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“Start by doing what is necessary

Then do what is possible, and suddenly,
you are doing the impossible”

Francis of Assisi

“There is no progress or accomplishment without sacrifice.”
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RESUMO

A esperanga de vida das criangas com condigdo cronica aumentou devido a
evolugdo da biotecnologia, permitindo que esta suplementasse e/ou
complementasse fungdes perdidas ou diminuidas. Simultaneamente, a familia
destas criangas é agora responsavel pela maioria dos cuidados necessarios,
reconhecidos como especiais e/ou complexos. Como resultado a enfermagem de
saude infantil e pediatrica enfrenta uma série de desafios que exigem a capacitagao
dos pais para a execugao de técnicas e procedimentos que no passado eram
dominio exclusivo dos profissionais de saude. Consequentemente, as dificuldades
da familia na apropriacdo e execugdo de procedimentos técnicos realizados aos
seus filhos, emergiram como uma problematica de enfermagem em redor do qual
este relatorio foi desenvolvido. A sua tematica incide nos cuidados centrados na
familia da crianca com condig¢ao crénica dependente de tecnologia na transi¢cao para
a alta, e tem como objeto de estudo as interven¢des de enfermagem promotoras
da capacitacdo da familia na realizacdo de procedimentos técnicos de forma
autonoma.

O percurso formativo que enforma este relatério foi operacionalizado em
diferentes contextos hospitalares e da comunidade integrando o paradigma da
transformagdo da enfermagem nas praticas de cuidados. Na sua consecugéo, a
filosofia de cuidados seguida € a dos cuidados centrados na familia, com énfase na
parceria de cuidados como seu atributo central e indissociavel dum cuidar em
enfermagem pediatrica. Os referenciais tedricos que sustentaram este percurso
foram o modelo parceria de cuidados desenvolvido por Anne Casey e a teoria das
transicbes de Afaf Meleis. Para cada contexto de estagio foram mobilizados
conhecimentos previamente adquiridos; uma dindmica de acao-reflexao-agao foi
transversal as atividades desenvolvidas proporcionando uma analise critico-reflexiva
da pratica e contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados a crianca com
condicdo cronica e sua familia e para o desenvolvimento da disciplina de

Enfermagem.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica, Capacitagdo parental, Doenga crénica,

Tecnologia, Alta Hospitalar



ABSTRACT

The life expectancy of children with chronic conditions has been increasing
due to the evolution of biotechnology allowing it to supplement and / or complement
lost or diminished functions. At the same time, these children's families are now
responsible for most of the necessary care recognized as special and / or complex.
As a result, child and paediatric health nursing faces a series of challenges that
require the training of parents to perform techniques and procedures that in the past
were the exclusive domain of health professionals. Consequently, family's difficulties
in appropriating and executing technical procedures on their children emerged as a
nursing problem around which this report evolved. Its theme focuses on family care-
centred of the child with a chronic condition dependent on technology in the transition
to discharge, and its object of study is the training of the family to carry out technical
procedures autonomously.

The formative path was operationalized in different hospital and community
settings, integrating the paradigm of the transformation in the nursing praxis. Family
centred care was the philosophy of care followed, with emphasis on care partnership
as central and inextricable attribute of paediatric nursing. The theoretical references
that supported this pathway were the partnership model of nursing care developed by
Anne Casey and the transitions theory by Afaf Meleis. In each placement previously
acquired knowledge was mobilized; a dynamic of action-reflection-action was
transversal to the activities developed providing a critical and reflective analysis of
the practice and contributing to the improvement of the care provided to children with
chronic conditions and their families, and also to the development of the nursing

discipline.

Keywords: Pediatric Nursing, Parental training, Chronic Disease, Technology, Patient

Discharge
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INTRODUCAO

O relatorio que se apresenta surge no ambito da Unidade Curricular de
Estagio com Relatério do 10.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de
Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria e descreve o percurso
formativo desenvolvido ao longo de dezoito semanas de estagio em diferentes
contextos de saude, numerosas intervengdes no ambito da saude e uma miriade de
situacbes mais ou menos complexas que contribuiram para o desenvolvimento do
pensamento critico e, simultaneamente, para a aquisicdo e desenvolvimento de
competéncias preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros. A identificacdo de uma
problematica de enfermagem é o ponto de partida para a elaboragao deste relatério:
as vivéncias e dificuldades dos pais da crianga com condigao crénica dependente de
tecnologia na transicao para a alta que fizeram emergir intervengdes de enfermagem
promotoras da capacitacdo da familia na realizacdo de procedimentos técnicos de
forma autébnoma, na procura continua pela melhoria da qualidade dos cuidados.

O século XX foi palco de notaveis progressos médicos e tecnoldgicos que
alteraram o curso expectavel da pessoa com doenga cronica. O desenvolvimento da
quimioterapia apds a primeira guerra mundial para o tratamento do cancro, o uso da
imunoterapia num numero crescente de patologias, a aplicagdo com sucesso da
hemodialise nos anos 60 em pessoas com insuficiéncia renal crénica, a descoberta
dos antirretrovirais para o controlo do virus da imunodeficiéncia humana (VIH) e os
avancgos significativos nas modalidades de ventilacdo artificial sdo apenas alguns
dos exemplos que marcaram esse seculo, contribuindo para o aumento da
esperanca média de vida das criangas afetadas. Esta transformacao do percurso de
doenca tem consequéncias multidimensionais para as criangas envolvidas e sua
familia, mas também para o sistema de saude do pais com repercussoes diretas e
indiretas nos custos. Em Portugal, de acordo com dados referentes a 2011 — 2015,
os internamentos das criancas com doencgas cronicas tém aumentado, sendo cada
vez mais prolongados, onerosos e com uma mortalidade 40 vezes superior quando
comparados com os episddios de internamento de criangas sem doencga crénica
(Lacerda, Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019). Segundo dados do mesmo artigo, as
criangas com condigao crénica dependente de tecnologia incorrem em despesas 3,5
vezes superior as criangas nas mesmas condi¢des, mas sem dependéncia

tecnoldgica.
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Considerando o exposto se deduz que a dependéncia da tecnologia é uma
condicdo que se repercute de modo marcante nos envolvidos, tanto a nivel
individual, como familiar e social. Desde que a tecnologia envolvida assim o
possibilite, as criangas vivem mais anos e na maioria das vezes atingem a idade
adulta; simultaneamente, o impacto psicolégico na familia aumenta pela criagao de
uma nova identidade: a de cuidadores informais responsaveis pela maioria dos
cuidados necessarios, cuidados esses reconhecidos como especiais e/ou complexos
e com inerentes dificuldades experienciadas pela familia. Como resultado a
enfermagem de saude infantil e pediatrica enfrenta atualmente uma série de
desafios com a necessidade de intervir junto da familia, promovendo a sua
capacitagcao para a execucao de técnicas e procedimentos que no passado eram
dominio exclusivo dos profissionais de saude.

No decurso da minha vida profissional fui frequentemente testemunha em
como esta problematica pode ter multiplas ramificagdes e solugdes complexas. A
minha pratica desenvolveu-se da/na prestacdo de cuidados diretos a crianga com
doenca crénica (na area de oncologia pediatrica) e esse percurso transformou-me,
de acordo com o processo de aquisigdo de competéncias de Benner (2001), senao
numa perita, pelo menos numa enfermeira proficiente especializada nesta area.
Profissionalmente, a minha pratica alicerga-se no paradigma
interpretativo/construtivista numa tentativa de compreender o significado que cada
individuo (crianga, jovem, adulto ou idoso) atribui as suas a¢des e 0 modo unico e
subjetivo como cada um interpreta os eventos da sua vida (Weaver & Olson, 2006;
Watson, 2012). A intersubjetividade ocupou sempre um espaco préprio e importante
na minha pratica, norteando as minhas reflexdes e agdes, mas nos ultimos anos fui
sendo influenciada pelo contexto cultural onde atualmente desempenho funcgdes.
Numa realidade em que o modelo biomédico [ainda] impera e onde os cuidados
assentam numa rotina prescrita de acordo com policies e guidelines, no processo de
doencga e nos cuidados fisicos (Pearson, Vaughan & FitzGerald, 2005), deparo-me
diariamente com uma realidade que privilegia dados objetivos e quantificaveis em
detrimento do que é subjetivo e que distingue a singularidade de cada pessoa.
Considero, por isso, que a minha praxis clinica se baseia numa pluralidade
paradigmatica que inclui ndo s6 o paradigma construtivista, mas também o
positivista que postula que a objetividade aumenta a credibilidade (Weaver & Olson,
2006), uma visdo e postura que encontram ressonancia no paradigma da

transformacao da enfermagem (Kérouac, Pepin, Ducharme & Duquette, 1994).

——
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Assumo como argumento incontornavel que, do mesmo modo que é impossivel
curar uma condicdo cronica, assim € impossivel prevenir ou solucionar todos
problemas sociais e psicologicos decorrentes dessa mesma condigdo (Bluebond-
Langner, 1996), mas existe uma obrigagdo deontoldgica, ética e moral de auxiliar a
familia da crianga com condicdo cronica a desenvolver estratégias de coping na
gestdo da doenga e suas sequelas e na promogao do desenvolvimento da crianga.
Solucionar as disparidades no contexto da saude esta para além dos objetivos deste
percurso formativo e das capacidades da sua autora, a sua finalidade é a de assistir
“(...) a crianga/jovem com a familia, na maximizagédo da sua saude” (competéncia E1
do regulamento de competéncias especificas do enfermeiro especialista em
enfermagem de saude infantil e pediatrica - Regulamento n.° 422/2018, de 12 de
julho, p.19192), nas %(...) situagbes de especial complexidade” (competéncia E2 do
mesmo regulamento, p.19192) e visando responder “(...) as necessidades do ciclo
de vida e de desenvolvimento da crian¢a e do jovem.” (competéncia E3, p.19192),
enfatizando a implementacéo e gestdo, em parceria [com a crianga/jovem e familia],
de um plano de saude que se revela essencial para que crianca e familia tenham
alta do meio hospitalar, numa transi¢ao eficiente para os envolvidos, na promogao
da independéncia e autonomia da diade crianga/jovem e familia.

Segundo o Regulamento dos Padrées de Qualidade dos Cuidados de
Enfermagem Especializados em Enfermagem da Crianga e do Jovem
(RPQCEEECJ, regulamento n.° 351/2015, de 22 de junho), o enfermeiro especialista

presta cuidados de nivel avangado com seguranga e competéncia (...) numa perspetiva de
promogdo da saude, prevengdo da doenga, tratamento e recuperacdo, que respeite 0s
principios de proximidade, parceria, capacitacdo, direitos humanos e da crianga, numa

abordagem holistica, ética e culturalmente sensivel (p. 16661).

Dimanando desta definicao se definiram os diferentes contextos de estagio, em
linha com o indicado pela Ordem dos Enfermeiros e abrangendo praticas de
cuidados de enfermagem de saude infantil e pediatrica nos contextos de medicina,
urgéncia, neonatologia, centro de saude e centro de desenvolvimento infantil das
quais resultou a redagao deste relatério. Este relatério documenta a analise
descritiva e reflexiva das atividades desenvolvidas ao longo do estagio, atividades
essas planeadas e executadas para dar resposta aos objetivos definidos e
previamente documentados no projeto de estagio. O estagio possibilitou a aquisicéo
das competéncias especificas de enfermeiro especialista em saude infantil e

pediatrica (EESIP) como preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros, tendo como

——
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finalidade a obtencgao do titulo de enfermeiro especialista na area de especializacao
referida e o grau de mestre em enfermagem.

O presente relatorio segue uma estrutura em capitulos, iniciando-se com a
introdugéo, a qual se segue o enquadramento tedrico e cientifico que o sustenta, a
metodologia a que se obedeceu, e prosseguindo para a descri¢ao das atividades e
do modo como contribuiram para a aquisi¢gao e desenvolvimento das competéncias.
Seguem-se as consideragdes finais, com ressalva para os projetos futuros, e os
apéndices que se consideraram essenciais para melhor compreensédo do percurso
percorrido. A redagado deste documento cumpre as normas juridicas comunitarias e
nacionais no ambito da protecdo de dados, da privacidade e da seguranca da
informagdo, como preconizadas no Regulamento Geral de Protegdo de Dados
(GDPR), (EU) 2016/279, pelo que foram eliminados do corpo do documento, e de
todos os anexos e apéndices, os nomes das instituicbes onde decorreu o estagio
assim como a identificacdo das enfermeiras orientadoras de cada contexto. Os
nomes das criangas referidos ao longo deste relatorio séo ficticios, mas as suas
historias pessoais espelham realidades unicas, singulares e veridicas encontradas

ao longo das dezoito semanas que durou o estagio.

——
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I - ENQUADRAMENTO TEORICO-CIENTIFICO

O enquadramento tedrico e de evidéncia cientifica que seguidamente se
explana, fornece a sustentacdo deste relatério e contextualiza a problematica
identificada. A clarificagcdo de conceitos € uma etapa fundamental, exigindo-se
precisdo na sua definicdo (Bell, 1993), pelo que se inicia este capitulo pela
identificacdo dos conceitos paradigmaticos de enfermagem — pessoa, saude,
ambiente, cuidados de enfermagem. Estes conceitos emergem dos referenciais
tedricos que sustentaram a minha praxis ao longo do estagio: o modelo parceria de
cuidados desenvolvido por Anne Casey e a teoria das transi¢cdes de Afaf Meleis.

A diade crianga/jovem e familia representa o conceito paradigmatico de
pessoa, com a crianga [com condigdo cronica] a ser pedra basilar de todo o
percurso percorrido. Internacionalmente, crianga é conceptualizada como %...) todo o
ser humano menor de 18 anos (...)” (art.° 1, UNICEF, 2004, p.6), idade que, em
Portugal, se prolonga até aos 21 na presenga de condi¢ao crénica (Regulamento n.°
351/2015, de 22 de Junho), pelo que mengdes a crianga toma esta definicdo como
pertenca. O uso do termo crianga engloba recém-nascido, bebés, crianca e jovem, a
nao ser que especificamente enunciado. O conceito de saude é multidimensional e
complexo, tal como o0 sdo as experiéncias transacionais vivenciadas pela diade
criangal/jovem e familia; ambos os conceitos sdo um processo dindmico, continuo e
variavel no tempo (regulamento n.° 351/2015, de 22 de Junho; Im, 2014), exigindo
estratégias de adaptagao as experiéncias transacionais que podem ser multiplas e
sobreporem-se num continuum temporal.

Nesta era de inovagdes tecnoldgicas a transicdo dos cuidados hospitalares
para o domicilio é ainda muito fragmentada, complexa e morosa, a culpa imputada a
falta de recursos humanos e fisicos e a deficiente articulagdo com os recursos
existentes na comunidade (Sobotka, Agrawal & Msall, 2017). As alteracdes das
condigcdes ambientais sdo caracteristicas das transigbes organizacionais nas quais
ha pouco controlo expondo a familia a uma recuperagdo problematica ou
prolongada, ou coping tardio ou ndo saudavel (Im, 2014).

Para o enfermeiro especialista de saude infantil e pediatrica, os cuidados de
enfermagem traduzem-se, de acordo com o modelo parceria de cuidados
desenvolvido por Casey (1993), pelas intervengdes de enfermagem inerentes a
promogao, manutencao e restauracdo do bem-estar da crianga. A relagdo de

parceria no exercicio profissional da enfermagem pediatrica, revela-se fulcral para

13
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um cuidado centrado na familia, desenvolvendo-se “(...) nas interagbes e processos
comunicacionais que lhe estdo subjacentes (...)” (RPQCEEECJ, 2015).

Alusbes a doenca cronica, doenca nao transmissivel e condicdo cronica
repetem-se na literatura sugerindo uma intermutabilidade de conceitos que importa
clarificar na escolha de um conceito (condigdo cronica) em detrimento de outros. Por

esse motivo se considerou pertinente abordar este conceito.

1.1 A crianca com condicao cronica dependente de tecnologia

O diagnostico de uma doenga cronica n&do obedece a uma unica e clara
explicacdo sobre uma patologia de limites definidos, com etiologia concreta e
evolucao predeterminada. Nao existem culpados a apontar, racionalizagbes acerca
do porqué, ou sequer cura possivel; comum a todas as justificagbes possiveis e
plausiveis é o facto de ser “(...) um acontecimento de vida stressante ou perturbador,
que vai interagir com toda uma pluralidade de outras ocorréncias e condicbes de
desenvolvimento.” (Barros, 2003, p. 139). A doenga crdénica na crianga € uma
condigao de vida para a vida, no sentido em que faz parte da sua identidade desde o
diagnéstico e jamais deixara de existir. E uma condigdo irreversivel, incuravel, de
evolugéo prolongada, geralmente de progressao lenta, e que resulta da combinagéo
de fatores genéticos, fisioldgicos, ambientais e comportamentais (Barros, 2003;
WHO, 20191). Pode resultar de uma doenca crénica per se, de uma incapacidade
e/ou de uma deficiéncia fisica ou mental, o fio condutor dos termos a ser a
necessidade de cuidados especiais e/ou complexos, que, para este projeto, se
traduzem pela dependéncia de equipamentos técnicos/mecanicos com necessidade
de cuidados de enfermagem (prestados por enfermeiros, ou pelos pais apds
capacitacdo). Estes equipamentos podem incluir ventilagdo mecanica, presenca de
traqueostomia, suporte respiratério e/ou nutricional (necessidade de oxigénio
suplementar ou alimentagdo por gastrostomia/sonda nasogastrica ou PEG?),
administragdo de medicagao ou nutricdo intravenosa (por catéter venoso central) e
dialise peritoneal ou hemodialise (Glendinning, Kirk, Guiffrida & Lawton, 2001; Toly,
Carl & Musil, 2012

A transicéo para a vivéncia parental de uma condi¢ao cronica € um processo

que se inicia quando os pais se consciencializam das alteragcbes que a doenca

' Para a Organizagdo Mundial de Satde (OMS) doenca crénica e doenga n&o transmissivel
(noncommunicable, no original) sdo conceitos intermutaveis
2 PEG: Percutaneous Endoscopic Gastrostomy
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provocou na crianga/jovem até a absorgao das limitagbes impostas na crianga e na
familia (Knaff & Santacroce, 2010). Sem o seu envolvimento os cuidados prestados
seriam ineficazes, morosos e potencialmente prejudiciais para a crianga, e

consequentemente para a dindmica familiar.

1.2 A vivéncia parental da condicao cronica

O nascimento de uma crianga com necessidade de cuidados especiais, ou o
diagnostico de uma condigdo cronica numa fase mais tardia, marca uma etapa
critica que se caracteriza por rotinas diferentes, aquisicdo de novas competéncias e
alteragao de estilos de vida que ndo se confinam a um determinado e rigido periodo
de tempo, mas que se desenrolam ao longo de um continuum temporal enquanto a
crianca cresce e se desenvolve. A condicio crénica pode ser implacavel em termos
de permanéncia (condi¢do para a vida), preenchendo a vida da crianga, com as
respetivas necessidades a dominar a vida da familia. As repercussdes na vida dos
pais sdo multiplas e de alcance multidimensional: fisicos, temporais, emocionais,
financeiros, sociais e até logisticos quando a condi¢cdo implica ajustamentos das
infraestruturas (casa, carro, escola).

E impossivel isolar as dificuldades experienciadas pelos pais pois todas se
articulam em sucessao: exigéncias de natureza temporal, como vigilancia constante
no seu papel dual de pais e cuidadores, podem impactar no repouso originando
situacdes de cansacgo e privacdo de sono. As horas necessarias para cuidar da
crianga podem interferir na situagéo laboral com aumento da precariedade, regime
de trabalho parcial ou mesmo desemprego, 0 que ocasiona menor rendimento
familiar (Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018) com as preocupagdes que |he
estdo inerentes. As suas casas adquirem um ambiente medicalizado pela presenca
de equipamento como ventiladores, aspirador de secrecbes, maquinas de
alimentagcdo ou cadeiras de rodas que ocupam consideravel espaco; as visitas dos
profissionais de saude podem ser frequentes com consequente diminuicdo da
privacidade familiar, adaptacdes estruturais podem ser necessarias, como alteragao
da casa de banho ou a construgcdo de elevadores que possibilitem, ou facilitem, a
mobilidade da crianga dentro de casa e, consequentemente, as despesas aumentam
(numa familia potencialmente afetada pelo desemprego de um dos pais) sejam pelas
alteragdes arquitetonicas efetuadas, seja pelo aumento dos gastos em ternos de

eletricidade, agua e gas que a tecnologia requer.
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O isolamento social é wuma realidade quase inescapavel pelas
responsabilidades subjacentes ao cuidar de uma crianga tecnologicamente
dependente. Oportunidades de participar em fungdes sociais sao reduzidas pela
dificuldade em substituir os pais nas suas fungdes de cuidadores, pois outros
membros da familia ou mesmo amigos, tém de ser previamente treinados nos
procedimentos necessarios, o que raramente acontece (Kirk & Glendinning, 2003).

A dimensdo emocional surge inerente a todas as dificuldades enfrentadas
pelos pais. Ser pai/mde de uma crianga com condigdo crénica € uma experiéncia
complexa, com a ansiedade, stress e exaustdo a serem alguns dos sentimentos
verbalizados (Kirk & Glendinning, 2005). Para além de gerir os aspetos da doenca
existe toda uma dinamica familiar a que tém de estar atentos: o impacto nos irmaos
e na relacdo do casal, as reacbes de outras criancas e da comunidade
(potencialmente agravadas por sentimentos de embarago ou vergonha aquando da
necessidade de, em publico, ter de alimentar a crianca através de dispositivos, ou
aspirar secregdes), as dificuldades relacionadas com a vida diaria (preocupacdes de
origem financeira, deslocagdes, equipamento e vestuario adequados a crianga e a
sua condigcdo, preocupagdes acerca do futuro, outras [futuras] criancas, escola e
potencialmente cuidados paliativos (McElfresh & Merck, 2015; Kirk & Glendinning,
2005).

A par destas preocupagdes constantes existe subjacente o sentimento de
perda da criangca que se antecipou perfeita e saudavel, e a constante adaptacao a
alguém diferente que, frequentemente, depende de outros para a satisfagdo das
suas necessidades basicas de vida e que exige cuidados especiais e muitas vezes
complexos. Faz-se o luto da previsibilidade, perdida que esta num percurso de
doenga sem regras nem certezas e adquirem-se competéncias que permitam aos
pais ser o que os seus filhos precisam que sejam: advogados, por vezes agressivos
na sua defesa e peritos da sua condigdo (Singh, 2019). Na auséncia de outras
alternativas viaveis, os pais optam por se apropriarem dos conhecimentos e das
técnicas previamente exclusivas dos enfermeiros para que consigam adquirir alguma
normalidade nas suas vidas, e esse desejo tem de estar na vanguarda das
intervengdes de enfermagem. Inegaveis que sejam as dificuldades vivenciadas pelos
pais que cuidam de uma crianga com condi¢cdo crénica dependente de tecnologia,
ha referéncia a um esforco conscientemente exercido por estes em n&o permitirem
que as suas vidas sejam dominadas pelas exigéncias da tecnologia, integrando esse

aspeto da vida dos seus filhos nas suas proprias vidas (Kirk & Glendinning, 2005;
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Singh, 2019). Como tal, compreender como essa integragdo se processa, € 0 que
pode contribuir para o seu sucesso, reveste-se de uma relevancia que se torna
pertinente aprofundar e compreender. Os dois referenciais tedricos abordados de
seguida sustentaram n&o apenas este relatério, mas também a minha pratica
profissional em contexto de estagio, contribuindo para um melhor entendimento
sobre o processo de adaptacado a doenga que 0s pais percorrem, na procura de uma

normalidade que muitas vezes se lhes elude.

1.2.1 A relacao de parceria de cuidados no exercicio da enfermagem
[pediatrica]

O modelo de cuidados centrados na familia revela-se intrinseco aos cuidados de
enfermagem de saude infantil e pediatrica, e reconhece a familia como parte
integrante na vida da crianga (Hockenberry, 2015). Central para esta filosofia de
cuidados é o modelo de parceria [com os pais] desenvolvido por Anne Casey no final

da década de 80 que se pode esquematizar do seguinte modo:

Figura 1: O modelo da parceria de cuidados e o processo de enfermagem

PLANNING
Discuss and record:
ASSESSMENT
1. when family care will be
The assessment profile carried out and by whom

should review:
2. when nursing care will
1. CHILD - presentation, be carried out and by whom

(physical , developmental,

psychological state); 3. goals of nursing care IMPLEMENTATION
previous hospital experience; and method of evaluation
knowledge about Includes:

illness/admission

2. FAMILY - structure,
understanding of child’s
illness/admission: if
parents wish to be resident
and involved in ‘family’ or
‘nursing’ care

3. FAMILY CARE - who
does what and when: usual
routines; alterations to these
due to illness/admission.

4. REASON FOR ADMISSION
- medical instructions
which affect nursing care.

Also identify: Child and family’s
learning and support needs:
Problems requiring nursing care;
Need for referral to other team
members.

-—

4. plan for parent/child
teaching and support

EVALUATION

1. continuously re-assess
child and family’s coping
need for further support
and teaching

2. identify and record care
outcomes/eflects of interventions
and plan changes with the family.

1. continual support and
assistance for the child/family
giving care

2. perform family/nursing care
as agreed in the plan

3. carry out teaching programmes
as planned. Refer to and consult
with other team members as
planned

Fonte: Casey, A. (1993). Development and use of the partnership model of nursing care.
In Glasper, E.A. & Tucker, A. (eds). Advances in child health nursing (pp. 183-193).

London: Scutari Press.
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As etapas do processo de enfermagem, tal como foram concebidas por Anne
Casey, encontram paralelo nas competéncias especificas do enfermeiro especialista
em enfermagem de saude infantil e pediatrica (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de
julho) em diversos aspetos a salientar de seguida.

Na primeira etapa, assessment, que agrupa a colheita de dados e os
diagnosticos de enfermagem, colhem-se dados referentes a crianga, a familia como
unidade e como cuidadora dessa crianga e as razdes da admissdo que determinam
diagnosticos de enfermagem e influenciam as atividades auténomas e
interdependentes da pratica de enfermagem. Parte-se do pressuposto que os pais
sao os melhores cuidadores das criangas, saudaveis ou doentes, e que o respeito
pelo conhecimento que detém, assim como pela sua experiéncia deve nortear a
relacédo (Casey, 1995). O seu saber como pais de uma crianga com condi¢ao crénica
é valorizado, o que esta de acordo com a competéncia E1 — Assiste a crianga/jovem
com a familia, na maximizacdo da saude, com énfase na implementacdo de um
plano de saude em parceria (E1.1) e aos diagndsticos de enfermagem (E1.2). Esta
competéncia sincroniza-se com as etapas seguintes - planeamento e
implementagcdo — em que se da énfase a negociagdo com a familia e ao
estabelecimento de objetivos, assim como ao cumprimento do plano previamente
definido e articulagcdo com outros profissionais, se necessario. As intervengdes de
enfermagem focam-se no apoio e no ensino de novas habilidades e competéncias,
contribuindo para a adaptagao da crianga e familia a condicao crénica, tal como se
constata na competéncia E2 — Cuida da crianga/jovem e familia nas situacbées de
especial complexidade, onde se incluem as situagdes de instabilidade das fungdes
vitais (E2.1), a gestao da dor (E2.2), a resposta apropriada face a situagdes mais
raras com uma pratica de enfermagem baseada na evidéncia (E2.3) e a articulagéo
com outros profissionais ou com instituicbes de suporte (E2.5). Por ultimo, a etapa
de avaliacdo enfatiza novamente o papel dos pais como parceiros dos cuidados,
numa permanente avaliacao da dinamica familiar e dos resultados alcangados.

A competéncia E3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem, é transversal a todas
as etapas com a comunicagao a ser predominante (E3.3), pois a comunicagao e a
confiancga alicercam a relagao entre profissionais e pais (McElsfresh & Merck, 2015).
O desenvolvimento da parentalidade (E3.2) promove-se em todas as etapas e o

modelo incorpora processos de crescimento, desenvolvimento e maturacido, assim
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como estratégias para a maximizagado do crescimento (Lee, 1998), revelando uma
preocupagao com a promog¢ao do crescimento e do desenvolvimento infantil (E3.1).

Pode-se assim concluir que o modelo de parceria de cuidados, tal como foi
desenvolvido e como é transposto para a pratica, assenta em quatro pilares:
responsabilidade partilhada, autonomia e controlo parental, negociagdo e apoio a
familia (Mikkelsen & Frederiksen, 2011), e embora tenha sido desenvolvido ha mais
de trinta anos continua a deter consideravel importancia na pratica de enfermagem
pediatrica e a ser imprescindivel nos cuidados a crianga com condigao cronica.

Com origem em contexto de hospitalizagao, surgindo na altura criticas quanto a
sua [nao] aplicabilidade em contexto comunitario, cuidados intensivos ou situacdes
de fim de vida (Lee, 1998), atualmente observa-se a integragéo deste modelo numa
pratica de enfermagem que se enseja ser cada vez mais baseada na evidéncia,
sendo considerado pela Ordem dos Enfermeiros (OE, 2011) como um modelo
orientador de boas praticas, que inclui os cuidados no domicilio na sequéncia duma
alta hospitalar.

A capacitacédo dos pais para a aquisigao das competéncias necessarias para a
transicdo para a alta revela-se primordial na promogédo da independéncia e do
desenvolvimento da crianga/jovem, com as intervengbes de enfermagem a
considerarem tanto os fatores protetores como stressores (RPQCEEECJ, 2015).
Essa capacitagdo € impossivel de se concretizar se ndo existir uma relagdo de
parceria, como se demonstrou previamente, parceria que se exige em situagdes
especificas de saude/doenca e que se traduzem em experiéncias transacionais para
os envolvidos. Uma crianga que nasce com necessidade de cuidados especiais, 0
diagndstico de uma doenga cronica numa crianga previamente saudavel, um
acidente de consequéncias dramaticas, sao situagdes inesperadas e geradoras de
mudangas que Afaf Meleis conceptualizou como teoria das transigdes. Esta teoria
procura dar resposta ao como, quando, porque razdo e de que modo cada pessoa
reage as experiéncias transacionais, assim como as estratégias mobilizadas pelos
enfermeiros no cuidado e no apoio requerido por cada individuo e sua familia. Pela
pertinéncia desta teoria, em conjungdo com o modelo de Anne Casey, se optou por
este referencial tedrico como sustentaculo para o estagio desenvolvido, surgindo
necessidade de uma breve explicagdo sobre a teoria, seus conceitos major e

definigdes.
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1.2.2 A teoria das transicoes como suporte da pratica de enfermagem

O mundo encontra-se em constante mutacao, desencadeada e influenciada por
diversos fatores e com repercussdes para a sociedade em geral e para a pessoa em
particular. Recessbes econdmicas, mudancgas politicas, migragdes (dentro do pais,
entre paises e intercontinentais), alteragbes climaticas e novos agentes infeciosos
sdo alguns exemplos, com a dependéncia da tecnologia e 0 aumento dos custos das
hospitalizagdes a terem um impacto notério na vida das pessoas e no sistema de
saude do pais (Meleis, 2010).

Para esta autora, transicdo €, na sua esséncia, a passagem para algo
diferente, um processo que emerge de mudangas, mas que por sua vez também as
produz; que exige adaptacdes e novas gestdes. E, por isso, um processo dinAmico
que se caracteriza de acordo com a sua natureza (tipos, padrées e propriedades),
influenciado por condi¢cbes facilitadoras e inibidoras, com diversos padrbes de
respostas, mediando, e sendo mediado, pelas intervengdes de enfermagem. Estes
conceitos estdo em interligacdo constante (Im, 2014), como se pode atestar pela

figura 2.

Figura 2. Teoria das transigdes

Nature of Transition Transition Conditions: Patterns of Response
Types Facilitators and Inhibitors -
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Fonte: Im, E.O. (2014). Transitions Theory. In Alligood, M. R. (ed), Nursing theorists and
their work (8" ed., pp 378-395). Missouri: Elsevier.
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A teoria das transicbes aplicada a problematica identificada demonstra como a
adaptacdo a condicao cronica, as repetidas hospitalizacbes e a alta se processam
em transigdes continuas e fluidas ao longo do tempo, em interligagcdo constante, e
com resultados diversos. Pela analise da figura que esquematiza a teoria de médio
alcance desenvolvida por Meleis, se observa que no que se refere a sua natureza, o
diagnostico de uma condigéo cronica, seja uma doenga, incapacidade ou deficiéncia,
se enquadra numa transi¢ao de tipo saude/doenca, podendo ser desenvolvimental
(quando esse diagnostico surge aquando do nascimento de uma crianga doente ou
quando a morte acaba por ser desfecho do percurso de doenga) e também de tipo
organizacional pelas alteragdes ambientais que a condigdo exige e condiciona. O
seu padrao &, por isso, de natureza multipla, sequencial (uma mudanga origina outra
que, por sua vez, propicia outra e assim sucessivamente) e com frequéncia
ocorrendo em simultaneo.

As propriedades de uma transigdo também n&o sdo mutuamente exclusivas
(Im, 2014). Os cinco sub-conceitos identificados por Meleis — autoconsciéncia,
envolvimento, alteragdo e diferenca, temporalidade e etapas criticas e eventos® —
estdo interligados, em constante relagdo uns com os outros. O envolvimento de cada
individuo parece estar diretamente relacionado com a consciéncia da sua prépria
condicdo, ou em contexto pediatrico, na consciéncia que a familia tem nao s6 da
condi¢cdo, mas das alteracdes a nivel de identidade, papéis, relagdes, habilidades e
comportamentos que esta impde a cada um dos seus elementos no particular, € na
dindmica familiar no seu todo. O modo diferente como sao encarados pela
sociedade e, por sua vez, como esta é enfrentada, também sao propriedade da
experiéncia transacional (Im, 2014) que se prolonga no tempo, sem limites rigidos
nem pré-estabelecidos.

As experiéncias transacionais sao influenciadas por condi¢bes que podem ser
facilitadoras ou inibidoras dessas mesmas experiéncias, derivando ndo so das
caracteristicas individuais, mas também da comunidade em que a crianga se insere
e da sociedade em geral (Im, 2014). Recursos da comunidade, onde se inclui a
articulacdo com os cuidados de saude na comunidade e o apoio escolar, questdes
de acessibilidade e legislagdo que dé resposta as necessidades das criangas, sao
condigbes que podem facilitar uma transi¢ao eficiente, ou conduzir a frustracao e

impoténcia (Singh, 2019).

* traduco livre da autora
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A experiéncia de uma transicao eficiente avalia-se no modo como as familias, e
as criangas, se conectam com o mundo, como interagem e como desenvolvem
mecanismos de coping que lhes permitem lidar com a condigéo crénica (ou nao).
Nessas situagdes a condigdo da crianga, com as suas capacidades e limitagdes,
integra-se na identidade de cada familia (Singh, 2019), com as intervengbes de
enfermagem a desempenharem um papel crucial nesse processo. Estas centram-se
na avaliacdo de como cada unidade familiar se adapta, na sua preparagao no que
diz respeito a educacdo, e na suplementacdo de papéis e fungdes (Im, 2014)
quando estes se encontram fragilizados. Estas intervengdées encontram ressonancia
no modelo de parceria de cuidados ja explorado, que enfatiza a necessidade de
intervengdes educacionais estruturadas e ajustadas a capacidade e nivel de
entendimento da familia (Kaestal & Enskar, 2014), intervengcbes essas que exigem
tempo para que os pais as compreendam, incorporem e reproduzam (Casey, 1993).
S&o0 essas intervengdes de enfermagem, infundidas de uma intencionalidade
terapéutica que retira subsidios do modelo e teoria descritos, que se desenvolveram

durante o estagio e sobre as quais o proximo subcapitulo se debruca.

1.3. As intervencoes de enfermagem promotoras da capacitacao
parental

Cuidar da crianga com condigdo cronica tem como objetivo minimizar as
manifestacbes de doenga e otimizar o potencial cognitivo, fisico, psicossocial e
espiritual da crianga (McElfresh & Merck, 2015; RPQCEEECJ, 2015), promovendo a
parentalidade e a normalizagdo da diade familiar no contexto especifico do regresso
a casa (no que a este relatorio se concerne). A promogao da parentalidade € uma
responsabilidade no exercicio da enfermagem pediatrica (OE, 2016). Em linguagem

CIPE® parentalidade define-se por:

“Tomar conta: assumir as responsabilidades de ser mae/pai; comportamentos destinados a
facilitar a incorporacdo de um recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para
otimizar o crescimento e desenvolvimento das criangas; interiorizacdo das expectativas dos
individuos, familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental
adequados ou inadequados” (OE, 2015, p. 71)

competindo ao EESIP contribuir para a adaptacao da crianca e familia as condigdes
de saude/doenca. Para tal concorrem o ensino, a instrucdo e o treino de
conhecimentos e habilidades promovendo o exercicio da parentalidade em todas as

suas dimensdes, nomeadamente na reabilitacdo da crianca (RPQCEEECJ, 2015;
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OE, 2015) e na promogéao do seu crescimento e desenvolvimento, mediante as suas
limitagdes e dificuldades.

A facilitagdo da alta e a minimizagao das dificuldades dos pais no regresso a
casa, sustentam-se na sua capacitacdo e no reconhecimento que 0s pais séo
detentores de um conhecimento que advém primordialmente do seu papel de pais,
mas também da apropriacdo e execugao de procedimentos que, pelas suas
complexidades técnicas, implicam inevitavelmente alteragdo de identidades, papéis,
relagbes, habilidades e padroes comportamentais (Im, 2014) necessarios a
adaptacao duma nova experiéncia transacional. Implicito a todas as intervengdes de
enfermagem deve estar o reconhecimento de todas as dimensdes que subjazem o
papel dos pais como parceiros nos cuidados aos seus filhos em contexto hospitalar,
e como principais cuidadores em contexto familiar e na comunidade. Este papel nao
consiste apenas num conjunto de novas competéncias psicomotoras (Kirk &
Glendinning, 2005), mas também num “...) conjunto de estratégias utilizadas ao
longo de um continuo temporal de experiéncias, e no sentimento que se instala
quando as mesmas séo eficazes.” (Esteves & Diogo, 2018).

Compete ao EESIP capacitar a familia da crianga para a adaptag¢ao a condi¢cao
cronica através do estabelecimento de uma relacdo de parceria que depende de
uma comunicacéo eficaz e se baseia na confianga e no respeito. No regresso a casa
essa capacitacao visa a gestao do regime terapéutico dos seus filhos, focalizando as
intervengdes no desenvolvimento de competéncias e na adogao de comportamentos
potenciadores de saude, objetivo em consonancia com as competéncias especificas
do EESIP em todas as suas vertentes. Foi com esse objetivo que desenvolvi o
estagio a que este relatorio diz respeito e cujas atividades descreverei nos capitulos

seguintes.
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Il - METODOLOGIA

De acordo com o preconizado pela Ordem dos Enfermeiros, as praticas de
cuidados de enfermagem de saude infantil e pediatrica em contexto de estagio
devem ser realizadas nos contextos de medicina/cirurgia pediatrica, urgéncia
pediatrica, neonatologia, centro de saude (consultas de saude infantil) e centro de
desenvolvimento infantil. Como tal, e obedecendo as diretrizes da entidade que
regulamenta a profissdo de enfermagem em Portugal, procedeu-se a realizagdo do
estagio em diferentes contextos, cada um relacionado com a aquisicdo de
competéncias com vista a obtencao do grau de mestre na area de especializagao de
enfermagem de saude infantil e pediatrica.

A opcao pelos diferentes contextos de estagio prendeu-se com o desejo de
conhecer as dificuldades dos pais da crianga com condigdo cronica num sentido
cronoldgico, ao longo do ciclo vital (vide cronograma, apéndice ). A literatura
consultada indica que as situagdes se vao complexificando ao longo do crescimento
e desenvolvimento: a crianca deixa de ser um bebé que se transporta faciimente,
para ser um adolescente com estatura e peso por vezes superiores a dos pais com
repercussdes a nivel da mobilidade e adequacédo de equipamento ao tamanho
crescente da crianga (Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018). Além disso, a
compreensao da crianca modifica-se em consondncia com a sua capacidade
cognitiva, o que faz surgir desafios inesperados em diferentes etapas de vida.

Para cada estagio foram mobilizados conhecimentos previamente adquiridos,
em consonancia com competéncias alcangadas no decurso da minha experiéncia
profissional. Uma dinamica de acao-reflexdo-acdo, com alicerces na formacao
reflexiva (Alarcdo, 1994), sera transversal as atividades desenvolvidas,
proporcionando uma analise critica e reflexiva da pratica e contribuindo para a
melhoria dos cuidados prestados a crianga com condi¢gdo crénica e sua familia e
para a contribuicdo para o desenvolvimento da disciplina de enfermagem. A filosofia
de cuidados seguida foi a dos Cuidados Centrados na familia, com énfase na
parceria de cuidados como seu atributo central e indissociavel de um Cuidar em
enfermagem pediatrica, e sustentada na teoria das transicbes, referenciais

previamente explorados neste documento.
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Il - DOS OBJETIVOS E ATIVIDADES AO DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS

Fui a protagonista neste percurso, mas nenhuma das competéncias por mim
desenvolvidas e consolidadas o foram numa relagao unilateral. Comungo das ideias
de Serrano, Costa e Costa (2011) que ressalvam que o processo de
desenvolvimento de competéncias resulta da minha interacdo com os diferentes
intervenientes dos varios contextos que fizeram parte do estagio, assim como com
os saberes por mim mobilizados em/para cada contexto. Tendo em conta estes
prossupostos prosseguimos os seguintes objetivos gerais:

1. Desenvolver competéncias de EEESIP que permitam prestar cuidados de
enfermagem especializados a crianga e sua familia em situacdes especificas
de saude/doenca,

2. Desenvolver competéncias de EEESIP no ambito da capacitagdo parental
para a realizacdo de procedimentos técnicos de forma autbnoma a crianca
com condicao crénica.

A operacionalizagao do estagio teve como ponto de partida a elaboragao de
um Guia Orientador de Atividades (Apéndice Il) apresentado ao enfermeiro
orientador no inicio de cada contexto e posteriormente adaptado a realidade
encontrada. Os subcapitulos que se seguem centram-se na descrigdo e analise
dessas mesmas atividades, em como deram resposta aos objetivos e contribuiram
para a consolidagao e desenvolvimento das competéncias especificas do EESIP, tal
como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros (Regulamento n.° 422/2018, de 12
de julho).

3.1. Desenvolver competéncias de EEESIP que permitam
prestar cuidados de enfermagem especializados a crianca e sua
familia em situacoes especificas de saude/doenca

Na consecugdo deste primeiro objetivo geral delinearam-se objetivos
especificos e grupos de atividades que permitissem ndo sé o desenvolvimento das
competéncias especificas de EESIP, mas também as competéncias comuns de EE.
Nesse sentido o objetivo especifico “Conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na
dindmica organizacional de cada contexto de estagio” foi transversal a todos os

contextos com a apropriacdo da dindmica organizacional da unidade a ser uma
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atividade fulcral para o desenvolvimento das competéncias comuns do enfermeiro
especialista (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro) em varios dominios. O
grupo de atividades desenvolvido permitiu uma melhor e rapida integragcdo nos
diferentes contextos, tanto em termos fisicos (conhecimento da estrutura fisica
interna e externa a unidade), humanos (em termos de equipa multidisciplinar e
conhecimento das criangas hospitalizada e suas familias) e organizacionais. A
minha integrag&o nas unidades beneficiou do apoio proporcionado pelos enfermeiros
orientadores e pelos enfermeiros chefes de cada unidade; de igual valor foi a
disponibilidade e amabilidade dos varios elementos da equipa de enfermagem que
me aceitaram e integraram no que se referiu as praticas de cuidados de cada
contexto.

Em cada contexto foram identificados ndo s6 a filosofia que os rege, mas

também os modelos de cuidados que os norteiam constatando que todos seguem a

filosofia dos Cuidados Centrados na Familia (CCF), reconhecendo cada familia
como indissociavel da crianga, aceitando os seus conhecimentos e pericia no que
diz respeito ao cuidar da crianga, salvaguardando o direito a diversidade cultural, a
dispares dindmicas familiares, prioridades e projetos de vida diferentes e
necessidades unicas de apoio e de informagdo (McElfresh & Merck, 2015). Os
métodos de trabalho encontrados variaram consoante a miss&o e dinamica de cada
unidade de saude, com o método individual a ser predominante nos servigos de
internamento (UCIN e pediatria médica), o de enfermeiro de referéncia a prevalecer
nos cuidados na comunidade (CDP, CDI e UCSP) e, por ultimo, o método por posto
de trabalho a ser orientador das praticas no servigo de urgéncia.

A participacdo em reunides multidisciplinares conducentes a discussido de

situagdes de cuidados especificas e abrangentes nas suas multiplas dimensdes nao
foi possivel por ndo acontecerem ou por ndo coincidirem com o periodo de estagio.
No entanto, acompanhei diariamente o enfermeiro orientador do SUP nas reunides
multidisciplinares do departamento pediatrico (enfermagem e medicina, juntamente
com um dos gestores da direcdo) onde se discutiam os numeros de vagas nos
diferentes servigos (urgéncia, internamento e neonatologia), as criangas cuja
situacao clinica inspirava mais cuidados e a falta de recursos humanos que poderia
implicar a mobilizacdo de profissionais entre servicos para que se garantisse a
qualidade dos cuidados e a seguranca dos cuidados, o que vai ao encontro do
regulamento das competéncias comuns de EE, dominio A (Regulamento n.°
140/2019, de 6 de fevereiro).
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No Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) houve possibilidade de participar
numa reunido multidisciplinar (envolvendo enfermeira, terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, terapeuta da fala, psicologa, além da crianga e respetiva familia) em
que se procedia a avaliagao inicial de algumas criangas com disfungdo neuromotora.
Essa avaliagéo era precedida por um primeiro encontro entre a familia (e crianga) e
a assistente social que posteriormente fornecia a equipa um panorama geral da
familia em termos demograficos, historias de vida, dinamica familiar e razdo de
recorrerem ao centro; posteriormente a reunido focava-se nesses aspetos com
questdes dirigidas a familia (nas duas situagbes a que assisti nenhuma das criangas
era cognitivamente capaz de participar na interagdo, sendo ambas incapazes de
comunicar verbal ou gestualmente), e orientadas para a area de atuagdo de cada
representante profissional. Foram conhecidas as expetativas de cada elemento da
familia, os apoios familiares (afetivos), a selecdo de produtos de apoio
comparticipados pelo estado e o apoio privado (como hipoterapia, hidroterapia,
outras terapias a expensas da familia), técnicas de alimentagdo e comunicagao,
questdes sobre o posicionamento e condi¢gdes de saude (a maioria das criangas com
disfungdo neuromotora tem alteragdes neurolégicas).

Todos os enfermeiros especialistas orientadores eram chefes de equipa e/ou
coordenadores das respetivas unidades de saude, proporcionando uma Vvisao

abrangente, e inestimavel, sobre a organizacdo e gestdo dos cuidados de

enfermagem. Situagdes frequentes emergiram, especialmente no que se refere a
[deficiente] dotacdo de enfermeiros por turno, e que exigiram a mobilizagdo de
estratégias pelos enfermeiros chefes de equipa em prol de um ambiente terapéutico
e seguro (dominio B das competéncias comuns de EE). Neste sentido foi evidente o
facto de os chefes de equipa serem quase todos especialistas de enfermagem de
saude infantil e pediatrica, demonstrando competéncias na gestdo dos cuidados
(dominio C), competéncias aparentemente mais complexas nas situagées em que 0s
orientadores eram também coordenadores da unidade (como aconteceu nas
unidades de pediatria médica, de cuidados domiciliarios e de urgéncia pediatrica).
Nestes contextos pude constatar como a caracteristica de lideranga esta implicita na
otimizagcédo da qualidade dos cuidados (unidades de competéncia C2, Regulamento
n.° 140/2019, de 6 de fevereiro) e em como a assertividade, nascida de um
autoconhecimento e de uma comunicagao eficiente, € fulcral na “(...) pratica de
enfermagem, (...) [e] no estabelecimento de relagcbes terapéuticas e

multiprofissionais.” (dominio D, do mesmo Regulamento, p. 4749).
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Uma pratica de enfermagem competente e responsavel, aliada a uma
lideranga e gestao eficazes, um empenhamento continuo na educagéao (do proprio e
dos outros) e um interesse constante pela investigagdo sdo apanagio de uma
enfermagem avancgada (Beardmore, Clark, Radford, Rastrick, 2017). Ter uma pratica
de enfermagem avancgada requer o desenvolvimento de competéncias subjacentes a
area de especializagdo, o que vai ao encontro da missédo do regulamento dos PQCE
em enfermagem de saude da crianga e do jovem que se enuncia como: “...) [a
prestacao de] cuidados de nivel avancado com segurangca e competéncia a
crianga/jovem saudavel ou doente, proporciona educagéo para a saude, assim como
identifica e mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa significativa” (Regulamento
n.° 351/2015, de 22 de junho, p. 16661). Indubitavelmente esse desenvolvimento em
muito se deveu aos enfermeiros orientadores que foram incansaveis na sua
orientagdo, apoio e encorajamento, aliado ao meu investimento na procura
sistematica de oportunidades para o desenvolvimento profissional.

Este investimento pessoal e profissional foi ao encontro do segundo objetivo
especifico “Aprofundar conhecimentos sobre cuidados especializados a crianga em
situagdes especificas de saude/doenca em cada contexto”, através da adocao de
uma atitude proactiva e interessada conducente ao desenvolvimento do
autoconhecimento, e consequentemente a melhoria continua da qualidade dos
cuidados, indo ao encontro do Regulamento das competéncias comuns do EE
(Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente nos seus dominios A
(responsabilidade profissional), B (melhoria da qualidade) e D (desenvolvimento das
aprendizagens profissionais).

A minha atuagdo em estagio, assim como em contexto profissional, refletiu
uma consciéncia ética e uma responsabilidade profissional para a qual a_pesquisa
bibliografica contribuiu de modo notério. Especialmente nos contextos
desconhecidos, como UCIN, SUP e CDI, senti necessidade de aprofundar uma
multiplicidade de temas que me suscitavam duvidas e interesse, recorrendo ndo sé a
literatura escrita, mas também a discussbes estimulantes com os enfermeiros
orientadores, outros elementos das equipas MDT e professora orientadora. O
objetivo foi sempre alcangar um nivel de satisfagdo pessoal quanto a qualidade dos
cuidados por mim prestados (RPQCEEECJ, 2015), em concordancia com Silva,
Braz, Ferreira, Fontes e Almeida (2008) quando afirmam que %...) o conhecimento
constroi-se, desenvolve-se e aperfeicoa-se incessantemente (...)” (p. 39) e sem ele a

disciplina de enfermagem estagna.
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As discussbes de situacdes experienciadas em estagio proporcionaram

momentos de crescimento e desenvolvimento, e promoveram a analise critica e a
reflexdo. Foram situagbes muitas vezes tragicas, de vidas para sempre alteradas
pelo diagnodstico de uma condigdo, doenga ou incapacidade cronica que, em
algumas situacoes, significa um luto em vida para a familia. Luto do bebé idealizado
e antecipado, das potencialidades da crianca eventualmente ndo desenvolvidas, do
futuro desejado, mas nao vivido e por vezes da morte prematura. Mas também
licdes de vida pelo amor e dedicacdo demonstrados pelas familias, dedicagdo que
se denotou nos cuidados com que as criangas se apresentam, nas conquistas que
atingem por mais pequenas que paregam ser e nos sucessos inesperados. Todas as
experiéncias foram extraordinariamente enriquecedoras e contribuiram para o
desenvolvimento de competéncias relacionais e emocionais, além das técnicas e
cientificas, permitindo o desenvolvimento das aprendizagens profissionais
(RPQCEEECJ, 2015), num cuidar da crianga e familia numa perspetiva holistica. Tal

como Watson (2012) afirma:
“(...) cuidar envolve valores, vontade, um compromisso para o cuidar, conhecimentos, agbes
carinhosas e suas consequéncias. Todo o cuidar esta relacionado com respostas humanas
intersubjetivas as condicbes de saude-doenca; um conhecimento de saude-doenca,
interacbes ambiente-pessoa; um conhecimento do processo de cuidar;, um autoconhecimento

e conhecimento das nossas capacidades e limitagbes para negociar” (p. 55).

Como tal, e apos reflexao e analise de algumas situacdes experienciadas nas

suas multiplas dimensbes, e posterior discussdo com os enfermeiros orientadores,
foi compilado um portfélio reflexivo onde foram agrupadas as situagdes que mais
contribuiram para o meu desenvolvimento pessoal e profissional (Apéndice V). Este
portfélio abrange questdes ético-legais, assim como defesa e protecdo dos direitos
humanos e das responsabilidades profissionais, contempla conhecimentos
fundamentais para a melhoria da qualidade dos cuidados e para a promocao de um
ambiente seguro, foca a importadncia de multidisciplinaridade e, acima de tudo,
promove o autoconhecimento, contribuindo para fundamentar a pratica na evidéncia
cientifica. Vai ao encontro dos quatro dominios de competéncias comuns do EE
como contemplados pelo seu Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, em
consonancia com a afirmacao de Silva, Braz, Ferreira, Fontes e Almeida (2008): “(...)
[os] enfermeiros, enquanto prestadores de cuidados a individuos, familias e
comunidades, ndo [podem] desenvolver as suas praticas de outra forma que néo a
fundamentada pelo conhecimento cientifico e pela reflexdo continua.” (p. 39). O

processo dindmico de agao-reflexdo-agao surge assim como um exercicio que deve
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ser aperfeigcoado ao longo da vida profissional e que contribui para uma atualizagéo
permanente da evidéncia cientifica e sua translagao para a pratica. Para além de ser
um contributo inestimavel para a consolidagcdo das competéncias comuns do EE, o
portfélio foi um meio de analise e reflexdo sobre as competéncias especificas do
EESIP, como constam no Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho, estando
identificadas em cada momento narrativo.

O terceiro objetivo especifico “Colaborar na prestacdo de cuidados a crianga
e familia em situagdes de maior complexidade, em diferentes contextos de estagio”,

concretizou-se através do conhecimento do processo de articulacdo e referenciacio

das criancas com outras unidades/servigos e instituicdes de saude hospitalares e na
comunidade, e das interagdes com os pais visando a identificagcdo das principais
dificuldades vivenciadas.

A crianca com condicdo cronica e familia beneficiam de uma robusta
articulacdo entre profissionais, instituicdes hospitalares, outras unidades/servigos e
na comunidade onde se incluem as escolas. De acordo com a teoria das transicdes,
0s recursos exteriores a unidade familiar sdo condicdes facilitadoras da transicao
[para a alta], com os fatores socioculturais a modelarem a experiéncia e a
influenciarem a qualidade da mesma (Schumacher & Meleis, 2010). Conhecer o
contexto sociocultural em que a diade crianca-familia esta inserida favorece a
intervencao do enfermeiro, com o processo de referenciagao e articulagdo a deter
um papel pivotal no regresso da crianga a casa, com multiplos beneficios, entre os
quais a promog¢ao da saude, prevencao de complicacdes, maximizacdo do bem-
estar e autocuidado, otimizacdo da adaptacdo a condi¢cdo de saude, e aumento da
eficacia na organizacao dos cuidados de enfermagem (RPQCEEECJ, 2015).

O planeamento da alta deve antecipar as necessidades da crianga e familia
no que se refere a apoio social e emocional, equipamentos e materiais, com
adequacao dos recursos disponiveis na comunidade (OE, 2011; RPQCEEECJ,
2015). Esse planeamento influencia o sucesso da experiéncia transacional
(Schumacher & Meleis, 2010) através da otimizagcdo das intervencbes de varios
servigos € prerrogativa das criangas com condigdo cronica que exige cuidados
acrescidos para a satisfagdo plena das suas necessidades (DGS, 2013). Entidades
que podem potencialmente ajudar as criangas e familias incluem ndo s6é o apoio
proporcionado pela instituicdo hospitalar que segue a crianga, mas também
instituicbes existentes na comunidade, organizagdes filantropicas e outras de cariz

social, e ainda associacbes e fundagdes relacionadas com a condicido em si. De
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modo a conhecer esses processos procurei junto dos enfermeiros orientadores,
outros profissionais e pais conhecer a realidade das criangas com condi¢ao crénica
e suas familias de acordo com as suas necessidades e dificuldades na transicéo
para a alta, desenvolvendo assim competéncias especificas do EESIP enunciadas
no Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho, nomeadamente a competéncia um,
nas suas unidades de competéncia E1.1, (estabelecimento e manutencéo de redes
de recursos comunitarios de suporte e no trabalho em parceria com profissionais
dessas mesmas redes), e E1.2, (encaminhamento das criangas para outros
profissionais). Também a competéncia dois enfatiza o adequado suporte familiar e
comunitario (E2.5.4) e a referenciagéo para instituicbes de suporte e cuidados de
especialidade (E2.5.6) como critérios para a promogdo da adaptagdo da
crianga/jovem e familia & condicéo crénica’ (E2.5).

Em contexto hospitalar (UCIN, pediatria médica e SUP) os processos de
articulacéo e referenciacdo com os quais contactei com maior frequéncia foram os
intra-hospitalares (entre servigos e outros especialistas). Na UCIN acompanhei a
enfermeira orientadora na articulagdo com o servico de puerpério, observando-se
um esforgco conjunto dos profissionais de ambos o0s servicos em incentivar o
contacto entre mae e RN (quando possivel) para que a relagéo afetiva se construa e
se mantenha nao obstante a separacdo. Em ambas as alas participei neste mesmo
esforgo respondendo a questdes colocadas pelos pais sobre o bem-estar dos seus
filhos, e incentivando a sua participacdo nos cuidados quando a isso estavam
dispostos e mostravam confianga. Algumas dessas interagdes estdo descritas no
Apéndice Il

A incerteza no futuro e a separacao das familias (separagao do casal pela
hospitalizacdo da mae e do RN devido a necessidade da sua admissao na UCIN)
ameagam a dinamica familiar e podem interferir negativamente na nova experiéncia
transacional de ser mae/pai (Schumacher & Meleis, 2010); o apoio psicossocial as
familias é reconhecido como primordial (Altimier & Philips, 2016). Nesta unidade a
equipa de enfermagem tem o cuidado de referenciar aos servigos sociais e/ou de
psicologia quando por motivos financeiros ou outros de cariz social ou psicolégico,
os pais se veem impossibilitados de participar nos cuidados ao bebé, inclusive de
o/a visitar (sdo encorajados a telefonar quando, por qualquer razdo, nao podem

visitar o RN), ficando documentado nos registos de enfermagem e havendo

* Condic&o cronica, neste relatorio, abrange na sua definigdo a doenca cronica, a deficiéncia
e/ou incapacidade
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oportunidade para a partilha dessa informacédo durante a passagem de turno. No

ambito social visitei uma familia cujas caréncias a nivel financeiro estavam a

influenciar o funcionamento da familia, tendo sido referenciada pela maternidade a
uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS) e cujo apoio foi
fundamental para o exercicio da sua parentalidade e para a sua sobrevivéncia como
unidade familiar. Esta visita constituiu uma atividade paralela que pode ser
encontrada no Apéndice V.

No servico de pediatria médica contactei com diferentes profissionais de

saude com um papel vital na promocdo do desenvolvimento da crianca (como

fisioterapeutas), mas também no apoio psicossocial que a familia necessita. Neste
contexto foi também possivel articular com os Cuidados de Saude Primarios através
de carta [de transferéncial, telefone e online. A internet é atualmente uma ferramenta
imprescindivel permitindo a atualizagédo em tempo real de dados essenciais para a
vigilancia de saude das criangas hospitalizadas. Juntamente com a enfermeira
orientadora colaborei na atualizagdo do Plano Nacional de Vacinacdo (PNV) de uma
crianga com condigao cronica cuja hospitalizagao estava a ser prolongada e que por
isso falhara o calendario preconizado pela DGS. A imunizagdo contra doencas
transmissiveis conforme o PNV é uma intervencdo que visa a obtengdo de ganhos
em saude para a populagdo (DGS, 2013) e as repetidas hospitalizagdes das
criangas com condi¢gdo cronica conduzem muitas vezes a falhas no cumprimento
desse plano. A existéncia de um registo centralizado de vacinas através de
plataforma eletrénica permite ter acesso aos dados, oferece a possibilidade de os
retificar caso estejam em falta, e possibilita que as enfermeiras da comunidade
tenham também acesso a estes numa continuidade de cuidados que se enseja.
Deste modo obedecem-se as recomendacgdes da DGS (2013) rentabilizando a acéao
dos profissionais de saude que trabalham em locais distintos, mas em equipa, na
garantia da vigilancia de saude das criangcas mesmo quando esta esta hospitalizada.

No SUP conheci uma jovem de 19 anos, a Inés, com diabetes tipo |
diagnosticada na adolescéncia e que, entretanto, transitara para o servigo de
adultos. A adolescéncia é uma transicao de tipo desenvolvimental (Schumacher &
Meleis, 2010; Im, 2014), associada a alteragbes profundas vividas pelos jovens com
significados e expectativas individuais, um processo complexo e com propriedades
multiplas que, na situacdo de Inés, se complexificou com o diagnéstico de uma
doenca crénica, uma transigdo de tipo saude/doenca que originou mecanismos de

adaptacao e coping ainda nao totalmente eficazes. Com maturidade suficiente para
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entender a situacdo e as consequéncias da sua nao-adesao terapéutica, Inés
demonstrava claramente a rebeldia da sua idade com admissdes frequentes no
servico de urgéncia devido a excessos e ndo cumprimento da terapéutica. Pude
constatar que entre Inés e os enfermeiros da urgéncia pediatrica se criara um
vinculo nascido dos anos e das multiplas admissdes, e ndo obstante a sua transi¢cao
para o servico de adultos ela continuava a confiar e a aceitar os seus conselhos; do
mesmo modo os enfermeiros da urgéncia geral [de adultos] pareciam aceitar, e
mesmo incentivar, essa mesma relacdo. Esta articulacdo entre os servicos de
pediatria e adultos foi uma experiéncia que ainda nao tinha tido oportunidade de
conhecer e que revelou quanto a articulagdo com outros servigos € fundamental
também quando o jovem se separa dos servigos pediatricos e ingressa na adultice.
Conforme a teoria das transicdes, este processo € do tipo organizacional, afetando a
estrutura, fungcdo e dindmica das organizagdes, mas também a vida das pessoas
envolvidas (Schumacher & Meleis, 2010), um desafio cada vez mais atual nos
cuidados de saude, pois a evolugdo da medicina e da biotecnologia conduziu a um
aumento da esperanga de vida das criangas afetadas originando situagdes em que
estas vivem mais tempo ultrapassando o limite da idade pela qual os servigos
pediatricos se regem. Do mesmo modo que as criangas e familias tém de se
submeter a novas regras e profissionais desconhecidos, os servigos de adultos na
maioria das vezes ndo estdo preparados para receber esses jovens adultos
(Lacerda, Cancelinha, Oliveira, 2019); a articulagdo com os servigos pediatricos €,
por isso, instrumental.

Em contexto comunitario (CDP, CDI e UCSP), especialmente no CDP e CDI,
testemunhei necessidades e dificuldades sentidas e verbalizadas pelos pais e tomei
consciéncia quao complexo € para a familia gerir o regime terapéutico, a reabilitagao
e a insergao social da crianga com condigao crénica apds o regresso a casa. Se no
ambiente seguro do hospital os pais aprendem os cuidados que os filhos
necessitam, em casa deparam-se com a realidade de os terem de realizar sem o
apoio [quase] omnipresente dos profissionais de saude. As duvidas sao numerosas
e as visitas domiciliarias sdo a altura ideal para as esclarecer; os contactos
telefénicos surgem também como um meio de auxilio, assim como as idas ao
hospital para consultas médicas e/ou de enfermagem. Este contacto permite avaliar
a adaptacao da familia ao seu processo de doenga (Melo, 2009), uma competéncia
inerente ao EESIP ao cuidar da crianca e familia em situacbes de especial

complexidade (Competéncia E2 do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho).
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No contexto de CDP comprovei a inequivoca importancia que a articulacao
com a comunidade detém na continuidade de cuidados, uma parceria que inclui as
unidades de cuidados de saude primarios, as escolas (e as equipas de saude
escolar), algumas associagdes relacionadas com a doenga e as instituicbes

hospitalares que primariamente seguem as criangas. A participacdo nas visitas

efetuadas e a colaboracdo nos cuidados prestados as criancas, tanto em contexto

domiciliario como em instituicbes escolares, no apoio as familias e também aos
professores das escolas visitadas fez parte das atividades para este contexto.

Na comunidade o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI) operacionaliza-se através das equipas locais de intervengao (ELI), sediadas
na comunidade, cuja area de atuacdo abrange as criangas (e familias) com
deficiéncia ou em situacdo de risco de atraso de desenvolvimento, desde o
nascimento aos seis anos de idade (DGS, 2013). O enfoque das suas intervencgdes
centra-se na promog¢ao do desenvolvimento de criangas que manifestem ja
alteracbes, na prevencao de atrasos nas criangcas em risco, € no apoio e
desenvolvimento das competéncias familiares de acordo com as suas necessidades
(emocionais, sociais, de saude e educacao) otimizando, assim, as oportunidades de
desenvolvimento das criangas (Gronita, Pimentel, Bernardo, Matos & Marques,
2016). Lamentavelmente na UCSP onde estagiei ndo foi possivel colaborar com a
equipa local por ndo estar agendada nenhuma intervengdo, ou reuniao, durante o
periodo em que permaneci na unidade, mas na pediatria médica referenciei uma
crianga de quem cuidei (Samuel) para a ELI da area de residéncia, reconhecendo
esta intervencdo como fundamental para a promocdo do seu crescimento e
desenvolvimento, e adaptacdo da familia a condigcdo crénica (competéncias
especificas de EESIP E3.1 e E2.5 do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho).

Similarmente, no CDI, participei nas atividades do Nucleo de Intervencido Precoce

Integrada (NIPI), um programa multidisciplinar em ambiente de sala/grupo que, tal
como a denominagdo sugere, abrange varias terapias de intervencao (TO,
fisioterapia, terapia da fala) intervindo com varias criangas em simultédneo, dos 18
meses aos seis anos de idade.

Por ultimo ha que mencionar a participacdo nas reunidées do Nucleo de Apoio

a Criancas e Jovens em Risco (NACJR), uma rede a nivel dos Agrupamentos de

Centros de Saude (ACES) cuja interlocutora da UCSP era a enfermeira orientadora,
com os outros elementos a pertencer a diferentes classes profissionais: médico,

psicologa(o) e assistente social. Nessas reunides constatei que a maioria das
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referenciagdes partia da EESIP que no seu contacto diario com as familias
identificava potenciais situagdes de risco e as sinalizava para discussao. Da analise
de cada situagdo em particular chegava-se a uma decisao que variava entre manter
0 seguimento da crianga/familia, referenciar para a CPCJ ou dar como encerrada se
nao se comprovasse a suspeita ou se o problema tivesse sido, entretanto, resolvido.
Atendendo a que a identificagdo de situagdes de risco, o acompanhamento da
crianga/jovem e a sensibilizagdo dos pais/cuidadores para o risco de violéncia
incorporam as competéncias especificas do EESIP (Regulamento n.° 422/2018, de
12 de Julho, unidades de competéncia E1.2.3, E1.24, E1.25 e E1.2.6.),
competéncias que nao tinham sido previamente adquiridas (salvo em contexto
formativo), achei pertinente fazer uma reflexdo sobre o tema interligando-o as
criangas com condi¢cdo cronica/necessidades especiais que a literatura sugere
estarem em maior risco de maus tratos por parte dos cuidadores. Essa reflexao
pode ser encontrada no Apéndice IV.

Como referido previamente neste relatério, a minha atuagdo como
enfermeira/estudante n&o visou (nem visa) resolver disparidades de cariz econémico
e/ou social, mas tendo conhecimento delas pessoalmente através de relatos vividos
na primeira pessoa, deixou-me mais consciente das dificuldades experienciados
pelos pais da crianga com condi¢do cronica. Ao longo do meu percurso de
aprendizagem procurei adotar uma postura empatica e facilitadora de uma
comunicagao expressiva de emogdes, reconhecendo essa competéncia como
essencial na persecucao de niveis elevados de satisfacdo da crianca e familia

(RPQCEEECJ, 2015). Nesse sentido mobilizei a escuta ativa nas interacées com os

pais, reconhecendo o sentimento de esperanga como uma for¢ga motriz nas suas
vidas. Esperanca resulta ndo s6 do cuidar da dimensao fisica, mas também da
psicossocial, da atengcdo e do apoio prestados pela equipa de saude (Conway,
Pantaleao & Popp, 2017), sendo promovida através da presencga, disponibilidade,
aceitacdo e compreensao inerentes a escuta ativa da narrativa destes pais (Magao,
2012). Atendendo as competéncias especificas do EESIP (Regulamento n.°
422/2018, de 12 de julho), a promogéo da esperanga contribui para a adaptagao da
crianga e familia a doenga crénica, doenga oncoldgica, deficiéncia/incapacidade,

conduzindo ao desenvolvimento da unidade de competéncia E2.5.
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Dimanando ainda do objetivo anterior, as atividades desenvolvidas durante o
estagio particularizaram-se de acordo com as caracteristicas unicas dos diferentes
contextos, e que seguidamente se descrevem.

O estagio na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) permitiu o
desenvolvimento de competéncias na situagao especifica do recém-nascido doente
ou com necessidades especiais (competéncia E3.2 do regulamento de
competéncias especificas do enfermeiro EESIP n.° 422/2018, de 12 de Julho) até ao
momento inexistentes no meu curriculum profissional. Durante o estagio a unidade
atravessou uma situagao de infegdo hospitalar que imp6s alguns condicionamentos
ao seu habitual funcionamento e limitou as experiéncias. Na procura sistematica de
oportunidades que me permitissem desenvolver as competéncias elaborei uma

reflexdo sobre as praticas de cuidados e os referenciais tedricos que as sustentam,

em articulagdo com a minha aprendizagem e com os ganhos obtidos por esta
reflexdo da/na pratica. Esta analise inclui a caracterizagédo fisica deste contexto
podendo ser encontrada no Apéndice Il

A prestacdo de cuidados aos bebés na UCIN espoletou muitas emocdes e

suscitou uma natural apreensao associada a uma area desconhecida e com novos
desafios. Sinto um fascinio respeitoso pela tecnologia cujos avangos permitiram que
bebés prematuros sobrevivessem, e num mundo em constante mutagdo, com a
tecnologia cada vez mais a fazer parte das nossas vidas, torna-se dificil ndo cuidar
em fung¢ao do aparato tecnoldgico que rodeia o bebé, concentrando a nossa atencgao
em dados quantificaveis em vez do proprio RN especialmente por ser essa mesma
tecnologia que permite que bebés prematuros sobrevivam em situa¢gdes que seriam
impensaveis ha uns anos atras. Para melhor me preparar para este novo contexto
muni-me de algumas estratégias que contribuiram para o desenvolvimento das
competéncias necessarias para cuidar no inicio da vida, tendo realizado previamente

pesquisa bibliografica sobre crescimento e desenvolvimento neonatal, a qual foi

aprofundada no decorrer do processo formativo. A prestacdo de cuidados de
enfermagem de maior complexidade ao RN doente e/ou com necessidades
especiais foi evoluindo ao longo do tempo, uma atividade que na ala de intensivos
foi maioritariamente de natureza observacional pela sua complexidade, mas a
adquirir uma componente mais interventiva e relacional na de cuidados intermédios.

A tecnologia em uso na unidade inclui a ventilagdo mecanica invasiva e nao-
invasiva, alimentagcdo parentérica e/ou entérica exclusiva, multipla terapéutica

intravenosa e tratamentos inovadores como a hipotermia induzida. Nesta ala
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[cuidados intensivos] vigora a manipulagdo minima do RN, agrupando-se os
cuidados obedecendo a critérios de real necessidade, numa intervengao conjunta de
enfermeiros e médicos, além de outros profissionais de saude como fisioterapeutas.
Para Altimier e Philipps (2016) quanto maior a prematuridade, maior a
vulnerabilidade cerebral sendo por isso essenciais cuidados neuroprotetores efetivos

e consistentes que otimizem o seu desenvolvimento. Nesse sentido colaborei com a

enfermeira orientadora nos cuidados aos RN relacionados com a higiene,

alimentagao e conforto, além de ser envolvida na preparagdo de medicagao oral e
endovenosa dos bebés, entre os quais Mariana que, com menos de 24 horas de
vida se afadigava em lutar contra os potenciais efeitos secundarios de uma asfixia a
nascenca. Na sua situacdo, assim como para outros bebés de termo, a hipotermia
induzida é o tratamento de eleicdo com vista a reduzir, ou mesmo eliminar, os
efeitos deletérios da morte de células do sistema nervoso central por falta de
oxigénio, e tem de ser iniciada entre nas primeiras seis horas de vida. Consiste
numa terapia apenas adequada a criangas nascidas as 36 semanas ou mais de
gestacao (SPP, 2012), e consiste na reducao propositada da temperatura corporal
dos RN de modo a atrasar o processo de trauma para o cérebro. A UCIN onde
realizei o estagio € uma das duas unidades na capital onde este procedimento &
possivel, com os restantes locais a serem no centro e norte do pais.

Segundo o National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE, 2010),
o risco de morte ou deficiéncia grave € mais baixo apos a indugao de hipotermia do
que sem ela, com os bebés a terem maior probabilidade de sobreviver sem lesdes
cerebrais aos 18 meses de idade. Mariana tem assim a possibilidade de ter uma
vida normal no sentido de poder correr, saltar e falar (habitualmente é garantido a
nascenga), mas para ja o bebé ansiado e antecipado jaz numa incubadora, sedada,
mas nao completamente pois reage com choro a dor, com varios tubos - do
ventilador, algdlia, dreno toracico, catéter umbilical, eletroencefalograma, monitor
cardiaco, termdmetros cutaneo e rectal — a sairem, protuberantes do seu pequeno
corpo. Conciliar a imagem idealizada de bebé de pele macia e lisa, com aquele RN
pequeno e fragil reflete, provavelmente, uma das competéncias [comuns de EE] que
considerei fundamental adquirir para este contexto: o desenvolvimento do
autoconhecimento e assertividade que permitiu identificar fatores [pessoais] com
potencial para interferir nas relagdes (profissionais e nao so), gerir as minhas
idiossincrasias e reconhecer recursos e limites pessoais (competéncias do dominio
D do Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro).
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Na ala de cuidados intermédios cuidei de bebés na sala dos bercos destinada
aqueles que precisam de alcangar autonomia alimentar, estando estaveis do ponto
de vista hemodinamico. Nesta ala as interagbes com os RN e os pais foram mais
proximas, distante que esta a manipulacdo minima a que a prestacdo de cuidados
nos cuidados intensivos obedece, com a preparagdo do regresso a casa a

prevalecer. Nesse sentido foi possivel colaborar na avaliacdo do desenvolvimento

neonatal, especificamente a avaliacdo dos reflexos primarios, indicativos de
maturacao neuroldgica e presentes a partir das 32 semanas de gestagao (Frost &
Sharma, 2001). Em circunstancias em que o toque foi ndo s possivel, mas
estimulado, pude acompanhar a EESIP nessa avaliagdo, detetando situacdes
potencialmente problematicas e sinalizando-as para outros profissionais, um
processo fundamental na maximizag¢ao do potencial de desenvolvimento.

Em neonatologia a adaptagao a parentalidade traduz-se num processo de
transicdo espoletado por um acontecimento crucial: o nascimento de um filho
prematuro, ou de termo, mas com necessidade de cuidados especiais, que
caracteriza uma transicdo de natureza desenvolvimental, mas também de
saude/doencga. Esta situacao ilustra como as experiéncias transacionais podem ser
multiplas, simultdneas e relacionadas no que se refere a sua natureza (Im, 2014;
Schumacher & Meleis, 2010), geradora de intensa vulnerabilidade por ser uma
situagdo desconhecida e frequentemente inesperada. Este processo preludia
abruptamente a adaptac¢ao dos pais a um novo papel, e exacerba a inseguranca e a
sensagdo de incapacidade para lidar com a nova situacdo (OE, 2015).
Desconhecem-se quais 0s bebés que irdo sobreviver sem sequelas, ou se existirem
se estas serdo graves e/ou limitantes. No caso de grandes prematuros esse
conhecimento podera apenas surgir meses, ou mesmo anos, apos 0 nhascimento
(Green, Darbyshire, Adams e Jackson, 2015). Estas imprevisibilidade e incerteza

motivaram alguns debates éticos entre mim e alguns elementos da equipa de

enfermagem e principalmente com a enfermeira orientadora, que resultou numa
reflexdo que se pode ler no portfolio reflexivo (Apéndice 1V).

Assistir ao IV _Encontro de Enfermeiros de Neonatologia (Anexo I) permitiu

consolidar algumas das competéncias adquiridas em contexto de estagio. Varios
foram os temas abordados e no Apéndice VI descrevi esta atividade, salientando
algumas palestras que considerei mais importantes para aumento do conhecimento,
nao descurando as restantes. O contributo para o desenvolvimento dessas mesmas

competéncias esta assinalado no referido apéndice.
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Apds o estagio na UCIN o meu percurso formativo prosseguiu para o servico
de pediatria médica cuja caracterizagao, a par com a descrigao das suas praticas,
pode ser encontrada no Apéndice lll.

A noticia inicial do diagnostico de uma condicdo cronica na vida de uma
crianga € sempre um momento de choque que exige reestruturagcdo e organizagao
familiar, e o servico de internamento € muitas vezes o primeiro contacto que as
familias tém com a doenga e consequentes implicagdes. Desenvolver em conjunto
com a crianga e familia processos eficazes de adaptagao aos problemas de saude e
de prevencao de complicagdes, € uma visao constante no RPQCEEECJ (2015) e foi

sob essa orientagdo que prestei cuidados de maior complexidade a crianca com

condicdo cronica em contexto de internamento, progressivamente autonoma nas

minhas intervengdes pelos conhecimentos ja adquiridos em outros contextos
[profissionais] e transferiveis para este em particular. As atividades desenvolvidas
contribuiram para o desenvolvimento de competéncias na maximizagado da saude da
crianga (competéncia E1 em todas as suas unidades) nas situagbes de especial
complexidade (competéncia E2) em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento (competéncia E3, incluindo 3.2 pela presengca de RN na unidade,
transferidos da neonatologia por motivos de saude ou sociais).

A prestacdo de cuidados observou o método individual, propicio a um cuidar

holistico em atencéo a singularidade de cada crianga inserida numa familia e com
ligacdes a comunidade a que pertence (em consonancia com o artigo 89.° do cadigo
deontolégico do enfermeiro). Em cada turno fui responsavel pelos cuidados a
criangas doentes (e suas familias) de diferentes idades e em diferentes fases da
hospitalizagdo, e por isso com necessidades uUnicas e diferentes. Algumas estavam
hospitalizadas por episoédios agudos de doenga e uma vez resolvidos regressavam a
casa, outras tinham o diagnostico de condigdo crénica hospitalizadas por periodos
mais longos. Em todos os contactos procurei construir uma relagdo terapéutica
seguindo a filosofia dos CCF, mobilizando conhecimentos e estratégias de
comunicacao de acordo com o estadio de desenvolvimento e idade de cada crianca
(competéncias E1.1.2 e E3.3), o que pressupbs a avaliagdo prévia desse mesmo
desenvolvimento (competéncia E3.1). Esta relacdo estabeleceu-se no momento da
admissao, prolongou-se ao longo do internamento e para la do momento da alta,
através da articulagdo com a comunidade, sempre visando a continuidade de
cuidados especialmente importante nas criancas com perturbagdes do

desenvolvimento, deficiéncia ou doenga cronica (DGS, 2013). A formacéo dirigida as
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necessidades de cada diade crianca-familia favoreceu o exercicio da parentalidade
em contexto de doenca, na prevencado de complicagcdes e promogao da saude, do
bem-estar e do potencial de crescimento e desenvolvimento tanto das criangas
previamente saudaveis como as com condig&o cronica.

A aplicacdo de uma variedade de terapias de enfermagem comuns com o
objetivo de aumentar os ganhos em saude (competéncia 2.4) pautou a minha
prestacdo de cuidados, com a gestdo da dor e do bem-estar a desempenhar um
papel importante (competéncia E2.2) nas intervengdes causadoras de estimulos
nociceptivos. Um dos principios de enfermagem pediatrica sdo os cuidados nao
traumaticos, entendidos como as intervengdes que eliminam ou minimizam o
desconforto psicolégico e fisico experimentado pelas criancas e familia
(Hockenberry, 2015, p. 8), e pela repeticdo de procedimentos dolorosos ao longo do
internamento senti necessidade de elaborar um jornal de aprendizagem que se pode
encontrar no portfélio reflexivo (Apéndice V).

A selecgao de estratégias que facilitem a adaptagao da familia a doenga deve ir
ao encontro das suas reais necessidades (McElfresh & Merck, 2015) e avaliar a
compreensao da informacdo dada deve considerar o conhecimento ja existente,
resultante de experiéncias tanto pessoais como profissionais; os recursos externos
que podem auxiliar a diade na transicao para a alta traduzem-se em condi¢des
facilitadoras para a mesma originando respostas mais eficazes (Schumacher &
Meleis, 2010) e foi nesse sentido que preparei a alta de Lia, uma adolescente de 13
anos admitida no servigo pos cirurgia da fossa posterior, dando preferéncia ao seu
envolvimento. McElfresh e Merck (2015) encorajam a progressiva responsabilidade
dos jovens na gestao da sua condigcédo e do regime terapéutico exigido, encorajando
0 seu envolvimento nos varios estadios da doenca, uma postura que esta em
conformidade com as competéncias especificas de EESIP, nomeadamente E1.1,
E2.5, E3.3 e E3.4 (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho). No contacto com
esta adolescente e familia mobilizei estratégias adequadas ao seu estadio de
desenvolvimento, tanto durante o internamento como na preparagéo para a alta,
fazendo uso dos conhecimentos previamente existentes e dos recursos atuais na
sua rede de apoio, nomeadamente uma tia que era enfermeira e alguns amigos cuja
atividade profissional era também no ambito da saude. Seguindo as recomendacgdes
da OE (2011) na preparacao para a alta devem ser implementadas intervengdes que
incluem avaliar a capacidade da familia para entender a situagao clinica da crianga,

envolver os pais nos cuidados e no planeamento, identificar necessidades de
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suporte social, econdmico e emocional da familia e ajudar os pais a identificar
recursos disponiveis na comunidade (competéncia E1.1.6), contribuindo para a
implementagdo em parceria de um plano de saude promotor da capacidade de gerir
0 regime (competéncia E1.1).

Ainda com enfoque nos processos de preparacao para a alta cuidei de Samuel,

na altura com cinco meses. Samuel, ndo obstante a sua tenra idade tivera ja
multiplas readmissdes, com o internamento atual a durar dois meses e com o seu
regresso a casa previsto para breve. A parceria estabelecida com os pais visou a
mobilizacdo de condigdes facilitadoras da transi¢cao de tipo saude/doenga vivenciada
(Im, 2014; Schumacher & Meleis, 2010), com o envolvimento dos pais a ser
propriedade dessa mesma experiéncia transacional e o aumento dos seus
conhecimentos em resposta as necessidades encontradas no regresso a casa a ser
condicao facilitadora da experiéncia. O enfoque da minha intervencdo foi na
participagdo e negociacado dos pais (RPQCEEECJ, 2015), contribuindo para a sua
capacitacdo na gestdo do regime terapéutico do filho no regresso a casa. Esta
experiéncia de cuidados, pela sua relevancia para a tematica deste relatorio,
motivou uma analise mais aprofundada da situagcdo nas suas multiplas dimensdes,
podendo ser encontrada no portfélio em Apéndice [IV]. Desta analise das praticas

resultou uma proposta com potencial de facilitar a capacitacdo parental e que se

encontra explanado no Apéndice VIl deste relatorio. A pertinéncia do plano de
capacitacao parental na gestdo do regime medicamentoso (administragcdo de
terapéutica) foi discutida com a enfermeira orientadora na sequéncia da identificacao
da necessidade formativa, visando a melhoria da qualidade de cuidados através do
planeamento de programas de melhoria (dominio B das competéncias comuns do
EE), com efeitos a nivel do dominio [C] da gestdo de cuidados, particularmente no
que se refere a garantia da seguranga e qualidade da delegacao de tarefas.

Face ao exposto posso concluir que este contexto foi proficuo para a aquisicéo
tanto de competéncias comuns como especificas, preconizadas pela Ordem dos
Enfermeiros nos respetivos regulamentos. Ao longo das 50 horas formativas
mobilizei estratégias comunicacionais adequadas ao estadio de desenvolvimento e
capacidade de compreensdo de cada crianca e familia (E3.3), assim como
estratégias promotoras de esperanga (E2.5.5) no que a promocao da adaptacao da
crianga/jovem e famila a doenca cronica, doenga  oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade (E2.5) diz respeito. Ao participar na prestagao de cuidados

de maior complexidade a crianga com condicdo cronica em contexto de
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internamento (E2), demonstrei conhecimentos sobre crescimento e desenvolvimento
(E3.1.1). Sendo um servigo com articulagéo frequente com a Comissao de Protegéo
da Crianga e do Jovem (CPCJ), cuidei de algumas criangas em situagdes de risco, a
maioria hospitalizada devido a violéncia doméstica, negligéncia e comportamentos
de risco [dos pais] (E1.2.4 e E1.2.6). Mobilizei também conhecimentos em doencgas
raras e fui ao encontro das necessidades emergentes da familia (E2.3), facilitando a
comunicagao expressiva de emogdes na procura da satisfagcdo da crianga/jovem e
familia (RPQCEEECJ, 2015).

O Servico de Urgéncia Pediatrica foi o contexto ideal para colaborar na

prestacdo de cuidados a crianca e familia em situacoes de instabilidade das funcoes

vitais e risco de morte (competéncia E2.1 do Regulamento das Competéncias
Especificas do Enfermeiro EESIP, Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho). As

atividades desenvolvidas desenrolaram-se nas diferentes valéncias do servico:

gabinete de triagem, servigo de observacao e sala de tratamento; nesta temporada
do meu percurso ndo houve utilizagdo da sala de reanimacdo. Sendo um hospital
distrital e nao terciario e/ou universitario, as criangas com condi¢ao crénica tendem a
nao recorrer a esta instituicdo e antes optar pelos hospitais especializados onde ja
sdo conhecidos, no entanto, houve oportunidade de observar e colaborar em
intervencdes de enfermagem que seguem a filosofia de cuidados centrados na
familia em contexto de urgéncia/emergéncia.

A triagem segue o Sistema de Manchester cujo objetivo & proporcionar a
melhor assisténcia clinica a quem dela precisa urgentemente (Santos, Freitas &
Martins, 2014). Ndo era meu objetivo ficar competente neste sistema, e tal n&o seria
possivel pois um dos requisitos € ser enfermeira de urgéncia ha pelo menos ano e
meio, 0 que nao se aplica. Mackway-Jones, Marsden e Windle (2014) realgam que
atingir o nivel de competente na aplicagdo do Sistema de Triagem de Manchester
(MTSS) obedece a um gradual processo de aquisigao de competéncias que remete
para o trabalho de Patricia Benner (2001), um nivel ndo possivel de alcangar nas
cinquenta horas que durou o estagio neste contexto. Uma breve explicagao de como
o MTS se processa pode ser encontrado no Apéndice lll.

Nesta valéncia acompanhei o enfermeiro orientador na triagem das criancas,

observando como despistava as situagées mais urgentes, reforgcava a atuagao dos
pais e esclarecia duvidas acerca da navegacdo no Sistema Nacional de Saude

(SNS). Muitos pais desconhecem, por exemplo, que a chamada prévia para a linha

> Manchester Triage System
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telefénica SNS24 permite uma maior rapidez no atendimento se o motivo de doenca
carecer de intervengdes de caracter urgente, enquanto outros pais, ndo obstante
terem esse conhecimento, insistiam em recorrer ao hospital. Recorrer ao servigco de
urgéncia por razdes incompativeis com este pode conduzir a situagbes tensas,
potencialmente volateis, geralmente motivadas pelo longo tempo de espera e pela
incompreensdo de quem tem de aguardar pela solugdo de uma situagdo que
consideram ser urgente. Frequentemente assisti a momentos caracterizados por
interagcbes com potencial de escalar para a agressividade se os enfermeiros néo
mobilizassem técnicas de gestao de conflitos para seu controlo, o que se coaduna
com as competéncias comuns do EE (dominio D do Regulamento n.° 140/2019, de 6
de fevereiro). Estas manifestagdes de insatisfagcdo sdo mais frequentes no gabinete
de triagem pois os enfermeiros responsaveis por esta sdo os primeiros profissionais
com quem o0s pais contactam, continuando a ser a sua unica ligagdo durante o
periodo de espera para observacao, e muitas vezes percecionados como obstaculos
para a resolucdo da doenca. Com esta experiéncia tomei consciéncia de quéo
importante € a literacia em saude e em como pode influenciar negativamente a
organizacao dos cuidados e as experiéncias individuais de quem recorre ao SUP.

Como tal senti necessidade de elaborar um diario de aprendizagem sobre o

vivenciado podendo o mesmo ser encontrado no portfélio reflexivo em Apéndice [IV].

Na sala de tratamentos colaborei com as criangas (e suas familias) que
precisavam de administragdo de medicagao e/ou tratamentos (como injegcdes IM,
pungdes venosas, aerossolterapia), estabelecendo uma relagdo de ajuda que se
caracterizou pela rapidez do contacto, mas sempre de um modo empatico e
colaborativo. No servigo de observagao as praticas de cuidados estavam dentro da
minha esfera de conhecimentos e experiéncia pelo que as competéncias
previamente adquiridas foram facilmente transferiveis para este contexto; as
experiéncias foram semelhantes as vivenciadas no contexto de internamento, salvo
no que se refere ao tempo de internamento que no SO tende a ser de curta duragéo.

O brincar foi uma estratégia frequentemente usada, especialmente quando
procedimentos invasivos e dolorosos eram necessarios, como analises clinicas ou
injecbes endovenosas ou intramusculares, ou quando as criangas eram
especialmente renitentes na cooperacdo, como tomar medicagao oral em forma de
comprimidos. A distracao foi uma das estratégias mais utilizadas, com o recurso a
brinquedos e a videos; a preparacdo dos mais velhos através da explicagao e apoio

foram também mobilizadas, proporcionando algum controlo da situagédo (Diogo,
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Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2016). No ambiente habitualmente célere dum servigo
de urgéncia torna-se por vezes dificil conciliar intervengdes de caracter urgente com
a preparagao que as criangas necessitam, mas os enfermeiros com quem trabalhei
fizeram sempre um esfor¢o para que isso acontecesse, pudendo constatar que era
algo que faziam de modo natural e ndo contrafeito.

A presencga dos pais foi sempre privilegiada, e o seu envolvimento incentivado

em todas as valéncias. O ensino aos pais no episodio atual de doenga aguda, e para
possiveis futuras situacoes, esteve sempre presente sendao em sessodes estruturadas
(pela célere rotatividade de criangas e familias e curta permanéncia no servigo) pelo
menos de modo individual a cada familia/crianca. As necessidades de formacéo que
mais frequentemente encontrei, além de esclarecimento sobre a navegagédo no SNS,
incluiram a avaliagdo da temperatura, a administracdo de terapéutica antipirética, a
avaliagao da dor e a prevengao de acidentes, ensinos que foram realizados de modo
informal promovendo a capacitagdo dos pais para cuidarem dos filhos apdés o
regresso a casa. Precisar de recorrer ao servigo de urgéncia raramente é uma
experiéncia positiva para a crianga ou para os pais, mas se 0s aspetos negativos
forem minimizados — através da participagdo da crianga nos procedimentos
necessarios, e envolvimento dos pais através da sua capacitag¢ao - a crianca podera
retirar desta experiéncia estratégias de coping que lhe permita superar futuras
situagdes de crise (Diogo, Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2016).

O processo de triagem, as prescrigdes médicas na sala de tratamentos e SO,
e as intervengdes de enfermagem estdo disponiveis a todos os profissionais de
saude através da informatizagcdo de todos os registos clinicos no SClinico. Foi a
primeira vez que tive acesso a esta plataforma informatica que incorpora de um
modo acessivel as necessidades de cuidados da crianga e familia, as intervengdes
de enfermagem em resposta a essas necessidades e os resultados sensiveis as
intervengdes, conforme a visdo do RPQCEEECJ (2015).

Conforme o regulamento das competéncias especificas do Enfermeiro ESIP
(Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho), a competéncia E2.1 que se enunciou
no inicio deste subcapitulo foi a que se ensejou alcangar, e para tal mobilizei
conhecimentos e habilidades na identificacdo de focos de instabilidade e resposta
antecipatoria ao acompanhar o processo de triagem, mas também ao cuidar das
criangas em SO (competéncia E2.1.1); em todas as valéncias foi possivel fazer a
gestdo da dor e do bem-estar da crianga e familia com o recurso a terapias

farmacolégicas e nao-farmacolégicas (E2.2.) assim como a mobilizagdo de terapias
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de enfermagem baseadas na evidéncia (E2.4.). Pela diversidade de faixas etérias e
diferentes contextos culturais encontrados, foi possivel mobilizar estratégias
comunicacionais adequadas a cada estadio de desenvolvimento, respeitando as
crengas e culturas (competéncia E3.3) e no contacto com adolescentes foi possivel
negociar contratos de saude que promovessem a sua autoestima e
autodeterminacédo (competéncia E3.4). Por ultimo, mas n&o menos importante, a
parceria de cuidados para gerir o regime terapéutico seguiu um cuidado centrado na
familia (competéncia E1.1.) em que a negociagcdao (E1.1.1.), a comunicagao
(E1.1.2.), o ensino, instrugdo e treino de habilidades especializadas (E1.1.4.), a
promocdo da adogdo de comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5.) e a
partilha da informacdo (E1.1.6.) foram elementos crucias em todos os processos
cuidativos. O encaminhamento para outros profissionais (E1.2.2.) e a avaliagao de
conhecimentos relativos a saude (E1.2.7.) com a consequente transmissao dos
mesmos quando se identificavam lacunas (E1.2.8.) foram também competéncias
que se almejou desenvolver.

No que se refere as criangas com condicdo cronica, o PNSIJ ressalva a
importancia do apoio continuado e uma articulagdo eficaz com os varios
profissionais responsaveis pela prestacdo de cuidados a estas criangas, e que a
visitagdo domiciliaria é fundamental na vigilancia e promogéo da saude (DGS, 2013).

O acompanhamento da equipa de Cuidados Domiciliarios Pediatricos (CDP)

nessas visitas foi uma atividade plenamente concretizada neste contexto, visando
assegurar a continuidade de cuidados na comunidade e assim melhorar a qualidade
de vida da crianga e familia com condigao crénica (OE, 2011). Uma caracterizagao
deste contexto, a semelhanga com os anteriores, podera ser encontrada no
Apéndice Il

As criangas abrangidas pelas visitas tinham todas o diagnéstico de condigéo
cronica com necessidade de cuidados complexos, algumas com necessidades
educativas especiais, quase todas com co-morbilidades. Diagndsticos raros como
doencga de Tay-Sachs, doencas metabdlicas de dificil pronunciagao, bebés nascidos
prematuramente com sequelas complexas e raras, exigiu a mobilizagdo de
conhecimentos em doengas raras e as respostas de enfermagem apropriadas para o
desenvolvimento de estratégias de coping e de adaptacdo a condigdo cronica
(competéncias especificas de EESIP, respetivamente E2.3 e 2.5). A aplicagao de
estratégias de comunicagéo (E3.3 e E1.1.2), foi possivel ndo sé pela diversidade de

faixas etarias como pela variedade no dominio da cogni¢cdo. Pelo vasto leque de
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idades encontradas foi possivel promover a vinculagcdo dos pais ao bebé com
necessidades especiais (como na situagdo de Eva, uma grande prematura com
displasia broncopulmonar e necessidade suplementar de oxigénio), assim como
promover a autoestima do adolescente (como o Daniel, de 14 anos, cuja
dependéncia de oxigénio suplementar condicionava a sua participagdo nas
atividades escolares e nas saidas com os irmaos e amigos), possibilitando o
desenvolvimento das competéncias especificas de EESIP E3.2 e E3.4.

Refletir com a enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades

vivenciadas pelos pais apods alta hospitalar transformou-se numa atividade diaria,

propicia a uma melhor gestdo de emog¢des. Dois temas mereceram especial debate:
a exaustao do cuidador e a importancia do envolvimento das equipas de cuidados
paliativos pediatricas que podem fazer a diferenca para a qualidade de vida destas
criangas e familias. Os pais das criangas com condigdo cronica que dependem de
tecnologia vivem quase exclusivamente para aquela crianga pela dificuldade que é
encontrar quem os substitua. Durante vinte e quatro horas por dia, sete dias por
semana, todos os meses durante anos, dedicam-se aos filhos em detrimento do seu
préprio bem-estar e se situagdes houve em que “descansar’ ndo mereceu por sua
parte grande interesse, noutras foi evidente a sua importancia, como a mae de
Diogo que apos doze anos teve oportunidade de regressar a Cabo Verde porque o
hospital se responsabilizou pelos cuidados ao Diogo. Esta e outras situagdes

levaram a elaboragcdo de uma reflexdo sobre o descanso do cuidador e pode ser

encontrada no Apéndice IV, onde pode também ser encontrada uma reflexdo sobre
0 papel e importancia das equipas de cuidados paliativos na/para a vida da crianca
com condicao croénica, e familia.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos tém adquirido uma importancia crescente
e inegavel nos ultimos anos, assumindo-se como essencial nos cuidados a crianga
com condig¢do cronica (dependente ou n&o de tecnologia) e vital para a melhoria da
sua qualidade de vida, e também da familia. Sendo um tema de especial interesse
para mim, senti que uma reflexdo sobre o0 mesmo seria de substancial importancia
para a aquisicao de competéncias especificas do Enfermeiro EESIP, nomeadamente
no cuidado a crianca e familia nas situacdes de especial complexidade, em especial
na aplicagdo de “(...) conhecimentos e capacidades facilitadoras da “dignificagdo da
morte” e dos processos de luto” (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho, p.
19193). Esta reflexdo surgiu apos ter acompanhado a enfermeira de cuidados

paliativos na visita a uma familia monoparental em que a mae é a unica cuidadora
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de dois filhos, ambos com distrofia muscular de Duchenne, doenca hereditaria que
apenas afeta rapazes. Nessa visita constatei como a equipa de cuidados paliativos
melhorou a vida daqueles rapazes, nao apenas pelo controlo sintomatico, mas
também pelo apoio proporcionado a mée no que diz respeito a tomada de decisdo
em fim de vida e gestdo dos cuidados, ao descanso do cuidador (que naquela
situacéo nao foi possivel), ao processo de morte e luto e ao apoio emocional e social
necessarios no momento e previsiveis para o futuro. Como referem Koch e Jones
(2018) “the well-being of children depends in large part on their parents’ well-being
(...)” (p- 11), uma afirmagéo plena de significado ao longo de todo o processo de
doenca, indissociavel de ser pai/mae de uma crianga doente, e indicador de uma
experiéncia transacional com sucesso (Schumacher & Meleis, 2010).

Muitas das visitas realizadas pela equipa de CDP efetuaram-se em escolas
onde foi possivel compreender como se desenrola e promove a insergao escolar das
criangas, e participar em reunides onde a enfermeira de saude escolar estava
presente (obtendo assim um vislumbre do alcance das suas intervengdes). Pude
também testemunhar a interagdo da criangca com condi¢cdo cronica com as outras
criangas, assim como o seu comportamento na escola e as dificuldades verbalizadas
pelos professores, especialmente no que dizia respeito a necessidade de cuidados
complexos que as criangas exigiam. A escola representa um dos contextos mais
importantes na vida da crianga com os professores a terem uma marcada influéncia
no desenvolvimento da crianga, nas suas necessidades educativas e no
estabelecimento da autoestima e socializacdo (McElfresh e Merck, 2015). Com as
enfermeiras que realizaram as visitas interagi com as criangas que me explicaram o
que era ser doente e necessitar de cuidados especiais enquanto simultaneamente
eram alunas numa escola de ensino regular (como Ana, de 11 anos e as gémeas

Catarina e Mariana de 9 anos, com fibrose quistica) e participei em sessdes de

esclarecimento onde estavam reunidos os professores das criancas, o diretor da

escola e a enfermeira de saude escolar que assim tomou conhecimento das
idiossincrasias da doencga e o que podia ser feito para facilitar a sua integragao na
vida escolar. O EESIP tem um papel preponderante ndo s6 no encaminhamento das
criancas para instituicdes de ensino adequadas, mas também no apoio a sua
inclusdo, promovendo a sua adaptagdo as condicdes de saude (RPQCEEECJ,
2015) e a adogao de estratégias de coping (Competéncia E2.5.2 do regulamento das
competéncias especificas do EESIP n.° 422/2018, de 12 de Julho). Para

consolidacdo das competéncias adquiridas, no ambito da inser¢cao escolar e inclusao
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social, participei nas Jornadas de Divulgacdo da Semana Europeia da Fibrose
Quistica anexo (ll), cujo testemunho se pode encontrar em apéndice (VIII).

Em suma, as atividades desenvolvidas privilegiaram a relagdo com os pais
através do estabelecimento de uma parceria de cuidados promotor da parentalidade,
do regime terapéutico e da reinsergcdo social (competéncia E1.1), tendo
especificamente predominado a mobilizagao de estratégias de coping e adaptagéo a
condicao cronica (E2.5), assim como os conhecimentos de resposta as doencas
raras (E2.3). A identificacdo das necessidades especiais de cada crianga, a sua
sinalizagao e consequente apoio segue um cuidado centrado na familia competindo
a equipa de saude o estabelecimento de uma articulacido entre especialistas e
servigos (DGS, 2013; RPQCEEECJ, 2015), refletindo-se na missdo dos CDP.

O estagio no Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) foi dedicado a
crianga com disfungdo neuromotora (incluindo as criangas com paralisia cerebral)
que recorre a instituicdo para terapias promotoras do seu desenvolvimento e
crescimento, indo ao encontro do Regulamento das Competéncias Especificas do
Enfermeiro EESIP (n.° 422/2018, de 12 de Julho), no que diz respeito a promogao e
maximizacao do potencial de desenvolvimento cada crianga (competéncia E3, mais
especificamente a unidade de competéncia E3.1), nas situagdes de particular
exigéncia, decorrente da sua situagcdo complexa de saude (competéncia E2). Do
mesmo modo, e visando a maximizagao da saude da crianga afetada (competéncia
E1 do mesmo regulamento), este estagio contribuiu de modo marcante para o
desenvolvimento de competéncias que focam a insercdo social e favorecem a
inclusdo da crianga e familia, em consonancia com a Convencédo Sobre os Direitos
das Criangas, no seu artigo 23.°, que ressalva o direito da crianca deficiente a “(...)
cuidados especiais, educacédo e formagdo adequados que Ihe permitam ter uma vida
plena e decente, em condigbes de dignidade, e atingir o maior grau de autonomia e
integragcéo social possivel” (UNICEF, 2004, p.16). A promog¢ao da autonomia e da
independéncia €, assim, um objetivo major das intervengdes realizadas, para que
cada crianga consiga maximizar as suas capacidades e ser tanto, e ndo menos, que
qualquer crianga considerada “normal’.

Aprofundar o meu conhecimento sobre neurologia pediatrica e as possiveis

sequelas revelou-se essencial especialmente considerando a evolugdo que as
neurociéncias registaram nos ultimos anos. A leitura de bibliografia sobre esse
progresso e em como a tecnologia assiste as criangas na melhoria da sua qualidade

de vida foi uma constante ao longo deste percurso, a par das discussées com 0s
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varios profissionais que trabalham no centro, permitindo desenvolver competéncias
no dominio das aprendizagens profissionais das competéncias comuns do EE
(Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro).

Foi um contexto unico em termos de multidisciplinaridade onde as areas de
atuacao dos diversos terapeutas se interligam e complementam na prevencao,
desenvolvimento, habilitacio, reabilitacdo e inclusdo social da crianga com disfuncéo
neuromotora e sua familia. Nesta instituicdo encontrei um terreno fértil em partilhas
tendo sido envolvida pelos diferentes profissionais que me explicaram, e
demonstraram, em que sentido as suas intervengdes contribuem para um
crescimento e desenvolvimento mais harmonioso, além de clarificarem sobre os
principais obstaculos encontrados por cada crianca e sua familia na conquista desse
mesmo objetivo. As terapias a que tive oportunidade de assistir foram varias: terapia
ocupacional, fisioterapia, terapia da fala, Unidade de Técnicas Aumentativas e
Alternativas de Comunicagdo (UTAAC) e NIPI, e embora tendo sido um contexto
predominantemente observacional por estas intervengdes estarem foram do meu
campo de competéncias, sinto que adquiri uma visdo abrangente no que se refere a
vida destas criangas e familias, e ao potencial de crescimento e desenvolvimento
que cada uma detém. As diferentes areas de intervengao, pelo seu papel relevante
na reabilitagdo da crianga com disfungcdo neuromotora estdo descritas no apéndice
Il juntamente com uma caracterizagao desta instituicdo e do seu funcionamento.

A minha atencao foi dirigida para o papel da enfermeira orientadora e
constatando que as suas intervencdes se focam nos aspetos relativos a situacéo de
saude das criancas. Nao senti que o seu papel fosse muito visivel, mas debatendo
esta questdo com outros profissionais foi-me referido o quanto confiam na equipa de
enfermagem, especialmente quando alguma crianga manifesta alguma
sintomatologia que interfira no seu bem-estar, como episédios convulsivos (grande
parte destas criangas sofre de alguma forma de epilepsia), ou de outros sinais de
mal-estar como vémitos e/ou febre, episddios que afetavam negativamente a vida
das criangas (competéncia E1.2 do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho), e
que eu propria intervim.

A enfermeira da apoio a médica na administracdo da toxina botulinica as
criangas com espasticidade e foi possivel assistir a algumas sessdes, onde interagi
com 0s pais e as criangas, percebendo como s&o envolvidos na preparagao para o
procedimento doloroso e em que sentido esta terapia € benéfica para a qualidade de

vida da crianga pelo aumento da flexibilidade e amplitude de movimentos que
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facilita, por exemplo, o vestir e despir. Uma atividade quase mundana por ser tao
corriqueira e pertenga do dia a dia adquire uma relevancia diferente quando a rigidez
dos membros condiciona a flexibilidade e amplitude de movimentos. As criancas
submetidas a esta técnica foram, na sua maioria, adolescentes com capacidade
cognitiva para compreender 0 seu uso e os beneficios esperados; além disso nao
era a sua primeira sessao estando, por isso, familiarizados com o processo.
Compete ao EESIP comunicar com a crianga de forma apropriada ao seu estadio de
desenvolvimento e nas situagdes em que o corpo aparece disforme, com
movimentos involuntarios e mobilidade incontrolavel, é facil assumir que o
desenvolvimento do cérebro e da inteligéncia também n&o é coincidente a idade,
uma falacia que exige ser contrariada. Por isso mesmo, antes das sessbes tive o
cuidado de perguntar ndo apenas as suas idades, mas também o seu
desenvolvimento cognitivo pois ndo queria correr o risco de os infantilizar ou de ser
paternalista; a sua autorizagao para poder estar presente e assistir foi meu requisito
essencial antes das sessdes. Deste modo tive oportunidade de adequar técnicas de
comunicagao aos jovens com quem estava a lidar (competéncia especifica de
EESIP, E3.3), promover a sua autodeterminacdo e manter a sua privacidade
(competéncia E3.4), desenvolvendo uma pratica nas dimensdes ética e deontoldgica
(competéncia comum do EE no dominio A do regulamento n.° 140/2019, de 6 de
fevereiro). A minha participagado visou a gestdo da dor sendo a distragao a técnica
utilizada para tal, na mobilizacdo de terapias nao farmacoldgicas para a otimizagao
da resposta do adolescente a dor e desconforto (competéncia especifica E2.2.)

A relacao terapéutica estabelecida com as familias estende-se para la das
paredes fisicas da instituigdo, com a enfermeira a realizar visitas domiciliarias em
situagdes que carecem do apoio que os Cuidados de Saude Primarios nao

conseguem providenciar. Nesse sentido acompanhei a enfermeira orientadora a

duas visitas a um jovem de 18 anos (Miguel) que ficara tetraplégico apos ter sido
atropelado aos trés anos de idade, e cuja familia nos recebeu em casa de um modo
que refletiu a relagdo construida ao longo dos anos, uma das caracteristicas do
modelo por enfermeira de referéncia seguido no CDI. Estas visitas, realizadas com o
objetivo de avaliar uma ferida, incluiu também a identificagdo das necessidades de
Miguel e da sua familia, nao apenas em termos de material de penso e orientacdes
para a sua realizacdo, mas também ao apoio emocional. Compete ao enfermeiro
especialista de SIP a identificagdo de evidéncias fisioldgicas e emocionais de mal-

estar psiquico (competéncia E1.2.3), facilitando a expressédo de emogdes e
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minimizando o impacto dos stressores relacionados com as vivéncias das situacoes
especificas de doenga (RPQCEEECJ, 2015).

Tive a possibilidade de interagir com os pais que ou participavam nas
sessOes de reabilitagdo, ou aguardavam que as mesmas terminassem. Nestas
interacdes fui mais uma vez confrontada com a realidade destas criangas e pais,
uma realidade que podera refletir ndo apenas a dificuldade em aceitar a doenca,
mas também a sua resisténcia na gestdo das repercussoes e limitagées da condigao
na vida da crianca e familia. As expectativas dos pais influenciam a experiéncia
transacional, podendo facilitar ou inibir o processo conforme sdo, ou nao,
congruentes com a realidade (Schumacher & Meleis, 2010). Pais com expectativas
irrealistas face as capacidades e limitagdes dos seus filhos parecem desvirtuar a sua
propria realidade e ser demasiado exigentes ou permissivos, protetores ou
indiferentes, exibindo elevados niveis de frustragdo com impacto prejudicial na
crianca e na sua adaptagao a doencga, mas também nos profissionais com quem
contactam que acabam por os afastar no melhor interesse da crianca. Este
afastamento parece ir contra ao sugerido pela literatura, onde o consenso é a favor
do seu envolvimento. Discussdes sobre o assunto com os terapeutas e enfermeira

orientadora conduziram a elaboracdo de um jornal de aprendizagem sobre este

tema que pode ser encontrado no Apéndice IV, e que enfatizou a importancia das
estratégias para maximizagdo do potencial de crescimento e desenvolvimento de
cada crianga e que o foco da atencao seja na crianga e nas suas capacidades, em
vez de na condi¢do e suas limitagdes. Advogou-se uma comunhdo com o presente,
com viver o dia a dia em vez de planear para um futuro incerto, o que esta no cerne
da terapia de mindfulness, mensalmente praticada no centro pela equipa de
psicologia. Infelizmente ndo houve oportunidade de participar nestas sessdes por o
seu calendario estar desfasado dos dias de estagio, mas houve a possibilidade de
discutir os seus beneficios com uma das psicologas que garantiu os ganhos em
saude para as criangas. O estudo de Thornton, Williamson & Cooke, 2017) sobre a
utilizacdo de mindfulness em criangcas com necessidades educativas especiais
concluiu que esta terapia ndo so6 é util e acessivel, como tem beneficios nos niveis
de ansiedade, para além de melhoria da atencgao, reducédo da depressao, e aumento
da autoestima e autoconceito.

A promocao do crescimento e do desenvolvimento infantil por forma a atingir
a maxima competéncia e funcionalidade da crianca, € a ténica das intervencdes

realizadas no CDI pelos diferentes profissionais, a par com a promog¢ao de relagbes
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de afetividade e seguranga, e das competéncias afetivas, comunicativas, sensoriais,
motoras, percetivas, cognitivas e sociais. A aplicacdo de escalas de avaliagdo de
desenvolvimento n&o foi uma atividade observada, mas o Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade (Virella, Folha, Andrada, 2016)
faz referéncia a funcionalidade apresentada pelas criangas através do sistema de
classificacdo da funcdo motora global (GMFCS®) e da motricidade fina bimanual
(BFMF7), 0 que pressupde a utilizacdo de sistemas/escalas de avaliagdo aquando
da avaliagao inicial da crianca, definindo o nivel de independéncia de cada uma e
estruturando as intervengdes de acordo com as suas capacidades funcionais. Infere-
se, assim, que um plano de cuidados atendendo as capacidades e limitacdes de
cada crianca se traduz num plano de saude verdadeiramente personalizado,
promotor da capacidade para gerir o regime e da insergéo social da crianga (E1.1),
na facilitacdo da adaptacao da crianga e familia a condigao crénica (E2.5).

A Unidade de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) faz parte dos
Cuidados de Saude Primarios, cujo enfoque interventivo se prende com a vigilancia
de saude de acordo com o Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ)
da DGS (2013). Este estagio decorreu inteiramente na Consulta de Saude Infantil
(SI) onde se realiza a vigildancia programada dos recém-nascidos, criangcas e
adolescentes até aos 18 anos de idade da area de influéncia da UCSP, atuando na
promogao para a saude e prevengao da doencga de acordo com o PNSIJ da DGS
(2013). Uma caracterizagao deste contexto pode ser encontrada no apéndice Ill.

Em cada consulta a EESIP é responsavel pela avaliacdo de diferentes
parametros: em termos de historia clinica o enfoque é no relacionamento e dinédmica
familiar, no conhecimento sobre a adaptagdo da crianga a creche/infantario/escola,
no regime alimentar e na higiene, e nas atividades de vida diaria como
relacionamento com amigos, familia e atividades de tempos livre. Procede-se

também a avaliacdo do desenvolvimento global (motor, cognitivo, emocional e

social) através da aplicagdo da escala de Mary Sheridan modificada e do
crescimento com recurso a avaliacdo do desenvolvimento estaturo-ponderal,
perimetro cefalico (até aos dois anos de idade) e detecdo precoce de perturbagdes

da audigdo e linguagem. A avaliagdo do desenvolvimento da crianga permite

® Gross Motor Function Classification System - GMFCS
7 Bimanual Fine Motor Function — BFMF
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conhecer o potencial de desenvolvimento da crianga, para além de identificar
possiveis desvios patologicos com consequente referenciagdo para outras
especialidades (DGS, 2013). A escala de avaliagdo de desenvolvimento de Mary
Sheridan Modificada é o instrumento recomendado pela DGS para as criangas até
aos cinco anos, e é o utilizado pela UCSP onde o estagio decorreu. Foi possivel
assistir a sua aplicacdo e sob supervisdo apliquei a escala preconizada, tornando-
me mais familiar com as expectaveis conquistas e os sinais de alarme que poderiam
sinalizar a crianga para uma vigilancia mais apertada, ou referenciagdo para outros
especialistas. A sua incorporagdo no SClinico, o sistema informatico de registo de
dados, facilitou o desenvolvimento desta competéncia.

As explicagdes aos pais do observado/avaliado acompanharam sempre as
intervengdes, assinalando as conquistas alcancadas e oferecendo orientagdo nas
situagdes em que alguma crianga parecia revelar algum desvio/atraso do esperado.
Para os desvios fisioldgicos, potencialmente resultantes da interagao prejudicial de
fatores ambientais e/ou deficiente estimulagdo por parte dos pais (Pinto, 2009), os
cuidados antecipatorios sdo essenciais para sua corre¢ao; pelo contrario os desvios
patolégicos podem exigir intervengao especializada com referenciagao para outros
especialistas, com o SNIPI a ser um exemplo desse apoio especializado. A
promog¢ao do papel parental € uma constante em todas as consultas, pautado pelo
esclarecimento de duvidas e o ensino sobre doenga aguda e referenciagao para
meédico ou cuidados de saude secundarios, promovendo assim a literacia em saude.

Estas consultas sédo propicias a promog¢ao da vacinacédo segundo o PNV, com

a enfermeira a vigiar o estado atual de imunizagao da crianga e a assinalar possiveis
faltas, com o ensino associado face a importancia de manter a calendarizacdo das
vacinas nas idades previstas, uma atividade realizada em colaboragdo com os
enfermeiros da sala de vacinagao que da apoio as consultas de Sl. Aqui constatei a
diferenca de abordagem a crianca e familia entre a enfermeira orientadora
especialista em SIP e os outros enfermeiros que, ndo obstante serem especialistas
nessa area, nao o sdo no ambito da saude infantil e pediatrica. Na sua abordagem a
crianca e familia, a EESIP jamais esquecia esse bindbmio num cuidado
verdadeiramente centrado na familia, mobilizando técnicas comunicacionais de
forma apropriada ao estadio de desenvolvimento da crianga e envolvendo ambos
num procedimento rapido, mas doloroso. Nas consultas de Sl, quando o esquema
vacinal coincidia com a vigilancia de saude em idade chave preconizada pelo PNSIJ,

a EESIP procedia a sua atualizacdo eliminando, assim, uma deslocacao extra a
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UCSP (no PNSIJ estas situagbes sdo denominadas de consultas “oportunistas”
quando a razdo de deslocacdo a unidade de saude numa determinada ocasiao
possibilita a realizagdo de intervengbes ndo agendadas para essa altura, mas
possiveis de concretizagao). Nessas alturas constatei como a enfermeira envolvia os
pais na administragcdo da vacina, nao s6 explicando como se posicionar para melhor
imobilizar a crianga, mas também o procedimento e o que esperar em termos de
dor/desconforto. A crianga era também envolvida nas explicagdes e no final havia
sempre uma palavra de conforto e por vezes a atribuicdo de um prémio (um
autocolante colorido ou a oferta de um pequeno brinquedo) pelo sucesso do
comportamento, mobilizando assim a técnica do brincar para a interagao. Esta visdo
holistica da crianca e da familia caracterizou sempre o atendimento da EESIP que
proporcionava também tempo para a expressao de emogdes no que dizia respeito
as vacinas, sua eficacia, efeitos secundarios e calendario preconizado pela DGS. A
preocupacgao pela criagcdo de um ambiente terapéutico e seguro estda em harmonia
com as competéncias do dominio B das competéncias comuns de EE.

Atendendo que ao EESIP compete fazer a gestdo da dor e do bem-estar,

para além da vacinacao ha outros procedimentos realizados em consulta geradores
de desconforto, havendo varias possibilidades de mobilizar medidas de alivio da dor,
farmacoldégicas ou ndo. Um desses procedimentos € o rastreio de doencgas
metabdlicas através do teste de Guthrie (vulgo “teste do pezinho”) onde prevaleceu
nao so a gestdo da dor, mas também o ensino aos pais sobre o teste em si, que
doencas possibilita diagnosticar e como podem aceder aos resultados. A partilha de
informagéo propicia uma tomada de decisdo informada essencial no processo de
cuidar, condicao facilitadora das experiéncias transacionais de qualquer natureza,
inscrevendo-se no dominio C das competéncias comuns de EE e em linha com o
artigo n.° 84 do Codigo Deontolégico do Enfermeiro (Nunes, Amaral & Gongalves,
2005). A informacdo, sobre este tema e outros como a introducdo de novos
alimentos, é transmitida oralmente, mas também escrita em forma de folhetos
criados para o efeito em diversas linguas pela heterogeneidade da populagéo que
recorre a UCSP. Esta multiculturalidade € um dos maiores desafios vivenciados
pelas equipas de CSP, com os paises de onde os utentes sdo oriundos a serem
muito diversos. Se atentassemos as conversas da sala de espera pensariamos estar
numa torre de Babel com representantes dos continentes asiatico (China,
Bangladesh, Paquistdo, Nepal), africano e americano (Brasil, Venezuela) a partilhar

duvidas e preocupagdes com os europeus. Além de todo um novo manancial de
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conhecimentos sobre cuidados de saude e procedimentos que os pais tém de
incorporar no seu dia a dia, as limitagdes linguisticas e diferengas culturais s&o
reconhecidas por poderem limitar o envolvimento da familia nos cuidados (Casey,
1995; Kaestal & Enskar, 2014) e influenciarem a seguranga com que executam
certos procedimentos (Pergert, Ekblad, Enskar & Bjork, 2007). Serem capazes de
entender e clarificar duvidas aumenta a confianga da familia e, consequentemente a
competéncia, dois conceitos indissociaveis e que crescem exponencialmente
(Schroeder, Byrne, abola & Williams, 2018). Quem procura cuidados de saude
transporta e transfere as suas préprias experiéncias e contexto cultural para a
interacdo, os significados atribuidos a cada situacéo difere de acordo com cada
pessoa e condicionam a experiéncia transacional de tipo situacional (imigragdo), de
desenvolvimento (parentalidade) e de saude/doenca (Im, 2014); a relagcéo
terapéutica [multicultural] estabelecida pressupde o respeito pela diferenca, e nas
consultas de Sl esse empenho foi visivel com a enfermeira a recorrer a diferentes
linguas (inglés, francés e uma mistura de varias) para que se alcangasse uma
comunicacao efetiva. Nesse sentido, a minha prépria experiéncia profissional a
cuidar de criangas de multiplas origens e com diferentes valores culturais, costumes
e comportamentos, facilitou a mobilizacdo da competéncia cultural previamente
adquirida em contexto profissional para os processos cuidativos em estagio. A
imigracao é um fendmeno social presente e premente para a qual os enfermeiros
tém de estar alertas, compreendendo a transicao da perspetiva de quem a vivencia
e criando condicbes conducentes a um processo de adaptacdo eficiente
(Schumacher & Meleis, 2010).

Neste contexto ndo houve possibilidade de acompanhar as equipas de visita
domiciliaria pela inexisténcia de criangas a serem seguidas pela equipa da unidade,
em domicilio. Do mesmo modo nao foi possivel colaborar nas atividades de saude
escolar por serem desempenhadas pela Unidade de Saude Familiar adjacente e, por
isso, fora da abrangéncia da UCSP onde o estagio decorreu.

Em suma, as atividades desenvolvidas privilegiaram o estabelecimento de
uma parceria de cuidados com os pais promotor da parentalidade, do regime
terapéutico e da reinsergao social (competéncia E1.1), com enfoque na transmisséo
de orientagdes antecipatérias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento e crescimento (E3.1). A gestdo diferenciada da dor e bem-estar

(E2.2.) foi um cuidado transversal, tal como o foi a adequacdo de técnicas de
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comunicagao a idade e estadios de desenvolvimento da crianga (E3.3) respeitando

os contextos culturais de cada familia (E1.1.2.).

3.2. Desenvolver competéncias no ambito da capacitacao parental
para a realizacao de procedimentos técnicos de forma auténoma a

crianca com condicao cronica

Em resposta ao segundo objetivo geral desenharam-se dois objetivos
especificos em que o primeiro se enunciou “Conhecer as intervencdes de EESIP
promotoras da capacitagcao parental para a realizagcdo de procedimentos técnicos de
forma auténoma a crianga com condi¢ao cronica”, que encontrou na apropriacao da
dindmica organizacional dos contextos de estagio o ponto de partida para a sua
consecucgao. Adicionalmente, o conhecimento dos recursos de apoio, ensino, gestao
de cuidados no ambito da capacitacdo parental e colaboracdo nos mesmos, € a
reflexdo e discussao sobre intervencdes de enfermagem promotoras da capacitagao
parental permitiram gerir em parceria um plano de saude promotor da parentalidade,
da gestdo do regime terapéutico e da reinsercdo social, como enunciado na
competéncia E1.1. do Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
EESIP (n.° 422/2018, de 12 de Julho), facilitando a adaptagao dos pais as condi¢des
especificas de saude (competéncia E1.2).

A adaptagcdo dos pais a uma nova experiéncia transacional implica
conhecimentos e capacidades para a assunc¢ao dos seus [novos] papéis em saude e
consequentemente permitir a continuidade de cuidados apos o regresso a casa (OE,

2011), e deste modo, no contexto da UCIN, elaborei um folheto informativo para ser

distribuido aos pais (Apéndice IX). Panicker (2013) sublinha quanto a educagao dos
pais é instrumental para o seu empowerment através da partilha de informacgéo
sobre a condicdo da crianga, 0 ensino conducente a aquisicdo de novas
competéncias e o encaminhamento para servigos/especialistas que possam ir ao
encontro da satisfagcdo suas necessidades. Através da capacitacdo dos pais
estamos a otimizar as suas respostas aumentando a sua confianga e a seguranga
nos cuidados necessarios, e facilitando as suas capacidades e habilidades para gerir
0 regime terapéutico e para promover o potencial de cada criangca. De acordo com a
teoria das transi¢des, esta mestria parental traduz uma transicao eficiente (Im, 2014;

Schumacher & Meleis, 2010) resultado das intervengdes de enfermagem que
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enfatizam as condicdes facilitadoras e procuram modificar, ou anular, as que
constrangem essa experiéncia

Nas visitas as escolas observei que o0s pais sdo muitas vezes o0s
transmissores da informagao apreendida sobre a doencga. Esta aprendizagem resulta
do ensino, treino e instrugado fundamentais para a adaptacao da crianga e familia as
condigbes de saude (RPQCEEECJ, 2015) e cruciais na capacitagdo dos pais. Em
linguagem CIPE® (OE, 2013) “treinar” entende-se por “desenvolver as capacidades
de alguém ou o funcionamento de alguma coisa” (p. 100), enquanto instruir remete
para ensinar: “fornecer informagéo sistematizada a alguém sobre como fazer alguma
coisa” (p.101). Os profissionais de saude emergem como o pilar estruturante dessa
aprendizagem que resulta na capacitagdo dos pais para realizarem os
procedimentos que os seus filhos necessitam e para ensinar outros, nomeadamente
professores ou outros profissionais/cuidadores de quem as criancas dependam. A
educacao sobre aos potencias desafios que a condi¢do possa impor contribui para a
minimizacédo de stressores (Weak, Fecske, Breedt, Cartwright, Crawford & Forbes,
2018), é condigao o6tima para a experiéncia transacional (Schumacher & Meleis,
2010) e favorecem o empowerment das familias nos seus processos de doenga e
nas suas experiéncias transacionais.

Todavia, as necessidades educativas/psicossociais das familias consomem
tempo, e em organizagbes com caréncia de profissionais a satisfagdo dessas
mesmas necessidades € muitas vezes omitida ou é-lhe atribuida um nivel de
prioridade baixo (Ausserhofer et al, 2013). Por conseguinte falha na transmissao da
informacado é possivel com consequente tomada de decisdo pouco informada ou
transmissdo de ensinamentos pobres ou pouco atualizados face a evidéncia
cientifica em constante evolucdo. Adotando um papel dinamizador no dominio da
melhoria da qualidade (dominio B das competéncias comuns do EE, Regulamento
n.° 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente na identificacdo de oportunidades
de melhoria (B2) através da divulgacédo de experiéncias [de sucesso] (B1), e apos

discussdo com a enfermeira orientadora, realizei uma sessdo de formacdo em

contexto de trabalho com o propdsito de disseminar experiéncia a adquirida em

hospitais de referéncia mundial e assim atualizar o conhecimento de quem ensina,
treina e instrui os pais, que, potencialmente serdo os veiculos de transmisséo de
informacéao para outros. O seu planeamento pode ser encontrado no Apéndice X.

Na consecucao do segundo objetivo: “Adquirir competéncias promotoras da

capacitacao parental para a realizacdo de procedimentos técnicos de forma
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auténoma a crianga com condigado cronica” a colaboragdo nos projetos dirigidos a
crianga com condicao cronica, a facilitagao da expressao de emocgodes [dos pais] e a
construcdo de um dossier informativo abrangendo intervengdes de enfermagem na
capacitagao parental numa perspetiva holistica (dimensédo técnica, cientifica,
relacional, emocional) foram seu atributo.

A colaboracdo nos projetos dirigidos a crianca com condicdo croénica foi uma

constante ao longo do estagio, seguindo a filosofia dos CCF, no entanto tenho
consciéncia de um olhar muito dirigido a componente fisica da condigdo e
dependéncia da tecnologia que essa condigdo impde. Na UCIN, por exemplo, a
evolugdo da tecnologia pode ser propicia a um modelo biomédico, com as
competéncias técnicas a serem valorizadas, no entanto a dimensdo emocional
salienta-se pelo impacto indiscutivel que as alteragbes evidenciadas por cada
crianca tém no seu crescimento e desenvolvimento, assim como na dinadmica
familiar. Metaforicamente falando, ser pai/mae de uma crianga com condi¢&o cronica
€, na maioria das situagdes, planear e antecipar cuidadosamente uma viagem e
aterrar num destino totalmente diferente daquele que se almejou alcancar. Este
“percalgo” na viagem altera fundamentalmente toda a familia e o texto de Emily Perl
Kingsley “Welcome to Holland!” espelha essa mesma vivéncia de um modo
pungente. Esse texto pode ser encontrado no portfélio reflexivo em Apéndice [IV].

A gestdo emocional da doenga traduz-se numa miriade de emocgdes e
sentimentos como stress, incerteza, medo [de agudizacdo da doenca e da morte] e a
necessidade de manter-se emocionalmente neutro durante a realizacdo de
procedimentos potencialmente causadores de dor ou desconforto para a crianca,
como aspirar secreg¢des, entubar nasogastricamente ou realizar pensos a feridas
(Hosley, Harrison & Steward, 2018). As emogdes podem ser condigdes inibidoras na
adaptacdo a situacao de doencga, mas serem também indicadores de sucesso da
experiéncia quando o bem-estar emocional € alcangado pela familia (Schumacher &
Meleis, 2010). A dimensao emocional da familia, € assim, inegavel e indissociavel do
cuidado a crianga com condi¢ao cronica e exige ser contemplada nos cuidados de
enfermagem pediatrica; uma visdo holistica da situagdo nao relega para segundo
plano os aspetos relacionados com a manutencéo da vida (tecnologia, medicagao,
procedimentos), mas antes envolve todos os aspetos relacionados com a qualidade
de vida da crianca e da sua familia (Siqueira, Reis & Pacheco, 2017). Para tal, e
obedecendo ao regulamento acima mencionado, a existéncia de um sistema de

registo de enfermagem que incorpore as necessidades de cuidados de enfermagem,
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as intervengdes e os respetivos resultados integra-se no dominio da gestéo e
organizagdo dos cuidados (dominio C das competéncias comuns do EE,
Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro), competéncia adquirida na utilizacdo

do sistema informatico de reqistos clinicos, o SClinico, em uso em dois contextos de

estagio (SUP e UCSP). Este sistema incorpora como linguagem a Classificagao
Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE®). De acordo com o ministério
da saude®, o objetivo deste sistema é uniformizar os procedimentos garantindo a
normalizagcdo da informacgao, e 0 modo como os diagndsticos e as intervencdes de
enfermagem estdo estruturadas facilita a sua incorporacédo na pratica de cuidados.
Outra vantagem é a otimizagao da gestao dos cuidados, pois possibilita a marcagao
de consultas e procedimentos numa unica plataforma informatica e, adicionalmente,
permite o acesso rapido a informacéo clinica da crianca e familia.

Neste sistema, a documentacdo dos diagndsticos de enfermagem de

natureza emocional mais frequente foi o da competéncia parental, cujas

intervengdes envolvem “envolvimento dos pais”, “referenciar/contactar”, “apoiar
familia/luto/processo de tomada de decisao” e “facilitar capacidade para comunicar
sentimentos” em resposta as necessidades dos pais de: “(...) informagé&o, repouso,
acolhimento, expressdo de preocupacdes e alivio emocional, estar préximo e
promover o conforto da crianga, discussdo sobre o estado de saude da crianga e
ainda de garantir a seguranga da crianga” (Diogo, Sousa, Rodrigues & Caeiro, 2017,
p. 96). Tratando-se de dois contextos distintos em termos de realidade e pratica de
enfermagem, tanto no SUP (SO) como na UCSP as intervengbes mais
documentadas relacionaram-se com a parentalidade, o “tomar conta” como é
definido pela CIPE® (OE, 2016), e incluiram a avaliagdo das capacidades,
comportamentos, compromisso € conhecimento dos pais em relacdo ao
autocuidado, alimentagcdo (da crianga), vinculagdo, desenvolvimento, procura de
[servigos] de saude e prevencao de acidentes, comprovando que a dimensao
emocional € um fendmeno presente em todos os contextos, diverso na sua etiologia
e na sua manifestacdo, condicdo facilitadora e/ou inibidora das experiéncias
transacionais, e reveladora de uma transi¢ao eficiente e saudavel (Schumacher &
Meleis, 2010).

As atividades planeadas e desenvolvidas demonstraram quéo complexas séo
as necessidades e dificuldades sentidas pela crianga/familia e quanto as

intervencdes de enfermagem sdo fundamentais para a sua satisfagado/otimizagéo.

® https://www.spms.min-saude.pt/2019/01/sclinico-hospitalar/
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Articulando com os referenciais tedricos que sustentam este relatério posso concluir
que as experiéncias transacionais sao de facto multiplas e complexas na sua
natureza, afetando as criangas singularmente, mas também a familia como um todo
no que se refere a alteragdes de papéis, comportamentos e aquisicdo de
competéncias para irem ao encontro das necessidades de cada crianga. Estas
transicdbes podem acontecer em simultdneo como o nascimento de um filho
(transicao de tipo desenvolvimental), com uma condi¢ao crénica (tipo saude/doenca)
num pais e contexto nao familiares (tipo situacional aqui ilustrado pela imigracao), e
serem sequenciais quando a condigao cronica resulta em hospitalizagdes repetidas
e prolongadas, num processo longo de reabilitacdo e posterior alta para o domicilio.
A morte prematura da criangca pode ser a finalizagdo de uma experiéncia
transacional, e o inicio de uma nova. A capacitagdao dos pais da crianga com
condicdo croénica dependente de tecnologia na transicdo para a alta € uma
intervencdo de enfermagem conducente a uma transi¢cdo eficiente, conciliando as
dimensdes subjetivas, comportamentais e interpessoais (Schumacher & Meleis,
2010), para a qual o modelo de parceria de cuidados € instrumental.

Compreender as experiéncias transacionais nas suas multiplas dimensodes da
perspetiva de quem as vivencia foi minha prerrogativa ao longo do estagio; cuidar
pressupde uma relacdo com o outro e a consciéncia que esse outro € diferente de
nos, com o seu proprio sistema de valores e crencgas. Esta alteridade, este sentido
do outro, é fulcral para um cuidado centrado na pessoa, neste outro que procura
alivio para o que o aflige num cuidado holistico da crianga com condi¢gao cronica

dependente de tecnologia e sua familia.
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IV - CONSIDERAGOES FINAIS

Este percurso formativo permitiu uma viagem pelo mundo da crianga com
condigcdo cronica dependente de tecnologia numa tentativa de conhecer as
dificuldades dos pais face a essa dependéncia e desenvolver competéncias para
promover a sua capacitagao.

Nesse sentido procurei desenvolver competéncias ainda ausentes e
consolidar as previamente adquiridas em contexto profissional de modo a dar
resposta aos objetivos tracados, abrangendo as dimensdes técnica, cientifica,
relacional e emocional com enfoque na visdo holistica que se afasta do meramente
curativo. Ao longo deste percurso formativo (que ndo se interrompe aqui, mas antes
prossegue na minha vida profissional) cuidei de criangas e suas familias ao longo do
ciclo vital (E3), desde a vinculagdo a juventude e sua transigao para adultos, quando
nascer foi inesperado e morrer esperado, ambos a acontecer antes do seu tempo.
Cuidei de criangas em situagdes de especial complexidade (E2) quando maquinas
substituem funcdes vitais, complementam competéncias funcionais limitadas ou
ausentes, ou quando a comunicagao, tdo essencial e quase sempre garantida
estava condicionada por barreiras linguisticas ou por disfungdes da comunicagao; e
cuidei em direcdo a independéncia e bem-estar (E1) estabelecendo pontes com
outras organizacgdes e instituicdes e, acima de tudo, em parceria com os pais.

A tecnologia associada aos cuidados de enfermagem esteve presente ao
longo do estagio, ndo apenas a necessaria pelas criangas, mas todos os dias em
todos os contextos. Desde aprender a funcionar com ventiladores até a
documentagao das intervencdes de enfermagem na plataforma informatica SClinico.
N&o restam duvidas que um mundo sem tecnologia €, no presente e no futuro,
impossivel de perspetivar, e para as criangas com condigédo cronica, e suas familias,
a tecnologia representa o ultimo reduto na luta pela sobrevivéncia. Sinto humildade
perante os pais das criangas com condi¢gao crénica que dependem de tecnologia
nao so para a satisfacdo das suas necessidades de vida, mas também essenciais
para sobreviver. Se me sinto competente, e em certas areas proficiente e até perita
no cuidado a estas criangas, assumo uma intensa humildade sobre apenas ter
aflorado a imensa complexidade que estes pais vivem no seu dia a dia,
reconhecendo a sua profunda resiliéncia e conhecimentos. Os pais constroem uma
realidade unica adaptada a sua estrutura familiar, composta de fraquezas, forcas e

desafios (Koch & Jones, 2018) e tornam-se fluentes em terminologia médica, em
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direitos e em beneficios (Singh, 2019), competentes em procedimentos que em
circunstancias normais provavelmente ndo saberiam em que consistiam quanto mais
em como se fazem, competéncias que adquiriram por necessidade, que transmitiram
a outros e cujas experiéncias, generosamente, partilharam comigo.

Alicercado no modelo da parceria de cuidados de Anne Casey e pautado pela
teoria das transicbes de Afaf Meleis, este percurso retirou subsidios de ambos os
referenciais numa aplicagao sistematica ao longo de todos os contextos de estagio,
com predominio na transigcédo para a alta, uma intencdo cada vez mais premente em
contexto de saude no intuito de facilitar a normalizacdo da vida da crianca com
condigao cronica que depende de tecnologia para crescer e desenvolver.

Ao longo deste estagio de 18 semanas procurei desenvolver e consolidar as
competéncias inerentes a area de especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatrica, e sinto que atingi os objetivos previamente definidos através das
atividades previstas e concretizadas. Desde o inicio deste percurso que assumi o
caracter mutavel das atividades, nunca as considerando estanque na sua concecgéo,
mas aceitando a sua plasticidade que permitiu adaptar, alterar e inovar consoante as
oportunidades de aprendizagem disponiveis e os constrangimentos com os quais

me fui deparando e que passo agora a abordar.

Constrangimentos

Provavelmente os maiores constrangimentos foram os de origem temporal e
organizacional com consequentes repercussoes a nivel pessoal, laboral e financeiro.

Outro dos constrangimentos encontrados teve a ver com o choque cultural
entre aquela que é atualmente a minha realidade com aquele que sera sempre o
meu pais, cujas orientagdes se distanciam cada vez mais da minha pratica atual. O
facto da minha pratica profissional se desenrolar noutro pais exigiu mudanca de
mind set entre duas realidades sociais distintas, mas simultaneamente com os
mesmos objetivos e as mesmas raizes. Do mesmo modo o0 ambiente que
atualmente se vive em contextos de saude — um certo desencantamento,
insatisfacao e desmotivacao vivenciados pelos enfermeiros — influenciou a presenca
e a motivagdo. A inexisténcia de uma definicdo clara e inequivoca do papel de
enfermeira-estudante nas unidades de saude, com os limites entre profissional e
estudante esbatidos dificultou a atuagdo em estagio, mas sem a impedir.

A redagdo deste relatorio encontrou um dos maiores constrangimentos que

jamais vivenciei: a infecao por Covid-19, declarada pandemia a 11 de Margo de
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2020. Foi sem duvida uma crise de saude publica inesperada e devastadora, com
repercussdées a varios niveis: pessoal, profissional, institucional, nacional,
internacional, um periodo de tempo que se prolongou e afetou a concentragéo e
uma crise que ainda se sente diariamente. Com esta doenca assistiu-se a uma
reestruturagcado dos servigos de saude em sua fungédo. A preocupagado major era o
controlo da infegdo e a cura, o conhecimento existente, escasso por ser uma doenca
nova, baseava-se quase exclusivamente em experiéncias cientificas, a énfase foi na
tecnologia, nos ventiladores cruciais para o tratamento da Covid-19; os doentes
foram rotulados de acordo com o seu diagnéstico, a familia foi excluida do processo
de doenca, a morte foi vivida em soliddo. Assistimos a um retrocesso do paradigma
com o modelo biomédico a ganhar prevaléncia? Aguardemos o que o futuro nos
reserva em termos de pratica de enfermagem, e esperemos que o paradigma

categorico nao regresse para usurpar o transformativo.

Projetos futuros

Obter o titulo de enfermeiro especialista em saude infantil e pediatrica foi
sempre a minha maior ambi¢do por proporcionar a oportunidade de progredir na
carreira de enfermagem no sistema de saude onde atualmente decorre a minha
pratica profissional. Ensejo uma Pratica de Enfermagem Avancada e para isso
contribuiu a elaboragdo deste relatério, numa aprendizagem que me tornou mais
consciente das fundacdes da minha pratica, das decisées que diariamente tomo e
que podem fazer a diferenga em mim, no outro de quem cuido, e na organizagdo em
que me insiro. A pratica de uma enfermagem avancada é parte integrante dos
contextos de saude incorporando os pilares da pratica de enfermagem, liderancga,
educacao e investigacdo (NHS, 2017); o estagio e, adicionalmente, o ano curricular
que o precedeu, serao cruciais na persecugao desse propoésito que se traduz na
minha candidatura aos postos de trabalho inexistentes em Portugal, nomeadamente
a de Clinical Nurse Specialist ou Advance Nurse Practitioner impossivel sem este
titulo de especialista.

Considero, por isso, ter atingido os objetivos propostos no inicio deste
percurso formativo, com o desenvolvimento de competéncias e a analise critica e
reflexiva a tornarem-se uma oportunidade de crescimento profissional e pessoal, na
procura constante de melhorar a qualidade dos cuidados prestados a crianca e sua

familia.
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Capacitacao dos pais da crianca com condicao cronica dependente
de tecnologia na transicao para a alta:
Intervencdes de enfermagem

1. Nota introdutoria

O século XX foi testemunha de progressos médicos e tecnoldgicos notaveis
no ambito da doenca cronica com aumento da esperanga de vida das criancas
afetadas. Simultaneamente, o impacto psicolégico na familia aumentou, a par da
criacdo de uma nova identidade: a de cuidadores informais responsaveis pela
maioria dos cuidados necessarios, cuidados esses reconhecidos como especiais
e/ou complexos. Como resultado a enfermagem de saude infantil e pediatrica
enfrenta atualmente uma série de desafios com a necessidade de intervir junto da
familia, promovendo a sua capacitagdo para a execugdo de técnicas e
procedimentos que no passado eram dominio exclusivo dos profissionais de saude.
Atualmente essa parceria revela-se essencial para que crianga e familia tenham alta
do meio hospitalar, numa transigao eficiente para os envolvidos, visando a promogao
da independéncia e autonomia da diade crianga/jovem e familia.

Este projeto emergiu dum problema previamente identificado na minha
pratica profissional - dificuldades da familia na apropriacdo e execugdo de
procedimentos técnicos realizados aos seus filhos, centra-se numa tematica -
cuidados centrados na familia da crianga com condicdo cronica dependente de
tecnologia na transicdo para a alta, e tem como objeto de estudo as intervengdes
de enfermagem promotoras da capacitagdo da familia na realizagdo de

procedimentos técnicos de forma auténoma.

2. Breve enquadramento conceptual
Doengca cronica € uma condigcao irreversivel, incuravel, de evolucao
prolongada, geralmente de progressdo lenta, e que resulta da combinagdo de
fatores genéticos, fisioldgicos, ambientais e comportamentais (Barros, 2003; WHO,
20199); pode resultar de uma doenca cronica per se, de uma incapacidade e/ou de
uma deficiéncia fisica ou mental, o fio condutor a ser a necessidade de cuidados
especiais e/ou complexos, que, para este projeto, se traduz pela dependéncia de

equipamentos técnicos/mecanicos com necessidade de cuidados de enfermagem

? Para a Organizacao Mundial de Saude (OMS) doenca cronica e doenca ndo transmissivel
(noncommunicable, no original) s3o conceitos intermutaveis
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(prestados por enfermeiros, ou pelos pais apds capacitagao). Estes equipamentos
podem incluir ventilacdo mecanica, presenca de traqueostomia, suporte respiratério
e/ou nutricional (necessidade de oxigénio suplementar ou alimentagdo por
gastrostomia/sonda nasogastrica ou PEG'), administragdo de medicagdo ou
nutricdo intravenosa (por catéter venoso central) e didlise peritoneal ou hemodialise
(Glendinning, Kirk, Guiffrida & Lawton, 2001; Toly, Carl & Musil, 2012).

Para a operacionalizacdo deste projeto, assim como na minha pratica de
cuidados, a filosofia de cuidados seguida € a de cuidados centrados na familia, com
énfase na parceria de cuidados como seu atributo central e indissociavel dum cuidar
em enfermagem pediatrica. Sem o envolvimento da familia os cuidados prestados
seriam ineficazes, morosos e potencialmente prejudiciais para a crianga, e
consequentemente para a unidade familiar em que esta se insere. Como tal, a
parceria de cuidados revela-se como um dos principios fundamentais da filosofia dos
cuidados centrados na familia que assenta em quatro pilares: responsabilidade
partilhada, autonomia e controlo parental, negociagao e apoio a familia (Mikkelsen &
Frederiksen, 2011), que operacionaliza o modelo desenvolvido por Anne Casey. Os
pais afirmam-se como os responsaveis pela maioria dos cuidados derivando essa
responsabilidade do conhecimento que tém da crianga/jovem (Casey, 1993;
McElsfresh & Merck, 2015; DGS, 2013). Esse conhecimento é incontestavel e aceite
globalmente, e sustenta uma efetiva parceria de cuidados estabelecida entre os
profissionais de saude e a familia que se baseia no respeito, na confianga e na
comunicacéo (McElsfresh & Merck, 2015).

A transicdo para a vivéncia parental de uma condicéo crénica € um processo
que se inicia quando os pais se consciencializam das alteracbes que a doencga
provocou na criancga/jovem até a absorgao das limitacbes impostas na crianga e na
familia (Knaff & Santacroce, 2010). Transicdo € um processo que emerge de
mudangas, mas que por sua vez também as produz; um processo que exige
adaptagbes e novas gestdes (Meleis, 2010). No contexto da problematica
identificada regressar a casa depois de largos periodos em contexto hospitalar é
um processo que se revela complexo e exigente para a familia da crianga com
condigdo cronica, especialmente se esta é dependente de tecnologia.

A facilitagdo da alta e a minimizagao das dificuldades dos pais no regresso a
casa, sustentam-se na sua capacitacdo e no reconhecimento que 0s pais sao

detentores de um conhecimento que advém primordialmente do seu papel de pais,

0 PEG: Percutaneous Endoscopic Gastrostomy
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mas também da apropriacdo e execug¢ao de procedimentos que, pelas suas
complexidades técnicas, implicam inevitavelmente alteracédo de identidades, papéis,
relacbes, habilidades e padrbes comportamentais (Im, 2014) necessarios a
adaptacao duma nova experiéncia transacional.

Assume-se como argumento incontornavel que, do mesmo modo que é
impossivel curar uma condigdo cronica, assim € impossivel prevenir ou solucionar
todos problemas sociais e psicolégicos decorrentes dessa mesma condigao
(Bluebond-Langner, 1996), mas existe uma obrigagao deontoldgica, ética e moral de
auxiliar a familia da crianga com condigdo cronica a desenvolver estratégias de
coping na gestao da doencga e suas sequelas e na promogao do desenvolvimento da
crianga. Solucionar as disparidades no contexto da saude esta para além dos
objetivos deste projeto e das capacidades da sua autora, a sua finalidade é a de
assistir “(...) a crianga/jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude’
(competéncia E1 do regulamento de competéncias especificas do enfermeiro
especialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica - regulamento n.°
422/2018, de 12 de julho , p. 19193), enfatizando a implementagdo e gestdo, em
parceria [com a crianga/jovem e familia], de um plano de saude que, no que a este
projeto diz respeito, envolve a apropriagdo e execugao de procedimentos técnicos

pela familia da crianca afetada.

3. Metodologia

O projeto em que este guia se baseia sera operacionalizado em diferentes
contextos hospitalares e da comunidade. Para cada estagio serdo mobilizados
conhecimentos previamente adquiridos, em consonancia com competéncias
alcangadas no decurso da minha experiéncia profissional. Uma dindmica de agao-
reflexdo, com alicerces na formagao reflexiva (Alarcdo, 1994), sera transversal as
atividades a desenvolver proporcionando uma analise critica e reflexiva da pratica e
contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados a crianga com condigao
cronica e sua familia e para a contribuicdo para o desenvolvimento da disciplina de
enfermagem.

O primeiro contexto de estagio sera na Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais (UCIN) de uma instituicdo reconhecida como sendo de referéncia em
obstetricia e especializada na prestacdo de cuidados diferenciados a nivel cientifico,
técnico e tecnoldgico, no periodo compreendido entre o dia 23 de Setembro e 13 de

Outubro de 2019. Ira permitir o desenvolvimento das competéncias relacionadas
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com o recém-nascido doente ou com necessidades especiais, particularmente, a
competéncia E3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do
ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem, além das competéncias
comuns e especificas do enfermeiro especialista como preconizado pela Ordem dos
Enfermeiros.

O segundo e terceiro contextos de estagio serao na Unidade de medicina
pediatrica e Cuidados Domiciliarios Pediatricos (CDP), uma escolha assente no
facto de ambas as unidades fazerem parte de uma instituicdo hospitalar central e
diferenciada em tecnologias e saberes, permitindo o desenvolvimento das
competéncias E1: assiste a crianca/jovem com a familia, na maximizacdo da sua
saude, E2: cuida da crianga/jovem e familia nas situagbes de especial
complexidade, com especial enfoque na comunidade e competéncia E3 — Presta
cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianga e do jovem, além das competéncias comuns e
especificas do enfermeiro especialista como preconizado pela Ordem dos
Enfermeiros. O estagio no servigo de internamento decorrera entre os dias 14 e 27
de Outubro de 2019 e ira permitir conhecer a articulagdo entre o meio hospitalar e a
comunidade; a intervengcdo dos CDP, assentando numa abordagem multidisciplinar,
permitira a continuidade da prestacao de cuidados de saude pediatricos no domicilio
e ira decorrer entre 28 Outubro a 24 Novembro.

O quarto contexto de estagio sera no Servico de Urgéncia Pediatrica e
decorrera entre os dias 25 novembro e 8 de dezembro de 2019. Ira permitir o
desenvolvimento das competéncias especificas do enfermeiro especialista com
enfoque na competéncia E2: cuida da crianga/jovem e familia nas situacbes de
especial complexidade, nomeadamente nas situagcbes de instabilidade das fungbes
vitais, além das competéncias comuns do enfermeiro especialista como preconizado
pela Ordem dos Enfermeiros.

O quinto contexto de estagio sera num Centro de Desenvolvimento Infantil
(CDI) cuja esfera de agao incide na area de reabilitacdo da crianga com disfungao
neuromotora (paralisia cerebral e outras situagbes neuroldgicas) em regime de
ambulatério e decorrera entre os dias 09 e 19 de dezembro de 2019. Ira permitir o
desenvolvimento das competéncias especificas do enfermeiro especialista assim
com as competéncias comuns como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros.

O sexto contexto de estagio sera na Unidade de Cuidados de Saude
Personalizados e decorrera entre os dias 13 de janeiro e 7 de fevereiro de 2020. A
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sua escolha deveu-se a sua experiéncia em consulta de saude infantil e juvenil,
visando o desenvolvimento da competéncia E1: assiste a crianga/jovem com a
familia, na maximizagdo da sua saude, E2: cuida da crianga/jovem e familia nas
situacbes de especial complexidade, com especial enfoque na comunidade e E3:
presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianga e do jovem, especialmente a promog¢éo do crescimento
e desenvolvimento infantil, além das competéncias comuns do enfermeiro

especialista como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros.

4. Objetivos e atividades propostas

Os objetivos gerais delineados para este projeto consistem em:

1. Desenvolver competéncias de EEESIP que permitam prestar cuidados de
enfermagem especializados a crianga e sua familia em situagdes especificas
de saude/doenca,

3. Desenvolver competéncias de EEESIP no ambito da capacitacdo parental

para a realizacdo de procedimentos técnicos de forma autbnoma a crianca

com condicao cronica.

Para dar resposta a ambos o0s objetivos gerais identificaram-se objetivos
especificos, cada um com atividades que se estendem ao longo dos varios
contextos.

Para o primeiro objetivo acima mencionado, os objetivos especificos sao:

1. Conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na dinamica organizacional de
cada contexto de estagio
As atividades planeadas para todos os contextos sio:
Apropriacédo da dindmica organizacional da unidade através de:

e Reunido com Enfermeiro EESIP para partilha da dindmica de cuidados e

discussao das situacdes de cuidados mais frequentes

e Pesquisa de normas e protocolos e colaborar na sua criacdo/revisao se

necessario e adequado

e Planeamento de momentos de formagdo que colmatem necessidades

identificadas (se pertinente)

e Colaboragao nos projetos em curso nas unidades de saude dirigidos a crianga

com condicao cronica
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e Participacdo em reunides multidisciplinares de modo a ter uma apreciacao
global dos profissionais envolvidos nos cuidados a crianga, € do modo como

cada situagao familiar é abordada e gerida

2. Aprofundar conhecimentos sobre cuidados especializados a crianca em
situacoes especificas de saude/doenca.
As atividades planeadas para todos os contextos sio:

e Realizacdo de pesquisa bibliografica visando colmatar lacunas no
conhecimento essenciais para a melhoria da qualidade dos cuidados de
enfermagem

e Analise critica e reflexiva de cuidados, com discussdo posterior com a
Enfermeira orientadora
- Compilar as reflexdes elaboradas e discutidas criando um portefélio reflexivo

contribuindo para o meu desenvolvimento pessoal e profissional

3. Colaborar na prestacao de cuidados a crianca e familia em situacoes de
maior complexidade em contexto comunitario
As atividades planeadas para todos os contextos sao:

e Conhecimento do processo de articulagao e referenciacdo das criancas com
outras unidades/servicos e instituicbes de saude hospitalares e na
comunidade
v Entrevista com enfermeira orientadora dos diferentes contextos de estagio
v Acompanhamento da equipa de enfermagem nas intervengdes que

envolvam a articulacdo com outros servigos/instituicdes

e Interagbes com os pais com vista a identificacdo das principais dificuldades
vivenciadas

e Discussdo e reflexdao com Enfermeira Orientadora sobre estratégias de

enfermagem promotoras da normalizagao

Ainda para dar resposta a este objetivo, as atividades planeadas para cada
contexto sao:
UCIN
e Pesquisa bibliografica sobre crescimento e desenvolvimento neonatal
e Observacao participante dos cuidados de enfermagem de maior

complexidade ao RN doente e/ou com necessidades especiais
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Reflexdo com Enfermeira Orientadora sobre a intervengdo do EESIP nas
situacbes especificas do RN doente ou com necessidades especiais,
nomeadamente na promog¢ao da parentalidade, da vinculacdo e da esperanca
Reflexao e discussao com Enfermeira Orientadora sobre questdes éticas nas

situacdes de grande prematuridade

Participagdo como formanda no IV encontro de enfermeiros de neonatologia
da area de Lisboa dedicado ao tema “Cuidados neuroprotetores do

desenvolvimento: viver sem trauma” (Novembro de 2015)

PEDIATRIA MEDICA

Colaboragao na prestagao de cuidados de maior complexidade a crianga com
condigao cronica em contexto de internamento
Acompanhamento de uma crianga com condi¢ao crénica no seu percurso de

internamento: admissao, internamento e alta hospitalar.

SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

Prestagdo de cuidados de enfermagem de maior complexidade a crianga no
gabinete de triagem, servigo de observagdo e salas de tratamento e
reanimacao

Discussao e reflexdo de intervencbes de enfermagem com enfermeiro

orientador sobre a promog¢éo do pensamento e julgamento critico nos pais.

CUIDADOS DOMICILIARIOS PEDIATRICOS

Observacéao participante em visitas domiciliarias com a equipa multidisciplinar
dos CDP

Reflexdo com enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades
vivenciadas pelos pais apds alta hospitalar e sobre as intervengdes de
enfermagem promotoras do sentimento de normalizagdo da crianga com
condicdo cronica e sua familia

Pesquisa sobre recursos comunitarios de apoio a crianga com condi¢cio
cronica e sua familia

Discussdo com enfermeira orientadora sobre os recursos existentes de apoio

a crianga e familia, e seus direitos




CENTRO DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL

Prestagao de cuidados de enfermagem de maior complexidade a crianga com
disfuncdo neuromotora

Leitura de evidéncia cientifica sobre avaliacio e promog¢ao do
desenvolvimento infantil em criangas com disfungdo neuromotora

Discussao e reflexdao de intervencbes de enfermagem com enfermeiro

orientador sobre a promogao do pensamento e julgamento critico na familia

UNIDADE DE CUIDADOS DE SAUDE PERSONALIZADOS

Participacdo nas atividades de saude infantil e/ou escolar

Colaboracdo na aplicacado de instrumentos de avaliagdo de desenvolvimento
utilizados na criangca com condigao cronica

Observacao participante em visitas domiciliarias com a equipa do centro de
saude

Reflexdo com enfermeira orientadora sobre as principais dificuldades
vivenciadas pelos pais apds alta hospitalar e sobre as intervengdes de
enfermagem promotoras da normalizagao

Pesquisa sobre recursos comunitarios de apoio a crianga com condigcao
cronica e sua familia

Discussao com enfermeira orientadora sobre os recursos existentes de apoio

a crianca e familia, e seus direitos.




Para o segundo objetivo geral delinearam-se os seguintes objetivos especificos:

1. Conhecer as intervencoes de EESIP promotores da capacitacao parental
para a realizacao de procedimentos técnicos de forma autébnoma a crianca
com condicao crénica

As atividades planeadas para todos os contextos s&o:

e Apropriagao da dindmica organizacional do servigo através da realizagao das
atividades planeadas para a consecugdo do primeiro objetivo especifico
delineado em resposta ao primeiro objetivo geral

e Conhecimento dos recursos de apoio, ensino, gestdo de cuidados no ambito
da capacitagao parental e colaboragdo nos mesmos, sob supervisao.

¢ Reflexao e discussao com enfermeira orientadora sobre as intervengdes de

enfermagem promotoras da capacitagédo parental

2. Adquirir competéncias promotoras da capacitacao parental para a
realizacao de procedimentos técnicos de forma autébnoma a crianca com
condicao crénica
As atividades planeadas para todos os contextos sio:

e Colaborar nos projetos em desenvolvimento dirigidos a crianga com condigao
cronica e contribuir para a sua implementacéao

e Providenciar momentos de interagdo com os pais promovendo a expressao
de emocodes e identificar diagnosticos de enfermagem de natureza emocional
no sistema informatica de registos (quando aplicavel)

e Construgcdo de um dossier informativo com varias intervengcbes de
enfermagem na capacitagdo parental, numa perspetiva holistica (dimensao
técnica, cientifica, relacional, emocional) para a realizagdo de procedimentos

técnicos de forma autdbnoma a crianga com condigao croénica.

——
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INTRODUCAO

Caracterizar os diferentes contextos de estagio foi uma atividade
desenvolvida ao longo das 18 semanas que permitiu uma compreensiva apropriagao
da dinédmica organizacional de cada um e possibilitou que os objetivos previamente
delineados fossem alcangados. Para além de contribuir para a aquisicado e/ou
desenvolvimento das competéncias especificas de EESIP como preconizadas pelo
Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho, e apropriadamente assinaladas ao longo
do texto, a elaboragdo deste documento deu subsidios para a aquisicdo das
competéncias comuns EE (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro),
nomeadamente do dominio da gest&o e organizagao dos cuidados de enfermagem.

Para além de descrever a estrutura fisica de cada local houve a tentativa de
imersdo na sua cultura organizacional, refletindo sobre os quadros de referéncia
orientadores da pratica de enfermagem prevalecentes em cada instituicdo e
discutindo sobre os mesmos na procura continua de oportunidades para a aquisicao
de competéncias conducentes a melhoria da qualidade dos cuidados. Para tal foram
realizadas reunides com as chefes de servico/enfermeiras coordenadoras, foram
observadas praticas de enfermagem e prestados cuidados de enfermagem sob
supervisao e/ou autonomamente (quando havia conhecimentos e experiéncia prévia
para o fazer em seguranca); foram consultados normas e protocolos, relatorios,
projetos e programas nos quais se participou e a pesquisa bibliografica foi uma
constante ao longo deste percurso formativo.

Reunir a informagdo num unico documento facilitou a apropriacdo da
dindmica de cada contexto e promoveu a reflexdo sobre o papel do enfermeiro
especialista em saude infantil e pediatrica e suas competéncias — comuns e
especificas — aplicadas aos cuidados de enfermagem, ao longo do ciclo vital da

crianga e sua familia e em situagdes especificas de saude/doenca.
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1. UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

A Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais faz parte de uma instituicdo
reconhecida a nivel nacional como sendo de referéncia em obstetricia e
especializada na prestagcado de cuidados diferenciados a nivel cientifico, técnico e
tecnoldgico. E composta de duas alas: cuidados intermédios que acolhe os bebés
que estdao em processo de preparagao para a alta, e cuidados intensivos que recebe
0s recém-nascidos criticamente doentes e/ou nascidos prematuramente. Aqueles
que nascem com patologia cardiaca ou necessitam de apoio cirurgico sao
transferidos para outras institui¢des.

E a maior a nivel nacional, com um total de 42 vagas, 13 de cuidados
intensivos e 29 de cuidados intermédios. S&do admitidos anualmente cerca de 800
RN, dos quais 150-170 sdo bebés muito prematuros (nUmero que corresponde a 15-
20% do total nacional). Esta descrito que sobreviventes de grande prematuridade
tém um risco aumentado de desenvolver condi¢gbes cronicas (Nadroo, 2011), razéo
que motivou a escolha desta unidade em particular para o contexto de neonatologia.

A unidade divide-se em boxes individualizadas e separadas por vidros que
permitem uma visdo abrangente e rapida dos recém-nascidos. O problema que
imediatamente se salienta é a falta de privacidade para os pais, mas num ambiente
diferenciado e tecnoldgico, onde muitas vezes a vida e a morte se confrontam, da-se
prevaléncia a seguranga dos bebés em detrimento da privacidade.

As incubadoras repetem-se, algumas deixando antever os pequenos seres
como que num casulo, outras tapadas com coberturas coloridas e decoradas com
bonecos, ocultando da vista os pequenos prematuros para quem a luz se revela
brilhante e ofensiva, e os sons altos e ruidosos. Esta protecdo das incubadoras é
uma preocupagcdo em neonatologia e visa proteger os bebés nao de olhares
indiscretos, mas de estimulos ambientais e sensoriais potencialmente prejudiciais ao
seu neurodesenvolvimento. A temperatura, o toque, os cheiros, os sons, a luz e a
propriocegao, séo alguns dos estimulos que em excesso podem ser prejudiciais ao
desenvolvimento do RN (Altimier & Philips, 2016). Ao manter os RN em incubadoras
como um casulo obscurecido promovem o0 sono tdo necessario a reposigao de
energia e manutengdo da homeostasia corporal (Altimier & Philips, 2016).

Cuidar do RN e promover o seu desenvolvimento ndo € possivel sem a sua
familia (Altimier & Philips, 2016), e de facto esta unidade segue a filosofia dos

cuidados centrados na familia, reconhecendo o seu papel fulcral e ativo nos




cuidados ao bebé e como parte da equipa. A sua presenga na unidade é encorajada,
sendo permitida nas 24 horas, em cumprimento da legislacéo portuguesa (Lei n.°
106/2009, de 14 de setembro) e acautelando os principios vinculativos 2. 3.° e 4.°
da Carta da Crianga Hospitalizada (IAC, 2000), mas neste contexto a auséncia dos
pais foi notéria, com imposi¢cao flagrante da tecnologia sem a qual os RN né&o
sobreviveriam.

Toda a parafernalia eletronica e tecnoldgica que rodeia as incubadoras € mais
volumosa que o0s recém-nascidos que dela dependem para viver; os monitores
sucedem-se, os tracados mostram uma atividade interna que nao se observa
externamente pela quietude dos recém-nascidos, que parecem apenas gemer
debilmente, numa luta pessoal silenciosa, um oximoro num ambiente que é tudo
menos silencioso. Neste ambiente tecnoldgico, os stressores sdo muitos, colocando
em risco o normal desenvolvimento neurolégico do RN prematuro. As intervengdes
autonomas de enfermagem, mesmo as consideradas mais “inocentes” e essenciais
ao bem-estar — como cuidados de higiene, mudanca da fralda, pesagem— sao
fatores de stress e potencialmente prejudiciais, assim como o sdo as obviamente
dolorosas, como pungao venosa ou entubagao nasogastrica (entre outras). O uso de
técnicas nao-farmacoloégicas como contengédo e o uso da sacarose oral (24%) sao
utilizadas preferencialmente na unidade (em adicdo a perfusbes de opidides, ou
aplicadas isoladamente) em detrimento de técnicas farmacoldgicas, revelando
conhecimentos e habilidades que os enfermeiros mobilizam no alivio da dor, na
maximizagdo do bem-estar da crianca (RPQCEEECJ, 2015). O uso de uma escala
da dor é considerado uma boa pratica de enfermagem, fulcral para a avaliagdo da
dor como quinto sinal vital e salvaguardando, assim, o principio vinculativo da Carta
da Crianga Hospitalizada n.° 5 (IAC, 2000). A escala utilizada na unidade é a escala
neonatal de dor, agitagdo e sedagao N-PASS”.

Ha um esforgo da equipa em manter um ambiente pediatrico e personalizado
na unidade: para além das cobertas das incubadoras observa-se um letreiro colorido
colado a uma das paredes de vidro com 0 nome e a data de nascimento do recém-
nascido. As mantas que cobrem os bebés sdo também coloridas, umas de 13, outras
de retalhos, ofertas de outros pais ou familiares que assim contribuiram para manter
este espaco mais alegre, acolhedor e infantil. Também os “ninhos” utilizados para

acomodar os bebés e os apoios para posicionamento sdo feitos de um material

' A avaliacdo da dor do RN prematuro pela aplicacdo desta escala adiciona um
ponto ao score total se a idade gestacional corrigida for inferior a 30 semanas
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macio, com motivos infantis, concorrendo para transformar e aliviar o ambiente
tecnologico e potencialmente hostil da unidade. Diogo (2012) e Diogo, Fernanades e
Martins (2019) fazem menc&o a promogao de um ambiente seguro e afetuoso como
atenuante das emocgdes perturbadoras, intensas e avassaladoras experienciadas
pelos pais dos recém-nascidos com necessidade de cuidados intensivos. Numa
unidade de neonatologia estes pormenores deixardo, decerto, os bebés indiferentes
pela sua inexistente interagdo com o que os rodeia (Diogo, 2019), mas contribuirdo
para atenuar as emogdes negativas dos pais, tornando-os mais recetivos a serem
envolvidos nos cuidados ao bebé e deste modo promovendo a vinculagdo e a
adaptacao a parentalidade.

O meétodo canguru, uma estratégia por exceléncia promotora da vinculagao
cuja evidéncia cientifica comprova os beneficios, é incentivado pelos enfermeiros da
unidade quando a estabilidade clinica do RN assim o permite. O contato pele [da
mae ou pai] com pele [do bebé] € um ambiente natural 6timo para qualquer bebé, e
especialmente para o nascido prematuramente (Altimier & Philips, 2016); a
exposi¢cao de ambos a olhares mais indiscretos (pelas paredes de vidro) tenta ser
contrariada pela posi¢cao escolhida pela mae que se senta de costas para o corredor
estendendo a bata em redor de ambos, deste modo garantindo a privacidade deste
momento tdo intimo e afetivo. Num ambiente em que as manipulagdes sao
reduzidas ao minimo, este método torna-se um momento privilegiado para a
satisfacdo das necessidades do RN, nomeadamente o contacto com a mae,
conforto, seguranga e nutrigdo, sendo decisivo para a recuperagado da experiéncia
traumatica causada pela hospitalizagdo (Coughlin, 2014). Infelizmente nao tive
oportunidade de presenciar a utilizagado desta técnica nem nos cuidados intensivos,
nem nos intermédios onde medidas instituidas pelo Programa de Prevengao de
Controlo de Infegdes e de Resisténcia aos Antimicrobianos (PPCIRA) restringiram o
recurso a este método (uso de bata pelos pais que estavam impedidos de a retirar).
No entanto, pegar o bebé ao colo foi sempre algo promovido e incentivado nos
cuidados intermédios, quando a situagao clinica dos bebés era mais estavel e muitos
estavam em situacao de pré-alta.

Ao longo do estagio pude constatar que o aleitamento materno € o método
preferencial de alimentagcdo do RN na unidade (em ambas as alas), o que vai ao
encontro da evidéncia cientifica que defende o seu uso na otimizagao da nutricao do

bebé (Altimier & Philips, 2016). Esta maternidade, como instituicdo, € “amiga dos




bebés” cumprindo as dez recomendacoes da UNICEF? (2005). As maes s&o
encorajadas a extrair o leite materno que € armazenado no banco de leites, uma
unidade que funciona em paralelo a UCIN, que o analisa em termos de composigao,
prepara as doses necessarias aos bebés e as distribui em cada turno. Recebe
também doagdes, usadas depois nas situagdbes em que as maes das criangas
internadas n&do tém leite suficiente. Nos cuidados intensivos assisti (e participei)
principalmente a alimentagdo por sonda naso/orogastrica, enquanto nos cuidados
intermédios era encorajada a amamentacao ou, na auséncia da mée, o leite materno

era oferecido pelo pai através de biberéo.

Nos ultimos dias de estagio cuidei de bebés na ala de cuidados intermédios
onde o ambiente é indutor de maior tranquilidade, nomeadamente porque o aparato
tecnoldgico é mais reduzido e as criangas, e pais, estarem numa fase de transigao
para a alta. Na sala de bergos, especialmente, a tecnologia encontrada reduz-se a
monitores de apneia conectados a cada bergo. E uma sala ampla e luminosa, com
bancadas para cuidar dos bebés onde os pais sdo incentivados a mudar as fraldas e
a dar/participar no banho, e cadeiras ao lado de cada bergo utilizadas para a
alimentacdo. Tal como na ala de cuidados intensivos, os pais podem permanecer
todo o dia junto dos seus filhos e aqui pude observar uma dinédmica diferente: a sua
colaboracao nos cuidados, algo que na ala dos cuidados intensivos pouco assistira,
talvez pela instabilidade clinica dos RN e pelo respeito temeroso do equipamento e
dispositivos médicos que o rodeavam. Nesta sala cuidei de dois gémeos — Tiago e
Mateus — de quatro dias de idade, admitidos para aumento de peso (ambos

pesavam menos de 1800gr). Ambos saudaveis, primeiros filhos de um casal com

2 1) Ter uma norma escrita sobre aleitamento materno, a qual deve ser rotineiramente
transmitida a toda a equipa de cuidados de saude, 2) Treinar toda a equipa de cuidados de
saude, capacitando-a para implementar esta norma, 3) Informar todas as gravidas
atendidas sobre as vantagens e a pratica da amamentacao, 4) Ajudar as maes a iniciar a
amamentagdo na primeira meia hora apés o parto, 5) Mostrar as maes como amamentar e
como manter a lactagdo, mesmo que tenham de ser separadas de seus filhos, 6) Nao dar
ao recém-nascido nenhum outro alimento ou bebida além do leite materno, a ndo ser que
seja por indicacdo médica, 7) Praticar o alojamento conjunto - permitir que maes e os
bebés permanecam juntos 24 horas por dia, 8) Encorajar a amamentagao sempre que o
bebé quiser (on free demand), 9) Nao dar bicos artificiais (tetinas) ou chupetas a criangas
amamentadas, 10) Encorajar a criacdo de grupos de apoio a amamentacao, para onde as
méaes devem ser encaminhadas por ocasiao da alta hospitalar.

(https://www.unicef.org/nutrition/index_24806.html)
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mais de 40 anos, estando a mae internada para recuperacao da cesariana e por isso
ausente, mas o pai presente e fazendo questdo de ser envolvido nos cuidados aos
seus filhos. As questdes eram muitas, as duvidas também, assim como alguns
medos, como o de deixar cair os bebés. Brazelton e Sparrow (2006) referem que
estimular a participagdo dos pais nos cuidados ao RN contribui para desmistificar
medos, reforgar a sua importancia junto dos filhos e fortalecer a sua parentalidade,
no que significa ser pai. Nesse sentido, chamar cada gémeo pelo nome personalizou
cada bebé e ajudou o pai a visualiza-los como criangas diferentes e unicas na sua
singularidade. Ao longo do turno fui encorajando a que cuidasse dos gémeos,
inclusive que os mantivesse no colo e os tocasse sem receio; no final do turno o pai
estava apto a trocar a fralda e a roupa (quando ficou suja), tendo ficado com ambos
os bebés ao colo (tirei uma fotografia dos RN a dormir ao colo de um pai algo
constrangido e receoso, mas impando de alegria e orgulho, e incentivei a que
mostrasse a foto a esposa, familiares e amigos). Embora expressando um certo
desconforto receoso (permaneceu quase hirto, sem mudar de posi¢gao enquanto os
filhos dormiam confortavelmente ao seu colo) foi um momento impar deste estagio e
muito valorizado, uma estratégia concorrendo para a parentalidade deste pai. Numa
revisdo da literatura sobre o papel dos pais nas unidades neonatais (Fisher et al.,
2018) uma das conclusdes retiradas foi o facto do envolvimento dos pais (a figura
masculina) nos cuidados ao RN ser reconhecido como importante para a vinculagéo,
mas ainda pouco encorajado. Esteredtipos sociais do pai ser o “ganha-pao” da
familia, sendo-lhe atribuido o papel de protetor, menos competente e afetuoso que a
mae, e considerado mais em termos de apoio do que como um elemento carinhoso
e capaz de cuidar dos bebés, faz centrar a atencdo da equipa de saude nas méaes
em detrimento do parceiro. O mesmo estudo evidenciou os beneficios que os pais
ganham quando é promovida a vinculagdo pai-filho (gratiddo, amor e felicidade),
assim como para os RN (maior estabilizagdo clinica similar a observada aquando do
uso do método canguru com as maes).

Encontrava-me na sala quando a méae dos gémeos se deslocou a unidade,
tendo sido encorajada a alimentar os bebés, o que fez com algumas duvidas e
muitos medos. Dei tempo para que se adaptasse, encorajando e respondendo as
questdes que estava competente em responder e incentivando o envolvimento de
ambos os pais no cuidado aos dois bebés (o pai mudou a fralda de Tiago enquanto
a mae alimentava Mateus por biberdo). Assisti depois como a EESIP orientadora

apoiou a mae na amamentagdao, desde a melhor maneira de pegar em Tiago a
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correta colocacdo da mama, assim como estar atenta aos sinais que o bebé ia
fornecendo como estar mal posicionado ou incomodado.

Ao envolver os pais no cuidado ao RN, seja na mudancga da fralda, banho,
alimentar ou pegar ao colo, o EESIP estda a implementar intervengcbes que
contribuem para a promogcdao do contato fisico entre pais e bebé e
concomitantemente promovem tanto as competéncias parentais como as do RN no

que ao seu comportamento interativo se refere (RPQCEEECJ, 2015).

Fora da unidade existe a sala dos pais, um espaco dedicado aos pais dos
recém-nascidos que se traduz num ambiente acolhedor e convidativo, refletindo um
cuidar atento e atencioso em que a presenca dos pais na unidade se assume como
bem-vinda, promovendo em simultdneo um espaco fisicamente afastado da unidade
neonatal onde os pais podem descansar ou estar com outros filhos ou familiares
(Coughlin, 2017). Brazelton e Sparrow (2006) sublinham quao benéfico podem ser

estes periodos de afastamento, salientando que a vinculagéo " (...) is a long-term
process, not a single, magical moment" (p. 37).

Neste espaco realizam-se “conversas com os pais’, momentos privilegiados
de formacdo onde temas de saude infantil e de desenvolvimento sdo debatidos,
assim como a preparagdo para uma alta segura. Para Coughlin (2017) estes
momentos formativos devem fazer parte de um programa educativo estruturado e
orientado para a aquisigdo parental de competéncias, sendo considerada uma
pratica promotora da participagdo parental, do seu empowerment, competéncia e
confianga. Como resultado a hospitalizacdo do RN pode ser reduzida, o seu
desenvolvimento maximizado com aumento do bem-estar parental e redugdo dos
custos para o sistema de saude (Coughlin, 2017). Infelizmente durante a minha
permanéncia neste contexto as “conversas com os pais” estavam suspensas por
motivos de ordem infeciosa pelo que ndo houve oportunidade nem de assistir, nem

de participar nestas.

Através da observacado participante nos cuidados ao recém-nascido com
necessidade de cuidados especiais, de entrevista exploratéria com a enfermeira
orientadora e restantes elementos da equipa de enfermagem, da apropriacdo da
dindmica organizacional da unidade através da observagao e leitura de normas e
protocolos, assim como da reflexdao sobre a acdo, concluo que esta unidade nao

segue claramente um referencial tedrico, mas engloba na sua praxis os principios
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postulados por Altimier e Phillips (2016) no seu Neonatal Integrative Developmental
Care Model, cuja tonica assenta nos fatores neuroprotetores do desenvolvimento e
que passa pela atencdo ao ambiente pediatrico da unidade na tentativa de atenuar o
aparato tecnoldégico que rodeia o RN e aliviar as experiéncias potencialmente
negativas da hospitalizag&o. Inclui o acolhimento do bebé e dos pais numa etapa de
vida geradora de emogdes intensas como medo, angustia, desorientagéo, stress,
quica culpa e ao ensino promotor da capacitagcao parental nos cuidados ao RN
hospitalizado e na preparagéo para a alta, traduzindo-se num ambiente propicio a
cura em que a parceria de cuidados com os pais, seguindo a filosofia de cuidados
centrados na familia, aceita e fomenta que os pais sejam parte ativa e essencial no
cuidado ao recém-nascido, promovendo o0 seu neurodesenvolvimento e
consequentemente fortalecendo a dinamica familiar com reducédo do stress e do
trauma causados pela hospitalizagdo (em ambas as partes). No cuidado ao RN com
necessidade de cuidados intensivos, o posicionamento e manipulacao traduz-se
pelo agrupamento dos cuidados com vista a reduzir o numero de manipulag¢des
excessivas (cuidados de higiene, fisioterapia, pesagem do bebé, etc.), e o uso de
material de posicionamento especifico e adequado ao tamanho do RN com o fim de
0 manter em posicao similar a que teria in dtero. A manipulagao cuidadosa e gentil
do RN e a atencao a pele no que diz respeito aos dispositivos médicos necessarios,
aos adesivos que o0s seguram e aos produtos usados nos cuidados, seguem o
principio da protecao da pele que no RN prematuro se encontra ainda nao
totalmente desenvolvida e por isso mais fragil. A minimizacao do stress ¢é
alcancada pela reducéo dos estimulos ambientais e sensoriais (como o som e a luz)
no espaco fisico da unidade, e em especial na box do bebé, o que esta interligado
com a protecao do sono. Reduzir o som dos alarmes e diminuir as luzes da
unidade seriam outras estratégias, mas infelizmente n&do testemunhei isso na
unidade. Finalmente a otimizacao da nutricao € promovida através da fomentacéo
do aleitamento materno, com o apoio e o ensino a serem fundamentais nesta etapa.
Ao descrever sobre a UCIN, desocultando os referenciais tedricos e
orientagdes para a pratica de cuidados seguidos pela equipa de saude no cuidar do
recém-nascido doente ou com necessidades especiais, tive oportunidade de refletir
sobre as competéncias no ambito da maximizagdo do potencial de desenvolvimento
dos bebés (E3). Em contexto de cuidados intensivos pude cuidar do RN e familia
nas situagdes de especial complexidade (E2), fazendo a gestao diferenciada da dor

do RN (E2.2) e aplicando terapias farmacolégicas e nao-farmacolégicas no seu
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alivio (E2.2.3). No contacto com os pais, principalmente em contexto de cuidados
intermédios, pude avaliar o desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1), promover o
contacto fisico pais/RN (E3.2.5) e negociar o envolvimento dos pais na prestagéo de
cuidados ao RN (E3.2.6) na promog¢ao da vinculagao desde o nascimento (E3.2). Na
maximizacao da saude do RN tive possibilidade de estabelecer uma parceria de
cuidar com a familia (E1), seguindo a filosofia de cuidados centrado na familia
vigente na unidade e na minha pratica. As situagdes que encontrei em cuidados
intermédios permitiram negociar a participagdo da familia nos cuidados ao RN
(E1.1.1), utilizar estratégias motivadoras para a assun¢ao dos seus [novos] papeis
(E1.1.3), proporcionar conhecimentos e aprendizagem de habilidades especializadas
e individuais (E1.1.4) enquanto avaliava a estrutura e o contexto familiar (E1.1.6),
validando conhecimentos e comportamentos relativos a saude e seguranca (E1.2.7)
e facilitando a sua aquisicdo (E.1.2.8). Sob supervisdo transmiti orientacdes
antecipatorias as familias para a maximizacdo do potencial de desenvolvimento
infantil (E3.1.3), promovendo o comportamento interativo (E3.2.2) e a amamentagéo
(E3.25).

11
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1. UNIDADE DE PEDIATRIA MEDICA

A unidade de pediatria médica onde decorreu o segundo contexto de estagio
faz parte do maior hospital universitario do pais, uma instituicdo polivalente que
congrega o departamento de pediatria numa ala do edificio. O contexto pediatrico
que permitiu dar resposta aos objetivos delineados € uma unidade polivalente com
as patologias mais frequentes a serem do foro metabdlico, neuroldgico,
hematoldgico, endocrinolégico e pediatria geral, resultando numa panoéplia de
condi¢cbdes de caracter cronico. Varias criangas séo internadas por motivos sociais
(abandono, maus tratos ou outras razbes que motivem a retirada da crianga das
familias), em que o hospital funciona como protetor da crianga em risco em
articulagdo com as Comissodes de Protegédo de Criangas e Jovens (CPCJ).

O servigo estende-se ao longo de um corredor, com quartos de duas camas
de cada lado intercalados com instalagcées de funcao varia como sala de desinfecao,
casas de banho, copa e sala de atividades, a par das que dao apoio aos cuidados
de enfermagem e médicos (sala de enfermagem, de tratamentos, gabinetes
meédicos). Ha também um hospital de dia pluridisciplinar a funcionar diariamente
numa das salas proxima da entrada do servico dando apoio as criangas e suas
familias na realizagdo de diversos tratamentos. Esta atividade resulta numa
movimentagdo constante de pessoas e equipamentos, num burburinho que se
estende ao longo do corredor.

E uma unidade envelhecida, mas com cores vivas e agradaveis ao longo do
corredor e sala de atividades. O uniforme da equipa de saude - enfermeiros e
assistentes operacionais - com tunicas com bonecos afasta-se do tradicional branco
usado durante tantos anos e ainda em muitos locais, mas os quartos sdo despidos
de decoracgao, apenas um letreiro aos pés da cama a informar o nome da crianca
que a ocupa quebra a formalidade. Os pais trazem de casa brinquedos e artigos que
modificam o espaco frio e andnimo e o transformam num refugio familiar e acolhedor
para a crianga. Neste sentido, Diogo (2015) refere que um ambiente fisico - fardas
coloridas dos enfermeiros, paredes com pinturas, desenhos animados a passar na
televisao, existéncia de sala de brincadeiras - é facilitador da transformacéao de uma
experiéncia potencialmente negativa numa positiva pela percegdo dos contextos
fisicos como familiares e, por conseguinte, seguros, e nesta unidade a promogao de

um ambiente desta natureza é permitido e incentivado.
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O servigo rege a sua pratica na salvaguarda dos direitos expressos na Carta
da crianga hospitalizada (IAC, 2000), com énfase na hospitalizacdo da crianca
acontecer somente quando estritamente indispensavel, ou seja, quando os cuidados
necessarios nao possam ser prestados no domicilio ou em regime de ambulatério
(principio um do referido documento). A hospitalizagdo da crianga constitui sempre
um momento de crise em que as rotinas familiares s&do alteradas, o estado de saude
da criangca se modifica e o sofrimento € uma experiéncia possivel e tangivel (OE,
2011), com possiveis repercussdes a nivel do seu desenvolvimento. Sobotka,
Agrawal e Msall (2017) indicaram que o impacto negativo da hospitalizagdo no
normal (ou expectavel) desenvolvimento da crianga esta relacionado com a restricao
da liberdade de movimentos (questdes de isolamento ou limitagdo funcional com
dependéncia de equipamento e tecnologia limitam muitas vezes a crianga ao seu
quarto), limitagdo da sua autonomia por stressores agudos/cronicos e interagao
limitada com os pares. Acresce a estes fatores o facto de o ambiente hospitalar
poder ser sentido como um ambiente indspito e por isso pouco favoravel a
vinculacdo entre os pais e a crianga, um local onde o sono/repouso &€ com
frequéncia interrompido pela necessidade frequente de procedimentos de
enfermagem/médicos, pelos alarmes de monitores e pela invasdo do espacgo
pessoal. Uma das estratégias para minimizar o impacto negativo da hospitalizagao &
a integracdo do brincar no funcionamento do servigo, tanto na sala de atividades
onde sao estimuladas atividades educativas e recreativas adequadas a idade da
crianga (principio seis e sete da carta da crianga hospitalizada) e promotoras do seu
desenvolvimento pelo envolvimento ativo das criangas, e familias, como no uso do
brincar terapéutico. O brincar terapéutico reveste-se de uma intencionalidade que
engloba a educacgdo, preparagdo (para procedimentos dolorosos e cirurgicos) e
adaptacao (ao meio hospitalar), sendo uma estratégia que oferece um manancial de
possibilidades e cujas propriedades multidimensionais importa aprofundar e
(re)utilizar no cuidar em enfermagem pediatrica (Hockenberry, 2015; Koukourikos,
Tzeha, Pantelidou & Tsaloglidou, 2015).

O método de trabalho é o individual com cada enfermeira a ser responsavel
por um determinado numero de criangas num ratio de 1:3 ou 1:4, dependendo da
acuidade de cada uma. Nao ha uma divisdo distinta entre as especialidades,
podendo a mesma enfermeira cuidar de uma crianga diabética e de outra com
epilepsia (por exemplo), a continuidade de cuidados esta garantida através da

passagem de turno (principio nove da carta da crianga hospitalizada), mas também
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pelo conhecimento que os enfermeiros vao adquirindo nas repetidas hospitalizacées
que muitas das criangas necessitam, ou mesmo da duracdo de cada internamento
que pode ser longa. A filosofia de cuidados que orienta a pratica de enfermagem ¢é a
centrada na familia em que esta é parceira de cuidados ao longo do internamento da
crianga. Em cumprimento com a legislagao portuguesa (Lei n.° 106/2009 de 14 de
setembro) um dos pais pode permanecer no servico 24 horas (habitualmente a
mae), o outro ndo sendo considerado visita pode estar no periodo diurno, desde as
nove da manha. Este é um direito também consagrado na carta da crianga
hospitalizada (principio dois), assim como o direito dos pais a serem informados
sobre regras e rotinas do servigo que facilite o seu envolvimento nos cuidados
(principio trés), informacgéo sobre doenga e tratamentos que deve ser transmitida aos
pais e crianga, culturalmente sensivel e adequada a sua idade e compreensao
(principios quatro e cinco).

Todas os encontros foram unicos, mas em termos relacionais houve algumas
situacdes que se salientaram como a de Ariana, de oito anos, com paralisia cerebral
e multiplas co-morbilidades, a quem a enfermeira orientadora conhecia desde o
nascimento (trabalhara na neonatologia e estivera presente no periodo apds o
nascimento); este conhecimento ao longo dos anos permitiu o estabelecimento de
uma relagado duradoura com a méae e crianga, com espacgo para celebragdes pelas
aquisicdes e conquistas que tinham sido consideradas impossiveis, na promogao da
esperangca que em situagdes de condicdo croénica pode ser tao fugidia. O
reconhecimento dessas conquistas € facilitador da normalizagdo e do
desenvolvimento da crianca e da dinédmica familiar em que se insere (McElfresh &
Merck, 2015), facilitando a adaptacdo da diade a condi¢cdo crénica (competéncia
[especifica] E2.5); do mesmo modo indica como as relagdes se constroem e
desenrolam ao longo do tempo de vida da crianga com condigdo cronica. Com
frequéncia a mée de Ariana era a perita nos cuidados a filha, numa simbiose
relacional propicia a aprendizagem de ambas as partes (minha e dela).

Ao longo da minha vida profissional cuidei de muitas criangas com condi¢des
debilitantes, limitantes e mesmo mutilantes para as quais fui desenvolvendo
competéncias adquiridas e desenvolvidas em contexto hospitalar, e neste contexto
pude aplica-las e desenvolve-las num ambiente, e numa situagao, propicia a isso.
Foi o caso de David, uma crianga que acompanhei ao longo de um curto periodo de
tempo, mas intenso de emogdes e vivéncias. Com 12 meses de idade David fora

hospitalizado apos ter sido detetado aumento do perimetro cefalico numa consulta
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de rotina, 0 que comprova a importancia da vigilancia de saude infantil e juvenil na
detecdo precoce e encaminhamento de situagdes potencialmente comprometedoras
para a vida da crianga (DGS, 2013). Sem qualquer alteragcédo neurolégica observavel,
David aguardava cirurgia para remogao do tumor localizado na regiao do cerebelo e
para esta situagcao pude mobilizar conhecimentos e competéncias decorrentes da
minha pratica profissional para o apoio aos pais que, num instante no tempo se
viram confrontados com o diagnostico de uma doenga cronica [oncoldgica] e
potencialmente fatal.

Uma crianca ativa e cheia de vitalidade, David tinha uns caracodis louros e
sedosos que a cirurgia iria obrigar a cortar e pelo qual a mae verbalizou sentir uma
imensa angustia. Algo considerado trivial — cortar os caracéis do filho — transformou-
se numa experiéncia dolorosa e dilaceradora na representacdo que esse ato [e a
cirurgia] tinha para a familia, e nos dias pré-cirurgia foram proporcionados os meios
e a oportunidade de os cortarem e assim guardar uma recordagdo daquele cabelo
de bebé. Platitudes acerca do cabelo voltar a crescer pode funcionar de modo
ambiguo: por um lado reforgando a ideia de futuro, promovendo a normalizagao; por
outro lado pode relativizar a angustia dos pais e potencialmente constrangi-los a
revelar que viam naquele pormenor um simbolo de perda. De acordo com o0s
RPQCEEECJ (2015) interven¢des que minimizem o impacto dos fatores stressores
relacionados com vivéncias de situacdes de doenca cronica e a facilitacdo de uma
comunicagao expressiva de emocgodes visam a satisfagdo da crianga/jovem e nesse
sentido empenhei-me em promover a esperanga do casal. Para Conway, Pantaleao
e Popp (2017) elementos importantes na promogao da esperanga incluem nao so6 o
cuidado fisico, mas também os aspetos psicossociais, 0 apoio, a ateng¢ao e o tempo
despendidos pelos profissionais de saude e foi nesse sentido que intervim junto
desta familia tentando instilar um sentimento positivo e contribuir para a adaptacao a
doenca. Do mesmo modo incentivei a manutengao das rotinas de David, com a mée
a ser responsavel pela sua alimentagdo e a serem ambos os pais a darem o banho
ao bebé, privilegiando esse momento de contacto e de partilha de afetos entre a
familia. A fase de diagndstico e os episdédios de crise aguda sao identificados como
momentos de grande perturbagdo emocional para os pais (Santos, 2010; Bluebond-
Langner, 1996) e a sua participagcdo em questdes praticas — como alimentar as
criangas ou ser responsavel por parte da medicagao — pode contribuir para reduzir a
ansiedade, aumentar a confiangca e promover o conforto da crianca, na persecugao

de uma certa normalidade anulada por essas situagdes (Kaestal & Enskar, 2014).

——

15

'



As descricbes e analises ilustram qudo ricas podem ser as situacdes
experienciadas em linha com as competéncias especificas do EESIP (Regulamento
n.° 422/2018, de 12 de julho). Para Casey (1993) a negociagao e o respeito séo as
pedras basilares do modelo de parceria de cuidados, conceitos que apliquei no
encorajamento da manutencdo das rotinas familiares e pelo respeito pelas suas
emogdes, por exemplo, com o corte do cabelo de David. Esta parceria de cuidados é
essencial para a implementagdo e gestdo de um plano de saude promotor da
parentalidade e da capacidade para gerir o regime (competéncia E1.1), contribuindo
para a identificacdo de evidéncias de mal-estar psiquico e facilitando a aquisicao de
conhecimentos da familia (E1.2). Promover a adaptagcdo da crianca e familia a
doencga oncoldgica (E2.5) implica responder apropriadamente as doengas raras
(E2.3), na adequacéao das técnicas comunicacionais a cultura da familia, no respeito
dos seus valores e crengas (E3.3), promovendo a esperanga e facilitando a
comunicagcao expressiva de emogdes, como se pode verificar na descricdo
supramencionada. Deste modo estamos a demonstrar um exercicio profissional e
ético na nossa esfera de acado (competéncia comum de EE do dominio A).

Por ultimo, comprova-se como a avaliagdo do crescimento e desenvolvimento
(E3.1) é instrumental na monotorizagdo da saude infantil das criangas e na detegéo
de desvios patoldogicos, como revelado no PNSIJ (DGS, 2013). Uma consulta de
rotina foi decisiva para o diagndstico de uma doencga rara e devastadora que
desencadeou um processo de doenga que se adivinha longo, exigente e
emocionalmente tempestuoso.

Todas as criangas tinham o diagndstico de uma condigédo cronica que implica
internamentos de repeticdo (como Ariana), alguns muito longos (como Samuel),
outros ainda eram situagdes novas e geradoras de momentos intensos e alguma
desorganizac¢ao familiar (como David e Lia). Outros mais passaram pela minha vida,
ou eu pela deles, mas selecionei Ariana, David, Lia e Samuel pelo exemplo de
prestacdo de cuidados em diferentes fases da hospitalizagdo e distintas faixas
etarias, tornando este contexto enriquecedor para o meu desenvolvimento
profissional e pessoal, proporcionando a mobilizacdo de diferentes estratégias e
conhecimentos para um cuidar holistico em qualidade, dando assim resposta aos
objetivos previamente enunciados e contribuindo para o desenvolvimento/aquisicao

de competéncias de EESIP.
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2. CUIDADOS DOMICILIARIOS PEDIATRICOS

O departamento das consultas externas, ao qual a Unidade de Cuidados
Domiciliarios Pediatricos (CDP) pertence, decorre em instalagbes inicialmente
provisorias, mas que adquiriu residéncia permanente ao longo dos anos. Uma
cancela colorida rodeia o pavilhdo separando-o do edificio principal do hospital, com
um parque infantil que é diariamente utilizado pelas criangas que recorrem ao
departamento. O espago fisico interior € amplo, luminoso e agradavel, com um
corredor longo ladeado de gabinetes de consulta médica e de enfermagem e
quadros infantis espalhados pelas paredes. As fardas coloridas e o ambiente fisico
infantil comungam das orientagdes seguidas na unidade de internamento (contexto
de estagio anterior) visto pertencerem a mesma instituicdo de saude. Um ambiente
seguro e afetuoso induz um acolhimento caloroso da crianga e sua familia e é
facilitador da experiéncia hospitalar (Diogo, 2015), e parece ser o normativo dos
contextos de estagio.

Cada enfermeira esta alocada a uma determinada valéncia, entre testes e
vacinas, colheitas de sangue, consultas de enfermagem, hospital de dia (de
alergologia) e visitas domicilidrias que cobrem as especialidades de neuropediatria,
pneumologia, doengas metabdlicas, neonatologia, nefrologia e cuidados paliativos.
Esta unidade [de cuidados pediatricos domiciliarios] nasceu de uma parceria entre
uma organizagdo independente que promove programas pediatricos de saude e
inclusdo social (doravante denominada de fundacdo) e a instituicdo hospitalar.
Inicialmente esta parceria foi estabelecida no servico de pneumologia (em 2001)
para apoio as criangas com alteragcbes respiratdrias multicausais, tendo em 2015
passado para o departamento das consultas externas com alargamento da sua area
de atuacdo para as especialidades mencionadas. Desta parceria resulta o
fornecimento da carrinha, motorista e gaséleo pela fundagdo e dos recursos
humanos e materiais pela instituicdo hospitalar, permitindo a intervengao terapéutica
no domicilio (e escolas) em quatro dias da semana (terca a sexta).

A sua missdo segue a carta da crianga hospitalizada (IAC, 2000),
nomeadamente o principio vinculativo numero um que expressa a importancia dos
cuidados a crianca doente serem prestados em regime de ambulatério (consultas
externas ou hospital de dia) ou em casa, diminuindo assim as hospitalizagdes
repetidas. De facto, este € um dos beneficios alcancados por esta parceria, a par do

aumento do bem-estar emocional e da saude fisica da crianga, da crescente
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autonomia clinica das familias e do seu sentimento de apoio (segundo dados da
fundacdo encontrados no seu website), repercutindo-se nas esferas da saude, social
e emocional das criangas e suas familias. Cuidar da crianga e familia como uma
totalidade unica inserida na comunidade/sociedade contribui para a humanizagao
dos cuidados, o que vai ao encontro do artigo 89.° do Codigo Deontoldgico do
Enfermeiro (Nunes, Amaral & Gongalves, 2005).

Todas as sextas ha uma reunido onde participam todas as enfermeiras,
similar a um debriefing com oportunidade para a equipa discutir preocupagdes, o
que correu bem ou menos bem durante a semana, praticas passiveis de modificagao
ou, pelo contrario, de reforco. Retrospetivamente posso afirmar que foi o unico local
onde encontrei este apoio estruturado, revelador de um clima organizacional
conducente a otimizagdo dos cuidados pela promogao da motivagao e no respeito
pelas idiossincrasias de cada enfermeiro (competéncia comum de EE, C2.2 que
aborda, precisamente, a liderangca e sua adequagdo a cultura organizacional, na
facilitacdo das respostas individuais e de grupo).

Durante o estagio, correspondente a um total de 96 horas, acompanhei
diariamente uma enfermeira o que resultou numa variedade de contextos visitados,
desde domicilio das criangas as escolas, assim como uma miriade de diagndsticos,
quase todos com caracter cronico e alguns com prognostico reservado. As
enfermeiras sao distribuidas de acordo com as especialidades, as criangas
agrupadas diariamente de acordo com diagnodsticos da mesma origem, mas de
etiologia varia. Ou seja, do foro da pneumologia a maioria das criangas padece de
insuficiéncia respiratoria, podendo a mesma ser causada por alteragdes musculares
(como SMA ou distrofia muscular), neurolégicas (como paralisia cerebral ou outras
sindromes seguidas pela especialidade de neuropediatria), ou por fibrose quistica.
De facto, as criangas visitadas sofrem todas de co-morbilidades complexas, com
necessidade de cuidados especiais e complexos para a vida. As intervencdes de
enfermagem exigiram a mobilizacdo de conhecimentos e respostas de enfermagem
apropriadas, e se algumas me eram familiares e com as quais me sentia confortavel
e competente na sua realizagdo, outras exigiram uma pesquisa aprofundada das
situagdes, com uma argumentagao permanente com a enfermeira orientadora.

Nem todas as enfermeiras que procedem as visitas sao especialistas de SIP,
sendo consideradas peritas da pratica pela vasta experiéncia que tém. A equipa do
departamento € jovem, tendo provindo de diferentes areas da enfermagem

pediatrica como neonatologia, urgéncias, pneumologia, entre outras, conseguindo
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dar resposta a miriade de patologias das criangas e as questdes levantadas pela
familia. Ao acompanhar diariamente as enfermeiras tive oportunidade de observar
diferentes modos de liderar as visitas segundo a metodologia de trabalho da
enfermagem de referéncia. Este método promove a adaptagdo da crianga com
condigdo cronica e sua familia a novos processos de vida, facilitando o tipo de
transicdo que Meleis (2010) denominou de saude/doencga. As intervencbes de
enfermagem, assim como os recursos da comunidade e as condigdes sociais, sdo
condigbes facilitadoras da experiéncia transicional através da promocgédo do
desenvolvimento de habilidades e capacidades na gestdo do regime terapéutico e a
tomada de decisdo partilhada entre a diade familia/crianca e a enfermeira de
referéncia (Melo, 2009). Por outro lado, quando mal geridas ou na auséncia de
recursos sao condicdes inibidoras dessa mesma transicdo. Compete ao EESIP
orientar a sua intervengao visando a maximizagao do bem-estar da crianga/jovem
promovendo as capacidades de autocuidado da crianga e familia (RPQCEEECJ,
2015) identificando essas condicbes e propiciando o desenvolvimento das
potencialidades de cada elemento da familia para a capacitacdo de cada uma.

Nas visitas efetuadas ndo houve aplicagao de qualquer escala de avaliagao
de desenvolvimento com as criangcas a recorrem periodicamente ao hospital para
diversas consultas, entre elas a de desenvolvimento existente do departamento de
consulta externas (a onde o CDP pertence). Em caso de alguma duvida, ou suspeita
em relagdo as criangas visitadas, as enfermeiras tinham possibilidade de contactar
imediatamente o médico assistente ou, no seu regresso ao departamento, de discutir
com a enfermeira coordenadora dos CDP e assim criarem um plano de acao
individualizado. Contudo, independentemente da avaliagdo do crescimento e
desenvolvimento ndo obedecer a instrumentos normativos, a sua promog¢ao era uma
constante pela transmisséo de orientagcdes antecipatorias, o que se coaduna com a
competéncia especifica 3.1 de EESIP.

Os cuidados antecipatérios sdo descritos pela DGS (2013) como “(...) os
conhecimentos necessarios ao melhor desempenho, no que respeita a promogao e
protecdo dos direitos da crianga e ao exercicio da parentalidade, em particular no
dominio dos novos desafios da saude” (p. 7), € as criangas com condi¢cdo cronica
requerem a mesma atencgao e valorizagao no que diz respeito a promog¢ao da saude
e prevencao da doenca do que as criangas saudaveis. Questdes como a vacinagao,
a saude oral e/ou alimentagdo saudavel (adequada a condi¢cdo da crianga) devem

ser incluidas num plano de atuacado que reflita uma perspetiva centrada na familia e
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de acordo com as necessidades especiais de cada crianga, facilitando o
desenvolvimento das suas capacidades e potencialidades (DGS, 2013). Um
programa unico de atuagdo é impossivel de delinear no reconhecimento da
singularidade de cada crianga e de cada familia através da sua estrutura,
desenvolvimento e funcionamento (OE, 2015) refletindo um cuidado realmente
centrado na familia e na crianga. Nas visitas domiciliarias em que participei pude
constatar que os cuidados antecipatorios preconizados pela DGS (2013) estavam
presentes nas orientagdes dadas a familia, nomeadamente no cumprimento do PNV
e na prevengao de acidentes. Nao havia uma centralizagdo na condigao da crianga,
antes havia um enfoque na normalizacdo, com énfase nas suas capacidades e nao
nas limitagdes, no desenvolvimento apropriado e nas medidas de seguranga
essenciais para a prevencao de acidentes. Para McElfresh e Merck (2015) ir ao
encontro das necessidades de desenvolvimento da crianca esta intimamente
relacionado com a aceitagdo da condigao pela familia.

As habilitagdes literarias, o estatuto socioecondmico, ragca e etnicidade
influenciam o modo como os pais promovem o crescimento da crianga com condigao
cronica (Singh, 2019), mas n&o parecem ser relevantes para o grau de envolvimento
dos pais (Casey, 1995). Ao acompanhar as enfermeiras dos CDP e através das
interacbes com os pais no domicilio, pude constatar essa mesma influéncia, por
exemplo, na situagdo de Diogo e Bernardo, ambos com 12 anos e com atraso de
desenvolvimento cognitivo e ambos dependentes das mées para satisfacdo das
suas necessidades. Nenhum dos rapazes comunica verbalmente, e nenhum é capaz
de se mobilizar autonomamente; ambos dependem de cadeiras de rodas para
locomocgao e ambos dependem das maes para os transferir das cadeiras para outros
locais, com frequéncia ao colo. Diogo requer esvaziamentos vesicais varias vezes
por dia e € alimentado por gastrostomia, Bernardo usa fraldas e embora se alimente
oralmente, ndo é capaz de o fazer de modo independente. Ambos precisam de
ventilagdo nao invasiva durante o periodo noturno e da constante vigilancia das
maes que suspenderam qualquer atividade laboral para poderem estar presentes,
todos os dias, junto dos seus filhos. Mas as semelhangas ficam por aqui. Oriundos
de um dos Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa (PALOP) Diogo e a mae
foram evacuados para Portugal apdés o seu nascimento para que Diogo fosse
submetido a cirurgia corretiva de um meningocelo, e desde entdo residem num
apartamento de duas assoalhadas (quarto e sala), num quarto andar dum edificio

antigo, sem elevador, o que significa que para sair ou regressar a casa a méae tem
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de transportar o filho ao colo ao longo de uma escadaria apertada e curvilinea, para
depois regressar ao rés do chdo e repetir o processo como a cadeira de rodas.
Terem sido evacuados significa que a familia que os poderia apoiar ficou em Africa e
a familia estd dependente de apoio social para poderem manter uma vida que eles
consideram de qualidade, e do hospital e dos CSP para fornecimento do material
que precisam, como sondas vesicais, seringas de alimentagado, fraldas e outro
material.

Pelo contrario, Bernardo, cuja historia de vida podia ser considerada como
similar a de Diogo, faz parte de uma familia diferenciada, que teve a possibilidade
econdémica de construir uma casa adaptada a sua situagdo. Ou seja, a casa de dois
pisos tem elevador com capacidade para transportar a cadeira de rodas, o seu
quarto foi construido de acordo com as especificacbes dos pais e existe uma casa
de banho totalmente adaptada a Bernardo, em termos de espaco e funcionalidades.
Mas n&o obstante as diferencas sociais entre as duas familias, ambas as maes
parecem partilhar da mesma coragem e dedicagao aos filhos, dispdem do seu tempo
para cuidar deles e para aprenderem procedimentos e técnicas geralmente do
dominio dos profissionais de saude, comprovando o postulado por Casey (1995).

No decurso deste estagio contactei com criangas com condicdo cronica
diagnosticadas com diferentes patologias e diversos graus de dependéncia. A
maioria das criangas visitadas nas escolas estavam inseridas no ensino regular e
integradas em sala de aula, algumas necessitando de apoio (como Ana, de 11 anos,
diagnosticada com fibrose quistica a quem tinha sido atribuida uma auxiliar de agao
educativa com indicagdo de vigiar e encorajar a sua alimentagdo, ou lrene, uma
menina de 9 anos, paraplégica e com limitacao funcional do braco direito por lesdo
do plexo braquial a nascenga, que dependia também de uma auxiliar para
esvaziamentos vesicais necessarios durante o tempo de escola) e outras em
unidade de multideficiéncia dentro da instituicdo (como a Isabel, de 15 anos, com
paralisia cerebral, cujo impacto da doenca a nivel motor e cognitivo obrigava a
dependéncia total de outros para a satisfacdo das suas necessidades basicas).
Outras ainda estavam inseridas em escolas de ensino especial como Paulo de 11
anos, que com o diagnostico de sindrome de ATRX também com repercussoes
motoras e cognitivas, frequentava o ensino especial de uma instituicdo dedicada a
pessoas com necessidades especiais.

Em todas as situagdes pude testemunhar a relacdo estabelecida entre as

instituicdes de ensino e o hospital, assim como as questdes e duvidas levantadas
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pela equipa educativa (professores e auxiliares). Os pais foram figuras presentes
(muitos deles dirigiram-se a escola para assistir e participar nas Vvisitas),
empenhados em participar na saude dos filhos, servindo de elo entre as enfermeiras
do hospital e os professores, na procura do melhor bem para os seus filhos.
Inclusive algumas maes mostraram disponibilidade para momentos de formagao na
escola, como por exemplo a mae de Inés de 3 anos, que se prontificou a ensinar a
educadora a alimentar a filha por gastrostomia, ou a mae de Isabel que durante a
visita se mostrou vigilante dos cuidados prestados pelas técnicas de agao educativa
a filha, ndo se reprimindo de as orientar se considerasse que 0s mesmos nao
estavam ao nivel do desejado.

As criangcas com condicdo cronica correm maior risco de reduzida
autoeficacia, aumento da prevaléncia de sintomas depressivos e ansiosos, € menos
atitudes positivas em relacdo a escola (Tekin, 2016). O envolvimento dos pais na
sua educacéao resulta em beneficios em termos de socializacdo e comportamento;
em simultdneo os pais adquirem maior conhecimento sobre os seus problemas a
nivel escolar, educacao e progresso, tornando-se mais competentes em lidar com
eles. Os professores, por seu turno, aprendem com o0s pais sobre as condigbes
cronicas de cada aluno, sobre as suas capacidades e limitagdes (fisicas e n&o so,
identificando as necessidades exigidas por cada um e como contribuir para as
satisfazer. Este trabalho em conjunto, entre pais e professores, pode ser encarado
pelas criangas como um trabalho em equipa que visa 0 sucesso escolar de cada um
(Tekin, 2016).

O estagio nos CDP permitiu a aquisigdo e desenvolvimento das competéncias
especificas do enfermeiro ESIP como preconizadas no Regulamento n.° 422/2018,
de 12 de Julho, a referir:

e E1: na assisténcia a crianga/jovem com a familia, na maximizagdo da saude,
destaco o envolvimento e participagdo de todos os pais crucial para uma
parceria de cuidados facilitadora da parentalidade, da sua capacitagdo de gerir
o regime terapéutico (que com frequéncia se afigura complexo) e da reinsergéo
social pela inclusdo da crianga na escola,

e E2: nos cuidados a crianca e familia nas situacdes de especial complexidade,
saliento a dignificagdo da morte e dos processos de luto, competéncia que se
consolidou com a reflexdo efetuada sobre uma situagcédo especifica. Doencgas

raras, inerentemente cronicas e muitas vezes limitantes e potencialmente
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fatais, foram o denominador comum deste estagio onde as situa¢gdes nunca
foram lineares nem previsiveis,

E3: na prestacdo de cuidados especificos em respostas as necessidades do
ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga, destaco a pluralidade de idades
abrangidas pelas visitas domiciliarias, desde o lactente ao adolescente, que
permitiu a adequagao da comunicagao a cada estadio de desenvolvimento. A
sinalizacdo de potenciais situacdes lesivas do crescimento e desenvolvimento

foi sempre um fio condutor das visitas.
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3. SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

O hospital onde decorreu o quarto contexto de estagio, o Servigo de Urgéncia
Pediatrica (SUP), funciona em regime de parceria publico-privada servindo a
populacdo do concelho onde o hospital esta edificado e oito freguesias do concelho
adjacente (exclusivamente na area materno infantil). Estende-se ao longo de um
corredor interrompido pelo gabinete de triagem, salas de tratamento e aerossois e
sala de observagcdo médica, ndo havendo uma sala de espera suficientemente
espagosa para o numero elevado de familias que recorrem as urgéncias. Por esse
motivo o servico pode tornar-se confuso e quase caodtico, especialmente em
situagdes de grande afluéncia (como na altura da gripe sazonal, quando decorreu o
estagio). Nao obstante o [aparente] ambiente impessoal do servico ha pequenas
pinceladas infantis que o animam, como pegadas coloridas ao longo do chao que
indicam o caminho para a zona pediatrica e desenhos animados a serem
transmitidos nos écrans das informacoes.

A afluéncia de criangas ao servigo varia ao longo do ano com picos elevados
durante a época da gripe sazonal, altura em que decorreu este contexto. Por ano
sdo atendidas cerca de 60 000 criangcas doentes, numa média de 200 por dia. O
percurso da crianga inicia-se no gabinete de triagem onde um, ou dois enfermeiros,
procedem ao despiste das situagbes mais emergentes; apds um periodo de espera
variavel (em conformidade com a prioridade atribuida de acordo com o sistema de
Manchester) a crianga € observada pela equipa médica e um plano de tratamento é
delineado podendo incluir tratamentos a efetuar na respetiva sala, internamento no
servico de observacao ou alta para domicilio apds ensino aos pais. O método de
trabalho € por posto o que significa que em cada turno os enfermeiros alocados as
diferentes salas s&o responsaveis pela prestacdo de cuidados a crianga e familia
que deles necessitam: os enfermeiros que fazem a triagem tendem a ter essa
responsabilidade o turno inteiro (com pontuais rotatividades caso a sua presenca
seja necessaria noutro local), os da sala de tratamentos realizam os atos de
enfermagem prescritos apds observagdo médica, enquanto no servico de
observacao o meétodo € o individual.

O sistema de triagem em uso € o de Manchester que teve a sua origem em
1994, no Reino Unido, enquanto instrumento de apoio a gestdo do risco clinico em
servigos de urgéncia, visando a uniformizagao do processo de triagem em diferentes

instituicdes. A sua aplicacdo rege-se por cinco principios: nomenclaturas e
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definigdes comuns, uma metodologia robusta, possibilidade de formagao/treino e
avaliagdo por auditoria (Mackway-Jones, Marsden & Windle, 2014), e funciona
através da divisdo das criangas doentes em cinco subgrupos consoante a sua
prioridade clinica, sendo atribuida uma pulseira colorida a qual corresponde um
intervalo de tempo no qual as criangas sado potencialmente observadas (dependendo
do ratio entre criangas doentes que recorrem as urgéncias, sua gravidade e equipa
médica disponivel). Os cinco subgrupos dividem-se em 1) emergente (cor vermelha,
atendimento imediato); 2) muito urgente (cor laranja, atendimento em 10’); 3)
urgente (cor amarela, atendimento em 60’); 4) pouco urgente (cor verde,
atendimento em 120’°), e 5) ndo urgente (cor azul, atendimento em 240’). As criangas
que apresentem alteragdes de saude passiveis de serem resolvidas na comunidade
(no centro de saude ou linha SNS24) sao codificadas com pulseira branca. O
objetivo major do MTS é que quem necessite de cuidados os receba com a rapidez
apropriada (Mackway-Jones, Marsden & Windle, 2014). A aplicagédo de semelhante
sistema esta em conformidade com a melhoria da qualidade como preconizada pelo
regulamento das competéncias comuns do EE (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de
fevereiro, dominio B), permitindo a avaliacdo da qualidade dos cuidados de
enfermagem através da definicdo de indicadores de medigdo (competéncia B2.1.2.)
e realizagdo de auditorias clinicas (competéncia B2.1.4.).

A decisao dos pais de recorrer ao SUP ¢ influenciada pela percecao que tém
da gravidade da situagao com o hospital a ser percecionado como o local mais
indicado para procurar ajuda (Richardson, Price & Bolland, 2019). E uma decis&o
decorrente da sensagcdo de ameaga e uma experiéncia angustiante para a qual
procuram alivio, mas onde o desconhecido impera e os procedimentos dolorosos
sdo muitas vezes expectaveis e temidos. A tomada de decisao afigura-se complexa,
mas balizada pela preocupacédo em fazer o melhor para os seus filhos, decidindo no
seu melhor interesse (Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e Thompson, 2014). Ao
longo do estagio fomentei as discussées com o enfermeiro orientador que foram
prolificas, tanto sobre as criangas que recorriam ao servigco, como as que nao o
faziam. N&o obstante a elevada afluéncia de criangas durante o estagio a auséncia
de criangas com condi¢do crénica (com ou sem dependéncia tecnoldgica) foi notdria,
possivelmente porque nestas situacdes especificas de saude os pais sao
considerados os peritos sobre os filhos e suas necessidades, um saber que aumenta
com a confianga e as competéncias adquiridas ao longo do processo de doencga

(Richardson, Price & Bolland, 2019) e que os levam a procurar cuidados
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especializados apenas quando entendem que a situacdo se tornou incomportavel.
Este pensamento critico resulta de anos a viver com a crianga doente, desenvolve-
se ao longo da sua vida em resultado das intercorréncias vivenciadas e e da sua
resolucéo.

A razao que motivou a ida ao hospital pode ser, por si sO, geradora de
ansiedade e medo, a qual acresce a incerteza das intervengdes necessarias (com
potenciais hospitalizagdes de urgéncia) e ainda um tempo de espera longo que se
pode tornar saturante. Neste contexto experienciei um certo paradoxo de praticas
quando confrontado com o anterior: enquanto no CDP imperou uma certa
descontracao temporal nas visitas, com predominio de uma comunicagao expressiva
de emocgdes a par com as orientagdes fornecidas pelas enfermeiras dentro de um
horario individualmente estabelecido, na SUP a énfase foi na rapidez das praticas,
com restricdes temporais a ditarem as regras (como a triagem que tem de ser
realizada em cerca de trés minutos) e a condicionarem as interagdes. A pressao do
tempo, agravada pela perturbagdo emocional vivenciada pelos pais, tendeu a ser
ansiogénica pelo constante desafio de os gerir enquanto se otimizava a resposta da
equipa de enfermagem e a qualidade de cuidados. Foi, portanto, o contexto ideal
para a aquisicdo de competéncias comuns de EE no dominio da gestdo dos
cuidados (C) e das aprendizagens profissionais (D1.2).

Nao obstante esta pressdo, neste contexto tive a possibilidade unica de
conhecer Inés, uma jovem de 19 anos diagnosticada durante o periodo da
adolescéncia com diabetes tipo |, que, entretanto, transitara para o servigco de
adultos. Para McElfresh e Merck (2015) uma condi¢ao crénica diagnosticada durante
a infancia € mais facilitadora da adaptagdo a doenga, quando comparado com o
diagnostico efetuado na adolescéncia. Para os jovens, ser diferente interfere nos
seus conceitos de identidade e autoimagem, com medos e receios acerca do futuro
a surgirem e com questdes relacionadas com a nao aceitagao/recusa dos jovens em
relacédo a certos medicamentos, procedimentos e rotinas a salientarem-se (Kaestal &
Enskar, 2014). A gestdao emocional da situagao prevalece nestas idades, e Inés era
o exemplo dessa situagdo, com uma doenga que desafiava o seu desejo de
independéncia, que a tornava dependente de terapéutica e dietas diarias e exigia
cuidados que contrariavam a sua crescente autonomia.

A caracterizagao deste contexto evidenciou o enfoque na aquisicado das
competéncias comuns de EE, mas as competéncias especificas ndo deixaram de ter

lugar nas praticas de cuidados. Na assisténcia a crianga e familia, maximizando a
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sua saude (E1) estabeleci com os pais que recorriam as urgéncias uma parceria de
cuidados, em que eles foram os principais cuidadores (por exemplo, na
administragao de antipiréticos) e eu o seu suporte, promovendo a sua parentalidade
e a gestado do regime, com as intervengdes de enfermagem a incidirem nas doencgas
comuns (E2), numa perspetiva de avaliar conhecimentos e comportamentos
relativos a saude e seguranga da crianga, e nas situagdes de instabilidade das
fungbes vitais (E2.1). No que a competéncia E2 diz respeito, a ténica das
intervengdes foi na gestdo da dor e do bem-estar (E2.3), prestando cuidados
promotores da majoragcdo dos ganhos em saude (E2.4). Uma comunicagao
adequada a idade e estadio de desenvolvimento foram constantes (E3.3), com
ressalva para o contacto com os adolescentes em que a promog¢ao da autoestima e
a autodeterminacdo dominaram as interagcbées (E3.4) na negociagao constante do

contrato de saude.
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4. CENTRO DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL

O Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) onde decorreu o quinto contexto
de estagio tem como enfoque de atuagado [dos seus profissionais] a reabilitacéo e
inclusdo social da crianga com disfungdo neuromotora (paralisia cerebral e outras
situagdes neuroldgicas) e o auxilio a familia para que consiga ultrapassar os aspetos
negativos da condicdo e criar um olhar positivo sobre as aptidées da crianca. E
composto por varios edificios construidos em formato hexagonal. Esta estrutura
invulgar em favos de mel nasceu da mente do arquiteto que considerou que o apoio
a criangas com paralisia cerebral devia resultar do esfor¢o conjunto de uma equipa
multidisciplinar, em analogia a uma colmeia onde todas as abelhas trabalham para
um fim comum. Nenhuma das abelhas o conseguiria fazer sozinha e no CDI todas
as intervengdes se interigam e complementam na melhoria da qualidade de vida
para a crianga com disfungao neuromotora e sua familia.

A entrada do CDI é ampla e luminosa, com portas em cada faceta do
hexagono a abrir para uma das terapias de intervengdo. Sofas e cadeiras estao
espalhadas pela divisdo, ocupadas pelos pais e criangas enquanto esperam;
brinquedos e livros estdo a disposi¢cao para serem utilizados para as brincadeiras,
uma casa de bonecas, alguns ftriciclos espalhados e quadros infantis pendurados
nas paredes animam o ambiente. Corredores e outras salas hexagonais repetem-se
num padrao idéntico, enquanto a televisdo transmite desenhos animados. A
atmosfera é securizante para as criangas e pais, e induz alguma tranquilidade.

Os profissionais de saude nao usam uma farda especifica, mantendo a roupa
que usam no exterior. Os terapeutas cuja intervengao é mais fisica — fisioterapeutas
e terapeutas ocupacionais — usam uma farda larga que |hes permitem sentar e até
deitar nos colchdes para que nos exercicios ou atividades estejam mais proximo da
crianga. O método de trabalho da enfermeira de referéncia que rege este contexto,
alicergca-se na filosofia dos cuidados centrados na familia, como recomendado pelo
guia de boas praticas da OE (2011). A adogado deste modelo na orientacdo das
praticas de cuidados contribui para a construcdo de uma relagado de confianga que
se apoia nos processos de interagdo ao longo do tempo e na validagcédo continua dos
conhecimentos e competéncias (Melo, 2009), facilitando a adaptacédo a condigao
cronica e ao regime terapéutico inerente.

O CDI presta cuidados a criangcas até aos 18 anos na area geografica do

distrito de Lisboa, em regime de ambulatério, referenciadas por outros

——

28

'



especialistas/instituicdes. Ha ainda a possibilidade dos pais se dirigirem
autonomamente ao centro, as razées a serem varias como sentir que os seus filhos
beneficiariam de mais intervencdes de reabilitacdo, ou quando entendem que o SNS
nao da uma resposta eficaz. Nestas situagdes é realizada uma triagem da situagao
por uma equipa multidisciplinar sendo a sua decisao a de aceitar a crianga e planear
com a familia um plano interventivo individual ou, pelo contrario, a de resumir essa
intervencdo a um conjunto de conselhos e orientagdes aos pais face a uma, ou mais,
situagao especifica. Esta equipa multidisciplinar € constituida pela enfermagem
(duas enfermeiras), terapia da fala, fisioterapia, terapia ocupacional, assistente
social, psicologia (além de médicos e assistentes operacionais). O Nucleo de
Intervengdo Precoce Integrada (NIPI) reune elementos das diferentes equipas
intervindo em contexto de grupo com criangas dos 18 meses aos seis anos de idade,
e a Unidade de Técnicas Aumentativas e Alternativas de Comunicagcao (UTAAC)
dirige a sua intervengao para criangas com limitagdes na comunicagao.

A maximizacado das competéncias e funcionalidade nas areas da alimentacao,
linguagem e comunicagcdo é o objetivo das intervencdes da terapia da fala. As
criangas com disfungcdo neuromotora tém com frequéncia alteragées da motricidade
oral, com problemas na mastigacédo e degluticdo que podem conduzir a défices
nutricionais; a maioria tem uma boa compreensdo verbal, mas dificuldades de
comunicagao oral que limitam a socializagdo e aprendizagem; mesmo as criangas
com nivel cognitivo normal tém muitas vezes dificuldades especificas de
aprendizagem. A intervencdo das terapeutas da fala neste campo incide na
motricidade oro-facial e respiratoria, alimentac&o e higiene oral.

Nesta area de atuagdo acompanhei uma das terapeutas durante o ensino a
ama de Gustavo (de 20 meses) sobre técnicas de alimentagcéo e pude perceber que
o enfoque da intervencdo € muito mais que alimentar: teve muito a ver com o
posicionamento de Gustavo na cadeira e os estimulos sensoriais (Gustavo tendia a
fazer hiperextensao cervical quando sentia a colher na boca), no modo como a
colher era colocada (se nao fosse em cima da lingua Gustavo empurrava-a para fora
da boca e mantinha a boca aberta) e também a consisténcia da comida (muito
liguida engasgava-se, sélida ndo era capaz de mastigar). Gustavo foi apenas um
exemplo da complexidade que pode significar alimentar as criangas com
perturbagdes do desenvolvimento e também sensoriais, em como um momento que
devia ser de prazer se pode transformar numa batalha se nao for aprendida e

executada, com perdas para ambas as partes: a criangca porque nao se alimenta
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convenientemente, os pais porque ficam frustrados. O ensino, instrucao e treino face
a readaptacao funcional faz parte da visdo do RPQCEEECJ (2015), proporcionar
conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais para uma
eficaz gestao dos processos especificos de saude/doenca é essencial a adaptagao
as condi¢cdes de saude/doenca e a capacidade de gerir o regime (competéncia
especifica do EESIP E1.1.4 do regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho) e a
terapia da fala tem um papel determinante na aquisicao de competéncias dos pais.

Outro aspeto das intervengdes destas terapeutas prende-se com a fala e
articulagao, a linguagem e comunicagao. Neste sentido assisti a varias sessdes, em
que saliento a de Cristiana, uma crianga de oito anos com disfungdo neuromotora e
alteragdes do desenvolvimento cognitivo cuja intervengédo teve muito a ver com a
manutengdo do contacto visual com o interlocutor (neste caso a terapeuta), a
cadéncia das palavras, a sonoridade e a expressao facial. Nesta intervencéo o pai
nao estava presente para diminuir a distragdo (segundo me explicaram Cristiana tem
dificuldade de concentracdo e a terapeuta chegou a considerar se a minha presenca
ndo seria contraproducente®) e o brincar foi uma estratégia eficaz para a
aprendizagem através do uso de cartdbes para associagcdo de palavras com
atividades e/ou objetos, mais uma vez confirmando como o brincar terapéutico pode
ser uma ferramenta eficaz na aprendizagem.

Ainda nesta dimensao, a UTAAC foi outra area de intervencao utilizada para
potenciar as capacidades comunicacionais das criangas, alteradas pela condi¢cao
que sofrem, mas também por alteragcbes auditivas (Andrada et al, 2005). As sessdes
nesta unidade suscitaram grande interesse pela inovagdo, aplicacédo e beneficios
para as criangas com disfungdes a nivel da comunicagao, observando como essas
técnicas podem mudar completamente a vida da crianga, e familia, ao permitir que
esta manifeste opinides, sentimentos, emogdes e desejos quando antes, por
diversas razdes, isso era dificil, ou mesmo impossivel.

A minha permanéncia nesta unidade permitiu assistir a sessdes em que foram
utilizadas diferentes técnicas aumentativas e alternativas — linguagem gestual,
cadernos pictograficos que sédo construidos individualmente para cada crianga e de
acordo com as suas necessidades especificas, software informatico (como o PCEye)

— consoante a idade e o desenvolvimento cognitivo de cada crianga. De acordo com

> Nao foi. Alids, Cristiana manteve contacto visual comigo por largos periodos
enquanto jogava e pareceu deliciada com as palavras de encorajamento da
terapeuta, sorrindo largamente e batendo com as mé&os no tabuleiro da cadeira de
rodas quando conseguia finalizar com sucesso as tarefas.
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dados do estudo europeu da etiologia da paralisia cerebral (Andrada et al, 2005)
cerca de 1/3 das criangas com paralisia cerebral tem um nivel mental dentro do
esperado para a idade e mais de 1/3 tem atraso cognitivo grave ou profundo, sendo
este mais frequente nas criangas com tetraparésia; e realmente conheci varias
criangas cujas capacidades cognitivas nao eram coincidentes com a sua idade, e
mesmo aquelas que aparentavam ter as mesmas competéncias cognitivas
apresentavam necessidades diferentes de aprendizagem e comunicacionais.

Os sistemas aumentativos de comunicagdo podem servir como um meio
temporario, como um meio aumentativo, ou como um meio de comunicag¢ao a longo
prazo, muitas vezes indispensaveis a inclusdo escolar/social da crianga. O apoio
educativo é frequentemente necessario com adaptacdes nos curricula escolar e
melhoria das condi¢des de acessibilidade (Andrada et al, 2005), confirmando como a
articulacdo entre servigos é crucial na maximizagdo das capacidades da crianga.
Relacionando com as competéncias especificas do EESIP conclui-se que ao intervir
nos programas de saude escolar (competéncia E1.1.8.), apoiando a inclusdo de
criangas com necessidades de saude e educativas especiais (E1.1.9.), trabalhando
em parceria — com a familia e com agentes da comunidade visando a melhoria da
acessibilidade da crianga (E1.1.10.) ao ensino educativo visando a independéncia da
crianga (E1.1.1.) e, consequentemente, a melhoria da sua qualidade de vida, e da
sua familia. Em contexto pedagdgico, as tecnologias de apoio e os materiais de
comunicagao facilitam a aprendizagem da crianga e possibilitam a frequéncia do
ensino regular; nesse sentido ha uma articulagéo entre a UTAAC e as escolas das
criancas, através da formacdo dos professores e facilitando a inclusdo social.
Compete ao EESIP comunicar com a crianga e familia de forma apropriado ao
estadio de desenvolvimento (competéncia E3.3 do regulamento n.° 422/2018, de 12
de Julho), mobilizar técnicas de comunicagao para a relagdo (E3.3.1) e adaptar as
mesmas ao seu estado de desenvolvimento (E3.3.3), e na UTAAC encontrei um
terreno propicio a aquisi¢gao destas mesmas competéncias.

A maioria das criangas apresenta dificuldades varias em relagdo a mobilidade
(@ maioria usa cadeira de rodas), a preensdao, manipulagdo e grafismo (com
necessidade de apoios especificos no treino da fungdo dos membros superiores
para que atividades como alimentacao, vestir e despir e cuidados de higiene sejam
possiveis) (Andrada et al, 2005). Na maximizagdo do seu potencial de
desenvolvimento a fisioterapia tem como objetivo a reabilitagao fisica das criangas

com limitagdes na mobilizacdo de modo a maximizar a sua funcionalidade; a terapia
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ocupacional (TO) facilita a participagdo e o envolvimento no ambiente de acordo
com a condi¢cdo neuromotora especifica, o enfoque a ser na estimulacado sensorial e
propriocetiva, do toque e da associagdo das palavras com os objetos; e a atuagéo
do Nucleo de Intervencao Precoce Integrada (NIPI) tem como objetivo promover
maior autonomia a crianga através da intervengao precoce (até aos seis anos de
idade). Funciona em contexto de grupo, com varias criangas em simultaneo,
promovendo assim a interacdo com o meio envolvente e atuando a nivel das
competéncias pedagdgicas e sociais. Numa das sessdes a que assisti ensaiaram a
peca de teatro para a festa de Natal, uma atividade que envolveu terapeutas de
varias areas de atuacgao (fisioterapia, TO e fala) enquanto a criangas seguiam as
representacbes com interesse e algum temor: Daniela, de dois anos, parecia
apavorada com tons de voz mais elevados ou estridentes, ou movimentos subitos,
enquanto André, da mesma idade, parecia indiferente as alteragdes sonoras. A todo
o momento havia adequagao da voz e dos comportamentos para dar tempo as
criangas para se autorregularem. Silvia, de 3 anos com uma doenga degenerativa,
sem interagcdo com o meio envolvente, incapaz de qualquer movimento e sem
autonomia para a satisfagdo das suas necessidades, parecia insensivel ao que se
passava, parecendo labil (mais tarde vomitou e posteriormente percebeu-se que
tinha febre, provavel razdo de estar [mais] prostrada que o habitual). Esta situagéo
veio confirmar o quao bem conhecem estas criangas quem com elas contacta
diariamente, satisfazendo as suas necessidades. E consensual na literatura que
quem convive com as criangas por mais tempo sao quem as conhece melhor, e de
facto pude comprovar essa realidade pois eu mesma, apds poucos dias de contacto,
fui capaz de identificar que Silvia estava diferente. Fosse pelo olhar ou por um
pequeno esgar facial, unicas alteracdes visivelmente evidentes, em poucos dias
tinha sido estabelecido um conhecimento com aquela crianga que me permitiu
identificar um certo mal-estar mesmo na presenca das poucas capacidades para o
expressar. Na UTAAC essa relagdao e conhecimento foram também o&bvios ao
perceber como a terapeuta distinguia o que era comportamental do intelectual e
facilmente identificava que a falta de concentracado de Sofia que persistentemente se
tentava levantar da cadeira e olhava em redor distraida sem se deter em nenhum
detalhe em particular, era devido ao seu atraso cognitivo, em oposicdo ao
comportamento de Adriana que necessitando de apoio na aprendizagem com

recurso ao teclado de computador aumentado, se ocupava a escrever, lenta e
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laboriosamente como era caracteristico das suas limitagdes, frases e palavras
menos adequadas e traquinas.

Aproveitei as sessdes de fisioterapia e TO para interagir com os pais que
aguardavam sem participar, sobre a crianga, as suas dificuldades e limitacdes, a
razao por detras do recurso a instituicdo e as proprias dificuldades dos pais. Da
sessao de fisioterapia ficou a recordacdo de Leonor, uma menina de trés anos de
idade, com um sorriso largo e lindo e uns olhos escuros e redondos, de boneca,
assustadoramente vazios. Sendo capaz de se mobilizar com apoio da mae
(tendencialmente deslocava-se rebolando, gatinhando ou arrastando-se), ndo se
expressava verbalmente, assustava-se facilmente e cognitivamente ndo parecia
entender as indicagdes ou pedidos, mas parecia sorrir deliciada quando se sentia
segura ou quando gostava das texturas que lhe davam a experimentar. O contraste
desse sorriso que provocava uma reagao idéntica na mae, com aquele olhar vago
ficou marcado na minha memdéria. Era como ver uma borboleta a adejar, pousando
superficialmente na mae, na bola, na terapeuta, no colchdo, em mim, no espelho em
frente a ela, e no seu casaco, sem se focar o tempo suficiente para estabelecer um
real contacto. O uso do espelho pela terapeuta que o colocou em frente a Leonor
para que houvesse alguma interagdo com o seu reflexo € uma atividade promotora
do desenvolvimento que se sugere utilizar quando o bebé tem seis meses (de
acordo com a escala de Mary Sheridan, recomendada pelo PNSIJ (DGS, 2013), mas
que foi aqui mobilizado por ndo haver coincidéncia entre a idade cronolégica de
Leonor e o desenvolvimento mental esperado para essa idade. A mae comentou que
a fisioterapia estava a ajudar e que Leonor ja demonstrava uma melhoria da
autonomia, menos assustada e mais interativa com as terapeutas. Demonstrava um
grande contentamento por esse desenvolvimento positivo, parecendo estar
adaptada as condigbes de saude, mais focada nas competéncias ja adquiridas ou
em processo de aquisicdo, e ndo apenas nas limitacdes que ela ainda mostrava.

Da sessdao de TO recordo o Miguel, que aos 16 meses ainda nao se
descobrira a razdo do seu atraso de desenvolvimento psicomotor, continuando a
fazer varios testes de investigagdo numa tentativa de entender as razdes por detras
das suas limitacdes. A mae contou que havia nitidas melhorias no seu
desenvolvimento, mas falava num tom cansado e desiludido por nao haver
respostas as suas perguntas, espelhando um olhar triste pela luta que se perpetuava
desde o nascimento. A razdo que a fizera recorrer ao centro fora insatisfagéo pela

resposta do SNS (que considera ineficaz), narrando como a melhoria de Miguel fora
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notéria com maior frequéncia das sessbes. Por ter deixado de trabalhar para
acompanhar Miguel nas varias consultas e terapias necessarias, sessdes privadas
estavam, para ja, colocadas de lado, a sua vida dedicada a uma crianga que desde
0 nascimento ndo acompanha “a normalidade esperada”. A eterna busca do ‘porqué’
que atormenta muitos destes pais, da razao que causou a diferenga e o que se pode
fazer para a aliviar e curar.

Ao longo destas interagdes procurei sempre facilitar a expressao de emogaoes.
Na minha posi¢cdo de espetadora senti muitas vezes algum constrangimento por
estar simplesmente a assistir, mas antes do fazer pedia autorizagdo aos pais para o
fazer e a minha presenca foi sempre recebida com agrado. Alias, muitas vezes eram
0S pais que iniciavam espontaneamente a interagcdo, narrando as suas historias,
indicando as competéncias dos seus filhos e o0 processo de aquisicdo das mesmas.
Naqueles momentos proporcionava-lhes alguns momentos para ventilarem tristezas,
mas também alegrias e conquistas, numa partilha de celebragdes. Do mesmo modo
aceitava sem julgar quando a culpa, o medo, a raiva, o ressentimento e a ansiedade
encontravam forma de se introduzirem no discurso, ou nas agdes; o reconhecimento
e o respeito pelo vasto leque de emogdes e reacdes manifestadas pelos pais devem
nortear a pratica de enfermagem (McElfresh & Merck, 2015).

Em todas as sessdes, em todas as intervengdes, foi evidente o
comportamento positivo das terapeutas, realcando as competéncias adquiridas, as
conquistas e os progressos, em vez de se focarem no que as criangas nao
conseguiam fazer. As limitagcdes destas criangas — de Gustavo, Cristiana, Silvia,
Daniela, André, Leonor, Miguel, Sofia e Adriana, entre tantas outras — sdo muitas e
ha ainda um longo caminho a percorrer, mas havia sempre uma palavra, uma
chamada de atengao para os sucessos, um refor¢co e uma atitude positiva no que, de
outro modo, seria um cenario desolador e frustrante, onde a impoténcia reinaria. A
manutengdo da esperanga € uma estratégia valiosa no acompanhamento destas
familias e sentimentos como o amor e o orgulho emergem quando a familia
desenvolve estratégias de coping na adaptacéo a doenca.

Por dultimo, assisti a algumas sessées no Gabinete de Informacdo e
Aconselhamento de Produtos de Apoio (GIAPA) que, tal como o nome indica presta
informacdo e aconselhamento sobre produtos de apoio para qualquer tipo de
deficiéncia motora com necessidades na area da mobilidade/movimento,
posicionamento, higiene, adaptacdo da habitacdo e acessibilidade, assim como

adaptacao automovel (para os adultos, ou adolescentes mais velhos. Este gabinete
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nao é exclusivo da pediatria). A maioria das criangas que frequenta o CDI usa
cadeira de rodas manual e por vezes, devido ao défice de fungcdo nos membros
superiores, necessitam de cadeira de rodas com controlo elétrico, e/ou interface
visual (para controlo ocular). Pelas interagcbes com os pais percebi que estes
produtos levam muito tempo a estar disponiveis, por vezes até dois anos de espera
0 que, para uma crianca em crescimento, faz toda a diferenga. Comprar a titulo
privado € possivel, mas oneroso (uma cadeira de rodas elétrica pode ser mais de
trinta mil euros, sem contar com produtos suplementares) e muitas familias
deparam-se com esta demora frustrante em obter tecnologias de apoio. O GIAPA
empresta equipamento que tenha sido doado ou devolvido, mas para as criangas
nem sempre é facil encontrar o mais adequado em funcdo da estatura, peso e/ou
outras condicionantes (como apoio para o tronco ou para a cabecga, cinto de
seguranca, etc.) que difere consoante as criangas.

A ineficaz resposta do SNS foi a queixa mais recorrente das familias, tanto
em termos de terapias de reabilitacdo, como da rapidez com que os produtos de
apoio levam a estar disponiveis (produtos como cadeiras de rodas, camas
articuladas, equipamentos adaptados para cuidados de higiene, etc.). Estas lacunas
levam a varios desafios, o mais evidente sendo o de cariz financeiro, tal como se
constata na literatura consultada. Muitas foram as familias que relataram pagar a
titulo privado terapias como hipoterapia, hidroterapia, terapias da fala e
ocupacionais, assim como sessdes de fisioterapia mais frequentes do que as
disponibilizadas pelo SNS.

Nao foi possivel observar o trabalho desenvolvido pela unidade de psicologia
pela auséncia de sessdes programadas (o estagio decorreu no periodo anterior ao
Natal pelo que algumas atividades estavam suspensas até ao novo ano, e algumas
das previstas ndo se concretizaram por muitas criangas terem faltado). Contudo,
pude discutir algumas situagdes com uma das psicologas que realgou a importancia
das suas intervencgdes, inclusive sobre a escala de desenvolvimento mental de
Griffiths aplicada no centro. Esta escala permite diagnosticar perturbagdes do
desenvolvimento cognitivo e aparenta ser a UuUnica escala de avaliagdo de
desenvolvimento em uso, estando a equipa a trabalhar em parceria com a University
College London (UCL) num projeto de investigagao sobre avaliagao/intervencao nas
funcdes visuais.

Na esfera de acdo da equipa de psicologia pratica-se a terapia de

mindfulness, uma terapia alternativa e complementar que tem demonstrado
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beneficios para quem a pratica e que tal como outras, ganha adeptos em contexto
de saude que a encaram como util. A medicina complementar e alternativa engloba
um leque alargado de terapias que sao exteriores a pratica convencional e que
incluem, entre outras, praticas como fitoterapia, homeopatia, quiropratica,
osteopatia, acupunctura, meditagdo, medicina tradicional chinesa e outras terapias
energéticas como o reiki e a terapia bioenergética quantica. Assentam numa
abordagem holistica considerando a pessoa doente mais do que a soma das partes,
atentas ao todo que este representa, e no CDI mindfulness € uma dessas terapias
que ganha cada vez mais apoiantes em contexto de saude, ndo obstante existir
ainda uma certa resisténcia nos contextos de medicina convencional.

As razbes que levam alguém a recorrer as terapias alternativas devem-se, em
muitos casos, a uma certa insatisfagdo face ao que a medicina convencional tem
para oferecer. Procura-se sobretudo a cura ou o alivio de sintomas de que se
padece, a reducdo dos efeitos secundarios provocados pelos tratamentos
convencionais e acredita-se, cada vez mais, que a medicina convencional se tornou
demasiado impessoal e tecnoldgica (Miller et al, 2004). A aplicacéo destas terapias
esta legislada pela Lei n.° 71/2013, de 2 de setembro, que regulamenta a Lei n.°
45/2003, de 22 de Agosto (OE, 2014) e no ambito da enfermagem nao existe
incompatibilidade entre a aplicacdo destas terapias e os cuidados de enfermagem
desde que hajam ganhos para o doente e sempre de acordo com O seu
consentimento, na vigéncia da lei que regulamenta o seu uso e dentro dos principios
orientadores consagrados no Codigo Deontologico do Enfermeiro (OE, 2014). Desde
que ancorada em conhecimentos validos e atuais e com beneficios demonstrados,
as terapias alternativas podem ser utilizadas para complementar as terapias de
enfermagem “comuns” (competéncia E2.4, Regulamento n.° 422/2018, de 12 de
Julho) na promocédo do bem-estar fisico, psicossocial e espiritual (competéncia
E2.2).

Face ao exposto se depreende quao complexas sao as necessidades das
criancas (e familias) que recorrem ao centro e como exigem uma resposta
multiprofissional e interdisciplinar (DGS, 2013). As terapias disponibilizadas pelo
centro abrangem um vasto leque de intervengdes e através de entrevistas com os
varios terapeutas, nas suas diversas areas de atuagdo, pude verificar como
maximizam o potencial de desenvolvimento de cada crianga na procura da igualdade
de oportunidades, investindo na intervengao precoce e na capacitacao dos pais na

promog¢ao da inclusao social da crianga com qualidade.
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Neste contexto, além das sessdes determinantes para o desenvolvimento das
competéncias neuromotoras e cognitivas, pude participar na festa de Natal, uma
atividade desenvolvida por todos os profissionais de saude, destinada aos utentes
(criangas e adultos), familias e amigos, com a participacdo das criangas nos
espetaculos (pecgas de teatro e musicais). Foi uma atividade que apoiou a inclusao
social, com o envolvimento de profissionais, criancas e familias, e ndo posso deixar
de salientar, um momento pungente em que pude ver a felicidade espelhada em que
participava na festa e em quem assistia. Ver uma crianga de oito anos dangar com o
apoio de um andarilho ficara para sempre gravado na memdéria, prova que ha

poucos limites quando se investe e persiste.
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5. UNIDADE DE CUIDADOS DE SAUDE PERSONALIZADOS

A Unidade de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) onde decorreu o
ultimo contexto de estagio, tem as suas instalagdes num edificio habitacional que
nao se destaca particularmente dos demais prédios envolventes. A sua existéncia
passa quase despercebida a um olhar mais incauto por estar inserido num centro
populacional movimentado e a sua fachada dilui-se no anonimato de construgdes de
bairro residencial. A UCSP ocupa um dos andares com os restantes a pertencerem
a uma Unidade de Saude Familiar (USF) do mesmo ACES; ambas partilham a
mesma estrutura, prestando “(...) cuidados personalizados aos utentes, garantindo a
acessibilidade, a continuidade e a globalidade dos mesmos” (Lei n.° 28/2008, de 22
de fevereiro, artigo 10.°), com a primeira a seguir as familias caracteristicamente
identificadas como nao possuindo médico de familia. O método do enfermeiro de
referéncia ¢é pilar estruturante das consultas de saude infantil, com o
estabelecimento de uma relacdo de confianca entre a enfermeira de Sl [orientadora]
e as familias das criancas, que se alicerca e fortalece no tempo e através da
iteracdo dos contactos (Melo, 2009).

O andar ocupado pela unidade é estruturalmente idéntico a um apartamento
residencial, com a existéncia de quartos (salas de consulta, tratamento e de
vacinagado) e uma cozinha para os profissionais. O corredor/sala de espera tem
alguns brinquedos que podem ser utilizados pelas criangas que recorrem a UCSP,
mas nao senti que as suas paredes nuas transformassem o ambiente num
particularmente “amigo das criangas”. Contudo a maioria das criangas tem idade
inferior a um ano e aguardam pelas consultas nos carrinhos ou séo entretidos pelos
pais com brinquedos ou livros préprios.

As criancas que recorrem as consultas de saude infantii da UCSP (e
consequente observacdo médica) sao usualmente saudaveis, sem condigdes
cronicas associadas, com o agendamento das consultas das criangas com mais de
18 meses a ser da responsabilidade dos pais. A EESIP, no entanto, tem autonomia
para agendar consultas caso sejam sinalizadas criangas que estejam a falhar a sua
vigilancia de saude como preconizado pelo PNSIJ, o que vai ao encontro do
regulamento das competéncias especificas do EESIP no que refere a identificagao
de situacgdes de risco com potencial de afetar negativamente a crianga (competéncia
E1.2 do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho).
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A maioria das consultas prendeu-se com a vigilancia regular da crianga
(maioritariamente durante o primeiro ano de vida em que o acompanhamento € mais
assiduo) sendo frequentes as familias que procuram apenas a consulta de
enfermagem, dispensando a consulta médica. Aquando da detecdo de algum
problema seguia-se, entdo, o encaminhamento para o meédico, ou entao articulava-
se com a vacinagado (ou vice-versa), o que significou uma organizagdo mais
autonoma a nivel dos cuidados de enfermagem, com a EESIP a gerir o tempo de
cada consulta de acordo com as necessidades especificas de cada familia,
especialmente se se tratava do primeiro filho situagdo em que mais questbes e
duvidas eram levantadas, num cuidado centrado na familia que deve ser a tonica
nos cuidados de enfermagem pediatrica. Nesse primeiro contacto, com frequéncia
pouco depois da alta da maternidade, a EESIP privilegiou o acolhimento nunca
deixando de congratular os pais pelo nascimento daquela crianga, mostrando-se
disponivel e empatica, evitando julgamentos de algumas praticas parentais, no
respeito cultural e religioso que cada unidade familiar merece (desde que essas
praticas ndo colocassem em risco a segurancga das criangas). Foi notoria a relagao
de ajuda que se constréi na primeira consulta — com frequéncia logo apds o
nascimento do bebé, sendo essa a primeira interacdo dos pais com os cuidados de
saude primarios. A impressao adquirida nesse primeiro contato marca, muitas vezes,
a relagao futura com consequente disposicdo dos pais para aceitar e integrar os
ensinos feitos, tornando-os capazes de exercitar com confiangca o seu papel
parental. E dado enfoque ao processo de vinculagdo e a gestdo das emocdes e
preocupacdes vivenciadas pelos pais face ao seu novo papel parental e feito ensino
sobre as competéncias que o bebé vai adquirindo ao longo das semanas,
capacitando-os para cuidar do filho(a) com crescente confianga, numa parceria de
cuidados que se deseja que se prolongue ao longo da vida. Sao, por isso, fornecidas
as condicdes para que a transicdo para a parentalidade se processe de um modo
gradual, mas seguro, promovendo a vinculagdo de modo sistematico (competéncia
E3.2 do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho).

Na promocado da saude e prevencdo da doenca da-se énfase aos cuidados
antecipatoérios que incluem a prevencao de acidentes e promogao da seguranga, 0s
habitos de vida saudaveis, a manutencdo da saude oral, e a prevengao das
perturbagdes emocionais e do comportamento com eventual articulagdo com o
servigo de psicologia. Para além de assegurar o cumprimento do PNV, o Programa

Nacional de Diagnostico Precoce é colocado em pratica através do Rastreio de
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Doencas Metabdlicas que se efetua através da realizacdo de pungao venosa no
calcanhar do RN entre o 3° e 6° dias de vida. Neste rastreio podem ser identificadas
25 doengas, entre as quais a fibrose quistica, um diagnéstico frequentemente
encontrado nas criangas que visitei através dos CDP. Ter conhecido Ana, Catarina e
Mariana, todas com essa doenca, e ter comparecido nas jornadas de divulgacao
organizadas pelas Associagdo Nacional de Fibrose Quistica, alertou-me para a
importancia de um diagndstico precoce n&do em termos de cura, por ser inexistente,
mas para que as familias se possam organizar e reestruturar face a existéncia de
uma doenga incuravel e potencialmente fatal em idade jovem. Do mesmo modo as
doencas metabdlicas podem ser amplamente nocivas para o desenvolvimento da
crianca se medidas nao forem implementadas antecipadamente, como é o caso de
adequar a alimentacdo a doenga num estadio precoce da mesma. Este
procedimento crucial na vida do RN é com frequéncia uma situagao geradora de
stress para os pais pois sdo confrontados, talvez pela primeira vez, com a dor que é
infligida ao seu bebé. Competéncias inerentes a gestdo da dor no RN foram
mobilizadas para a situagao, assim como o encorajamento do envolvimento dos pais
e a promogao do contacto fisico (o procedimento era realizado com o bebé ao colo
de um dos pais) na construgdo e consolidacdo do vinculo pai/mae-bebé
(respetivamente competéncias especificas do EESIP 2.2 e 3.2).

Da observacao das praticas de enfermagem na consulta de saude infantil, da
discussdo com a enfermeira orientadora e das interagcbes com os colegas da UCSP,
pude constatar que um dos maiores desafios se prende com a multiculturalidade dos
utentes que recorrem a unidade. A populacdo oriunda de outros paises,
culturalmente diferente, estd a aumentar em Portugal pelo que a competéncia
cultural se revela cada vez mais indissociavel do que € ser enfermeiro, e na UCSP
onde o estagio decorreu, essa realidade revelou-se uma constante, exigindo
cuidados de enfermagem culturalmente sensiveis, num encontro de culturas e
etnias. Num mundo em constante mutagdo, em que a globalizacdo € um fendmeno
social resultando em diversidade cultural com impacto nas concecdes individuais
sobre a saude e a doenga (Coutinho, Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018) e
consequentemente, influenciando a procura de cuidados e a sua compreensao, a
competéncia cultural deve pautar a relagao terapéutica para que se alcance os mais
elevados niveis de satisfacdo de cada unidade familiar (RPQCEEECJ, 2015). Mas
em contexto de procura de cuidados de saude, a essa diversidade cultural acresce

os desafios causados pelas barreiras linguisticas que [potencialmente] dificultam a
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compreensao do que esta a suceder, aumentando a vulnerabilidade das familias e

podendo comprometer a seguranga e a qualidade dos cuidados (Coutinho,

Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018). Como cada familia vive a situacdo de doenca

depende de varios fatores como status socioeconémico, género, religiao,

experiéncias prévias de vida e caracteristicas psicologicas individuais (Barclay,
Blackhall & Tulsky, 2007).

Face ao exposto considero que o estagio na UCSP foi ao encontro das

competéncias especificas do enfermeiro ESIP como preconizadas no Regulamento
n.° 422/2018, de 12 de Julho, a referir:

E1: assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizacdo da saude. Para a
aquisicao desta competéncia destaco a parceria de cuidados estabelecida com
0s pais das criangas em todo o processo de cuidar para o qual a capacitacéo
assume-se como preponderante, resultando da aquisicdo de competéncias
parentais através do ensino, treino e instrugdo proporcionados em cada
consulta de Sl. As reunides do NACJR foram imprescindiveis para o
seguimento das situagdes de risco previamente identificadas em contexto de
consulta de Sl, e a minha participacdo e consequente reflexao, contribuiu para
a consolidagao desta competéncia.

E2: Cuida da crianga/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade.
As caracteristicas da populagdo abrangida, maioritariamente estrangeira e sem
dominio da lingua portuguesa, obriga ao recurso de diferentes estratégias para
que os ganhos em saude se verifiguem, independentemente das barreiras
comunicacionais que possam existir. A gestdo do bem-estar foi sempre um
objetivo que se procurou alcangar com cada intervencéo e/ou palavra em cada
consulta, culturalmente sensiveis, pautados pelo respeito pela diversidade e
equidade.

E3: presta cuidados especificos em respostas as necessidades do ciclo de vida
e de desenvolvimento da crianga e do jovem. Destaca-se neste ambito a
promocgao do crescimento e desenvolvimento infantil com particular realce para
os cuidados antecipatorios constantes em todas as consultas e para a
aplicagcédo da escala de Mary Sheridan Modificada nas criangas até aos cinco
anos de idade. A avaliagao da vinculacao foi sistematica, com a empatia e a
valorizagao das competéncias parentais a promoverem de modo inabalavel

€SSe pProcesso.
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INTRODUCAO

Porqué um portfolio reflexivo?

Para Alarcdo e Rua (2005) um portfélio reflexivo revela-se uma estratégia de
aprendizagem resultante duma reflexdo dialética entre o que observei, ouvi e vivi
nos varios contextos de estagio que fizeram parte deste meu percurso académico. A
sua construcdo resulta “(...) da experiéncia, da observacédo e da analise relacional
das préticas (...)” (Alarcao & Rua, 2005, p. 12).

Para Esterhuizen (2019) um portfélio € um meio valioso de integrar a teoria e
a pratica, permitindo a consciencializagdo e avaliacdo de forgas, fraquezas,
interesses e areas potenciais de desenvolvimento através da revisdo de temas
dificeis e emergentes. Escrever sobre as situagdes transforma os pensamentos em
palavras que se projetam para o exterior, dando sentido a experiéncia vivida e
contribuindo para a aprendizagem. A escrita reflexiva pode ser catartica e catalitica
(Esterhuizen, 2019), no sentido em que possibilta o confronto com emogdes
dolorosas como medo, ira ou sofrimento, ao mesmo tempo que encoraja o
autoconhecimento e promove a resolugao de problemas (Sloan & Watson, 2001).

Muitas foram as situagdes vivenciadas, muitas questdes levantadas e duvidas
exprimidas; dilemas foram vividos e decisbes tomadas ao longo dos dias, com maior
ou menor confianga, mas sempre apoiada e com a intencado de ver desenvolvida a
minha competéncia profissional que, para Alarcdo e Rua (2005) se dividem em
competéncias técnicas, cognitivas e comunicacionais.

Todas as experiéncias sobre as quais refleti (e com elas aprendi), foram
vivenciadas ao longo dos meses de estagio em contextos da pratica ricos e infinitos
de experiéncias, nos quais visei adquirir, consolidar e/ou desenvolver competéncias
profissionais, mas também crescer e desenvolver como pessoa e profissional que
sou. Este portfélio €, assim, um documento transversal a toda a experiéncia

formativa.
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1. NASCER COM CONDICAO CRONICA

Experiéncia de estagio numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIN)

1.1 Nascer no limiar da viabilidade

UCIN - um contexto de estagio duplamente desconhecido: duplamente
porque nunca ali tinha estado e porque cuidar de recém-nascidos (RN) doentes era
uma area nova. No que concerne a cuidar de bebés, a minha experiéncia sempre se
desenrolara em contexto de pediatria geral, onde estes, alguns deles recém-
nascidos, mas a maioria lactentes, eram saudaveis com um episédio temporario de
doencga que os tinha feito recorrer ao hospital. Em situagcao oposta, cuidara de bebés
com cancro, com desafios igualmente intensos, mas com uma autonomia que 0s
recém-nascidos internados na UCIN nao tinham; por isso mesmo era assaltada de
alguma ansiedade e expectativa nervosa.

Vagueei o olhar pelo hall que precede a unidade, detendo-me nas duas
portas de vidro que com um whoosh eletronico se abriam para um corredor anénimo
de paredes azuis. Bonecos pendurados por cima das portas indicavam que se
tratava de uma ala pediatrica, mas nada fazia antever a realidade por tras dessas
portas. Havia um poster em frente ao qual me detive, onde podia ler:

“Um bebé prematuro é aquele que nasce antes das 37 semanas de gestacao”
“Atualmente, é considerado viavel um recém-nascido com 23/24 semanas”
“Em Portugal mais de 50% dos recém-nascidos com 25 semanas sobrevivem”
“Ha registo de sobreviventes com 23 semanas”

“‘Um bebé que nasceu com 230 gramas, em 2004, nos EUA, foi considerado o

prematuro mais pequeno do mundo.”

Frases que servem para instilar esperanga, mas que me levaram a refletir.
Afinal de que se fala quando se fala de viabilidade?

Segundo a Sociedade Portuguesa de Neonatologia (Branco & Mimoso, 2014),
viabilidade é “(...) o potencial para sobreviver’ (p. 3), dependendo esse potencial de
dois importantes fatores a considerar: a possibilidade e a probabilidade de cada RN
para sobreviver. O primeiro alude ao que é pertenca de cada um e que nao se pode
antever (o que é possivel); o segundo a extrapolagcédo do ocorrido aos seus pares, ao
longo dos tempos (o que é provavel) (Branco & Mimoso, 2014). Ser viavel tem a ver

nao s6 com a maturagao fetal, mas também com a percentagem de recém-nascidos




que possuem hipoteses de sobrevida (Branco & Mimoso, 2014). O consenso da
SPN (Branco & Mimoso, 2014) sobre este tema salienta o suporte tecnolégico como
essencial, e relaciona as hipoteses de sobrevida dos RN (> 50%) com hipdteses de
sobreviverem sem sequelas (<50%), aliando deste modo a vida a qualidade de vida.
Ambas sado, ou deviam ser, indivisiveis aquando da ponderagcédo entre lutar ou
desistir, entre a obstinacdo em salvar uma vida independentemente do seu futuro,
ou pelo contrario, em equacionar ambas procurando encontrar um meio termo, uma
esperanga numa vida com qualidade, tanto para o RN como para os pais.

Em Portugal o limite da viabilidade situa-se nas 25 semanas desde 2004 e
nos 500g de peso de nascimento (Branco & Mimoso, 2014), muito proximo das 24
semanas de gravidez, data limite para a interrupgéo terapéutica da gestacgao (Lei n.°
16/2007, 2007). O intervalo entre as 23 e as 25 semanas é denominado de zona
cinzenta, quando o futuro se afigura ainda menos previsivel, onde as decisdes
recaem nos profissionais que assistem ao nascimento do bebé, e onde as
discussbes e decisbes tomadas devem ser orientadas pelos principios éticos
basicos e norteados pelos desejos dos pais (Nadroo, 2011), ressalvando que o
nascimento prematuro de um filho é decerto uma situagao emocionalmente intensa e
possivelmente geradora de conflitos. A existéncia de disparidades de dados e
resultados entre paises desenvolvidos e em vias de desenvolvimento, também pesa
nas decisdes: o que é possivel no Reino Unido ou nos Estados Unidos, por exemplo,
onde as condi¢des sao diferentes e o apoio potencialmente mais organizado e com
maiores possibilidades de ocorrer, podera ndo o ser em Portugal. E nessa incerteza
da vida e da sua qualidade que se continua a investir tecnolégica, medica e
humanamente nos cuidados a estes bebés. Quando os progressos da medicina
foram tais que alteraram o curso da historia de vida de milhares de bebés, e suas
familias, como e quando investir, e quando dizer que nao, especialmente quando
conceitos como aceitavel e inaceitavel carecem de definicdes objetivas e
incontestaveis?

Os pais devem ser, na medida do possivel, envolvidos nas decisbes tomadas
e, inquestionavelmente “(...) tém legitimidade para decidir [sobre o seu filho(a)],
serdo os mais adequados para defender os melhores interesses da crianga e,
independentemente do resultado final s&o eles que ficardo com a crianga.” (Branco
& Mimoso, 2014, p.8). E quando se fala de grandes prematuros, essa crianga podera

sofrer sequelas que inevitavelmente irdo impactar na vida de todos. Esta defesa do




melhor interesse da crianga expressa uma decisao ética e demonstra respeito pelo
sofrimento fisico e psicoldgico de pais e RN.

Quando discuti esta situagdo com a enfermeira que comigo estava, esta
justificou as decisbes tomadas e o investimento terapéutico precisamente na
incerteza. O estudo de Green, Darbyshire, Adams e Jackson (2015) corrobora esse
facto, dando relevancia ao facto de a incerteza ser uma realidade tanto para os
bebés e suas familias, mas também para a equipa de enfermagem e médica de
quem deles cuida. Uma incerteza que se metamorfoseia na esperanga de um futuro
que podera ser livre de sequelas e rico de experiéncias, na certeza, porém, que o
inverso podera ser uma realidade e o bebé esperado e idealizado dependera
eternamente de cuidados complexos; a mesma tecnologia que necessitaram para
sobreviver prolonga-se indefinidamente na sua dependéncia para viver.

Portanto, e para concluir esta reflexdo que se poderia debater ad eternum
pela inexisténcias de certezas absolutas, ndo se pode discordar com as afirmacdes
que a incerteza desempenha um papel preponderante na decisdao de salvar um
grande prematuro e que a viabilidade resulta de um delicado equilibrio entre as
hipéteses de sobrevivéncia e a qualidade de vida, os riscos para a vida da mae e do
RN, a opinido dos pais, o sofrimento de tanto o RN como dos pais, e também os
recursos limitados existentes (Branco & Mimoso, 2014). Citando Nunes (2012) “...)
nem tudo o que é tecnicamente possivel, é eticamente adequado” (p.190) e num
ambiente altamente tecnolégico e avangcado de uma UCIN, ha que olhar
holisticamente para as situacdes, ndo perdendo de vista o que é importante para
cada familia, num cuidado centrado nela e ndo apenas nos dados objetivos
fornecidos pelas maquinas das quais o RN depende, ou em estatisticas. Ha que
considerar os mecanismos de coping de cada familia e a aceitagdo que o que para
uma familia é catastréfico, para outra pode ser aceitavel e conducente a uma vida
com qualidade (Green, Darbyshire, Adams e Jackson, 2015). E isso que torna todas
as familias, e RN, diferentes; é essa possibilidade (0 que é intrinseco) que podera,
eventualmente, desafiar as probabilidades (a estatistica). A vida desafiara sempre
predicbes e a esperanca revela-se tenazmente alicercada na incerteza do que
podera advir.

Esta reflexdo concorreu para o desenvolvimento das competéncias [comuns
do enfermeiro especialista] no dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

(artigo 5.° do Regulamento n. 140/2019, de 6 de fevereiro), nomeadamente no




desenvolvimento de uma pratica profissional e ética no campo de intervencao, que,

neste contexto em particular, se trata da UCIN.




2. CRESCER COM DOENCA CRONICA

Experiéncia de estagio numa unidade de Pediatria Médica

2.1 Samuel — Processo de preparacao para a alta

Conheci Samuel quando se estava a preparar a sua alta para o domicilio,
ap6s dois meses de internamento no servico de Pediatria Médica. Tinha cinco
meses de idade e desde que nascera que a sua vida alternara entre longas
hospitalizagdes e periodos curtos em casa.

Nascido as 41 semanas e um dia de gestacdo por cesariana distocica de
progressdo e suspeita de sofrimento fetal agudo, Samuel foi posteriormente
internado na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais por gemido, hipotonia e
intolerancia alimentar com diagndstico de taquipneia transitéria do RN com
necessidade de oxigénio suplementar durante 24 horas. Teve alta ao 12° dia de
vida, mas alguns dias depois iniciou episodios convulsivos de dificil controlo, que
motivou hospitalizagdes de repeticao. Foi no seguimento dum desses episodios que
Samuel foi readmitido no servico de pediatria médica em Agosto de 2019, onde
permaneceu por dois meses por epilepsia refrataria associada a mutacdo CDKLS5,
com atraso global do desenvolvimento.

Familia monoparental, Samuel vive com a mae e a avdés maternos num monte
alentejano, retirado da urbe e isolado em termos de vizinhos. Os avés maternos
desempenham um papel importante em termos de apoio, mas vivendo longe
visitavam raramente o neto no hospital, com a generalidade dos cuidados a serem
prestados pela mae. O pai esta presente na sua vida, revezando-se com a mae no
hospital e participante ativo nos seus cuidados, mas a relagédo de ambos foi sempre
fragil e propensa ao conflito desde antes do nascimento de Samuel.

Ao longo do internamento ambos os pais foram parceiros ativos nos cuidados
ao Samuel, sendo englobados na equipa cuja orientagdo da pratica reflete um

cuidado centrado na familia.

Considerando os referenciais de desenvolvimento preconizados pelo
Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (DGS, 2013), nomeadamente a
escala de avaliagdo do desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, salientam-se
varios sinais de alarme que persistem no Samuel aos cinco meses de idade:

e N&o pega em objetos, ndo vocaliza, ndo mostra interesse pelo ambiente e

tem frequentes episodios de irritabilidade
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e Com olhar vago, n&o fixa nem segue faces ou sons

e N&o sorri

e Auséncia de controlo cefalico e pobreza de movimentos

O pai, embora atento e cuidadoso, aparentava desconhecimento em como
promover o desenvolvimento do filho: deixava-o muitas vezes na cama com a
televisao ligada, se o bebé estivesse acordado, mas sossegado, n&o interagia com
ele e raramente o pegava ao colo. Num dos turnos, quando aproximei de Samuel um
pequeno unicornio de peluche, branco, mas com crina e asas coloridas para avaliar
se 0 seguia com o olhar, o pai referiu que era escusado, que o filho “ndo ligava a
isso” (SIC). Tanto a fisioterapeuta que estava presente, como eu, reforgamos a
importancia de oferecer objetos ao Samuel, ou coloca-los junto da face, para que os
seguisse com o olhar, tal como se incentivou a que o pai pegasse nele ao colo
evitando deixa-lo na mesma posigéo por largos periodos, e encorajando o contacto
fisico. A adaptacdo da crianga a sua condi¢do crénica depende muito dos pais, cujo
comportamento pode ser facilitador ou inibidor desse ajustamento (McElfresh &
Merck, 2015) e nesta situagdo, talvez por desconhecimento, o pai de Samuel
respondia as necessidades basicas do filho, mas nada mais. Atividades como as
referidas devem ser postas em pratica visando a promog¢ao do desenvolvimento
(DGS, 2013), focando-se na crianga e no seu potencial de crescimento e
desenvolvimento, e ndo apenas na condigao ja de si limitante (McElfresh & Merck,
2015) e foi nesse sentido que se tentou envolver o pai, desmistificando possiveis
crengas (como o facto de Samuel ser um bebé bonzinho por ficar sossegado se
deixado sozinho) e encorajando o que fazia corretamente na promogao da

normalizagcao da vida familiar.

Cuidar de Samuel significou o envolvimento de uma equipa multidisciplinar
que incluiu fisioterapeuta, dietista e assistente social, para além da equipa de
enfermagem e médica. O encaminhamento e referenciagdo para outros
profissionais, segundo o regulamento dos RPQCEEECJ (2015), concorre para a
prevencao de complicagdes, na reabilitacdo e recuperagao da crianga doente e sao
igualmente indispensaveis na preparagao para alta, quando o enfoque se transfere
para a comunidade.

O planeamento da alta deve ser um processo individualizado a cada crianga e
contexto familiar (OE, 2011), continuo ao longo do internamento e ndo colocado em

pratica, apressadamente nos ultimos dias. Nesta situacdo tive oportunidade de
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verificar que alguns ensinos — como a aspiragao de secregdes — foram realizados na
semana que precedeu a alta. Esta técnica foi posteriormente ensinada ao pai, pela
mae e na minha presenga, o que permitiu validar a sua aprendizagem, o refor¢co das
competéncias adquiridas e dar a possibilidade de esclarecer duvidas. A mae foi,
portanto, considerada o cuidador principal visto ser com ela que Samuel residia, mas
o ensino foi estendido ao pai que se prontificou a apoiar nesta transicao e se revelou
disponivel para ser envolvido. A avdé materna foi identificada como o maior apoio
familiar para a mae, tendo esta verbalizado que as situagdes geradoras de maior
angustia eram as convulsées, altura em que habitualmente era ela a administrar a
medicacdo enquanto a avd se via reduzida a lagrimas pela sua impoténcia em
ajudar a filha e o neto. Como tal, sendo um elemento vital no apoio emocional a mae
e Samuel, a avo foi chamada ao servico onde houve a possibilidade da equipa de
saude se reunir com ela, fornecendo-lhe a informacédo necessaria ao bem-estar da
familia, e dando espaco para que verbalizasse as suas preocupacgdes. Foi nesse dia
que a avd manifestou preocupacao sobre os pais de Samuel, revelando que a
gravidez nunca tinha sido desejada pelo pai e sentindo que a sua doenga tinha sido
“castigo”, fruto das palavras e sentimentos do pai. Independentemente do seu
comportamento e atitudes durante a gestagéo, durante a atual hospitalizagdo o pai
sempre mostrou interesse em ser envolvido, verbalizando que apds a alta estava
disponivel para apoiar a mae de Samuel, fazendo assim parte da rede de suporte
emocional e social da familia. A mae de Samuel verbalizou aceitar a doencga do filho
como algo para a qual estava preparada, ou destinada, a lidar. Integrara a doenga e
as limitagdes de Samuel e estava resolvida a t fazer o possivel ao seu alcance para
Ihe dar uma vida feliz e normal.

Ferramentas organizacionais como tabelas e cadernos de apontamentos para
registos dos cuidados a crianga — sejam eles tratamentos, terapias ou consultas -,
fazem parte de estratégias utilizadas para a continuidade de cuidados seguros e
efetivos (Toly, Musil & Carl, 2012). Na preparagado para a alta de Samuel tive
oportunidade de verificar que a méae assentava todos o0s pormenores que
considerava relevantes num caderno de apontamentos, um auxiliar de meméria para
o domicilio. De modo a complementar esses apontamentos elaborei uma tabela com
a lista de todos os medicamentos que faziam parte do regime terapéutico de
Samuel, assim como indicagdes simples de como atuar em caso de convulsdes que
Ihe forneci, tendo discutido com ela e o pai de Samuel passo a passo para me

certificar que percebera a informagcdo e esclarecer qualquer duvida que pudesse
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existir.

Estava consciente que principalmente a mae estava familiarizada com o
nome de alguns medicamentos e seus modos de administragdo, mas que outros
tinham sido adicionados recentemente. Frequentes vezes verbalizou sentir-se
confusa e avassalada pela quantidade de informagao recebida, alturas em que lhe
foi dado espacgo para se organizar e dada abertura para a colocagao de questdes. O
facto de muitos detalhes estarem a ser organizados num periodo curto —
relacionados com a continuidade de cuidados na comunidade, préximas consultas,
necessidade de cuidados especiais (como aspiragdo de secregdes cujo
equipamento teria de ser ainda requisitado e fornecido), gestdo de regime
terapéutico, das convulsdes e da dieta cetogénica — reforgou a importancia da alta
ser preparada de modo adequado e em tempo util (OE, 2011), possibilitando a
integracao dos cuidados pelos pais e a colocagao de duvidas, se existirem, de modo
atempado. Do mesmo modo, a necessidade de apoio social, de equipamentos e de
materiais deve ser antecipada, enfatizando-se a articulagdo com a comunidade, em
termos dos recursos existentes e o suporte necessario em cuidados e servigos (OE,
2011).

Pelas alteracbes evidentes no seu desenvolvimento e pelo risco grave de
ainda maior atraso (resultado de condigdes biolégicas — a mutagdo genética com
que nasceu provavelmente razdo da epilepsia e consequente atraso de
desenvolvimento, e ambientais — o facto da familia viver isolada, da relacao fragil
dos pais, ambos com um desenvolvimento cognitivo pobre, do pouco apoio familiar
existente residir numa avé materno ja idosa e manifestamente incapaz de auxiliar a
filha em momentos de crise), Samuel beneficiaria de um programa de intervengao
precoce através do Sistema Nacional de Intervencédo Precoce na Infancia (SNIPI), e
como tal foi feita a sua referenciagao para a zona de residéncia, com foco nas areas
da fisioterapia, terapia da fala e servigos sociais.

O SNIPI, criado pela Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro, assenta na premissa
que:

“Quanto mais precocemente forem accionadas as intervengbes e as politicas que afectam o

crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas, mais capazes se tornam as

pessoas de participar autonomamente na vida social e mais longe se pode ir na correcgdo
das limitag6es funcionais de origem.” (Lei n.° 281/2009 (2009), p.7298).

Este programa intervém nas criangas desde o nascimento aos seis anos de
idade, e respetivas familias, num cuidado centrado na familia inerente ao cuidar da

crianga com condicao cronica. A DGS (2013) reconhece o papel privilegiado do
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EESIP na continuidade desses cuidados e foi-me possivel constatar que realmente o
seu papel ativo e organizador dos cuidados de enfermagem teve em vista o melhor
cuidado possivel e individualizado a Samuel e familia, enquanto se empenhava na
melhoria da acessibilidade aos cuidados de saude no estabelecimento de parcerias
com a comunidade (RPQCEEECJ, 2015).

Na sequéncia da participacdo do processo de preparacdo para a alta de
Samuel tomei consciéncia do papel vital que os pais desempenham neste processo,
assim como do papel fundamental do EESIP na aquisicdo de competéncias e
habilidades especificas pelos pais. Esta consciencializagdo encontra fundamento na
teoria das transicdes como formulada por Afaf Meleis, que inclui na sua esséncia a
existéncia de condigdes, ou atributos, que podem ser facilitadores ou inibidores
dessa transicdo (Im, 2014). Na situacdo de Samuel as condi¢cdes pessoais
identificadas incluiram os significados de doencga para a familia (para a avdé materna
era castigo, para a mae um prolongamento natural da sua identidade maternal), os
seus comportamentos atitudinais (de perseveranga), o seu status socioeconémico
(dependentes de subsidios para sobreviver e o facto de viverem isolados da
comunidade), e a sua preparagao e conhecimentos que foram contributo do
enfermeiro. Atributos da comunidade e da sociedade refletem-se na existéncia de
recursos existentes que passaram a fazer parte da rede de suporte da familia e para
o qual foi crucial a articulagao e referenciagao feitos pelo EESIP.

Para Im (2014) a orientacdo antecipatéria, ou a sua auséncia, facilitam ou
inibem as experiéncias transacionais pelo que considerei pertinente a elaboracao de
uma proposta de capacitagdo parental na administracdo de terapéutica, algo que
poderia ter contribuido para um regresso a casa menos complexo, com a
aprendizagem de competéncias e habilidades a processar-se paulatinamente no
internamento e n&o circunscrita aos ultimos dias. O instrumento construido (ver
apéndice VII) contribuira também para uma mais efetiva organizagédo dos cuidados
de enfermagem na procura de uma maior qualidade e no cumprimento da

deontologia profissional que rege a pratica de enfermagem.

Face ao exposto, e em linha com as competéncias especificas do EESIP,
elencadas no regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho, no acompanhamento da
preparagao para a alta do Samuel pude testemunhar o papel da EESIP ao longo de
todo o processo de transigéo [para a alta], na implementacdo e gestdo de um plano

de saude, numa parceria de cuidados com a familia que simultaneamente foi
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promotor da parentalidade e da reinsergdo social da criangca (E1.1). A articulagéo
com 0s recursos comunitarios de suporte a Samuel (E1.1.7) foi secundada pela sua
referenciagao para instituicbes de suporte e cuidados de especialidade, no que a
sua doenga cronica diz respeito (E2.5.6), e no envolvimento dos pais como parceiros
de cuidados contribui para o desenvolvimento de competéncias para a gestao da
situagdo especifica de doenca através da aprendizagem de habilidades
especializadas e individuais (E1.1.4), da procura de oportunidades para trabalhar
com a familia visando adopg¢ao de comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5)
e da avaliagao da estrutura e contexto do sistema familiar (E1.1.6).

Na prestacado de cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo
de vida e de desenvolvimento da crianga (E3) desenvolvi competéncias na
promogao do crescimento e desenvolvimento infantil (E3.1) nomeadamente na
pesquisa e aplicagcdo de conhecimentos sobre crescimento e desenvolvimento
(E3.1.1), na sua avaliacédo (E3.1.2) e na orientacdo antecipatoria a familia para a

maximizacgéo do potencial de desenvolvimento infantil (E3.1.3).
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Experiéncia de estagio numa Unidade de Pediatria Médica

Jornal de Aprendizagem

2.2. Cuidados nao-traumaticos

Durante o estagio na unidade de pediatria médica, tive oportunidade de
acompanhar uma recém-nascida (20 dias) que tinha sido internada por razdes
sociais e cujo futuro permanecia incégnito. Sem razao médica para permanecer
hospitalizada, foi, entretanto, diagnosticado um quadro de insuficiéncia respiratoria,
possivelmente secundario a uma anemia detetada em analises de rotina, com
necessidade de oxigénio suplementar e de uma transfusdo de concentrado de
eritrocitos. Consequentemente, foi necessario puncionar acesso periférico e foi essa
situagao que considerei importante aprofundar.

De acordo com Esterhuizen (2019), praticas de pouca qualidade podem
espoletar uma resposta emocional com sentimentos de impoténcia e dilemas éticos.
Escrever, e, por conseguinte, refletir sobre essas experiéncias contribui para Ihes
dar sentido, reforgar o conhecimento e concorrer para a aprendizagem.

Refletir pressupde uma agado voluntaria e intencional, assumindo que quem
reflete tem em si o potencial de mudar, tanto em termos de conhecimentos como em
termos pessoais (Santos & Fernandes, 2004), e neste jornal de aprendizagem relato
uma vivéncia experiencial seguindo um processo de reflexdo estruturado baseado
no ciclo reflexivo de Gibbs. Este processo € um dos mais conhecidos ciclos
reflexivos delineando etapas especificas que guiam quem reflete através de um
processo de descricao, identificacdo de sentimentos dos envolvidos (do préprio e

outros), analise e futuro curso de acao (Esterhuizen, 2019).

1. Descricao da situacao

Nessa manha Marta ja tinha sido puncionada duas vezes para colheita de
sangue (cuja analise revelou uma hemoglobina de 6 gr/dl) e sabia-se que tinha maus
acessos venosos; para além da necessidade de deixar abbocath eram necessarias
mais amostras de sangue para posteriores estudos hematologicos e para tipagem. A
primeira pung¢do foi na jugular direita, o objetivo apenas a colheita de sangue antes
de tentarem outras veias nas maos, fossas antecubitais e pés, mas a tarefa revelou-
se dificil necessitando de varias tentativas por parte de trés enfermeiras até se ter

conseguido deixar um abbocath.
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Durante o(s) procedimento(s) os pais estavam ausentes, tendo ido almogar, e
regressado no final dos mesmos, a minha presenca reduziu-se ao apoio a Marta e
em resposta as possiveis solicitagdes das colegas.

No total, Marta foi puncionada cerca de dez vezes e a uma certa altura deixou
de chorar e pareceu estar apenas concentrada em respirar, o0 monitor mostrando
uma frequéncia cardiaca na ordem dos 200, o som do alarme a rasgar o siléncio que

se seguira apos o choro intenso da bebé.

2. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (do proprio)

Vivendo a situagdo como estudante de enfermagem e ndo como elemento da
equipa, senti-me na posicdo desconfortavel de ndo querer ultrapassar os limites
tacitamente estabelecidos, mas querer proteger Marta, exercitando por ela a minha
responsabilidade fiduciaria. Senti-me frustrada e ambivalente entre a necessidade
do procedimento e a vontade de interromper as tentativas, proporcionar uma pausa
ou procurar uma alternativa. Nao tendo participado nas pung¢gdes venosas dediquei a
minha presenca a confortar Marta, fazendo uso de terapias n&o-farmacoldgicas
como a sucgao nao-nutritiva e o uso de substancia adocicada para alivio da dor e
promocao do conforto, sentindo-me encurralada numa situagdo desagradavel e

geradora de dor e desconforto a uma crianga indefesa.

3. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (dos outros)

Percebi que as enfermeiras se sentiam progressivamente mais frustradas e
pressionadas pela necessidade de canalizar um acesso venoso. A equipa da tarde
era constituida por dois elementos muito jovens (uma das quais estava ainda em
integracdo) e o servigo estava cheio e com algumas criangas em situacdo de
instabilidade clinica; canalizar um acesso a Marta era encarado como menos uma
tarefa que as colegas precisariam de se preocupar e a garantia de poder administrar
a transfusdao de que ela necessitava. Estavam conscientes das suas limitagbes e
nao foram implacaveis nas suas tentativas: quando a primeira ndo teve sucesso,
uma segunda enfermeira foi chamada e depois ainda uma terceira. Do mesmo modo
também identifico sentimentos de frustracdo e pressao, manifestados na forma de
suspiros e exclamacgdes de desgosto quando mais uma tentativa se revelava

infrutifera, mas que nao impediu que se continuasse a insistir.
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4. Analise da situacao

Cuidados néo traumaticos traduzem-se por minimizar as agressoes fisicas e
psicoldgicas, e sao parte integrante da filosofia de cuidados centrados na familia
(Hockenberry, 2015), e perante a situagao vivenciada e descrita sinto que n&do foram
colocados em pratica.

A insisténcia de puncionar repetidamente Marta raiou a obstinacdo, numa clara
contravencgao aos seus direitos contra tratamentos cruéis ou desumanos (Artigo 37
da Convencgao sobre os Direitos da Criangca emitida pela UNICEF e ratificada por
varios paises), assim como numa analise fria e distanciada da situagdo se conclui
que nao foi acautelada a carta da crianga hospitalizada (IAC, 2000), no que diz
respeito aos principios vinculativos cinco (redu¢ao ao minimo das agressoes fisicas
ou emocionais, e da dor), sete (providenciar um ambiente que corresponda as
necessidades fisicas e afetivas da criangca, no que diz respeito ao equipamento,
pessoal e seguranga), e oito (formacdo (des)adequada da equipa de saude para
responder as necessidades psicologicas e emocionais das criangas).

Nao estando diretamente envolvida nas tentativas de pungdo, mobilizei
estratégias para o alivio da dor que otimizassem o bem-estar de Marta, em
consonancia com o RPQCEEECJ (2015). A sucgdo nao nutritiva inibe a
hiperatividade e € usada pelos bebés para conforto e controlo (Bazelton & Sparrow,
2006; OE, 2013), e a substancia adocicada (nomeadamente a sucrose) liberta
endorfinas endogenas (OE, 2013). As conclusées de uma revisdo da literatura
realizada por Riddell, et al. (2011) mostrou que especialmente a primeira técnica &
eficaz durante procedimentos.

O siléncio e a subita apatia de Marta foram por mim interpretadas como uma
desisténcia e ndo uma aceitagcdo do procedimento nem um adormecimento usado
como escape. Coughlin (2014) menciona a dissociagao vivenciada pelos RN quando
confrontados com situagcdes de profundo stress e de natureza ameacgadora, e
acredito que tenha sido isso a acontecer quando o choro vigoroso e inconsolavel
deu lugar ao siléncio interrompido por solugos. Face ao observado, e sendo dificil a
contencdo por obviar o acesso as veias periféricas, utilizei as técnicas
supramencionadas enquanto falava com Marta em tom calmo, tentando transmitir
algum conforto. Assim que o procedimento terminou chamei a mae que esperava no
corredor e transferi a bebé para o seu colo. Estudos mostram que pegar e embalar

os RN é eficaz para a sua regulagéo apés a dor procedural (Riddell et al. 2011), pelo
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que o envolvimento da méae é importante para o consolo da filha.
E eticamente inaceitavel a ndo aplicacdo de terapias nao-farmacoldgicas no

controlo da dor, tal como o € n&o explorar as alternativas possiveis.

5. Considerar alternativas possiveis

Consciente que a falta de recursos humanos é um fator que condiciona a
organizagdo dos cuidados, sinto que outras estratégias podiam e deviam ter sido
mobilizadas pela equipa. As educadoras ndo foram envolvidas e, principalmente,
nao se aguardou que os pais estivessem presentes. O contacto fisico dos pais
modera a resposta comportamental e fisiolégico a dor (OE, 2013) sendo uma
estratégia eficaz e ao alcance (desde que os pais estejam presentes e concordem),
e que nao foi considerada. Além disso questiono-me se na minha auséncia se se
teria recorrido a quaisquer medidas de alivio da dor, ocupadas que estavam as
enfermeiras a puncionar Marta.

Outras alternativas passavam pela chamada de outros profissionais, inclusive da
equipa médica, como anestesistas e/ou intensivistas, que poderiam propor outros
cursos de agdo. Reconhecendo a necessidade da transfusdo, ndo posso deixar de
questionar a urgéncia do procedimento e a persisténcia quase implacavel em o

concluir antes da passagem de turno.

6. Identificacao de potenciais cursos de acao

Num mundo ideal a dotacdo dos enfermeiros nos servicos seria adequada e
propicia a um ambiente seguro para as criangas e familias de quem se cuida, assim
como seria a formacao de todos os elementos das equipas e a existéncia de uma
comunicacdo eficaz entre a equipa multidisciplinar. Todos estes elementos
contribuiram para um efetivo trabalho em equipa, visando a melhoria continua da
qualidade dos cuidados de enfermagem a crianca e jovem (e familia) (RPQCEEECJ,
2015).

Nao sendo, infelizmente, a realidade encontrada considero que o melhor curso
de acado seria promover cursos de atualizagdo em medidas ndo farmacoldgicas no
alivio da dor, salientando estratégias ao alcance de todos como aguardar o regresso
dos pais, ou discutir com a equipa médica a urgéncia do procedimento. Tendo
discutido o sucedido com algumas colegas, foram posteriormente envidados

esforcos para trocar a substancia adocicada por sucrose 24%, que

——
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comprovadamente alivia a dor e promove o conforto, o que sinto ter sido um passo
que, nao obstante ser pequeno, o € no caminho certo. Senti que ao haver na equipa
de enfermagem do servico uma aluna a tirar o curso de especializagdo em ESIP
também contribuiu para a abertura para mudanga das praticas, por maior

consciencializacdo, translagao e disseminacgao da evidéncia cientifica.

Este jornal de aprendizagem contribuiu para o desenvolvimento das
competéncias especificas do ESIP no que diz respeito a gestao diferenciada da dor
e do bem-estar da crianga (E2.2), através da aplicagdo de conhecimentos e
habilidades sobre o bem-estar da crianga (E2.2.1) e sobre terapias néao
farmacolodgicas para o alivio da dor (E2.2.3), o que vai ao encontro do regulamento
dos RPQCEEECJ (2015) na demonstragcéo de “ (...) rigor técnico e cientifico na
implementacdo de intervengbes de enfermagem, que visem a aplicacdo de
conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor

(...)" (p. 16663), nesta situacao especifica aplicada a dor procedural.
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3. VIVER COM CONDICAO CRONICA

Experiéncia de estagio num Servico de Urgéncia Pediatrica

JORNAL DE APRENDIZAGEM

3.1 lliteracia em Saude
1. Descricao da situacao

No decurso do contexto de estagio no servigo de urgéncia pediatrica deparei-me
com algumas situagbes que primavam pela quase ignoréncia da populagdo em
termos de saude quando familias com situagdes potencialmente controlaveis em
casa, ou para as quais o centro de saude ou o SNS24 podiam dar resposta, mas
que recorriam ao SUP sem tentarem primeiro essas alternativas. Essas situagdes
geravam grande afluxo de criangas ao servigo com a atribuicdo de pulseiras de cor
verde (ndo urgente), que inevitavelmente conduz a longos tempos de espera (até
240 minutos, por vezes mais) e consequentemente a maiores probabilidades de
conflitos entre os que esperam e os responsaveis pelos cuidados (especialmente os

enfermeiros que estdo no gabinete de triagem).

2. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (do proprio)

Com a tecnologia em constante evolugdo, e a consequente informagéo
disponivel ao nosso alcance a qualquer momento e em qualquer lugar, haver tao
elevada iliteracia em saude entre a populagcédo, mais concretamente em contexto de
navegacao do Servigo Nacional de Saude (SNS), surpreendeu. Nos dias de hoje é
quase impossivel ndo estar informado. As organizagées de saude — DGS, OMS e
outras de origem e alcance internacionais - utilizam varios meios para divulgar a
informacao: folhetos, pdsteres, disponibilizagao de videos, campanhas publicitarias e
mesmo O recurso a redes sociais; no entanto, a informagéo parece nédo chegar a
populacdo ou ser mal interpretada por esta que continua a navegar pelo SNS de
modo incorreto, com consequéncias potencialmente lesivas para a organizacgao,

para a propria familia e para o SNS.

3. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (dos outros)

Para os profissionais de saude estas situagbes repetidas causam algum
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desgaste e até frustracdo pela frequéncia com que ocorrem, originando
inevitavelmente constrangimentos para o servico com aumento de movimento na
sala de espera/corredor, aumento de custos, maior possibilidade de infecdes
cruzadas entre as criangas e consequente aumento de potenciais conflitos. Estes
conflitos tém sobretudo a ver com uma certa incompreensao sobre o processo de
tomada de decisdo dos profissionais. Para os pais que aguardam, o motivo que
legitima a sua procura de cuidados de saude deriva de critérios culturais e sociais:
procuram a solugdo para o que 0s preocupa, que para eles é sempre grave; mas
para os profissionais de saude esses critérios sdo de origem técnico-cientifica e
organizacional (Rati, Goulart, Alvim & Mota, 2013). Este desfasamento de pontos de
vista origina situagdes que podem facilmente escalar para agressividade verbal e
mesmo fisica, causando desgaste emocional em ambas as partes e desorganizagao
temporaria do servigo com impacto em todos os profissionais de saude e também

noutros pais e criangas.

4. Analise da situacao

Literacia em saude entende-se como %(...) a capacidade para tomar decisbées
informadas sobre a saude, na vida de todos os dias, e também naquilo que diz
respeito ao desenvolvimento do Sistema de Saude (...) (Despacho n.° 3618-A/2016,
p. 8660-(5). E um conceito que engloba o conhecimento, a motivagdo e as
competéncias que cada pessoa possui e que vao permitir o acesso, a compreensao,
avaliacdo e aplicagdo da informagdo em contexto de saude (DGS, 2018).
Devidamente informado cada individuo pode, assim, tomar decisbes acerca de
cuidados de saude na “(...) prevengéo de doengas e promogdo da satde, mantendo
ou melhorando a sua qualidade de vida durante todo o ciclo de vida” (p.6).

Literacia em saude representa um desafio para a saude publica de Portugal, com
cinco em cada dez pessoas a apresentar niveis reduzidos (DGS, 2018), estando
associados a elevado numero de hospitalizagdes e de atendimentos nos servigos de
urgéncia, assim como reduzida adesao a testes de rastreio e vacinagcdo (Benyon,
2014). Num estudo sobre este tema realizado em 2016 a nivel nacional (estudo ILS-
PT), identificaram-se grupos vulneraveis, em que 60% dos mesmos registavam
niveis de literacia limitados. Os idosos estavam nesse grupo, assim como as
pessoas com baixo nivel de escolaridade, baixo rendimento mensal, e os que
recorrem com frequéncia aos cuidados de saude primarios. Outro fator

potencialmente conducente a iliteracia € a existéncia de uma doenca crénica, ou a
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percecao de cada um de estar limitado por esta. Estamos, portanto, perante um
desafio atual e que exige estratégias para ser colmatado.

As razdes apontadas para os pais procurarem ajuda médica no hospital em
detrimento dos Cuidados de Saude Primarios, de acordo com a literatura consultada,
sdo varias: pouca confianga nas competéncias dos médicos de familia em avaliar o
estado de saude das criangas, dificuldade (dos pais) em distinguir entre um episédio
de doenga aguda passivel de ser gerido em casa e uma situagdo mais grave com
necessidade de tratamento hospitalar, insatisfacdo com o servigo telefénico
[SNS24], com as questbes necessarias e posterior referenciagcao para os CSP (em
quem nao confiam) e o grau de resolubilidade das urgéncias em termos de
equipamento existente, agilidade para resolver o problema e internamento, se
necessario (Richardson, Price & Bolland, 2019; Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e
Thompson, 2014; Roti, Goulart, Alvim, Mota, 2013).

Além das razdes apontadas, o estudo de Neill, Jones, Lakhanpaul, Roland e
Thompson (2014) apontam ainda que os pais que o sao pela primeira vez
apresentam uma maior tendéncia de recorrer aos servigcos hospitalares (pela
inquietacdo nascida do nao familiar/desconhecido), assim como o acesso restrito a
informacéo limitador da aquisicdo do conhecimento os faz procurar outros cuidados
que nao os oferecidos pelos CSP. Este estudo, mais uma vez vem sublinhar quao
importante é a partilha da informacéo para que se promova a tomada de decisédo

informada

5. Considerar alternativas possiveis

Os profissionais de saude estao identificados como um pilar de intervencéo para
a promogao da saude (DGS, 2018) e para a melhoria do conhecimento sobre os
servicos de saude, para que a utilizagcdo dos mesmos seja mais eficaz e eficiente
(despacho n.° 3618-A/2016). A partilha de boas praticas em educacao, literacia e
autocuidado faz parte das estratégias delineadas pelo Programa Nacional de
Educacao para a Saude, Literacia e Autocuidado (despacho n.° 3618-A/2016), aliada
a participacao de cada cidadao e em colaboragdo com outros programas da saude.
A parceria com cada individuo da populacdo € salientada nesse documento,
valorizando a colaboragao com os outros na promocéao e protecdo da saude de cada
um em particular e da populagdo em geral, em concomitancia com a promog¢ao da
cidadania em saude e a sustentabilidade do préprio sistema de saude. Para

Richardson, Price e Bolland (2019) essa colaboracao passa pela criagdo de meios
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de divulgacdo de informagdo em associagcdo com o0s pais promovendo O seu

empowerment e, em simultaneo a sua literacia e capacitacao.

6. Identificacao de potenciais cursos de acao

A promocéo da literacia num mundo em constante mutagdo nao deve, nem pode
esquecer que muitas familias provém de diferentes paises, com potenciais
limitagdes linguisticas. Num mundo em que a globalizagdo é um fenédmeno social
inegavelmente presente e crescente, a capacidade de cada pessoa para obter a
informacgdo, a processar e a compreender deve ser considerada de acordo com o
seu contexto cultural (Coutinho, Rodrigues, Carvalho & Parreira, 2018). Praticar uma
enfermagem culturalmente sensivel exige que os enfermeiros assentem a sua
pratica em conhecimentos atuais e pertinentes, pelo que se recomenda que a
formacéao, de base ou continua em contexto de trabalho, deve incluir, como Vilelas e
Janeiro (2012) afirmam, “(...) a diversidade cultural dos cuidados e (...) atitudes e
praticas adequadas (...) [propicias a] adaptacdo a mudancga, a diversidade e ao
imprevisto.” (p. 126). De acordo com o0s mesmos autores, um programa de
desenvolvimento pessoal possibilita ao enfermeiro ter consciéncia dos seus proprios
valores, crengas e comportamentos, um passo essencial para aceitar a diversidade
cultural nas pessoas de quem cuidam, o que esta em conformidade com a
competéncia do dominio D (desenvolvimento do autoconhecimento).

Ainda no ambito da formacao profissional, o estudo de Seabra-Santos et al
(2019) em Cuidados de Saude Primarios, destacou como o aumento da capacitagao
dos profissionais para o aconselhamento e apoio a parentalidade se traduz em maior
capacitagcao dos pais no desempenho desse papel; e como, consequentemente,
estes demonstram menos necessidade de recorrer a servigos diferenciados (como
as urgéncias) para lidar com possiveis problemas manifestados pelos seus filhos.
Este estudo vem reforcar como a formagao profissional num contexto tem impacto
noutro, e quanto é imperativo manter uma pratica atualizada e baseada na evidéncia
para que a populagdo aumente a sua literacia em saude e o SNS se torne mais
sustentavel.

Para que a promocgao da saude possa acontecer entre a populacao, torna-se
imperativo que os enfermeiros tomem a si a responsabilidade de aumentar o
conhecimento, tornando-se mais capacitados para promover a literacia da populagao
de quem cuidam. Ser responsavel e demonstrar empenho pelo desenvolvimento das

competéncias no dominio das aprendizagens profissionais a par com as do dominio
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da melhoria continua da qualidade (respetivamente os dominios D e B das
competéncias comuns do EE) sdo conducentes ao aumento da literacia dos proprios
profissionais de saude, o que, na minha perspetiva, deve ser um curso de agao
adicional ao explanado e nao somente um potencial curso de agdo. A promogao da
literacia em saude abrange na sua esséncia a divulgagao da informacéao para que os
pais a entendam e integrem, mas essa informacdo deve ser produzida pelos
profissionais de saude que n&o podem fazer estagnar os seus proprios processos

formativos conducentes ao desenvolvimento profissional.

A iliteracia em saude € indissociavel da partilha de informacgao, e a informacéao é
imprescindivel para a tomada de decisdo responsavel e para a aquisicdo de
conhecimentos; a sua promog¢ao € um processo complexo para o qual varios fatores
confluem com impacto nos cuidados de saude, como este jornal de aprendizagem o
mostrou. A sua elaboragdo, partindo duma situagdo num SUP, contribuiu para a
aquisicdo de competéncias comuns de EE nos seus varios dominios: sob o dominio
(A) da responsabilidade profissional, ética e legal privilegiou-se o acesso a
informagcdo na protecdo dos direitos humanos e na garantia da seguranga das
praticas, na dimensao ético-deontologica; sob o dominio (B) da melhoria da
qualidade prevaleceu a consciéncia e o respeito pela identidade cultural e a énfase
na prestacdo de cuidados seguros; no dominio (C) da gestdo dos cuidados
predominou a otimizagao da tomada de decisao através da melhoria da informagao
e, por ultimo, no dominio (D) do desenvolvimento das aprendizagens profissionais
imperou a necessidade de autoconhecimento no reconhecimento dos recursos e
limites profissionais, assentando a pratica de cuidados em padrdes de conhecimento

solidos e cientificamente validos.

——

23

'



Experiéncia de estagio em Cuidados Domiciliarios Pediatricos

3.2 Descanso do cuidador’

1. Nota introdutéria

Ao longo deste contexto de estagio varias foram as familias que conheci e
cujas historias de vida partilhei. Foram breves periodos, resultando em interagdes
unicas, mas que se imortalizaram pois jamais esquecerei as licdes de vida que estas
familias e as suas criangas me ensinaram. Das interagdes vivenciadas o que mais
se salientou foi a dedicacao inabalavel, inalienavel e, aparentemente, infinita sentida
pelos pais, independentemente da condicdo do filho ou das suas capacidades,
limitacbes e necessidades. Muitos aceitavam essa dedicagao como parte integrante
da sua identidade, outros manifestavam algum ressentimento pelo que podia ter sido
(wishful thinking) e preocupavam-se com o impacto nos outros elementos da familia,
principalmente nos irmaos, mas também na relagcéo do casal e no seu proprio bem-
estar. Este espirito de abnegacéo, e um pouco de sacrificio, espoletou em mim um
desejo de aprofundar o tema e pesquisar que estratégias existem para aliviar uma
responsabilidade imposta por um acaso do destino.

A otimizagcdo das respostas na gestdo do bem-estar fisico, psicossocial,
emocional e espiritual da crianca e familia € competéncia do EESIP (E2.2 do
Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho) e é nesse ambito que esta reflexdo se

desenrola.

2. Reflexao

Muitas das condi¢gdes cronicas que afetam as criangas tém um impacto
severo em multiplas areas: atraso do crescimento e desenvolvimento, deficiéncias
fisicas, alteragbes cognitivas, comportamentais e sociais. Dar resposta as suas
necessidades constitui um desafio para os pais que exige tempo, energia e a
aquisicao de competéncias jamais consideradas quando se planeia ter um filho.

As representagdes sociais de “ser mae” influenciam o modo como esta se
comporta, ou 0 modo como a sociedade espera que se comporte. Na revisdo da
literatura sobre o tema concluiu-se que a sociedade espera que o0s pais se
sacrifiquem pelos filhos, que sejam altruistas, compassivos, pacientes, resilientes,
engenhosos, assertivos, responsaveis, que solucionem todos os problemas e

legitimem todas as experiéncias vivenciadas (Currie & Szabo, 2019). Em

' Respite care, no original
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contrapartida os pais sentem que as suas competéncias extravasam o seu papel
parental e se estendem para a area dos profissionais de saude, mas sem pausas ou
folgas.

O descanso do cuidador comeca a ser reconhecido com uma dimensao
crucial no cuidar de uma crianga com condigao crénica. Brazelton e Sparrow (2006)
aconselham os pais das criancas hospitalizadas a adotar um ritmo que lhes permita
gerir a situacdo de doenca, incentivando-os a afastar-se por pequenos periodos de
tempo, Casey (1993) destaca a exaustdo que os pais experienciam ao cuidar de
uma crianga com condicao cronica, também recomendando o afastamento (se
possivel). Esse afastamento, longe de ser um abandono da crianga, acaba por se
traduzir num beneficio tanto para a crianca, que aprende a confiar na equipa de
saude, como para 0s pais que a sentem segura e por isso mais confiantes nas suas
capacidades (Brazelton & Sparrow, 2006).

O estudo de MacDonald e Callery (2007) mostrou que os pais das criangas
com condigdo cronica exigindo cuidados complexos vacilam entre uma certa
relutancia em aceitar que precisam de uma pausa, e uma necessidade premente e
desesperada de se afastarem nem que seja por um periodo de tempo curto. O
mesmo estudo salientou que a relutdncia em pedir ajuda € mais frequente durante
0s primeiros anos de vida, quando a crianga € fisicamente mais pequena, mas que
com o crescimento da crianga esse pedido se torna mais frequente pelo desgaste
acumulado e aparente afastamento da familia e amigos que se tornam menos
disponiveis para ajudar. As criangas atravessam varias transigbes
desenvolvimentais, atingindo, como as outras criangas, as idade-chave com
conquistas diferentes em diferentes momentos, mas independentemente do
crescimento e desenvolvimento individuais as necessidades das criangas mantém-
se complexas e constantes, desencadeando nos pais necessidades psicossociais e
emocionais que também precisam de ser satisfeitas.

A enfase é na nao culpabilizacdo dos pais; cuidar de uma crianga com
necessidade de cuidados especiais/complexos € oneroso, de grande
responsabilidade e esgotante e os pais necessitam de tempo e energia para darem
resposta as suas proprias necessidades fisicas e emocionais e para cuidar de outros
elementos da familia; o seu descanso revela-se como fundamental no cuidar da
crianga com necessidade de cuidados complexos (EAPC, 2009). O descanso do
cuidador proporciona aos pais a pausa necessaria no cuidado incansavel a crianga e

a oportunidade de participar em atividades sociais, se for esse o seu desejo, ou de
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investir em atividades familiares (Hosley, Harrison & Stewart, 2018). Esta pausa é
também benéfica para a crianga que tem assim a possibilidade de desfrutar de
socializagcao para além da proporcionada na/pela familia, e para os irmaos que tém
assim a oportunidade de se divertir e/ou receber o apoio que também necessitam
(Chambers, 2018).

Hospices séo instituicbes especificamente designadas para proporcionar uma
pausa a estes pais, possibilitando que estes se reorganizem e reestruturem como
familia, ou individualmente, um beneficio inegavel (Chambers, 2018). Inclusive,
estas instituicdes tém capacidade de prestar cuidados complexos no que se refere a
dependéncia prolongada de ventilagdo mecanica e outros cuidados exigidos pelas
criangas. Em Portugal existe uma unidade de cuidados continuados e paliativos para
criangas desde a nascenga aos dezoito anos e que abrange todas as criangas com
patologia cronica, mas alguns pais que conheci em contexto de CDP cujos filhos tém
necessidades muito complexas (como dependéncia de tecnologia ou de cuidados
constantes, dia e noite) relataram grandes dificuldades para serem aceites,
acabando por desistir.

Nao é objetivo desta reflexdo debater a fragmentacéao dos servigos de saude;
embora Portugal careca de instituicdes dedicadas exclusivamente ao descanso do
cuidador, ha situacbes em que os hospitais substituem a sua missao de curar para
providenciar descanso. Foi o caso do Diogo, de 12 anos, que tendo sido evacuado a
nascenca de um dos PALOPs, foi hospitalizado proporcionando a mae a

possibilidade de regressar a casa e revisitar a familia, apds doze anos de auséncia.

3. Contributo para a aquisicao de competéncias

Compete ao EESIP prestar cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga (competéncia E3) e
nesta reflexao foi evidente como as necessidades da crianga se vao modificando ao
longo do seu crescimento e desenvolvimento, impondo diferentes necessidades aos
pais em diferentes momentos do seu ciclo de vida.

Um cuidado centrado na familia impdée uma atencdo especial a esta,
contribuindo para o seu bem-estar (E2.2), capacitando-a para a adogido de
estratégias de coping (E2.5.2) na promogao da adaptagdo a condigéo cronica (E2.5)
com todas as suas condicionantes na vida diaria. Com os pais a serem “(...) 0s
responsaveis pela maioria dos cuidados prestados [a crianga] (...)” (RPQCEECJ,

2015, p. 16661) é imperativo que as suas necessidades sejam reconhecidas e
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satisfeitas pelo recurso a varias estratégias. Um plano de cuidados individualizado
deve ir ao encontro de todos os elementos da familia, desde a crianga aos pais,
passando pelos irmaos e outros elementos da familia.

Como em todas as reflexdes, esta em particular contribuiu para o
desenvolvimento das aprendizagens profissionais (dominio D das competéncias
comuns de EE).
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Experiéncia de estagio num Centro de Desenvolvimento Infantil

JORNAL DE APRENDIZAGEM

3.3 Participacao dos pais

1. Descricao da situacao

No decurso do quinto contexto de estagio tive oportunidade de assistir a varias
terapias de intervencdo na reabilitacdo da criangca com disfuncdo neuromotora,
nomeadamente na Unidade de Terapias Aumentativas e Alternativas de
Comunicacgao (UTAAC), terapia da fala, terapia ocupacional e fisioterapia. Nessas
sessbes, em contextos variados e com diferentes criangas (e diferentes
profissionais), constatei que os pais aguardavam fora da sala, propositadamente
afastados dos momentos de interagdo entre a crianga e a terapeuta e com
frequéncia me questionei sobre os beneficios alcancados por esta decisao
tacitamente acordada, e aparentemente ndo questionada, por todos os envolvidos.

Neste sentido fui testemunha de uma situagcdo em que o desejado se confrontou
com a realidade, a de Margarida, uma crianga de 10 anos, a quem uma paragem
cardiorrespiratoria apos cirurgia cardiaca aos quatro anos deixou com sequelas
neurologicas graves que apagaram as suas aprendizagens prévias e a deixou com
disfuncdo neuromotora e limitagbes severas na comunicagdo (cognitivamente
parecia capaz de seguir ordens simples e aparentemente era capaz de comunicar
com a mae, mas era incapaz de se expressar verbalmente). Numa das sessdes na
UTAAC a terapeuta introduziu o computador com interface de acesso pelo olhar,
uma ferramenta que pareceu ser do agrado de Margarida e que conduziu a sua
colaboracéao (de acordo com a mae, Margarida ja sabia usar o computador antes da
cirurgia). Infelizmente a necessidade de concentracdo desencadeava um nistagmo
com o olhar de Margarida a varrer incontrolavelmente a parte superior do monitor
para a esquerda e direita, com dificuldade em abarcar os quatro cantos, resultando
assim em dificuldade em realizar a atividade proposta. Progressivamente foi ficando
mais agitada, com aumento da espasticidade e vocalizagdo de alguns sons guturais
interpretados como frustracdo e que pareciam aumentar com a insisténcia da mae
para que se concentrasse pois “antes era capaz de brincar no computador’ (antes =
antes da cirurgia e consequente paragem, que tado profundamente alterara a vida de
toda a familia). Se até aquele momento a mae de Margarida tinha tido uma postura

encorajadora e positiva, espelhando a esperanga da possibilidade de comunicar
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mais facilmente com a filha, a partir dai foi patente a frustracdo de todas as partes
envolvidas (incluindo terapeuta) e a sessdo acabou por ser terminada, sendo
retomada noutro dia com a presenga da psicologa que serviu como mediadora da
interacdo. Este foi um exemplo em como a participagao ativa dos pais durante as

sessoes se revelou contraproducente.

2. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (do proprio)

E consensual considerar o envolvimento dos pais como primordial no cuidado a
crianga com condi¢ao crénica, numa parceria que se quer permanente e constante.
Sendo a sua participagdo advogada como essencial, a sua auséncia afigurava-se-
me como potencialmente contraproducente, podendo mesmo ser lesiva a evolugao

da crianga no que a sua aquisicado de competéncias diz respeito.

3. Identificacao de pensamentos, sentimentos e acoes (dos outros)

O nao envolvimento dos pais foi por mim questionado ao que as terapeutas me
responderam que os beneficios encontrados com esta estratégia ultrapassam os
prejuizos para a reabilitagdo da crianga. As condi¢gdes cronicas exibidas pelas
criangas sao variadas na sua etiologia e apresentacdo, e a participagdo dos pais
pode oscilar entre um encorajamento produtivo a uma pressao inibidora, podendo
comportamentos tdo dispares resultar em respostas também muito variadas, desde

frustragdo a nao cooperacgao (por parte da criancga).

4. Analise da situacao

Com alguma frequéncia os pais das criangas com disfungdo neuromotora
focam a sua atencdo nas limitagdes demonstradas, ndo reconhecendo as suas
potencialidades e originando interagdes dificeis e insatisfatérias (OE, 2010) para
todas as partes envolvidas — pais, crianca e profissionais de saude.

McElfresh & Merck (2015) identificam varios tipos de reacdo parental que
poderdo potencialmente afetar o comportamento da crianga, desde superprotegao
(ligada ao desejo dos pais de evitarem qualquer frustragdo para a crianga), rejeicao
(representada por um distanciamento emocional com consequente desfasamento
com a realidade conduzindo a comportamentos desadequados), negacéo (quando
0s pais ignoram a existéncia da doenga com consequentes expectativas irrealistas),
e finalmente [gradual] aceitacdo (aliada ao reconhecimento das capacidades e

limitagdes da crianga, com encorajamento de atividades fisicas e sociais adequadas,
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e promogao da autonomia e da independéncia).

As reacdes dos pais, ndo sO face a condicdo da crianga, mas também a sua
evolucdo em termos de capacidades e habilidades, podem estar relacionadas com o
wishful thinking, em que se acredita que o que se deseja vai acontecer, tanto em
termos de evolugdo da doenga, resolucdo de problemas, ou aquisicdao de
habilidades (Santos, 2010). Wishful thinking é um importante potencializador da
esperanga, mas quando mal aplicado pode resultar em frustracdo parental
especialmente pelo confronto entre o pensamento magico e a evidéncia da realidade
encontrada nao ser a que se almejava (Santos, 2010), o que foi evidente na situagao
de Margarida em que a unica solugéo foi a de finalizar a sessdo sem se ter
alcangcado nenhum progresso.

5. Identificacao de potenciais cursos de acao

Nestas situacdes duas alternativas possiveis parecem existir: a participacdo dos
pais, ou nao, mas como em todas as situagdes nao existe uma nitida e clara
distingdo entre uma abordagem certa e errada, entre branco e preto, havendo toda
uma area cinzenta onde os pais e as criangas interagem e onde os profissionais de
saude tém de intervir. Ambas as possibilidades pressupdem o envolvimento dos pais
com a adequada explicagao da razdo de cada opgao, sendo essa, de facto, um dos
aspetos essenciais. O guia de boas praticas da OE (2010) recomenda que se
ajudem os pais a adotar uma postura proactiva para que a mudanga de mentalidade,
com o enfoque a ser nas potencialidades existentes e nao circunscrita as limitagdes,
o que implica o reforgo constante das competéncias e qualidades das criancas
Reconhecendo as potencialidades da crianga para a aquisigao de competéncias ha
que aceitar que a sua aprendizagem € mais lenta que nas outras criangas, e que o
plano de acéo elaborado com os pais implica maior persisténcia e empenho (OE,
2010). O enfoque deve ser na crianga e ndo na condigdo, encorajando praticas de
normalizacdo (McElfresh & Merck, 2015) e apostando no comportamento dos pais
como potenciador da adaptacao a deficiéncia/incapacidade.

Da revisao de scoping sobre sentimento de normalizagao realizada por Esteves e
Diogo (2018), algumas estratégias para a promog¢ado da normalizagdo foram
indicadas, nomeadamente: adequacéo das expetativas as capacidades e limitagoes
da criancga, evitar fixar-se em planos para um futuro longinquo pela inconstancia da
condicdo e suas manifestagdes, antes focar-se no presente e na manutengao de

atividades tdo normais (de acordo com a definicdo que cada familia tem de
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normalidade) quanto possivel, e transmissao de informagéo em consonancia com as
capacidades dos pais/crianga de a processar. Estas estratégias devem regular as
intervengcdes de enfermagem/profissionais de saude e pautar as interagdes
familiares.

De salientar que nas atitudes comportamentais dos pais o ndo envolvimento se
distingue do evitamento, uma forma de distanciamento cognitivo caracterizado pelo
evitamento propositado dos pais de situagbes potencialmente perturbadoras
(Santos, 2010). Os pais nao estdo a evitar participar, antes sdo envolvidos no
processo de aquisicdo de habilidades e capacidades dos seus filhos através dum
alternativo curso de acdo. Uma avaliacédo judiciosa de cada situacdo permite um
plano de acao realmente individualizado, em que se avaliam os beneficios de cada

estratégia, seja ela envolver os pais, ou ndo nas terapias de intervencao.

A capacitacéo das criangas e familias para a adogao de estratégias de coping e
adaptacao a doencga crénica, doenga oncoldgica, deficiéncia/incapacidade faz parte
das competéncias especificas do EESIP (competéncia E2.5 do Regulamento n.°
422/2018, de 12 de julho) no que concerne ao cuidar da crianga e familia nas
situagdes de especial complexidade. Na elaboracdo deste jornal de aprendizagem
debateu-se um tema que implicou a mobilizacdo de conhecimentos sobre bem-estar
fisico, psicossocial e emocional da crianga (E2.2) e a procura de evidéncia cientifica
sobre que estratégias aplicar (E2.4.3) para obter ganhos em saude. Focou-se a
importancia da promogao do crescimento e desenvolvimento da crianga com
condigdo cronica pela maximizacdo do seu potencial (E3.1.1), da promogédo da
vinculacdo (E3.2) no desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1.) e ainda da
promocao da esperanga realista (E3.2.3.) pela adequagdo das expectativas
parentais. E salientou-se a implementacido de um processo de parceria com 0s pais
(E1.1.) para a assungao dos seus papeéis em saude (E1.1.3) através da avaliagao da
estrutura e contexto familiar (E1.1.6.) e dos conhecimentos e comportamentos da
familia relativos a saude (E1.2.7.) para que seja possivel intervir nas situagdes que
possam afetar negativamente a qualidade de vida da crianca (E1.2.).

E porque este jornal de aprendizagem emergiu apés uma sessao na UTAAC, ndo
podia deixar de assinalar a sua contribuicdo para a aquisigdo de competéncias sobre
técnicas de comunicagdo no relacionamento com a crianga e familia (E3.3.1),

apropriadas a idade e ao estadio de desenvolvimento (E1.1.2.).
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Experiéncia de estagio em Unidade de Cuidados de Saude
Personalizados

3.4 A crianca e o0 jovem em situacao de risco e de maus tratos e

violéncia

1. Nota introdutéria

Visando a promog¢ao da saude e a prevencao de complicagdes, a identificacao de
situagdes de risco que possam afetar negativamente a crianga inscreve-se nas
competéncias especificas do enfermeiro especialista em SIP (Regulamento n.°
422/2018, de 12 de Julho) no sentido de maximizar o potencial de saude da crianga
(RPQCEEECJ, 2015).

As situagdes de maus tratos e violéncia contra as criangas sdao um exemplo
da importancia da atuacao do EESIP naquela que pode ser uma das situagdes mais
devastadoras vivenciadas pela crianga, e familia. Identificar essas situagdes, e
apoiar e orientar as criangas e familias é um dever exigido a qualquer adulto e
especialmente aos enfermeiros que delas cuidam, cujas intervengbes devem

garantir a protecao dos seus direitos em defesa do seu melhor interesse.

2. Reflexao

As minhas experiéncias neste ambito foram sempre escassas ao longo da
minha vida profissional, o que admito ter sido um alivio pois sempre tive dificuldade
em gerir emocionalmente as minhas reacdes perante a crianga maltratada ou os
perpetradores, ou suspeitos de o serem. Nos ultimos anos, por motivos de relocagao
geografica e adaptacdo a uma nova realidade cultural e a um diferente sistema de
saude, os requisitos de trabalhar em pediatria incluem a obrigatoriedade de
participar em cursos de protegdo de menores que instruem sobre os sinais de alerta
que poderdo indicar que uma crianga necessita de prote¢cdo, assim como o0s
processos de referenciagdo que semelhante situacéo exija. Esse requisito obrigou a
gerir essas emocgoes regularmente, face ao pior que um ser humano pode causar a
uma crianga.

Criangas potencialmente em risco de maus tratos e/ou violéncia ocorrem em
qualquer estrato social, independentemente das capacidades econdmicas de cada
familia ou da diferenciacdo que estas possam possuir em termos de habilitagdes

literarias. Do mesmo modo, situagdes de risco podem surgir em qualquer contexto
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de saude, desde neonatologia, a urgéncias ou servigos de internamento, assim
como em cuidados de saude primarios. Ao longo do meu estagio, contactei com
algumas situagdes de risco no servico de pediatria médica que incluiam lactentes
hospitalizados por negligéncia familiar (Marta e Mateus), situacédo em que o hospital
atua como protetor da crianga até que os servigos sociais intervenham; nos CDP,
uma das visitas efetuadas foi a uma casa de acolhimento onde uma das criangas
(Angela, na altura com 20 meses) era uma ex-prematura cujo nascimento foi a
consequéncia de uma terminagao voluntaria da gravidez num estadio tardio de
gestacdo resultando numa sobrevivéncia com sequelas e num abandono a
nascenca pela mae. Do mesmo modo, conheci Marco de 3 anos de idade que tinha
sido retirado aos pais pela Comissao de Protecdo de Criangas e Jovens (CPCJ) e
entregue aos avos maternos, por motivos de negligéncia parental e violéncia
doméstica. Nessas situagdes a negligéncia foi o denominador comum das vidas de
Marta, Mateus, Angela e Marco, situagdes em que o estado interveio em defesa das
criangas, considerando que viver com as familias era uma opgdo mais prejudicial
que benéfica, e transferindo os seus cuidados para outros elementos familiares ou
entregando-as a casas de acolhimento até que uma alternativa surgisse, como a
adogdo. Infelizmente, e embora negligéncia seja uma razdo suficientemente grave
para se intervir de modo robusto na protecédo da crianga, ndo € a unica situacao de
maus tratos. Outras incluem violéncia fisica e/ou psicolégica/emocional, abuso
sexual, bullying, praticas tradicionais lesivas (como a mutilagdo genital feminina),
problemas comportamentais (agressividade contra outros ou contra o proprio,
agitacdo, ideagao suicida, desorientagdo, confusdo e apatia), comportamentos
aditivos nos cuidadores (alcool, substancias ilicitas, jogo, entre outras), dificuldade
de aprendizagem sem défice cognitivo, disfuncionalidade parental/familiar,
absentismo escolar, e outros motivos potencialmente lesivos do bem-estar da
crianga, ou mesmo da sua vida. A lista é longa e pode parecer interminavel pelo
impacto que cada situagao causa a todas as pessoas envolvidas, mas acima de tudo
a defesa da crianga assume-se como crucial nestas situacdes, devendo nortear as

intervencgdes na protecao dos seus direitos.

Os direitos da crianga estdo consagrados na Convengao Sobre os Direitos
das Criangas (UNICEF, 2004), com ressalva para o artigo 2.° (respeito e garantia
dos direitos a todas as criangas sem excegao, independentemente da sua condigéo),

artigo 19.° (protegdo da criangca de todas as formas de violéncia fisica, mental e
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sexual, abandono ou negligéncia por parte de terceiros, incluindo os pais), e artigo
23.° (direito da crianga com deficiéncia a cuidados especiais, educacéo e formagao
que Ihe permita atingir o maior grau de autonomia possivel).

Embora a convencéao particularize os direitos da crianga com deficiéncia no
seu artigo 23.°, ndo se pode induzir que a sua protegao e garante se circunscrevam
a quem sofre de deficiéncia fisica, antes devem abranger todas as criangas que
necessitem de cuidados especiais e que por esse motivo partiihem de uma
vulnerabilidade que exige uma “(...) atencdo redobrada por parte dos servigos de
saude (...)” (DGS, 2013, p. 37). Na realidade, se atentarmos para o significado
original da palavra deficiéncia na Convengédo percebemos que traduz a palavra
inglesa disability, sendo que uma criangca com deficiéncia (disability) pode ser
entendida como tendo uma alteracao/limitagao fisica ou mental com efeitos adversos
a longo termo e repercussdes substanciais a nivel da sua independéncia (Office for
Disability Issues, 2011, p. 7). Face a esta definicdo conclui-se que criangas com
doencgas prolongadas como cancro, diabetes, fibrose quistica ou drepanocitose
(entre outras) sao abrangidas por esta definicdo, no sentido em que exigem
cuidados especiais, partilhando uma vulnerabilidade que exige protecgao.

Estudos tém demonstrado que as criangas com necessidades especiais sao
mais propensas a serem vitimas de maus tratos quando comparadas com criangas
saudaveis (Jones et al, 2012; Miller & Brown, 2014). A National Society for the
Prevention of Cruelty to Children (NSPCC), elenca uma série de fatores
potencialmente justificativos dessas situagdes:

- Relutancia em acreditar que as criancas estdo a ser vitimas de mau tratos,
minimizando o seu impacto e relacionando os sinais indicadores de abuso
com a condigao de que padecem,

- Insuficientes instituicdes de apoio que poderao levar ao isolamento da familia,

- Fatores associados a condicdo como dependéncia de varios cuidadores para
a satisfagdo das suas necessidades, capacidade de resistir/evitar o abuso
diminuida, comunicagao limitada e incapacidade em compreender 0 que esta
a acontecer ou de procurar ajuda,

- Obstaculos a identificacdo de preocupacdes e uma deficiente resposta no
apoio a crianga em risco: inexisténcia de uma abordagem holistica no cuidado
a crianga, relutdncia em confrontar pais/cuidadores e outros profissionais
(Miller & Brown, 2014).
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Em Portugal, o modelo de intervencdo para criangas e jovens em risco
assenta na rede de Nucleos de Apoio sedeada na comunidade, em articulagdo com
0s nucleos em contexto hospitalar (DGS, 2013), tendo sido criados em 2008 no
ambito da Acdo de Saude para Criangas e Jovens em Risco. Nao obstante as
experiéncias acima mencionadas, foi na UCSP que conheci este processo de modo
mais aprofundado pois a enfermeira orientadora era a interlocutora do NACJR
naquela unidade, fazendo a referenciacdo de criangas que se suspeitavam serem
vitimas de negligéncia e/ou maus-tratos. Essas situagbes eram discutidas nas
reunides semanais do nucleo e envolviam uma equipa multidisciplinar (enfermeira,
meédica, psicologo e assistente social) possibilitando, assim, a exploragéo
multidimensional de cada situacdo identificada. A quantidade de criancas
referenciadas pareceu um numero abismal, especialmente porque havia muitas
situacdes que transitavam de um ano para o outro por persisténcia das suspeitas, ou
por confirmagao, com consequente delineagcao de um plano de agcdo que podera ter
de envolver outras entidades (como a CPCJ, ministério publico e tribunais),
instituicbes (como a escola de Mateus) ou ainda outros familiares (como o pai e avos
paternos de Angela que se comprometeram a acolher e cuidar da menina).

Dado o contacto continuado da enfermeira da UCSP com as familias, esta
encontra-se numa posic¢ao privilegiada de prevenir e detetar possiveis situagdes de
maus tratos, e intervir no sentido de as sinalizar, minimizar e prevenir recorréncias
(DGS, 2014). Estar alerta para estas familias que se destacam das dezenas com
quem a EESIP contacta diariamente revela uma grande sensibilidade e um cuidado
centrado na familia, orientada por uma visao holistica que ultrapassa o mero visivel,
e considera as inumeras possibilidades e ramificagcbes nao observaveis. Nestas
interacdes enfatiza-se a salvaguarda dos direitos da crianga e a sua seguranga, indo
ao encontro das suas necessidades para a manutencao da sua qualidade de vida e

em determinadas situagdes, a protecao da prdpria vida.

3. Contributo para a aquisicao de competéncias
A aquisicdo e desenvolvimento de competéncias abrangeu n&o apenas as
competéncias especificas do EESIP como preconizadas no seu regulamento
(Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho), mas também as competéncias comuns
do EE (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro).
Assistir a crianga/jovem com a familia, na maximizagéo da saude compreende

a identificacdo de situacdes de risco, 0 acompanhamento e orientacdo das criancas
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(e familia) e a sensibilizagdo dos cuidadores e outros profissionais para o risco da
violéncia, suas consequéncias e como prevenir, competéncias inscritas no ponto
E1.2. do Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho e para as quais participar nas
reunides do nucleo, familiarizar-me com a sua dindmica e elaborar esta reflexao
contribuiram.

A vivéncia experienciada permitiu também mobilizar conhecimentos sobre
saude e bem-estar fisico, psicossocial e espiritual nas situagbes de especial
complexidade (competéncia E2.2.) que s&o as criangas maltratadas, assim como
promover praticas de cuidados alicercadas no respeito pelos direitos humanos

(dominio A2.1.) e na criagdo de um ambiente seguro (dominio B3.1.)
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4. MORRER COM CONDICAO CRONICA

Experiéncia de estagio em Cuidados Domiciliarios Pediatricos

4.1 Cuidados Paliativos Pediatricos

1. Nota introdutéria

Numa das visitas domiciliarias acompanhei a enfermeira de cuidados
paliativos ao domicilio de uma familia monoparental, em que a mae é a unica
cuidadora de dois filhos, ambos com distrofia muscular de Duchenne, doenga
hereditaria, ligada ao cromossoma X que apenas afeta rapazes. Todos os trés filhos
sofriam da mesma doenga, com o mais velho a ter falecido quatro anos antes;
atualmente os dois mais novos — Cristiano de 18 anos e Pedro de 17 — estdo em
fase avancada da doenca, com Cristiano evidenciando maior deterioracdo. O
prognoéstico de ambos é irrefutavel (a morte adivinha-se para um futuro proximo) e a
mae tem disso conhecimento, tendo vivido a mesma situagédo num passado recente.
Ha quatro anos que vive um luto prolongado e irreparavel, nao gerido pelas
solicitacbes constantes dos dois rapazes que dependem dela para a satisfacdo de
todas as suas necessidades diarias.

Esta situagdo em particular suscitou interesse em refletir sobre a importancia
das equipas de cuidados paliativos pediatricos no processo de morrer, contribuindo
para a mobilizacdo de conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificacao
da morte” e dos processos de luto (competéncia E2.1.3 do Regulamento das
Competéncias Especificas do Enfermeiro EESIP n.° 422/2018, de 12 de Julho).

2. Reflexao

Cuidados Paliativos Pediatricos afirmam-se como os cuidados ativos totais a
crianga (corpo, mente e espirito) e envolvem o suporte emocional a familia, parte
integrante da vida da crianca (Hockenberry, 2015). Sao cuidados que requerem uma
abordagem multidisciplinar, podendo ser prestados em instituicdes terciarias, na
comunidade e mesmo no domicilio, mesmo se os recursos forem limitados (OMS,
2019). Esta definicao encontra ressonancia noutras como a Carta de Praga (EAPC,
IAHPC, WPCA & HRW, 2014) que declara os cuidados paliativos como um direito
humano universal que melhoram a qualidade de vida dos doentes (criangas
incluidas) e suas familias, num cuidado centrado a familia que se revela fulcral em

enfermagem pediatrica. Até 2013 a filosofia inerente aos cuidados paliativos
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pediatricos ndo encontrava ainda lugar na realidade portuguesa, mas que
gradualmente tem conquistado uma posicao de relevo junto da populagéo pediatrica
(Lacerda, Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019).

Na situacao das criangas com condi¢gao cronica a recomendagao é que haja
envolvimento das equipas de cuidados paliativos desde o diagndstico, para que seja
possivel encontrar com a familia alternativas que deem resposta as necessidades
das criangas e familias, com consequente adequacdo da utilizacdo dos servigos
hospitalares e aumento da sustentabilidade do sistema de saude (Lacerda, Oliveira,
Cancelinha & Lopes, 2019), s6 assim sera possivel apoiar a familia (e a crianga)
durante o percurso de doencga e contribuir para a complexas tomadas de decisao
que se desejam informadas (Weak, Fecske, Breedt, Cartwright, Crawford & Forbes,
2018). Alias, o grupo de trabalho nomeado pelo Ministério da Saude (2015)
recomenda a implementagcdo estratégica de equipas e unidades no cuidado a
crianga com doencgas cronicas e potencialmente fatais.

E importante distinguir entre cuidados paliativos e cuidados em fim de vida. Ja
foi abordado como o primeiro € definido, com o segundo conceito a ser limitado ao
periodo de tempo em que o o tratamento curativo € suspenso e a morte € iminente
(semanas, dias ou horas) (EAPC, 2009). O objetivo dos cuidados € a manutencéo e
protecdo da dignidade humana, ndo a integridade da saude (Nunes, Amaral &
Gongalves, 2005) nem a procura implacavel por uma cura cuja possibilidade deixou
de ser alcangavel.

A manutencao de um didlogo honesto e livre de preconceitos € um imperativo
do processo cuidativo com a esperanca a ter um papel fundamental em situacdes de
fim de vida. Analogamente a quando foi diagnosticada a doenca e a énfase foi dada
ao que os trés rapazes conseguiam fazer, a manutencao da esperanca em fim de
vida ndo deve estar vinculada a planos irrealistas, impossiveis de alcancar pela
certeza da morte, mas antes a metas alcancaveis como controlo sintomatico,
recursos disponiveis e objetivos dos cuidados (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007).

Na situacdo de Pedro e Cristiano essas metas passavam por jogarem
playstation (Pedro, o Unico ainda com alguma autonomia e forga mantida) e terem a
visita de um voluntario/amigo que dispunha do seu tempo livre para os visitar e jogar
um jogo com oOs rapazes. A tonica dos cuidados incide precisamente na qualidade
de vida, com essa qualidade a ser uUnica para cada pessoa pela significagdo que
cada uma detém na dinamica de cada familia. Compete ao enfermeiro especialista

em enfermagem de saude infantil e pediatrica refletir com a crianga e familia naquilo
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que para eles é o mais importante, independentemente de néo o ser para ele, caindo
a tomada de decisao partilhada no dominio da responsabilidade profissional, ética e
legal das competéncias comuns do enfermeiro especialista (regulamento n°
140/2019, de 6 de fevereiro).

O respeito pelos desejos do doente e da familia e pela identidade cultural,
assim como a manuteng¢ao da esperanca esta indissociavel da relacado estabelecida
na fase em fim de vida (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007) e revelam-se elementos
essenciais no exercicio profissional do EESIP. Alias, respeito por cada unidade
familiar no que diz respeito a sua dinamica, cultura, expressao de emocgdes e “(...) 0
estabelecimento de uma parceria com vista ao envolvimento, participacdo/parceria
nos cuidados, capacitagdo e negociagdo (...)” (regulamento n.° 351/2015, de 22
junho, p. 16662) sao elementos fulcrais em enfermagem pediatrica. Os desejos da
propria crianga que esta a morrer tém também de ser equacionados nos cuidados a
diade. Facilitar uma comunicag¢ao expressiva de emog¢des (RPQCEEECJ, 2015) tem
de ser constante no contacto com o outro, contudo ha criangas/familia que podem
nao querer abordar o assunto, ndo podendo ser forcadas a isso (Chambers, 2018).
Quando questionada a mae de Cristiano e Pedro comentou que esse era mesmo o
desejo de ambos os rapazes, e foi satisfeito por todos os envolvidos.

Pude observar o modo como a enfermeira abordava a mae, sempre de um
modo sensivel e respeitoso dos seus desejos de querer, ou nao querer, conversar
sobre a morte e 0 que aconteceria depois. Surgiu a duvida se a minha presenca
pudesse, de algum modo, dificultar a expressdo de emogdes, mas a mae garantiu
que nao, que simplesmente nio |he apetecia abordar o assunto. Nao se insistiu e a
uma certa altura, espontaneamente, falou do filho que falecera, que sabia que teria
de passar pelo mesmo e que temia muito esse momento, especialmente apds a
perda de ambos os filhos. A comunicagdo expressiva de emocgdes deve ser
facilitada, sendo um dos elementos importantes do RPQCEEECJ (2015), mas
sempre no tempo permitido pela familia e ao ritmo que é tolerada, mobilizando
estratégias comunicacionais apropriadas e culturalmente sensiveis (competéncias
especificas E1.1.2 e 3.3 do EESIP). Uma deficiente utilizacdo de técnicas
comunicacionais pode ter consequéncias devastadoras tanto para o doente (caso
tenha idade e capacidade cognitiva para compreender) como para a familia (Barclay,
Blackhall & Tulsky, 2007), e ser um acrescido fator indutor de trauma.

Cuidar da crianga(s) em fase de fim de vida € cuidar dela(s) inserida(s) no seu

contexto primario: na sua familia (Koch & Jones, 2018).
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4. Contributo para a aquisicdo de competéncias

No seu exercicio profissional o enfermeiro observa os valores humanos, de onde
se destacam a protecao dos direitos das pessoas vulneraveis (da crianga a pessoa
idosa) e o respeito pelas diferengas individuais (artigo 81.° do Cédigo Deontoldgico
do enfermeiro), um dever que encontra ressonancia nas competéncias comuns do
EE do dominio A na promocéo de praticas de cuidados que respeitem os direitos
humanos onde se inscrevem os valores, costumes e crengas espirituais que
refletivos da cultura individual e/ou de um grupo. Adicionalmente, o artigo 87.° do
Cadigo Deontolégico do enfermeiro garante o respeito pelo doente terminal, que se
atinge através da aplicacdo de conhecimentos e capacidades facilitadoras da
“dignificacdo da morte” e dos processos de luto (competéncia especifica E2.1 do
EESIP).

Da reflexdo sobre o processo de morrer vivenciado por Pedro e Cristiano e as
necessidades da mae perante duas mortes anunciadas, emergiram aprendizagens
que contribuiram para a aquisigcdo de competéncias especificas como preconizadas
no regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho). A mobilizacdo de estratégias
comunicacionais, como mencionado acima, permitiu assistir a crianga e familia na
maximizagado da saude (E1) facilitando a gestdo de um plano de saude em parceria
com a mae (E1.1), e a identificagdo de evidéncias emocionais de mal-estar psiquico
(E1.2.3). Cuidar da crianca e familia nas situacbes de especial complexidade (E2)
através da dignificacdo da morte e do luto (E2.1.1), da gestdo do bem-estar
psicossocial, emocional e espiritual da crianga (e familia) (E2.2.1), da intervengéo
apropriada na resposta a doengas raras (E2.3.) e da mobilizagdo de estratégicas
promotoras da esperancga (E2.5.5) ao longo da fase do fim de vida contribuiu para a
experiéncia transacional que a familia estava a vivenciar, e que seria a ultima vivida
pelos trés. Por ultimo, a prestagcdo de cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida (E3) efetuou-se no final desse ciclo, mais
especificamente quando o final se aproximava, assentando o seu exercicio no
desenvolvimento das competéncias comunicacionais e relacionais (E3.3) e na
promog¢ao da autodeterminacido dos adolescentes nas escolhas relativas a saude, e
a morte (E3.4) pelo respeito pela sua tomada de decisdo sobre ndao quererem

discutir a fase que estavam a viver nem o que se adivinhava num futuro préximo.
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5. TER UM FILHO COM CONDIGCAO CRONICA

Welcome to Holland!

Bem-vindo a Holanda!

"Ter um bebé é como planear uma fabulosa viagem de férias - para a Italia!
Compramos montes de guias e fazemos planos maravilhosos! O Coliseu. O David
de Miguel Angelo. As géndolas em Veneza. Podemos até aprender algumas frases
simples em italiano. E tudo muito excitante.

Apos meses de antecipacdo, finalmente, chega o grande dia! Arrumamos as
nossas malas e embarcamos. Algumas horas depois aterramos. O comissario de
bordo chega e diz: "Bem-vindo a Holanda".

"Holanda!?!", diz vocé, o que quer dizer com Holanda!?! Eu escolhi a lItalia!
Devia ter chegado a ltalia. Toda a minha vida sonhei conhecer a lItalia. Mas houve
uma mudanca de plano de voo. Aterramos na Holanda e é la que vocé deve ficar. A
coisa mais importante é que eles ndo te levaram a um lugar horrivel, desagradavel,
cheio de pestiléncia, fome e doenca. E apenas um lugar diferente. Logo, vocé deve
sair e comprar novos guias. Deve aprender uma nova linguagem. E ira encontrar
fodo um novo grupo de pessoas que nunca encontrou antes.

E apenas um lugar diferente. E mais baixo e menos ensolarado que a ltélia.
Mas, apos alguns minutos, vocé pode respirar fundo e olhar em redor... e comecgar a
notar que a Holanda tem moinhos de vento, tulipas e até Rembrandts e Van Goghs.

Mas todas as pessoas que conhecemos estao a viajar para Italia... e estdo
sempre a comentar sobre o tempo maravilhoso que passam la. E durante a sua vida,
vocé dira: "Sim, la era onde eu deveria estar. Era tudo o que eu tinha planeado”. E a
dor que isso causa, nunca, nunca, nunca se ira embora... porque a perda desse
sonho é uma perda extremamente significativa. Porém... se vocé passar a sua vida
foda remoendo o facto de néo ter ido a Italia, nunca estara livre para apreciar as

coisas belas e muito especiais... sobre a Holanda."

Emily Perl Kingsley
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1. Reflexao

A narrativa de Emily Kingsley (escrita quando o seu filho nasceu com
Sindrome de Down) mostra, de um modo pungente, como ter um filho diferente
nunca esta nos planos cuidadosamente elaborados pelos pais: ninguém deseja ir
para a Holanda quando o plano inicial era ir para a ltalia. Alias, a Holanda nao era
um destino sequer contemplado e esse acontecimento surge como um choque, uma
afronta, um desgosto e uma magoa que se torna crénica com o passar do tempo.

As emocgdes experienciadas inscrevem-se nas fases potencialmente
vivenciadas pelos pais apos o diagndstico de uma condigdo cronica num filho -
choque, ajustamento e reintegracdo (McElfresh & Merck, 2015), mas este texto,
escrito na primeira pessoa, oferece orientagbes para o desenvolvimento de
mecanismos de coping para melhor lidar com a condigdo. Mais do que alusdes a
doencas e possiveis tratamento, o enfoque foi no que a situagao pode ter de positivo
sem deixar de haver o reconhecimento genuino que a magoa e a perda podem ser
permanentes. Alias, sentimentos de perda e luto sdo frequentemente reportados
como sendo avassaladores e de dificil, ou impossivel, recuperag¢ao (Currie & Szabo,
2019). As experiéncias parentais sdo sempre complexas, dar voz as suas
experiéncias oferece a possibilidade de conhecer e compreender (se bem que
marginalmente) os desafios que existem ao viver com uma crianga com condigao
cronica dependente de tecnologia para sobreviver.

A crianga ndo pode ser unicamente definida pela sua condicdo. A sua
presenca condiciona a sua vida diaria, e a da familia, mas nao define toda a sua
vida, nem de quem a rodeia. Ha que acreditar, e apoiar, no seu potencial para
crescer e se desenvolver, permanecendo de mente e espirito abertos na certeza
inegavel de haver multiplas dimensdes duma unica situagdo que exige sensibilidade

€ compreensao na aceitacdo do outro como outro, diferente de mim.
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CONSIDERACOES FINAIS

As diferentes experiéncias de estagio descritas e analisadas neste portfolio
foram ricas e prolificas para o pensamento reflexivo, num dialogo permanente entre
a acao e a reflexdo. Esta compilagdo percorre o ciclo vital da crianga, desde o
nascimento a morte, incorporando intervengdes de enfermagem e vivéncias
parentais em determinados momentos desse percurso. Cada uma foi escolhida pelo
grau de interesse, mas também de emocionalidade que espoletou, pela miriade de
dimensdes existentes em cada contacto interativo e em cada pessoa, e pelas
respostas que se adequaram a cada situagdo. Apropriando-me das palavras de
Watson (2012): “(...) cuidar n&do é (...) apenas uma emocdao, atitude ou um simples
desejo. Cuidar é o ideal moral da enfermagem, pelo que 0 seu objetivo é proteger,
melhorar e preservar a dignidade humana (...)” (p. 55), propésito que emerge do
autoconhecimento do enfermeiro.

Este autoconhecimento potencia a gestdo emocional, indissociavelmente
ligada a estas narrativas experienciais, sendo fundamental que o enfermeiro se
mantenha equilibrado interiormente para que seja um bom gestor emocional (Diogo,
Fernandes & Martins, 2019). A autoconsciéncia desempenha um papel crucial para
esse equilibrio e decorre, em grande parte, da manutengao de uma pratica reflexiva
conducente a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem (Diogo, Vilelas,
Rodrigues & Almeida, 2016), e, consequentemente, da qualidade de vida da crianca
e da familia.

A capacidade de autoconhecimento insere-se no dominio D do
desenvolvimento das aprendizagens profissionais do regulamento das competéncias
comuns do EE (Regulamento n.° 140/2019). Adicionalmente, o leque de
competéncias para as quais este portfolio contribuiu, comuns e especificas, é
espelho da vastiddo de oportunidades de desenvolvimento contidas em cada
momento do percurso formativo. A sua elaboragdo traduziu-se numa ferramenta

analitica propicia ao meu desenvolvimento pessoal e profissional.
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APENDICE V

Visita domiciliaria com Associag¢ao de ajuda ao RN



VISITA DOMICILIARIA COM ASSOCIACAO DE AJUDA AO RN

A visita foi efetuada na companhia de uma enfermeira especialista em Saude
Infantil, voluntaria na Associagdo de ajuda ao RN, uma Instituigdo Particular de
Solidariedade Social (IPSS) cuja missdo assenta na ajuda a familias carenciadas
com bebés desde o nascimento até aos seis anos de idade, nomeadamente através
da entrega de bens essenciais a sobrevivéncia do bebé, atividades de capacitagao
parental, apoio domiciliario e formagdes aos pais e outros cuidadores.

A referenciagdo das familias para a associagdo faz-se ainda em contexto
hospitalar, antes da alta, habitualmente em reuniées multidisciplinares (quando estas
aconteciam). Atualmente essa referenciagado pode ser feita pela equipa médica ou
de enfermagem da unidade de cuidados neonatais ou através da consulta [da
maternidade].

Foi a enfermeira chefe da UCIN que me alertou para a existéncia desta
associacao, tendo sido ela a estabelecer os necessarios contactos de modo a
possibilitar a minha presenga numa das visitas. Enquadrada na minha tematica foi
escolhida uma familia em que uma das criangas era dependente de oxigénio no
domicilio, encontrando ressonancia nas atividades por mim planeadas de conhecer
0 processo de articulacido e referenciacdo do servigo com outras unidades e
instituicbes na comunidade (dando assim resposta ao terceiro objetivo especifico do
primeiro objetivo geral) e conhecer os recursos de apoio, ensino e gestao de
cuidados no ambito da capitacdo parental (primeiro objetivo especifico para o
segundo objetivo geral).

A visita domiciliaria ocorreu apés pedido de autorizacdo a familia, tendo sido
precedida por reunido com a enfermeira voluntaria da associagdo, que me
descreveu a associagado e o seu funcionamento, assim como a familia que iriamos
visitar. Esta enfermeira é EESIP, atualmente na comunidade, e mostrou-se muito
disponivel para explicar o processo de articulagao e referenciagdo entre a familia —
associagcdo — comunidade; a sua experiéncia prévia como enfermeira na
maternidade proporcionou uma visdo mais abrangente das dificuldades vivenciadas
por familias nestas situagdes, assim como o0 modo como se podem minimizar/ajudar

a resolver.
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Guilherme & André

Era uma casa de tijolos com uma escada ingreme e estreita que subia ao piso
Superior. A porta da entrada abria para uma casa pequena onde plasticos cobriam
portas, as paredes estavam nuas de decoracdo e embalagens volumosas
espalhadas pelo chdo indicavam que estavam a decorrer obras. No quarto uma
cama de casal e ao lado um bergo de lengois coloridos e um mobile de animais de
feltro onde dorme André, um dos gémeos nascidos no final de Julho do corrente
ano, enquanto Guilherme, o segundo gémeo, dorme sossegado ao colo da mae.
Numa bancada no quarto acumulam-se fraldas, produtos de higiene e toda a
parafernalia necessaria aos cuidados de dois bebeés; incongruentemente um cilindro
de oxigénio ocupa parte do espago, os Oculos nasais a ligarem este gas a
Guilherme, enquanto o monitor colocado numa mesa avalia a saturagdo de oxigénio
periférico. Entre fraldas, biberbes e roupa de bebé, o equipamento tecnologico
sobressai cruamente revelando a necessidade de cuidados especiais, a par do
naturalmente exigido por dois recém-nascidos.

Guilherme e André nasceram as 33 semanas de gestacdo e ambos
necessitaram de cuidados intensivos durante cerca de um més. No periodo pré-natal
tinha sido detetado assimetria de crescimento, com André a ser maior que
Guilherme, e apds o nascimento o primeiro continuou a desenvolver-se mais
rapidamente que o irmdo, que permaneceu dependente de oxigénio. Na
aproximagdo do regresso da familia a casa a familia foi informada que essa
dependéncia teria de continuar e que por isso teriam de integrar o seu papel de
cuidadores no seu novo papel de pais.

Na preparacao para a alta o casal teve de consolidar as suas competéncias
parentais e aprender os aspetos inerentes a fisiologia pulmonar, os cuidados
envolvendo a administragdo de oxigénio e a monitorizagdo da respiracdo de
Guilherme. Relataram que os primeiros dias passados em casa corresponderam a
noites insones, com o alarme do monitor a rasgar o siléncio a fazé-los pular da
cama; com o tempo adquiriram alguma confianga, fazendo uso do seu julgamento
critico de como estava o bebé, desligando o monitor por periodos durante o dia e
estando mais atentos a alteracbes durante a alimentacdo ou quando haviam outros
stressores envolvidos.

No decurso da conversa a mae manifestou algumas duvidas relativas ao sono
e alimentagcdo de ambas as criancas, questdes que a enfermeira tratou de

esclarecer enquanto reforgava os conhecimentos previamente adquiridos. O pai fez
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alusao a um dossier facultado pela Associagdo onde estavam algumas informacdes
acerca do expectavel desenvolvimento infantil, questdes de alimentagdo, sono e
repouso e a vigilancia de saude dos bebés, que ambos consultavam com frequéncia
e onde encontravam resposta a algumas questdes. As competéncias adquiridas
pelos pais ndo so relacionadas com a aprendizagem de procedimentos técnicos,
mas em termos de conhecimentos e confianga mobilizados para cuidar do bebe com
necessidade de cuidados especiais, devem ser reforgcadas apos a alta do hospital,
especialmente nos primeiros meses (Nugent, Blanchard, Stewart, 2008). Informagao
acerca da situacao de saude do bebé, recursos disponiveis, e identificagdo de redes
de suporte sao essenciais, assim como € a informacao relativa ao desenvolvimento
do bebé, momentos chave desse processo e da propria parentalidade. Na
preparagao para a alta meios complementares de ensino devem ser providenciados
no sentido de secundarem a informagao oral (OE, 2011) e pude comprovar isso
mesmo enquanto folheava esse dossier e constatava o modo como os pais
confiavam no seu conteudo e se referiam a ele com frequéncia.

O facto da voluntaria que procedeu a visita ser enfermeira investiu 0 momento
de uma intencionalidade que poderia nao ter acontecido se fosse outro profissional
de saude. Por tras da oferta de leites, fraldas e roupas, essenciais aos bebés e
muito bem-recebidos pelos pais, houve o propoésito de inquirir como estavam a viver
esta situagédo, que mecanismos de coping estavam presentes e que apoio tinha sido
mobilizado para os ajudar. Esta avaliagado da familia, no sentido em que identifica o
apoio que a familia necessita ou deseja num determinado momento, deve ser um
processo continuo no tempo pois o sistema de apoio e a percegcdo que se tem da
condigcao pode alterar-se de uma visita para a outra (McElfresh & Merck, 2015).

No breve periodo que durou a visita pude constatar que os pais estavam
ambos envolvidos nos cuidados aos dois filhos, enquanto geriam o equipamento
necessario a Guilherme, integrando a condicdo do filho nas suas vidas e no
exercicio da sua parentalidade. Pareceram ter encontrado um equilibrio entre as
necessidades de dois recém-nascidos e as imposi¢cdes a que a condigao cronica de
um deles obriga, caminhando em dire¢cdo a normalizagdo. A sua agenda diaria
encontra-se preenchida por idas a consultas ndo antecipadas aquando da gravidez —
pneumologia, hematologia, e outras relacionadas com Guilherme -, a par das
consultas habituais de desenvolvimento dos gémeos. O esperado e o inesperado
encontraram um lugar nas suas vidas e os pais salientaram a ajuda da avo e tia

maternas que se disponibilizaram a estar presentes e a ser envolvidas para que os
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pais pudessem ter um tempo para se reorganizarem como casal e familia. Cuidar de
uma crianga com condigdo cronica impde exigéncias a nivel de energia, tempo e
recursos financeiros (McElfresh & Merck, 2015) e ambos verbalizaram que cuidar de
dois bebés, um deles doente, significa vinte e quatro horas de dedicacéo, entre
atender a necessidades basicas de ambos, acrescidas de cuidados especiais a
Guilherme, sem descurar a vida familiar, com novos papéis e identidades.

Cuidar de um bebé com necessidade de cuidados especiais ndo se restringe
as competéncias técnicas que os pais tiveram de adquirir no que ao equipamento diz
respeito, havendo uma substancial dimensao emocional que nao pode ser
descurada. Ambos os pais verbalizaram sentimentos de medo quando lhes foi dito
que Guilherme precisaria de oxigénio suplementar, e que por isso precisava de
monitorizacdo continua no domicilio. André tinha tido alta uma semana antes e a
familia queria ter ambos em casa para que a sua vida deixasse de estar repartida
entre casa e hospital, entre André e Guilherme, e por isso prontamente se
envolveram nos cuidados, mas receios e angustias mantiveram-se. Durante as
primeiras e subsequentes visitas da associacao foi dada abertura para a expressao
de emocgdes sobre o que significa cuidar de um filho com necessidade de cuidados
especiais. A facilitacdo de uma comunicagdo expressiva de emogdes subjaz a
parceria de cuidados (RPQCEEECJ, 2015) e atenta para o apoio que possam
necessitar, tanto na sua parentalidade como no seu papel de cuidadores informais,
apoio que deve ser providenciado (Kirk & Glendinning, 2004). Do mesmo modo, a
abertura da equipa de enfermagem da unidade de cuidados intermédios em
aconselhar por via telefénica em caso de dificuldade, revelou-se uma mais valia no
suporte a familia, reforcando que alta hospitalar ndo corresponde a abandono. Aos
enfermeiros assiste-se o dever de apoiar devidamente os pais que cuidam de uma
crianga que necessita de cuidados especiais no domicilio (Casey, 1993), para isso
fazendo uso da rede de apoio existente, tanto na familia como na comunidade. A
referenciagdo das criangas e a articulagdo com outras instituicdes/servigos visa a
prevencao de complicagbes e a adaptagao as condigdes de saude, sendo atributo
do EESIP essa preocupagédo (RPQCEEECJ,2015).

No berco dois polvos feitos em |a chamaram-me a atencdo. Eram dois
bonecos feitos em crochet que fazem parte do projeto octo', proveniente da
Dinamarca no apoio aos RN prematuros. Na visao deste projeto os tentaculos do

polvo assemelham-se ao corddo umbilical que o bebé pode agarrar numa tentativa
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de mimetizar o ambiente uterino do qual se separaram prematuramente, e
analogicamente os tentaculos deste projeto estenderam-se a varios paises, tendo
sido implementado em diversas unidades de neonatologia.

A mae relatou que os polvos tinham sido oferecidos na UCIN e que tinha sido
encorajada a leva-los para casa mantendo-os perto de si para que adquirissem 0
seu cheiro, devolvendo-os depois as incubadoras onde estavam as criangas. A
vinculagdo mae-fllho(s) foi assim promovida, concorrendo a estabilidade tanto
fisiolégica como emocional dos bebés e dos pais (Altimier & Philips, 2016). Otimizar
a vinculacédo e o desenvolvimento da parentalidade deve ser um compromisso das
unidades de neonatologia, visando a protecao e a preservagédo da familia em crise
(Coughlin, 2014).

Esta atividade contribuiu transversalmente para a aquisicdo das
competéncias especificas do EESIP, como preconizado pelo regulamento n.°
422/2018, de 12 de julho: 1) assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagao
da sua saude, 2) cuida da crianga/jovem e familia nas situagcdes de especial
complexidade, e 3) presta cuidados especificos em resposta as necessidades do
ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem. Mais concretamente, esta
atividade serviu para me alertar para especificidades inerentes a cada competéncia,
no sentido em que conheci um contexto de sistema familiar no domicilio (E1.1.6) e
as redes de recursos comunitarios de suporte a crianga e familia com necessidades
de cuidados (E1.1.7), além de ter trabalhado em parceria com agentes da
comunidade (E1.1.10). Do mesmo modo tomei conhecimento de estratégias de
coping e adaptacao adotadas por uma familia em particular (E.2.5.2), assim como os
suportes familiar e comunitario mobilizados por esta (E2.5.4). Por ultimo, e no que se
refere ao processo de vinculagdo (E 3.2) tive oportunidade de avaliar o
desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1), de conhecer as estratégias utilizadas
pelos pais para o contato fisico pai/bebé (E3.2.4) e de capturar o envolvimento dos
pais na prestagcao de cuidados a um bebé com necessidades especiais (E3.2.6).
Apods o exposto estou certa de, no futuro, conseguir mobilizar estes conhecimentos
para a minha pratica de cuidados, estando agora mais consciente de nuances que

até ao momento me eram desconhecidas.
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IV Encontro de Enfermeiros de Neonatologia da Area de Lisboa



IV ENCONTRO ENFERMEIROS DE NEONATOLOGIA DA AREA DE
LISBOA

TEMA - Cuidados neuroprotetores: Viver sem trauma

FUNDAMENTACAO

Na procura continua da melhoria da qualidade dos cuidados, os enfermeiros
tém a responsabilidade de rever a evidéncia e aplica-la a sua praxis clinica (Silva,
Braz, Ferreira, Fontes & Almeida, 2008), tendo este encontro sido um meio para tal.
A disseminacdo de conhecimento ¢é considerada central a translagdo do
conhecimento’ (Curtis, Fry, Shaban & Considine, 2016), e sentindo necessidade de
consolidar conhecimentos previamente adquiridos em contexto de estagio, participei
como formanda neste encontro, dedicado exclusivamente a neonatologia e por esse
motivo com enfoque na competéncia E3.2 do regulamento das competéncias
especificas do Enfermeiro EESIP (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho).

Compete ao EE basear a sua pratica de cuidados em padrbes de
conhecimento validos, atuais e pertinentes, dando solidez aos processos de tomada
de decisdo e as intervengdes de enfermagem. Esta competéncia insere-se no
dominio D, desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Regulamento n.°

140/2019, de 6 de fevereiro), cujo contributo foi dado por esta atividade.

PLANEAMENTO

O encontro decorreu em dois dias — 14 e 15 novembro de 2019 — e embora
tenha acontecido apods términus do contexto de estagio decorrido na UCIN,
considero ter sido uma mais valia para a consolidagdo dos conhecimentos
adquiridos nesse contexto e das competéncias entretanto adquiridas num processo
que nao se finda num determinado periodo no tempo, mas que evolve ao longo do

mesmo.

" Translacdo do conhecimento (knowledge translation) define-se como o processo
através do qual o conhecimento é criado, disseminado e transferido a pratica de
cuidados (Curtis, Fry, Shaban & Considine, 2016)




REFLEXAO E CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

Encontro baseado nos cuidados centrados no desenvolvimento nas suas
multiplas dimensdes, tendo abrangido o percurso da gravidez a maternidade, os
apoios a familia que estao disponiveis, as intervengdes nos fatores indutores de
trauma e sua contribuicdo para a minimizagcao desse trauma.

Enfatizaram-se os cuidados neonatais de varios hospitais do pais, com
énfase ao percurso vivido desde o momento da conce¢do ao momento do parto
prematuro, o choque entre o bebé antecipado e o real e o apoio dado pelas equipas
de saude. Realgado o papel da EESIP em varios pontos do percurso (diagndstico
pré-natal, unidade materno-fetal, bloco de partos e neonatologia) e dada voz a
algumas maes cujos filhos foram prematuros. Uma dessas mées fundou uma
associacao de apoio as familias e outra foi o testemunho de uma mae cuja gravidez
gemelar foi interrompida as 27 semanas, com ambos os bebés (Marco com 1080gr e
Francisca com 840gr) a necessitarem de internamento na UCIN durante os primeiros
meses de vida. Por ser um testemunho narrado na primeira pessoa foi uma das
palestras que maior interesse me suscitou. Estas historias de vida sdo sempre
carregadas de emocgao e nem sempre com final feliz; sdo narrativas genuinas, sem
polimento, reveladoras de um processo muitas vezes moroso e com frequéncia
doloroso. A histéria de Marco e Francisca néo foi excegao.

O testemunho abordou tépicos focados ao longo dos dois dias, mas aplicados
a uma experiéncia concreta, vivida e narrada por uma mae. De um modo
despretensioso, mas muito humano, contou como foi o internamento na UCIN com
as suas condicionantes em termos de toque, o ter ambos os bebés em incubadoras
transparentes, perto, e ao mesmo tempo longe, a crenga quase inabalavel nascida
das conversas tidas com os profissionais de saude, que Francisca (a RN com menos
peso, mais intercorréncias de saude e aparentemente mais fragil, a bebé “ma”) iria
morrer, mas que Marco (o bebé “bom”) tinha elevadas chances de sobreviver.
Abordou também o lado humano da unidade, a preocupagao dos profissionais em
manter os pais informados, envolvendo-os em pequenas atividades que marcaram
pela diferenca e pelo carinho, como as impressdes plantares de Francisca [em
gesso] que foram depois oferecidas ao pai no dia 19 de Margo (dia do pai em
Portugal).

Algumas vezes torna-se dificil ndo cuidar em fungao do aparato tecnoldgico

que rodeia o bebé — numeros e valores que correspondem a respiragao, frequéncia
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cardiaca, pressao arterial e outros, ganham prevaléncia em relagado ao proprio RN.
Os pais dos gémeos acreditavam, assim como os profissionais de saude que deles
cuidavam, que Marco iria sobreviver e Francisca falecer, e no final, contra previsdes
funestas baseadas em numeros e estatisticas, os destinos de ambos alteraram-se.
O seu testemunho finalizou de um modo pungente narrando como os enfermeiros
puseram Marco no seu colo pela primeira vez (algumas semanas apds o
nascimento), em como sentiu o seu pequeno bebé em contacto com a sua pele, em
como esse momento perdurou para sempre na sua memoria. Porque a primeira vez
que aquela mae pegou em Marco ao colo foi também a ultima: Marco, o bebé “bom”
que estava destinado a sobreviver faleceu nesse mesmo dia. Francisca, a bebé ‘ma’
que sofrera uma enterocolite necrotizante e uma hemorragia ventricular e que todos
julgavam que iria morrer, sobreviveu e tem atualmente quatro anos, sem evidéncia
de qualquer sequela. Esta historia remete mais uma vez para a incerteza que rodeia
as familias cujos filhos dependem do ambiente quasi-esterilizado da UCIN e de
como os pais estdo vulneraveis e dependentes da equipa que cuida dos bebés para
apoio nesse percurso doloroso.

A estratégia mobilizada pelos enfermeiros de imortalizar as impressoes
plantares de Francisca em gesso € uma das muitas que podem ser utilizadas em
contexto neonatal. Construir um diario do bebé é outra forma de concretizar uma
experiéncia inevitavelmente traumatica e que toca todos os envolvidos de maneira
individual. Este diario pode ser transformado num registo das pequenas [grandes]
conquistas do bebé, além de ser mediador da relagao terapéutica, promotor de
esperanga e ajudar na vivéncia do luto. Globalmente as estratégias mobilizadas
pelos enfermeiros promovem a adaptacado da familia a doenga cronica, deficiéncia
ou incapacidade (E2.5), e acontecendo no contexto especifico da neonatologia,
promovem a vinculagdo no caso do RN doente ou com necessidades especiais
(E3.2).

O impacto do ambiente das UCINs no desenvolvimento do RN foi também
focado, com base em Coughlin (2014) e seguindo os principios de Altimier e Philips
(2016). Ja Florence Nightingale salientara a importédncia do ambiente para a
recuperacao da pessoa doente, aspeto secundado por Coughlin (2014) no trabalho
que desenvolveu sobre o trauma nas unidades de cuidados intensivos neonatais.
Para esta autora o ambiente € um dos fatores potencialmente indutores de trauma,

no impacto que pode causar no desenvolvimento neurolégico do RN, e inclui
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elementos como o espaco fisico (roupa da cama, a limpeza e arrumacéo, luz, ruido,
ventilag&o, privacidade e estética do local), o ambiente humano (carinho, presenca,
comunicagao, colaboragao, respeito e confianga), e o préprio sistema organizacional
(boas praticas, responsabilidade profissional e recursos humanos e materiais). No
decorrer das apresentagdes foi feita articulagdo com a pratica e dadas sugestdes
possiveis e plausiveis de serem implementadas para reduzir esse mesmo impacto,
como redugdo do ruido e da luz, minima manipulacdo do RN, promover a
privacidade dos pais no desenvolvimento da parentalidade (como no método
canguru) e uma prestacao de cuidados de qualidade e em seguranca, elementos ao
alcance de todas as unidades e que vao ao encontro do defendido por Coughlin
(2014), e também por Altimier e Philips (2016) no seu trabalho seminal, Neonatal
Integrative Developmental Care Model.

Num ambiente em que imperam as experiéncias potencialmente nocivas e
com repercussdes varias a nivel do desenvolvimento neonatal, a transmissdo de
mas noticias € um tema incontornavel numa UCIN e, como tal, foi focado neste
encontro. Recomendaram-se algumas estratégias consideradas eficazes na
otimizagdo da comunicagdo no que a transmissédo de mas noticias diz respeito.
Barclay, Blackhall & Tulsky (2007) constatam no seu artigo sobre este tdpico, que os
meédicos intensivistas, cirurgides e oncologistas sdo os mais frequentemente
incumbidos de transmitir mas noticias, com as enfermeiras a serem identificadas
como uma fonte de suporte emocional e de informagao para os doentes, e vitais elos
de ligacéo entre estes e a equipa médica. Sendo uma situagdo sempre complexa
pelas condigdes envolventes, é consensual que a abordagem né&o seja idéntica para
todos, existindo diferentes protocolos que poderdao ser mobilizados na transmissao
de mas noticias. A palestra incidiu no protocolo SPIKES que consiste em varias
etapas:

S - Setting up the interview: inclui a preparagcdo e a escolha do local
adequado, a escolha do profissional que vai transmitir a informacdo e quanta
informacao ira ser transmitida (e quanta é desejada). De importancia primordial é a
linguagem nao verbal (sentar-se, manter contacto visual, demonstrar que o foco da
atencao é a familia (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007).

P - Assessing the patient’s Perception: perceber o que é que o doente ja
sabe,

| - Obtaining the patient’s Invitation: obter a atengcao do doente, perceber o

que os pais querem saber e 0 que ja sabem,
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K - Giving Knowledge and information to the patient (dar a informagéo)

E - Addressing the patient’s emotions with Empathic responses: responder as
emogdes e as perguntas, focar nos aspetos psicologicos optando por questdes
abertas em detrimento de questdes fechadas ou énfase apenas nos aspetos fisicos
da doenca (Barclay, Blackhall & Tulsky, 2007),

S - Strategy and summary: sumariar e clarificar areas de dificil compreensao,
propor plano de acompanhamento.

Acima de tudo a comunicagdo deve ser centrada na pessoa, que em
pediatria, € indissociavel de um cuidado centrado na familia. Nas situagbes em que
a pessoa doente € um RN sem capacidade para decidir, cabe a familia tomar as
decisdes no seu melhor interesse. Considerando o exposto, a transmissao de mas
noticias obriga a mobilizagdo de estratégias que se exigem centradas na familia,
nunca menosprezando a singularidade de cada uma e a dindmica familiar da qual o
bebé iria/ira fazer parte.

Comunicagdo é um conceito que se destaca ao longo do regulamento das
competéncias especificas de ESIP, essencial para/nas interveng¢des de enfermagem.
Este tema em particular — transmissdo de mas noticias — proporcionou a
consolidagdo de competéncias do regulamento das competéncias especificas do
EESIP com destaque para a relacdo com os pais do RN doente ou com
necessidades especiais (E3.2), para a comunicagao com a crianga e familia (E3.3.)
mobilizando técnicas de comunicagdo em constante adequacdo ao estadio de
desenvolvimento da crianga e no respeito pelas crengas e cultura de cada diade-
crianga/familia. A comunicagcdo expressiva de emocdes (E3.4.1) é intrinseca a
qualquer transmissdo de mas noticias, tal como o € na prestagdo de cuidados em
situagdes de instabilidade clinica e de morte (E2.1), nas respostas de enfermagem

as doengas raras (E2.3) e na promogao da adaptagdo a doenga crénica (E2.5).

Os RN prematuros apresentam hipersensibilidade neuronal que
potencialmente transformam qualquer toque num estimulo nociceptivo (Coughlin,
2014). Como tal, qualquer toque ou caricia pode causar dor e incomensuravel
sofrimento e uma das palestras focou esse tema, transformando em numeros o que
sabia de modo subjetivo. Examinou-se a historia do Jodo que nasceu prematuro,
necessitando de cerca de 118 dias de internamento nos cuidados intensivos.
Durante esse periodo foi submetido a 1152 procedimentos dolorosos, 1956 horas de

luz extrema, 2296 horas de ruido excessivo e 2346 horas de separagao materna, o




que comprova quao numerosas podem ser as agressdes a estes bebés nascidos
antes do seu tempo. Estudos nesta area tém demonstrado que estas experiéncias,
no inicio da vida, podem ter repercussdes no futuro, especialmente a nivel cognitivo
e mental (Coughlin, 2014), sendo imperativo que se desenvolvam estratégias para
as minimizar. A otimizacédo das respostas na gestdo da dor e bem-estar € uma das
competéncias do EESIP (regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho), sendo que esta

palestra ilustrou a mesma de uma forma muito objetiva.
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APENDICE VII

Proposta de Plano de Capacitagao Parental na Administragao de Terapéutica



PROPOSTA DE PLANO DE CAPACITACAO PARENTAL NA
ADMINISTRACAO DE TERAPEUTICA

TEMA: Competéncia parental na administragao de terapéutica

FUNDAMENTACAO:

Na procura continua de maximizacdo do bem-estar da crianga/jovem, a
implementacgao de intervengdes que facilitem a aquisicdo de competéncias parentais
para a gestdo dos processos de saude/doenga, e concorram para a aprendizagem
de habilidades, esta inerente ao papel do EESIP (RPQCEEECJ, 2015).

A gestao do regime medicamentoso - nomes, doses, vias de administragao e
cuidados gerais de administragcao de terapéutica -, € componente essencial num
plano de cuidados individualizado a crianca com condi¢ao cronica com necessidade
de cuidados complexos (Adams, Cohen, Mahant, Friedman, MacCulloch & Nicholas,
2013). Capacitar a familia neste ambito reflete um cuidado centrado na familia,
aumentando a sua confianga e contribuindo para o seu empowerment. Concorre
também para a qualidade dos cuidados, traduzindo-se em segurancga, eficiéncia e
efichdcia na organizacédo dos cuidados de enfermagem (Adams et al, 2013,
RPQCEEECJ, 2015), revelando uma humanizagdo que se enseja ser pedra basilar
dos cuidados de enfermagem.

Na prevencado de complicagdes para a saude da crianga/jovem constitui-se
como elemento significativo a responsabilidade do EESIP ndo sé pelas decisbes
inerentes a sua pratica, mas também nos atos que delega (RPQCEEECJ, 2015).
Sobre a delegacdo de tarefas, o Regulamento do Exercicio Profissional do
Enfermeiro (REPE) especifica no seu artigo 10.° que "(...) 0os enfermeiros so podem
delegar tarefas em pessoal deles funcionalmente dependente quando este tenha a
preparacao necessaria para as executar (...)", (Lei n.° 161/96, (1996), p.2961), o que
em contexto hospitalar se estende a familia da crianga. Como tal, a capacitagao
parental exige implementacdo de intervengdes facilitadoras da aquisicdo de
competéncias, no cumprimento deontolégico da pratica de enfermagem no que se
refere a delegacdo de tarefas que, nesta situagdo, se traduz na apropriacdo da
gestdo de regime terapéutico pelos pais da crianga com doenga cronica apos

preparacgao prévia.




OBJETIVO: capacitar a familia da crianga/jovem com condigdo crénica no que se

refere a gestao de regime terapéutico apods a alta

GRUPO DESTINATARIO: Pais/familia da crianga/jovem com condigéo crénica que

necessitem de administragao de terapéutica apos a alta hospitalar

APLICABILIDADE

Esta ferramenta sera utilizada junto dos pais da crianga com doencga crénica
em contexto de internamento, numa fase de preparagdo para a alta, pelos
enfermeiros responsaveis pela criangca e familia. Pressupde ser uma intervencao
desenvolvida ao longo do internamento, antecipando a alta da crianga, em

consonancia com o proposto pela OE (2011):
“(...) um planeamento adequado da alta é o culminar de um programa de melhor pratica
clinica e a garantia de que as dificuldades inerentes ao regresso a casa da crianca e familia
serdo minimizadas, sendo maximizadas a seguranga, autonomia e responsabilidade pelos

cuidados e bem-estar da crianga.” (p.61).

Casey (1993) advoga que quase todos os pais adquirem as competéncias
necessarias para gerir regimes terapéuticos complexos, desde que seja
proporcionado tempo a par de um plano educativo desenvolvido em parceria. Esse
plano educativo deve assentar na transmissao de conhecimentos e procedimentos
técnicos aos pais resultando em seguranga na sua realizagdo, no entanto deve ser
mantido o respeito pelos desejos dos pais quanto a extensdo do seu envolvimento.
A individualizagdo desse plano a cada familia € de primordial importancia, em
resposta ao contexto familiar e social em que a crianga/jovem se insere, aos
recursos disponiveis e “(...) as necessidades de suporte social, econémico e
emocional (...)" (OE, 2011, p. 77) de cada familia.

Considerar a aquisicdo de competéncias parentais como finalizada € uma
questao de julgamento profissional, e cabe a cada profissional adequar o plano a
cada familia no que diz respeito ao ritmo de cada uma para aprender, as possiveis
dificuldades e limitagcbes e as potenciais duvidas e questdes verbalizadas, no
desenvolvimento de processos adaptativos as condicbes de saude (RPQCEEEC,
2015).

Esta proposta de capacitagdo parental pretende ser uma intervencao
facilitadora da aquisicdo de competéncias parentais na administracao de terapéutica,

podendo posteriormente ser alterada e adaptada para outras competéncias.




AVALIACAO

Este plano sera colocado em pratica apds discussao com as professora e
enfermeira orientadoras e com aval da enfermeira chefe do servico de pediatria.
Questdes de linguagem apropriada as familias poderéo ser aferidas e modificadas
no futuro, assim como conhecimentos considerados imprescindiveis para

acrescentar/retirar/alterar.

CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

Esta atividade contribuiu para o desenvolvimento da competéncia E1 —
Assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagdo da sua saude, através da
implementagdo e gestdo em parceria de um plano de saude promotor da
capacitagao parental para gestao do regime (E1.1). Este plano de saude sustenta-se
na negociacdo da participacdo da familia em todo o processo, visando a
independéncia e o bem-estar (E1.1.1), na comunicagdo com a crianga/jovem e
familia utilizando técnicas apropriadas e culturalmente sensiveis (E1.1.2) e na
utilizacao de estratégias para a assungao dos seus papéis em saude (E1.1.3). Para
a consecucgao desse plano, o ensino, instrugdo e treino da crianga/jovem e familia
revelam-se fundamentais para o processo de aprendizagem de habilidades
especializadas (E1.1.4), procurando oportunidades de trabalhar com a familia no
sentido da adogao de comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5), recorrendo
a informagao existente ou avaliagcdo da estrutura e contexto familiar (E1.1.6) e
facilitando a aquisicdo de conhecimentos relativos a saude e seguranca na
criangal/jovem e familia (E1.2.8).

No que concerne a competéncia E2 — Cuida da crianga/jovem e familia nas
situacdes de especial complexidade, esta atividade deu subsidios para a adaptagao
da crianca/ jovem e familia a doenga crénica, doenga oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade (E2.5), através do diagndstico de necessidades especiais e
incapacidades na crianga/jovem (E2.5.1) e capacitacdo da familia na adogao de
estratégias de coping e de adaptagao (E2.5.2)

No que respeita as competéncias comuns do EE, esta atividade contribuiu
para o seu desenvolvimento nos quatro dominios (ABCD), nomeadamente no
desenvolvimento de uma pratica profissional, de acordo com as normas legais, os
principios éticos e a deontologia profissional, respeitando a responsabilidade
profissional (A); garantindo um ambiente terapéutico e seguro através da

colaboragdo em programas de melhoria continua (B); na otimizagdo da resposta da




equipa na melhoria da qualidade dos cuidados (C); e pela pesquisa e reflexado, no

desenvolvimento do meu autoconhecimento, baseando a pratica na evidéncia (D).




PLANO DE CAPACITAGCAO PARENTAL NA GESTAO DO REGIME
MEDICAMENTOSO — ADMINISTRACAO DE TERAPEUTICA

O planeamento da alta pode revelar-se um processo complexo € moroso,
pelo que se preconiza que se inicie no momento da admissao e se prolongue no
internamento (Ordem dos Enfermeiros, 2011). No cumprimento da filosofia dos
Cuidados Centrados na Familia o envolvimento da familia deve ser encorajado,
considerando-a parceira de cuidados num processo que exige uma comunicagao
efetiva entre os membros de equipa multidisciplinar de saude, a crianga (de acordo
com o seu estadio de desenvolvimento), e respetiva familia (OE, 2011). A satisfacao
da crianga/jovem € primordial na procura da exceléncia do exercicio profissional, e
para isso concorre a parceria de cuidados estabelecida com os pais (RPQCEEECJ,
2015).

Preparar a alta de acordo com as necessidades da crianga e recursos
disponiveis facilita a adaptagao as condi¢cdes de saude e reflete uma boa pratica de
enfermagem (RPQCEEECJ, 2015; OE, 2011). Esta preparacao deve assegurar nao
sO6 a continuidade de cuidados no domicilio, mas também a sua qualidade,
promovendo a seguranga e bem-estar tanto da crianga como da familia.

A componente educativa na preparagao para a alta contribui para a promocéao
da normalizagdo da familia da crianga com condi¢cdo crénica (Toly, Musil e Carl,
2012), com os enfermeiros a desempenhar um papel primordial. Supervisar as
atividades que concretizam as intervengbdes de enfermagem, é da responsabilidade
do enfermeiro (RPQCEEECJ, 2015) e para isso concorre este documento que
pretende certificar competéncias dos pais na transigcao para a alta.

A capacitagao parental para a administracao de terapéutica a ser efetuada em
varios momentos facilita a integragao do regime pelos pais, permite a expressao de
emogdes e o esclarecimento de duvidas, e possibilita aos enfermeiros validar os
seus conhecimentos e capacidades, individualizando o ensino a cada familia. Cabe
ao julgamento profissional de cada enfermeiro, aliado ao seu pensamento critico,
reconhecer a familia como competente, adequando o plano aos conhecimentos
previamente existentes, no respeito que cada familia merece e sempre culturalmente

sensivel.



COMPETEUCIA PARENTAL:
ADMINISTRACAO DE TERAPEUTICA

NOME DA CRIANCA:

NOME DO PAI:
NOME DA MAE:

Medicamento Via de administracao

Alergias:

Este plano contempla quatro momentos privilegiados de ensino, instrugao e
treino da familia, devendo ser aplicado em momentos distintos de modo a
proporcionar tempo para a familia integrar os conhecimentos e os procedimentos de
cada momento terapéutico. Este plano possibilta que toda a equipa tome
conhecimento em que etapa do processo cada familia esta, facilitando possiveis

alteracdes dos cursos de acgao.

| — Ensino inicial
P — Componente pratica

C - Competente
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APENDICE VIII

Jornadas de Divulgagao da Fibrose Quistica



JORNADAS DE DIVULGAGAO DA FIBROSE QUISTICA

TEMA — Semana Europeia da Fibrose quistica: Jornada de divulgagao

FUNDAMENTACAO

Integrada na semana europeia da fibrose quistica (FQ), e organizada pela
Associacdo Nacional da Fibrose Quistica, esta jornada de divulgagdo tinha como
destinatarios pacientes, familiares, amigos, profissionais de saude ou qualquer
pessoa interessada em saber mais sobre a doenga e o dia-a-dia de quem com ela
convive.

Esta atividade contribuiu para a aquisicdo de conhecimentos em doencgas
raras e respostas de enfermagem apropriadas, assentes em evidéncia cientifica
(competéncia especifica do Enfermeiro EESIP, E2.3 do Regulamento n.° 422/2018,
de 12 de julho), e concomitantemente para o desenvolvimento das competéncias do
dominio das aprendizagens profissionais (dominio D do Regulamento das

competéncias comuns do EE, n.° 140/2019, de 6 de fevereiro).

PLANEAMENTO

Tive conhecimento desta jornada através de uma das enfermeiras da unidade
que foi também preletora. Dada a sua experiéncia e conhecimento vasto da doenca,
era considerada perita da area, com o seu interesse major a recair na articulagéao
entre a instituicdo hospitalar onde trabalha e as escolas que visita na sua qualidade
de profissional de saude (e a quem acompanhei durante o estagio).

Esta jornada decorreu na parte da manhé do dia 23 de novembro de 2019, e

contribuiu para consolidar os ensinamentos aprendidos em contexto de estagio.

REFLEXAO E CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

O que é a Fibrose Quistica?

A Fibrose Quistica (FQ) € uma doenga rara, hereditaria, com a transmissao
genética a desempenhar um papel importante. Pelo papel que a genética tem na
transmissao desta doenca, a culpa € uma emoc¢ao muitas vezes sentida pelos pais
(McElfresh & Merck, 2015) podendo influenciar a sua adaptagao a doenga. O EESIP
necessita estar consciente deste facto e em como a sua intervengao pode contribuir
para a mitigacdo desta vivéncia; o apoio, a partilha de informagao e o tempo sao

essenciais (McElfresh & Merck, 2015), assim como a promogdo da esperanca,




estratégias que promovem a adaptacéo da crianga e familia a doenga (competéncia
E2.5). Facilitar a comunicagao expressiva de emogdes é uma prerrogativa destes
pais.

O diagnéstico de FQ acontece habitualmente nos primeiros anos de vida, por
vezes a nascenga, e desde 2013 que faz parte no painel de doengas do Programa
Nacional de Rastreio Precoce (o denominado “teste do pezinho”. A identificagado
precoce da doenca e a rapida incluséo das terapias necessarias na vida da crianga,
aparenta ter um efeito positivo tanto na sua qualidade de vida como na da familia.

E uma doenca que afeta principalmente os pulmées, intestino, figado, pele e
pancreas, mas deixa incélume o desenvolvimento psicolégico e cognitivo. E
incuravel, com o enfoque das intervengbes a ser no controlo sintomatico e na
maximizagao do potencial de saude. As criangas afetadas incorporam no seu dia a
dia uma panoplia de terapias que as acompanham para o resto da vida:
cinesioterapia respiratoria pelo menos duas vezes por dia, terapéutica inalatoria,
tosse, exercicio fisico e desporto, ingestao diaria de antibiéticos profilaticos, enzimas
digestivas a todas as refei¢cdes e alimentagao hipercaldrica e com sal suplementar (o
que vai contra o recomendado para uma alimentagdo saudavel podendo ser um

desafio para as escolas)

O papel das escolas

A insercao escolar das criangas com condigdo cronica esta a aumentar
(McElfresh & Merck, 2015), circunstancia que se aplica as criancas com FQ. Esta
palestra abordou a integragdo destas criangas na comunidade escolar, focando a
atencdo nas orientacoes a fornecer as instituicdes escolares frequentadas por
criancas com FQ e a relagdo que se recomenda construir entre estas e outros

servigcos/especialistas.

A inclusdo das criangas com FQ na comunidade escolar, e
consequentemente na sociedade, depende da transmissdo de informacdo que
aumenta o conhecimento ndo s6 da doenca em si, mas das necessidades de cada
crianga para que a reinsergao social seja um objetivo atingivel (competéncia E1.1).
Facilitar a aquisicdo de conhecimentos relativos a saude (e doencga) intervém
favoravelmente nas situagdes que podem afetar negativamente a qualidade de vida
da crianga (competéncia E1.2), competindo ao EE atuar como dinamizador e gestor

da incorporagdao do novo conhecimento nas praticas cuidativas (competéncia D2.2).

—
N
| —



Nao participei nas jornadas com palestrante, mas algumas enfermeiras sim,
atestando assim o papel importante da disciplina de enfermagem para o
desenvolvimento das aprendizagens profissionais, e para os ganhos em saude dos
cidadaos visto que parte da audiéncia era constituida por pais e professores.

Os pais devem ser parceiros ativos no plano educativo dos seus filhos
(Hosley, Harrison & Steward, 2018) e com frequéncia séo eles que funcionam como
vetores da informagdo. A equipa pedagogica precisa de estar informada e
informacéo acerca da doenca deve ser partilhada, assim como informar das rotinas
diarias diferentes dos colegas. As criangcas com FQ tém oportunidades mais
limitadas de socializagdo pelo absentismo escolar causado pelos tratamentos e
consultas e por serem “diferentes”. o exercicio fisico € essencial, mas podem
manifestar fadiga mais depressa que as outras criangas, necessitam de uma
alimentagao diferente que vai contra o estabelecido pelas entidades de saude,
precisam de medicacao diaria e de tossir com frequéncia (que ndo é um sinal de
infecdo, mas antes uma necessidade da doenga) e antes das aulas comegarem ja
tém horas de ginastica respiratoria.

A articulagcdo com outras especialidades e servicos foi mencionada:
enfermeiro de saude escolar, o apoio de nutricionista, de psicologo e/ou de
assistente social; o contacto regular com a equipa hospitalar foi incentivado para que
haja oportunidade de esclarecer duvidas, clarificar cuidados e minimizar a
desinformacédo através do aumento da literacia em FQ pela equipa pedagdgica.
Estas intervengdes inscrevem-se na implementacao de um plano de saude promotor
da reinsergao escolar (e, consequentemente, social) da crianga, em parceria com 0s
pais, a equipa escolar, a propria crianga e 0s colegas que com ela privam
diariamente (competéncia E1.1).

O direito da crianga a educagéao esta consagrado na Convengao Sobre os
Direitos das Criangas (UNICEF, 2004), artigo 28.°, onde se definem as condi¢des
dos sistemas de ensino de modo a ser garantida a igualdade de oportunidades “...)
em fungdo das capacidades de cada um (...)” (p. 20) e ...) na medida das suas
potencialidades” (p.21, artigo 29.°). Deste modo estdo acautelados os direitos da
criangca com condigdo cronica em contexto escolar (com FQ ou qualquer outra
patologia, incapacidade ou deficiéncia), independentemente das suas limitagdes,
alicercados no potencial de cada crianca de crescer e se desenvolver. A protecao
dos direitos humanos subscreve praticas de cuidados inerentes a uma

responsabilidade profissional, ética e legal (dominio A das competéncias comuns de
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EE), na salvaguarda das necessidades basicas das criangas com FQ que sao
transversais as das criangas consideradas saudaveis. No cumprimento da proteg¢ao

destes direitos estamos a prolongar os mesmos para as criangas com FQ.

Complicacées clinicas

Esta palestra incidiu na fisiopatologia da FQ, nas manifestagbes clinicas e
possiveis complicagdes que vieram colmatar as lacunas do meu conhecimento no
que a doencga [rara] se refere — competéncia do dominio D das competéncias

comuns do EE e E2.3 das competéncias especificas de EESIP.

Viajar com Fibrose Quistica

A participacédo final de duas mées que relataram a sua experiéncia em férias
veio consolidar a minha percecado — adquirida em contexto de estagio, mas também
pela minha prévia experiéncia profissional e literatura consultada sobre as
dificuldades experienciadas pelos pais, e criangas, com condigdo crénica — sobre o
quéo disruptivo essa mesma condigdo pode ser para a vida familiar.

Ir de férias é uma preocupacdo de quase todas as familias, desde que haja
capacidade financeira para tal. A suspensao temporaria das rotinas associadas ao
trabalho e escola surge como uma abengoada interrupgdo na vida diaria de cada
um, proporcionando um desejado descanso e a oportunidade de recuperar energias.
Mas para as familias com criangas com condi¢cdo cronica o planeamento desse
periodo tem de ser aturadamente planeado, antecipando possiveis cenarios e
conjeturando solugdes para situagdes de emergéncia. Para além das preocupagdes
habituais de quem se ausenta de casa — despesas extra, alojamento, refei¢cdes fora
de casa — ha que considerar transporte, situacao de saude da crianga, equipamento
necessario para a quantidade de dias de férias, acessibilidade em termos
arquiteturais e estruturais (Hosley, Zeno, Harrison & Steward, 2018). Com frequéncia
os destinos de férias tém de considerar a proximidade de um hospital pediatrico que
sirva como apoio em caso de descompensacao (Kirk, Glendinning & Callery, 2005).

No decurso do estagio na Unidade de Cuidados Domiciliarios Pediatricos
conheci varias familias para quem ir de férias ndo era sequer considerado. Por
motivos ja abordados — necessidade de equipamento volumoso e/ou de terapias
diarias, por exemplo, ou questdes de cariz econdmico ou mesmo culturais — ir de
férias, na lista das prioridades, esta numa posicdo muito inferior. O testemunho das

duas maes mostrou o quao planeadas tém de ser estas saidas e o0 apoio inestimavel
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nao s6 dos profissionais de saude que os encorajam enquanto fazem a articulagéao
com os sistemas de saude dos destinos, como de organizagées que possibilitam
algumas das viagens em termos monetarios. Acima de tudo foi evidente o quanto a
coragem destas familias conta para o sucesso destes eventos. Coragem para
ultrapassar obstaculos, capacidade de antecipar contratempos e como os resolver, e
sagacidade para aprender com os erros, foram algumas das caracteristicas que
pude constatar nos testemunhos destas familias.

Promover o bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da crianca e familia,
otimizando as respostas (competéncia E2.2) faz parte integrante das competéncias
especificas de EESIP. Ir de férias infere que os pais estejam capacitados para gerir
0 regime através da assuncao dos seus papéis de saude (E1.1.3) e da aquisigao das
habilidades especializadas para a gestdo dos processos especificos de
saude/doencga (E1.1.4), uma aprendizagem que advém da negociagao dos planos de
saude com os pais da crianga [com condigao cronica). Esta aprendizagem vai
contribuir para o desenvolvimento do conhecimento, pensamento critico e resolugao

de problemas (Schroeder, Byrne, Abola & Williams, 2018).

As competéncias destacadas fazem parte do regulamento das competéncias
especificas de EESIP (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de Julho) e do regulamento

das competéncias comuns de EE (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro).




REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Hosley, S., Zeno, R., Harrison, T.M., Steward, D. (2018). Supporting families when a
child has a complex chronic condition. In Pridham, K.F., Limbo, R., Schroeder,
M.M. (eds), Guided Participation in pediatric nursing practice: relationship-
based teaching and learning with parents, children and adolescents (pp. 133-
153). NY: Springer Publishing Company.

Kirk, S., Glendinning, C., Callery, P. (2005). Parent or nurse? The experience of
being the parent of a technology-dependent child. Journal of Advanced Nursing,
51 (5), 456-464.

McElfresh, P.B., Merck, T.T. (2015). Family centered care of the child with chronic
illness or disability. In Hockenberry, M.J. & Wilson, D. (Coord). Wong’s nursing
care of infants and children (10" ed., pp. 761-790). Missouri: Elsevier.

Regulamento n. ° 422/2018 (2018). Regulamento de competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica. Ordem
dos enfermeiros. Diario da Republica, 22 série (N. ° 133 de 12.07.2018),
19192-19194.

Regulamento n.° 351/2015 (2015). Regulamento dos padrbes de qualidade dos
cuidados especializados em enfermagem de saude da crianga e do jovem.
Ordem dos enfermeiros. Diario da Republica, 22 série (N. ° 119 de 12.06.2015),
16660-116665.

Regulamento n° 140/2019 (2019). Regulamento das competéncias comuns do
enfermeiro especialista. Assembleia da Republica. Diario da Republica, 22 Série
(N.° 26 de 06.02.2019), 4744-4750.

Schroeder, M.M., Byrne, B.J., Abola, L.J., Williams, L.J. (2018). Transitioning from
hospital to home care for a child who is technology dependent. In Pridham,
K.F., Schroeder, M.M. (eds). Guided participation in pediatric nursing practice
(pp. 227-248). New York: Springer.

United Nations International Children’s Emergency Fund (UNICEF) (2004). A
conveng&o sobre os direitos da crianga. Acedido em 23.12.2018. Disponivel em

http://www.unicef.pt/docs/pdf publicacoes/convencao_direitos crianca2004.pdf




APENDICE IX

Folheto informativo para os pais



FOLHETO INFORMATIVO PARA OS PAIS

TEMA:
Chegou a hora de ir para casa... e agora?

Orientacbes para a monitorizagao da respiragao do bebé

FUNDAMENTACAO:

Esta atividade surgiu em resposta a uma necessidade do servigo manifestada
pela enfermeira orientadora da unidade de cuidados intensivos neonatais (ala de
intermédios), quando se discutiram as necessidades formativas do servico no que
concerne a capacitagdo parental na transigcdo para a alta quando o bebé tem o
diagndstico de Broncodisplasia pulmonar, com necessidade de oxigénio suplementar
e monitorizacdo no domicilio.

Existe na unidade um folheto informativo sobre oxigenoterapia no domicilio,
mas n&o sobre a monitorizagdo de saturacdo de oxigénio, um equipamento
habitualmente necessario nos bebés com doenca pulmonar e que necessitam de
oxigénio suplementar. Este folheto vem assim complementar o ja existente, servindo
como uma ferramenta de auxilio a educagao que os enfermeiros que preparam a
alta distribuirdo de acordo com o necessario e otimizando, assim, 0s recursos ja
disponiveis.

Ao preparar a alta do bebé doente e familia, o enfoque do EESIP deve ser na
promocao de praticas de normalizagao (Toly, Musil & Carl, 2012), deste modo
facilitando a dinamica familiar que cresceu em numero, responsabilidades e
diferentes necessidades (individuais e familiares). A organizagdo de ferramentas
organizacionais contribuem para a gestao do regime terapéutico e a existéncia de
dossiers com informacgao pertinente é considerada util e facilitadora pelos pais, onde
se podem incluir brochuras e folhetos como o proposto.

Optou-se por um folheto informativo em trés partes para que seja mais facil
dobrar e juntar a documentagdo do bebé. Parece ser um folheto de informagao
basica, mas que se adequa pelos diferentes niveis de literacia existentes entre a
populacdo. Richardson, Price e Bolland (2019) recomendam que 0s recursos para
ensino usem linguagem simples e facil de entender, e que sejam simples de usar.

Esta proposta de capacitagdo parental pretende ser uma intervencao

facilitadora da aquisigcao de competéncias parentais no cuidado ao bebé dependente




de oxigenoterapia, com atencao a detalhes possivelmente descurados por poderem

ser considerados demasiado basicos.

OBJETIVO GERAL:
Contribuir para a capacitagao da familia na monitorizagéo da respiracéo do bebé no

domicilio

GRUPO DESTINATARIO: Pais de bebés diagnosticados com Broncodisplasia

pulmonar, dependentes de oxigénio € monitorizagdo no domicilio

APLICABILIDADE

O folheto sera distribuido aos pais dos bebés que tenham alta para o
domicilio com necessidade de oxigénio suplementar, em complementaridade com o
folheto ja existente. Sugere-se que tanto as explicagbes orais como as escritas,
sejam fornecidas atempadamente, ou seja, antes da data prevista para o regresso a
casa para que os pais tenham tempo de ler e apreender a informagao num ambiente
tranquilo, sem a pressdo de uma alta iminente.

As “Conversas com 0s pais”, cujo reinicio se prevé assim que a infegao fique
sob controlo, pode ser um momento de exceléncia para o esclarecimento de duvidas
e para a partilha de experiéncias entre pais na mesma situagdo, mas o ensino
realizado de modo individual, quando existe possibilidade para tal, ndo pode, nem
deve ser descurado. Para validagdo dos ensinos e consequente compreensao dos
pais, sugere-se 0 recurso aos profissionais das consultas e as instituicbes sociais
que dao apoio aos pais apos a alta. No decurso do estagio tive oportunidade de
conhecer e acompanhar uma dessas visitas liderada por uma enfermeira de CSP
(apéndice VIIl), que além do apoio social e material oferecido aos pais clarificou
duvidas e encorajou competéncias previamente adquiridas. A sua presencga foi
instrumental para a capacitagdo dos pais em cuidar de um filho dependente de

oxigénio e para a promogao da parentalidade em contexto domiciliario.
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AVALIACAO

O folheto elaborado sera deixado com a enfermeira orientadora para que,
conjuntamente com a enfermeira chefe da UCIN, possam estabelecer um plano de
acao sobre a melhor maneira de o distribuir (em que ponto do processo de
preparagao para a alta, quem ficaria responsavel e como validar posteriormente a
sua utilidade). Visto que as sessbes de “conversas com os pais” estavam
suspensas por tempo indeterminado, ndo havia previsdo de quando este meio de
capacitagao ia ser colocado em pratica.

A minha sugestao foi de, apds aprovagao da unidade/instituicao e reinicio das
sessOes de formagdo, o folheto ser distribuido as familias conjuntamente com o
folheto ja existente sobre administragdo de oxigénio e avaliar a sua pertinéncia apés

dois ou trés ensinos.

CONTRIBUTOS PARA A AQUISICAO DE COMPETENCIAS

O ensino, a instrucédo e o treino sdo elementos constantes do RPQCEEECJ
(2015) facilitadores da adaptacao as condi¢cbes de saude, da promogao da saude e
da prevencao de complicagdes, visdo partilhada pelo regulamento das competéncias
especificas de EESIP (Regulamento n.° 422/2018, de 12 de julho).

Um plano educativo estruturado € vital para a gestdo em parceria [com 0s
pais] da capacidade de gerir o regime (E1.1), facilitando a assuncéo dos seus papéis
de saude (E1.1.3), proporcionando o conhecimento e aprendizagem de habilidades
especializadas (E1.1.4), recorrendo a informagao existente (E1.1.6) e a mobilizagao
de técnicas comunicacionais culturalmente sensiveis (E1.1.2 e E3.3). Cuidar de um
filnho doente obriga a aprendizagem de alteragdes fisioldogicas que poderao
influenciar negativamente a sua vida (E1.2), em se tornarem aptos a identificar
situagdes de instabilidade das fungdes vitais (E2.1) e capazes de gerir o bem-estar
da crianga (E2.2), pelo que facilitar a aquisicdo de conhecimentos e habilidades
relativos a saude e seguranca da crianga (E1.2.8) é crucial na preparagao do
regresso a casa e no desenvolvimento de estratégias fomentadoras da adaptacéo a
doenca cronica (E2.5).

Este folheto foi elaborado em contexto de cuidados intensivos neonatais,
contribuindo para a aquisicdo da competéncia E3.2 pela promocgédo da vinculagao
com o bebé doente e procurando adaptar a informacgao aos varios niveis de literacia

na populacgao.




No que respeita as competéncias comuns do EE, esta atividade contribuiu
para o seu desenvolvimento nos quatro dominios (ABCD), nomeadamente no
desenvolvimento de uma pratica profissional de acordo com as normas legais, 0s
principios éticos e a deontologia profissional, respeitando a responsabilidade
profissional, pelo aumento das capacidades parentais para a resolugdo de
problemas (A1) numa orientagdo antecipatéria promotora da seguranga da crianga
(A2.2). Para a garantia de um ambiente terapéutico e seguro (B) a promog¢ao de um
ambiente gerador de seguranca (B3.1) foi chave, assim como a orientagao relativa
as tarefas a delegar (C1.2) contribuiu para a otimizagdo da resposta da equipa na
melhoria da qualidade dos cuidados (C). Por ultimo, pesquisar e construir uma
ferramenta (in)formativa foi decisivo para o desenvolvimento do meu

autoconhecimento (D1) para além de ser facilitador da aprendizagem (D2.1).
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APENDICE X

Plano da Sessao de Formagao em Contexto de Trabalho



PLANO DA SESSAO DE FORMACAO EM CONTEXTO DE
TRABALHO

1. Nota introdutoria

No ambito dos objetivos delineados para o terceiro contexto de estagio,
nomeadamente conhecer o contributo do enfermeiro EESIP na dindmica
organizacional do contexto de estagio e conhecer as intervengdes de EESIP
promotores da capacitagao parental para a realizagcdo de procedimentos técnicos de
forma auténoma a crianga com condigdo cronica, procurei conhecer as
necessidades sentidas pelos enfermeiros a quem acompanhei nas visitas
domiciliarias.

Durante as visitas constatei que cerca de 1/3 das criancas dependia de
gastrostomia ou PEG para alimentagdo, com os cuidados a pele peri-estoma a
dependerem dos pais cujo ensino tinha sido ministrado antes da alta da crianga.
Também foi evidente que a manutencdo do botdo da gastrostomia seguia as
diretrizes da equipa médica que tinha inserido o dispositivo, com os enfermeiros a
desempenharem um papel secundario nesse ensino. No cuidado a crianga com
gastrostomia, as intervengdes de enfermagem devem ser realizadas em contexto de
complementaridade profissional (OE, 2011), com o ensino dos cuidados a pele a
serem do dominio da enfermagem e a manutencdo dos dispositivos médicos da
competéncia de varios grupos profissionais, inclusive dos fabricantes dos mesmos.

No decurso das visitas foi evidente alguma preocupagao por parte dos
enfermeiros no que se referia as condigdes da pele peri-estoma, frequentemente
com sinais de maceracao e por vezes infecdo. Estas complicacbes devem ser alvo
de intervencgdes de enfermagem, especialmente na sua prevencgao visando manter a
pele limpa, integra e saudavel. A prescricdo de intervengcdes de enfermagem face a
problemas potenciais deve espelhar rigor técnico e cientifico na mobilizagcdo de
conhecimentos e habilidades, ndo sé para a identificacdo de potencias
complicagbes, mas também para a promog¢ao das competéncias parentais
(RPQCEEECJ, 2015) e a sessao de formagdo em contexto de trabalho contribui
para a formacdo continua dos enfermeiros, promovendo a qualidade e o
desenvolvimento profissional (RPQCEEECJ, 2015), e consequentemente a melhoria
dos cuidados. Nesse sentido foi planeado um momento de formagdao que

proporcionasse orientagcdes para a execugao de procedimentos no cuidado a crianga
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com gastrostomia com base na evidéncia cientifica mais recente e nas orientagbes

de instituicdes hospitalares de referéncia mundial.

2. Fundamentacao

A gastrostomia é um dispositivo artificial introduzido através de uma abertura
na parede abdominal até ao estdbmago (estoma) e que proporciona suporte
nutricional a crianga (ou adulto) com alteragdes da nutricdo por deficiente aporte por
via oral, para ultrapassar uma possivel obstrucdo ou evitar aspiracdo de alimentos
devido a degluticédo ineficaz (Heuschkel et al., 2015).

O cuidado a crianga com gastrostomia exige uma abordagem multifacetada por
parte dos enfermeiros, com a educagdo — consistindo em “(...) ensinar, instruir,
treinar, supervisionar e apoiar no desenvolvimento de habilidades para o cuidado da
ostomia de alimentacgéo (...)” (DGS, 2017, p. 2) — a ser um pilar fundamental na
adaptacdo da crianga e familia a novos processos de vida (OE, 2011), e na
promog¢ao da autonomia da crianga e familia na gestdo do regime terapéutico. A
DGS (2017) recomenda que a educacao da crianga e familia seja iniciada na fase
pré-ostomia (habitualmente em contexto de internamento) e reforcada na fase pés-
operatoria (onde se incluem os cuidados domiciliarios, continuados e paliativos), e
incluir ndo s6 o reconhecimento de complicagdes que podem afetar o estoma e a
pele peri-estoma, mas também a instrugéo e o treino da utilizagado dos dispositivos
médicos de modo a capacitar os pais [e a crianga] para a gestdo do regime
terapéutico.

E minha conviccdo que a pratica de enfermagem deve ser baseada na
evidéncia, numa relagdo simbidtica entre a teoria e a pratica em que a pesquisa &
geradora de conhecimento e este, por sua vez, “(...) constroi, suporta e determina o
desempenho profissional.” (Silva, Braz, Ferreira, Fontes & Almeida, 2008, p. 37).
Atendendo as competéncias especificas do EESIP, as interven¢des no dominio da
educacao para a saude refletem-se na competéncia E1 - Assiste a crianga/jovem
com a familia, na maximizacdo da sua saude com énfase na negociagdo, na
independéncia e no bem-estar (E1.1.1), na comunicagao (E1.1.2), nas estratégias
motivadoras da crianca e familia para a assuncdo dos seus papéis de saude
(E1.1.3), na facultagdo de conhecimentos e aprendizagens (E1.1.4), na adog¢ao de
comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5), na informacdao (E1.1.6), na
avaliacdo de conhecimentos e comportamentos relativos a saude (E1.2.7) e na

aquisicdo de conhecimentos relativos a saude e segurancga (E1.2.8). A competéncia




E2 — Cuida da crianga/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade,
enfatiza os conhecimentos sobre saude e bem-estar (E2.1), as respostas de
enfermagem apropriadas (E2.3.1) e a evidéncia cientifica (E2.3.2) [no ambito das
doencas raras]. A competéncia E3 — Presta cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga/jovem enfatiza as
técnicas de comunicagcdo (E3.3.1) e o respeito pelas crengas e cultura da
crianga/jovem [e familia] (E3.3.2.).

No que se concerne as competéncias comuns de EESIP, encontro ressonancia
nos quatro dominios: responsabilidade profissional, ética e legal (A), melhoria da
qualidade (B), gestdo dos cuidados (C) e desenvolvimento das aprendizagens
profissionais (D).

A proposta da sessao de formagdo emergiu dos encontros com varias
criangas dependentes de ostomia de alimentagdo quando as enfermeiras revelaram
inquietude face a alguns problemas identificados (nomeadamente sobre as
condigdes da pele peri-estoma e a [ndo] manutengdo do botdo de gastrostomia,
cuidados ainda dependentes das indicagdes médicas) e das duvidas levantadas
pelos pais sobre os mesmos topicos. A enfermeira orientadora mostrou-se recetiva e
encorajadora, considerando a sess&do uma mais valia para a melhoria da qualidade
dos cuidados. Acima de tudo pretende-se uma partilha de experiéncias e nao
apontar ou criticar mas praticas, tendo sido algo enfatizado junto da equipa.

A sessao ira decorrer em janeiro de 2020, numa sexta-feira, aproveitando
que é o dia utilizado pela equipa para reunides de debriefing. Um folheto de
divulgacdo da sessdo foi enviado a enfermeira orientadora (que desempenha
funcdes de coordenadora do departamento e dos cuidados domiciliarios) que o
afixou em local visivel na unidade, além de transmitir a informagao pessoalmente
aos restantes elementos (Apéndice Xl). Os alunos de enfermagem foram também

convidados a assistir/participar.




3. Planeamento
Titulo: Cuidados a crianga com gastrostomia: Intervengdes de enfermagem na fase
pos-ostomia
Destinatarios: Equipa de Enfermagem do departamento de consultas externas
Data: sexta-feira, 17 janeiro de 2020
Local: Sala de reunides do departamento acima mencionado
Horario: 8:15 as 9:00
Formadora: Elisabete Gaspar

Finalidade: Disseminar evidéncia cientifica atual que sustenta as intervencdes de
enfermagem no cuidado da crianga [e familia] com gastrostomia em contexto de

cuidados domiciliarios

Objetivos:

1. Explicitar as intervengdes de enfermagem a crianga com gastrostomia na fase
pos-ostomia

2. Promover a discussdo sobre as atividades autdbnomas de enfermagem no
cuidado a crianga com gastrostomia, condi¢des facilitadoras e inibidoras,
estratégias para ultrapassar obstaculos; ganhos para a crianga e familia de

praticas baseadas em evidéncia cientifica

A tabela 1 indica a estrutura da sessao de formagéo, com a apresentagcédo do poster
de divulgacao, diapositivos em powerpoint e documento de avaliagdo em apéndice

[respetivamente apéndices Xl, Xll e XIl].
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4. Avaliacao

A avaliagdo da sessdo de formagao sera realizada através da entrega de
documento no final da mesma. Este documento consiste na apreciagdo de
determinados itens assinalados numa escala de 1 a 5, com espaco préprio para

comentarios e sugestdes e sera depois analisado.

REFLEXAO SOBRE A ACTIVIDADE E CONTRIBUTO PARA A AQUISICAO DE
COMPETENCIAS

Depender de uma gastrostomia para suporte nutricional tem implicagbes a
varios niveis, ndo se circunscrevendo ao fisico; engloba também necessidades a
nivel emocional e psicossocial que n&o foram abrangidas por esta formacgéo.
Também nao se pretendeu analisar praticas, mas sim partilhar experiéncias numa
troca entre profissionais empenhados num objetivo comum: melhoria da qualidade
dos cuidados a crianga com condigdo cronica dependente de gastrostomia para
suporte nutricional.

Os destinatarios desta sessao foram onze no total, onde se incluiam dois
alunos de enfermagem e nove enfermeiros do departamento, todos com experiéncia
em visitas domiciliarias pediatricas, e por isso familiares com o dispositivo médico.
Apenas uma enfermeira recentemente transferida para o departamento ndo fazia
ainda cuidados domiciliarios, mas tinha experiéncia em pediatria. A chefe e a
coordenadora do departamento estavam também presentes.

A sessao foi bem recebida pelos colegas, tendo havido um genuino interesse
em questionar e aprofundar as diferentes praticas de enfermagem. Houve uma
espontanea partilha de experiéncias e a verbalizagdo de algumas inquietacdes face
a praticas em vigor, algumas das quais ja previamente discutidas comigo durante as
visitas. Parece haver um interesse geral em alterar praticas, mas também a
consciencializagdo que existem obstaculos que sao dificeis de ultrapassar. Para
Curtis, Fry, Shaban e Considine (2016) a translagdo da evidéncia cientifica para as
praticas depende da mudanga comportamental (de outros profissionais e da prépria
cultura da organizagao) e dos fatores que a obviam ou facilitam. Para uma mudanca
exequivel, eficaz e sustentavel é fundamental que haja uma inequivoca
compreensao desses mesmos fatores e de facto os enfermeiros que acompanhei,

assim como os elementos mais seniores do departamento, tinham esses obstaculos



presentes no seu pensamento e discurso, tornando-os visiveis aquando da
discussao na ultima parte da sessao.

As intervengcbes de enfermagem a crianga na fase pds-ostomia sao
intervengdes autdbnomas, verificando-se ainda uma certa dependéncia dos médicos
que consideram a sua palavra como ultima e decisiva no que se refere aos cuidados
a ter com a gastrostomia, assim como da cultura organizacional que propicia essa
mesma dependéncia. A posi¢cao da Ordem dos Enfermeiros face a este topico é

clara:
“A nutricdo entérica por sonda gastrica é uma intervencdo de enfermagem, sendo que o
enfermeiro detém conhecimentos que lhe permitem executar com qualidade e segurangca os
cuidados inerentes a técnica (...). O ensino/treino do mesmo é da responsabilidade dos
enfermeiros (...)” (OE, 2019, p. 4).

Os enfermeiros do departamento estdo conscientes que nado se podem
desvincular da evidéncia cientifica, havendo necessidade de rever as suas praticas
face a constante evolucdo da mesma. A disponibilizagcdo da literatura consultada
podera revelar-se um fator facilitador para a mudancga e foi aceite pela enfermeira
orientadora e chefe do departamento com satisfacao.

A utilizacdo do método demonstrativo (usando um kit de gastrostomia)
revelou-se pedagogicamente acertado tendo essa opinido sido unanime.

Em suma, foi uma sesséo de formacao que trouxe contributos para todos os

envolvidos.

——
~
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APENDICE XI

Divulgacéo do Plano da Sessao de Formagao em Contexto de Trabalho



SESSAO DE FORMACAO
Cuidar da crianca com
gastrostomia

https://www.youtube.com/watch?v=i2sZRzoQzac

Sexta, 17 de janeiro de 2020 - 08:15
Para um cuidar em qualidade -
Uma troca de experiéncias

Elisabete Gaspar

Aluna do 10° Curso de Mestrado em Enfermagem na area de
especializacao de Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica




APENDICE XII

Diapositivos da Sessao de Formagado em Contexto de Trabalho



Cuidados & crianca com
gastrostomia

Infervencdes de Enfermagem %
na fase pds-ostomia .

ELISABETE GASPAI

’7 Apresentac: —‘
’— Intervencdes de enfermagem na fase pos-ostomia —‘
’7 O botao da gastrostomia: componentes —‘

Manuten:

do botdo

Mudar a dgua do baldo *‘
—

Possiveis complicages

- Como evitar

’— - Como solucionar *‘
’7 sclarecimento de dovidas —‘

Esta apresentag&o ndo aborda as intervencdes de enfermagem a crianca com PEG
(Percutaneous Endoscopic Gastrostomy)

INTERVENCOES | DE[ENFERMAGEMINA FASE/PGS-OSTOMIA

“A educacdo para a saide diigida & pessoa com ostomia de dlimentacdo e/ou representante legal
e/ou cuidador (...) deve ser iniciada na fase pré-ostomia (...) e reforgcada na fase pés-operatéria

unidades de internamento de cuidados continuados e

de cuidados paliativos e cuidados de saude primérios) com plano detalhado (...) que deve incluir:

@) Ensinar, instruir, freinar, supervisionar e apoiar no i de habili para o cuidado

da ostomia de alimentagao;
b) Reconhecer complicagées que afetam o estoma e a pele peri-estoma;
c)l...)
d)(..)
e) Inshuir e treinar a utilizagéo de dispositivos médicos
()
(DGS, 2017,0.2)




O/BOTAO DA GASTROSTOMIA = MiC-KEY BUTTON
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(Halyard, 2015)

CUIDADOSAPELE/PERIESTOMA

Lavar diariamente com dgua morna e sabdo neutro a zona em redor do botéo,

Secar a drea gentimente com compressa, cotonete de algoddo, ou pano limpo sem
exercer pressGo nem esfregar,

O uso de cremes ou “pds” deve ser evitado pois pode contribuir para irritagcdo da pele,
aumentando o risco de infe¢do,

O uso de produtos (cremes ou lubrificantes) & base de dleos ou derivados do petroleo
séo contraindicados (danificam o siicone do botdo)

DGS, 2017; Mid Cheshire Hospitals, 2017; Halyard, 2015; Heuschkel ef al , 2015; GAIN, 2015; GOSH, 2014

CUIDADOSA PELE PERIESTOMA

- O uso de compressas ou qualquer oufro material colocado sobre o botdo ou entre este

e a pele ndo é aconselhado nem necessdrio se a pele se encontrarlimpa e seca,

- Recomenda-se uma distancia de cerca de 3mm entre o botdo e a pele.

.

- Diariamente, rodar o botdo 360° - evita que o botdo adira & pele

Se a crianca frequentar a piscina lavar o zona peri estoma apds cada sessdo de natacdo

(DGS, 2017; Halyard, 2015; Mid Cheshire Hospitals, 2017)




MANUTENCAO DO BALAO/ DO “BOTAO!

- Avdliar o volume de dgua destiada do baldo de acordo com protocolo definido

localmente, e indicagdes do fabricante da sonda/botdo,

- Arecomendagdo é que se avalie a dgua do baldo uma vez por semana

Nunca mais de 10 ml
(Halyard, 2015)

Usar dgua esteriizada ou
destilada (Halyard, 2015)
N&o usar ar (migra)

DGS, 2017; Mid Cheshire Hospitals, 2017 Halyard, 2015; GAIN, 2015; GOSH, 2014

COMPLICAGOES

Lesbes cutaneas peri-estoma

(maceracdo, escoriagdo, eritema, tecido de
granulacdo, zona de pressdo e ulceragdo)

Certificar-se que o bot@o ndo estd demasiado
apertado ou solto, causando fricgdo em redor do
estoma (GAIN, 2015)

Em caso de rubor em redor do estoma, uma vez
infecGo excluida, pode ser aplicado um creme
protetor (tipo cavillon®). (Mid Cheshire Hospitals,
2017)

Saida excessiva de liquido/contetdo géstrico em
redor do botdo. Possiveis causas:
- Baldo desinsuflado

Incorreto tamanho para o estoma (botdo
demasiado laco)

O estémago pode estar demasiado cheio, ou

timpanismo pode estar presente

- Confirmar a quantidade de agua no bal@o
- Substituir o botdo
- Adequar a quantidade de alimentacdo

(Townley et al, 2017; Mid Cheshire Hospitals, 2017;
GAIN, 2015; Michaud et al, 2004;; Halyard, 2015)

COMPLICAGOES

Suspeita de obstrugdo

Evita-se pela instilacdo de dgua antes e depois de
cada ufilizagao

Administrar dgua mora com ligeira pressGo,
reavaliar até duas horas (DGS, 2017; GAIN, 2015;
GOSH, 2014).

Evitar coca-cola (GAIN, 2015). Agua com gds
pode eventualmente ser usada (GOSH, 2014)

Na impossibiidade de resolucdo da obstrucdo
considerar substituicgo.

Exteriorizagdo do botdo

Ensinar os pais a atuar em caso
de exteriorizagcdo acidental do

botdo

Colocar um novo botdo, algdiia Folley ou SNG no
estoma (DGS, 2017; Heuschkel et al, 2015; GAIN,
2015; GOSH, 2014).

Se fiver havido frauma cobrir com compressa e
adesivo e procurar ajuda médica (GAIN, 2015)




MANUTENCAO DO BALAO/ DO “BOTAO!

- Com o tempo o baldo tende a rebentar ou a apresentar fuga pelo que o dispositivo deve
ser substituido, habitualmente ao fim de 4-6 meses (Heuschkel et al, 2015)

- Caso hajam flutuagdes notérias de peso (perda ou ganho ponderal) a substituicdo do
bot&o pode ser necessdria antes do inicialmente previsto (GAIN, 2015)

QUESTOES?,
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APENDICE Xl

Avaliagédo da Sessao de Formagédo em Contexto de Trabalho



AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO
EM CONTEXTO DE TRABALHO

DATA: 17.01.2020
FORMADORA: Elisabete Gaspar
TEMA DA SESSAO: Cuidados & crianga com gastrostomia

Este questionario esta relacionado com as atividades desenvolvidas em contexto de estagio
do 10.° Curso de Mestrado em Enfermagem na area de especializagao de Saude Infantil e
Pediatrica, e visa conhecer a sua opinido sobre o0 modo como decorreu a sessao. O seu

feedback é muito importante.

Assinale a resposta que corresponde a sua apreciagao da sessio

5 — CONCORDO TOTALMENTE 4 — CONCORDO 3 — NEUTRAL 2 - DISCORDO
1 — DISCORDO TOTALMENTE

O tema foi relevante para mim

O conteudo estava organizado e foi facil de acompanhar

O conteudo aplica-se a minha pratica profissional

O material disponivel foi adequado

Participacao e interacao foram encorajadas

A duracao da formacéo foi adequada

A formadora dominava o assunto

SUGESTOES/CRITICAS

Muito obrigada!




ANEXO |

Certificado de presencga do IV Encontro de Enfermeiros de Neonatologia
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ANEXO Il

Poster das Jornadas de Divulgagéo da Fibrose Quistica



PARCERO

23 / NOV

AN

Associacao Nacional
de Fibrose Quistica

SEMANA EUROPEIA DA

FIBROSE QU

Sala de Exposi¢des - Piso 2
EDIFICIO DA BIBLIOTECA
Campus de Lisboa, UCP

ENTRADA mediant:

Manha: i

Tarde: Sécios ANFQ: livr
NaGo soécios: 10t

+INFORMACOES

ANFQ - Associa¢do Nacional de Fibrose Quistica
T: 217 993 837 (16h30-18n30)
E: geral@anfq.pt

www.anfq.pt | facebook.com/anfq.pt

Como chegar:

Metro: Linha Amarelo - Cidade Universitario
Linha Azul - Jardim Zcologico, Laranjeiras
Autocarro -

8° 44' S111", Wa°10' 184"

~ONe NS
Lr‘ ‘. NoO

CATOLICA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDI

STICA

PROGRAMA

09h00 Secretariado
09h20 Abertura Direcdo do ANFQ

09h30 MESA 1 - Fibrose Quistica: O Papel das Escolas

. FQ em contexto escolar - principais alertas e cuidados

Luisa Pereira, Pediatra HSM-CHLN

. Integracdo da crianga na Escola: como fazer a ponte Escola — Saide?
Fatimo Azambujo, Enfermeira HSM-CHLN

. Truques e dicas para ultrapassar obstaculos na Escola

Joana Pereiro, Enfermeire HDE-CHLC

10h30 MESA 2 - Complicagdes Gastro-Intestinais e Diabetes na FQ
. Abordagem terapéutica na oclusdo intestinal da FQ

Miroslava Gongalves, Cirurgia Pedigtrica HSM-CHLN

. Doencga hepatica na FQ Sara Nébrego, Pediotra HDE-CHLC

. Diabetes na FQ Teresa Rodrigues, Pneumologista HSM-CHLN

. Cuidados nutricionais na Diabetes da FQ

André Diniz, Nutricionista HSM-CHLN

11h30 Coffee break

11h45 MESA 3 - Viajar com Fibrose Quistica

. Particularidades de viajar ¢/FQ Filipo Ferro, Pneumologista HSM-CHLN
. Testemunhos

12h30 Almoco livre

14h00 WORKSHOP de Fisioterapia

Inés Gano, Margarida Rodrigues e Sofia Vieiro, Fisioteropeutas ANFQ
Susana Silve e Vitor Lourengo, Fisioterapeutas HDE-CHLC

15h30 Aula de Yoga

16h15 Encerramento



