénica complexa, bem como, da escala de ESAS avaliagdo de sintomas nos RN
em cuidados paliativos, participar em reunides multidisciplinares no ambito da discussdo de casos clinicos
e conferéncias familiares, produzir documentacdo para orientacdo da pratica de cuidados na equipa,
monitorizar os cumprimento dos planos individuais de cuidados, implementar o projeto no ambito do
objetivo 5 (anexo ll), sensibilizar a equipa em momentos de partilha as particularidades, principios e pilares

dos cuidados paliativos, nomeadamente o apoio a familia.

O avaliado:

Em: / /
Recebido em / /
O avaliador:
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Apéndice XXII - Instrucao de Trabalho: Higiene Oral ao RN

Internado



AREA DA PEDIATRIA
UNIDADE DE NEONATOLOGIA

HIGIENE ORAL AO RECEM-NASCIDO INTERNADO

‘ CENTRO HOSPITALAR
UNIVERSITARIO DE LISBOA ] ]
CENTRAL IT.(Cbdigo do documento de referéncia).0000

1 DOCUMENTO DE REFERENCIA E OBJETIVO

Referéncia: CIRA.131- Prevencao da infecdo respiratdria nosocomial na crianca.
Objetivos: Uniformizar os procedimentos relativamente a higiene oral do recém-
nascido, diminuindo a incidéncia de infegcdo, promovendo a saude oral e experiéncias

orais positivas ao RN internando na Unidade Neonatal da MAC.

2 AMBITO DE APLICACAO
Todos os Enfermeiros que integrem a equipa de Neonatologia da MAC.

INSTRUCAO DE TRABALHO

A permanéncia prolongada de dispositivos na boca e no nariz do bebé para a
assisténcia respiratoria e alimentacdo, apesar essenciais a sua sobrevivéncia, podem
conduzir a alteracdes estruturais e funcionais a nivel orofacial, bem como, na
microbiota oral. Deste modo, os cuidados orais, visam nao apenas uma boa saude oral
e a prevencdo de infe¢des locais e sistémicas, como também dar suporte precoce ao
desenvolvimento da oralidade do bebé.

A frequéncia varia mediante as necessidades, devendo ser sempre individualizada a
cada RN (estabilidade, tolerancia & manipulacéo, estadio sono/vigilia).

Existem fatores descritos que condicionam uma maior frequéncia na higiene oral tais
como: a presenca ou nao de dispositivos orais, suporte ventilatério, suplementacédo de
oxigénio, alteracd@o na integridade oral e o uso de sedativos, antibiéticos ou corticoides
inalatérios. Na presenca destes fatores, devera ser realizada no minimo a cada 6 ou 8
horas (podendo se justificar a cada 4 horas).

A higiene oral é especialmente importante no RN sob ventilagdo mecanica invasiva,
estando associada a diminuicdo da incidéncia de pneumonia associada a ventilacao
(sobretudo se realizada previamente a (re)entubacdo ou manipulacdo do tubo
orotraqueal).

Os pais/cuidadores devem ser instruidos acerca da importancia e procedimento de
higiene oral, encorajando-os gradualmente a participarem e, posteriormente a darem

continuidade apos a alta.

PROXIMA Ne
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AREA DA PEDIATRIA
UNIDADE DE NEONATOLOGIA

HIGIENE ORAL AO RECEM-NASCIDO INTERNADO

W, CENTRO HOSPITALAR
UNIVERSITARIO DE LISBOA ] ]
CENTRAL IT.(Codigo do documento de referéncia).0000

E assim da responsabilidade do Enfermeiro:

Observar e avaliar a cavidade oral;

Manter a cavidade oral limpa, hidratada e integra, reduzindo a colonizacao de
microrganismos patogénicos (sobretudo gram negativos), e, deste modo,
minimizando o risco de infe¢des;

Promover o conforto do bebé: alivio e estimulo agradavel que potencia a

interiorizacdo das estruturas orais;

Procedimento de Higiene Oral no RN:

1.

Higienizacdo das maos e colocacdo do equipamento de protecdo individual:
bata e luvas;

Preparar o material (compressas esterilizadas, sonda de aspiragdo e agua
estéril ou soro fisiolégico);

Posicionar o RN ligeiramente lateralizado e com a cabeceira elevada a pelo
menos 30° (minimizag&o do risco de aspiracdo de secrecdes orais);

Observar a cavidade oral: labios, comissuras labiais, lingua e mucosa
(coloragédo, hidratacéo e integridade e outras possiveis alteragfes estruturais),
carateristicas da saliva (quantidade e consisténcia) e os dispositivos
associados (sonda orogastrica e sonda orotraqueal);

Envolver a compressa num dedo (2° ou 5° e limpar toda a cavidade oral
seguindo os principios de cima para baixo e postero-anterior e os labios
(comecar pelo maxilar superior da parte de tras até ao meio depois a outra
metade da mesma forma, depois o palato e face interna das bochechas,
seguido do maxilar inferior novamente de tras para a frente uma metade e
depois a outra e, por ultimo, a lingua também de tras para a frente);

Se necessario, aspirar secrecdes selecionando o tamanho de sonda adequado
e recorrendo a uma pressao adequada as caracteristicas do RN;

Se necessario, hidratar os labios com vaselina ou lanolina 100% natural
(exceto se 0 RN estiver a fazer fototerapia);

Proceder a correta triagem do material utilizado, retirar e descartar as luvas e

higienizar as méaos.

EDIGAO APROVAGAO ELABORAGAO

PROXIMA | N°
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Apéndice XXIII - Sessdao Formativa: Cuidados Orais ao Recém-

nascido



Cuidados Orais ao
Recém-nascido

Enf.2 Ana Rita Costa Ferreira Santos
Unidade de Cuidados Neonatais
Mestranda em Enfermagem de Reabilitagao

Membro integrante das Equipas
Multidisciplinares de Atendimento a Crianca
com Fenda Labio-palatina e Familia: Grupo
FLAP e Atlas Lipicast

Lisboa, 30 de margo de 2023

A Porqué falar de Cuidados Orais ao Recém-
[~
- nascido (RN)?

Cuidados Orais ao RN: Higiene Oral,

S umario Colostroterapia, SNN e SN.

6

|EE]| Take Home Messages.




Objetivos

Objetivo geral

e Contribuir para o desenvolvimento de praticas sensiveis a oralidade do RN
internado na UCN.

Objetivos especificos

e Atualizar conhecimentos no ambito das estratégias de intervengdo
sensiveis a oralidade do RN.

 Uniformizar as praticas no que concerne a higiene oral do RN, através da
apresentacao da respetiva IT.

Porqué falar de
Cuidados Orais no RN?

Fonte imagens: https://circuloprimal.wordpress.com/2017/07/07/proyecto-pulpitos-para-prematuros-
teje-y-ayuda/
httDs://memoria.ebc.com.br/infantilzQara—gais(2016(01(estudos—mostram—gue—fetoaarmazenam—

memoria-e-aprendem-por-meio-das
Fornecida pela mae




AlteracOes Estruturais e Funcionais ao

nivel oral no RN:

RNPT, Fenda labio-palatina

Respiracao oral ou respiracdao nasal inadequada

N
Porq ue falar + Postura inadequada da cabeca e pescoco
A « Alteracao dos movimentos da lingua e dos labios
de Cuidados ¢ o
« Disfagia
OI‘aIS no RN? - Lesdes ou infecdes da cavidade oral
+ Aversdo oral, hipersensibilidade oral e disturbios
alimentares
« Deficiéncias no esmalte: hipoplasia
e hipomineralizagao
« Atraso no desenvolvimento da linguagem
5
Partnenng

with families

ity ﬁ“‘."""’% vl
= > Cuidados
0\ 9 Orais ao RN
Protecting Smell € Sowd  gufeguarding
skin Tasto sleep

Minimizing
stress & pain

Neonatal Integrative Developmental
Care Model .
Altimier & Philips, 2016




Cuidados Orais no RN

Prontiddao
alimentar

Sucgao
nutritiva

Succao ndo-nutritiva
Premature Infant Oral
Motor Intervention
(PIOMI)

Pré-oral

Gestdo dos estimulos
Apoio na lactogénese
Higiene oral
Colostroterapia

Estimulagao olfativa ) i
Ghomi et al., 2019; Rodriguez Gonzalez, 2021; SoZto, 2016

Cuidados Orais no RN: Higiene Oral

- Mantém a cavidade oral limpa, hidratada e integra, reduzindo a
colonizacdo de microrganismos patogénicos e minimizando o risco de
infecdes (Gross et al., 2021);

- Redugdo da incidéncia prevencdo da Pneumonia Associada a
Ventilagdo (PAV) (Lauderbaugh et al., 2019; Niedzwiecka et al., 2019;
Rodriguez et al., 2017);

- Promover o conforto do bebé: alivio e estimulo agradavel que
potencia a interiorizagao das estruturas orais.




Cuidados Orais no RN: Higiene Oral

Beneficios

- Reducgdo da incidéncia prevengdo da PAV

¢ numoe 7ed patienis by Gram-posinve |
Shiecive-Con bacteria in the control group was 12 (54.5%) at the
PbJECtNe: ompart  .ommencement of the study versus 7 (32%) patients at the
admitted at NICU end (p=024).
water versus no int While Coagulase negative Staphylococcus was the most
{composed of 37 pr frequent Gmm—posilive bacteri.a isolated in ihle. Isamples taken
are Unit (NICU) at the heglnr.ung of the _sludyl; Streptococcus viridans followed
e ; by Coagulase negative Staphylococcus were the most
istributed in WO 9}  frequent ones at the end. However, Gram-negative bacteria
eceived an oral hy} were isolated in<Z patients (327%13n the control group at the
ntervention) form commencement of the stud at the end
(p=0.003). *

lonization profile

9
Rodriguez et al., 2017

Cuidados Orais no RN: Higiene Oral

Beneficios

- Redugao da incidéncia prevengao da PAV

cation there were two VAP's, one in July 2017 and one in November
2017. Root cause analysis of those cases revealed that in the 48 h prior
to VAP, compliance with oral care bundle had dropped to 72% in the
July case, and 80% in the November case. Due to the reduction in oral
care compliance re-education was brought back to departmental

meetings. VAP rate was reduced froim-2.52 per 1000 ventilator days
the fiscal year prior to the interventionto ().78 per 1000 ventilator days

in the fiscal year following the intervention (—69.05% change).

10
Lauderbaugh et al., 2019
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Cuidados Orais no RN: Higiene Oral

Beneficios

- Redugao da incidéncia prevengao da PAV

Puceiveck 7 Jarmary 2015 | Revised: 15 June 2019 | Accepbed: 37 June 2019
DOt 101111/ 122564

REVIEW WILEY

What are the effects of care bundles on the incidence of
ventilator-associated pneumonia in paediatric and neonatal
intensive care units? A systematic review

Teresa Niedzwiecka RGN, BSc, MSc! @ | Declan Patton RPN, RNT, BSc, MSc, PhD? |
Simone Walsh RGN, BSc, MSc® | Zena Moore RGN, PhD, MSc, FFNMRCSI, PG Dip® |
Tom O'Connor RGN, RNT, BSc, MSc, PhD? | Linda Nugent RGN, BSc, MSc, PhD?

‘..-u PPy 4 0D 01 LS e g ey el R RS 4418

11
Niedzwiecka et al., 2019
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Instrucao de Trabalho
Higiene Oral

1 DOCUMENTO DE REFERENCIA E OBJETIVO

Referéncia: CIRA 131- Prevencao da infecdo respiratoria nosocomial na crianca.
Objetivos: Uniformizar os procedimentos relativamente a higiene oral do recém-
nascido, diminuindo a incidéncia de infegdo, promovendo a salde oral e experiéncias
orais positivas ao RN internando na Unidade Neonatal da MAC.

2 AMBITO DE APLICAGAO
Todos os Enfermeiros que integrem a equipa de Neonatologia da MAC.

12



Higiene Oral
Procedimento

Higienizacdo das Preparar o material

maos e colocacao do

(compressas Observar a cavidade

equipamento de esterilizadas, sonda oral e os dispositivos
protecdo individual: de aspiracdao e H20 associados (SG e

ou SF) SET)

bata e luvas

Hidratar os labios
com vaselina, parafina
liquida ou lanolina
100% natural

Envolver a compressa
no dedo e limpar
toda a cavidade oral
(sentido de cima para
baixo e postero-
anterior) e os labios

Se necessario aspirar
secrecoes
selecionando o
tamanho de sonda e
pressao adequada

13

Mouth Care Assessment Tool
(Taken frem EoE (2015) Appandi 1)

Risk Assessment Tool for Mouth Care
{Undertaken once per shift & written in the care plan and on chart) - -
0= low risk 9 = high risk H O I
Ventilated, CPAP or Flow Driver 0=no Iglene ra
1=yes N -
Ventilation, CPAP or Flow Driver period 0=<1week F q
o<1 wes requéncia
Muscle relaxed 0=no
1=yes
Sedated 0=no
1=yes
Owygen requirement 0=no -
{Cannula, Headbox or Ambient) i Escala de avaliacao
Feeds vin asteic be 9=no da necessidade de
or NBM 1=vyes i .
Fluid restricted 0=no cuidados orais
1=yes
Antibiotics 0=no
1=yes
Candida 0=no
+/- Receiving Antifungal 1=yes
The Risk Assessment will determine the frequency of mouth Care
0= no mouth care required
1- 4 = 6-8 hourly mouth care
5-8 = 4-6 hourly mouth care

14
Thames Valley Neonatal ODN Quality Group, 2019
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TABELA DE AVALIAGAO DE RISCO PARA CUIDADOS ORAIS
(REGISTAR UMA VEZ POR TURNO/DIA)
0=BAIXO RISCO; 9=ALTO RISCO

Sedado

Restrigao de fluidos
Antibi6ticos

Candidiase oral
+/- a receber Antiflingico

Relaxamento muscular
Necessidade de Oxigénio

Alimentagdo por sonda gastrica

Ventilado, CPAP ou outro gerador de fluxo

Ventilado, CPAP ou outro gerador de fluxo, por tempo

0 = Ndo
1 =Sim
0 = < 1 semana
1 =>1semana
0 = Ndo
1 =Sim
0 = Ndo
1=Sim
0 = Néo
1 =Sim
0 = Ndo
1 = Sim
0 = Ndo
1 =Sim
0 = Ndo
1 =Sim
0 = Néo
1 =Sim

A avaliacdo de Risco vai determinar a frequéncia dos cuidados orais:

0 = sem cuidados orais acrescidos
1-4 = cuidados a cada 6-8 horas
5-8 = cuidados a cada 4-6 horas

/

lle
He

\
Y

Higiene Oral
Frequéncia

Escala de avaliacao
da necessidade de
cuidados orais

15
Neonatal ODN Quality Group, 2019
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Oral Assessment Tool for Neonates
{Adapted from EoE 2015 and Douglas 2010)

Category

Method of

1

2

3

Lips and corner

Observe

Normal, Smooth,

Dry, cracked or

Ulcerated or

of the mouth. appearance of pink and moist swollen. bleeding.
tissue.

Tongue Observe Normal, Coated or loss of | Ulcerated,
appearance of Firm without papillae, with a sloughing or
the tongue. fissures or shiny cracked.

prominent appearance with

papillae or without

Pink and moist. redness and/or
oral Candida.

Saliva Observe Normal, Excess amount | Thick, ropy or
consistency and | Thin and watery. | of saliva, absent.
quality of the Drooling
saliva.

Mucous Observe the Normal, Reddened or Ulceration and

membrane appearance of Pink and moist. coated without sloughing with or
the tissue. ulceration and or | without bleeding

oral candida.

Score 0- no action required.

Score 1-4- increase frequency of mouth care and reassess at end of shift.

Score 5-8 —discuss with senior nursing or medical staff. Increasing the frequency of mouth care

may not be effective, further investigation or active treatment may be required.

Higiene Oral
Avaliacao

Escala de Avaliacao da
Cavidade Oral

16
Thames Valley Neonatal ODN Quality Group, 2019
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Higiene Oral: Escala de Avaliacdo da Cavidade Oral

Ferramenta de Avaliacdao Oral para Neonatos

0-1(=s[s]s -1 Método de 1 2 3

avaliacdo
Labios e
H Observar a Normal, suave, rosada Seca, perda de Ulceragdo ou
COI‘I‘IIS-SI:I ras aparéncia do tecido. e himida. integridade ou edema. sangramento.
labiais
Revestida ou com perda
Normal, integra, sem de papilas, com uma o o
a Observar a ! 9 A Ulceragdo, descamagao
Llngua aparéndia da lingua. fissuras ou papilas aparéncia brilhante com e ey

proeminentes. ou sem vermelhiddo e/ou
candidiase oral.

Observar a ) . :
Sa|iva Consistenciale Normal, fina e Excesso de saliva (babar- Grossa, viscosa ou

qualidade da saliva, 2d40se- se). inexistente.

Vermelhiddo ou com
Observar a Normal, rosa e revestimento sem
aparéncia do tecido. hdmida. ulceragdo e/ou candidiase
oral.

Ulceragdo e
descamagdo com ou
sem sangramento.

Score 4 - Nenhuma acao necessaria.

Score 5 - 8 Aumento da frequéncia de cuidados orais e reavaliar no final do turno.

Score 8 - 12 Discutir com equipa médica. Incrementar da frequéncia dos cuidados orais pode ndo ser suficiente,
novas investigagdes e tratamento ativo podem ser necessarios.

17

Cuidados Orais no RN: Colostroterapia
BENEFICIOS

Lemes et al., 2015; Lopes, Oliveira & Lactation CNS from Royal NHS, 2020 Lopes, Oliveira &

Lopes, Oliveira & Soldateli,  Soldateli, 2018; Prince Alfred Hospital, 2017 Rodriguez et al., 2020
P 2018: NHS, 2020 Lopes, Oliveira & Soldateli, Khodagholi, et al., 2018
g 2018;

Khodagholi et al., 2018

Soldateli, 2018;

Thames Valley Neonatal ODN
Quality Group, 2019 18

18

Thames Valley Neonatal ODN Quality Group, 2019




Cuidados Orais no RN: Colostroterapia

CONSIDERACOES PRATICAS:

%
#

#

Pratica segura mesmo em bebés doentes e muito prematuros.
Deve ser iniciado precocemente, mesmo em RN sem alimentagdo entérica.

O LM deve ser oferecido pelo menos 1 vez dia ou a cada 12 horas, podendo ir até
cada 3 horas mediante a toleréncia e o estado do bebé e a disponibilidade de LM.

O leite deve ser preferencialmente fresco, sendo o leite refrigerado ou congelado
uma alternativa possivel. Sem adicdo de fortificante.

Pode ser administrado com dedo enluvado, compressa ou chupeta.
E um procedimento facil, econémico e bem tolerado.

Contraindicacdes ao aleitamento materno (p.ex. Mae HIV +, a fazer terapéuﬁca
antirretroviral, etc.).

19

Cuidados Orais ao RN: SNN
BENEFICIOS

Khodagholi et al., 2018; Calik & Esenay, 2019
20

20

10



Cuidados Orais no RN: SNN e

Administragdao Oral Minima de LM

Fonte imagens:

https://www.123disposables.com/en/medela-finger-feeder-flex-

tip-1-piece.html

https://www.medela.pt/amamentacao-para-profissionais-

saude/produtos/alimentacao/fingerfeeder

21
Cuidados Orais ao RN: Succao Nutritiva
Coordenaca
Estabilidade o dos Alerta
fisiologica reflexos tranquilo
Controlo Qualidade Respiragdo?
motor da SNN VNI?
22
22
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\

e Interaccao do SNC
e periférico, dos

mecanisnos orofaringeos,

do sistema

cardiorespiratério e

gastrointestinal com
suporte das estrururas

craniofaciais e do sistema

musculoesguelético (Godav
Processo
etal, 2019)

| complexo

f Interveng

precoce

¢ Janela do
desenvolvimento -
imprinting (Morag et al,
2018).

* SNN (chupeta e mama),

PIOMI (Ghomi et al., 2019;
Rodriguez Gonzalez, 2021;
Souto, 2016), massagens

intra e extraorais (Lemes,

\_ etal 2015). /)

Cuidados Orais ao RN: Succao Nutritiva

~

¢ Prontiddo alimentar.
¢ Instrumentos/escalas.
¢ Estadio de Alerta tranquilo.

e A fadiga interfere no
desempenho - 30’ de
repouso.

¢ As competéncias orais: vol.
de leite ingerido nos
primeiros 5’ de alimentagao

(% do volume total).

Ssegilia

23

et

Consegue manter o corpo numa postura fletida of/maos/bracos 3 linha média.

Estadio de alertn

Dremonstra energia para e alimentar —mantém toricidade muscular e postura Retida durante a obseresgio. Sim NG

|oferecer dhcha ou dedo) & atengdo estd dingida & mamads —a oianga procura 3 mamajteting ou abre 3 hoca proat&m ente

Linha basal de saturacio de 0o > 23%

£

= idade em izar o 1ento Oro-Meotor

Cuidados
Orais ao RN:
Succao

1. Abre o bocs prontsmente quando o mema/teting toca os [abios no
inlcio de cada surto

Nutritiva

A lingua descai para receber a mama/tetina do biber3e no inicio da
afimentagio

e

3. Imediztamente apos 3 introdugio da mama/teting, 3 sucgio da
criango extd organizada, ritmics & suave. (A succio erganizada tem um
padrin de i surto de succlo— pausa. Na surgBo desorganisada a
crianga trinca ou cars o maxilan, retral a lingua ou empurra 2
mamaj/teting com a lingua)

OBSERVACAO DAS
COMPETENCIAS
PRECOCES NA

4 Assim que a alimentacio estd a decorrer, mantém um padrio de
Slioa e it i des e e )

ALIMENTACAO ORAL

5. A press3o da succdo € constante e forte (i.e., chupa com vigor e aum
ritmo constarte).

EFS - Versao modificada

6. Empenha-ce em fazer surtos de sucglo prolongados (7 a 10) sem
apresentar sinals de stress ou Instabilidade fisicldgica gfou uma
resposta cardiorrespiratoria adversa ou negativa (o sinais de stress
incluerm o franzir das sobrancethas, olhar preccupado, afastamento da
mamagteting, et}

7. Alingua mantEm contacto constante com o mamaftetina —nic
decliza da mama/teting e 30 fazer a sucgdo ouve-se um som de cligue

Sem som de ciguc Alguns s de-cligoe

24
dos Santos Curado et al. (2017)

24
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Capacidade em Manter a Estabilidade Fisiologica

Tolerancia a Alimentacgdao Oral (estadio e tonus
predominante durante a mamada)
Tolerancia a Alimentacao Oral (durante os
primeiros cinco minutos apés a mamada)

Agdes de suporte utilizadas

Suporte cral ofevecido: Avaliagao da Tolerdncia
da crianga — aumento do fluxo

Agbes passivas que nao sio de apoio ao
: 2

O Reposicionamento

O Apociou o maxilar

O Delxou repousar a crianga

O Apoiou a base da lingua

0 Re-acordou a crianga

O Apoiou as bochechas

O Usou tetina de baixo fluxo

Apertou a teting pera encorajar a ianga s mamar

0 Regulow o fluxe

Intraduziu & retiroua tetina pare o encorsjara mamar.

0 Colocon & eruckar varias veres

Cuidados
Orais ao RN:
Succao
Nutritiva

OBSERVACAO DAS
COMPETENCIAS
PRECOCES NA
ALIMENTACAO ORAL

EFS - Versao modificada

25
dos Santos Curado et al. (2017)

25

Cuidados Orais ao RN:

Succao Nutritiva

TECNICA FINGER-FEEDING (SONDA-

DEDO)

« Promove o desenvolvimento de

competéncias oro-motoras semelhantes
aquelas que o RN desenvolve durante a
amamentacao (Oddy & Glenn, 2003).

« No RNPT (>32s) proporciona estimulos
orais que favorecem o treino de sucgao, a
manutencao do estadio de alerta e a
coordenacao da succao-degluticdo-

respiracao, tornando a alimentacdao mais
fisioldgica (Moreira, Silva, Fujinaga & Marson,

2017).

Fonte imagem: https://breastfeeding.support/what-is-finger-

feeding/

26

26
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Os pais devem ser envolvidos e instruidos no

que concerne aos cuidados orais:

& Incentivar e apoiar na promogdo da lactacdo,
extragao de leite e amamentacgao.

Cuidados Orais & Informar acerca da importancia dos cuidados
orais.

a0 RN @ Encorajar a participacdao gradual nos cuidados

PAPEL PARENTAL durante o internamento.

& Reforgar o vinculo.

& Os RNPT e o0s pais comunicam essencialmente
pelo sentido do tato, do olfato e do paladar.

@ Reconhecer a importancia de dar continuidade
apos a alta.

27

27

Take Home Messages

A boca é importante para comer, beber, falar, comunicar, saborear e é ainda

um orgao de defesa.

Os Cuidados Orais sao seguros e bem tolerados e promotores da

vinculagao.

Modelagdo do SNC e potenciando o desenvolvimento global

(especificamente os sentidos do paladar, do olfato e das fungées orais).

Promovem a melhor condicdo oral possivel (prevenir e atuar precocemente

nas eventuais complicagcées ao nivel da cavidade oral, promovendo o

desenvolvimento de uma flora oral adequada).

28
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terapéutico) e respetivas intervencdes.
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5 - Consideracdes finais; - Método expositivo, 5 min.
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Anexos



Anexo | - Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-

Revised



ALS-FRS-R, Portugese version

1. Fala

4 Processo da fala normal

3 Distarbio da fala detectavel

2 Compreensivel com repeticdo

1 Fala combinada com comunica¢do nao-vocal
0 Perda da utilidade da fala

2. Salivacao

4 Normal

3 Insignificante, mas notavel o excess de saliva na boca podendo ter babas noturnas
2 Excesso de saliva moderada, podendo ter minimas babas

1 Excesso acentuado de saliva com alguma baba

0 Baba acentuada exigindo constatne uso de babador ou lengo para boca

3. Degluticio

4 Normal

3 Problemas precoces para comer, engasgos ocasionais
2 Alteragdo na consisténcia da dieta

1 Necessidade de suplemento alimentar pastoso

0 Nada pela boca, exclusivamente parenteral ou enteral

4. Escrita

4 Normal

3 Lentificada ou descuidada, todas as palavraas sdo legiveis
2 Nem todas as palavras sdo legiveis

1 Capaz de segurar a caneta, mas incapaz de escrever

0 Nao ¢ capaz de segurar a caneta

5a. Manipulac¢ao de alimentos e utensilios (inidividuos sem gastrostomia)
4 Normal

3 Um pouco lento e desajeitado, mas ndo necessita de ajuda

2 Pode cortar o alimento embora lento e desajeitado; necessita de alguma ajuda
1 Alimentos cortados por outra pessoa, mas alimenta-se sozinho lentamente

0 Precisa ser alimentado

5b. Inidividuos com gastrostomia

4 Normal

3 Desajeitado, mas capaz de desempenhar todas as manipulagdes
2 Alguma ajuda necessaria com tampas e fechos

1 Oferece assisténcia minima ao cuidador

0 Incapaz de executar qualquer aspect da tarefa

6. Vestuario e Higiene

4 Normal

3 Independente de auto-cuidado com diminui¢do do rendimento do esforgo
2 Assisténcia intermitente ou substitui¢do dos métodos

1 Necessita do cuidador para auto-cuidado

0 Dependéncia total



7. Virar na cama e ajustar a roupa de cama

4 Normal

3 Um pouco lento ou desajeitado, ndo necessita de ajuda

2 Pode virar sozinho ou ajustar o lengol com grande dificuldade

1 Tem iniciativam, ndo consegue virar ou ajustar o lengol sozinho
0 Incapaz

8. Andar

4 Normal

3 Deambulagdo precoce dificultada

2 Passeios com assisténcia

1 Movimento functional ndo-deambulatorio somente
0 Nao apresenta movimentagdo voluntaria das pernas

9. Subir escadas

4 Normal

3 Lentiddo

2 Ligeiro desequilibrio ou fadiga
1 Necessita de assisténcia

0 N3o realiza

10. Dipsnéia

4 Nenhuma

3 Ocorre quando caminha

2 Ocorre quando come, toma banho ¢ se veste

1 Ocorre no repouso, ou sentado ou deitado

0 Dificuldade significante, considerando suporte mecéanico

11. Ortopnéia

4 Nenhuma

3 Alguma dificuldade de dormer, falta de ar, ndo se utiliza rotineiramente mais que 2 travesseiros
2 Necessita de travesseiros extras para dormer (mais que 2)

1 Pode dormer somente sentado

0 Nao consegue dormir

12. Insuficiéncia respiratéria

4 Nenhuma

3 Uso intermitente do BIPAP

2 Uso continuo do BIPAP a noite

1 Uso continuo do BIPAP durante o dia e a noite
0 Ventilagdo mecanica invasive por intubagao

References: Guedes K, Pereira C, Pavan K, Vale'rio BC (2010) Cross-cultural adaptation and validation
of ALS functional rating scale-revised in Portuguese language. Arq Neuropsiquiatr 68:44—47



Anexo Il - Ferramenta de Avaliacao do Risco de Fratura (FRAX®)



03/12/23, 15:56 frax.shef.ac.uk/FRAX/tool.aspx?lang=pr

Ferramenta de Calculo

Por favor, responda as perguntas abaixo para calcular a probabilidade de fratura de dez anos com a DMO.

Pais: Portugal Nome/Identidade:
- 14 -
Quest|0na rlo: 10. Osteoporose secundaria ®@nzo Osim
1. Idade (entre 40 e 90 anos) ou Data de Nascimento 11. Alcool 3 ou mais unidades/dia @nzo Osim
Idade: Data de Nascimento:
A e D: 12. DMO do colo do fémur (g/cm?)
Seleci DMO v
2. Sexo O Masculino O Feminino elecione
5 e )

4. Altura (cm)

5. Fratura Anterior @nso Osim
6. Pais com Fratura da Anca @Nzo Osim
7. Fumador Corrente @nzo Osim
8. Glucocorticéides @nNso Osim
9. Artrite reumatdide @®nso Osim

Fatores de risco

Para os fatores de risco clinico uma resposta sim ou ndo é solicitada. Se o campo for deixado em branco, uma resposta "nao" é assumida.
Veja também notas sobre fatores de risco.

Os factores de risco utilizados s@o os seguintes:

O modelo aceita idades entre os 40 e 90 anos. Se idades inferiores ou superiores sdo inseridas o programa ira

dade calcular probabilidades a 40 e a 90 anos, respectivamente.
Sexo Masculino ou feminino. Digite conforme o caso.

Peso Este deve ser inscrita em kg.

Altura Este deve ser inscrita em cm.

Fratura prévia

Uma fractura anterior indica mais precisamente uma fractura anterior na vida adulta que ocorre
espontaneamente, ou uma fractura resultante de traumatismo, que, num individuo saudavel, nao resultaria numa
fratura. Digite sim ou nao (ver também notas sobre fatores de risco).

Pais com fratura da
anca

Esta questiona sobre a histéria de fratura da anca da mae do doente ou do pai. Digite sim ou n&o.

Fumador corrente

Digite sim ou ndo, dependendo se o doente fuma atualmente tabaco (ver também nota sobre fatores de risco).

Glucocorticéides

Introduza sim se o paciente esta exposto a glucocorticéides por via oral ou tenha sido exposto a glucocorticéides
por via oral durante mais de 3 meses a uma dose de 5 mg de prednisolona por dia ou mais (ou doses
equivalentes de outros glucocorticéides) (ver também notas sobre fatores de risco).

Artrite reumatoéide

Carregue sim quando o paciente tem um diagndstico confirmado de artrite reumatéide. Caso contrario, carregue
nao (ver também notas sobre fatores de risco).

Osteoporose
secundaria

Introduza sim se o doente tem uma doenca fortemente associada a osteoporose. Estas incluem diabetes tipo |
(insulino-dependente), osteogénese imperfeita em adultos, hipertiroidismo de longa data n&o tratado,
hipogonadismo ou menopausa precoce (<45 anos), desnutrigdo crénica, ou ma absorgéo e doenga hepatica
cronica.

https://frax.shef.ac.uk/FRAX/tool.aspx?lang=pr
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03/12/23, 15:56 frax.shef.ac.uk/FRAX/tool.aspx?lang=pr

Introduza sim se o doente toma 3 ou mais unidades de alcool por dia. Uma unidade de alcool varia ligeiramente
Alcool 3 ou mais de pais para pais de 8-10g de alcool. Isto € equivalente a um copo normal de cerveja (285ml), uma medida Unica
unidades/dia de bebidas espirituosas (30ml), um copo de tamanho médio de vinho (120ml), ou uma medida de um aperitivo
(60 ml) (ver também notas sobre factores de risco).

(DMO) Por favor, selecione a marca do equipamento de digitalizagdo DXA usado e, de seguida, insira a DMO real
Densidade mineral do colo do fémur (em g/cm2). Se preferir, digite o indice-T com base nos dados de referéncia do sexo feminino
6ssea (DMO) NHANES IIl. Nos pacientes sem teste de DMO, o campo deve ser deixado em branco (ver também notas sobre
fatores de risco) (fornecido pelo Centro de Osteoporose do Oregon).

Notas sobre os fatores de risco

Fratura prévia
Uma situagao excepcional refere-se a uma historia prévia de fratura vertebral. Uma fratura detectada através duma observagao radiografica
apenas (uma fratura vertebral morfométrica) conta como uma fratura anterior. Uma fratura vertebral clinica prévia ou uma fratura da anca é

um fator de risco especialmente forte. A probabilidade de fratura entao calculada pode ser subestimada. A probabilidade de fratura também é
subestimada com multiplas fraturas.

Tabagismo, alcool, glucocorticéides

Estes factores de risco parecem ter um efeito dependente da dose, isto €, quanto maior a exposigéo, maior o risco. Este nao é levado em
conta e os calculos assumem uma exposi¢cdo moderada. O julgamento clinico deve ser usado para baixas ou altas exposigoes.

Artrite reumatéide (AR)

AR é um fator de risco para fratura. No entanto, a osteoartrite é, de certa forma, protetora. Por esta razdo, a confianga ndo deve ser
colocada no relatério de "artrite" de um paciente a menos que haja evidéncia clinica ou laboratorial de apoio ao diagndstico.

Densidade mineral 6ssea (DMO)

A tecnologia e referéncia locais sd0 a DXA do colo do fémur. indices T s&o baseados nos valores de referéncia NHANES para as mulheres
com idade entre os 20-29 anos. Os mesmos valores absolutos s&o utilizados em homens.

Website Design Sheffield by Richlyn Systems
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Anexo lll - Premature Infant Oral Motor Intervention
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