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RESUMO

O presente relatorio pretende integrar todo processo formativo a partir de uma
analise critico-reflexiva, para a aquisicdo e desenvolvimento de Competéncias Comuns,
Especificas de Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica e de Mestre, do 2°
Curso de Mestrado em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de
Enfermagem Séao José de Cluny, em colaboracdo com a Escola Superior de Satde de Santa
Maria. A tematica deste relatorio centra-se no Impacto da doenga cronica nos irmaos
saudaveis, com base na Teoria das Transi¢Ges de Afaf Meleis e na Parceria de Cuidados de
Anne Casey, para fundamentar e identificar os contributos do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediétrica.

Os objetivos que se pretende atingir séo: demonstrar conhecimentos e competéncias
de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica ao longo dos
diferentes contextos de estagio; analisar a producéo cientifica para identificar as intervencdes
especializadas que possam ser implementadas para minimizar o impacto da doenca crénica
nos irmaos saudaveis.

No processo formativo salienta-se a prestacdo de cuidados especializados a
crianca/jovem e familia com vista a uma transicdo saudavel, onde a salde e o bem-estar séo
resultados do trabalho desenvolvido. A parceria de cuidados estabelecida com a diade
permitiu também reconhecer o contributo dos pais no impacto da doenca crénica na crianga,
capacitando-os com conhecimentos e competéncias, para identificarem os fatores de risco
nos irmaos saudaveis e responderem adequadamente as suas necessidades.

Privilegiou-se uma metodologia descritiva, analitica e reflexiva sustentada na
revisdo de literatura de referéncia e atividades desenvolvidas ao longo dos estégios,
seguindo-se uma explanacdo sobre a pertinéncia da tematica em estudo, fundamentada numa
revisdo integrativa da literatura e, posteriormente, propostas para a pratica clinica,

conduzindo a uma intervengdo holistica do cuidar, direcionada para a crianga e familia.

Palavras-chave: Enfermagem, Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e

Pediatrica; Doenga cronica; Familia; Irmdos saudaveis.



ABSTRACT

The present report aims to integrate the entire formative process through a critical-
reflective analysis for the acquisition and development of Common, Specific Nurse
Specialist in Child and Pediatric Health, and Master Competences from the 2" Master’s
Degree in Pediatric Nursing at the Sdo José de Cluny Higher School of Nursing, in
collaboration with the Santa Maria Higher School of Health. The theme of this report focuses
on the Impact of chronic illness on healthy siblings, based on Afaf Meleis Theory of
Transitions and Anne Casey Care Partnership, to substantiate and identify the contributions
of the Specialist Nurse in Child and Pediatric Nursing.

The objectives to be achieved are: to demonstrate knowledge and skills of a
Specialist Nurse in Child and Pediatric Health Nursing throughout various internship
contexts; to analyze scientific literature to identify specialized interventions that can be
implemented to minimize the impact of chronic illness on healthy siblings.

In the formative process, the provision of specialized care to children/young people
and families is highlighted, aiming for a healthy transition where health and well-being result
from the work developed. The care partnership established with the dyad also allowed
recognizing the parent’s contribution to the impact of chronic illness on the child,
empowering them with knowledge and skills to identify risk factors in healthy siblings and
respond adequately to their needs.

A descriptive and reflective methodology was privileged, supported by a review of
reference literature and activities developed throughout the internships, followed by an
explanation of the relevance of the theme under study, based on an integrative review of the
literature and subsequent proposals for clinical practice, leading to a holistic intervention in

care, directed towards the child and family.

Keywords: Nursing, Specialist Nurse in Child and Pediatric Health; Chronic
disease; Family; Healthy siblings.
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INTRODUCAO

A evolugédo da Enfermagem como disciplina, com um conjunto de conhecimentos
préprios inerentes, torna-se fundamental a atualizacdo constante dos enfermeiros. Assim, a
procura de formacéo profissional e pessoal surge como uma forma natural de aprendizagem
para o desenvolvimento da exceléncia do exercicio profissional.

O presente relatério, inserido no segundo Curso de Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Peditrica, realizado pela Escola Superior de Enfermagem de Sao José
Cluny (ESESJCluny), em colaboracdo com a Escola Superior de Saude de Santa Maria,
pretende demonstrar, através de uma analise critico-reflexiva, o percurso realizado e as
competéncias adquiridas enquanto Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediétrica
(EESIP). As competéncias desenvolvidas estdo enquadradas no perfil de Enfermeiro
Especialista (EE) redigido pela Ordem dos Enfermeiros (OE), e visam a melhoria da
qualidade dos cuidados de enfermagem prestados a crianga, jovem e familia. Pretende-se
ainda, analisar a producdo cientifica que permita identificar intervencGes do EESIP no
impacto da doenca crénica nos irmédos saudaveis, através de uma revisdo integrativa da
literatura (RIL).

A experiéncia pessoal e profissional, aliada a evidéncia cientifica, fez emergir a
necessidade de intervencdo junto de criangas com doenga crénica e suas familias, com foco
especial no impacto da doenca crénica nos irméaos saudaveis. Enfrentar o processo de saude-
doenca com resiliéncia, transformando desafios em oportunidades de crescimento pessoal,
requer o desenvolvimento de estratégias de coping e intervencGes de enfermagem
especificas, que contribuam para reduzir o impacto da doenca cronica nos irméos saudaveis.

A prestacdo de cuidados de enfermagem a crianca e familia tem como foco principal
a maximizacdo da saude e bem-estar, por meio de intervengdes integradas e adaptadas as
situagdes de risco e de doenca, desde o nascimento até a transi¢do para a vida adulta. Na
procura pela exceléncia dos cuidados de enfermagem nesta area, a crianca e a familia séo o
centro das atengdes (OE, 2017).

A crianca depende da familia para satisfazer as suas necessidades de crescimento e
desenvolvimento, sendo a familia o principal suporte para a equipa de enfermagem (Shajani
& Snell, 2019).

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — Catia Castanha
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A formacgéo especializada em enfermagem assume grande importancia para o
desenvolvimento profissional, uma vez que o EESIP desempenha um papel determinante no
contexto da equipa multidisciplinar, promovendo cuidados centrados na crianca/jovem e
familia.

Relativamente a vertente pratica, nomeadamente os estagios vivenciados, estes
foram desenvolvidos em cinco locais distintos tais como Servi¢o de Urgéncia Pediatrica
(SUP), Servico de Neonatologia, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e Pediatricos
(UCINP), Servico de Internamento de Pediatria, Unidades de Medicina/Hemato-Oncologia
e Unidade de Cirurgia, Comunidade e Centro de Desenvolvimento da Crianga, de acordo
com as especificagdes da OE e com o cronograma previamente estabelecido, possibilitando
diferentes momentos de aprendizagem, bem como a possibilidade de desenvolvimento dos
objetivos e atividades propostas. Assim, teve-se a oportunidade de prestar cuidados
especificos e diferenciados, o que contribuiu para o desenvolvimento da pesquisa, aliado a
experiéncia profissional e vivéncias pessoais.

E elementar que exista um sélido dominio do conhecimento por parte dos EESIP
para que se possam utilizar os recursos necessarios junto das familias, incluindo os irméos
saudaveis, permitindo encoraja-los a expressar 0s sentimentos, procurar apoio matuo e
estabelecer uma parceria para lidar com as circunstancias adversas.

A préatica e a realidade profissional demandam uma busca continua de
conhecimento, que permita anélise e reflexdo, utilizando a pratica baseada em evidéncia e
referenciais tedricos.

A pesquisa bibliografica em bases de dados, nomeadamente Medline, Cinahl,
Nursing & Allied Health Collection e Cochrane, sustentou a reflexdo critica e a
fundamentacéo das praticas desenvolvidas e implementadas ao longo do percurso formativo.

Estruturalmente o relatorio encontra-se dividido em trés capitulos, inicia-se com a
apresentacdo do processo de aquisicdo de competéncias do EESIP, através de uma
metodologia descritiva, com base critico-reflexiva, e sustentada na revisdo de literatura de
referéncia e atividades desenvolvidas ao longo dos estagios. Seguindo-se uma explanacao
sobre a pertinéncia da tematica em estudo, fundamentada numa RIL, e posteriormente
propostas para a prética clinica. E finalizado com a apresentacdo das consideragdes finais,
fazendo referéncia aos contributos deste percurso formativo para a pratica de enfermagem,
bem como os projetos futuros planeados ou iniciados.

No que respeita a estrutura deste documento, 0 mesmo esta redigido de acordo com

as normas preconizadas pela ESESJCluny.
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Importa ainda referir, que este trabalho foi desenvolvido considerando a sua futura
apresentacdo e defesa publica, sendo cuidadosamente ponderadas as questdes éticas
relacionadas com a confidencialidade e protecdo de dados dos diversos intervenientes e

instituicoes.
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1.  ANALISE CRITICO-REFLEXIVA DO DESENVOLVIMENTO DAS
COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

No presente capitulo, descreve-se sucintamente todo o percurso académico e
formativo realizado ao longo dos diferentes contextos de estagio. As atividades descritas
tiveram como base o desenvolvimento das competéncias de EE, através de uma reflexdo a
luz da evidéncia cientifica sobre os eventos ocorridos, com o objetivo de alcancar o Grau de
Mestre, e o titulo de EESIP.

O conhecimento da enfermagem manifesta-se atraveés de agBes baseadas em
conhecimento tedrico. Comeca com a aplicacdo ou reproducdo inicial e envolve a habilidade
de ajustar o comportamento perante a complexidade da situacdo, utilizando os
conhecimentos adquiridos anteriormente (OE, 2015).

Durante a trajetdria profissional, os enfermeiros deparam-se com varias situacoes e
experiéncias no contexto clinico.

Ao longo do percurso académico, houve oportunidade de realizar estagios em
diferentes contextos, nomeadamente no SUP, na UCINP, Servico de Internamento de
Pediatria, na Comunidade e no Centro de Desenvolvimento da Crianga, permitindo assim o

contato com varias experiéncias.

1.1. Competéncias comuns de Enfermeiro Especialista

Atualmente, os Cuidados de Salde e, consequentemente, os Cuidados de
Enfermagem assumem uma importancia crescente e uma exigéncia técnica e cientifica, em
que a necessidade de diferenciacdo e de especializacao sdo cada vez mais uma realidade que
abrange a maioria dos profissionais de saude (Regulamento n.° 140/2019).

O titulo de EE reconhece as competéncias cientificas, técnicas e humanas
especificas e especializadas, independentemente da area de atuagdo, com o objetivo de
permitir respostas mais adequadas as necessidades individuais ao longo da vida ou
decorrentes de problemas de salde, mantendo um alto nivel de qualidade nos cuidados
prestados. Desta forma, é necessario que estes detenham um conhecimento aprofundado em
um dominio especifico da enfermagem, envolvendo dimensées como a educacdo,

aconselhamento e lideranga dos clientes, atendendo aos dominios da responsabilidade
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profissional, ética e legal; melhoria continua da qualidade; gestdo de cuidados; e no
desenvolvimento das aprendizagens profissionais (OE, 2015; Regulamento n.° 140/2019).

No dominio da responsabilidade profissional, ética e legal, as intervengdes de
enfermagem foram norteadas com base na defesa de valores universais como igualdade,
liberdade, verdade e justica segundo o Regulamento n.° 351/2015. Deste modo, compete ao
EE o cumprimento das normas deontoldgicas que regem a profissdo, assim como a
responsabilizacdo pelas decisbes e atos praticados.

Ao longo dos ensinos clinicos, foram prestados cuidados de enfermagem a criancas
e familias de diferentes culturas, etnias e nacionalidades, niveis sociais e econémicos,
mantendo-se uma preocupacdo constante com a igualdade de direitos e o respeito pela
autodeterminacdo. Neste sentido, sempre que a crianga/jovem conseguiu expressar a sua
vontade, foi imperativamente considerada a sua opinido, as suas escolhas e o0 seu
consentimento. Também foi adotada a pratica de defesa da privacidade e dignidade da
crianga/jovem e familia, recorrendo a medidas antecipatorias, mas garantindo a seguranca
das praticas, especialmente em procedimentos dolorosos, nos quais seriam expectaveis
determinadas respostas comportamentais associadas a ansiedade, ao stress e ao medo.

Em relacdo ao dominio da melhoria continua da qualidade, diante da situacéo
pandémica e das diversas medidas adotadas para reduzir a transmissdo do Sars-CoV-2,
optou-se por uma abordagem preventiva, respeitando as contingéncias e contribuindo para a
implementacao e manutencdo das medidas preventivas, priorizando a prestacdo de cuidados
com elevada qualidade e humanizacdo. De forma sistematica, salientou-se a importancia das
boas praticas de higiene das maos e etiqueta respiratoria (Domingues et al., 2023).

A pandemia COVID-19 provocou elevadas taxas de morbilidade e de mortalidade
na populacdo mundial, assim como também originou varios fatores de risco para o
crescimento e para o desenvolvimento saudavel das criancas e dos adolescentes. As medidas
de isolamento social, a suspensdo das atividades escolares, a falta de atividade fisica, o
aumento do tempo de exposicao a ecras e o stress sao alguns dos fatores de risco (Domingues
etal., 2023).

Nesta situacdo, procurou-se ajustar as circunstancias, com o intuito de minimizar o
impacto na crianga/jovem e na familia, gerindo os riscos associados a prestagao de cuidados.

Conforme mencionado pelos autores anteriormente citados, observa-se uma relacéo
entre a pandemia e quatro variaveis que impactam o desenvolvimento infantil, abrangendo
o confinamento, a utilizacdo de tecnologias, 0 uso de méscaras e o distanciamento fisico. O

confinamento pode acarretar consequéncias ndo apenas a curto prazo, mas também a médio
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e longo prazo, incluindo alteragdes como a dependéncia excessiva dos pais, défice de
atencdo, perturbac6es do sono, diminuicéo do apetite e stress pos-traumatico.

1.2. Competéncias especificas de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica

Entende-se por competéncia a pericia que advém da aquisicdo de um conjunto de
conhecimentos que irdo dotar o profissional de capacidades para realizar uma atividade,
interpretar, compreender e resolver problemas. Essa habilidade demonstra a capacidade do
profissional em gerir eficazmente situagdes complexas durante o seu exercicio, evidenciando
competéncia na arte de enfermagem (Regulamento n.° 422/2018).

A érea da Saude Infantil e Pediatria é particularmente sensivel, envolvendo uma
grande fragilidade e exigindo profissionais de saude habilitados, especializados e motivados
a exceléncia nos cuidados. Neste sentido, o EESIP desenvolve a sua atividade centrando-se
na crianca/jovem e na familia, considerando sempre este bindmio como o principal foco de
atencdo nos cuidados prestados. O seu trabalho ocorre em parceria com a familia, visto que
é desprovido do sentido de cuidar, descurando o contexto em que a crianga/jovem se insere.
A sua realidade, os seus desejos e preferéncias, bem como as suas necessidades refletem-se
a varios niveis dos cuidados prestados. Compete ao EESIP a prestacdo de cuidados a
crianca/jovem desde o nascimento até aos 18 anos, podendo este periodo alargar-se aos 21
ou 25 anos em casos de doenga crdnica, incapacidade ou deficiéncia, para permitir uma
transicdo e acompanhamento adequados para a vida adulta, de acordo o Regulamento n.°
422/2018.

Atendendo as particularidades da doenca crénica na crianca, 0 EESIP assume um
papel primordial na adaptacdo da crianca e da familia a um diagndstico de doenca crénica,
desenvolvendo um plano de atuagdo. O delineamento de estratégias eficientes tem como
objetivo a resolucdo de eventos de maior complexidade, na sua area de especialidade,
capacitando-os por meio do ensino a adotar comportamentos saudaveis, com vista a sua
autonomia, em qualquer contexto, seja em ambiente hospitalar ou na comunidade
(Regulamento n.° 351/2015; Regulamento n.° 422/2018).

Ser EESIP pressupde que seja desenvolvido um conjunto de competéncias comuns
a todos os especialistas e competéncias especificas de cada uma das areas de especialidade.
Foi com base na aquisicdo destas competéncias que foram definidos os objetivos de estagio

e planeadas atividades que permitissem alcancar 0s mesmos.
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As competéncias especificas elucidadas para 0 EESIP sdo: assistir a crianca/jovem
com familia, na maximizacéo da sua satde; cuidar da crianca/jovem e familia nas situacGes
de especial complexidade e prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do

ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem (Regulamento n.° 422/2018).

Competéncia E1: “Assiste a crianca/jovem com a familia, na maximizacio da sua
saude” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19192).

e E1.1. “Implementa e gere, em parceria, um plano de saude, promotor da
parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da
crianca/jovem” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19193).

A intervencdo do EESIP deve ser realizada segundo a filosofia dos cuidados
centrados na familia, como se procurou integrar ao longo dos estagios.

Reconhecendo a familia como um elemento constante na vida da crianca, 0s
cuidados sdo prestados ao bindmio crianca/familia, no contexto de uma parceria nos
cuidados, onde existe respeito e verdade na partilha de informacGes, colaboracdo e
capacidade de negociagéo, permitindo uma tomada de decisdo conjunta, informada com o
proposito de aumentar a satisfacdo no cuidado a crianca. E neste processo dindmico que se
almeja desenvolver um processo de parceria com os pais, clarificando o papel que se espera
que estes desempenhem e demonstrando a sua potencialidade no desenvolvimento infantil
(Hockenberry & Barrera, 2014; Regulamento n.° 351/2015).

Ao longo deste relatério, descrevem-se os cuidados de enfermagem prestados a
crianca/jovem e familia, apoiados na parceria de cuidados, conforme o modelo teérico de
Anne Casey.

De acordo com Monteiro e Cerqueira (2020), este modelo permite um cuidado mais
personalizado a crianca, uma vez que envolve 0s pais, que sdo 0s maiores detentores de
conhecimento sobre os seus habitos e necessidades, transmitindo-lhes maior seguranca,
afetividade e diminuindo o impacto negativo da hospitalizacdo. Contudo, para os pais, que
podem sentir-se substituidos pelos profissionais de salde, esta parceria permite manter o
papel parental, promover a autovalorizacdo, diminuindo sentimentos de culpa ou impoténcia
perante a doenca e hospitalizagéo.

Na relacéo estabelecida entre o EESIP, a crianca e a familia, nos diferentes locais
de estagio, houve a oportunidade de constatar a parceria nos cuidados, sendo elementos
fulcrais para o seu sucesso a negociagao, a capacitacdo e a valorizagdo dos conhecimentos

prévios dos pais (Monteiro & Cerqueira, 2020).
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Assim, reconhecer claramente as fungBes de cada elemento desta triade gera
confianca, aperfeicoando a experiéncia de todos os envolvidos, bem como assegura que 0s
pais podem abster-se de participar nos cuidados, se assim for o seu desejo e/ou da crianca
(Nabors & Liddle, 2017).

Nesta perspetiva, ser méde/pai acarreta a adaptacdo a uma nova realidade, que pode
ser stressante, implicando sentimentos, mudancas e desafios sobre a vida que os rodeia. Na
sequéncia de apoiar, respeitar e potencializar a competéncia da familia nos cuidados de
enfermagem, o EESIP procura fomentar a sua autonomia, promovendo sentimentos de
seguranca e reforco da sua autoestima, atendendo as suas necessidades com o intuito de
adocdo de comportamentos saudaveis (Thornton, 2017).

Na comunidade, na consulta de enfermagem, realiza-se um acompanhamento
continuo da crianca/jovem e familia. Durante as consultas, negociou-se a participacdo da
familia em todo o processo de cuidado, exploraram-se as diversas oportunidades para
trabalhar a adesdo a comportamentos potenciadores de salde, nomeadamente a
amamentacao nos lactentes, a pratica de atividade fisica, alimentacdo saudavel, habitos de
sono saudaveis e adesdo ao plano nacional de vacinacéo, conforme preconizado no Programa
Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ) (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2013).

A parentalidade é um foco dos cuidados de enfermagem, que independentemente

do contexto de atuacdo, assume especial pertinéncia para o EESIP, e é definida como:

acdo de tomar conta com as caracteristicas especificas: assumir as responsabilidades de ser
mée e/ou pai; comportamentos destinados a facilitar a incorporacdo de um recém-nascido na
unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e o desenvolvimento das
criancas; interiorizacao das expectativas dos individuos, familias, amigos e sociedade quanto
aos comportamentos de papel parental adequados ou inadequados (International Council of
Nurses [ICN], 2020, p. 71).

Assim, o exercicio da parentalidade pressupde a vivéncia de processos de transi¢do
que sdo condicionados pela preparacdo e conhecimento da crianca e familia. Neste sentido,
é preconizada a implementacdo de programas de educacéo parental que visam o aumento de
conhecimentos e habilidades da familia, a fim de facilitar a gestdo de sentimentos negativos
elou frustracGes, que possam surgir diante situacdes inerentes ao desenvolvimento da
crianga, incluindo aquelas associadas ao impacto da doenca crénica (Lane & Mason, 2014).

A transicdo para a parentalidade €, entre as transi¢Ges desenvolvimentais, aquela a
qual é atribuido maior destaque.

Neste sentido, a teoria das transigdes de Afaf Meleis descreve uma transigdo como

uma mudanga no estado de saude, nas relagdes, nas expectativas ou nas habilidades dos
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individuos. Esta transicdo, enquanto passagem de um estado razoavelmente estavel para
outro estado razoavelmente estavel, desencadeada por uma mudanca, € considerada um
conceito central para a enfermagem, atuando o EESIP como elemento facilitador deste
processo. A introducdo das transi¢des, enquanto estrutura conceptual, aborda fendmenos e
conceitos especificos que refletem a pratica. Esta teoria fundamenta-se nos diferentes tipos
e padrbes de transicdo como referéncia na identificacdo dos limites da enfermagem, no
refinamento dos fendmenos de interesse da disciplina, no estabelecimento de prioridades, no
planeamento e execucdo de intervengdes de enfermagem (Meleis, 2010).

Lacerda et al. (2019) destacam que o foco da intervencdo foi na transicdo saude-
doenca, onde a crianca e a familia enfrentam uma situacdo de doenca. Neste cenario, a
crianca que era saudavel passa a apresentar diversas comorbilidades.

Nos diferentes contextos de estdgio, tornou-se possivel prestar cuidados de
enfermagem centrados na crianga, no jovem e na familia, valorizando a colaboragdo em
todos os niveis de cuidados, incluindo o planeamento estratégico, o desenvolvimento das
intervencdes e a avaliagdo dos cuidados. Assim, adotou-se uma perspetiva baseada na
capacitacdo e no empowerment das criancas/jovens e familias, reconhecendo-as como
aliados essenciais para alcancar os melhores resultados em sadde, proporcionar as melhores
experiéncias de cuidado, garantir elevados graus de satisfacdo dos EESIP e promover uma
gestdo de recursos mais sensata (Hockenberry & Barrera, 2014).

e E1.2. “Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas
situacOes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da
crianca/jovem” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19193).

As perturbacBes emocionais e do comportamento tém vindo a ganhar importancia
dentro da sociedade, nomeadamente na faixa etéaria da infancia e adolescéncia. A consulta
de vigilancia de saude infantil e juvenil desempenha um papel importante na detecdo,
intervencdo e encaminhamento destas situacdes, realizando uma articulagdo com as equipas
de saude mental da infancia e adolescéncia (DGS, 2013).

No estagio realizado no d&mbito dos cuidados de saude primarios, efetuou-se a
detecdo precoce de situagOes de risco, através de informacdo oral ou escrita, encaminhando-
se as criangas/jovens e familias para a psicologa ou para a enfermeira responsavel pela gestéo
do Nucleo de Apoio a Crianca e Jovem em Risco.

No decurso da pratica clinica, assumiu-se um papel de elemento facilitador da
comunicagdo eficaz entre a equipa, a crianca e a familia, garantindo-se um ambiente

terapéutico, calmo e acolhedor, onde a tomada de decisdo era respeitada. Neste sentido, foi
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necessario procurar estratégias que promovessem uma relagdo dindmica para atender as
necessidades emocionais da crianca/jovem e familia, onde se preconizava a avaliagdo do
estado emocional do cuidador e da sua rede de suporte familiar, identificando-se a
necessidade de referenciacdo para outros profissionais de salde.

No que diz respeito a intervencdo em programas no ambito da salde escolar,
especificamente projetos e sessbes de educacdo para a saude utilizaram-se estratégias
impulsionadoras da crianca e familia para aquisicdo dos seus papéis em saude, atraves de
jogos e atividades ludicas didaticas e adaptadas a idade, alem de ser uma maneira de
melhorar a acessibilidade aos servicos (Souza et al., 2023).

Durante os estagios, constatou-se a espontaneidade e sociabilidade das criangas
mais jovens enquanto brincavam, demonstrando maior estimulo e proatividade ao
usufruirem de momentos de diverséo.

O brincar € um meio de expressdo privilegiado na area pediatrica, uma vez que
permite as criancas exprimir alguns dos seus desejos, medos e frustracdes (Souza et al.,
2023).

A brincadeira terapéutica é frequentemente utilizada pelos profissionais de salde,
com o objetivo de preparar a crianca para a realizacdo de procedimentos e como forma de
reduzir o stress e ansiedade. Além do mencionado, o brincar permite também estimular a
diversao, a espontaneidade e a autoestima (Rolim et al., 2017).

No SUP existem varias oportunidades desde a admissao até a alta, para colaborar
com a crianca/jovem e a familia, com o objetivo de promover comportamentos saudaveis.
Deste modo, realizaram-se diferentes ensinos, proporcionando assim, ao cliente pediéatrico,
o0 desenvolvimento de competéncias para a gestdo da salde/doenca, de acordo com o seu
estadio de desenvolvimento. Como exemplo, teve-se momentos em que foi possivel orientar
a diade para diferentes assuntos relacionados com a promoc¢do da salde, prevencdo de
doencas e recuperacdo da salde, nomeadamente a importancia das consultas de vigilancia
de satde nos cuidados de saude primarios; a prevencdo de quedas, relacionadas com a
incorreta utilizagdo dos dispositivos de seguranca durante o transporte; a importancia e modo
de administracdo de antipiréticos e outros que se mostraram necessarios no decorrer do
atendimento a diade.

A doenca, hospitalizacdo e dor sédo elementos que podem intensificar o stress e a
ansiedade nas criangas. Quando exposta a eventos traumaticos repetidos, a crianca ativa
respostas bioldgicas de stress, resultando em consequéncias comportamentais e emocionais

que podem se manifestar como trauma. O stress surge da ativacdo e interacdo de diversos
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sistemas, todos destinados a proteger o organismo contra ameacas externas. Em criangas em
desenvolvimento, a ativagdo repetida desses sistemas pode moldar a estrutura e o
funcionamento do cérebro, influenciando a forma como a crianca se relaciona consigo
mesma e com o0s outros (Charepe, 2020).

Segundo 0 mesmo autor, as experiéncias de hospitalizagdo das criangas diante do
desconhecimento e da perda de controlo destacam-se como principais causas de stress. No
entanto, dependendo do desenvolvimento cognitivo, observam-se diversos medos, incluindo
0 medo da les&o fisica, da dor, dos procedimentos de enfermagem, da separagéo dos pais, do
ambiente desconhecido, dos instrumentos e equipamentos, e da perda de autodeterminagéo
(Charepe, 2020).

Além das situacdes ndo esperadas de doenca aguda, a exacerbacdo dos sintomas
fisicos associada a prépria doenca cronica representa um dos momentos criticos no processo
de satide-doenca das criangas. Esta condicdo frequentemente requer intervencao dos servicos
de sadde e resulta em reinternamentos constantes. E comum, que a crianca ndo retorne ao
seu nivel de funcionalidade anterior, demandando assim uma adaptacdo continua das
familias em relacdo a satisfacdo das necessidades e aos esquemas de cuidados ja
estabelecidos (McElfresh & Merck, 2014).

Por tudo isto, a intervencdo do EESIP na preparacdo da crian¢a em situagcdes como
hospitalizacBes ou eventos traumaticos é de extrema importancia. Quando os pais estao
presentes durante estes eventos, as criangas tendem a sentir-se mais seguras e confiantes,
resultando em maior disposi¢do para participar ativamente, demonstrando interesse nas
explicacOes fornecidas e na preparacao necessaria ao procedimento (Lane & Mason, 2014).

De acordo com Monteiro e Cerqueira (2020), a familia desempenha um papel
fulcral na parceria de cuidados a crianca. Por isso, 0 EESIP deve desenvolver competéncias
solidas na comunicacéo e capacitacdao da familia, com o objetivo de compreender a dindmica
familiar, respeitar as crencas e culturas de cada um, manter uma postura de disponibilidade
para a comunicacao, realcar a presenca dos pais em todos os procedimentos, apds fornecer
informacdo adequada sobre os mesmos, e facilitar a criacdo de uma relagdo empética entre
os profissionais de salde, a familia e a crianca.

Conforme Casey e Mobbs (1998), os cuidados de enfermagem a crianga devem
fundamentar-se numa parceria de cuidados entre a familia e o EESIP. Esta parceria & um
processo dindmico para atingir objetivos comuns e satisfazer as necessidades da crianca e da

familia, sendo a colaboracéo crucial na prestacdo de cuidados de enfermagem, uma vez que
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a familia, conhecendo a crianca, tem a capacidade de coordenar os cuidados nesse sentido e
promover o bem-estar desta.

De igual modo, estimular a parentalidade durante o internamento hospitalar é a
premissa fundamental para agilizar o processo de coping a doenca da crianca € 0
reconhecimento de mées/pais como parceiros de cuidados a crianga, facilitando a transicéo
salde-doenca (McElfresh & Merck, 2014; OE, 2015).

Em contexto de internamento, na fase de admissdo da crianca, procedia-se a
elaboracdo de um plano de cuidados adaptado as necessidades tanto da crianca, quanto da
familia. O plano de cuidados era ajustado sempre que necessario, e a familia era envolvida
no mesmo. A participacdo da familia, exemplificada no autocuidado da crianga, envolvia o
incentivo e capacitacdo dos pais para participarem ativamente nos cuidados diarios da
crianca. Foram fornecidas orientagdes personalizadas, abordando as necessidades
especificas, como por exemplo cuidados a reter durante o banho, nomeadamente com sonda
nasogastrica, sonda vesical, cateter venoso periférico e cateter venoso central. Estas medidas
tém como finalidade promover a seguranca da crianca e estabelecer uma relacdo de
confianca entre a equipa e a familia, fortalecendo assim o vinculo entre a familia.

Segundo Batalha e Sousa (2018), verificou-se nos ultimos anos uma mudanca de
mentalidade nos cuidados a crianga/jovem, onde a ideia do paternalismo deixou de existir,
passando-se a integrar a familia e os irmaos nos cuidados, nas decisdes, incentivando o maior
tempo possivel de contacto durante o internamento, envolvendo 0s pais ndo s6 nos cuidados
basicos como a higiene e a alimentacdo, mas também nos cuidados especializados, tornando-
0s parte integrante de todo o processo.

Face ao referido anteriormente, desde 0 momento da admissdo, também a crianca
era ativamente escutada e incluida no seu plano de salude. Inicialmente, agendava-se uma
primeira reunidao multidisciplinar, com a presenca da crianca e respetiva familia. Durante
esta reunido, era elaborado um plano de tratamento, e os objetivos eram ajustados as
necessidades da crianca e familia. Estes objetivos eram reajustados, sempre que houvesse
necessidade, assegurando que a crianga e a familia desempenhassem um papel ativo no seu
projeto de satde. Uma vez definidos os objetivos, estabelecia-se um compromisso entre a
crianga, a familia e a equipa para se empenharem no seu cumprimento. Salienta-se ainda,
que a crianga era continuamente motivada a participar nos cuidados, sendo encorajada a
fazé-lo, com o proposito de desenvolver a sua autonomia da maneira mais efetiva possivel.
Portanto, torna-se fundamental capacitar os pais/familia, disponibilizando o suporte

necessario para dota-los de competéncias e habilidades para gerir eficazmente os cuidados a
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ter com os seus filhos, com vista a serem mais independentes e aptos a tomar decisdes
(Batalha & Sousa, 2018; Loureiro et al., 2021).

Segundo Casey (1993), a parceria de cuidados, ao ser implementada na prética,
permite conhecer as necessidades de cada crianga/familia, estabelecer intervencoes
personalizadas destinadas a resolver os seus problemas especificos, implementar as
intervencdes e, por fim, avaliar os resultados obtidos que poderdo levar a novos dados que
serdo incorporados no plano de cuidados da familia, de forma a atender a novas necessidades,
conduzindo, assim, a um cuidado de enfermagem idealmente criado para a crianca, que
compreende uma visdo do cuidado centrado na familia, com a familia e pela familia.

No internamento, destacou-se o tempo e as rotinas as necessidades das
criangas/jovens, com o intuito de promover o autocuidado. Os cuidados devem envolver
todos os elementos que fazem parte da equipa de saude, desenvolvidos segundo o método
de trabalho individual e orientados por: uma presenca de qualidade dos pais ou seus
substitutos; negociacédo e participacgao ativa nos cuidados; respeito pelas rotinas da crianca,
familia e manutencdo da disciplina por parte dos pais; permitir a utilizacdo de materiais
ludicos preferidos da crianca e visitas de pessoas significativas, como por exemplo 0s
irmaos; identificacdo e utilizacdo dos mecanismos de coping da crianca; gerir os cuidados
em funcdo do estilo de confronto da criancga; criar espagos de iniciativa a crianga para a
realizacdo de tarefas e tomadas de decisdo; informacdo assidua, clara e a medida que vai
sendo assimilada e as perguntas vado sendo feitas sobre a sua situacdo de salde e
preocupacOes; apoio na concecao de projetos de vida realistas e inclusdo na equipa e apoio
pelos pares, principalmente no adolescente (OE, 2013; Agerskov et al., 2020).

Alguns exemplos disto na pratica incluiram a minimizacdo da sensacdo de
separacao, otimizando a dinamica de cuidados para manter a méde/pai na perspetiva do
lactente/crianca, contando histdrias ou cantando. Diante da perda da autonomia e controlo,
coordenou-se e agilizou-se os cuidados de enfermagem, de acordo com as rotinas da crianca,
promovendo a independéncia, autonomia de movimentos, atividades ludicas e brincadeiras,
e socializacdo com outras criangas, quando possivel. Quanto as atividades promotoras do
desenvolvimento infantil, proporcionou-se a educadora de infancia para atividades ludicas
dirigidas, incentivou-se a ida a sala de jogos e atividades, permitindo que a crianga
explorasse o0 espago envolvente e os brinquedos, dando-lhe oportunidade de criar as suas
brincadeiras.

No processo de desenvolvimento de competéncias do EESIP, foi de extrema

importancia experienciar, através da observacao participante dos cuidados, a utilizacdo da
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brincadeira como principal estratégia terapéutica para comunicar e interagir com a crianca,
bem como o permanente estimulo dos pais/familia para o exercicio da parentalidade durante
toda a hospitalizacao.

Os EESIP confrontam-se, muitas vezes, com a experiéncia de medo, naturalmente,
manifestada pelas criangas, procurando desenvolver interagdes que transformem a situacéo
de doenca e hospitalizacdo, numa experiéncia positiva (Rolim et al., 2017).

Portanto, destaca-se que, por meio da realizacdo de atividades ludicas, como a
leitura de contos infantis e a organizacdo de ateliés ludicos nos hospitais, o EESIP
proporciona esclarecimento de duvidas, fomenta o desenvolvimento infantil e estabelece
uma relagdo empatica com a crianca e a familia.

Relativamente as altas hospitalares, é de salientar que um adequado planeamento
da alta terd, evidentemente, um impacto positivo na hospitalizacdo, pois permitira reduzir o
tempo de internamento, prevenindo readmissdes (Emmamally & Brysiewicz, 2019).

O regresso a casa da crianga/jovem ndo implica que a recuperagéo esteja completa,
mas sim, que existe estabilidade suficiente para realizar a vigilancia e os cuidados

necessarios, como observado neste contexto de estagio (Augusto et al., 2020).

Competéncia E2: “Cuida da crianca/jovem e familia nas situacées de especial
complexidade” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19193).

e E2.1.: “Reconhece situacoes de instabilidade das fung¢des vitais e risco de
morte e presta cuidados de enfermagem apropriados” (Regulamento n.° 422/2018, p.
19193).

Atendendo as situacbes de especial complexidade, na UCINP, ocorreu a
oportunidade de colaborar em situacfes de emergéncia. No que diz respeito a preparacao de
terapéutica, de material e na colaboracdo em procedimentos como a intubacdo
naso/orotraqueal, cateterismo umbilical e colocacao de dreno toracico. No que se reporta aos
cuidados ao recém-nascido e recém-nascido prematuro com necessidade de ventilagdo
mecanica e ventilacdo ndo invasiva, participou-se na preparacdo e administracdo de
alimentacéo parentérica (Costa & Calado, 2019).

Na maioria das situagfes, os internamentos estavam relacionados com a
necessidade de o recém-nascido adquirir autonomia respiratoria, alimentar ou de cumprir
antibioterapia endovenosa, devido ao risco aumentado de infegdo. Contudo, também

surgiram oportunidades de prestacdo de cuidados de enfermagem de maior complexidade,
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devido a complica¢Bes no parto ou a presenca de patologias ou malformagdes congenitas
(Costa & Calado, 2019).

E primordial cuidar da familia, diante de todas as dificuldades vividas, causadas por
esse processo de separacdo, e ndo apenas do recém-nascido hospitalizado. A familia
necessita de ajuda, apoio e orientacdo para se adaptar e ultrapassar com éxito esta situacao
(OE, 2015).

Salienta-se ainda, que os cuidados especializados a crianga em situacdes de especial
complexidade, particularmente na crianga/jovem com doenca cronica e oncoldgica, onde 0s
processos de gestdo diferenciada da dor, por meio da implementagdo de medidas
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas individualizadas as necessidades de cada
crianca/jovem, foram promovidos pela constante reflexdo em equipa, conferindo a
individualizacdo e adequacdao do plano de cuidados as condicdes da crianga/jovem e familia,
elementos basilares para um cuidado compassivo e de qualidade (Batalha & Sousa, 2018).

Neste contexto, embora a dimensdo emocional nos cuidados de enfermagem seja
uma area complexa dotada de subjetividade, o reconhecimento e reflexao da equipa sobre a
necessidade de adquirir novos saberes e habilidades inerentes ao trabalho emocional do
EESIP na promogéo da esperanca realista, demonstra-se essencial e 0 caminho para a um
cuidar de exceléncia, em particular na area de cuidados paliativos, onde assume-se ser uma
area cada vez mais em desenvolvimento no exercicio profissional (OE, 2013; Charepe,
2014).

No SUP, por vezes, surgem situacbes complexas que se tornam rapidamente
criticas, nomeadamente convulsdes, reacdes anafilaticas, obstrucfes da via aérea e paragens
cardiorrespiratorias.

Neste ambito, é imprescindivel uma detecdo e intervencdo rapida por parte do
EESIP, organizada e orientada para as necessidades da crianca/jovem. A priorizacdo das
necessidades, a ajuda diferenciada e a prestacdo de cuidados especializados, demonstram
competéncias que permitem uma atuagdo eficaz em situagbes de pressdo, otimizando a
tomada de decisdo e garantindo a seguranca dos cuidados, sendo estes passos
imprescindiveis para uma correta atuacdo na sala de emergéncia (Costa & Calado, 2019).

e E2.2.: “Faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem,
otimizando as respostas” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19193).

Assim, reconhecendo que a dor e o sofrimento na crianga e no adolescente,
frequentemente associados ao medo e a ansiedade, demonstram uma enorme variabilidade

na forma como sdo exteriorizados, devido as especificidades de cada grupo etario, os EESIP
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em parceria com 0s pais devem criteriosamente avaliar e interpretar o estado emocional da
crianga/adolescente, reconhecendo a sua individualidade, com o intuito de implementar
estratégias diferenciadas, auxiliando-os a lidar com cada situacéo e facilitar a expresséo e o
autocontrolo (OE, 2013).

Quando uma crianga vivencia uma experiéncia de forma positiva, é possivel
perceber que esta tende a sentir-se mais capaz, contribuindo para fortalecer a sua autoestima,
aumentar as suas habilidades e aprender estratégias para lidar com desafios no futuro. Ao
superar esta situacdo dificil, ela adquire ferramentas para superar o stress a longo prazo (OE,
2013).

Um dos principios fundamentais da enfermagem pediatrica encontra-se na filosofia
dos cuidados ndo traumaticos. Estes sdo caracterizados como cuidados terapéuticos
realizados pelos profissionais, através de intervengdes que tém como objetivo eliminar ou
reduzir os processos dolorosos, sejam eles fisicos ou psicoldgicos, vivenciados pela crianca
e familia. O objetivo primordial destes cuidados relaciona-se com o ndo causar dano a
crianca (McElfresh & Merck, 2014).

Na atualidade, reconhece-se que 0s recém-nascidos podem sentir dor, possuem
memoria das experiéncias e que a dor ndo tratada pode ter consequéncias imediatas e a longo
prazo. As préticas eficazes no controlo da dor tém um impacto direto na qualidade dos
cuidados prestados aos recém-nascidos, influenciando tanto a ética, quanto o
desenvolvimento neuroldgico destes. Assim, € crucial que a avaliacdo, prevencao e
tratamento da dor sejam prioridades em todos os servicos de satde que lidam com recém-
nascidos prematuros ou de termo (DGS, 2012; Batalha & Sousa, 2018).

Conforme referido por Silva e Apdstolo (2021), a utilizacdo de intervencdes
especificas, como o método de canguru, o contato pele a pele, a amamentacdo ou mesmo a
contencdo destes recém-nascidos, contribui para a reducdo dos niveis de mortalidade e
infecdo, além de potencializar os ganhos a nivel do desenvolvimento cerebral.

No decorrer dos estagios com a finalidade de controlar a dor e promover conforto
ao recém-nascido, foram utilizadas medidas ndo farmacol6gicas como o controlo dos
estimulos ambientais, como a luz e o ruido, o ajuste do posicionamento, a contencéo, o toque,
asucc¢do ndo nutritiva, a administracédo de sacarose a 24%, ou algumas gotas de leite materno,
quando possivel. Por sua vez, nas criangas mais crescidas, nomeadamente pre-escolares e
escolares foi utilizada a técnica da distracdo e o reforgo positivo atraves do elogio (DGS,

2012; OE, 2013). Ainda sobre esta tematica, ao nivel das intervengdes farmacoldgicas foram
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implementadas administracdo de farmacos, sendo estes analgésicos e/ou sedativos, por via
oral ou endovenosa, de acordo com a prescrigdo médica.

No entanto, as intervengdes ndo farmacoldgicas tém um papel fundamental no
alivio da dor, quer sejam utilizadas isoladamente ou em conjunto com as intervencdes
farmacoldgicas. A sua importancia reside no facto de muitas delas modificarem a percecéo
da dor, possibilitando uma reorganizacao cognitiva que acompanha a experiéncia dolorosa.
Consequentemente, ocorre uma alteracao nas percecdes responsaveis pelas reacdes de medo
e ansiedade (OE, 2013).

No &mbito dos cuidados de salde primarios, a vacinacdo apresenta-se como 0
procedimento doloroso mais frequente para as criangas. Durante este procedimento, foram
implementadas medidas, adaptadas a crianca e ao estadio de desenvolvimento, sendo estas:
técnicas comportamentais, como o relaxamento; estratégias cognitivas, como fornecer
informagdes prévias; abordagens cognitivo-comportamentais, como a distracdo ou a
orientacdo da imaginacg&o; intervencdes fisicas, como a aplicacdo local de calor ou de frio;
apoio emocional, através da presenca de alguém significativo; e ajustes ambientais, como a
reducdo da intensidade da luz ou do ruido (OE, 2013).

Na comunidade, durante a vacinagdo de criangas no primeiro ano de vida, foram
implementadas estratégias como o uso do colo, 0 embalo e as caricias dos pais. Para criancas
em idade pré-escolar, adotaram-se recursos como brinquedos, videos e musicas conhecidas
destas. Criancas em idade escolar foram utilizadas técnicas de respiracdo, tais como o
relaxamento, a imaginacgdo guiada e atividades ldicas. E ainda, no caso dos adolescentes,
aplicaram-se estratégias de respiracdo, como o relaxamento (DGS, 2012).

Nesta perspetiva empatica e personalizada para cada fase do desenvolvimento
infantil, com o objetivo de proporcionar uma experiéncia menos traumatica e mais
confortavel, como na vacinacao, este tipo de cuidado evidencia um compromisso efetivo
com o bem-estar das criancas e adolescentes, refletindo o profissionalismo e a dedicacéo do
EESIP (Regulamento n.° 422/2018).

Adicionalmente, e também em conformidade com o feedback dos pais, que sdo 0s
maiores conhecedores e peritos dos seus filhos e estdo familiarizados com as habilidades de
adaptacdo da crianca, pode-se auxiliar na identificacdo de estratégias com maior potencial
para surtir efeito (McElfresh & Merck, 2014).

No internamento, incentivou-se a participacdo dos pais em procedimentos, caso
essa fosse a sua vontade, assim como a colaboracdo da crianga, desmitificando medos e

ideias pré-concebidas, proporcionando seguranga com o objetivo de promover a autonomia
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e independéncia no cuidar, numa perspetiva de cuidados centrados na familia. Observou-se
também, que o colo dos pais considerado como o local ideal para a realizagdo de
procedimentos, e a otimizacdo da chucha/amamentacdo foram estratégias que
proporcionaram conforto e relaxamento da crianca, em associacdo com o toque terapéutico
e o0 shushing, que, na sua maioria, resultaram positivamente. Apos a implementacdo destas
estratégias, verificou-se que o lactente se acalmava e reorganizava-se com facilidade,
fazendo com que os pais ficassem mais tranquilos durante o procedimento e apds o mesmo.

e E2.5.: “Promove a adaptacido da crianca/jovem e familia a doen¢a cronica,
doenca oncoldgica, deficiéncia/incapacidade” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19193).

De acordo com a teoria do Desenvolvimento de Erickson, cada estadio representa
uma crise psicossocial, pelo que, a forma como a crianga organiza e experiéncia as emogoes
é determinante influenciando, posteriormente, as relacdes que esta estabelece com o meio
que a rodeia (Hockenberry et al., 2018).

Conforme mencionado por Hockenberry et al. (2018), é essencial que a crianca
tenha oportunidade para expressar as emocdes negativas e aprenda a lidar com elas de forma
saudavel, o que contribui para o seu bem-estar emocional. Durante o primeiro ano de vida,
a crianca procura desenvolver confianca e estabelecer lagos com o0s seus cuidadores,
enguanto explora o mundo através dos sentidos.

A presenga de uma doenca crénica durante esta fase do desenvolvimento pode
prejudicar a interacédo da crianga com 0 ambiente e ter efeitos negativos no desenvolvimento
de aspetos fundamentais como a capacidade de se movimentar, o sono, a alimentacdo e as
funcBes sensoriais. A dor pode agravar ainda mais este compromisso, resultando nao s6 em
comportamentos de insatisfacdo ou irritabilidade normais, mas também numa aversdo ao
toque e, consequentemente, numa diminuicdo da capacidade de criar lagos afetivos
(Hockenberry et al., 2018; Papalia & Martorell, 2022).

Os toddlers e as criancas em idade pré-escolar procuram alcancar a sua
independéncia e desenvolver um sentido de iniciativa até adquirirem as habilidades
necessarias para cuidarem de si mesmos. Contudo, a participacdo dos pais na gestdo da
doenca cronica pode resultar numa maior dependéncia destes e dificultar o desenvolvimento
destas habilidades, especialmente se a condi¢do afetar as atividades bésicas tais como
alimentar-se, vestir-se e até mesmo interagir socialmente com outras criancas.

No que diz respeito as criangas em idade escolar, estas sdo as mais afetadas pela

incapacidade de se deslocar a escola e participar nas atividades, limitando as suas

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — Catia Castanha

33



Competéncias do Enfermeiro Especialista em Salde
Infantil e Pediatrica: Impacto da doenga crénica nos irmaos saudaveis | 2024

oportunidades para socializar com os pares, tarefa que demanda uma atencdo adicional nesta
etapa do desenvolvimento (Hockenberry et al., 2018; Papalia & Martorell, 2022).

Atualmente, com o crescente nimero de criangas com doencgas cronicas ou
deficiéncia, é necessario reforcar, no sistema de saude, os cuidados continuados integrados,
por equipas multidisciplinares, em que o EESIP desempenha um papel decisivo na
articulacdo entre a equipa hospitalar, a equipa dos cuidados de salude primarios e a escola,
para responder de forma concertada as necessidades das criancas e familias (Augusto et al.,
2020).

As doencas crdnicas sdo permanentes no tempo e podem acarretar implicacGes para
0 desenvolvimento das criangas/jovens, ja que impdem limitacGes fisicas e sociais, ndo
permitindo, frequentemente, a vivéncia de uma infancia considerada normal, sujeitando-as
a procedimentos invasivos e a longos periodos de hospitalizacdo e de tratamentos (Hilkner
et al.,, 2019). Estes internamentos devem-se a doencas malignas, doengas congenitas e
genéticas, doencas metabdlicas e situacdes de dependéncia de tecnologia ou transplantagdo
(Lacerda et al., 2019). Desta forma, atua-se junto da crianca/jovem e familia na adoc¢édo de
diferentes estratégias de coping e de adaptacdo, de modo a ultrapassar as dificuldades
causadas pela doenga cronica.

Nesta linha de pensamento, quanto a capacitacdo dos pais para cuidar da
crianca/jovem, em situacfes de doenca cronica, destaca-se a informacédo e a promogéo de
acOes educativas. Considera-se que a educacgdo para a salde seja uma das estratégias mais
eficazes na promocdo da saude infantil e juvenil, sendo um cuidado preventivo importante
com potencial reconhecido para promover o bem-estar da crianca, da familia e da
comunidade. Proporcionar momentos de partilha de sentimentos e vivéncias, mantendo uma
atitude calma e disponivel, gerindo o tempo de forma a possibilitar momentos de conversa
com a familia, podem ser estratégias validas para a implementacdo de cuidados
antecipatérios, diminuindo os fatores stressores identificados, aumentando as competéncias
parentais e promovendo um crescimento e desenvolvimento adequado & crianga/jovem
(Hockenberry & Barrera, 2014).

Na prestacdo de cuidados, ao envolver a m&e/pai nos cuidados a crianga durante o
processo de transi¢do de saude-doenca, forneceram-se orientagdes sobre a importancia dos
cuidados relacionados a condigdo cronica vivenciada e como esses sdo elementos
fundamentais nesta transi¢cdo. Além disso, ajudou-se na compreensdo da evolugdo do
processo de doenca, explicando o tratamento e sua importancia, utilizando exemplos praticos

e compartilhando experiéncias com outras familias. Estas estratégias facilitadoras da
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transicdo permitiram que a mae/pai expressasse as suas emogoes, reorganizasse-se a nivel
familiar e participasse ativamente nas mudancas em beneficio do bem-estar da crianca e da
familia (Charepe, 2020).

No contexto de internamento pediatrico, considera-se ter prestado cuidados a
criangas com doencas cronicas, sendo este um dos maiores desafios de aprendizagem ao
longo deste percurso. Neste cenario, 0s pais ja demonstram habilidades para cuidar dos seus
filhos, o que facilita o processo de negociacao. Entretanto, nos momentos de agudizacéo, é
necessario um apoio mais significativo dos EESIP, devido a fragilidade em que as criancas
se encontram. Considera-se que esta estreita ligacdo entre profissionais e familias é crucial
para o equilibrio e bem-estar da crianca internada e da familia.

O EESIP, ao observar o sistema familiar como um sistema em constante mudanca,
no contexto transformativo de adaptacédo a novas situacoes e necessidades, deve garantir que
estas transicdes se desenvolvam de forma saudavel, promovendo a continuidade da familia,
através da aquisicao de mecanismos de coping para lidar com as novas situagdes, onde a sua
resiliéncia favorecera a estabilidade do sistema familiar e, consequentemente, dos seus
membros (Ruas, 2019).

Ainda, segundo este mesmo autor, € apoiando a familia nos momentos de mudanca
e respondendo eficazmente as suas verdadeiras necessidades que o EESIP, desempenha a
funcdo de capacitar os pais para a aquisicao e desenvolvimento de competéncias parentais,
encarando a doenca cronica de um filho e lidando com os desafios que isso implica para a
familia. Esta capacitacdo é realizada atraves de orientacfes antecipatorias a familia, com o
intuito de potenciar e maximizar o desenvolvimento infantil e juvenil, ambicionando os
pressupostos fundamentais a uma parentalidade positiva (Ruas, 2019).

Segundo Ruas (2019), a parentalidade positiva é caracterizada como um
comportamento parental Unico que respeita, ama e apoia a crianca, reconhecendo 0s seus
direitos, interesses e necessidades, num ambiente auténtico e coerente, onde s&o
providenciadas orienta¢cdes fundamentadas em principios, valores e limites educacionais,
com a finalidade de promover a sua autonomia, autoestima e confianga. Esta abordagem tem
como objetivo promover o desenvolvimento harmonioso, e € essencial para fornecer
cuidados adequados a crianca durante esta fase tdo desafiante que é a primeira infancia.

Tanto na UCINP como no SUP, e embora se trate de contextos distintos, 0s pais
procuram respostas as suas duvidas junto aos EESIP, essencialmente relacionadas ao

diagnostico de salde, aos procedimentos e aos recursos de que poderdo necessitar e dispor.
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Nesta perspetiva, constatou-se a dificuldade sentida pelos pais na gestdo das
patologias cronicas das suas criancas. Frequentemente, mesmo aqueles que dispdem de
informacdes, referem medo e inseguranca, no que diz respeito a tomada de decisao,
especialmente na gestdo do regime terapéutico prescrito. Como tal, ao longo dos estagios,
procurou-se desenvolver competéncias relativamente a esta problematica, a fim de aprimorar
os conhecimentos da crianga/jovem e familia, através de informagdo, instrucéo e treino, para
que aumentem a sua literacia em saude e consigam uma gestao eficaz destas patologias (Lane
& Mason, 2014).

No que respeita a familia, o principal objetivo é incentivar os pais a adaptarem-se
ao longo do processo da doenca e a promover o seu gradual empoderamento, de modo a que
possam reconhecer e desenvolver competéncias no cuidado do filho. Por sua vez, a familia
é 0 elemento natural e essencial para o crescimento e bem-estar das criancgas, devendo, por
iss0, receber a protecdo e 0 apoio necessarios para desempenhar com pericia o seu papel de
cuidadora (Souza et al., 2023).

O apoio aos irmdos saudaveis é outro aspeto a considerar pelos profissionais de
saude. Os irmdos saudaveis ressentem-se aquando da presenca de uma doenca cronica ou
oncolégica num irmé&o, pela necessidade de apoio e cuidados constantes que a crianga doente
necessita. Inumeras vezes sentem falta de apoio, suporte, seguranca e porto seguro dos pais,
0 que acarreta grande impacto a nivel psicoldgico, emocional, social e fisico e até na relacao
entre irmaos (Marques et al., 2018).

Neste sentido, 0 EESIP deve promover apoio e acompanhamento aos irméos da
crianga com doenca crénica ou oncoldgica, de modo a desenvolver estratégias que lhes
permitam lidar com as suas emoc¢Ges, promovendo uma harmonia familiar e diminuido o

impacto da doenca na familia (Marques et al., 2018).

Competéncia E3: “Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de
vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19194).

e E3.1.: “Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil” (Regulamento
n.° 422/2018, p. 19194).

O crescimento e desenvolvimento de cada crianga sdo acompanhados desde o seu
nascimento em consultas de vigilancia de saude infantil, no centro de saude, conforme
preconizado pela DGS no PNSIJ (DGS, 2013).

No centro de saude, nas consultas de desenvolvimento infantil, observou-se e

compreendeu-se a relacdo de proximidade que o EESIP tem com a crianca e familia, pelo
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acompanhamento ao longo das diferentes fases do ciclo de vida. Esta relagdo de confianca e
a filosofia do cuidado centrado na familia s@o dois elementos essenciais para que 0s pais se
envolvam nos cuidados e compreendam o seu importante papel na promocao, manutencao e
vigilancia da satde e bem-estar do seu filho.

Sendo o EESIP também enfermeiro de familia, encontra-se em condigdo
privilegiada para ter ja estabelecida uma relagdo de proximidade e confianga com as familias,
conhecendo também o contexto especifico da mesma. As consultas permitem, para além da
avaliacdo do crescimento e desenvolvimento infantil, segundo a Escala de Avaliacdo do
Desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, fornecer informagdo antecipatoria as
familias, de acordo com a etapa em que a crianga esta e o que esperar na fase seguinte, com
transmissdo de estratégias e conhecimentos potenciadores para a maximizacao do potencial
de desenvolvimento infantil da crianca.

Relativamente as idades-chave preconizadas nestas consultas, ndo eram fixas, e a
sua frequéncia era ajustada, consoante a necessidade. Ou seja, eram introduzidas ou
eliminadas em momentos especiais do ciclo de vida das familias, como em situacdes de
doenca grave, luto, separagcdes ou nascimento de irmaos, de acordo com as orientacdes do
PNSIJ. As avaliagfes mencionadas anteriormente permitem a detecdo precoce de atrasos no
desenvolvimento e altera¢cBes que desviam a maximizacdo da salde da crianca, como
mudancas de peso, higiene oral, sono, socializacdo, entre outros aspetos (DGS, 2013).

Neste contexto de intervencdo sdo planeadas intervencdes de enfermagem em
consonancia com os diagndsticos de enfermagem identificados e com a especificidade de
cada crianca/jovem e familia. Estas intervencfes compreendem a vigilancia do
desenvolvimento infantil, o ensino sobre habitos de vida saudaveis, a promoc¢édo do papel
parental, o ensino sobre a vacinacdo, a orientacdo sobre a vigilancia da salde e o ensino
sobre os recursos disponiveis na comunidade.

Deste modo, participou-se ativamente em sessdes de massagem infantil e em
programas de educagéo para a saude destinados aos pais, abordando temas como amamentar
e aleitar, garantir a seguranca, lidar com sinais comuns e sinais de alerta, promover a saude
e diversificacdo alimentar. Durante estas sessdes, procurou-se capacitar os pais e ampliar os
seus conhecimentos no desempenho do seu papel parental, incentivando-o0s a expressao e a
conscientizacdo das necessidades, capacidades e dificuldades nos cuidados com 0s seus
filhos.

As sessOes presenciais de massagem infantil proporcionaram momentos valiosos

para esclarecer dividas dos pais, especialmente relacionadas com o sono do bebe, colicas e
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amamentacdo. A vantagem destas sessdes presenciais foi a oportunidade de observar a
postura e posicdo dos bebés, identificar possiveis problemas como o estrabismo e abordar
questdes relacionadas a seguranca infantil, incluindo a maneira como o0s pais transportavam
0s bebés em carrinhos e babycoques, bem como a interacéo entre estes.

E3.2.: “Promove a vinculacio de forma sistematica, particularmente no caso
do recém-nascido (RN) doente ou com necessidades especiais” (Regulamento n.°
422/2018, p. 19194).

Apdbs o nascimento, a familia enfrenta um processo de adaptacédo, resultando em
uma nova dindmica familiar. Este periodo é caracterizado por uma constru¢do conjunta de
aprendizagem, no qual os EESIP desempenham um papel essencial ao promover a salde e
0 bem-estar familiar. Os pais, por sua vez, necessitam do suporte dos EESIP para
compreenderem as diversas expressdes dos seus filhos, acompanhando todo o seu
crescimento e desenvolvimento ao longo das diferentes etapas (McElfresh & Merck, 2014).

A vinculagcdo é um foco dos cuidados de enfermagem e é definida como:
“Parentalidade: ligagdo entre a crianga e a mae e¢/ou o pai; formagdo de lagos afetivos” (ICN,
2020, p. 89).

O processo de vinculagdo, sendo essencial para o desenvolvimento saudavel e bem-
estar emocional da crianga, pode estar comprometido durante o internamento na UCINP,
cabendo ao EESIP implementar medidas que o promovam. O método de canguru ou contacto
pele a pele é um dos métodos de cuidado utilizado na UCINP com esta finalidade. Consiste
em colocar o recém-nascido despido, apenas com a fralda, em posicao vertical sobre o peito
e abdémen da mée ou pai. E utilizada uma faixa sobre o recém-nascido para seguranca e
pode ser colocada uma manta para manter o recém-nascido aquecido. E ainda, oferecido a
mée ou pai um espelho de méo para que possa observar o rosto do seu filho.

Os beneficios do método canguru sdo vastos e bem documentados na literatura.
Além da influéncia positiva no processo de vinculacéo, observam-se outros ganhos, como o
aumento de peso, a reducao do tempo de internamento, a melhoria na regulagéo térmica e a
promoc¢do de um cuidado mais individualizado e humanizado. Adicionalmente, 0 método
canguru também exerce impacto positivo na promoc¢do do aleitamento materno (Silva &
Apodstolo, 2021).

Na consulta de saude infantil, na qual se teve a oportunidade de acompanhar o
recém-nascido, ao longo dos primeiros dias de vida, revelou-se um contexto bastante
enriquecedor, uma vez que permitir conhecer o pés-alta neonatal e compreender como se

processa esta continuidade de cuidados. Considerou-se importante identificar o que é retido
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pelos pais, daquilo que é transmitido em contexto hospitalar, bem como compreender o que
nesta fase hd mais a fazer, quais as informacdes que devem ser transmitidas e as agdes que
devem ser realizadas para promover um desenvolvimento saudavel.

O envolvimento dos pais em todo o processo de cuidados, a promocao da
amamentacao e a desmistificacdo de ddvidas e medos, sdo fatores promotores da vinculacdo
entre pais e a crianga, uma vez que proporciona tranquilidade a ambos. Assim como, a
promocdo da parentalidade e da parceria de cuidados, a promocdo da vinculacdo deve ser
uma prioridade para o EESIP, que se interrelaciona entre si.

e E3.3.: “Comunica com a crianc¢a e familia de forma apropriada ao estadio
de desenvolvimento e a cultura” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19194).

A comunicacdo é um instrumento basico de enfermagem e é englobada em quase
todas as acOes, seja de forma verbal, gestual ou através da expressdo facial. Enquanto
ferramenta utilizada pela enfermagem, a comunicacdo deve ser terapéutica, ou seja, deve ser
realizada com um intuito, como por exemplo perceber as necessidades do cliente, esclarecer
as suas duvidas, demonstrar interesse pelos seus problemas ou até mesmo como forma de
estabelecer uma ligagdo com o cliente de cuidados (McElfresh & Merck, 2014).

Ao longo dos varios estagios, tornou-se uma prioridade e um desafio criativo o
desenvolvimento das competéncias comunicacionais, considerando-se a sensibilidade
cultural, a literacia, as competéncias linguisticas e 0s seus interesses. Através da
comunicacdo dindmica, possibilitou-se a transmissdo da informacéo cientifica necessaria de
forma clara e organizada, ao ritmo da crianca/jovem e familia, e de acordo com a valorizacéo
tematica que lhes era expressa (DGS, 2013).

No entanto, para aprimorar a comunicacdo eficaz com a crianga, optou-se por
desenvolver uma relacdo terapéutica através do brincar, visto que esta atividade é
fundamental na infancia, proporcionando oportunidade para a expressdo de afetos e
emocBes. A utilizacdo de brincadeiras, especialmente contar historias aos quadrinhos,
permite ilustrar procedimentos recorrentes e dolorosos, como a pungao venosa em criangas
hospitalizadas. Elas veem-se representadas nestas ilustracbes, compreendendo o
procedimento e reduzindo o stress em eventos semelhantes no futuro, tornando o ambiente
hospitalar mais alegre, reduzindo a ansiedade e facilitando a recuperagdo (Rolim et al.,
2017).

A ludoterapia utiliza o brincar como ferramenta terapéutica para promover o0
desenvolvimento, comunicagdo e bem-estar emocional em criancas e adolescentes. Envolve

atividades ludicas, como jogos, desenhos e histérias, procurando uma abordagem centrada
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na crianga, reconhecendo a importancia do brincar no processo de cura e adaptacdo ao
ambiente hospitalar (OE, 2013; Nabors & Liddle, 2017).

No contexto das consultas de enfermagem, durante a aplicacdo da escala do
desenvolvimento, foi atribuido destaque ao conforto e posicionamento do lactente/crianca
na marquesa, com o propdsito de explorar o0 ambiente, permitindo o colo da mée/pai para
proporcionar seguranga. Iniciou-se a abordagem e o toque utilizando brinquedos, uma vez
que o ato de brincar, embora aparentemente natural, auxilia a crianca na sua adaptacéo a
realidade.

No caso dos adolescentes, foram mobilizados conhecimentos, como assumir uma
postura cordial e de compreensdo, utilizando uma linguagem simples, adequando as
palavras, expressdes faciais, gestos e adotando um tom de voz calmo. Demonstrou-se
disponibilidade, assegurando a confidencialidade e o direito a privacidade destes (Silva &
Cabral, 2015; Rolim et al., 2017).

Deste modo, o brincar deve ser uma estratégia a ser adotada pelo EESIP para
minimizar o impacto da hospitalizacéo e estimular o desenvolvimento infantil.

o E3.4.: “Promove a autoestima do adolescente e a sua autodeterminacio nas
escolhas relativas a satde” (Regulamento n.° 422/2018, p. 19194).

Na adolescéncia, 0s pensamentos e as formas de estar flutuam entre o
comportamento infantil e o comportamento adulto. Em situa¢Ges de maior stress, pode-se
observar que os adolescentes recorrem a seguranca do que Ihes é mais familiar, optando por
uma atitude mais infantil. Em situacGes em que se sentem mais confiantes e seguros, 0s
adolescentes podem assumir uma atitude mais adulta (Hockenberry et al., 2018).

Ao EESIP cabe um cuidado especializado, sendo necessario ajustar a intervencgéo
conforme as mudancas de comportamento, de modo a atender as necessidades nos momentos
particulares da interacdo. Promover a autoestima e a autodeterminacdo do adolescente
envolve uma comunicacdo mais expressiva, estimulando a expressdo das emocdes,
negociando e discutindo o contributo no processo de recuperacdo. Além disso, € crucial fazer
um reforgo positivo de todas as conquistas, bem como da imagem corporal, uma vez que
estes podem apresentar-se melindrados com estes aspetos (Papalia & Martorell, 2022).

O empowerment dos clientes de cuidados é definido o processo através do qual os
clientes adquirem maior controlo sobre as a¢des e decisdes que afetam a sua satde. Através
deste processo, o individuo passa a estabelecer uma correspondéncia mais proxima entre 0s
objetivos a que se propdem dentro do processo de salide-doenca e 0 modo como 0s devera

alcancar (Hockenberry & Barrera, 2014).
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De acordo com Wang (2021), os jovens tornam-se empoderados na medida em que
vao desenvolvendo uma consciéncia critica, 0 que ocorre quando 0s mesmos comegam a
compreender os fatores que estdo a causar alteracGes no ambiente que os rodeia, bem como
nos seus comportamentos.

O facto de o EESIP envolver ndo s6 a familia, mas também a crianca e o jovem,
especialmente o adolescente, permite que estes desenvolvam um interesse crescente pela sua
salde, enquanto adquirem competéncias, reforcando a capacidade para tomar decisdes
responsaveis e negociar os compromissos relacionados a sua saude. Durante as sessdes de
educacdo para a saude facilitou-se a comunicacdo expressiva de emogdes e negociou-se a
prestacdo de cuidados. As sessOes de educacdo foram realizadas sempre de modo
participativo e ndo expositivo, sensibilizando para a ado¢do de comportamentos saudaveis.

Neste sentido, considera-se necessario realcar a importancia da realizacdo dos
estagios em diferentes contextos, assim como de todo o percurso desenvolvido no Curso de
Mestrado em Enfermagem para a aquisicdo e o desenvolvimento das Competéncias
Especificas do EESIP, que sem as oportunidades oferecidas no decorrer deste periodo, ndo

seria possivel.

1.3. Competéncias de mestre

Para a obtencdo do grau de Mestre, conferido na area de especializacdo, reconhecida
pelo artigo 15.° do Decreto-Lei n.° 65/2018, procurou-se aprofundar conhecimentos,
compreender e resolver problemas nos diversos contextos de estagio, sustentando o
desenvolvimento de competéncias em um processo reflexivo.

A reflexdo sobre diversas situacBes complexas vivenciadas na pratica permitiu
“desenvolver solucdes ou emitir juizos em situacdes de informacéo limitada ou incompleta,
incluindo reflexdes sobre as implicacBes e responsabilidades éticas e sociais que resultem
dessas solucdes e desses juizos ou o0s condicionem”, conforme indicado no Decreto-Lei n.°
74/2006.

E através da investigacdo que a disciplina e a profissdo de Enfermagem produzem
e renovam continuamente seu corpo de conhecimentos, permitindo o desenvolvimento de
uma prética baseada na evidéncia que, por sua vez, aprimora a qualidade e seguranca dos
cuidados, otimizando os ganhos em satde (Nunes, 2020).

Desta forma, em enfermagem, o mestrado demonstra ser incrementador da
qualificacdo dos cuidados, do ensino, da gestdo e da investigacdo, em funcdo dos seus
proprios principios: aplicabilidade, flexibilidade, organizagdo, inovacéo e valorizagdo da
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experiéncia profissional, visando dar respostas as necessidades sociais e da profissdo
(Tavares & Leite, 2014).

De acordo com os autores supramencionados, os EESIP com o grau de mestre, além
de incorporarem conhecimentos cientificos, especializados e avancados em sua atividade
assistencial, desempenham um papel criativo e preponderante na educacdo e apoio
multidisciplinar. S&o promotores de mudanga, inovacdo de procedimentos e processos nos
sistemas de salde.

No ambito do PNSIJ, sdo estabelecidas orientacdes e estratégias para promover a
salde e prevenir doencas em criangas/jovens. De salientar que as criangas com perturbagdes
de desenvolvimento, deficiéncia ou doenga cronica necessitam de cuidados adicionais,
garantindo, sobretudo, a continuidade da intervencdo de diversos servigos (DGS, 2013;
Augusto et al., 2020; Charepe, 2020).

Como demonstrado ao longo deste relatorio, a questdo da doenga crénica na crianga
e familia tem adquirido crescente importancia na sociedade contemporanea, impactando
significativamente uma parte consideravel da populacdo mundial. Esta € uma realidade com
a qual nos deparamos diariamente.

Reconhecer o impacto das doengas cronicas na infancia € crucial, considerando o
aumento na procura por servicos de saude e o correspondente acréscimo nos custos
associados a prestacdo de cuidados. Neste contexto, a continuidade e a coordenacdo nos
cuidados tornam-se imperativos, demandando a implementacéo de estratégias e intervencdes
especificas direcionadas a crianca/jovem e a familia.

A realizagdo de uma RIL permitiu uma ampliagdo de conhecimentos e
competéncias na area da investigacdo, desde a formulacdo de uma questdo de investigacao
clara e objetiva, a pesquisa em bases de dados, analise e tratamento dos dados, até a
elaboracao final do artigo (Ercole et al., 2014).

Por fim, considera-se que a formacdo especializada e a implementacdo de
intervencdes de enfermagem especificas permitiram fazer a diferenga, com evidentes
beneficios para a crianca com doenca cronica e familia, especificamente no irmdo saudavel.
Esta atuacdo foi possivel, recorrendo a um conjunto de conhecimentos provenientes da
investigacdo, da inovacdo e do rigor cientifico, aos quais, ao serem aplicados na prética
clinica, culminaram no desenvolvimento das competéncias especificas do EESIP, nas

competéncias comuns do EE, contribuindo para a obtencdo do grau de mestre.
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2 O IRMAO DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA

O presente capitulo pretende contribuir para a construgdo do conhecimento na area
do impacto da doenca cronica nos irmaos saudaveis. Para isso, foi realizada uma RIL, que
teve como objetivo analisar a producdo cientifica existente, e como finalidade propor
intervencdes de enfermagem que contribuam para minimizar os efeitos desta doenca nos

irmaos saudaveis.

2.1.  Pertinéncia da tematica em estudo

Atualmente, verifica-se um aumento no ndmero de familias com criangas
diagnosticadas com uma doenca crénica, o0 que gera diversas altera¢cdes no funcionamento
familiar para integrar a doenca na sua rotina. O EESIP encontra-se numa posicéo
privilegiada para apoiar e capacitar as familias ao longo deste periodo de mudanca.

Desta forma, compreender como a familia incorpora a doenca crdnica da crianca e
percebe o apoio prestado pelos EESIP, proporciona uma avaliacdo e intervencdo mais
direcionada para as necessidades e dificuldades destas familias (McElfresh & Merck, 2014).

A doenca cronica na infancia € uma condicdo fisica ou mental que afeta
significativamente as atividades diarias da crianca por um periodo de pelo menos trés meses,
resultando em hospitalizacbes frequentes, necessidade de cuidados em casa e tratamento
médico especializado (Charepe, 2020).

As doencas cronicas sdo caracterizadas por trés elementos tais como uma duracao
prolongada, a incapacidade de cura espontanea e a impossibilidade de alcancar a recuperacao
completa (Charepe, 2020).

A condicdo clinica pode variar ao longo do tempo, oscilando entre momentos de
doenca aguda, que requerem hospitalizacdes frequentes e periodos de cuidados regulares
(Batalha & Sousa, 2018).

As doengas cronicas mais frequentes na infancia sédo asma, obesidade, dificuldades
de comportamento/aprendizagem, paralisia cerebral, diabetes mellitus, insuficiéncia renal
cronica, epilepsia e sindrome de Down (Bai et al., 2017; Charepe, 2020).

Os elementos que influenciam a forma como a crianga e a familia se adaptam a uma
doenca crdnica sao possiveis alteracfes na condi¢ao de saide, o comprometimento funcional

permanente, implicacdes no desenvolvimento neurologico, a dependéncia de tecnologia ou
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dispositivos médicos, necessidade de cuidados especializados e a auséncia de apoio de
familiares, que torna estas criancas e as suas familias especialmente vulneraveis (Batalha &
Sousa, 2018).

A compreensdo da doenca crénica tanto pela crianga doente, como pelos irmaos
saudaveis varia conforme a idade, o nivel de desenvolvimento e experiéncia prévia com a
doenca. Torna-se, por isso, pertinente compreender as tarefas de desenvolvimento proprias
de cada fase, de modo a relacionar os possiveis impactos que a doenca crénica possa ter na
evolucdo das mesmas (Papalia & Martorell, 2022).

Nesta fase, a doenca crénica pode prejudicar a interacdo da crianga com o ambiente,
afetando a sua mobilidade, sono, alimentacdo e fungdes sensoriais. A presenca de dor pode
agravar estes problemas, originando comportamentos negativos e reduzindo a capacidade de
se relacionar (Hockenberry et al., 2018).

Nos primeiros meses de vida, os lactentes procuram estabelecer lagos de confianga
com os seus cuidadores, explorando o mundo através dos seus sentidos. Nesta fase inicial,
uma doenca crénica pode interferir na interacdo da crianca com o ambiente, afetando as suas
capacidades motoras, padrdes de sono, alimentacéo e sensibilidade sensorial. A presenca de
dor pode agravar estes desafios, provocando comportamentos negativos e prejudicando a sua
capacidade de se relacionar com os outros (Hockenberry et al., 2018; Papalia & Martorell,
2022).

De acordo com Hockenberry et al. (2018) e Papalia e Martorell (2022), os toddlers
e as criangas em idade pré-escolar procuram ganhar independéncia e explorar o autocuidado.
Contudo, a gestdo da doenca cronica pelos pais pode resultar em maior dependéncia e
impedir o desenvolvimento destas habilidades, principalmente se interferir em atividades
fundamentais como comer, vestir-se e interagir com os colegas.

Nesta fase, a crianca compreende que a sua salde esta ligada ao seguimento de
regras, 0 que pode levar a sentimentos de culpa e punicdo em relagcdo a doenca, além de
aumentar a ansiedade e o stress perante 0s procedimentos medicos (Batalha & Sousa, 2018).

Hockenberry et al. (2018) referem que as criancas em idade escolar enfrentam
maiores desafios quando ndo conseguem frequentar a escola e participar em atividades, o
que restringe as suas oportunidades de interagcdo com os colegas.

Na fase da adolescéncia, os jovens enfrentam desafios especificos, como adquirir
mais independéncia e diminuir a dependéncia dos pais, assumindo maiores

responsabilidades. Este processo pode causar stress adicional para os adolescentes e para 0s
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pais, sendo fundamental a forma como eles se relacionam para garantir 0 éxito desta
transicdo (Hockenberry et al., 2018; Papalia & Martorell, 2022).

Cuidar da crianca, implica conhecer e compreender a sua unidade familiar como
um agente dindmico e indissociavel. Por este motivo, a intervencao de enfermagem deve ter
sempre em conta as experiéncias passadas e presentes de cada elemento e da familia como
um todo (Papalia & Martorell, 2022).

Segundo estes autores supracitados, a familia é uma das instituicbes mais
significativas para o desenvolvimento humano, pois na maioria dos casos é aqui que se
iniciam as primeiras interagdes sociais. Pelo que, as relagbes mantidas com os pais e 0s
irmaos influenciam os comportamentos e as relagdes pessoais futuras.

Shajani e Snell (2019) afirmam que considerar a familia como um sistema aberto
em interacdo constante com varios sistemas complexos ao seu redor, permitira uma
compreensdo mais abrangente da dindmica familiar e uma intervengéo direcionada para as
suas diferentes interagdes.

Todas as familias possuem uma configuracdo Unica de relacbes que gera uma
dindmica singular, conferindo-lhes uma identidade propria e independéncia, apesar das
influéncias externas e internas que demandam uma habilidade organizacional para manter
um equilibrio em constante evolucdo (Shajani & Snell, 2019).

Alguns dos fatores de risco ao desenvolvimento infantil sdo baixa habilitacdo
académica, condicdo econdmica no nucleo familiar, desemprego, negligéncia e violéncia,
salide mental fragil dos membros da familia, iliteracia em saude, doenca cronica e as
hospitaliza¢Ges/institucionalizagbes (McElfresh & Merck, 2014).

O diagndstico de uma patologia cronica na criangca provoca destruturacdo em todos
os elementos da familia. Desta forma, a familia ira sentir necessidade de se adaptar e
reorganizar para prover os cuidados a crian¢a. O cuidado parental a crianca com uma doenca
crénica ndo tem uma natureza universal, nem se apresenta semelhante em todas as familias
(Shajani & Snell, 2019).

De referir, que as familias com criangas que apresentam doenca cronica passam por
um processo de adaptacdo, podendo ser mais ou menos longo, consoante a capacidade de
adaptacdo e aceitacdo por parte das mesmas. Todo este processo de adaptacdo envolve sete
fases: primeiramente 0 choque e a confuséo; a desorganizacao e desespero; posteriormente
a negacdo, desacreditar da realidade; a raiva; a tristeza; a desvinculagdo e, por dltimo, a

reorganizacdo. Pode-se encontrar, na mesma familia, pessoas em diferentes fases, dai a
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importancia de conhecer a familia como um todo e haver abertura para o dialogo e apoio a
todos os seus membros (McElfresh & Merck, 2014).

De acordo com Shajani e Snell (2019) na convergéncia das diferencas, todas as
familias precisam de um suporte ajustado as suas necessidades e adaptado a situacdo
especifica de satde-doenca.

Neste sentido, questdes relacionadas com a cultura, as crencas, o vinculo
estabelecido entre todos os membros da familia, o suporte social, emocional e financeiro
existente para enfrentar a transicdo de satde-doenca, influenciam o impacto que a doenca
cronica da crianga tem sobre a familia (Hockenberry et al., 2018).

Os EESIP, devido a sua proximidade nos diversos contextos de salde-doenca,
fundamentam os cuidados de enfermagem na analise das dificuldades e necessidades
familiares, planeando estratégias para facilitar a transicdo. No entanto, € fundamental que os
profissionais de salde desenvolvam as suas habilidades e competéncias para garantir a
qualidade dos cuidados prestados (Shajani & Snell, 2019).

A doenca cronica de um filho acarreta mudancas nos papéis parentais e na dindmica
familiar, caracterizando-se por varios fatores como descontinuidade na satisfacdo das
necessidades bioldgicas, psicolégicas e sociais, alteracdo no papel dos pais, aumento da
dependéncia da crianca doente, dificuldades econdémicas, deslocacdes frequentes e o
aparecimento de sentimentos como culpa, ansiedade, desgaste, exaustdo, medo, inseguranca
e frustracdo. Neste sentido, também os apoios sociais e financeiros, 0 apoio de grupos de
pares e as parcerias com as escolas séo fundamentais para apoiar os pais (Hockenberry et al.,
2018; Charepe, 2020).

Assim, analisando a familia na sua perspetiva sistémica, esta é afetada em diversas
areas, tais como financeira, organizacional, somatica, comportamental, emocional e familiar.
Os pais véem-se confrontados com a necessidade de desencadear estratégias de coping
efetivas, no sentido de adquirir novamente o seu equilibrio (Ruas, 2019).

Os pais cuidadores enfrentam uma reducéo do tempo disponivel para si proprios e
para 0s outros membros da familia, particularmente os irméos saudaveis, que muitas vezes
sentem falta de apoio, atencdo e afeto devido & dedicagdo constante ao irmao doente. Isto
reflete-se nos aspetos psicologicos, emocionais, sociais e fisicos, afetando até mesmo a
relacdo entre os irmdos (Shajani & Snell, 2019).

Assim, uma das necessidades dos pais esta relacionada com o apoio aos irmaos

saudaveis, incluindo informéa-los sobre a doenga do outro filho e manter o acompanhamento
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das suas atividades diarias, como a educagdo. A presenca constante e 0 apoio de outros
membros da familia promovem sentimentos de seguranca e amparo (Lacerda et al., 2019).

Os irméos assumem um papel fundamental na procura da identidade pessoal e na
compreensdo do mundo, sendo figuras de vinculagcdo importantes. O contexto ambiental em
gue a crianga esta inserida, especialmente o papel de irm&o, ndo deve ser negligenciado, pois
é essencial para estabelecer interacGes determinantes para o seu desenvolvimento (Papalia
& Martorell, 2022).

Segundo Morris et al. (2016) € comum que a crianga com irmao hospitalizado
apresente regressdéo em marcos importantes do desenvolvimento, uma crescente
dependéncia, bem como choro e angustia mais frequentes. Estes autores salientam ainda,
que os irmdos saudaveis mencionam dificuldade em ter um sono tranquilo, descrevendo
muitas vezes pesadelos, e na escola apresentam dificuldade em manter a concentracao e
participar nas atividades propostas.

Para além disso, episodios de enurese podem ser frequentes, tal como perturbacGes
alimentares, queixas de dor abdominal e cefaleias. As rela¢cbes com outras criancas podem
pautar-se por comportamentos imprevisiveis e agressivos, refletindo dificuldades a nivel da
socializacdo (Morris et al., 2016).

Deste modo, os irmdos saudaveis poderdo sentir-se culpabilizados e, por isso,
procurarem o isolamento, evitando a interacdo com pares e familiares. Este comportamento
ndo deve ser descurado, pois o isolamento na infancia é um fator importante de problemas
sociais na idade adulta (Morris et al., 2016).

Os irmdos da crianca com doenca cronica também experimentam mudancas
significativas nas suas vidas e precisam se ajustar as alteracdes na dindmica familiar. Desta
forma, podem ser identificados varios sentimentos negativos nos irmdos saudaveis,
nomeadamente culpa pela doenca, culpa pelas suas préprias habilidades e sucesso,
ressentimento por o irmdo receber mais atencdo, sentimentos de perda e isolamento,
frustracdo relativa ao aumento das responsabilidades, vergonha relacionada com a aparéncia
e comportamento do irmao doente, pressdo para ser o filho “bom” e proteger os pais de mais
preocupacOes. Em contrapartida, alguns estudos salientam que os irm&os demonstram
também sentimentos positivos tais como empatia, compaixao, paciéncia, sensibilidade e
vontade em aprender sobre a doenca cronica (Lacerda et al., 2019; Charepe, 2020).

Apesar das adversidades e desafios enfrentados, existem familias com filhos com
doenca cronica para as quais esta experiéncia se torna uma oportunidade de crescimento,

unido, fortalecimento familiar e aprendizagem de estratégias de coping (Ruas, 2019).
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Um dos fatores apontados como causadores de desajustamento do papel do irméo
sdo as restri¢Oes de visitas em ambiente hospitalar (Pedroso et al., 2021).

Estas restricGes baseiam-se no risco de infecdo, além da possibilidade de trauma
emocional para a crianca. Algumas instituices s6 concedem relevancia a visita dos irmaos
quando estes tém 10 anos ou mais. Limitar ou impedir as visitas nos hospitais pode causar
impacto negativo sobre a familia, provocando sentimentos negativos (Pedroso et. al, 2021).

Por outro lado, a crianca pode retirar algumas consideracdes positivas deste
processo, como o desenvolvimento de uma personalidade mais independente, generosa,
tolerante, confiante e resiliente, bem como a melhoria de suas capacidades comunicacionais,
desempenho escolar e valores morais mais elevados. Assim, 0s irméos devem ter um horério
de visita reservado e programado a crianga internada, de forma que os pais e os EESIP
possam preparar antecipadamente o irmao saudavel para esta visita (Pedroso et al., 2021).

Incluir a familia nos cuidados a crianca hospitalizada surge como uma forma de
humanizar o ambiente hospitalar, melhorando a aceitacdo e adaptacdo a condi¢do a que a
crianca é submetida, reduzindo o sentimento de abandono e facilitando o relacionamento
com os profissionais de saude (McElfresh & Merck, 2014).

Analisar os modelos tedricos de adaptacao a doenca crénica é essencial para estudar
0 processo de adaptacdo da familia e as diversas varidveis envolvidas. Para uma melhor
compreensdo e justificacdo do processo de transformacdo que ocorre durante o periodo da
infancia, e dos fatores que influenciam o desenvolvimento, recorreu-se ao Modelo de
Parceria de Cuidados de Anne Casey e & Teoria das Transi¢cdes de Afaf Meleis.

Segundo Casey e Mobbs (1998) cabe a familia e a equipa de salde estabelecer uma
efetiva parceria, visando a promocdo da autonomia da crianga/jovem, bem como sua
envolvéncia no processo terapéutico.

Hockenberry e Barrera (2014) destacam que através do modelo de parceria de
cuidados, o EESIP demonstra uma visdo do cuidado centrado na familia, com a familia e
pela familia. Implementa um plano de cuidados, com base no processo de enfermagem,
tendo em conta o nivel de participa¢do nos cuidados, habilitagdes e desejo de cada um.

Desta forma, este processo ciclico possibilita a identificagdo das necessidades de
cada crianca e familia, o planeamento de intervencdes personalizadas destinadas a resolver
problemas especificos e respetiva implementacdo e, por fim, a avaliacdo dos resultados
obtidos que poderdo levar a novos dados que serdo incorporados no plano de cuidados da

familia, de modo a atender a essas novas necessidades (Monteiro & Cerqueira, 2020).
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Ao longo do ciclo de vida, os individuos vdo experienciando transi¢des. Quando
estas sdo do dominio da saude, o EESIP é o profissional de saide com preparacéo eficaz
para acompanhar estes processos de mudanca (Meleis, 2010).

A adaptacdo a uma doenca cronica € um processo continuo que requer COmpromisso
com as diversas transi¢cbes complexas e multidimensionais que ocorrem ao longo do decurso
da doenca, implicando ajustes e mudancgas nos padrfes de vida, passando de um estado
estavel para outro (Meleis, 2010; Santos et al., 2016).

A participacao da crianca e familia no processo de transicdo pode variar conforme
as demandas e complexidade do tratamento, assim como devido a exposicao de situagdes
dolorosas e angustiantes, aumentando a confuséo, diminuindo a confianga e 0S mecanismos
de coping anteriormente utilizados (Meleis, 2010).

A Teoria das Transi¢coes de Afaf Meleis, como referencial tedrico, permite clarificar
e orientar os processos de transi¢do do ciclo vital pelas diversas mudancas e desafios, na
compreenséo do desenvolvimento infantil como uma fase de aquisigdo de novas habilidades,
sentimentos, objetivos, comportamentos, funcdes e capacidades, aos quais a crianca
necessita adaptar-se para poder transitar para o estadio seguinte (Meleis, 2010; Santos et al.,
2016).

Tendo em conta 0 mencionado, reconhece-se que os EESIP devem incluir as
familias no planeamento dos cuidados e nas tomadas de decisdo, educando-as e
estabelecendo uma parceria no cuidado com estas. Esta abordagem influencia as transicdes
da crianca, fornecendo suporte pessoal, familiar e social, 0 que permite uma avaliagdo
holistica da transicdo com base nas necessidades psicossociais, individuais e de privacao, e
intervindo na crianca e familia para criar condi¢Ges propicias para uma transicdo saudavel
(Meleis, 2010; Santos et al., 2016; Monteiro & Cerqueira, 2020).

De uma forma geral, a presenca de uma doenca cronica na crianca pode afetar o
bem-estar psicoldgico dos pais, a sua capacidade de trabalhar, a situacdo financeira da
familia, a dindmica familiar, além do estado emocional e desempenho académico dos irméos
saudaveis (Lacerda et al., 2019).

De facto, embora haja consequéncias negativas ligadas a esta condicdo, é
importante realgar a oportunidade que ela oferece para promover o desenvolvimento de
habilidades e competéncias valiosas, tais como sensibilidade, compreenséo, conhecimento

em salde, responsabilidade social e empatia (Charepe, 2020).
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Perante todas estas repercussoes, torna-se fundamental compreender, respeitar e
reconhecer as necessidades dos irmdos saudaveis perante o diagndstico de uma doenga
cronica.

Face a todas as implicacbes que a doenca cronica tem na familia, nomeadamente
nos irmé&os saudaveis, procedeu-se a realizacdo de uma RIL. A mesma, sera apresentada de
seguida na forma de artigo, e de acordo com as orienta¢des requeridas pela revista cientifica
a qual foi submetida. Assim, todas as siglas, tabelas, quadros e referéncias bibliograficas sao

independentes da restante dissertagéo.

2.2. Revisdo integrativa da literatura

A DOENCA CRONICA NOS IRMAOS SAUDAVEIS: INTERVENCOES DE
ENFERMAGEM
CHRONIC ILLNESS IN HEALTHY SIBLINGS: NURSING INTERVENTIONS

Cétia Patricia Freitas Castanha®* ip, Goreti Filipa Santos Marques® io, Gisela Sofia Moreira Pires Silva® ip

RESUMO

Introducéo: A incidéncia de doenca cronica na idade pediatrica tem aumentado nos Gltimos
anos, acompanhado pelo consequente aumento de morbilidades. Os avancos cientificos e
tecnoldgicos possibilitaram um aumento da esperanca de vida e um diagnéstico precoce das
criangas com estas patologias. O diagnostico de uma doenca cronica tem um profundo
impacto na vida da crianca e da sua familia.

Objetivo: Analisar a producdo cientifica que permita identificar as intervencdes do
Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica (EESIP) para minimizar o impacto
da doenca crénica nos irmaos saudaveis.

Metodologia: Realizou-se uma revisédo integrativa da literatura (RIL) através da pesquisa
nas bases CINAHL Complete, Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE), Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive e Cochrane Central
Register of Controlled Trials. Utilizou-se a metodologia PICO, tendo como critérios de
pesquisa artigos relacionados com as intervencdes de enfermagem nos irmaos de criancas
com doenga cronica, artigos publicados nos idiomas portugués, espanhol e inglés, no periodo
de 2013 a 2023. Os Descritores Medical Subject Headings (MeSH): siblings; brothers;

sisters; nurs*; chronic disease; chronic illness.
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Resultados: Dos 107 artigos obtidos foram selecionados 8 artigos ap6s a aplica¢do dos
critérios de inclusdo. ldentificaram-se como intervengdes especializadas de enfermagem dos
irmdos de crianca com doenca crénica: a ludoterapia, os irmdos como foco de cuidados de
enfermagem e 0 apoio psico-emocional dos irmaos.

Conclusdo: O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica desempenha um papel
essencial ao promover a integracao dos irm&os saudaveis nos cuidados a crianga com doenca

cronica.

Palavras-chaves: Irméos; Enfermeiros; Doenga cronica.

ABSTRACT

Introduction: The incidence of chronic illness in pediatric age has increased in recent years,
accompanied by a consequent rise in morbidities. Scientific and technological advances have
led to increased life expectancy and early diagnosis of children with these pathologies. The
diagnosis of a chronic illness has a profound impact on the life of the child and their family.
Objective: To analyze the scientific literature to identifying the interventions of the
Specialist Nurse in Child and Pediatric Health (SNCPH) to minimize the impact of chronic
illness on healthy siblings.

Methodology: We conducted an integrative literature review (ILR) by searching the
CINAHL Complete, Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE),
Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, and Cochrane Central Register of
Controlled Trials databases. We used the PICO methodology, with search criteria related to
nursing interventions for siblings of children with chronic illness, articles published in
portuguese, spanish, and english from 2013 to 2023. The Medical Subject Headings (MeSH)
Descriptors: siblings; brothers; sisters; nurs*; chronic disease; chronic illness.

Results: Out of the 107 articles obtained, 8 articles were selected after applying the inclusion
criteria. Specialized nursing interventions for siblings of children with chronic illness were
identified as: play therapy, siblings as the focus of nursing care, and emotional-psychological
support for siblings.

Conclusion: The Specialist Nurse in Child and Pediatric Health plays an essential role in

promoting the integration of healthy siblings during the care of children with chronic illness.

Keywords: Siblings; Nurses; Chronic disease.
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INTRODUCAO

A incidéncia de doenca crdnica na idade pediatrica tem aumentado nos ultimos
anos, acompanhado pelo consequente aumento de morbilidades. Os avancos cientificos e
tecnoldgicos possibilitaram um aumento da esperanca de vida e um diagnostico precoce
das criancas com estas patologias (Medeiros & Silveira, 2019).

Em Portugal, estima-se que haja cerca de 6000 criancas em idade pediatrica com
necessidades especiais de salde e/ou paliativas. Nessa populagdo, predominam as doengas
oncoldgicas, assim como as doencas neuromusculares, cardiovasculares e as alteraces
congénitas ou geneticas (Augusto et al., 2020).

A doenca crénica é caracterizada por um conjunto de critérios, que incluem as suas
caracteristicas e duracdo prolongada, para além dos resultados que levam a incapacidade ou
défices residuais a médio e a longo prazo, manifestando-se numa escalada de necessidade
de cuidados e supervisdao em saude (Organizacdo Mundial de Sadde, 2018; Medeiros &
Silveira, 2019).

As condicdes crénicas pediatricas mais frequentemente diagnosticadas em paises
desenvolvidos sdo: nas doencas pulmonares, a asma; nas doencas enddcrinas, a diabetes
mellitus; nas doencas cardiacas, a cardiopatia congénita; nas doengas oncoldgicas, as
leucemias; nas doencas renais, a doenca renal cronica; nas doencgas reumatologicas, a artrite
idiopatica juvenil; nas doencas neurologicas, a paralisia cerebral; e nas perturbacdes do
desenvolvimento, as do espectro do autismo e a hiperatividade com défice de atencédo (Bai
etal., 2017; Hockenberry et al., 2018; Medeiros & Silveira, 2019).

Nesta perspetiva, a patologia cronica pode ter origem em fatores bioldgicos,
psicoldgicos ou cognitivos com a capacidade de persistir por um periodo minimo de um ano
e com potencial para se manter no tempo, produzindo uma ou mais das seguintes
consequéncias: alteracbes na condicdo de satde, comprometimento funcional permanente,
implicacfes no desenvolvimento neuroldgico, dependéncia de tecnologia/dispositivos
médicos, necessidade de cuidados especializados e a auséncia de apoio de familiares, que
tornam as criancas e as suas familias especificamente vulneraveis (Hockenberry et al., 2018).

O impacto da doenca crénica na crianca depende de varios fatores, nomeadamente
do seu nivel de desenvolvimento, do temperamento, dos mecanismos de confronto, das
reacOes dos pais e irmdos ou pessoas significativas e, em menor escala, da doenca crdnica
em si. A compreensdo da crianca sobre a doenca varia de acordo com a idade, nivel de

desenvolvimento e experiéncia da préopria doenca (Hockenberry et al., 2018).
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O diagndstico de uma patologia cronica na crianga provoca destruturacdo em todos
os elementos da familia. Desta forma, a familia ir4 sentir necessidade de se adaptar e
reorganizar para prover os cuidados a crianca. A doenca ira afetar a dindmica e o quotidiano
familiar, com consequéncias em todos os subsistemas (Medeiros & Silveira, 2019).

O Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatrica (EESIP), conforme o
Regulamento n® 422/2018, recorre a um modelo concetual com foco na crianca/familia.

Segundo Loureiro et al. (2021), é possivel aferir que os cuidados de saude tém
adotado cada vez mais, no ambito da pediatria, cuidados centrados ndo s6 na crianca, mas
também na familia, levando a salientar que cada vez mais as hospitalizagdes ndo devem
impedir a ligacdo da familia na prestacéo de cuidados.

A parceria de cuidados entre os profissionais de saude e a familia, resulta numa
prestacdo de cuidados de enfermagem mais qualificados.

Segundo Augusto (2020), verifica-se nos Ultimos anos uma mudanca de
mentalidade nos cuidados a crianga, onde a ideia do paternalismo deixou de existir e passou-
se a integrar a familia e os irmaos nos cuidados, nas decisdes, incentivando 0 maior tempo
possivel de contacto durante um internamento, envolvendo os pais ndo s nos cuidados
basicos de higiene e alimentacdo, mas também nos cuidados especializado, tornando-os mais
envolvidos e responsaveis em todos 0 processo.

Em conformidade com Souza et al. (2023), ser um irmao envolve estabelecer lacos,
sejam eles préoximos ou distantes, que podem incluir momentos de conflito ou harmonia, e
sentimentos variados, como rivalidade, competicdo, ciumes, afeto e companheirismo. Essas
experiéncias moldam as futuras interac6es sociais dos individuos, na préatica profissional dos
EESIP para além do sistema familiar.

Sob outra perspetiva, Medeiros e Silveira (2019), referem que o subsistema entre
irmaos pode ser afetado de forma significativa, visto que a relagdo afetiva entre eles é Unica,
promovendo sentimentos de solidariedade e compaixao.

Deste modo, as criangas que crescem com um irmao doente experimentam uma
variedade de emoc0es e 0 impacto delas pode ser tanto positivo quanto negativo, dependendo
da forma como as suas vivéncias sdo moldadas (Gettings et al., 2015).

Os irméos de criancas com doengas cronicas, frequentemente reprimem 0s seus
sentimentos, 0 que pode aumentar o risco de enfrentarem problemas de saude mental
(Thornton, 2017).

Perante todas estas repercussoes, torna-se fundamental compreender, respeitar e

reconhecer as necessidades dos irmaos saudaveis face ao diagnostico de uma doenca cronica.
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Os EESIP que prestam cuidados especializados a estas criangas, devem desenvolver
construtos teodricos, com base na melhor evidéncia cientifica, que fundamentem uma
abordagem de cuidados centrada nos irméos saudaveis.

Para isso, torna-se importante analisar a producéo cientifica que permita identificar
as intervencdes do EESIP para minimizar o impacto da doenca cronica nos irmaos saudaveis.
Com esse proposito, procedeu-se de seguida a realizacdo de uma Revisdo Integrativa da
Literatura (RIL).

METODOLOGIA

A RIL é um método de pesquisa que permite a incorporacdo das evidéncias na
pratica clinica (Mendes et al., 2008). Permite a construcdo de uma andlise completa da
literatura, conduzindo a discussdes sobre os métodos e resultados das pesquisas obtidas, bem
como a consideragdes para futuras pesquisas (Crosseti, 2012). A RIL facilita a obtencéo de
informacdes abrangentes sobre o problema em estudo, integrando um corpo de
conhecimento, podendo ser direcionada para a definicdo de conceitos, revisao de hipoteses
ou analise de estudos inseridos em um topico especifico (Ercole et al., 2014).

Neste sentido, a RIL compreende as seguintes etapas: identificacdo do tema ou
formulagdo da questdo de pesquisa; delineamento dos critérios de incluséo e de exclusdo dos
estudos; recolha das informacGes a serem extraidas dos estudos incluidos/elaboracdo das
categorias dos mesmos; andlise dos estudos incluidos; interpretacdo dos resultados e
apresentacdo da revisdo/sintese do conhecimento adquirido (Ercole et al., 2014).

A questdo norteada do estudo foi construida através da mnemoénica PICO
(Populacédo — Irméos da crianga com doenca crénica, Intervencdo — Intervengdes do EESIP,
Comparacdo — N&o aplicavel, Outcome — Diminuir o impacto da doenca crénica). Com base
nesta mnemonica, elaborou-se a seguinte questdo: “Quais as intervengdes do EESIP que
contribuem para minimizar o impacto da doenga cronica nos irmaos saudaveis?”.

Foram definidos como critérios de inclusdo da RIL: artigos relacionados a
intervencgdes de enfermagem para irmdos de criangas com doenga crénica, publicados nos
idiomas de Portugués, Inglés e Espanhol, estudos primarios e estudos publicados entre 2013
e 2023.

De acordo com a RIL a estratégia de pesquisa inclui trés etapas. A primeira etapa
consistiu na pesquisa nas bases de dados CINAHL Complete, Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE), Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive e Cochrane Central Register of Controlled Trials. Os Descritores Medical
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Subject Headings (MeSH): siblings; brothers; sisters; nurs*; chronic disease; chronic illness.
A segunda etapa incluiu a conjugacéo dos operadores boleanos “AND”, “OR” e a ferramenta
“#» garantindo que novas variacoes de uma mesma palavra fossem criadas. Dando assim,
origem a expressdo de pesquisa. Na terceira etapa, através da expressao de pesquisa,
previamente criada, efetuou-se a pesquisa. O processo de pesquisa decorreu no dia nove de
Julho de 2023.

Apols a pesquisa, 0s resultados obtidos em cada uma base de dados foram
exportados por um gerenciador de referéncias. As referéncias duplicadas foram excluidas e
apos procedeu-se a selecdo dos artigos. De forma independente, dois investigadores
analisaram os estudos por titulo, resumo e texto integral, de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo. No caso de divergéncia entre os investigadores, um terceiro
investigador, foi responsavel por decidir a inclusdo ou nao do estudo em questao.

Para a extracdo dos dados foi utilizado um instrumento que permitiu registar as
carateristicas relevantes dos estudos, bem como as principais evidéncias encontradas,
incluindo os seguintes topicos: titulo, autor, ano e local de publicacdo, objetivos,
metodologia, principais resultados e conclusdes. Os dados obtidos foram apresentados em
tabelas, e apds reflexdo agrupados em categorias concetuais para que fosse feita a sua
discussao.

De forma a garantir a qualidade da producdo desta RIL, seguiu-se a
checklist PRISMA (Tricco et al., 2018).

RESULTADOS

Apds andlise dos artigos, foram identificados um total de 107 estudos. Os artigos
encontravam-se distribuidos pelas seguintes bases de dados: CINAHL Complete 20 artigos,
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) 55 artigos, na Nursing &
Allied Health Collection: Comprehensive foram identificados 27 artigos, e na Cochrane
Central Register of Controlled Trials foram identificados 5 artigos. Os estudos foram
analisados através do fluxograma Prisma. Dos 107 estudos identificados inicialmente, foram
excluidos 23 por estarem duplicados nas bases de dados e 2 por estarem redigidos em
aleméo, resultando num total de 82 estudos. Posteriormente, procedeu-se a leitura dos titulos
e foram excluidos 58 artigos, por ndo estarem relacionados com as intervengdes de
enfermagem para irmé&os de criangas com doenca cronica.

Em seguida, dos 24 artigos foram analisados os resumos tendo sido excluidos 15

artigos por ndo abordarem a questdo de investigacdo previamente definida. Dos 9 artigos
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resultantes, procedeu-se a leitura do texto integral. Apenas um artigo foi eliminado por nao
se conseguir aceder ao seu texto integral, ap6s contato com o autor. Assim, foi realizada a
analise por texto integral dos 8 artigos, por responderem aos critérios de inclusédo
previamente definidos para a RIL, conforme esquematizado na Figura 1 (Fluxograma

Prisma).

Figura 1 - Fluxograma PRISMA

[ Identificacio de estudos através de bases de dados e registos ]

Foram identificados nas bases
de dados (n=107)

! CINAHL complete (n=20) »
MEDLINE Complete (n=55) Registos duplicados removidos (n=23)
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Cochrane Central Register of

Controlled Trials (n=5)

l Artigos excluidos pelo titulo (n=60)

29 - Artigos que nio respondem a questio

Artigos submetidos a leitura de de investigacio
titulo (n=84) 19 - Artigos nfo relacionados com idade
pediatrica
10 - Revisdes da literatura
1 2- Artigos de outros idiomas que nio

portugués, inglés e espanhol

Artigos excluidos pelo resumo (n=15)
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4 Artigos submetidos a leitura de — ™ | tematica pretendida
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3 pediatrica

2 - Revisdes da literatura

Articos submetidos a leitura de Artigos excluidos pela analise de texto
N 1 - —
texto integral (n=9) integr R_l (n=1) ]
1 — Artigo sem acesso a texto integral
| S

Estudos incluidos na revisio (n=28)

Incluidos

Fonte: Baseado no fluxograma PRISMA (Page et al., 2021)

Os resultados obtidos foram analisados e interpretados, permitindo a identificacdo
de lacunas no conhecimento, e, por ultimo, os resultados da pesquisa foram categorizados e
posteriormente discutidos. Na ultima etapa da revisao integrativa, realizou-se uma sintese
do conhecimento obtido com o objetivo de influenciar a pratica clinica.

No que diz respeito as caracteristicas relacionadas aos tipos de estudo, dos 8 artigos
incluidos quatro utilizaram a abordagem metodologica qualitativa, dois foram revisfes
integrativas da literatura, um adotou a abordagem metodologica quantitativa e um consistiu

num estudo de viabilidade longitudinal. A sintese da evidéncia empirica obtida por meio dos

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny - Céatia Castanha

56



Competéncias do Enfermeiro Especialista em Salde
Infantil e Pediatrica: Impacto da doenga crénica nos irmaos saudaveis | 2024

estudos incluidos nesta revisdo esta detalhada na Tabela 1, que inclui as caracteristicas de

cada um dos estudos, de acordo com os critérios de inclusdo estabelecidos. As informacdes

apresentadas abrangem a referéncia do artigo, que inclui os autores, o ano de publicacédo, o

titulo, o tipo de estudo, os objetivos da pesquisa e 0s topicos abordados no estudo.

Tabela 1 - Caracterizacéo dos estudos

Referéncia do Tipo de Objetivos do Topicos mencionados
Artigo Estudo Estudo
Artigo n.’ 1 Estudo - Compreender O estudo menciona que as criangas, ao
Nabors, L., & descritivo os sentimentos  se envolverem em atividades ludicas,
Liddle, M. (2017).  quantitativo e as percecoes como as artes expressivas e a
Perceptions of das criancas ludoterapia, expressaram 0s  seus

Hospitalization by
Children with
Chronic Illnesses
and Siblings
Journal of Child &
Family Studies,
26(6), 1681-1691.
DOI:10.1007/s108
26-017-0688-6

com doencga
crénica e
irmaos sobre a
hospitalizagao,
através de
entrevistas
ludicas
semiestruturada
S;

- Comparar as
percegdes da
hospitalizagao
entre criangas
com doenga
cronica e
Irmaos, com o
intuito de obter
insights sobre
as diferencgas e
semelhangas
nas
experiéncias.

sentimentos e lidaram com questdes de
vida relacionadas com a hospitalizagdo.
Quando as criangas recriam eventos
stressantes nas suas vidas, podem
adquirir uma sensagao de controlo sobre
os resultados desses mesmos eventos.
As emogdes perturbadoras sdo: o medo,
a ansiedade, o stress e a tristeza.

As entrevistas ladicas proporcionam aos
irmaos saudaveis um mecanismo de
lidar com o trauma médico, mesmo apos
algum tempo, enquanto o irmdo com
doenca cronica passa por procedimentos
médicos nesse periodo. A construcdo de
um quarto magico no hospital, o uso de
materiais artisticos e brincadeiras com
dispositivos médicos, oferecem as
criangas o processar e reviver os eventos
stressantes.

Os irmaos saudaveis podem apresentar
comportamentos negativos ou sentirem-
se solitarios, devido a atengdo
concentrada dos pais na crianca doente.
Apesar disso, podem também apresentar
sentimentos positivos, esforcando-se
para ajudar o irmdo doente e
colaborando com a familia na sua
adaptagdo.
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Artigo n.’ 6 Estudo de - Categorizaras O estudo destaca que os irmdos
Hilkner, S. H., pesquisa percecdes dos saudaveis se encontram numa posi¢ao
Beck, A. R. M., qualitativa,  irmaos, face a de  vulnerabilidade e  exclusao,
Tanaka, E. Z., & com hospitalizagdo  destacando-se a reorganizacao familiar,
Dini, A. P. (2019). abordagem doirm3ocom  as hospitalizagdes prolongadas e
Perceptions of narrativa doenca crénica: exclusdao dos eventos festivos.
siblings of reconhecer os O acolhimento dos irmdos no hospital
children desafios que os  pelos EESIP ¢ crucial, sendo necessario
hospitalized due irmaos um didlogo prévio adequado a faixa
to chronic enfrentam etaria e estadio de desenvolvimento da
disease. Revista durante o crianga, para garantir uma melhor
de Enfermagem periodo de compreensdo da situacdo. Além disso,
Referéncia, 4(20), hospitalizagdo  incluir os irmdos e familiares em
77-86. e identificar as  celebragdes significativas, tais como dia
DOI:10.12707/R1 necessidades de da Mae, dia do Pai, dia da Crianga,
V18074 apoio Pascoa e Natal.
psicossocial. O estudo proporciona evidéncias de que
a enfermagem possui a capacidade de
revitalizar a sua abordagem nos
cuidados pediatricos ao incorporar
ativamente o irmdo saudavel no
processo de enfermagem em todas as
etapas, o que pode fundamentar
politicas de inclusdo e apoio.
Artigo n.’ 9 Artigo de - Identificaras O estudo destaca a importancia de
Lane, C., & revisao experiéncias e  fornecer aos  pais  informacgdes
Mason, J. (2014). obstaculos dos  adequadas para que comuniquem

Meeting the needs
of siblings of
children with life-
limiting illnesses.
Nursing Children
& Young People,
26(3), 16-20.

irmaos de
criangas com
doencas
potencialmente
fatais, no seio
familiar;

- Explorar as
praticas mais
eficazes para
suprimir estas
necessidades.

eficazmente com os filhos saudaveis e
reservarem tempo para eles, longe do
foco na doenga dos irmaos. Deste modo,
fornecer estas informacoes, ajuda as
criangas a esclarecer equivocos,
proporcionando-lhes seguranca.

O estudo refere que a participagcdo de
programas preventivos em grupo para
irmdos pode ter um impacto positivo
tanto nos individuos, como na familia,
sendo benéficos para melhorar a
autoestima, as relagdes familiares,
reduzir a ansiedade e aumentar o
conhecimento sobre a doenca. Deste
forma, estas intervengdes promovem a
resiliéncia e estratégias de
enfrentamento, permitindo que as
criangas expressem 0s seus sentimentos
e aprendam a lidar com desafios
relacionados com a doenc¢a dos irmaos.
No que diz respeito ao servico de
cuidados paliativos pediatricos, o0s
grupos de irmdos sdo estruturados de
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acordo com as necessidades atuais,
tendo como objetivos: criar um
ambiente criativo, divertido e seguro;
explorar a compreensdo das criancas
sobre os corpos, doengas e a condigdo
dos seus irmaos; expressar sentimentos
relacionados a ter um irmao com uma
doenca limitante e suas implicacdes;
identificar e compartilhar estratégias
para lidar com sentimentos e situagdes
desafiadoras.

Artigo n.° 20 Artigo de - Fornecer O estudo conclui que os irmaos,
Thornton, S. revisao informagdes inevitavelmente, passam para segundo
(2017). pertinentes que  plano, podendo surgir sentimentos de
Supporting colmatem as ressentimento, ciimes e,
children with necessidades posteriormente, culpa por reagirem
chronic illness das criancas desta forma. O suporte eficaz para os
and their family. com doengas irmdos pode assumir diversas formas,
British Journal of cronicas ¢ desde o encorajamento a participagao na
School Nursing, familias; escola e em atividades extracurriculares.
12(1), 20-22. - Apoiar o bem- O estudo também reflete a perspetiva
estar dos pais, que sentem que somente
psicologico e aqueles que passam por uma situagdo
emocional das  semelhante, podem verdadeiramente
criangas com compreender as complexas emogdes de
doengas magoa, culpa, ressentimento, frustracao
crénicas € e medo que toda a experiéncia envolve.
familias.
Artigo n.’11 Estudo - Compreender O estudo menciona que a crianga com
Souza, M. A., qualitativo,  as experiéncias doenca cronica requer recursos de saude
Maia, E. B. S., estudo vividas pelos e hospitalizacdes frequentes, o que,
Ribeiro, C. A., & fenomeno-  irmaos juntamente com a falta de informagdes
Melo, L. L. logico saudaveis, adequadas, desencadeia sentimentos nos
(2023). heideggeria- atravésdouso  irmdos saudaveis, tais como medo,
Experiences of no do brinquedo tristeza, saudade e curiosidade.
siblings of terapéutico Neste sentido, o uso do brinquedo
children with dramatico. terapéutico dramatico demonstra ser
chronic diseases uma ferramenta indispensavel para
revealed by the explorar as vivéncias dos irmaos
dramatic saudaveis, permitindo-lhes expressar os
therapeutic play. sentimentos e anseios, compreendendo
Revista Gaucha o mundo do irmdo com a doenca
de Enfermagem, cronica.
44,¢20220109.
DOI:10.1590/198
31447.2023.2022
0109.en
Artigo n.° 17 Estudo - Explorar as O artigo destaca como a doenca cronica
exploratério  vivéncias, afeta a dindmica familiar, especialmente
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Agerskov, H., qualitativo, como a a relagc@o entre os membros da familia.
Thiesson, H. C., de importanciadas Os EESIP devem considerar as
& Pedersen, B. D. abordagem  relagdes e perspetivas individuais de cada membro
(2020). The fenomeno-  dinamicas entre da familia e reconhecer os desafios
significance of logico os membros da  enfrentados pelos irmdos saudaveis.
relationships and  hermenéu-  familia, que Estes, por sua vez, podem sentir ciimes
dynamics in tica convivem com e sentimentos de abandono, devido ao
families with a uma crianga stress das visitas hospitalares aos irmaos
child with end- portadora de doentes.
stage kidney doenga renal Os EESIP ao promover a comunicagao
disease: A cronica. aberta entre os membros da familia, cria
qualitative study um ambiente propicio para que oS
Journal of irmdos  saudaveis possam  fazer
Clinical Nursing, perguntas e expressem as  suas
29(5-6), 987995. preocupacoes.
DOI:10.1111/jocn
15170
Artigo n.’ 18 Estudo - Explorar a O estudo demonstra que os irmaos de
Dougherty, J. P. descritivo vivéncia do criangas com diabetes enfrentam riscos
(2015). The qualitativo  irmao, de disturbios emocionais, problemas
experience of identificando comportamentais, baixa autoestima e
siblings of receios dificuldades sociais.
children with type frequentes e Os fatores que afetam a adaptagdo
ldiabetes. oferecendo ao  incluem aspetos modificaveis ¢ nao
Pediatric Nursing, EESIP modificaveis, sendo estes o medo, no
41(6), 279-305. diretrizes paraa momento do diagnoéstico, a participacao
promocao de nos cuidados e problemas
cuidados de comportamentais.
enfermagem As consultas de rotina oferecem
focados na oportunidades para monitorizar o0
familia, através  funcionamento familiar. Perante isto, os
do controloda  EESIP devem apoiar os irmaos,
diabetes. incentivando a sua participagdo em
consultas e redes de apoio, enquanto
grupos de apoio e eventos de
consciencializagao proporcionam
educagdo e apoio terapéutico.
Artigo n.° 80 Estudo de - Avaliar a O estudo apresenta evidéncias de que o
Gettings, S., viabilidade  possibilidade suporte aos irmaos pode ser oferecido
Franco, F., & longitudi- de facilitar através de grupos de apoio que
Santosh, P. J. nal grupos de proporcionam psico-educacdo. Estes,
(2015). suporte para os  possibilitam que as crian¢as aumentem
Facilitating irmaos, através a sua rede social, fortalecendo a sua
support groups da tecnologia resiliéncia.
for siblings of de Os irmaos que participam em sessOes
children with audioconferén- em grupo, seja por audioconferéncia ou
neurodevelop- cia. presencialmente, t€ém a oportunidade de

mental disorders
using audio-
conferencing: A

compartilhar as  experiéncias e
preocupacdes, trocar ideias para a
resolucdo de problemas e participar em
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longitudinal
feasibility study.
Child and
adolescent
psychiatry and
mental health, 9,
8

psico-educagdo. Conclui-se, que tanto
0os 1irmaos, como os pais avaliam
positivamente o impacto do grupo de
apoio para os irmaos, € estes mantém
contato uns com 0S outros por um
periodo de trés a seis meses, apds a
participagdo no grupo, indicando um

DOI:10.1186/s13 fortalecimento da rede de apoio.
034-015-0041-z

Fonte: Elaboragdo prépria

Assim, tendo em conta, os 8 artigos incluidos neste estudo e face a questdo de
investigacdo previamente formulada, procedeu-se a categorizagdo dos mesmos.

Nesta linha de pensamento foi possivel agrupar os artigos em trés grandes
categorias: a Ludoterapia; o Irm&do saudavel como parte integrante da familia e foco dos
cuidados do EESIP; e 0s Aspetos socio-emocionais.

Inerentemente aos estudos analisados, 4 dos artigos descrevem o Irméo Saudavel
como parte integrante da familia e foco dos cuidados do EESIP, 2 dos artigos destacam a
Ludoterapia e outros 2 estudos relatam os Aspetos socio-emocionais, como estratégias
facilitadoras de todo o processo.

DISCUSSAO

A doenca e a hospitalizacao causam inevitavelmente impactos negativos na vida de
qualquer crianca/jovem e familia, que se podem traduzir em traumas e consequéncias no seu
desenvolvimento.

Com arealizagdo da RIL, pretendeu-se identificar a producdo cientifica relacionada
a tematica do impacto da doenca cronica nos irmdos saudaveis, com o proposito de
determinar as intervencdes do EESIP que contribuem para a reducdo desse impacto. Dessa
forma, para uma melhor compreenséo dos resultados, a discussao foi organizada com base

nas categorias que emergiram da RIL e previamente definidas:

+ Ludoterapia;

A ludoterapia é uma estratégia terapéutica essencial para apoiar os irmaos saudaveis
das criancas com doengas cronicas. Esta estratégia envolve o uso de técnicas terapéuticas,
como arte, musica e jogos. No que se refere a esta categoria, Nabors e Liddle (2017) e Souza

et al. (2023), enfatizam a importancia da ludoterapia como uma intervencao que permite que
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0s irmdos saudaveis expressem 0s seus sentimentos, aliviem a ansiedade e compreendam
melhor a doenca crénica. Neste sentido, a utilizacdo do brinquedo terapéutico dramaético,
pelos EESIP, possibilita a crian¢a, enquanto brinca, aliviar a ansiedade, descarregar as suas
tensdes e expressar 0s sentimentos.

O estudo menciona que a crianga com doenca cronica requer recursos de saude e
hospitalizagbes frequentes, 0 que, juntamente com a falta de informacGes adequadas,
desencadeia sentimentos nos irmdos saudaveis, tais como medo, tristeza, saudade e
curiosidade (Hilkner et al., 2019).

Segundo Nabors e Liddle (2017), reforcam que quando as criangas recriam eventos
stressantes nas suas vidas, podem adquirir sentimentos de controlo sobre os resultados dos
mesmos. Assim, decorar o quarto do hospital com objetos da crianca, usar materiais
artisticos e brincar com os utensilios médicos possiveis, permite a crianca exprimir 0s seus
sentimentos perturbadores, associados ao processo de hospitalizagao e contar com a presenca
de um adulto para apoia-la, enquanto expressa as suas emogdes.

De acordo com Rolim et al. (2017), os cuidados prestados a crianca que incluam a
utilizacao de brinquedos para além do brincar, como a leitura, a utilizacdo da mdsica e o
desenho, facilitam a diminuic¢éo do afastamento da escola e potencializam a educagéo para
a salde.

Silva e Cabral (2015), corroboram a ideia de que a ludoterapia consiste numa
intervencdo pratica de cuidados de enfermagem que concorre para mitigar o impacto da
hospitalizacdo na criancga. Os autores supramencionados enfatizam ainda, que o hospital ndo
deve ser concebido exclusivamente como um ambiente propicio a transmissdo de stress e
dor a crianca e familia, desmistificando assim, o esteredtipo de ser apenas um lugar voltado
para o tratar da doenca. Ao contrario, deve ser considerado também como um espaco de
convivéncia e promotor do desenvolvimento infantil.

Salienta-se, que o EESIP por meio da implementacdo de atividades ltdicas, como
a leitura de contos infantis e a realizacao de ateliés ltdicos nas salas de espera dos hospitais,
permitem o esclarecimento de davidas, promovem o desenvolvimento infantil e estabelecem
uma relacdo empética com a familia e a crianga. Como resultado, esta abordagem facilita a

sua interagdo com os profissionais de saude (Rolim et al., 2017).

 Irméo saudavel como parte integrante da familia e foco dos cuidados do EESIP;
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Né&o obstante das implicacdes da doenca cronica no sistema familiar, também os
irméos saudaveis sofrem com toda a situacéo, sendo normalmente descrita a existéncia de
varios sentimentos nomeadamente: sentimentos de culpa, por terem provocado a doenca;
culpa pelas suas proprias habilidades e sucesso; ressentimento por o irméo receber mais
atencdo; sentimentos de perda e isolamento; frustracdo relativa ao aumento das
responsabilidades, e a necessidade de proteger os pais de mais preocupaces (Gettings et al.,
2015; Hilkner et al., 2019).

Em contrapartida, outros estudos (Gettings et al., 2015; Hilkner et al., 2019),
revelam também que estes demonstram sentimentos positivos tais como: empatia;
compaixao; paciéncia; sensibilidade e vontade em aprender sobre a doenga crénica do irméao.
Neste sentido, é através de intervengdes eficazes que é possivel aprimorar os cuidados
prestados, como abordar ativamente os sentimentos e necessidades dos irmaos saudaveis,
promovendo um ambiente de apoio que beneficie a familia como um todo.

Alguns estudos (Agerskov et al., 2020; Hilkner et al., 2019; Thornton, 2017;
Dougherty, 2015), destacam o papel fundamental do irmédo saudavel na dinamica familiar e
a importancia de promover a sua presenca e a interacdao familiar, nos cuidados prestados a
crianga com doenga cronica.

De acordo com Thornton (2017), a familia desempenha um papel fulcral na parceria
do cuidado a crianca. Por isso, o EESIP deve desenvolver competéncias sélidas na
comunicacdo e capacitacao da familia, com o objetivo de facilitar a criacdo de uma relacao
empatica entre os profissionais de salde, a familia e a crianca.

Agerskov et al. (2020), salientam que os pais enfrentam dificuldades na gestéo do
equilibrio entre as necessidades da crianca doente e 0s sentimentos dos irmdos saudaveis.
Neste ambito, os avos assumem um papel significativo de ajuda e apoio.

A comunicacdo e transmissao de informacédo nas unidades de oncologia pediatrica
e pediatria médica é importante como meio de promover a presenca do irmao saudavel e a
interacdo familiar (Souza et al., 2023).

Souza et al. (2023), descrevem a importancia de os irmédos saudaveis receberem de
forma permanente e atualizada, informacdo referente as dificuldades e limitagdes
consequentes da doenca cronica do irméo. A transmissao desta informagéo deve ser ajustada
a idade da crianca, com o intuito de melhorar a capacidade de adaptacdo, como evitar o

desenvolvimento de fantasias desajustadas em relacdo ao irmao doente.
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Rolim et al. (2017), reforcam a importancia de os EESIP prestarem informagdes as
criancas e familias, no que diz respeito a procedimentos que possam suscitar medo e
ansiedade, como é o caso da hospitalizacdo prolongada da criangca com doenca cronica.

De salientar a importancia da visita dos irmaos saudaveis durante os internamentos
da crianga, bem como a sua participacdo em datas e eventos importantes, sendo para iSso
fundamental que os servigos de pediatria estejam organizados nesse sentido, e tenham um
ambiente humanizado (Hilkner et al., 2019).

E expectavel que os irmdos saudaveis possam sentir-se nervosos ou ansiosos,
perante a hospitalizagdo do irmé&o e a possibilidade de escolha do momento da visita e do
tempo a permanecer na mesma pode contribuir para minimizar esses e outros sentimentos
(Hilkner et al., 2019).

Hilkner et al. (2019), corroboram a ideia de que o EESIP ao incluir os irméos e
familiares nos eventos comemorativos, tais como o dia da Mae, do Pai, da Crianca, Pascoa,
Natal, e outros momentos culturalmente significativos, esta a contribuir para conservar/
aumentar as memorias familiares e minimizar o impacto da hospitalizacdo. Os mesmos
autores salientam ainda, que a auséncia dos irmdos no hospital, por distancia ou
desconhecimento da possibilidade de flexibilizac&o e autorizacdo de visitas para criangas
menores de 12 anos, evidenciam a auséncia de politicas de inclusdo do irméo saudavel no

cuidado.

+ Aspetos socio-emocionais;

A frequente utilizacdo dos servicos de saude por parte das familias de criancas com
doenca cronica, quer seja em consultas, tratamentos ou hospitalizagdes, proporciona aos
profissionais de salde oportunidades para identificar as necessidades dessas familias e
intervir de acordo com as mesmas (Emmamally & Brysiewicz, 2019).

Nesta linha de pensamento, a integracédo de intervengdes de enfermagem dirigidas
aos irméaos saudaveis nos servicos de pediatria, podem ser uma forma particularmente viavel
de oferecer suporte, consoante as necessidades identificadas. Este suporte pode assumir uma
natureza emocional e cognitiva. A dimensdo emocional é fundamentada em competéncias
de comunicacdo terapéutica, como a empatia, a escuta ativa, 0 respeito pelo processo
individual de integracdo e as suas escolhas. Quanto a esfera cognitiva, abrange a partilha

colaborativa de informacdes, o suporte na tomada de decisdes e 0 empoderamento da familia
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no sentido da adogdo de estratégias de coping para lidar com a doenca (Emmamally &
Brysiewicz, 2019).

No que diz respeito ao suporte eficaz aos irmédos saudaveis, este pode englobar
diversas estratégias por parte dos EESIP, nomeadamente a promoc¢édo da participacdo em
atividades escolares e extracurriculares, bem como a disponibilizagdo de escuta ativa
(Gettings et al., 2015).

Os estudos realizados por Lane e Mason (2014) e Gettings et al. (2015), destacam
intervencdes destinadas ao cuidado dos irméos saudaveis. Estas intervencdes englobam a
criagdo de oportunidades para que estes expressem 0s seus sentimentos e preocupacoes, de
fornecer suporte emocional personalizado, bem como a realizagdo de sessdes de grupo. As
sessOes proporcionam um ambiente seguro, onde 0s irmaos podem compartilhar as suas
experiéncias, sentimentos e aprender a lidar com as suas emocdes.

As intervencdes de grupo promovem desta forma a autoestima, fortalecimento dos
lagos familiares e reducdo da ansiedade, fomentando o bem-estar e a adaptacdo dos irméos

saudaveis a doenca (Lane & Mason, 2014).

CONCLUSAO

Ap0s o diagnostico de uma doenga crénica na crianga, a dinamica familiar sofre
alteracdes significativas, inerentes ao stress vivenciado. Na grande maioria das vezes, ocorre
uma readequacio dos papéis dos seus membros e a reorganizacdo das rotinas familiares. E
num clima de stress potenciador da instabilidade da familia, que a demanda por um cuidado
de enfermagem centrado na familia, atendendo as suas especificidades, se visa
imprescindivel na gestdo emocional deste processo para a manuten¢do do funcionamento
saudavel da familia. Neste contexto, é evidente que os irmédos saudaveis estdo em constante
situacdo de vulnerabilidade e em défice no cuidado, o que pode conduzir a implicacfes a
nivel do seu desenvolvimento saudavel.

A realizacdo desta RIL evidenciou que a identificacdo de intervengdes do EESIP
promotoras da qualidade de vida dos irmdos saudaveis, reduzem o impacto negativo da
doenca crénica na familia, promovendo também uma experiéncia mais satisfatoria com os
cuidados de saude prestados.

Desta forma, os irmédos saudaveis devem ser apoiados, integrados e incluidos em
todo o processo de cuidados de salde, nomeadamente nas consultas de enfermagem, nas
avaliacdes do funcionamento familiar, na adaptacdo dos irméos e participacdo em redes de

suporte social e grupos de apoio especificos, conferindo uma abordagem de atendimento a
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familia como um todo. Ao adotar estas intervencGes, os EESIP podem contribuir para
promover o apoio emocional, o entendimento e o fortalecimento das familias que enfrentam
doencas cronicas, enquanto reconhecem o papel fundamental dos irmaos saudaveis neste
processo.

Como limitacOes destaca-se a heterogeneidade das doencas cronicas, e a falta de
estudos a longo prazo. Alguns desses estudos referem as percecdes e necessidades dos pais
ou da crianca portadora de doenca crénica, sendo necessario desenvolver mais estudos,
nomeadamente na perspetiva dos irmaos saudaveis com abordagens mais abrangentes e de
estudos longitudinais para entender melhor esta dindmica.

Por fim, considera-se que o produto deste conhecimento devera resultar numa
consciencializacdo e maior sensibilidade dos EESIP para a 0 processo de integracdo dos

irmaos saudaveis e as dificuldades inerentes, face a doenca crénica na crianca.
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3. PROPOSTAS PARA A PRATICA CLINICA

O caminho em direcéo a qualidade e exceléncia de cuidados de Enfermagem esta
indubitavelmente associado a investigacdo. A Enfermagem, enquanto profissdo, tem
subjacente um corpo de conhecimento préprio, proveniente do trabalho de investigadores
que fundamentam a pratica através da evidéncia cientifica (Nunes, 2020).

A investigacdo em Enfermagem reveste-se de extrema importancia, visto que
permite o continuo desenvolvimento da profissdo, identificando os fundamentos que
sustentam as préaticas e promovendo os melhores cuidados, o que confere maior visibilidade
ao trabalho realizado (Nunes, 2020).

Os enfermeiros, nomeadamente os EESIP, podem estar envolvidos de forma ativa
na investigacéo, desenvolvendo estudos de investigagéo e utilizando os seus resultados na
prestacdo de cuidados (Nunes, 2020).

Apbs identificar as necessidades de apoio aos irmaos saudaveis, como explorado
anteriormente na RIL, cujo objetivo foi analisar a producdo cientifica para identificar
intervencdes especializadas que reduzam o impacto da doencga crénica nestes irmaos, surge
a seguinte proposta de intervencdo direcionada para os cuidados de salde primarios e
diferenciados.

O Regulamento n.° 351/2015, que define os Padrdes de Qualidade dos Cuidados
Especializados em Enfermagem de Salde da Crianca e do Jovem, preconiza que:

o0 exercicio profissional dos Enfermeiros Especialistas em Enfermagem de Salde Infantil e
Pediatrica é especificado a partir da filosofia de cuidados da enfermagem pediatrica, que
evidencia os cuidados centrados na familia, com énfase nas interagbes e processos
comunicacionais que Ihe estdo subjacentes, e que decorram nos seguintes contextos: hospital;
centros de saude; rede de cuidados continuados; escola; comunidade; domicilio, de entre
outros exemplos (p. 16661).

Neste contexto, ao desenvolver competéncias especializadas na préatica, o EESIP
torna-se uma referéncia para o irmao saudavel, que, mesmo enfrentando uma fase de maior
instabilidade, consegue encontrar o seu novo papel na estrutura familiar.

A presente proposta para a pratica clinica denominada: “E nds, os irm&os?” centra-
se na intervencdo do EESIP no processo de cuidados, perante a doenca cronica do irméo.

Deste modo, nos cuidados de saude primarios, foram definidas as seguintes

intervencoes:

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny - Céatia Castanha

70



Competéncias do Enfermeiro Especialista em Salde
Infantil e Pediatrica: Impacto da doenga crénica nos irmaos saudaveis | 2024

o Realizar a avaliagdo da estrutura e dindmica familiar, identificando as necessidades
e preocupagoes do irmao saudavel;

o Escutar o irmao saudavel;

o Promover a expressdo de sentimentos € emogdes do irmao saudavel, em relagao ao
internamento do irmao doente e a auséncia dos pais;

o Fornecer informacao sobre a doenga crénica ao irmao saudavel, de acordo com o
seu estadio de desenvolvimento;

o Adequar a comunicagdo a faixa etaria e estddio de desenvolvimento do irmao
saudavel;

o Avaliar o estado emocional e comportamental do irmao saudavel, identificando
sinais de ansiedade, depressdo ou outros problemas emocionais;

o Avaliar os fatores de risco para o isolamento social do irmao saudavel;

o Explorar estratégias de coping saudaveis e fornecer recursos para lidar com o stress
€ a preocupagio;

o Facilitar a participacdo do irmao saudavel em grupos de apoio para irmaos, onde
possa partilhar experiéncias e sentimentos com outras criangas na mesma situagao;

o Promover oportunidades de socializagdo e atividades recreativas para os irmaos
saudaveis, contribuindo para reduzir o isolamento e fomentar uma adaptacao saudavel;
o Elaborar e implementar um plano de cuidados em colaboracdo com o irmao
saudavel e os pais, com o objetivo de adaptar-se as mudancas na saude e na dinamica
familiar;

o Estabelecer consultas de acompanhamento regulares para avaliar o bem-estar do
irmao saudavel e fornecer apoio continuo, conforme necessario;

o Monitorizar o desenvolvimento emocional e comportamental do irmao saudavel, ao
longo do tempo e ajustar o plano de cuidados, conforme necessario.

Esta iniciativa pretende proporcionar suporte aos irmédos saudaveis da crianga com

doenca cronica, ajudando-os a enfrentar os desafios emocionais que surgem na dinamica

familiar.

Nos cuidados de saude primarios, durante a consulta, o EESIP desempenha um

papel crucial ao avaliar a estrutura e o contexto do sistema familiar. Através da anamnese,

séo obtidas informacdes sobre os valores, a cultura e a religido em que a familia esta inserida,

bem como a forma como se organiza, 0s processos vinculativos e mecanismos de apoio,

incluindo as relagdes com os outros elementos que ndo fazem parte do agregado familiar
(DGS, 2013).
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No dmbito dos cuidados diferenciados, foram definidas as seguintes intervengdes:
o Realizar a avaliagdo da estrutura e dindmica familiar, identificando as necessidades
e preocupagdes do irmao saudavel, durante o internamento da crianca;
o Planear a visita ao irmao internado, em conjunto com os pais;
o Elucidar o irmao saudavel sobre o ambiente hospitalar, explicando o que pode
esperar durante a visita ao hospital e no quarto do irmao doente;
o Incentivar a participagao do irmao saudavel em atividades recreativas e de lazer no
hospital, ajudando-o na adaptagdo ao ambiente hospitalar;
o Ensinar sobre equipamentos médicos comuns e procedimentos hospitalares,
ajustando a idade e compreensao do irmao saudavel,
o Esclarecer as duvidas do irmao saudéavel, ajudando a reduzir os medos e receios em
relagdo a hospitalizagdo e a situagdo de satde do irmao doente;
o Oferecer escuta ativa e apoio emocional ao irmao saudavel, de acordo com o seu
estadio de desenvolvimento, centrado no problema, permitindo a expressao verbal e
nao verbal dos sentimentos e concentrando-se na interagao;
o Fornecer apoio emocional ao irmdo saudédvel, ajudando-o a expressar os seus
sentimentos e preocupacgdes em relacdo a hospitalizacao e tratamento do irmao doente;
o Encorajar o irmao saudavel a exteriorizar as suas emogoes através da ludoterapia;
o Facilitar o acesso a servigos de apoio psicoldgico ou grupos de apoio para ajudar o
irmao saudavel a lidar com o stress e a ansiedade, associados a hospitalizagdo e ao
tratamento do irmao doente, conforme necessario;
o Incluir o irmao saudavel nas atividades de cuidado do irmao doente, sempre que
possivel e apropriado, como levar brinquedos ou ler historias para ele;
o Promover interagcdes positivas entre o irmdo sauddvel e o irmdo doente,
fortalecendo os lagos familiares e reduzindo o impacto emocional da hospitalizacao;
o Promover atividades ludico-terap€uticas entre irmaos como dramatizagao, desenho
e contos;
o Avaliar o coping familiar, com o objetivo de reajustar o equilibrio familiar;
o Encorajar o irmdo saudavel a utilizar mecanismos de coping eficazes, avaliando a
sua capacidade de tomar decisoes, ajudando a identificar as suas forcas e habilidades,
e promovendo o treino de estratégias;
o Monitorizar o desenvolvimento emocional e comportamental do irmao saudavel,

durante o internamento e ajustar o plano de cuidados, conforme necessario.
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Esta proposta pode ser implementada nos diferentes contextos hospitalares (SUP,
UCINP e Internamento de Pediatria), com o intuito de proporcionar um apoio holistico aos
irmaos saudaveis durante a hospitalizacédo do irmdo com doenca cronica, promovendo o seu
bem-estar emocional e facilitando uma adaptacgéo positiva a situacao.

Durante o internamento, € essencial permitir que o irméo saudavel visite o irméo
internado, explore 0 ambiente hospitalar, faga perguntas sobre o que Ihe desperta curiosidade
e participe em alguns cuidados ao irméo doente, com o objetivo de tornar o desconhecido
mais aprazivel e desmistificado. Esta integracdo depende ndo sé das caracteristicas da faixa
etaria do irmdo saudavel, como também da crianga doente e da sua condicdo clinica.

A familia, com foco no irmdo saudavel, desempenha um papel crucial na adaptacéo
da crianca a doencga cronica. As intervencdes mencionadas tém como objetivo melhorar a
qualidade de vida do irmdo saudavel e da familia em todos os aspetos, nomeadamente fisico,
social, emocional e escolar.

Em suma, a intervencdo do EESIP deve ser fundamentada na filosofia de cuidados
centrados na familia, estabelecendo uma parceria com a crianca e a familia, que permita
compreender todo o processo de transicdo que estdo enfrentando, possibilitando identificar
as necessidades da crianga com doenga cronica e do irmao saudavel, a fim de desenvolver
cuidados antecipatérios que promovam o desenvolvimento sauddvel de ambos e a
estabilidade da familia.

Por ultimo, é fundamental prestar cuidados de elevada exceléncia profissional para
garantir a satisfacdo da familia em relacéo aos cuidados prestados, promovendo assim a sua
salde, e consequentemente, a sua qualidade de vida.
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CONCLUSAO

A evolucéo cientifica e tecnoldgica das ultimas décadas conduziu a um aumento
exponencial da esperanca média de vida das criancas com condicdo crénica. Porém, o
diagnostico de uma condigdo crdnica desencadeia ou precipita um ou varios processos de
transicdo, repletos de instabilidade aos mais varios niveis.

Assim, compreende-se a importancia do cuidar, especificamente do EESIP, junto
daqueles que vivem uma patologia cronica, desde 0 momento do diagnostico, como forma
de promover o restabelecimento da harmonia e a estabilidade, permitindo planear uma
intervencdo de enfermagem mais individualizada para cada crianca e familia.

A doenga cronica na infancia constitui um dos maiores desafios para o sistema
familiar. Estas, podem afetar tanto a qualidade de vida da crianca, quanto a dos seus pais e
irmaos saudaveis. As preocupacdes na procura por cuidados de qualidade para estas familias
sdo universais e similares em diferentes sociedades e culturas no mundo. Portanto, alcancar
cuidados de qualidade exige profissionalismo, responsabilidade e seguranga com o objetivo
de satisfazer os clientes e obter ganhos em salde.

O percurso para atingir o grau de mestre teve inicio com a mobilizacdo dos
conhecimentos adquiridos nas unidades curriculares teoricas, associado as experiéncias
vivenciadas durante os estagios espelhadas neste relatdrio.

O EESIP tem um papel importante e fundamental na prestacdo de cuidados de
qualidade e proximidade com a crianca/jovem e a familia, com vista a mudancas de
comportamentos. Durante o0s estagios, recorreu-se a fontes tedricas crediveis, de modo a
alargar e consolidar os conhecimentos e possibilitar a resposta as necessidades e exigéncias
da profissao e prestacdo de cuidados especializados aos clientes.

Tendo em consideracdo a idade infantil e suas caracteristicas, os referenciais
tedricos da Teoria das TransicOes de Afaf Meleis e do Modelo de Parceria de Cuidados de
Anne Casey foram os que mais se mobilizaram durante esta fase de aprendizagem.
Efetivamente, esses modelos conceptuais de enfermagem permitiram orientar a pratica de
cuidados pediéatricos, assim como a reflexdo sobre a préatica.

Considera-se que a realizagdo deste trabalho, e em especial os varios contextos de

estagio, contribuiram para o desenvolvimento e a edificacdo de competéncias comuns,
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especificas e de mestre, reunindo assim condi¢des para a obtenc¢do do titulo profissional de
Enfermeiro Especialista e grau de mestre em Enfermagem de Salde Infantil e Peditrica.

A metodologia utilizada foi facilitadora de todo o processo, pois a utilizacdo de um
método descritivo da aprendizagem permitiu consolidar os conhecimentos adquiridos,
incorporando-os nas experiéncias vivenciadas e possibilitando também, a aquisi¢do de
competéncias na area de saude infantil e pediatria. Além disso, a ado¢do de processos
reflexivos na aprendizagem em estagio, permitiu uma postura de analise e introspecdo do
trabalho desenvolvido com a finalidade de dar visibilidade aos conhecimentos adquiridos.

Os estagios marcaram uma fase de extrema importancia para 0 processo de
formacdo especializada em enfermagem de saude infantil e pediatrica, uma vez que
possibilitaram, para além do desenvolvimento de competéncias comuns e especificas do
EESIP, a consolidacdo e aquisicdo de competéncias de especial complexidade na area da
salde da crianga com doenca cronica e permitiram a analise de referenciais tedricos de
suporte a praticas de qualidade e baseadas em evidéncias. Ao terminar esta etapa de
formacdo, existe consciéncia de que foram prestados cuidados de enfermagem holisticos e
humanizados em resposta as necessidades da crianca, jovem e familia, com vista a atingir a
maximizacao da saude.

As dificuldades sentidas prenderam-se, pessoalmente, com a carga horaria dos
estagios aliada a da prética profissional e a gestdo do tempo nesse periodo.

Efetivamente, todo este percurso foi pautado pela motivacdo e empenho de prestar
cuidados de enfermagem especializados de exceléncia a criancga e a sua familia, com o intuito
de melhorar a sua qualidade de vida.

Por fim, a reflexdo em Enfermagem permite uma ampliacdo do corpo de
conhecimentos integrado na prética, tornando-se assim evidente a sua imperatividade como
ferramenta indispensavel ao desenvolvimento da disciplina. Assim, assume-se 0
compromisso e a responsabilidade de dar continuidade ao trabalho iniciado na &rea temética
da doenca crénica na crianca e familia, na préatica clinica diaria, atraves das implementacdes
das intervencOes neste relatorio refletidas, bem como no desenvolvimento de publica¢es
cientificas que as evidenciem e contribuam para a qualidade dos cuidados em pediatria.

Reconhecendo que o espirito critico e a vontade de conhecer se mantenham

constantes na vida, porque o conhecimento é a luz que ilumina o caminho para 0 progresso.
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