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“Mais do que um desenvolvimento dos cuidados de enfermagem na comunidade, na
pediatria ou na psiquiatria, os cuidados de enfermagem a familia sdo o
desenvolvimento I6gico de uma abordagem holistica dos cuidados aos pacientes e

um compromisso na promoc¢ao da saude” (Dorothy Whyte)
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RESUMO

Os cuidados as criancas sofreram uma grande evolucdo nas Ultimas décadas: a
nivel cientifico e tecnoldgico, assistiu-se a diminuicdo da mortalidade infantil e ao
aumento significativo da sobrevivéncia de criangas com patologias que até entdo
implicavam uma morte precoce. Como consequéncia, houve também um
crescimento da prevaléncia das doencas cronicas na populacéo pediatrica.
Simultaneamente surgiram os cuidados centrados na familia em pediatria, cuja
esséncia é a parceria no cuidar. No caso do internamento de uma criangca com
doenca croénica, a parceria entre os enfermeiros e 0s pais ganha particular destaque
pelos conhecimentos que estes detém no ambito dos cuidados de saude que ja
prestam aos filhos diariamente.

Uma verdadeira parceria implica que todos os intervenientes se reconhecam como
parceiros. No entanto, quando uma crianga com doenca cronica € internada nem
sempre 0s pais se sentem parceiros no cuidar. Muitas vezes querem participar nos
cuidados aos filhos, mas ndo se consideram empoderados para o fazerem em
ambiente hospitalar. Noutros casos referem que ndo querem prestar determinados
cuidados no internamento, contudo tém receio de serem considerados maus pais se
nao o fizerem.

Assim sendo, revela-se pertinente a divulgacdo e promocao da parceria de cuidados
junto dos enfermeiros e dos pais da crianca com doenca cronica, tematica central
deste Relatorio de Estdgio que foi sustentado no modelo de sistemas de Betty
Neuman.

Neste trabalho descreve-se, reflete-se e analisa-se ainda o percurso que pretende
demonstrar o desenvolvimento de competéncias que visam a obtencdo do grau de
mestre; e as competéncias comuns e especificas com que se pretende o
reconhecimento do titulo de enfermeiro especialista em enfermagem de saude
infantil e pediatrica. O cerne desta jornada foi o Estagio realizado em diversos
contextos, onde tive oportunidade de prestar cuidados especificos e diferenciados.
Através da mobilizacdo dos conhecimentos adquiridos e desenvolvidos prestei
cuidados de nivel avancado, promovendo a melhor condicdo de saude possivel a

cada recém-nascido, crianca e adolescente.

Palavras-chave: Enfermagem pediatrica; doenca cronica; hospitalizacdo; familia;

relacdes profissional-familia.



ABSTRACT

Child care has undergone a great evolution in recent decades: at scientific and
technological level, there has been a decrease in infant mortality and a significant
increase in the survival of children with pathologies that until then implied an early
death. As a consequence, there was also an increase in the prevalence of chronic
diseases in the pediatric population.

Simultaneously family-centered care in pediatrics emerged, the essence of which is
the partnership in care. In the case of the hospitalization of a child with a chronic
disease, the partnership between the nurses and the parents is particularly
highlighted by the knowledge that they already have in the scope of the health care
they provide daily to their children at home.

A true partnership implies that all intervening recognize themselves as partners.
However, when a child with a chronic disease is hospitalized, the parents do not
always feel like partners in caring. They often want to participate in child care, but do
not consider themselves empowered to do so in a hospital environment. In other
cases they report that don’t want to provide certain care during hospitalization,
however they are afraid of being considered bad parents if they do not.

Therefore, it's relevant the disclosure and promotion of the care partnership among
nurses and parents of children with chronic disease, the central theme of this
Internship Report, which was supported by Betty Neuman's systems model.

This work describes, reflects and also analyzes the path that intends to demonstrate
the development of skills aimed in obtaining a master's degree; and the common and
specific competences aimed at recognizing the title of specialized nurse in child and
pediatric health. The core of this journey was the Internship carried out in different
contexts, where | had the opportunity to provide specific and differentiated care.
Through the mobilization of the acquired and developed knowledge, | provided
advanced level care, promoting the best possible health condition to each newborn,

child and adolescent.

Keywords: Pediatric nursing; chronic disease; hospitalization; family; professional-

family relations.
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INTRODUCAO

A frequéncia do curso de mestrado em enfermagem na Area de Especializacio
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria € o culminar da minha procura
constante de novos conhecimentos, atualizando os que ja havia adquirido
previamente através das varias formacdes que realizei quer na instituicdo onde
trabalho quer noutras.

Ao longo de 12 anos de desempenho profissional em servicos de pediatria
desenvolvi competéncias em varias areas, principalmente na prestacéao de cuidados,
demonstrando responsabilidade profissional, ética e legal, através de préticas e
intervencdes que respeitam o cédigo deontolégico. Estas permitiram que tivesse
contribuido para a melhoria continua da qualidade, integrando diversos grupos
institucionais, nomeadamente o0 grupo de implementacdo da Classificacdo
Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE), o grupo da dor e o grupo da
hematologia. No ambito do grupo de implementacédo da CIPE elaborei o manual de
servico que garante a uniformidade e qualidade dos planos de cuidados de
enfermagem que sdo feitos no programa S-Clinico® para cada crianca internada.
Enquanto elemento dinamizador do grupo da hematologia criei o procedimento
multissectorial “Cuidados de enfermagem a crianga/jovem com anemia das células
falciformes (ACF) no internamento”. Este procedimento suportou a elaboracédo de
trés instrucbes de trabalho (IT), também feitas com a minha colaboracéo:
“Intervencdes no controlo da dor na crianga/jovem com ACF”, “Administracdo de
terapéutica opidide” e “Inspirometria de incentivo”. Como se pode constatar pelo
titulo das mesmas a elaboracdo de algumas destas IT's enquadra-se também no
meu desempenho relativo ao grupo da dor.

O reconhecimento do meu desempenho profissional levou a que me
nomeassem responsavel de turno desde ha varios anos, o que implica lideranca e
gestdo de cuidados, necessidades e prioridades de todas criancas que se
encontram internadas no servico, numa articulagdo com toda a equipa
multidisciplinar. Mais recentemente assumi a chefia de equipa, sendo que esta
implica responsabilidades acrescidas que me permitiram desenvolver competéncias
tanto de lideranca, como de gestdo de conflitos entre os diversos intervenientes no

processo de cuidados, assegurando e contribuindo para a qualidade dos mesmos.



A experiéncia adquirida ao longo dos anos permitiu-me também desenvolver
competéncias na assisténcia a criangal/jovem e familia, maximizando a sua saude,
através dos cuidados prestados nas situacdes mais complexas de doenca. Ainda
gue os cuidados que prestava tivessem em atencdo a situacéo de saude, o ciclo de
vida e o desenvolvimento da crianca, com a frequéncia deste mestrado propus-me
adquirir e desenvolver competéncias noutras &reas, como na promoc¢ao do
crescimento e desenvolvimento infantii e ainda na promoc¢do da vinculacao,
nomeadamente no caso do recém-nascido (RN) doente, prematuro ou com
necessidades especiais.

Os dois primeiros semestres do mestrado consistem em unidades curriculares
(UC) tedricas a serem mobilizadas no terceiro, que consiste na UC Estagio com
Relatorio. Este percurso formativo permitiu-me adquirir e aprofundar conhecimentos
tedricos que mobilizei a posteriori, refletindo sobre os mesmos a luz das
experiéncias vividas em Estagio; por forma a prestar cuidados de nivel avancado em
cada um dos contextos e garantindo a melhor condicdo de saude possivel aos RN’s,
criancas e adolescentes. A prética reflexiva suportou assim a minha prestacdo ao
longo do Estagio.

A Ordem dos Enfermeiros (OE) define o enfermeiro especialista em
enfermagem de salde infantil e pediatrica (EEESIP) como aquele que presta
cuidados baseados num modelo centrado na crianca e na familia, considerando esta
diade como um todo (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2011a). A OE preconiza, ainda,
no regulamento dos padroes de qualidade dos cuidados especializados em
enfermagem de salde da crianca e do jovem, que os cuidados prestados respeitem
“os principios da proximidade, parceria, capacitagao, direitos humanos e da criancga,
numa abordagem holistica, ética e culturalmente sensivel” (OE, 2011a, p. 3).
Inerente ao reconhecimento da importancia da familia na vida da crianca, estdo os
cuidados centrados na familia (CCF). Estes, decorrentes da humanizacdo dos
cuidados pediatricos nas ultimas décadas, destacam a relevancia da parceria
estabelecida entre os profissionais e 0s pais para a exceléncia dos cuidados
(Hockenberry & Barrera, 2014).

Também nas Uultimas décadas o progresso da ciéncia e da tecnologia
permitiram uma diminuicdo acentuada da mortalidade infantil associada a doencas

cronicas, aumentado o numero de criangas com doencga crénica e com necessidade
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de cuidados especiais de saude (OE, 2011a). A maioria destas criancas vive com as
suas familias, que delas cuidam. Neste processo de cuidar da crian¢ca com doenca
cronica, a familia esta sujeita a diferentes e variados stressores diarios relacionados
com a condicdo de saude e com os tratamentos. Estas familias precisam ser
capacitadas de modo a adaptarem-se e normalizarem-se, podendo exercer 0 seu
empowerment, mantendo ou reassumindo o controlo do projeto de vida da crianca
(Committee on hospital care [CHC] & Institute for patient- and family-centred care
[IPFCC], 2012; Deatrick & Rehm, 2018; Hockenberry & Barrera, 2014; Jorge, 2004;
Knafl & Santacroce, 2010). Porém, algo frequente na vida destas criancas é a
agudizacdo da sua situacao clinica, exigindo a sua hospitalizacédo. Estas alteracdes
do estado de saude da crianga e internamentos acarretam stress acrescido para as
familias. A hospitalizacdo de uma crianca é uma situacdo complexa, podendo
mesmo ser um episoédio devastador na dinamica familiar (Jorge, 2004; Santos et al.,
2013).

Aquando do internamento, a familia tera que ser alvo de uma avaliacdo para
identificar os seus problemas e posterior planeamento de intervencdes que
respondam “as suas necessidades, nomeadamente no ambito da adaptagao as
mudangas na saude e dinamica familiar” (OE, 2018, p. 19192). O planeamento das
intervencdes de enfermagem tera que ser baseado na parceria estabelecida com os
pais. Nesta, a comunicacao eficaz é um fator determinante para uma negociagao
conscienciosa e clara, com definicdo dos papéis dos pais e dos enfermeiros na
prestacédo de cuidados durante o internamento (Sousa et al., 2013).

No decorrer do meu Estagio, o planeamento e desenvolvimento dos cuidados
de enfermagem foram orientados pelo modelo de sistemas de Betty Neuman
(Freese, 2004), tendo como referéncia os CCF. De acordo com esta tedrica, o
sistema é a familia da qual a crianca faz parte e na qual esta inserida. A luz deste
modelo as intervengdes do enfermeiro desenvolvem-se a trés niveis de prevengao:
primario, secundario e terciario. No caso das criancas com doenca cronica a
prevencao primaria passa pela capacitacdo e promoc¢ao do seu empowerment e das
suas familias. No entanto, quando a hospitalizacdo € inevitavel cabe também ao
enfermeiro atuar a nivel da prevencéo secundaria, identificando as necessidades da
familia perante a exposicdo a este stressor e ajudando-as a dar resposta as

mesmas, durante o internamento. Desta forma, o enfermeiro esta igualmente a
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promover a prevencdo terciaria, permitindo uma readaptacdo e readequacédo do
papel parental ndo apenas naquele momento, mas em reinternamentos futuros,
garantido a estabilidade da dinamica familiar e o bem-estar da familia (Freese,
2004).

O meu Estagio teve por mote “O enfermeiro enquanto parceiro no cuidar da
crianga com doencga cronica e familia”, que é também o titulo deste relatorio. O
objetivo deste trabalho é apresentar, de modo refletido, 0 meu percurso formativo,
evidenciando as competéncias adquiridas e desenvolvidas durante o Estagio que me
permitirdo a aquisicdo do titulo de EEESIP e a obtencao do grau de mestre.

O relatério esta entdo organizado do seguinte modo: no capitulo que se segue
€ descrita a problematica identificada, seguindo-se o enquadramento tedérico. No
capitulo seguinte € descrito o percurso formativo que conduziu a aquisicdo e ao
desenvolvimento de competéncias de EEESIP, sendo que no capitulo subsequente
sao descritos os projetos futuros. Depois seréo feitas algumas consideragdes finais,
seguindo-se as referéncias bibliogréficas e, por ultimo, os apéndices e 0s anexos
que permitem uma melhor compreensdo do meu percurso formativo durante o

Estagio.
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1. PROBLEMATICA

Enquanto enfermeira a exercer fun¢des, ha 12 anos, num servico de pediatria
médica de especialidades presto cuidados a criancas com doencas cronicas e
familias quer quando sdo internadas pela primeira vez, quer quando s&o
reinternadas. As criancas com doenca cronica, pela sua condicdo de saude, sédo
frequentemente internadas por agudizacdo do seu estado ou por complicacdes
relacionadas com a sua doenca. Os pais destas criangcas sao autdnomos na
prestacdo de cuidados aos filhos no domicilio, tendo desenvolvido competéncias a
partir da prética, baseados nos conhecimentos adquiridos na consulta, no hospital
de dia ou durante os internamentos anteriores, o que lhes permite prestarem
cuidados adequados em resposta as necessidades de saude do seu filho.

Ao longo dos anos, da minha prética profissional, tenho vindo a constatar que
quando as criancas com doenca crénica sdo reinternadas, os enfermeiros
reconhecem 0s pais como experts nos cuidados aos filhos, com autonomia e poder
de decisédo na prestacdo dos mesmos. No entanto, nem sempre 0s pais se sentem
como tal. Muitos destes referem que sentem o exercicio do seu papel parental e a
sua autonomia condicionados pelas regras e rotinas institucionais, o que leva a que,
por vezes, ndo participem nos cuidados. E frequente ouvir frases como: “Em casa eu
faco o penso da gastrostomia endoscoépica percutanea (PEG) do Antdnio mas aqui
ainda nao fiz porque achava que tinham de ser os enfermeiros. Ninguém me disse
gue eu podia fazer”.

Noutras situacOes, o0s pais referem gue mesmo tendo necessidade de
descansar da “sobrecarga” diaria de cuidar do filho, acabam por prestar ou participar
nos cuidados durante o internamento porque se sentem coagidos. Partilham muitas
vezes que preferiam ndo prestar determinados cuidados no contexto hospitalar, mas
gue tém receio de serem considerados maus pais, se ndao o fizerem. Desabafa a
mae do Joaquim “Eu aspiro o Joaquim em casa porque tem mesmo de ser, aqui SO
aspiro porque sendo vao achar que sou ma mae, eu gostaria de descansar nestes
dias gque ele esta ao vosso cuidado. Sinto-me cansada”.

Existem ainda outros pais que verbalizam preferir prestar os cuidados aos
filhos sem a presenca dos enfermeiros, pois sentem-se avaliados e julgados por
estes. Interpretam as sugestdes como “Ja tentou fazer desta forma?” ou “E se

experimentar assim?” como criticas depreciativas ao seu desempenho. Disse a
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Maria mée da Jacinta “Estdo sempre a corrigir-me e a dizer-me como fazer, mas eu
€ que sei. Sempre fiz assim e correu bem”.

Constata-se que muitas destas familias desconhecem que enquanto parceiros
do cuidar tém poder de decisdo, nomeadamente em relacdo ao grau de colaboragéo
e prestacao de cuidados, podendo mesmo optar por ndo presta-los no hospital. No
entanto, para que isso efetivamente ocorra, 0s enfermeiros necessitam estar
sensibilizados, identificar e avaliar os conhecimentos que a crianga e familia detém
neste ambito, informar e negociar os cuidados, abstendo-se de julgamentos sobre a
decisdo tomada.

Confrontada com esta realidade, elegi como foco de atencdo especial a ser
trabalhado durante o Estagio a parceria de cuidados e o0 seu exercicio pleno durante

a hospitalizacdo da crianca com doenca cronica.
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2. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. Cuidar da crianca e da familia

Os cuidados de enfermagem pediatricos sofreram uma grande evolucdo nas
Ultimas décadas, conduzindo a uma progressiva humanizacdo dos mesmos, em
consequéncia do desenvolvimento da psicologia infantil. O cuidar em pediatria
assenta em dois grandes pilares: os cuidados ndo traumaticos (CNT) e os CCF
(Hockenberry & Barrera, 2014). Estes autores definem os CNT como cuidados
terapéuticos, prestados por profissionais, em qualquer contexto, usando
intervengbes que eliminem ou diminuam o desconforto fisico e psicolégico da
crianca e da familia. O seu principal objetivo é ndo causar dano. Preconiza-se que
0s CNT previnam ou minimizem a separacao da crianca da familia, a lesdo corporal
e, consequentemente, a dor. Os CNT englobam, assim, ndo s6 o tratamento e
prevencdo da dor, mas traduzem-se em algo mais abrangente, reportando-se a
qualquer experiéncia vivida em contexto terapéutico, inerente aos cuidados de
saude (Center for Pediatric Traumatic Stress [CPTS], 2014; Hockenberry & Barrera,
2014).

O trauma associado aos cuidados de saude pediatricos pode ser decorrente do
ambiente estranho, da perda de controlo, da separacdo dos pais ou do cuidador, da
doenca ou lesdo aguda ou crénica, de maior ou menor gravidade, de procedimentos
invasivos ou dolorosos, ou da prépria hospitalizacdo, podendo por isso estar
relacionado com iniUmeros estimulos sensoriais como temperaturas extremas, ruidos
ou luzes intensas ou até mesmo a escuriddo. As consequéncias do trauma variam
consoante a idade e podem ter manifestacfes fisicas como sonoléncia, agitacdo e
apatia; e/ou psicoldgicas, como ansiedade, medo, angustia, desanimo, tristeza e
vergonha (CPTS, 2014; Hockenberry & Barrera, 2014; National Child Traumatic
Stress Network [NCTSN], 2012). Estas podem ser evitadas ou minimizadas com a
adequada preparacdo da crianga para 0s acontecimentos suscetiveis de serem
traumaticos. Explicar o que vai ocorrer, a ado¢cdo de medidas que previnam e
permitam o controlo da dor, através de estratégias farmacologicas ou nao
farmacoldgicas, a garantia da privacidade da criangca ou a concecdo de condicdes
fisicas para que os pais possam permanecer junto desta, sdo algumas intervencdes
de enfermagem que podem minimizar os efeitos traumaticos da doenca e do

internamento (Hockenberry & Barrera, 2014). Neste sentido, também a OE (2011a)
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reforca a importancia das intervencdes do EEESIP terem sempre em vista a
minimizacdo do impacto dos stressores associados a hospitalizacdo ou a vivéncia da
situacdo de doenca cronica. Neste ambito, é ainda esperado que a intervencao do
EEESIP garanta uma adequada gestdo da dor, através de estratégias
farmacoldgicas e nao farmacologicas, com vista ao bem-estar da crianca.

A filosofia de CNT tem também em consideracdo a expressédo dos sentimentos
da crianca, respeitando as diferentes crencas e manifestacfes associadas a sua
cultura. E, ainda, dada a crianca e a familia a oportunidade de escolha consoante a
circunstancia de cuidados, no ambito das opcdes disponiveis em cada situacao
concreta. A crianga escolher qual o enfermeiro que a vai puncionar ou a familia
escolher quando prefere que seja realizado um penso sdo alguns exemplos disso
mesmo (Hockenberry & Barrera, 2014; OE, 2011a). Assim sendo, a participacao da
familia nos cuidados pode também ser considerada um cuidado ndo traumatico visto
que a negociacdo inerente a parceria de cuidados diminui o risco de trauma
associado a hospitalizacdo e aos cuidados prestados neste contexto. A corroborar
esta afirmacdo a OE (2011a) considera que um dos aspetos que garante a
satisfacdo da crianca/jovem é a parceria do enfermeiro com a familia, negociando o
seu envolvimento e participagdo nos cuidados, ap0s a sua capacitacdo e
empowerment para tal.

A filosofia de CCF postula a capacitacdo da familia como promotora do seu
empowerment. Os cuidados que assentam nesta filosofia sdo desenvolvidos tendo
como preocupacdo a identificacdo das capacidades e competéncias que cada
membro da familia detém e a partir destas, estabelecer um plano que permita
desenvolve-las e/ou adquirir outras, capacitando-os para tomar decisdes e cuidar do
seu filho. A capacitacdo da familia possibilita a tomada de decisdes esclarecidas e
conscientes, dando-lhe a oportunidade de manter o sentimento de controlo sobre a
vida da crianca e da propria familia como um todo. O empowerment traduz-se,
assim, na capacidade plena da pessoa ou da familia fazerem ou decidirem por si 0
gue consideram melhor para os préprios, satisfazendo as suas necessidades. No
entanto, uma decisdo em consciéncia implica a pessoa ou a familia ser detentora de
todas as informacgOes e competéncias necessarias, tornando possivel a escolha da
melhor opgéo para si em cada situagdo (Deatrick & Rehm, 2018; Hockenberry &
Barrera, 2014; OE, 2011a; Ramos, 2020).
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O exercicio do empowerment traz a pessoa ou familia mdultiplos aspetos
positivos. Segundo Laschinger et al., citados por Ramos (2020), o empowerment faz
com que a pessoa se sinta mais autbnoma, aumenta a sua autoeficacia, diminui o
risco de burnout e facilita a gestdo conflitos, uma vez que se sente parte integrante
da equipa. Também segundo estes autores, exercer 0 seu empowerment permite
que a pessoa se sinta mais capacitada para prestar cuidados e adequé-los,
consoante cada situacdo ou contexto e com potencial para melhorar através da
aguisicao de novos saberes e competéncias. Os mesmos autores realcam ainda que
0 empowerment permite que a pessoa se sinta melhor preparada para tomar
decisbes e resolver problemas. Promover o empowerment implica seguir os quatro
principios basilares dos CCF: dignidade e respeito, partiiha de informacéo,
participacdo e colaboracdo. Cabe ao enfermeiro demonstrar dignidade e respeito
pelas opc¢des da familia identificando as opinides, opcdes e necessidades de cada
elemento em relacdo aos cuidados a prestar a crianca, ajudando, encorajando e
estimulando os conhecimentos, a capacidade e a competéncia de cada um, sem
descurar os seus valores e as suas crencas culturais. Para tal, é essencial a partilha
de informacdo com a familia: ouvir e informar de modo imparcial, completo e
oportuno. O enfermeiro deve ainda garantir a participacdo e colaboracdo da familia
na prestacdo de cuidados e nas tomadas de decisdo. No entanto, esta deve ser
incentivada a participar apenas até ao nivel que pode e quer, através da estreita
cooperacao entre pais, crianca e profissionais (CHC & IPFCC, 2012; Hockenberry &
Barrera, 2014; IPFCC, s.d.; Jorge, 2004; Kaakinen, 2010; Tabacco, 2010).

O cuidar é considerado o cerne da enfermagem, podendo ter inUmeras
definicbes consoante o quadro tedrico (Queirds et al., 2016). De acordo com Colliere
(1999) os cuidados de enfermagem baseiam-se na ajuda ao outro no
desenvolvimento das suas capacidades de viver “ou de tentar compensar o prejuizo
das funcdes limitadas pela doenca, procurando suprir a disfuncéo fisica, afectiva ou
social que acarreta” (p. 240). Os cuidados de enfermagem assentam na relacédo de
ajuda estabelecida entre o enfermeiro e a crianca/familia, que a OE (2010)
caracteriza como uma relacdo baseada na compreensdo e no apoio através da
comunicacdo verbal e ndo-verbal, que permite ao outro a melhor compreenséao do
momento que esta a viver e dando-lhe a coragem necessaria para enfrentar as

adversidades, mudando e evoluindo. A relacdo de ajuda centra-se assim em aceitar
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0 outro de maneira digna, sem o julgar e respeitando-o, bem como a sua autonomia.
Esta relacdo deve ser baseada na empatia, criando a confianca necessaria para que
se estabeleca uma relagéo terapéutica, que a OE (2010) define como uma relagéo
profissional, centrada nas necessidades da pessoa, com o objetivo de ajuda-la na
maximizacao das suas capacidades de resposta a um problema ou crise e de forma
a melhorar a sua condicao de saude.

Os CCF exigem, sempre, que se estabeleca uma relagéo terapéutica com a
crianca e com a familia, podendo esta ultima ser vista de diversas formas: como
contexto de desenvolvimento individual, como cliente, como sistema ou como um
elemento da sociedade (Hanson, 2005). Ainda que ndo a devamos descurar
enquanto contexto de desenvolvimento e como elemento da sociedade, a familia
neste trabalho é considerada como o cliente e como um sistema, a luz da teoria do
modelo de sistemas de Betty Neuman (Freese, 2004). Existem multiplas definicbes
de familia que assentam nos mais variados aspetos, sendo consensual entre 0s
diversos autores que se pode considerar familia como um conjunto de duas ou mais
pessoas que se relacionam e sdo dependentes de forma reciproca em aspetos
fisicos, biolégicos, emocionais ou econdmicos (Hanson, 2005; Kaakinen, 2010).
Segundo a OE (2011a) a familia € o conjunto de pessoas que tem a
responsabilidade de prestar cuidados a crianca e apesar dos pais serem 0s
principais responsaveis por estes cuidados ndo sdo 0s Unicos, pelo que ndo se deve
descurar a importancia de outras pessoas significativas ou de outros prestadores de
cuidados informais. Neste sentido, Hanson (2005) refere que “os membros da familia
sdo autodefinidos” (p. 6). Assim sendo, as referéncias de familia neste trabalho
reportam-se sempre aos seus principais cuidadores e ndo necessariamente aos
pais.

A importancia da familia e do seu papel na vida da crianca tém ganho especial
relevo nas ultimas décadas. A Organizacdo das NacOes Unidas destacou-a, em
1989, na Convencédo sobre os Direitos da Crianca quando defende que a familia
enquanto “elemento natural e fundamental da sociedade e meio natural para o
crescimento e bem-estar de todos os seus membros, e em particular das criancas,
deve receber a proteccdo e a assisténcia necessarias para desempenhar
plenamente o seu papel” (United Nations Children’s Fund [UNICEF], s.d., p. 3).

Prestar CCF legitima a relevancia da familia na vida da crianga e dos papéis dos
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seus membros enquanto prestadores de cuidados. Reconhece-se a familia ndo sé
como origem da forca e apoio fundamentais para a crian¢ca, mas também como
quem melhor conhece a crianca. A familia surge como quem melhor identifica as
suas necessidades, essenciais para a tomada de decisdo, indo ao encontro da
esséncia dos CCF: o trabalho em parceria (Carter et al., 2014; CHC & IPFCC, 2012;
Hockenberry & Barrera, 2014; Jorge, 2004; OE, 2011a). No caso das criangas com
doengas cronicas a parceria entre enfermeiro, crianga e familia tem que ter em

consideracao as especificidades do sistema familiar e a patologia.

2.2. A crianga com doenca cronica e familia

A evolucéo tecnoldgica e cientifica em varias areas do conhecimento como a
medicina, a farmacologia e a enfermagem conduziu a diminuicdo da mortalidade
infantil associada a situacfes graves de saude, que em décadas passadas levavam
a morte das criancas: de forma imediata ou num curto espaco de tempo apds o
nascimento no caso das doencas congénitas ou hereditarias; ou apds o diagndstico,
como por exemplo doencas oncoldgicas ou incapacitantes. Esta realidade tem
levado ao aumento do numero de criancas com doenca crénica e com co-
morbilidades (OE, 2011a).

Existem multiplas definicbes de doenga cronica, ainda que todas a
caracterizem como prolongada e irreversivel (Barros, 2003). A Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) considera doengas crénicas aquelas “que tém uma ou mais das
seguintes caracteristicas: sdo permanentes, produzem incapacidade/deficiéncias
residuais, sdo causadas por alteracbes patoldgicas irreversiveis, exigem uma
formacdo especial do doente para a reabilitacdo, ou podem exigir longos periodos
de supervisao, observacdo ou cuidados” (cit. por Direcdo-Geral da Saude [DGS],
s.d., p. 1). Em Portugal, o despacho conjunto n.° 861/99 dos Ministérios da Saude e
do Trabalho e da Solidariedade define a doenca cronica como “de longa duracéo,
com aspetos multidimensionais, com evolugcdo gradual dos sintomas e
potencialmente incapacitante, que implica gravidade pelas limitagbes nas
possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente cuja situacdo clinica
tem de ser considerada no contexto da vida familiar, escolar e laboral, que se

manifeste particularmente afectado” (p. 15015).
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2.2.1. Impacto da doenca crénica da crianca

O impacto da doenca cronica na crianca varia consoante a idade da mesma e o
momento em que a doenga surge, uma vez que, consoante a faixa etaria, a crianca
esta exposta a desafios especificos do desenvolvimento (McElfresh & Merck, 2014).
Contudo, dado o foco do meu trabalho ser a parceria com a familia da crianga com
doenca cronica e ndo o impacto da doenca em si em cada idade, este nao sera aqui
abordado pormenorizadamente.

A doenca crénica ndo afeta apenas a crianga, tendo implicacdes também na
familia. O impacto do diagnostico de uma doenca cronica € vivido como uma crise
para toda a familia. No projeto de uma vida familiar ndo se inclui, a partida, o
cuidado a uma crianca com doenca cronica, pelo que aquando do diagnostico a
familia depara-se com a necessidade de lidar com a mesma e com as suas
consequéncias, nas suas vidas e na do filho. O diagnéstico de uma doenca crénica
na crianca afeta todos os elementos da familia e a sua estabilidade, podendo este
confronto com algo novo e desconhecido ser assolador para os pais. As criancas
com doenca cronica e as familias estdo expostas a inumeros fatores de stress no
dia-a-dia, com impacto a nivel fisico, psicologico, emocional, espiritual e ambiental,
com varias implicacBes no seu funcionamento, nomeadamente no desempenho do
papel parental (Carreiras, 2000; Carter et al.,, 2014; Gedaly-Duff & Heims, 2005;
Hosley et al., 2018; Knafl & Santacroce, 2010). Perante o diagnéstico de uma
doenca crénica numa crianca tera que haver uma adaptacédo familiar que permitira
gue a crianca e a familia se reequilibrem, atingindo de novo o bem-estar do sistema
familiar (Freese, 2004).

2.2.2. A adaptacédo da familia a crianca com doenca cronica

Ao receber a noticia de que o filho tem uma doenca cronica a familia pode ficar
em choque ou até mesmo em negacdo, passando depois a admitir a doenca,
ajustando-se e reintegrando a crianca nas dinamicas familiares. No entanto, este
trajeto ndo é linear, sendo importante ressalvar que o tempo pode ser um fator
preponderante e facilitador na adaptagéo a situacdo da crianga com doenca cronica.
Contudo, ndo significa que por ter passado mais tempo desde o diagndéstico que a
crianca e a familia estejam mais ou melhor adaptadas. Cada crianca e familia tém o
seu ritmo de adaptacdo, podendo esta nunca chegar a acontecer. Todo este
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percurso tem altos e baixos e podem ocorrer avancgos e retrocessos (Barros, 2003;
Carter et al.,, 2014; Hosley et al., 2018; Knafl & Santacroce, 2010; Landry et al.,
2018; Lyra et al., 2016; McElfresh & Merck, 2014; Silva et al., 2010).

Ter um filho com uma doenca crénica implica quase sempre um numero
alargado e especifico de cuidados diarios, levando a uma sobrecarga do dia-a-dia
dos cuidadores. Uma boa gestdo dos cuidados a crianca depende dos
conhecimentos dos pais relativamente as necessidades do filho e como satisfazé-
las, bem como da sua competéncia e confianca no seu desempenho. Assim, 0s pais
tém que desenvolver uma série de competéncias especificas que o0s capacitem para
a ardua tarefa de ser cuidador de uma criangca com doenca crénica (CHC & IPFCC,
2012; Deatrick & Rehm, 2018; Hockenberry & Barrera, 2014; Hosley et al., 2018;
Jorge, 2004; Silva et al., 2010).

A adaptacdo da crianca e da familia ao diagnostico de doenca cronica esta
relacionada com alguns conceitos como a incerteza, o estigma, a normalizacdo e a
sobrevivéncia (Knafl & Santacroce, 2010). A incerteza prende-se com o impacto do
diagnéstico na vida da crianca e da familia, estando relacionada com a possibilidade
de desfrutar de aniversarios, festas, férias; alteracfes terapéuticas (inicio ou fim de
um tratamento); a comunicacdo com profissionais de salde (que pode ndo ser
eficaz); questbes colocadas pela familia alargada ou amigos; a vivéncia de
transices comuns do crescimento; ou alteracdes fisicas ou psicolégicas decorrentes
da doenca croénica, entre outras (Knafl & Santacroce, 2010). Paralelamente pode
surgir o estigma, associado ao facto da crianca passar a ser diferente das outras
(Knafl & Santacroce, 2010). A normalizacdo surge com a incorporagdo da nova
condicdo em todos os contextos de vida da crianca, maximizando tanto o0s
tratamentos como os cuidados e o desenvolvimento da mesma, passando a
considerar o seu estado atual como o seu estado “normal”. A normalizagao implica
reconhecer a doenca e compreender o0 risco que esta traz a vida da crianca, de
modo a adotar uma “lente de normalidade”: uma nova visdo da crianca, da familia e
da sua nova realidade que ira permitir aos pais adaptar o seu papel parental e as
rotinas familiares de forma consistente, desenvolvendo objetivos e metas de acordo
com a mesma. Esta “lente de normalidade” permitird a crianga e a familia uma
interacdo social com os outros considerando-se como de igual para igual (Knafl &

Santacroce, 2010). O conceito de “sobrevivéncia”, que ndo estd necessariamente
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associado ao risco de morte da crianga, reporta-se a “sobrevivéncia” da mesma e de
todos os elementos familiares a doenca cronica em si e ao percurso de adaptagéo. A
“sobrevivéncia”’ esta assim intimamente relacionada com a sobrecarga de cuidados
dos pais, a qual exige um dispéndio alargado do seu tempo diario com esses
mesmos cuidados e tem, consequentemente, implicacdes na limitacdo do numero de
horas de sono, lazer e descanso. O facto do proprio diagndstico ser inesperado, da
doenca ser muitas vezes instavel, causar limitacbes funcionais e por vezes
alteracdes visiveis na crianca, sdo algumas das caracteristicas subjacentes a
doenca cronica que também aumentam o stress dos pais, podendo levar a uma
exaustao fisica, psicoldgica e emocional (Knafl & Santacroce, 2010).

A propria crianga com doenga crénica tem também maior risco de desenvolver
alteracdes psicoldgicas do que uma crianca saudavel, surgindo o suporte familiar
como a maior protecdo em relacdo a este risco; o que demonstra, mais uma vez, a
importancia da familia na vida da crianca (Hosley et al., 2018; Knafl & Santacroce,
2010; Lyra et al.,, 2016). Torna-se entdo essencial que os enfermeiros estejam
despertos para 0s riscos a que estas criancas e familias estdo expostas de forma
constante, identificando sinais e sintomas de mau estar psiquico e intervindo de
modo a evitar 0 seu agravamento (OE, 2018). Sendo a familia um sistema, que é
afetada pelo desequilibrio de um dos elementos, € importante que a intervencdo do
enfermeiro seja dirigida a cada um dos seus elementos em particular e a familia

como um todo.

2.2.3. Cuidar da criangca com doencga crénica e familia

Cuidar de uma criangca com doenca crénica implica promover a adaptacdo da
mesma a sua situacdo de saude. Para tal € necessario observar as reacdes da
crianca, as suas capacidades funcionais e 0s seus comportamentos adaptativos, no
seu contexto familiar; conhecer o que a crianca sabe e entende sobre a sua doenca,;
e apoia-la em todo o processo de adaptacédo a sua condicdo, nomeadamente a lidar
com o0s sentimentos inerentes ao diagndstico e a vivéncia da doenca crénica
(McElfresh & Merck, 2014).

As criangas recorrem a diferentes estratégias de coping, adaptando-se de
modos distintos ao seu diagndéstico: podem fazé-lo de maneira positiva ou negativa,

cabendo ao enfermeiro ajuda-la neste processo e promover a normalizacdo. Neste
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sentido, € importante preparar a criangca para eventuais mudancas que poderéo
ocorrer decorrentes da evolugcdo da doenca; incentivar a sua participagdo nos
cuidados incluindo-a, tanto quanto possivel, em tomadas de deciséo relativas aos
mesmos; reduzir sentimentos de inseguranca da crianca, identificando atividades em
que esta de certa maneira possa exercer algum controlo; e incentivar atitudes
positivas, aumentado a autoestima da crianca, demonstrando-lhe capacidades e
competéncias que ela detém (McElfresh & Merck, 2014). Estas autoras defendem
ainda a inclusdo dos amigos e familiares no plano de cuidados e o alinhar das
expectativas de acordo com 0s pares ou irmaos, aplicando as mesmas regras a
todos de forma igual como estratégias promotoras da adaptacdo a situacdo de
doenca crénica. E também esperado que o enfermeiro incentive e capacite a crianga
para comportamentos de salude, garantindo o seu autocuidado e a sua autonomia
(McElfresh & Merck, 2014; OE, 2018).

Ao prestarem-se CCF permite-se que cada familia descubra a sua resiliéncia e
forca para lidar com esta nova situacdo. De modo a facilitar a adaptacdo, aguando
do diagnéstico, € essencial, em conjunto com a familia, promover a adequacao das
rotinas e dindmicas familiares as suas necessidades e da crianga, consoante o
estadio em que esta se encontra. Conhecer a crianca e fazer a avaliacdo dos
diferentes recursos internos e externos vai permitir ao enfermeiro trabalhar em
parceria, promovendo a adaptacdo. Para que esta seja feita com sucesso é ainda
necessario conhecer de um modo especifico as caracteristicas e manifestacdes da
doenca crénica em particular e as condicionantes que a doenca trouxe ou podera
trazer a crianca e a familia. Desta forma o enfermeiro pode definir, em conjunto com
a crianca e 0s pais, metas e objetivos alcancaveis para ambos, promovendo a
esperanca de forma realista. E igualmente importante ndo esquecer que consoante
a evolucdo ou o aumento da complexidade da doenca crbénica e das suas
consequéncias ou limitagdes podera ser necessario um reajuste das metas e
objetivos previamente definidos (Barros, 2003; Carter et al.,, 2014; Hosley et al.,
2018; Knafl & Santacroce, 2010; Landry et al., 2018; Lyra et al., 2016; McElfresh &
Merck, 2014; OE, 2018).

A adaptagédo da criangca a doenca cronica também varia consoante as suas
capacidades cognitivas que, com o desenvolvimento, vao sofrendo alteragbes, pelo

gue consoante o estadio em que esta se encontra sdo necessarias diferentes
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explicacbes e abordagens. E importante ter consciéncia disso, comunicando de
forma adequada a idade e ao estadio da crian¢a. Por outro lado, € expectavel que o
enfermeiro seja promotor da maximizacdo do desenvolvimento de cada crianca a
nivel motor, intelectual e relacional, dentro das eventuais limitacées e condicionantes
impostas pela sua doenca (McElfresh & Merck, 2014; OE, 2011a, 2018). Neste
sentido, € esperado que o enfermeiro ajude a familia para que a crianca nédo seja
definida pela doenga ou vista apenas como uma crianga com determinada doenca
cronica. A crianca ndo € a doenca cronica, sendo esta apenas uma das suas
caracteristicas que interage com as suas restantes vivéncias em todos 0s contextos:
casa, escola, grupo de pares, familia alargada e comunidade (Barros, 2003;
McElfresh & Merck, 2014). Os pais de uma crianga com doencga crénica necessitam
gue os ajudem a desfrutar do filho de uma forma realista. Para tal necessitam estar
despertos para as diferencas e para 0s pontos em comum com outras criancas
saudaveis. Assim, deverdo evitar centralizarem-se somente no diagnostico da sua
doenca e todos os cuidados inerentes, mas também nas necessidades comuns a
qualquer outra crianca saudavel (Carreiras, 2000). Esta autora reforca ainda a
importancia dos profissionais ajudarem estes pais a adaptarem o seu papel parental
a esta nova situacao, fortalecendo as suas capacidades parentais.

Cabe ao enfermeiro o planeamento de interven¢fes dirigidas a familia da
crianca com doenca crénica de modo a ajuda-la na sua tarefa de cuidadora. Numa
perspetiva mais abrangente, implementar, quer a nivel da comunidade quer a nivel
hospitalar, uma préatica de enfermagem baseada na filosofia dos CCF é de primordial
importéncia, avaliando as competéncias parentais, capacitando a familia,
promovendo o0 seu empowerment e estabelecendo uma verdadeira parceria com
esta, integrando-a nos cuidados (CHC & IPFCC, 2012; Deatrick & Rehm, 2018;
Hockenberry & Barrera, 2014; Hosley et al., 2018; Jorge, 2004; Silva et al., 2010).
Neste sentido, Monteiro e Cerqueira (2020) relembram que o “envolvimento dos pais
em cuidados mais complexos surge no contexto da crianga com doenca cronica a
necessitar de cuidados especificos, quer no hospital quer em casa” (p. 33).

Ainda que seja amplamente reconhecido que uma crianca sO deve ser
internada quando os cuidados de que necessita ndo possam ser prestados em casa
ou em regime de ambulatorio, as criancas com doencgas crénicas tém internamentos

frequentes e prolongados dada a complexidade das suas necessidades de cuidados
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de saude (Carter et al., 2014; Hosley et al., 2018; Jorge, 2004; OE, 2011a). A
hospitalizagdo é um aspeto que pode influenciar negativamente o bem-estar fisico e
mental das criangas, surgindo também como mais um fator que influencia o exercicio
do papel parental (Carter et al., 2014; Hosley et al., 2018; Jorge, 2004; OE, 2011a).
O papel parental normal ou desenvolvimental € aquele que da resposta as
necessidades caracteristicas do crescimento e desenvolvimento da crianga (Sousa,
2012). No entanto, segundo esta autora, as questbes complexas associadas a um
episddio de saude-doenca (dor, medicacdo, procedimentos diagndstico ou
tratamento) desencadeiam uma alteracdo no papel parental. Na sua perspetiva,
tratando-se de questbes de cariz transitorio surge um papel parental especial, que
resolvidos os referidos aspetos volta a ser um papel parental desenvolvimental.
Neste caso inserem-se 0s pais das criancas internadas por situacdes agudas que
tém alta com alguma condicionante (por exemplo, um penso cirdrgico) que 0S
impede de exercer o seu papel parental desenvolvimental da forma habitual. Ainda
segundo Sousa (2012), quando os aspetos relativos a recuperacdo de salde sao
complexos e definitivos surge o papel parental complexo, de forma a responder as
necessidades cronicas especiais da crianca, através de cuidados diferenciados.
Aquando do diagnéstico de uma doenga cronica inicia-se um processo de
comportamentos e agdes que permitira aos pais prestarem “cuidados particulares,
especificos, complexos e caracteristicos de uma situacdo complexa de natureza
cronica inaugural” (p. 210). Quando este processo se instala, passa-se entdo de um
papel parental complexo inaugural para um papel parental complexo estabelecido.
Em suma, a capacitacdo, adaptacdo e normalizacdo da familia traduz-se na
transicdo de um papel parental complexo inaugural para um papel parental
complexo estabelecido.

Contudo, mesmo perante uma situacdo de papel parental complexo
estabelecido a hospitalizagdo continua a surgir como um fator de stress, agravando
o impacto da doenca cronica, na medida em que os pais estdo a viver novamente
uma situacdo desconhecida, em que nao sabem o que podem/devem fazer e o que
os profissionais de saude esperam de si. Os pais, que até entdo eram 0s principais
cuidadores, podem de alguma forma sentir-se impotentes e com perda de autonomia
no exercicio do seu papel parental. A parceria de cuidados surge, assim, como a

resposta adequada as necessidades dos pais neste contexto particular (Carreiras,
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2000; Carter et al., 2014; Jorge, 2004; OE, 2015; Pedroso, 2017; Ribeiro et al.,
2017).

2.3. A parceria de cuidados durante a hospitalizacdo da crianca

com doencga cronica

O internamento de uma crianca leva ao encontro de pais, criancas e
enfermeiros no mesmo espaco, partilhando experiéncias, valores, saberes e
poderes, o que implica uma adaptacdo do saber ser e do saber fazer. Cuidar em
parceria “implica entdo a negociagdo do envolvimento dos pais e a clarificacdo do
papel de cada interveniente no processo” (Mendes & Martins, 2012, p. 114). A
maioria das criancas com doenca crénica vive com a familia, sendo esta a sua
cuidadora e existindo frequentemente um cuidador principal, por norma a mae.
Quando a crianca € internada por um episddio de agudizacdo ou agravamento
subito da sua situacdo de saude € importante que o enfermeiro procure conhecer a
familia, as suas experiéncias anteriores e expectativas face a este novo episddio e a
doenca; identificando as necessidades de cada membro da familia, bem como as
dificuldades na adaptacao das rotinas familiares a nova situagcédo. O enfermeiro deve
incentivar a participacdo e a colaboracdo da familia apenas até onde esta deseja e
tolera, respeitando o seu nivel de envolvimento; estabelecendo assim uma
verdadeira e efetiva relacdo de parceria através da negociacado (Carter et al., 2014;
CHC & IPFCC, 2012; Hockenberry & Barrera, 2014; IPFCC, s.d.; Kaakinen, 2010;
Lyra et al., 2016; Tabacco, 2010).

Reconhecendo e promovendo a participacdo dos pais nos cuidados a crianca
aumenta-se a sensacao de independéncia, facilita-se a adaptacéo do papel parental
e minimiza-se o impacto negativo da hospitalizagdo na crianca e na familia
(Carreiras, 2000; Carter et al., 2014; Jorge, 2004; OE, 2015; Pedroso, 2017; Ribeiro
et al., 2017). No entanto, a parceria de cuidados resulta de um processo de partilha
de informacdo e negociacdo. Nao pode por isso ser assumido pelos profissionais
gue no hospital os pais devem ou tém de prestar todos os cuidados como em casa,
ainda que sejam autdbnomos para tal: na perspetiva dos CCF trata-se de uma
escolha sua, devendo a sua decisao ser sempre respeitada. A intervengcdo do
enfermeiro centra-se assim em facilitar e promover a adaptacédo do papel parental

neste novo contexto (Jorge, 2004; OE, 2015). Neste sentido, Mendes e Martins
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(2012) relembram que nas competéncias especificas do EEESIP “o trabalho de
cuidar em parceria surge como promotor da otimizagdo da saude no sentido da
adequacao da gestao do regime e da parentalidade” (p. 114).

Diversos estudos constataram que se passou de uma realidade em que se
excluiam os pais dos cuidados para 0 extremo oposto, em que 0s pais sentem que
sdo totalmente responséaveis pelo seu filho no hospital e que devem prestar-lhe
todos os cuidados inerentes (Casey, 2008; Coyne & Cowley, 2007). Numa
perspetiva de CCF os papéis do cuidar devem resultar de uma negociacdo entre
pais e enfermeiros, devendo os pais ter conhecimento do direito que |Ihes assiste
quanto a tomada de decisdo e ao grau de colaboracdo na prestacdo de cuidados.
Nenhuma decisdo € estanque, pelo que pode variar ao longo tempo, devendo os
pais estar conscientes e informados de que tém o direito de mudar a sua posicao
durante o internamento. Assim sendo, para uma tomada de decisdo consciente e
criteriosa é necessaria, acima de tudo, uma comunicacdo eficaz (Casey, 2008;
Sousa et al., 2013). Sousa (2012) refere que a “nocéo de parceria envolve relacdes
entre enfermeiros e pais, o uso da comunicacéo efetiva e construtiva, informacéo e
participacdo, e sem estes elementos, a ideia de parceria € incoerente e 0 seu
sucesso questionavel” (p. 42). Para tal, € necessario os enfermeiros darem
informacgdes claras, precisas, oportunas e completas, de forma confiante e assertiva.
Comunicar de um modo favoravel e positivo implica a troca de sentimentos,
conhecimentos e opinides entre a familia e os enfermeiros, facilitando a tomada de
decisdo. Para esta partiiha de saberes é essencial o recurso a escuta ativa,
reduzindo o risco de mal-entendidos e aumentando o0 sentimento de ser
compreendido nos pais; sendo que esta partilha de saberes deve ser baseada no
respeito e na confianca muatuos, fomentando-os, como aspetos fundamentais que
sdo da parceria do cuidar (Cortes & Rieke, 2014; Lemons, 2010; Rich & Adeniran,
2014).

A filosofia da parceria de cuidados reconhece e valoriza a importancia da
familia no bem-estar da crianca (OE, 2011b). Cuidar de uma crianca com doenca
cronica implica ter presente as especificidades dos cuidados inerentes, bem como
as necessidades destas familias, sendo que uma das principais prende-se com a
necessidade de descanso da familia ou do principal cuidador. No entanto, por mais

desgastante que seja o0 seu papel, os pais podem ter alguma reticéncia em
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reconhecer ou aceitar que os cuidados sejam prestados por outros, mesmo durante
um internamento (Lemons, 2010). Esta situagao pode dever-se ao facto de sentirem
que serdo considerados maus pais, por parte da equipa, se demonstrarem
necessidade de ndo prestar determinados cuidados ou mesmo de se ausentarem
por periodos. Ao legitimar junto dos pais a necessidade de descanso do cuidador o
enfermeiro d& oportunidade aos mesmos de aceitarem e reconhecerem esse direito
e necessidade (Lemons, 2010; OE, 2011b).

Para relacdo de parceria efetiva sera também imperativo reconhecer os
conhecimentos que os pais ja detém (Lemons, 2010). Estes referem que se sentem
parte efetiva da equipa quando s&o escutados pelos profissionais e as suas opinides
sao tidas em consideracdo, nomeadamente nas tomadas de decisdo. Desta forma
sentem-se respeitados e valorizados (Ribeiro et al., 2017). Varios autores referem
também que por vezes 0s pais querem participar nos cuidados aos filhos, mas a
indefinicdo de papéis é um fator stressante e uma barreira para que iSso aconteca
(Coyne, 2013; Gedaly-Duff & Heims, 2005). E evidente que a parceria de cuidados
no cuidar da crianca com doenca crénica implica os pais saberem o que se espera
deles e o0 que estes podem esperar da instituicdo e dos profissionais de saude, quer
a nivel de prestacao de cuidados, quer a nivel da tomada de deciséo (Coyne, 2013;
Mano, 2002; Williams, 2010). Revela-se, por isso, um fator essencial na
humanizacdo dos cuidados em enfermagem pediatrica a promocao da parceria no

cuidar junto dos enfermeiros e dos pais.

2.3.1. Cuidar da crianca com doenca crénica e familia a luz do modelo de Betty

Neuman

A filosofia dos CCF visa como alvo de cuidados a crianca e a familia como uma
unidade, podendo esta ser considerado um sistema. Partindo desta premissa, cuidar
em pediatria requer uma abordagem sistémica, pelo que considero o modelo de
Enfermagem de Betty Neuman como orientador do mesmo (Freese, 2004,
Hockenberry & Barrera, 2014). Este modelo de enfermagem baseia-se na teoria
geral dos sistemas e reflete a natureza dos organismos vivos enquanto sistemas
abertos. Para Neuman é a interagdo entre o sistema cliente e o ambiente que define
o dominio da Enfermagem, em que se articulam as dimensdes fisiologica,

psicolégica, desenvolvimentista, sociocultural e espiritual (Freese, 2004).
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A luz do modelo de Betty Neuman a familia é considerada um sistema aberto
cujos elementos trocam energia entre si e com o ambiente. O ambiente resulta das
forcas internas e externas da familia, que a afetam e sdo afetadas por esta,
enquanto a energia resulta do stress a que a familia esta sujeita, bem como da
resposta da mesma a este. A estrutura basica do sistema é a familia, que possui
recursos de energia primarios Unicos e individuais: genéticos, padrées de resposta,
forcas e fraquezas. A familia é vista como um todo, sendo influenciada por multiplas
variaveis (fisiolégicas, psicologicas, socioculturais, desenvolvimentais e espirituais)
que interagem de forma dindmica e das quais esta dependente a reacdo aos
diferentes stressores, sem descurar as suas forcas internas e externas (Freese,
2004).

Segundo este modelo, os stressores sao estimulos que originam tensdo na
familia enquanto sistema e nos seus elementos (crianga, pais, irmaos), podendo
causar instabilidade nos mesmos. Os stressores resultam de fatores intrapessoais
(do proprio), interpessoais (entre elementos do sistema) ou externos. A
hospitalizagdo surge como stressor externo, ainda que, concomitantemente, Varios
outros possam estar presentes durante o internamento, inerentes ao diagnostico e
tratamento da doenca crénica, sejam externos, como questdes financeiras, ou
interpessoais, como a exigéncia do desempenho do papel de cuidador (Freese,
2004). A energia que a familia gasta nas diferentes respostas a estes stressores
pode ser feita de forma positiva ou negativa. Ao processo de utilizacdo da sua
energia e das suas forcas positivamente, com vista ao equilibrio familiar, o modelo
define como negentropia. A interagdo em harmonia das diferentes partes do sistema
permite-lhe satisfazer as suas necessidades, garantindo o seu bem-estar. Por outro
lado, se a familia esgota todas as suas energias no sentido inverso, com
desorganizacao do sistema familiar, designa-se um processo de entropia, que pode
levar a doenca. Este conceito de doenca é visto como a nao satisfacdo das
necessidades da familia nos diversos niveis de defesa (Freese, 2004).

A representacgdo gréafica deste modelo tedrico tem uma forma concéntrica, cujo
centro é composto pelos recursos de energia da familia e, sequencialmente, de fora
para dentro apresenta trés niveis de defesa: a linha de defesa flexivel, a linha de
defesa normal e as linhas de resisténcia. Paralelamente o modelo de Betty Neuman

considera a atuacdo do enfermeiro como uma intervencdo no ambito da prevencgéo
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em trés niveis: primaria, secundaria e terciaria; cujo objetivo é ajudar a reter, atingir
e/ou manter a estabilidade da familia, garantindo o seu bem-estar (Freese, 2004). A
linha de defesa flexivel &€ dindmica e facilmente ajustavel, podendo mudar em pouco
tempo. Esta é a primeira defesa da familia face ao stressor hospitalizacéo e resulta
da relacé&o das variaveis fisioldgicas, psicoldgicas, socioculturais, desenvolvimentais
e espirituais da mesma. A intervencdo do enfermeiro neste ambito situa-se a nivel
primario e passa por reduzir a possibilidade da hospitalizag&o ocorrer. A crianga com
doenca cronica, dada a complexidade da sua situacdo de saude, necessita de
grande volume de cuidados diarios. As intervencdes do enfermeiro ao nivel da
prevencao primaria passam assim por capacitar a familia, permitindo que esta
exerca 0 seu empowerment e que preste a crianca todos os cuidados de que esta
necessita em casa. Desta forma reduz-se o risco da familia enfrentar o stressor
hospitalizacéo, retendo a sua estabilidade, e fortalece-se a linha de defesa flexivel,
que permite a familia ir-se equilibrando quando exposta a novas necessidades de
cuidados em casa, evitando a hospitalizacéo (Freese, 2004). Quando esta primeira
linha ndo é suficiente para reter o stressor, este atinge a linha de defesa normal.
Esta linha representa a estabilidade da familia, sendo por isso estavel e duradoura
ao longo do tempo e € influenciada pelas variaveis ja descritas, bem como pelas
diferentes estratégias de coping, estilo de vida e desenvolvimento da familia. A linha
de defesa normal é atingida quando a hospitalizacéo € inevitavel, algo frequente nas
criancas com doenca cronica, sendo estas familias frequentemente expostas a este
stressor que pode revelar-se devastador para a familia. A intervencdo do enfermeiro
nesta situacdo € ao nivel da prevencado secundaria, em que a familia j4 esta a lidar
com o stressor. O enfermeiro vai entdo ajuda-la a mobilizar os seus recursos
internos e fornecer outros meios de modo a fortalecer a linha de defesa normal,
garantindo que a familia lida com a hospitalizacdo da melhor forma. Ao identificar as
necessidades da familia perante a exposicdo a este stressor e ajudando-a a dar
resposta as mesmas, durante o internamento, através da parceria de cuidados o
enfermeiro facilita e promove a adaptacado do papel parental, reduzindo o impacto
negativo do stressor hospitalizacdo na crianca e na familia e permitindo que esta
atinja a estabilidade (Freese, 2004; Jorge, 2004; OE, 2015; Pedroso, 2017; Ribeiro
et al., 2017; Santos et al., 2013). As linhas de resisténcia correspondem aos fatores

de recurso a que a familia pode recorrer para combater a hospitalizacdo
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futuramente. A intervencdo do enfermeiro situa-se aqui a nivel de prevencéo
tercidria, permitindo um reajuste do sistema familiar, de forma a garantir a melhor
estabilidade para o mesmo. Ou seja, a intervencdo do enfermeiro durante um
internamento vai permitir que, futuramente, a familia, perante nova hospitalizacéo,
se readapte melhor, mantendo a sua estabilidade mais facilmente. Ao estarem
conscientes de que s&o parceiros no cuidar os pais veem a sua resisténcia ao
stressor hospitalizacdo fortalecida, o que lhes permite uma melhor readaptacdo e
readequacédo do seu papel parental se o seu filho for reinternado (Freese, 2004).

As intervencdes de enfermagem sdo sempre no sentido da reconstituicdo da
familia, estado em que esta se adapta ao stressor, lidando com o mesmo da melhor
forma. Em suma, é esperado que a intervencdo do enfermeiro ajude a familia a
reagir com sucesso ao stressor hospitalizacdo, de forma a garantir a sua

estabilidade e o seu bem-estar.
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3. PERCURSO FORMATIVO

3.1. Metodologia

A OE (2019) define que o enfermeiro para obter o titulo de especialista tem de
deter um leque de saberes profundos e competéncias numa area especifica da
enfermagem que mobiliza consoante a avaliacdo das necessidades do seu grupo-
alvo, agindo em todos os contextos de vida dessas pessoas, nos varios niveis de
prevencdo. Assim sendo, e tendo por base o referencial tedrico selecionado, o
enfermeiro pode atuar aos trés niveis de prevencdo conforme a necessidade
diagnosticada (Freese, 2004). No caso particular do EEESIP, a OE (2018) defende
que este tem de prestar cuidados centrados na crianca e familia, considerando
continuamente esta diade como o seu alvo de cuidados.

Por outro lado, o Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior define,
através do Decreto-Lei n.° 65/2018, que para obter o grau de mestre é necessario
desenvolver e aprofundar os conhecimentos obtidos num primeiro ciclo de estudos
(licenciatura), aplicando-os em novas situacfes, em contextos mais abrangentes e
multidisciplinares, dentro da area de especialidade. A obtencdo deste grau
académico implica ainda a demonstracdo de competéncias para trabalhar questdes
complexas, desenvolvendo respostas para as mesmas, refletindo sobre as
implicacdes éticas e sociais inerentes. A aquisicdo do grau de mestre exige também
comunicar os saberes, pensamentos e conclusdes a leigos e peritos, de forma clara
e precisa; sendo que sdo ainda espectaveis capacidades de aprendizagem de forma
continua e continuada, essencialmente de modo auténomo e independente
(Decreto-Lei n.° 65/2018).

O percurso formativo descrito, refletido e analisado neste capitulo pretende
demonstrar o desenvolvimento de competéncias que visam a obtencdo do grau de
mestre e o futuro reconhecimento do titulo de especialista em enfermagem de saude
infantil e pediatrica, integrando as competéncias comuns e especificas (Decreto-Lei
n.° 65/2018; OE, 2018, 2019). Nesse sentido, foi realizado um Estagio em cinco
contextos de prestacdo de cuidados (apéndice Il), com a duracdo de 18 semanas:
de 23 de setembro de 2019 a 7 de fevereiro de 2020. A selecdo dos locais e a
duracdo do Estagio, em cada contexto, foram definidos de acordo com o
autodiagnostico relativo as competéncias comuns e especificas do EEESIP

adquiridas e a desenvolver (apéndice ).
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Assim sendo, o Estagio desenvolvido, teve como objetivos gerais:

1. Desenvolver competéncias especificas e especializadas de enfermagem nos
cuidados a crianca e familia, em todos os contextos de cuidados e estadios
de desenvolvimento da crianca;

2. Promover a parceria de cuidados junto da familia da crianca com doenca
cronica durante a hospitalizacao.

Para os atingir foram definidos objetivos especificos para cada contexto, sendo
gue alguns destes foram transversais a todos os contextos de Estagio, a excecao do
meu contexto profissional (servico de internamento de pediatria), em virtude de ja
ser uma realidade prévia e aprofundadamente conhecida:

» Conhecer o quadro de referéncias e os modelos subjacentes a pratica de

cuidados de enfermagem;

» Compreender o contributo do EEESIP a nivel funcional e organizacional,
nomeadamente na gestdo dos cuidados e na melhoria da qualidade dos
mesmos.

De modo a atingir estes dois objetivos transversais, em cada contexto, foi feita
uma entrevista exploratéria com o enfermeiro orientador e consultadas normas e
protocolos do servigco, que permitiram ainda identificar a composi¢ao e a dinamica da
equipa multidisciplinar. Por outro lado, a observacédo da prestacdo de cuidados, a
autorreflexdo e as partilhas com as orientadoras permitiram identificar a concecao da
pratica de cuidados de enfermagem que sustentava a mesma, bem como
compreender o desempenho do EEESIP em cada contexto.

Em alguns contextos de Estagio houve necessidade de adaptacdo dos
objetivos especificos propostos em virtude dos RN, criancas ou adolescentes a
guem prestei cuidados ndo terem um diagnéstico prévio de doenca cronica. Tentei
entdo identificar, pela observacéo das praticas, eventuais areas em que eu pudesse
intervir, mobilizando “conceitos e habilidades, garantindo a melhoria continua da
qualidade” dos cuidados (OE, 2019, p. 4747), numa perspetiva de
responsabilizacdo enquanto facilitadora da aprendizagem (OE, 2019). Desenvolvi
por isso varias atividades que ndo estavam planeadas previamente.

No subcapitulo seguinte descrevem-se as intervengdes e atividades realizadas
que permitiram alcancar os restantes objetivos especificos de cada contexto, tendo

como foco desenvolver e adquirir as competéncias comuns de EE e especificas
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EEESIP. Neste ambito sdo descritas algumas situacdes especificas dos cuidados,
no entanto todos os nomes utlizados sé&o ficticios, de forma a garantir a privacidade
e a dignidade das criancas e familias (Lei n.° 156/2015; OE, 2019).

3.2. Estagio e andlise reflexiva das praticas

3.2.1. Unidade de desenvolvimento

A unidade de desenvolvimento (UD) escolhida tem como misséo o diagnostico,
intervencdo, orientacdo e encaminhamento de criancas com perturbacbes do
desenvolvimento e/ou de saude mental, estando inserida num centro neste ambito.
A escolha deste contexto prende-se com a necessidade de desenvolver
competéncias especializadas na avaliacdo e na promoc¢do do desenvolvimento
infantil, em situacdes de risco para a existéncia de perturbacdes do desenvolvimento
ou em criancas jA com diagnodsticos identificados. Assim sendo, 0s objetivos
especificos para o Estagio na UD eram:

e Conhecer a intervencdo do EEESIP na avaliacdo e promocdo do

desenvolvimento infantil;

e Participar na avaliacdo e promocdo do desenvolvimento infantil, nos trés

niveis de prevencao (primaria, secundaria e terciaria);

e |dentificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na promocdo da

parceria no cuidar da crianca com doenca cronica e familia.

Um desenvolvimento harmonioso revela-se de extrema importancia para a
crianca no presente e no futuro, favorecendo uma vida adulta saudavel (DGS, 2013).
Neste sentido, o desenvolvimento infantili e as perturbacbes emocionais e do
comportamento foram alguns dos aspetos que o ultimo Programa Nacional de
Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ) abordou com maior enfoque, alertando para a
importéancia da avaliagdo do desenvolvimento e da identificagdo precoce de
perturbacdes psicomotoras que necessitam de intervencao. Por outro lado, o PNSIJ
enfatiza a necessidade de acompanhamento e encaminhamento das criangcas em
que estas perturbagfes sejam diagnosticadas (DGS, 2013). Também a OE (2011b,
2018) da especial enfoque as intervencdes de enfermagem na promocao do
desenvolvimento infantil, reforcando a importancia de uma intervencgao precoce e da

necessidade da criacédo de centros de desenvolvimento, como esta UD.
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A faixa etaria compreendida dos 0 aos 5 anos é reconhecida como um periodo
em que existem transformacbes rapidas e importantes, condicionantes do
desenvolvimento psicoafectivo da crianca (OE, 2010). Assim sendo, o
encaminhamento para a UD em questdo implica que as criancas tenham menos de
5 anos e tém de ter uma referenciacdo médica. Sempre que se justifica, apés a
avaliacao feita na UD, as criangcas sao encaminhadas para outras especialidades
médicas das quais se destacam otorrinolaringologia, medicina fisica e reabilitacéo,
neurologia, genética e oftalmologia, de forma a diagnosticar e tratar possiveis
causas fisiolégicas para as alteracdes detetadas.

Para a avaliacdo do desenvolvimento e intervencdo, nesta UD, utiliza-se um
modelo que se baseia no Developmental, Individual-differences e Relationship (DIR),
através de uma abordagem floor-time e envolvendo a participagdo da familia. O
modelo DIR foi desenvolvido para avaliar o desenvolvimento e intervir na promocao
do mesmo em criangas com perturbacéo do espetro do autismo ou outras alteracoes
do desenvolvimento ou da salde mental. O seu objetivo é fornecer a crianca bases
que lhe permitam desenvolver as suas capacidades sociais, emocionais e
intelectuais, através da relacdo com as mesmas, tendo em conta as suas
caracteristicas individuais (Caldeira da Silva et al., 2003; Greenspan & Wieder, s.d;
Interdisciplinary Council on Development and Learning [ICDL], s.d.). Para tal,
recorre-se a uma abordagem floor-time que consiste em passar tempo com a crianga
no chao, identificando os seus pontos fortes através do seu verbal e ndo-verbal, nas
brincadeiras que desenvolve e motivando-a através dos seus interesses pessoais e
das capacidades que ja detém. Este modo de intervir pretende estabelecer uma
relacdo afetiva com a crianca, sendo que para tal comeca por se seguir a sua
atividade, entrando posteriormente na mesma, levando a crianca a envolver-se e a
interagir connosco através das nossas acfes (Caldeira da Silva et al., 2003).

O modelo DIR reconhece como aspeto fundamental que a avaliagdo da crianca
e a intervencdo junto da mesma sejam realizadas por diversos profissionais de
saude (Caldeira da Silva et al., 2003; Greenspan & Wieder, s.d.; ICDL, s.d.). Neste
sentido, as intervencdes na UD sao feitas em equipa multidisciplinar (enfermeiros,
pediatras, neuropediatras, psicéloga clinica, terapeuta da fala, professora do ensino
especial e assistente social), muitas vezes em consultas conjuntas. Esta abordagem

vai ao encontro do preconizado pelo PNSIJ quando refere que para responder aos
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problemas e necessidades de salde complexas atuais é necessario trabalhar em
equipa, com intervengcdes multiprofissionais e interdisciplinares (DGS, 2013).
Durante o Estagio na UD participei em consultas de enfermagem, em consultas
conjuntas com meédico e em reunides de equipa multidisciplinar, intervindo na
discusséo e na reflexdo sobre o projeto de intervencéo a delinear para cada crianca.

Houve ainda oportunidade de fazer observacdo participante na aplicacdo da
Schedule of Growing Skills II, ferramenta fundamental na avaliacdo do
desenvolvimento; sem, contudo, descurar o alerta do PNSIJ: “nem todas as criangas
chegam a mesma idade no mesmo estadio de desenvolvimento” (DGS, 2013, p. 58).
Neste sentido, o uso de escalas deve ser sempre feito com tempo, por alguém
devidamente treinado e com experiéncia uma vez que, consoante a classificacdo, as
escalas podem desencorajar e retirar toda a esperanca que os pais tém no filho se
acharem gue este fica aquém do espectavel. Nao devem por isso ser valorizadas
avaliacbes isoladas e pontuais, ou a simples aplicacgdo de uma escala de
desenvolvimento, mas todo o0 contexto em que a crianga se insere, bem como uma
avaliacdo continua, nos varios momentos que se tem contacto com a crianca. Ao
mobilizar estes conhecimentos e habilidades estamos a garantir a “melhoria
continua da qualidade” dos cuidados prestados (OE, 2019, p. 4747).

O meu desempenho na UD centrou-se na observacdo participante, na
avaliacdo e promocdo do desenvolvimento infantil, bem como na capacitacdo e
promocdo do empowerment da crianca e familia. As consultas de enfermagem em
que participei consistram numa entrevista a familia (m&e/pai/pais/avos) e na
observacdo da crianca e interacdo através do brincar, utilizando os brinquedos
disponiveis. Para a realizacdo da entrevista, e tendo em conta que 0s registos de
enfermagem nesta UD sao feitos em texto livre, senti necessidade de desenvolver
um guido de uma entrevista semiestruturada que me permitisse recolher informacéo
importante de forma sintetizada e organizada (apéndice Ill). Este guido foi elaborado
tendo em consideragdo que € necessario estar atento as preocupacdes dos
pais/familia, professores e cuidadores, pois estas nem sempre correspondem as dos
profissionais de saude e séo igualmente importantes de considerar, uma vez que a
familia € quem melhor conhece a crianca (DGS, 2013; ICDL, s.d.). Assim sendo,
entre outras informacdes, o guido prevé o registo do motivo de referenciacdo, mas

também das preocupacdes ou das alteracbes que a familia, professores e
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cuidadores denotam como relevantes na crianca. Consta ainda do guido as
competéncias da crianga que estavam comprometidas na avaliacao realizada.

A avaliacao do desenvolvimento da crianca e a identificagdo das competéncias
comprometidas foram feitas através da relacdo estabelecida durante as brincadeiras
com a crianca. Brincar € uma forma de expressdo utilizada pelas criancas.
Hockenberry (2014) considera mesmo que “brincar € a linguagem universal das
criangas” (p. 130), revelando-se por isso a interacdo através das brincadeiras uma
Otima oportunidade de entrar em relacdo com a crianca e o seu mundo (OE, 2010).
A relacdo estabelecida através do brincar revelou-se assim uma boa estratégia que
me permitiu avaliar e posteriormente planear e desenvolver estratégias de promoc¢ao
do desenvolvimento infantil aos trés niveis de prevencdo: primario, secundario e
terciario, perante o stressor perturbacdo do desenvolvimento da crianca, a luz do
modelo de sistemas (Freese, 2004; OE, 2010).

No caso das criangas que foram referenciadas por risco de perturbacbes do
desenvolvimento fiz a avaliacdo do desenvolvimento, dando o respetivo feed back
aos pais, ndo tendo constatado em nenhuma das situacdes alteragcdes do mesmo.
Incluem-se neste ambito as criancas que foram referenciadas a UD por terem sofrido
uma doenca aguda grave que aumenta o0 risco de uma alteracdo do
desenvolvimento, como uma meningite nos primeiros meses de vida. Nestes casos a
minha intervencdo passou pelo dominio da prevencdo primaria, focando-se nos
cuidados antecipatérios, promovendo a parentalidade, com vista a maximizacao
da sua saude, consoante as necessidades do ciclo de vida e do estadio de
desenvolvimento de cada crianca (DGS, 2013; Freese, 2004; OE, 2010).

No entanto, a maioria do encaminhamento de criancas para a UD decorre da
identificacdo de sinais de alarme em avaliacdes do desenvolvimento feitas nos
cuidados de saude primarios (CSP), impondo-se aqui uma intervencdo ao nivel de
uma prevencao secundaria, visto a condicdo de perturbacdo do desenvolvimento ja
estar instalada (Freese, 2004). Nestas situacdes procurei identificar as eventuais
perturbacdes do desenvolvimento nas diversas areas: motricidade global, viséo e
manipulagcédo, audicdo e linguagem, comportamento e adaptacgéo, relacdo crianca-
familia e relagé@o social. As intervenc¢des durante estas consultas tiveram também a
intencionalidade terapéutica de capacitar os pais/familias e de promover a

esperanca, elogiando as competéncias que a crianca detém. Ao presenciar a
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interacdo que desenvolvi com as criangas, demonstrei aos pais que o estimulo e a
iniciativa também devem partir dos préprios: falar com a crianga mesmo quando esta
nao responde ou oferecer objetos com diferentes texturas e cores, ajudando-a a
explorar o meio. Reforcei ainda junto dos pais a importancia do relacionamento
afetivo com a crianca para o desenvolvimento das capacidades cognitivas e
emocionais da mesma (Freese, 2004; OE, 2010). Os pais foram assim incentivados
a interagir com a crianga no dia-a-dia, relembrando a importancia do brincar e de
outras atividades de lazer que deem prazer a crianca quer em casa quer em
espacos ao ar livre, com a participacdo dos pais (DGS, 2013), conforme a sua
disponibilidade para se dedicarem exclusivamente aos filhos: “mais que a
guantidade, importa a qualidade do tempo com que verdadeiramente se esta” (OE,
2010, p. 91). Desta forma pretendeu-se implementar e gerir “em parceria, um plano
de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da
reinsercdo social da crianca/jovem” (OE, 2018, p. 19193) que permitisse potenciar
as capacidades da crianca, com vista a maximizagado do seu desenvolvimento.

Ainda no ambito de uma prevencdo secundaria, a avaliacdo do
desenvolvimento da crianca foi partihada com médico ou em reunido
multidisciplinar, consoante cada caso; sendo que sempre que se considerou
pertinente uma intervencdo das equipas locais de intervencéo, as criangcas foram
referenciadas ao Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (DGS, 2013;
Freese, 2004; OE, 2011a, 2018). Estas situacfes demonstram o encaminhamento
de criancas que necessitam de cuidados de outros profissionais, otimizando ndo s6
‘o processo de cuidados ao nivel da tomada de decisdo”, como “o trabalho da
equipa adequando os recursos as necessidades de cuidados” (OE, 2019, p.
4748).

Quando a crianga ja tinha critérios de diagndstico para uma perturbacdo do
neurodesenvolvimento a minha intervencéao foi a nivel terciario, no sentido de gerir a
esperanca e ajustar as expectativas da familia as capacidades reais daquela
crianca, garantindo um desenvolvimento harmonioso dentro daquelas que serdo as
suas limitacOes e evitando o sentimento de frustracdo. Desta forma a promocéo do
desenvolvimento infantil foi feita em parceria com a familia, ajudando a crianca a
desenvolver-se “na sua circunstancia de vida e no seu tempo, (...) dentro dos

padrdes esperados para a sua idade, respeitando o seu ritmo” (OE, 2010, p. 71). Por
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outro lado, promoveu-se “a adaptacdo da (...) familia a doenga crénica (...),
deficiéncial/incapacidade” (OE, 2018, p. 19193).

As alteracfes do desenvolvimento, sejam transitorias ou irreversiveis, afetam o
equilibrio familiar enquanto sistema, pelo que a toda a minha intervencédo junto das
criancas com alteracdes do desenvolvimento e suas familias visou promover a sua
adaptacdo, garantindo o reequilibrio familiar (Freese, 2004). Toda a minha acédo
centrou-se na avaliacao e intervencdo em situagoes de risco que podem “afetar
negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem” (OE, 2018, p.
19193), respeitando os principios éticos, principalmente de autonomia e dignidade,
protegendo os direitos humanos. Tanto o desempenho autbnomo como
interdependente constitui ainda um contributo para uma lideranga “de forma efetiva
0s processos de tomada de decisdo ética na (...) area de especialidade”; e para
uma avaliagao do “processo e os resultados da tomada de decisdo” (OE, 2019, p.
A746).

As alteracbes do desenvolvimento podem também estar relacionadas com
perturbacdes da saude mental, sendo que segundo a Direcdo-Geral da Saude
(2013) 10 a 20% das criancas e adolescentes com perturbacfes emocionais e do
comportamento tém um ou varios problemas de salde mental, pelo que tornou-se
pertinente a participagcdo numa formacéo nesse ambito, com duracéao de 8 horas, no
Hospital Dona Estefania, sob o tema: “Vamos falar de Saude Mental Infantil”, tendo
ainda participado em dois workshops (2 horas cada): “A Morte pelos olhos da
crianca — o luto na infancia” e “Brincar como ferramenta na consulta” (anexo I), onde
houve uma familiarizacdo e reflexdo com aspetos relacionados com alteracdes

fisiol6gicas e emocionais da crianca que demonstram mal-estar psiquico (OE, 2018).

3.2.2. Cuidados de saude primarios

A selecdo de uma unidade de cuidados de saude personalizados (UCSP) teve
como finalidade desenvolver competéncias de EEESIP no contexto de CSP. Assim
sendo, 0s meus objetivos especificos no Estagio na UCSP eram:

e Conhecer a intervencdo do EEESIP: na avaliacgio e promocao do

crescimento e do desenvolvimento infantil; na promocédo da majoracédo de

ganhos em saude da crianga/jovem; no diagnostico precoce das doencgas
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comuns; e nas situacoes de risco que podem afetar negativamente a vida ou
a qualidade de vida da crianga/jovem;

e Prestar cuidados aos RN’s, criangas, jovens e familias em contexto
comunitério, tendo em vista os trés niveis de prevencdo (primaria,
secundaria e terciaria);

e Identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na promoc¢do da
parceria no cuidar da criangca com doenca cronica e familia.

A UCSP eleita abrange uma populagédo heterogénea, com elevado numero de
familias emigrantes, essencialmente oriundos de Africa e do sul da Asia, o que se
traduz na prestacdo de cuidados a criancas de diferentes culturas, nos diferentes
estadios de desenvolvimento, com enfoque na prevengdo primaria e na promogao
de comportamentos potenciadores de saude (Freese, 2004). A diversidade
multicultural da populacdo desta UCSP implicou uma mobilizacdo de conhecimentos
e estratégias na prestacdo de cuidados culturalmente sensiveis, bem como na
comunicacdo com estas criancas e familias, assegurando a promogéao da “protecéao
dos direitos humanos” (OE, 2019, p. 4746) e de “um ambiente fisico,
psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranca e protecdo dos
individuos/grupo” (OE, 2019, p. 4747). Para isso foi fundamental comunicar “com a
crianca e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a
cultura” (OE, 2018, p. 19194).

A vigilancia da saude infantil e juvenil no contexto de CSP pretende identificar
precocemente qualquer perturbacdo no desenvolvimento da crianca/jovem, bem
como as eventuais implicacdes destas na qualidade de vida, no sucesso escolar e
na integracdo social da crianca/jovem. Por outro lado, os cuidados antecipatérios
prestados pelo EEESIP neste contexto permitem promover a saldde e prevenir a
doenca, proporcionando as familias os conhecimentos que lhes permitem melhorar o
seu desempenho, nomeadamente no exercicio da parentalidade e na maximizacao
do potencial de desenvolvimento da crianca/jovem (DGS, 2013; OE, 2011a).

A familia € composta pelos seus varios elementos, sendo que se um adoece,
todo o sistema adoece, levando ao desequilibrio do mesmo. Durante o Estagio na
UCSP a minha intervenc&o passou essencialmente pela realizacdo de consultas de
vigilancia de saude infantil e pela vacinagdo, numa perspetiva de prevencao primaria

em que o stressor pode ser considerado a possivel doenga ou a perturbacdo do
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desenvolvimento. As minhas intervencbes pretenderam assim promover a
estabilidade e bem-estar do sistema familiar (Freese, 2004). Nas consultas fiz a
avaliacéo fisica da crianga, do seu crescimento e do seu desenvolvimento. Para tal,
foi necesséaria uma observacao cuidada e precisa desde que entrou até ao momento
em que saiu da consulta, principalmente quando a mesma nao percebia que estava
a ser observada, assim como a entrevista a crianca e/ou familia. No entanto, é
igualmente de destacar a importancia da escala de avaliacdo de desenvolvimento de
Mary Sheridan que apliquei nestas consultas, uma vez que uma avaliacédo
standardizada permite identificar 70 a 90% das perturbacbes de desenvolvimento,
engquanto uma avaliagao qualitativa fica pelos 30% (DGS, 2013).

Durante o estadgio na USCP, conforme recomendacdo do PNSIJ, foi sempre
minha preocupacéao prestar cuidados antecipatorios, promotores de comportamentos
saudaveis, com base na parceria de cuidados e na negociacdo com a crianca e
familia. Promovi assim a parentalidade e o empowerment das mesmas, com vista a
maximizacgdo da sua saude, consoante a fase do ciclo de vida e do desenvolvimento
de cada crianca (DGS, 2013; OE, 2010, 2011). A avaliacdo da crianca e 0s ensinos
sobre a alimentacdo, a higiene oral, os habitos de sono, a atividade fisica, a
seguranca do ambiente e a prevencéo dos acidentes sdo apenas alguns exemplos
dos cuidados antecipatérios que prestei na UCSP (DGS, 2013). Os meus cuidados
passaram assim pela promocédo do crescimento e o desenvolvimento infantil e
da vinculacdo, de forma sistematica (OE, 2018), através da implementacédo e
gestdo, em parceria, de “‘um plano de saude, promotor da parentalidade, da
capacidade para gerir o regime e da reinsercao social da crianca/jovem” (OE,
2018, p. 19193).

O trabalho em equipa traduziu-se na realizacdo de consultas conjuntas,
enfermeiro e médico, o que permitiu a rentabilizacdo de recursos humanos, a
complementaridade e um aumento da satisfacdo das familias, tendo esta sido
frequentemente verbalizada pelos pais. Desta forma, otimizou-se “o trabalho da
equipa adequando o0s recursos as necessidades de cuidados” e,
concomitantemente, otimizou-se “o processo de cuidados ao nivel da tomada de
decisao” (OE, 2019, p. 4748). Esta estratégia facilitou a comunicacdo com a familia
e permitiu ainda a troca de conhecimentos mutuos e opinides entre grupos

profissionais, mas exigiu naturalmente uma capacidade de coordenacao inerente ao
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trabalho de equipa, tendo sido fundamental a consciéncia “enquanto pessoa e
enfermeiro” (OE, 2019, p. 4749).

Além das consultas conjuntas de vigilancia de saude infantil, foram realizadas
consultas exclusivas de enfermagem. Estas surgiram de uma avaliacdo prévia em
que foi identificada a necessidade de uma consulta de seguimento, integrando-se ao
nivel de uma prevencdo secundaria (Freese, 2004). Um desses exemplos foi uma
mae que revelou dificuldades na amamentacéo, relacionadas com uma boa pega.
Foi feito o ensino e treino no sentido de capacita-la para a amamentacao eficaz e foi
também agendada outra consulta para poucos dias depois, de forma a avaliar a
evolucdo da situacdo. Este desempenho autbnomo demonstra uma avaliagdo do
processo e “dos resultados da tomada de decisao” (OE, 2019, p. 4746).

Tanto a dete¢do, como 0 acompanhamento e o encaminhamento no ambito da
prevencao das perturbacdes emocionais e do comportamento foram definidos como
uma prioridade na vigilancia de salde em contexto de CSP pelo PNSIJ (DGS, 2013).
Assim sendo, e ainda numa perspetiva de prevencdo secundaria, houve
necessidade de encaminhar algumas criancas para servicos diferenciados,
nomeadamente devido a perturbacbes do desenvolvimento e a alteracdes
fisiologicas e emocionais da crianca que demonstravam mal-estar psiquico (DGS,
2013; Freese, 2004; OE, 2010). A familiaridade com estes sinais de alarme relativos
ao desenvolvimento adveio dos conhecimentos tedricos e das competéncias
devolvidas no contexto de Estagio na UD. A mobilizacdo desses conhecimentos
revelou-se assim de extrema importancia para a pratica neste novo contexto, indo ao
encontro do esperado para adquirir o grau de mestre (Decreto-Lei n.° 65/2018).

Além de diagnosticar precocemente e intervir “nas doen¢as comuns e nas
situacdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de
vida da criancal/jovem”, promovi “a adaptagao da crianga/jovem e familia a (...)
incapacidade” (OE, 2018, p. 19193), através da motivacdo e da capacitacdo dos
pais, por exemplo, recorrendo a estratégias promotoras do desenvolvimento. Ainda
neste ambito, evidenciei a relevancia dos afetos no desenvolvimento da crianga e na
maximizacdo das suas capacidades cognitivas e emocionais (OE, 2010). Aproveitei
todas as “oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido de adopcao de comportamentos potenciadores de saude” (OE, 2011a,

p. 7). Todas as minhas intervencdes junto da crianca e familia na UCSP foram no
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sentido da majoracdo de ganhos em saude da crianca/jovem. Neste sentido, e como
recomenda o PNSIJ, aproveitei todas as oportunidades para vacinar as criancas de
acordo com o programa nacional de vacinagao (DGS, 2013). Por outro lado, sempre
gue uma familia recorreu a UCSP para vacinacao da crianca confirmei se esta tinha
registos e agendamento de consulta de vigilancia de saude infantil. Quando
constatado que tal ndo ocorria, explorei o0 motivo e consoante cada situacao informei
e procurei fornecer “conhecimentos relativos a saude e seguranga da crianga/jovem”
(OE, 2011a, p. 7), incentivando a vigilancia regular de saude.

Durante a vacinacdo e procedimentos dolorosos, fiz uso de medidas néo
farmacolégicas no controlo da dor, como a amamentacdo. Estes momentos
permitiram-me também avaliar se o RN/lactente fazia uma boa pega, se tinha bons
reflexos de succédo e degluticdo, assim como a coordenacdo entre ambos. Ou seja,
num momento como a vacinacdo, a otimizacdo de respostas e medidas nao
farmacoldgicas para uma “gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da
crianca/jovem” (OE, 2018, p. 19193), como a amamentagdo, permitiu-me também
avaliar o desenvolvimento infantil e a vinculacédo (OE, 2018). Ao aproveitar todos
0S momentos como oportunidades para a avaliacdo e promocdo da saude
demonstrei uma mobilizagdo de “conhecimentos e habilidades, garantindo a
melhoria continua da qualidade” (OE, 2019, p. 4747) dos cuidados prestados.

Ainda que maioritariamente tenha prestado cuidados a RN e lactentes, tive
também oportunidade de prestar cuidados a criancas de varias idades e
adolescentes. O PNSIJ refere a importancia de uma responsabilizacdo gradual das
criangas e jovens, com vista a sua autodeterminacdo nas questdes de saude (DGS,
2013). Neste sentido, tive uma preocupacdo acrescida em estabelecer uma
comunicacao eficaz com os adolescentes, adequando o meu discurso, com enfoque
na responsabilizacdo pela sua saude e pelos comportamentos de promocao da
mesma, como nos cuidados de higiene diaria, na alimentacdo, na atividade
fisica/sedentarismo ou nos comportamentos de risco. Para isso, negociei com 0
adolescente, consciencializando-o da importancia das suas decisées e do poder das
mesmas, com vista a promoc¢ao da sua autoestima e da “sua autodeterminacgédo
nas escolhas relativas a saude” (OE, 2018, p. 19194). Na intervencdo com o
adolescente, o PNSIJ alerta ainda que se deve dar especial atencao a privacidade e

confidencialidade, nomeadamente atendendo-os sem a presenca dos pais, caso
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seja esta a sua vontade (DGS, 2013). Assim, foi sempre dada oportunidade aos
mesmos ficarem a s0s com as enfermeiras ou com o médico, consoante a sua
preferéncia, revelando uma gestdo da equipa e das “praticas de cuidados
fomentando a seguranca, a privacidade e a dignidade do cliente” (OE, 2019, p.
4746).

Sendo os CNT uma preocupacgao dos cuidados em pediatria e o controlo eficaz
da dor um direito das criangas e um dever dos profissionais, constatei que, no caso
especifico da vacinacdo ou de outros cuidados dolorosos, nem sempre eram
implementadas estratégias de controlo da dor e, inerentemente, ndo havia avaliacao
nem registo da intensidade da mesma. Revelou-se assim uma area pertinente e de
especial relevo para intervir (DGS, 2003; Hockenberry & Barrera, 2014). Planeei e
dinamizei, por isso, um momento de partilha com a equipa de enfermagem sobre a
importancia da utilizacdo de escalas de avaliacdo da dor e o seu controlo utilizando
estratégias ndo farmacoldgicas adequadas aquele contexto (apéndice V). Foram
ainda disponibilizados exemplares impressos dessas mesmas escalas no gabinete
de saude infantil e na sala de vacinacao, incentivando a aplicacdo das estratégias
nao farmacoldgicas, mas também a monitorizacdo da dor, a avaliacdo da eficacia
das estratégias utilizadas e o seu respetivo registo. Desta forma, e suportando a
“pratica clinica em evidéncia cientifica” (OE, 2019, p. 4749), promovi “a gestao
diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem, otimizando as respostas”
(OE, 2018, p. 19193).

A par da imunizagdo, do brincar e a importancia dos afetos para o
desenvolvimento da crianca, a alimentacdo saudavel surge como ponto essencial
para um crescimento e desenvolvimento sadios e harmoniosos (OE, 2010). No
lactente, além da amamentacdo, a diversificacdo alimentar ganha particular
destaque pelo impacto na sua saude, tendo a Direcdo-Geral da Saude (DGS)
emanado novas diretrizes sobre esta tematica no decorrer do meu Estagio na UCSP
com a publicacdo do documento: Alimentacdo saudavel dos 0 aos 6 anos — Linhas
de Orientacéo para profissionais e educadores (DGS, 2019). Tendo por base estas
orientacdes e com o fim de proporcionar os melhores cuidados antecipatorios as
familias, foram elaborados dois documentos: uma sintese do documento da DGS
dirigida aos profissionais, de forma a facilitar a sua intervengdo nas consultas de

saude infantil; e um folheto para as familias, com linguagem simples e acessivel,
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facilitadora da compreensdo do mesmo (apéndice V e VI, respetivamente). Tanto a
elaboracdo deste folheto como os ensinos que fiz as criancas e familias neste
contexto tiveram em consideracgéo tanto a diversidade cultural dos mesmos, como o
seu nivel socioecondémico. Esta preocupacdo estd espelhada na referéncia no
folheto a alimentos financeiramente mais acessiveis. Aquando das consultas adaptei
0s ensinos tendo em consideracao os alimentos que determinadas familias recebiam
em doacgéo. Esta atividade desenvolveu-se com vista a melhoria da qualidade dos
cuidados, mas também com vista a facilitar a capacitacdo dos pais e 0 seu
empowerment no ambito dos cuidados antecipatorios, inserindo-se assim numa
perspetiva de prevencdo primaria (DGS, 2013; Freese, 2004; Hockenberry &
Barrera, 2014).

Em virtude da pertinéncia ja referida da tematica, participei numa formacao,
com duracdo de um dia (8h), no Hospital Professor Dr. Fernando Fonseca: “IV
Encontro Amadora e Sintra Juntos no Aleitamento Materno — Uma Abordagem
Inclusiva Hoje e Para o Futuro” (anexo II).

3.2.3. Cuidados intensivos neonatais

A unidade de cuidados intensivos neonatais (UCIN) escolhida esta inserida
numa maternidade que faz parte de um centro hospitalar, sendo uma unidade de
referéncia pela especificidade e complexidade dos cuidados prestados. Por ser uma
unidade nivel Il recebe RN de toda a regido centro, sul e ilhas até aos 28 dias de
vida (Askin & Wilson, 2014).

Assim sendo, o0s objetivos especificos no Estagio na UCIN eram:

e Conhecer a intervencdo do EEESIP nos cuidados ao RN doente e/ou
prematuro e familia, considerando os trés niveis de prevencao (primaria,
secundaria e terciaria);

e Identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na promocao da
vinculacdo e da parentalidade, bem como na avaliagédo do desenvolvimento
das mesmas;

e Identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na promocdo da
parceria de cuidados junto da familia do RN com doenca croénica;

e Prestar cuidados ao RN doente e/ou prematuro e familia.
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Neste contexto de Estagio tive oportunidade de observar e participar nos
cuidados a RN doentes e prematuros, sendo que a minha prestacdo de cuidados
superou o que inicialmente tinha como expectavel em virtude da especificidade de
cuidados inerentes a uma UCIN.

Os RN’s que necessitam de um internamento numa UCIN tém uma maior
morbilidade e mortalidade que os restantes, sendo por isso considerados RN’s de
alto risco, independentemente da sua idade gestacional ou do seu peso ao nascer. A
fim de promover o desenvolvimento do RN e diminuir eventuais sequelas resultantes
da prematuridade ou do ambiente o que sédo expostos nas UCIN’s tém-se
desenvolvido nas Ultimas décadas os cuidados individualizados para o
desenvolvimento. Existem varias teorias de cuidados para o desenvolvimento, que
deram origem a diversos modelos de cuidados cujos efeitos benéficos tém sido
demonstrados em diversos estudos (Altimier & Phillips, 2013; Askin & Wilson, 2014).

Foi neste ambito que foi desenvolvido o modelo de cuidados integrados para o
desenvolvimento neonatal que se baseia em sete medidas neuroprotectoras do RN
e nos cuidados centrados na familia. Este modelo tem como objetivo promover um
desenvolvimento neurolégico harmonioso e prevenir alteracbes do mesmo. Para tal,
tem como pilares a parceria com as familias, a salvaguarda do sono, o
posicionamento e manipulacdo, a protecdo da pele, a minimizacdo do stress e da
dor, a otimizacdo da nutricdo e o ambiente terapéutico (onde se insere o toque, 0
cheiro, o sabor, 0 som e a luz) (Altimier & Phillips, 2013). A pratica de enfermagem
nesta UCIN assenta neste modelo, tendo a minha intervencédo sido delineada e
executada através de cuidados neuroprotectores do desenvolvimento, com especial
enfoque na parceria com as familias. O planeamento adequado dos cuidados a cada
RN permitiu que as manipulacdes e posicionamentos fossem reduzidos ao minimo,
evitando manipulagbes desnecessarias, diminuindo o stress e salvaguardando o
sono. A contencéo aquando dos procedimentos reduz igualmente o stress, pelo que
foi por mim realizada previamente aos mesmos, por exemplo antes da aspiracao de
secre¢des ou da entubacdo géstrica, mas também associada aos posicionamentos,
minimizando o stress e aumentando o bem-estar do RN (Askin & Wilson, 2014).

Garanti a protecao da pele com a aplicacdo de creme pelo menos uma vez por
dia, com a aplicacdo de uma compressa protetora no sensor do oximetro evitando o

seu contacto direto com a pele, bem como a sua rotacéo de local pelo menos uma
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vez por turno, e a substituicdo dos elétrodos e do sensor de temperatura uma vez
por dia.

A minha intervencdo na otimizacdo da nutricdo traduziu-se pela promog¢éo do
aleitamento materno, mesmo quando ndo era possivel amamentar incentivei as
maes a realizar a extracdo do leite materno, para posterior administracdo ao seu
filho. A extracdo foi incentivada ndo s6 durante as visitas mas também em casa,
onde as mées acondicionavam o leite e depois traziam para a unidade. Foi
igualmente fornecida informacéo escrita para o acondicionamento e transporte do
leite materno através de folheto da prépria UCIN.

Todos os pilares dos cuidados neuroprotectores do desenvolvimento estéo
intimamente relacionados uma vez que se tratam de cuidados integrados. No
entanto, a salvaguarda do sono, a minimizacdo do stress e da dor, bem como o
ambiente terapéutico tém uma relacdo ainda mais estreita. Quando garanti que o
toque a cada RN foi feito apenas quando necessério (através do planeamento
adequado dos cuidados), numa temperatura adequada, ndo abrindo a incubadora
demasiadas vezes, falando com um tom neutro, evitando ou silenciando os alarmes
dos dispositivos; e quando protegi o RN da luz e da diferenca de temperatura com
uma capa protetora colocada na incubadora salvaguardei o sono e minimizei o
stress, através da adaptagdo do ambiente terapéutico (Askin & Wilson, 2014). Desta
forma, e numa perspetiva de CNT, garanti a “gestdo diferenciada (...) do bem-
estar” do RN (OE, 2018, p. 19193), através da otimizagao das respostas; sendo que,
simultaneamente, promovi o “crescimento e o desenvolvimento infantil” (OE,
2018, p. 19193).

A fragilidade e instabilidade de um RN numa UCIN, bem como todos os
dispositivos presentes e o distanciamento fisico associado condicionam o contato
fisico e, consequentemente, a vinculagdo. Assim sendo, numa fase inicial os pais
tendem a sentir-se inseguros na interagdo com o filho. E expectavel que o
enfermeiro sabia reconhecé-lo e encoraje os pais, hdo descorando que 0s mesmos
podem demorar dias ou semanas a ganhar confianca no seu desempenho. Ainda
neste sentido, cabe ao EEESIP em particular intervir na promoc¢ao do contacto fisico
dos pais com o RN e na promocdo das competéncias parentais (Askin & Wilson,
2014; OE, 2011a).
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Promover a parentalidade implica envolver os pais nos cuidados ao RN,
encorajando-os e facilitando a sua participacdo até nas situacbes que podem
parecer insignificantes, como a muda da fralda ou os cuidados de higiene. A sua
participacdo nestes cuidados permite-lhes desenvolver competéncias no cuidado ao
RN, dando-lhes confianca no desempenho do seu papel. Revela-se assim
fundamental que os enfermeiros incluam os pais no planeamento dos cuidados
(Askin & Wilson, 2014; Wheeler, 2014). Neste sentido, negociei sempre com 0s pais
de cada RN a hora da visita seguinte para que pudessem estar presentes e
participar na troca da fralda ou no banho.

A partilha de informacgéo e o apoio a familia promovem a parceria, hegociando
a sua possibilidade e desejo de envolvimento nos cuidados, ajudando os pais a
assumir os seus papeéis e capacitando-os de forma gradual. As estratégias que
utilizei centraram-se no aproveitamento de todas as circunstancias como potenciais
oportunidades, recolhendo informagbes essenciais, que permitiram avaliar as
competéncias que os pais ja detinham e dota-los dos conhecimentos necessarios,
facilitando a sua aprendizagem (OE, 2011a). Desta forma implementei e geri “em
parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para
gerir o regime e da reinsercao social da crianca/jovem” (OE, 2018, p. 19193); e
contribui também para promover a vinculagdo de forma sistematica do RN doente
e com necessidades especiais (OE, 2018).

Os pais estdo a viver uma realidade até entdo desconhecida e imprevista.
Askin e Wilson (2014) referem por isso que 0 enfermeiro ao estar atento ao que 0sS
pais verbalizam consegue perceber quais S80 as suas preocupacoes,
nomeadamente através da maneira como se referem ao RN e as questbes que
colocam. Desta forma, segundo estes autores, é possivel identificar as necessidades
dos pais e a forma mais adequada de intervir de modo a promover o relacionamento
e a interagdo pais-filho. Ainda segundo estes autores € comum 0S pais sentirem-se
mais seguros na presenca do enfermeiro, enquanto prestam cuidados ao RN, até
porque assim conseguem esclarecer duvidas que surgem no momento. Os pais
precisam que o0 enfermeiro 0s ajude a estar despertos para as necessidades
fisiologicas e de desenvolvimento do seu filho. Neste sentido, revela-se igualmente
importante ensinar aos pais o0s sinais do RN que indicam manipulacdo ou

estimulacdo excessiva e que demonstram necessidade de descanso. No entanto,
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para Askin e Wilson (2014) o mais importante é efetivamente reforcar de forma
positiva os cuidados e a interagcdo dos pais com o RN, promovendo a relagao
saudavel entre ambos, assim como a confian¢a dos pais no seu desempenho.

Quando se fala em participacdo nos cuidados numa UCIN tende-se a dar
primazia a mae, devendo-se estar também desperto para as necessidades e
capacidades da figura paterna. Ainda que o0 pai possa demonstrar alguma
inseguranca é fundamental reconhecer a importancia do seu papel e do contato
precoce com o RN, particularmente no caso do RN prematuro e/ou doente (Wheeler,
2014). Um exemplo desta situacao foi o pai do Jodo, um RN prematuro a quem tive
oportunidade de prestar cuidados ao longo de todo o Estdgio. Embora o pai tenha
estado sempre presente durante os cuidados de higiene, limitava-se a observar a
mae na prestacdo dos mesmos. Quando esta adoeceu, suspendeu as suas visitas e
o pai foi visita-lo sozinho. Questionei-o se queria participar, tendo o pai verbalizado a
sua vontade, mas também o receio por ser uma situacdo nova para si. Com o meu
incentivo, apoio e reforco positivo o0 pai participou nos cuidados de higiene e,
posteriormente, verbalizou que se sentia mais confiante. Elogiei a sua participacéo e
as competéncias demonstradas. A partir dai o pai foi participando mais ativamente,
demonstrando uma seguranga crescente e quando a mae retomou as visitas, 0s
cuidados de higiene continuaram a ser assegurados de forma alternada ou mesmo
partilhada entre ambos.

A promocdo da vinculacdo passa também por incentivar um contacto fisico
proximo o mais cedo possivel, tendo sido reconhecidos no método canguru muitos
efeitos positivos (Askin & Wilson, 2014). Por contingéncias particulares e
momentaneas da UCIN em questdo, relacionadas com controlo de infecdo, néo foi
possivel aplicar este método durante o Estagio. No entanto, quando era viavel,
guestionava 0s pais se queriam pegar no seu filho. Obtive sempre respostas
positivas, tendo criado as condicbes necessarias para que a transicdo do RN da
incubadora para o colo e a sua permanéncia ai fossem feitos de modo tranquilo e
sem comprometer a sua estabilidade. Estes momentos foram negociados com 0s
pais, para que ambos pudessem participar, mas sempre criando um ambiente
calmo, salvaguardando o sono do RN e evitando a sua sobre estimulagédo. Expliquei
também aos pais o porqué destes cuidados, de modo a perceberem as

necessidades do filho e identificarem eventuais respostas comportamentais
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negativas, permitindo-lhes conhecer melhor o seu bebé. Desta forma promovi um
ambiente fisico, psicossocial (...) gerador de seguranga e protecdo dos
individuos (OE, 2019). As situacBes supra descritas constituiram-se como
momentos de promoc¢ao sistematica da vinculacdo, neste caso em particular de
um RN doente e com necessidades especiais (OE, 2018), assim como “‘uma
tomada de decisdo segundo principios, valores e normas deontolégicas” (OE,
2019, P. 4746). A minha intervencéo neste contexto centrou-se numa perspetiva de
prevencdo secundaria, uma vez que a familia enquanto sistema ja foi exposta aos
stressores, doenca e hospitalizacdo, ajudando os pais desenvolver e adaptar o seu
papel parental nesta realidade imprevista e desconhecida (Freese, 2004).

Depois de conhecer a realidade desta UCIN, interpelei varios elementos da
equipa de enfermagem sobre a sua atuacdo quando no RN era detetada uma
situacdo de saude que iria tornar-se cronica. Da reflexdo que este questionamento
desencadeou na equipa concluimos que nada é feito de forma dirigida a esta
condigdo futura da crianca e foi unanime a necessidade de terem uma abordagem
centrada na promocao da parentalidade em pais da crianca com doenca cronica.
Neste sentido, foi planeado e dinamizado um momento de partilha de
conhecimentos sob esse mesmo titulo: “A vivéncia da parentalidade da crianga com
doencga crénica” (apéndice VIl), tendo sido abordada a evolugcdo dos cuidados
diferenciados ao RN doente e/ou pré-termo, as doencas cronicas mais frequentes
relacionadas com a sobrevivéncia cada vez maior destes RN e algumas das
implicacBes do diagndstico de uma doenca crénica na familia e no papel parental.
Com esta intervencdo promovi uma prevencdo secundaria, através das futuras
intervencdes da equipa junto das familias de RN com doencas cronicas. Esta
mobilizacdo de conhecimentos e habilidades visou uma melhoria continua da
gualidade, demonstrando uma lideranca efetiva dos “processos de tomada de
deciséo ética na(...) area de especialidade” (OE, 2019, p. 4746).

A sesséo de partilha foi considerada positiva pela equipa, pois permitiu tomar
consciéncia da importancia primordial da sua intervencdo na promocao do papel
parental da crianca com doenca cronica, uma vez que se trata, eventualmente, do
primeiro de muitos internamentos na vida daquela crianca, tendo sido algo referido

pela maioria dos elementos da equipa como uma nova perspetiva sobre os cuidados
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a estes RN e familias. Esta constatacdo so foi possivel pela avaliagdo do processo e
dos “resultados da tomada de decisao” (OE, 2019, p. 4746).

3.2.4. Urgéncia pediatrica

O servico de urgéncia pediatrica (SUP) escolhido contempla multiplas
especialidades médicas (ex.: pedopsiquiatria) e cirdrgicas (ex.: ortopedia), estando
inserido num hospital pediatrico que faz parte de um centro hospitalar. No entanto,
algumas das valéncias ndo estdo disponiveis permanentemente, implicando a
deslocacdo a outras unidades do referido centro ou aguardar pela equipa de
prevencado da especialidade em causa como cardiologia, neurologia, neurocirurgia,
otorrinolaringologia, oftalmologia ou estomatologia. A ampla resposta dada por este
SUP faz com que seja também um servigco de referéncia para multiplos distritos tanto
a nivel continental como insular.

Posto isto, 0s objetivos neste contexto de Estagio eram:

e Identificar os stressores vividos de forma mais frequente pelos RN'’s,

criancas, jovens e familias, que recorrem ao SUP;

e Prestar cuidados a RN’s, criancgas, jovens e familias que recorram ao SUP;

e Identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na promocao da

parceria no cuidar da criangca com doenca crénica e familia.

Tal como preconizado pela seccdo de emergéncia e urgéncia pediatrica da
Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP) e pela comissdo nacional da saude
materna, da crianca e do adolescente da DGS, a triagem utilizada neste SUP é a
Canadian Paediatric Triage and Acuity Scale (CPTAS). Esta triagem tem a vantagem
de ser um sistema exclusivamente pediatrico que valoriza os sinais vitais de acordo
com a idade. A CPTAS ¢ feita em trés momentos. Primeiro a impressao clinica da
gravidade da doenca, realizada através do triangulo de avaliacdo pediatrica: aspeto
geral da crianca, respiracao e circulacao; depois a avaliacdo do motivo de recurso a
urgéncia; e, por fim, a avaliagdo dos sinais vitais, de acordo com a idade e
antecedentes pessoais/fatores de risco (DGS, 2015; Sociedade Portuguesa de
Pediatria [SPP], 2015). De destacar que a CPTAS valoriza principalmente o juizo
clinico, pois a avaliagcdo do motivo do recurso a urgéncia permite, ao enfermeiro
experiente, uma recolha rapida e eficaz de informag&o crucial na classificagdo da

triagem. Neste sentido, para aplicar a CPTAS é exigido ao enfermeiro um minimo de
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4 anos de experiéncia em pediatria e € necessaria formacdo especifica por
formadores acreditados. Embora tendo 12 anos de experiencia em pediatria pude
apenas fazer observacgao participante na triagem por néo ter formacéo para tal. Além
da triagem tive oportunidade de prestar cuidados em varios locais do SUP, sendo
que tive mais intervencdes no ambito da sala de tratamentos e da unidade de
internamento de curta duracdo (UICD).

As discussoes e reflexdes realizadas com a enfermeira orientadora permitiram
constatar que ndo seria possivel levantar dados concretos sobre os principais
motivos que levam os RN’s, criangas e jovens a recorrer ao SUP, uma vez que
esses dados estatisticos ndo estdo disponiveis. No entanto, apds entrevistas a
maioria dos elementos da equipa foi unanime que as idas ao SUP se prendem
sobretudo com situacbes agudas, de causas organicas, psicolégicas e/ou
traumaticas. Porém, também ocorrem a este servico criancas com doenca cronica,
por intercorréncias ou agudizacao da sua situacdo de saude. Foi ainda consensual
na equipa que as familias das criancas com doenca crénica estdo cada vez mais
conscientes de todos os recursos de saude disponiveis, alguns do proprio hospital
(como a unidade movel de apoio domiciliario), evitando tanto quando possivel
recorrer o SUP.

Contudo, h&a familias que por desconhecimento ndo fazem um uso adequado
dos servicos de saude que lhes sao disponibilizados. Deve ser uma preocupacao do
enfermeiro informar onde recorrer e como, em situacdes que nao precisardo de
cuidados urgentes ou emergentes. Detetei que algumas familias recorreram ao SUP
por ndo cumprimento adequado das orientacdes dadas nos CSP. A estas foi preciso
dar informacbes e instrucfes mais precisas para poderem obter o resultado
esperado. Tendo presente a promoc¢do da saude da crianca informei os pais sobre
medidas a tomar, em situacfes semelhantes, prevenindo situacdes de idas ao SUP
desnecessarias. Contudo, foi sempre ressalvado que em caso de duvida
recorressem a este servico. Tive ainda a preocupacdo de validar se os pais
compreenderam toda a informacao partilhada e incentivei o esclarecimento de
davidas que pudessem existir. Estabelecer uma relacéo terapéutica com criangas e
familias no SUP, onde o contacto é pontual, é algo desafiante. No entanto, mesmo
nas mais pequenas intervencdes, € possivel estabelecer uma relagdo empatica,

promover a capacitacdo e o empowement da crianca e familia, atuando a nivel da
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prevencdo secundaria e terciaria (Freese, 2004). Este € apenas um exemplo de
como é possivel implementar e gerir, “em parceria, um plano de saulde,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsergcao
social da crianca/jovem” no SUP (OE, 2018, p. 19193); e, simultaneamente, intervir
precocemente “nas doencas comuns e nas situacdes de risco que possam
afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem” (OE, 2018,
191913).

Séao exemplos de situacdes de risco 0s maus tratos, a negligéncia, a violéncia
ou 0s comportamentos de risco. E esperado que o EEESIP esteja desperto para 0s
mais pequenos sinais de alarme que as possam manifestar, nomeadamente quando
a crianga, jovem ou RN recorre ao SUP. O exemplo descrito em seguida visa
documentar esta situacdo. Aquando da minha observacao participante na triagem
recorreu a urgéncia uma crianca de 8 anos, o Bernardo, que tem diagnosticada
asma e teve um episédio de dificuldade respiratéria associada a dor toracica na
escola, decorrente de uma suposta brincadeira com os colegas. Constatei durante a
triagem que a preocupacao da mée ndo era apenas com a situacao que a fazia vir
ao SUP, mas com o facto de ndo ser a primeira vez que ocorria, sempre em contexto
escolar. O Bernardo aparentava estar calmo, sorridente, negando qualquer
traumatismo e nao apresentava sinais de lesdo. Expliquei entdo que nao
conheciamos a sua escola nem os colegas, ndo sabiamos quem eram, assim como
estes ndo sabiam que ele ali estava e garanti sigilo. Disse-lhe que tudo o que ali
fosse dito seria apenas conhecido pelos profissionais que cuidariam dele no hospital
e demostrei disponibilidade para ouvi-lo. Procurei promover “um ambiente fisico,
psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranca e protecdo dos
individuos” (OE, 2019, p. 4747), garantindo “a privacidade e a dignidade do
cliente” (OE, 2019, p. 4748). O Bernardo descreveu, entdo, o episodio de bullying
que tinha sofrido, tendo referido que nédo era a primeira vez. Foi-lhe dado reforco
positivo pela capacidade de partilha do problema e incentivado a procurar ajuda dos
pais ou outros adultos de referéncia em caso de repeticdo de algo semelhante. A
identificacdo desta situacdo situa-se no ambito da prevencdo secundaria (Freese,
2004), demonstrando um diagnostico e uma intervencdo numa situagéao de risco
gue pode afetar negativamente a crianca/jovem, mas também uma lideranca

efetiva do processo “de tomada de deciséo ética” (OE, 2019, p. 4746) na area de
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especialidade de saude infantil e pediatria. Procurei ainda promover a “protecéao
dos direitos humanos” (OE, 2019, p. 4746) e a otimizacdo do “processo de
cuidados ao nivel datomada de decisédo” (OE, 2019, p. 4748).

No contexto de urgéncia é ainda esperado do EEESIP o reconhecimento de
situagdes “de instabilidade das funcdes vitais e risco de morte” (OE, 2018, p.
19193) e a prestacdo de “cuidados de enfermagem apropriados” (OE, 2018, p.
19193). Neste ambito, em contexto de UICD, tive oportunidade de cuidar de uma
crianca de 23 meses que durante um episodio convulsivo néo febril apresentou uma
saturacdo de 88%. Estabilizei a crianca posicionando no berco, lateralizei-a e
coloquei aporte de oxigénio através de mascara de alto débito, enquanto outros
enfermeiros preparavam a terapéutica a administrar. O pai encontrava-se bastante
preocupado uma vez que era um diagnostico inaugural e percebia mal quer
portugués quer inglés. Tentei por isso explicar-lhe o que estava a ocorrer tanto
verbalmente com palavras simples e frases curtas, como através da comunicacéo
ndo-verbal, com gestos e olhares seguros e serenos. Descrevi-lhe também o estado
pos-critico em que o filho ficaria apos a cedéncia da crise, para que pudesse
compreender o que estava a ocorrer, de forma a tranquiliza-lo. A partilha de
informacg&o com este pai numa situacdo de urgéncia responde ao preconizado pela
carta da crianga hospitalizada, quando refere que os pais e as criancas “tém o direito
de receber uma informacado sobre a doenca e os tratamentos, adequada a idade e a
compreensao” (Instituto de Apoio a Crianca [IAC], s.d.). Por outro lado, a minha
intervencao junto do pai vai ao encontro do que Sanders (2014) defende, quando
refere que prestar CCF implica uma avaliagdo continua das necessidades dos pais,
nomeadamente a nivel de informacdo e seguranca, sendo esperado que 0s
enfermeiros atuem no sentido de promover as estratégias de coping dos pais. Esta
situacdo demonstra ainda uma comunicacdo com a familia de forma apropriada,
situando-se mais uma vez no ambito de uma prevencao secundaria (Freese, 2004;
OE, 2018).

O Estagio neste contexto permitiu também desenvolver competéncias comuns
de EE. Neste SUP o desempenho do EE destaca-se pelas fungcbes de gestdo e
organizagéo, tanto dos recursos humanos, como materiais, assumindo o papel de
chefe de equipa e garantindo a otimizagdo do “trabalho da equipa adequando os

recursos as necessidades de cuidados” (OE, 2019, p. 4748). Um exemplo desta
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otimizacao foi a gestdo de niveis e validades de stocks de medicacéo e material que
tive oportunidade de realizar.

Partilhei também momentos de discussdo com a equipa de enfermagem
relativamente a parceria de cuidados com a familia e crianca com doenca crénica no
SUP, tendo sido abordados episodios recorrentes de conflitos com estas familias,
relacionados com a sua participagcdo nos cuidados. A OE (2015) refere que nao
reconhecer e ndo aceitar a participacdo da familia “nos cuidados ou, pelo contrério,
a exigéncia de controlo dos cuidados pela familia, pode levar a conflitos sobre
crencas e praticas com a equipa de enfermagem, com interpretacdes erroneas que
afetam negativamente os cuidados” (p. 24). Foi identificada, assim, a importancia de
abordar as particularidades da criangca com doenca cronica e familia quando
recorrem aos servicos de saude e a necessidade de estabelecer uma parceria no
cuidar das mesmas. Assim sendo, e no sentido da promocao desta parceria foi
realizada uma partilha de informagcédo entre pares sob o titulo “O enfermeiro
enquanto parceiro no cuidar da crianca com doenca crénica e familia” (apéndice
VIII). Nesta foram abordados os principios dos CCF, as implicacdes do diagndstico
da doenca crénica na dinamica familiar, bem como a necessidade de enfermeiros e
familia se reconhecerem mutuamente enquanto parceiros do cuidar. Foi ainda
reforcada a importancia da comunicagéo eficaz e 0s seus aspetos essenciais para
evitar mal entendidos que possam afetar a relacéo terapéutica. Abordei também a
necessidade imperiosa de validar e reconhecer os conhecimentos prévios que estas
familias ja detém previamente e que Ihes permitem envolver-se e participar nos
cuidados de um modo diferente das restantes familias. Com esta acdo, mais uma
vez, atuei numa perspetiva de prevencéo secundaria, através da futura intervencgao
da equipa de enfermagem junto da familia da crianca com doenca crénica quando
recorrer ao SUP (Freese, 2004). Esta partilha com a equipa demonstra a
mobilizacdo de conhecimentos e habilidades que garantem uma melhoria
continua da qualidade, o planeamento de um programa nesse mesmo sentido e
a minha responsabilizagcdo enquanto facilitadora da aprendizagem (OE, 2019);
tendo a mesma sido considerada oportuna e pertinente pela equipa. Em suma, todas
as intervencdes descritas demonstram por si “uma tomada de decisdo segundo
principios, valores e normas deontologicas” (OE, 2019, p. 4746), bem como
respostas “de adaptabilidade individual e organizacional” (OE, 2019, p. 4749).
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3.2.5. Internamento de pediatria

O internamento de pediatria onde estagiei € o0 meu contexto profissional. Trata-
se de um servico de pediatria médica de especialidades onde a maioria das criancas
internadas tem uma ou varias doencas cronicas. Pretendi dar resposta a
problematica identificada, promovendo o enfermeiro enquanto parceiro no cuidar da
crianca com doenca crénica e familia. Assim sendo, 0s objetivos eram:

e Desenvolver estratégias de promocdo da parceria de cuidados junto da

familia da crianca com doenca crénica durante a hospitalizacéo;

e Implementar estratégias de promocdo da parceria de cuidados junto da

familia da crianga com doenca cronica durante a hospitalizacéo.

Houve necessidade de adaptar as atividades previamente estabelecidas como
estratégias a desenvolver uma vez que ap0s analise com a enfermeira orientadora,
bem como com a chefia do servi¢o, considerou-se que ao invés do folheto, seria
mais eficaz a afixacdo de um cartaz na entrada do servico (apéndice IX). Este foi
desenvolvido com linguagem acessivel e afixado na entrada do servi¢co por forma a
ser visivel a todos os acompanhantes. Decidiu ainda ndo abordar apenas a parceria
com as familias das criancas com doenca crénica uma vez que esta é transversal no
cuidar em pediatria. Assim sendo, ao focar apenas a parceria com a familia das
criancas com doenca crénica poderia induzir-se os pais erradamente, pelo que se
optou por uma divulgacdo de conteidos mais abrangentes no cartaz.

A informacéo que é dada aos pais durante um internamento do filho € crucial
para o desempenho do seu papel parental durante a hospitalizacdo, uma vez que
aumenta nos pais a sensacdo de controlo (OE, 2015; Sousa, 2012). No topo das
necessidades dos pais, logo ap6s a informacéo, surge a necessidade de confianca
nos profissionais de saude, mas também destes nos proprios pais (OE, 2015;
Sousa, 2012). Neste sentido, o guia de boa pratica “Adaptacdo a parentalidade
durante a hospitalizagao” realca alguns pré-requisitos da intervencdo do enfermeiro
enquanto facilitador da adaptacdo do papel parental durante a hospitalizacdo, como
a escuta ativa, ouvindo a familia antes de planear os cuidados, antes de tomar
decisdes e aprendendo com ela, “antes de a tentar informar e ensinar” (OE, 2015, p.
21).

Reconhecer a importancia dos conhecimentos que os pais das criangas com

doenca cronica detém e do seu papel enquanto parceiros nos cuidados, implica os
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enfermeiros mobilizarem saberes, habilidades e comportamentos adequados. A
parceria de cuidados exige-nos, enquanto enfermeiros, “reconhecer aquilo que se
traz para a interacdo, estar disponivel para discutir assuntos que vao para além do
nosso papel tradicional” (OE, 2015, p. 21). Inerente a parceria de cuidados esta ndo
s6 o reconhecimento do empowerment dos pais, como a valida¢do do exercicio do
mesmo durante o internamento. Trata-se assim de uma partilha do poder de deciséao
relativamente aos cuidados, que deixa de ser exclusivo dos enfermeiros.

Diversos autores, tais como Coyne (2013) e Gedaly-Duff e Heims (2005)
constataram que por vezes 0s pais, durante o internamento do filho, querem
participar nos cuidados, mas o stress associado a indefinicdo de papéis torna-se
uma barreira. E por isso imperativo a negociacdo do papel parental, bem como do
nivel de participacao e colaboracao dos pais durante a hospitalizacao da crianca. No
entanto, o que muitas vezes se verifica € a delegacdo de tarefas nos pais, por parte
dos enfermeiros, sem a sua coparticipacdo ou sem validacdo prévia se os pais
pretendem desempenhar essas mesmas tarefas, ainda que as saibam executar.
Esta atitude gera uma sensacao de isolamento e grande ansiedade nos pais, uma
vez que lhes retira qualquer poder de decisdo. Por outro lado, a negociacdo da
participacdo dos pais nos cuidados evita que 0s pais se sintam confusos e
inseguros, uma vez que sabem o que € esperado de si e 0 que podem esperar do
enfermeiro, bem como o que podem fazer durante o internamento do seu filho (OE,
2015).

No caso particular da parceria com a familia da crianga com doencga cronica,
além de reconhecer as capacidades dos pais, é crucial que o enfermeiro esteja
desperto para as suas necessidades especificas. Uma destas prende-se com a
sobrecarga de cuidados diarios exigidos aos pais e a sua eventual necessidade de
descanso durante o internamento, que deve ser legitimada junto dos destes, para
gue a possam igualmente reconhecer como tal (Lemons, 2010; OE, 2011b). Neste
sentido, mais uma vez a comunicagao e a negociagdo revelam-se primordiais.

Se néo se negociar a participacado dos pais existe o risco de conflitos com os
enfermeiros, afetando de modo negativo os cuidados e pondo em risco o0 bem-estar
da crianca e familia (Freese, 2004; OE, 2015). A negociacédo da participacdo dos
pais nos cuidados exige reconhecé-los enquanto membro da equipa de saude. Por

outro lado, para que os pais reconhegcam 0s enfermeiros enquanto parceiros é
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igualmente necessario que os enfermeiros os vejam como tal, legitimando o seu
papel nos cuidados, respeitando e valorizando o0s seus conhecimentos e
competéncias (OE, 2015; Ribeiro et al., 2017). Revela-se por isso importante a
divulgacdo dos aspetos fundamentais da parceria de cuidados e a promocéo dos
mesmos junto da equipa de enfermagem, que foi realizada através de sessdes de
partilha com os pares (apéndice X). Estas sessdes abordaram os principios dos CCF
e a parceria de cuidados em pediatria, com enfoque nas particularidades da crianca
com doenga cronica e familia, como os stressores com que lidam diariamente e ao
qual se acresce o0 da hospitalizacdo; a especificidade do papel parental complexo
estabelecido e a sua necessidade de adaptacdo durante o internamento (Sousa,
2012). Foi ainda reforcada a importancia da negociacdo e da comunicagao eficaz
para uma pareceria efetiva no cuidar da crianca com doenca cronica.

Estes momentos de partilha foram também aproveitados para divulgar junto da
equipa o cartaz elaborado e para sugerir uma alteracao aos registos de enfermagem
no programa do S-Clinico®, ja utilizado neste contexto. As sugestdes foram bem
recebidas e aceites quer pela equipa quer pela chefia. Assim sendo, foi alterado o
foco utilizado anteriormente (papel parental) para “papel parental: parceria de
cuidados”, o que permite identificar mais intervengcbes visando a adaptacdo e
promocdo do mesmo durante a hospitalizacdo. Desta forma existe uma otimizacao
dos registos e da continuidade dos cuidados, contribuindo para a melhoria dos
cuidados.

A identificacdo desta problematica, a que pretendi dar resposta, adveio da
minha consciéncia enquanto pessoa e enfermeira (OE, 2019), que permitiu
identificar aspetos especificos da relacao terapéutica com a familia da crianca com
doenca croénica. Por outro lado, as intervencdes realizadas revelam “respostas de
adaptabilidade individual e organizacional”, que permitem antecipar situacdes
geradoras de confltos (OE, 2019, p. 4749). Desta forma houve uma
responsabilizacdo enquanto facilitadora “da aprendizagem, em contexto de
trabalho” (OE, 2019, p. 4749), através de uma pratica clinica suportada em
evidéncia cientifica (OE, 2019). Tanto com a elaboracdo do cartaz como com a
partilha sobre a promocdo da parceria de cuidados com a equipa de enfermagem,
pretendi facilitar e otimizar a implementacao e gestdo, em parceria, de “um plano

de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da
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reinsercdo social da crianca/jovem” (OE, 2018, p. 19193). Por outro lado, estas
atividades promovem “a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crénica,
doenca oncoldgica, deficiéncia/incapacidade” no contexto hospitalar (OE, 2018,
p. 19193). O planeamento e lideranca assumida nas intervencdes descritas
inserem-se numa perspetiva de melhoria continua da qualidade, sendo que para
tal foi necesséaria uma mobilizacdo de conhecimentos e habilidades (OE, 2019).

Houve ainda a oportunidade de refletir e discutir com a enfermeira orientadora
sobre a importancia da intervencdo do EEESIP especificamente neste contexto,
tendo eu feito algumas sugestdes como a individualizacdo da bracadeira de
avaliacdo de tensdo arterial e extensor de oximetro, que passaram a ficar na
unidade de cada crianga, reduzindo o risco de infecdes nosocomiais. Esta proposta
feita a equipa foi aceite e implementada, demonstrando uma gestdo das praticas
de cuidados que fomenta a seguranca do cliente (OE, 2019).

Com vista a uma maior humanizacdo de cuidados e a promocdo dos CNT,
incentivei os restantes elementos da equipa de enfermagem a refletir e avaliar de
forma individual e sistematica a necessidade clinica da monitorizacdo de sinais vitais
de cada crianca durante a noite. Ainda que neste contexto se avalie 0s sinais vitais
consoante as necessidades individuais de cada crianca, o facto de estarem
prescritos em todos os turnos fazia com que independentemente da sua
necessidade efetiva, estes fossem sempre avaliados no periodo noturno. Este
momento disruptivo do descanso da crianca pode revelar-se traumatico, na medida
em h& o risco de acordar assutada e com a sensacdo de ameaca iminente se ndo
perceber o que estd a acontecer. Sugeri que esta avaliacdo no periodo noturno
fosse feita de acordo com as necessidades da crianca. A equipa aceitou o sugerido,
demonstrando compreender a pertinéncia desta alteragcdo numa perspetiva de CNT.
Disponibilizei-me, também, perante os colegas para analise e discussao da situacao
de cada crianca em particular, sempre que considerassem necessario, visando a
otimizacao do “processo de cuidados ao nivel da tomada de deciséao” (OE, 2019,
p. 4748). O impacto desta ultima medida foi logo visivel, tendo sido considerada
positiva pelos pais, principalmente das criangcas com doencas cronicas e com
internamentos mais prolongados, que referiram que foi benéfico para os filhos terem
menos perturbacdes do sono. As opinides dos pais foram partilhadas e divulgadas

nos momentos de passagens de turno para conhecimento generalizado da equipa,
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traduzindo desta forma uma avaliacdo do processo e dos “resultados da tomada
de decisao” (OE, 2019, p. 4746).

Estas duas alteragbes que consegui implementar durante o Estagio e que
permanecem apos o término do mesmo ja faziam parte da minha intervencao
individual. No entanto, a frequéncia do curso de Mestrado levou a uma pratica
reflexiva de um modo mais abrangente, dando-me a oportunidade e as ferramentas
necessarias para que estas alteracfes nos cuidados fossem transversais a toda a
equipa de enfermagem. Tal sO foi possivel através do suporte fundamentado de
cada sugestdo e decisdo tomada, bem como pela mobilizacdo dos conhecimentos
solidificados. As sugestbes por mim dadas e implementadas demonstram “uma
tomada de decisdo segundo principios, valores e normas deontolégicas” (OE,
2019, p. 4746), bem como uma lideranca efetiva “dos processos de tomada de
decisao ética”’ na “area de especialidade” (OE, 2019, p. 4746).

As atividades descritas neste contexto, principalmente a nivel da problematica
identificada, permitiram minimizar o impacto dos stressores relacionados com a
hospitalizacdo e/ou doenca cronica, dando resposta ao esperado do EEESIP, no
regulamento dos padrées de qualidade dos cuidados especializados em
enfermagem de salde da crianca e do jovem, ao nivel da satisfacdo da
crianca/jovem e familia (Freese, 2004; OE, 201la). As intervencdes delineadas
situam-se assim ao nivel da prevencao secundaria, mas inserem-se também no
ambito da prevencao terciaria, facilitando o reajuste do sistema familiar, de forma a
garantir a estabilidade para o mesmo através da readaptacdo e readequacao do
papel parental quando o seu filho for reinternado (Freese, 2004).

3.3. Desenvolvimento de competéncias

O desenvolvimento de competéncias em enfermagem €é um processo
intimamente relacionado com 0s conhecimentos tedricos, a pratica e o contexto
(Serrano et al.,, 2011). Para Alarcdo e Rua (2005) a demonstragcdao de uma
competéncia traduz-se num bom desempenho, garantindo a qualidade dos cuidados
prestados. Por outro lado, estas mesmas autoras referem que a competéncia deve
ser contextualizada, com uma resposta adequada a cada caso em concreto,
demonstrando “uma compreensao e um juizo sobre a situagdo e uma
intencionalidade de acgéo” (Alarcao & Rua, 2005, p. 375). Para estas autoras a
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competéncia profissional do enfermeiro engloba aspetos cognitivos, técnicos e
comunicacionais.

A aplicagdo dos conhecimentos tedricos nos contextos praticos, integrando a
experiéncia vivida de forma refletida, desenvolvendo competéncias de forma
continua € denominada de pratica reflexiva (Serrano et al., 2011). Esta relacdo da
teoria e da prética, identificando novas oportunidades de aprendizagem com uma
intencionalidade de desenvolvimento e evolugdo suportaram o Estagio que deu
origem a este Relatério. As atividades descritas neste documento vao ao encontro
dos obijetivos tracados e das competéncias do EEESIP. Neste Estagio, durante todo
0 processo de prestacdo de cuidados, tive sempre presente a “responsabilidade
profissional, ética e legal”, com vista a “melhoria continua da qualidade”,
garantido uma correta “gestdo dos cuidados” e o “desenvolvimento das
aprendizagens profissionais” (OE, 2019, p. 4745). Desenvolvi intervencbdes que
permitiram o desenvolvimento das competéncias comuns e especificas do EEESIP
nomeadamente assistir “a crianca/jovem com a familia, na maximizacdo da sua
saude”, cuidar “da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade” e prestar “cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem” (OE, 2019, p.
19192).

Os conhecimentos desenvolvidos e aprofundados e a sua aplicagdo em novas
situacbes da pratica, nos diferentes contextos, demonstram também o
desenvolvimento de competéncias necessarias para adquirir 0 grau de mestre
(Decreto-Lei n.° 65/2018).
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4. PROJETOS FUTUROS

No decorrer do trabalho de projeto que serviu de suporte ao Estagio e,
consequentemente, ao presente Relatério foi elaborado um protocolo de
investigacao sob o titulo “Fatores que influenciam a parceria de cuidados durante a
hospitalizacdo da crianca com doenca cronica: um protocolo de revisdo scoping”
(apéndice Xl), segundo a perspetiva dos pais e dos enfermeiros. Ao identificar esses
fatores pretendo incentivar a criacdo de condi¢cdes (fisicas e humanas) que facilitem
a parceria de cuidados durante o internamento da crian¢ca com doenca cronica, area
do meu maior interesse. Futuramente pretendo desenvolver a revisdo scoping de
forma a aprofundar os conhecimentos relativos a problemética identificada e fazer a
sua partilha através de publicacdo da mesma.

Pretendo ainda continuar a divulgacdo do trabalho desenvolvido sobre a
parceria no cuidar da crianga com doenca crénica noutros servicos da instituicao
onde exerco funcdes e noutros locais externos a mesma que se revelem pertinentes.
Neste sentido, em Maio 2021, participei no 1° Congresso Internacional de
Enfermagem da Crianga e do Adolescente: “Acesso a Saude de Qualidade e
Promocdo do Bem-estar” com a apresentagdo do ePoster “O enfermeiro enquanto
parceiro no cuidar da criangca com doenga cronica e familia” (anexo lIll), que foi
também publicado no eBook do congresso. Tenho consciéncia que com estas acdes
continuarei a promover a minimizacao do impacto dos stressores relacionados com a
hospitalizacdo e a doenca crénica, aumentando a satisfacdo da crianca e da familia
(Freese, 2004; OE, 2011a).

E minha preocupacdo manter a procura constante de atualizac&o e aquisicio
de novos conhecimentos na area de especialidade, partilhando posteriormente com
a minha equipa de trabalho esses mesmos saberes e promovendo a mudanca, com
vista a uma melhoria continua dos cuidados prestados. Esta minha busca continuara
a incidir em particular nas areas tematicas dos grupos de trabalho institucionais dos
quais ja faco parte: hematologia, dor e implementacdo da CIPE, em virtude das
necessidades do meu contexto laboral. Desta forma, pretendo desenvolver praticas
especializadas de qualidade, baseadas em evidéncia cientifica e, simultaneamente,

dinamizar e colaborar em programas de melhoria continua (OE, 2018, 2019).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A filosofia dos CCF e a parceria de cuidados em que estes assentam garantem
uma maior humanizacao dos cuidados, com um aumento da satisfacdo da crianca e
da familia e, consequentemente, melhores resultados em saude (CHC & IPFCC,
2012; Deatrick & Rehm, 2018). Assim, decorrente da problematica identificada, ao
promover o enfermeiro enquanto parceiro de cuidados junto da familia da crianca
com doenca cronica durante a hospitalizacéo, pretendi contribuir para a “exceléncia
do exercicio na profissao” (Lei n.° 156/2015, p. 8078) no meu contexto profissional,
conforme previsto no Cédigo Deontolégico do Enfermeiro. Com o percurso formativo
desenvolvido melhorei a qualidade dos cuidados prestados através do meu
desenvolvimento pessoal e profissional, indo mais uma vez ao encontro dos
principios gerais do Codigo Deontolégico, em particular de um dos valores
universais da relagao profissional: “A competéncia e o aperfeicoamento profissional”
(Lei n.° 156/2015, p. 8078).

A préatica reflexiva que suportou o Estagio e que procurei espelhar neste
Relatorio, permitiu uma mobilizacdo de conceitos e conhecimentos adquiridos no
primeiro ano do curso de mestrado, aprofundando saberes e alargando a
experiéncia em novas areas e contextos, 0 que me permitiu atingir os objetivos a
gue me propus e, como demonstrado, o desenvolvimento quer das competéncias
comuns de EE e especificas de EEESIP, quer das competéncias de mestre
(Decreto-Lei n.° 65/2018; OE, 2018, 2019). Pretendo assim obter um
reconhecimento das competéncias cientificas, técnicas e humanas que me permitem
prestar cuidados de enfermagem especializados na area de enfermagem de saude
infantil e pediatria, tal como descrito no Regulamento do Exercicio da Prética de
Enfermagem (REPE), o que me permitird adquirir o titulo de EEESIP, conforme
previsto no Estatuto da Ordem dos Enfermeiros (Lei n.° 156/2015). Pretendo
igualmente ver reconhecido o grau de mestre, conforme preconizado pelo regime
juridico de graus e diplomas do ensino superior (Decreto-Lei n.° 65/2018).

O crescimento pessoal resultante da frequéncia deste mestrado também foi
bastante significativo, decorrente das novas vivéncias em espagcos e ambientes
distintos. A nivel de desenvolvimento profissional tive particular agrado com o
desempenho que alcancei em contextos até entdo praticamente desconhecidos,

como a UCIN ou a UCSP. Apesar dos varios obstaculos que nem sempre permitiram
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atingir e superar todos os objetivos delineados inicialmente para cada um dos locais
de Estagio demonstrei capacidade de adaptacdo a cada realidade com o delinear de
novos objetivos pertinentes e atividades a desenvolver neste ambito. A minha
intervencao junto da crianca com doenca crénica e familia, no sentido da promocéao
da parceria no cuidar foi transversal aos diversos contextos. A familia foi sempre
considerada como sistema, a luz do modelo de Neuman. Todas as minhas
intervencdes foram aos trés niveis de prevencdo e tiveram como objetivo garantir a
estabilidade do sistema familiar (Freese, 2004). As partilhas de saberes, realizadas
entre pares, foram sempre consideradas importantes, tendo sido valorizadas pelos
mesmos e permitiram um enriquecimento mutuo. Contudo, também foi reconhecido
pelas equipas que os conflitos com as familias com criangas com doencga crénica
constituem um desafio recorrente ao desenvolvimento da pratica de cuidados em
parceria. Esta constatacdo vem validar a pertinéncia e a atualidade da problemética
que escolhi para aprofundar durante o Estagio. Revela-se, assim, também relevante
a manutencao desta demanda e do trabalho desenvolvido no sentido de sensibilizar
0os enfermeiros para a importancia da parceria no cuidar da crianca com doenca
cronica e familia.

Por fim, torna-se pertinente terminar este percurso refletindo sobre a
importancia da intervencdo do enfermeiro no panorama atual em que vivemos. A
necessidade de contencdo deste virus levou a novas contingéncias também nos
servicos de internamento de pediatria. O direito de apenas um acompanhante para
cada crianga, as visitas que ndo séo permitidas, o fecho das salas de atividades e o
confinar das criancas as suas camas, sao apenas alguns exemplos. Estas
condicionantes criam um novo impacto da hospitalizagcdo na crianca e na familia,
tornando-a ainda mais disruptiva, cabendo-nos adaptar a nossa intervencdo na
minimizacdo deste stressor. A pandemia nédo se pode tornar num fator impeditivo
aos cuidados de exceléncia a que as criancas e familias tém direito, pelo que se
deve continuar a garantir “Que todas as criangas/jovens e suas familias/pessoa
significativa/prestador informal tenham acesso equitativo a cuidados de enfermagem
especializados em Saude da Crianca e do Jovem, numa perspectiva de promogao

da saude, prevencao da doencga, tratamento e recuperacéo” (OE, 2011a, p. 3).

64



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Alarcdo, 1., & Rua, M. (2005). Interdisciplinaridade, estagios clinicos e
desenvolvimento de competéncias. Texto & Contexto Enfermagem. 14 (3), 373
— 382. https://doi.org/10.1590/S0104-07072005000300008

Altimier, L., & Phillips, R. (2013). The neonatal integrative developmental care model:
seven neuroprotective core measures for family-centered developmental care.
Newborn & Infant Nursing Reviews. 13, 9 - 22.
https://doi.org/10.1053/j.nainr.2012.12.002

Askin, D. F., & Wilson, D. (2014). Recém-nascido de alto risco e a familia. In M. J.
Hockenberry & D. Wilson (Eds), Wong: Enfermagem da crianga e do

adolescente (92 ed., pp. 331 — 411). Lusociéncia.

Barros, L. (2003). Psicologia pediatrica: Perspectiva desenvolvimentista (22 edicdo).

Climepsi Editores.

Caldeira da Silva, P., Eira, C., Pombo, J., Silva, A., Corréa da Silva, L., Martins, F.,
Santos, G., Bravo, P., & Roncon, P. (2003). Programa clinico para o tratamento
das perturbacdes da relacdo e da comunicacao, baseado no modelo D.I.R.
Andlise psicoldgica. 1 (XXI), 31 — 39. https://doi.org/10.14417/ap.116

Carreiras, M. A. (2000). A crianca com doenca crbnica, 0s pais e a equipa
terapéutica. Analise Psicoldgica, 3 XV, 277 — 280.
https://doi.org/10.14417/ap.398

Carter, B., Bray, L., Dickinson, A., Edwards, M., & Ford, K. (2014). Child-centred

nursing: promoting critical thinking. SAGE Publications.

Casey, A. (2008). Ideal partnerships. Paediactric nursing. 20 (5), 3.
https://doi.org/10.7748/paed.20.5.3.s1

Center for Pediatric Traumatic Stress. (2014). Pediatric Medical Traumatic Stress: A
Comprehensive Guide.

https://www.nctsn.org/sites/default/files/resources/pediatric toolkit for health c

are providers.pdf

Colliere, M. F. (1999). Promover a vida. LIDEL.

65



Committee on hospital care, & Institute for patient- and family-centred care. (2012).
Patient- and family-centered care and the pediatrician's role. Pediatrics, 129 (2),
394 — 404. https://doi.org/10.1542/peds.2011-3084

Cortes, T. A., & Rieke, C. C. (2014). Special considerations of person- and family-
centered care related to age. In J. H. Barnsteiner, J. Disch & M. K. Walton
(Eds), Person and family centered care (pp. 203 — 214). Sigma Theta Tau

International.

Coyne, 1. (2013). Families and health-care professionals’ perspectives and
expectations of family-centred care: hidden expectations and unclear roles.
Health Expectations, 18, 796 — 808. https://doi.org/10.1111/hex.12104

Coyne, 1., & Cowley, S. (2007). Challenging the philosophy of partnership with
parents: A grounded theory study. International Journal of Nursing Studies, 44,
893 — 904. https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2006.03.002

Deatrick, J. A., & Rehm, R. S. (2018). Children, youth, families, and health care
providers are partners in decisions, planning, and delivery of care, including
appropriate community services. In C. L. Betz, M. J. Krajicek & M. Craft-
Rosenberg (Eds.), Guidelines for nursing excellence in the care of children,

youth, and families (22 ed., pp. 39 — 55). Springer Publishing Company.

Decreto-Lei n.° 65/2018 (2018). Procede a quinta alteracdo ao Decreto-Lei n.°
74/2006, de 24 de marco. Assembleia da Republica. Diario da Republica, |
Série (N.° 157 de 16-08-2018), 4147 — 4182. https://data.dre.pt/eli/dec-
lei/65/2018/08/16/p/dre/pt/html

Despacho conjunto n.° 861/99 (1999). Ministérios da Saude e do Trabalho e da
Solidariedade. Diario da Republica, Il Série (N.° 235 de 08-10-1999), 15015.
https://dre.pt/application/conteudo/726488

Direcao-Geral da  Saude. (s.d.). Definicao da doenca  cronica.
http://pns.dgs.pt/files/2010/09/ddc.pdf

Direcdo-Geral da Saude. (2003, 14 de Junho). Circular normativa: Dor como 5° sinal

vital: Registo sistematico da intensidade da Dor. https://www.dgs.pt/directrizes-

da-dgs/normas-e-circulares-normativas/circular-normativa-n-9dgcg-de-
14062003-pdf.aspx

66



Direcdo-Geral da Saude. (2013, 31 de Maio). Programa nacional de saude infantil e

juvenil. https://www.dgs.pt/documentos-e-publicacoes/programa-tipo-de-

atuacao-em-saude-infantil-e-juvenil-png.aspx

Direcdo-Geral da Saude. (2015, 2 de Junho). Sistemas de triagem aplicaveis a

gravidas e criancas em servicos de urgéncia. https://www.dgs.pt/paginas-de-

sistema/saude-de-a-a-z/comissao-nacional-da-saude-materna-da-crianca-e-do-

adolescente/noticias.aspx

Direcao-Geral da Saude. (2019, Outubro). Alimentacédo saudavel dos 0 aos 6 anos:

Linhas de orientacao para profissionais e educadores.

https://nutrimento.pt/activeapp/wp-
content/uploads/2019/10/Alimentac%CC%A7a%CC%830-Sauda%CC%81vel-

dos-0-a0s-6-anos.-pdf.pdf

Freese, B. T. (2004). Betty Neuman: Modelo de sistemas. In A. M. Tomey & M. R.
Alligood (Eds.), Tedricas de enfermagem e a sua obra: Modelos e teorias de
enfermagem (52 ed., pp. 335 — 375). Lusociéncia.

Gedaly-Duff, V., & Heims, M. L. (2005). Enfermagem de familia em saude infantil. In
S. M. Hanson (Ed.), Enfermagem de cuidados de saude a familia: teoria,
pratica e investigacao (22 ed., pp. 259 — 290). Lusociéncia.

Greenspan, S., & Wieder, S. (s.d.). DIR® / Floortime™. The Greenspan Floortime

Approach.
https://www.stanleygreenspan.com/swf/The%20DIR%20Floortime%20Model.pd

f

Hanson, S. M. (2005). Enfermagem de cuidados de saude a familia: uma introducéo.
In S. M. Hanson (Ed.), Enfermagem de cuidados de saude a familia: teoria,
pratica e investigacao (22 ed., pp. 3 — 37). Lusociéncia.

Hockenberry, M. J. (2014). Comunicacdo e avaliacdo inicial da crianca. In M. J.
Hockenberry & D. Wilson (Eds), Wong: Enfermagem da crianca e do

adolescente (92 ed., pp. 122 — 187). Lusociéncia.

Hockenberry, M. J., & Barrera, P. (2014). Perspectivas de enfermagem pediatrica. In
M. J. Hockenberry & D. Wilson (Eds), Wong: Enfermagem da crianga e do

adolescente (92 ed., pp. 1 — 20). Lusociéncia.

67



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

Spring Publishing Company.

Institute for Patient- and Family-Centered Care. (s.d.). What is PFCC?.
http://www.ipfcc.org/about/pfcc.html

Instituto de Apoio a Crianca. (s.d.). Carta da crianca hospitalizada. Crianca e familia:
Sociedade Portuguesa de Pediatria.

http://criancaefamilia.spp.pt/media/101142/carta crianca hospitalizada spp.pdf

Interdisciplinary Council on Development and Learning. (s.d.). What is DIR®?.

https://www.icdl.com/dir

Jorge, A. M. (2004). Familia e hospitalizacdo da crianca: (Re)pensar o cuidar em

enfermagem. Lusociéncia.

Kaakinen, J. R. (2010). Theoretical foundations for the nursing families. In W.
Votroubek & A. Tabacco (Eds), Pediatric home care for nurses: A family-
centred approach (32 ed., pp. 1 — 16). Jones and Bartlett Publishers.

Knafl, K. A., & Santacroce, S. J. (2010). Chronic conditions and the family. In P. J.
Allen, J. A. Vessey & N. A. Schapiro (Eds), Primary care of the child with a
chronic condition, (52 ed., pp. 74 — 89). Mosby Elsevier.

Landry, K., Mussato, K., & K. Pridham. (2018). Supporting a school-age child with
complex healthcare needs. In K. Pridham, R. Limbo & M. Schroeder (Eds),
Guided participation in pediatric nursing practice: relationship-based teaching
and learning with parents, children, and adolescents (pp. 249 — 258). Spring
Publishing Company.

Lei n.° 156/2015 (2015). Procede a segunda alteracdo ao Decreto-Lei n.° 104/98, de
21 de abril. Assembleia da Republica. Diario da Republica, | Série (N.° 181 de
16-09-2015), 8059 — 8105.
https://data.dre.pt/eli/lei/156/2015/09/16/p/dre/pt/html

68



Lemons, P. K. (2010). Parenting the special needs child. In W. Votroubek & A.
Tabacco (Eds), Pediatric home care for nurses: A family-centred approach (32

ed., pp. 593 — 609). Jones and Bartlett Publishers.

Lyra, F. M., Souza, A. C., Alexandre, A. C., Santos, M. R., Silva, F. K., & Amorim, L.
M. (2016). Family coping: living with the child affected by chronic disease.
Journal of Nurging, 10 (8), 2790 — 2800. https://doi.org/10.5205/reuol.9373-
82134-1-RV1008201602

Mano, M. J. (2002). Cuidados em parceria as criancas hospitalizadas: predisposi¢éo

dos enfermeiros e dos pais. Revista Referéncia. 8, 53 — 61.

McElfresh, P. B., & Merck, T. T. (2014). Cuidados centrados na familia em situacdes
de doenca crénica ou incapacidade. In M. J. Hockenberry & D. Wilson (Eds),
Wong: Enfermagem da crianca e do adolescente (92 ed., pp. 897 — 930).

Lusociéncia.

Mendes, M. G., & Martins, M. M. (2012). Parceria nos cuidados de enfermagem em
pediatria: do discurso a acdo dos enfermeiros. Revista de Enfermagem
Referéncia. 11 (6), 113 - 121.
http://www.scielo.mec.pt/pdf/ref/vserllin6/serllin6all.pdf

Monteiro, A. J., & Cerqueira, C. (2020). Modelo de parceria de cuidados de Anne
Casey. In A. L. Ramos & M. C. Barbieri-Figueiredo, Enfermagem em saulde da

crianca e do jovem (pp. 33 — 38). LIDEL.

National Child Traumatic Stress Network. (2012). The 12 core concepts: Concepts
for understanding traumatic stress responses in children and families.

https://www.nctsn.org/sites/default/files/resources//the 12 core concepts for u

nderstanding traumatic stress responses in children and families.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2010). Guias orientadores de boa pratica em enfermagem
de saude infantil e pediatrica: Volume l.

https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8911/quiasorientadores boapratica sa

udeinfantil pediatrica volumel.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2011a). Regulamento dos padrbes de qualidade dos

cuidados especializados em enfermagem de saude da crianga e do jovem.

69



https://www.ordemenfermeiros.pt/arquivo/colegios/Documents/MCEESIP Requ
lamento POCEE%20 SaudeCriancaJovem.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2011b). Guias orientadores de boa pratica em
enfermagem de saude infantil e pediatrica: Volume I.

https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8906/cadernosoe guiasorientadoresbo

apraticaceesip volii.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2015). Guia orientador de boa pratica: Adaptacdo a
parentalidade durante a hospitalizacao.
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8886/gobp parentalidadepositiva_vf.pd
f

Ordem dos Enfermeiros. (2018). Regulamento de competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem de saude infantili e pediatrica.

https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8733/infantil.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2019). Regulamento das competéncias comuns do
enfermeiro especialista.
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/10778/0474404750.pdf

Pedroso, R. M. (2017). Impacto da parceria de cuidados para a crian¢a hospitalizada
e sua familia. International Journal of Developmental and Educational
Psychology, 3 (1), 225 — 232. https://doi.org/10.17060/ijodaep.2017.n1.v3.991

Queirés, P. J., Fonseca, E. P., Mariz, M. A., Chaves, M. C. & Cantarino, S. G. (2016).
Significados atribuidos ao conceito do cuidar. Revista de Enfermagem da
Referéncia, IV (10), 85 — 94. https://doi.org/10.12707/R1V16022

Ramos, A. L., (2020). A crianga e o jovem como foco de cuidado: empoderamento
da crianca, jovem e familia. In A. L. Ramos & M. C. Barbieri-Figueiredo,
Enfermagem em saude da crianca e do jovem (pp. 11 — 24). LIDEL.

Ribeiro, J. P., Gomes, G. C., Thofehrn, M. B., Mota, M. S., Cardoso, L. S., &
Cecagno, S. (2017). Crianca hospitalizada: perspectivas para o cuidado
compartilhado entre enfermagem e familia. Revista de Enfermagem da UFSM,
7 (3), 350 — 362. https://doi.org/10.5902/2179769226333

70



Rich, V. L., & Adeniran, R. K. (2014). High-intensity situations that provoke conflict. In
J. H. Barnsteiner, J. Disch & M. K. Walton (Eds), Person and family centered
care (pp. 279 — 295). Sigma Theta Tau International.

Sanders, J. (2014). Cuidados centrados na familia em situacbes de doenca e
hospitalizag&o. In M. J. Hockenberry & D. Wilson (Eds), Wong: Enfermagem da
crianca e do adolescente (92 ed., pp. 1025 — 1060). Lusociéncia.

Santos, L. F., Oliveira, L. M., Barbosa, M. A., Siqueira, K. M., & Peixoto, M. K.
(2013). Reflexos da hospitalizagdo da criangca na vida do familiar
acompanhante. Revista Brasileira de Enfermagem. 66 (6), 473 — 478.
https://www.scielo.br/pdf/reben/v66n4/v66n4a02.pdf

Serrano, M. T., Costa, A. S., & Costa, N. M. (2011). Cuidar em Enfermagem: como
desenvolver a(s) competéncia(s). Revista de Enfermagem Referéncia. Ill (3),
15 — 23. https://doi.org/10.12707/RI111019

Silva, M. A., Collet, N., Silva, K. L., & Moura, F. M. (2010). Cotidiano da familia no
enfrentamento da condigdo cronica na infancia. ACTA Paulista de
Enfermagem, 23 (3), 359 - 365.
http://www.scielo.br/pdf/ape/v23n3/v23n3a08.pdf

Sociedade Portuguesa de Pediatria. (2015, 17 de Maio). Triagem Pediatrica.
https://www.spp.pt/noticias/default.asp?IDN=408&0p=2&ID=132

Sousa, P. C. (2012). O exercicio parental durante a hospitalizacdo do filho:
Intencionalidades terapéuticas de enfermagem face a parceria de cuidados
[Tese de Doutoramento, Universidade Catélica Portuguesa — Instituto de
Ciéncias da Saude]. Veriati — Repositorio Institucional da Universidade Catdlica
Portuguesa. http://hdl.handle.net/10400.14/13972

Sousa, P., Antunes, A., Carvalho, J., & Casey, A. (2013). Parental perspectives on
negotiation of their child’s care in hospital. Nursing children and young people.
25 (2), 24 — 28. https://doi.org/10.7748/ncyp2013.03.25.2.24.e142

Tabacco, A. (2010). Nursing assessment of the family. In W. Votroubek & A. Tabacco
(Eds), Pediatric home care for nurses: A family-centred approach (32 ed., pp. 59
— 79). Jones and Bartlett Publishers.

71



United Nations Children’s Fund. (s.d.). Convencdo sobre os direitos da crianca.
Diregcéo-Geral da Educacgéo.
http://www.dge.mec.pt/sites/default/files/ECidadania/Docs_referencia/convenca

o0 direitos crianca.pdf

Wheeler, B. J. (2014). Promocao da saude do recém-nascido e da familia. In M. J.
Hockenberry & D. Wilson (Eds), Wong: Enfermagem da crianca e do

adolescente (92 ed., pp. 240 — 293). Lusociéncia.

Williams, S. (2010). The nurse role in parent education. In W. Votroubek & A.
Tabacco (Eds), Pediatric home care for nurses: A family-centred approach (32
ed., pp. 583 — 691). Jones and Bartlett Publishers.

72



APENDICES



APENDICE | — Desenvolvimento das Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatrica: Autodiagnoéstico das necessidades de aprendizagem



Desenvolvimento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude

Infantil e Pediatrica

Autodiagndstico das necessidades de aprendizagem

Competéncia E1 — Assiste a crianca/jovem com a familia, na maximiza¢cdo da sua saude.

Descritivo: considerando a natural dependéncia da crianca, a sua progressiva autonomizagédo e o binémio crianca/familia como alvo do cuidar do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, estabelece com ambos uma parceria de cuidar promotora da otimizacao da
saude, no sentido da adequacéo da gestédo do regime e da parentalidade.

Unidade de competéncia
Critérios de avaliacdo

Evidéncia/s no meu exercicio profissional

Nivel de competéncia auto percecionado

E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de
salde, promotor da parentalidade, da capacidade
para gerir o regime e da reinsercdo social da
criancaljovem.

E1.1.1. Negoceia a participacdo da crianca/jovem e
familia em todo o processo de cuidar, rumo a
independéncia e ao bem-estar.

E1.1.2. Comunica com a crianga/jovem e a familia
utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de
desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

E1.1.3. Utiliza estratégias motivadoras da crianca/jovem
e familia para a assuncao dos seus papéis em saude.
E1l.1.4. Proporciona conhecimento e aprendizagem de
habilidades especializadas e individuais as
criancas/jovens e familias facilitando o desenvolvimento
de competéncias para a gestdo dos processos
especificos de saude/doenca.

E1.1.5. Procura sistematicamente oportunidades para
trabalhar com a familia e a crianca/jovem no sentido da
adocdo de comportamentos potenciadores de saude.
E1.1.6. Utiliza a informagcdo existente ou avalia a
estrutura e o contexto do sistema familiar.

E1.1.7. Estabelece e mantém redes de recursos
comunitarios de suporte a crianca/jovem e familia com
necessidades de cuidados.

E1.1.8. Intervém em programas no ambito da saude
escolar.

Unidade de competéncia adquirida e
desenvolvida ao longo dos 10 anos de
experiéncia profissional num servico de
pediatria médica de especialidades. Neste
contexto presto cuidados centrados na
crianga e na familia, comunicando com estas
de forma adequada a cada situacdo, bem
como ao desenvolvimento da criancga,;
promovendo a capacitacdo da diade e,
consequentemente, a sua autonomia nos
processos saude/doenca. Tratando-se de um
servigco de especialidades médicas
estabeleco relacdo com muitas criangas com
necessidade especiais de saude e de
educacdo, pelo que o acima referindo
também se reporta a estas criangas
especificamente e as suas familias.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situagfes e integracdo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

Observagdes:

Pretendo desenvolver esta unidade de
competéncia ao promover a parceria de
cuidados junto da familia da crianga com
doenca crénica, através das estratégias a
implementar no servigco onde desempenho a
minha atividade profissional (Servico 5.2
Pediatria Médica de Especialidades — HDE).




E1.1.9. Apoia a inclusdo de criancas e jovens com
necessidades de salde e educativas especiais.

E1.1.10. Trabalha em parceria com agentes da
comunidade no sentido da melhoria da acessibilidade da
criancal/jovem aos cuidados de salde.

Devo desenvolver também esta unidade de
competéncia no SUP, UCIN e em contexto
comunitario, através do Estagio na UCSP
Buraca e no Centro de Estudos do Bebé e

da Crianca (HDE).
E1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas | Unidade de competéncia igualmente | Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
doencas comuns e nas situacdes de risco que | gdquirida e desenvolvida durante 10 anos de 1 2 3 4

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

E1.2.1. Demonstra conhecimentos sobre doencas
comuns as varias idades, implementando respostas de
enfermagem apropriadas.

E1.2.2. Encaminha as crian¢cas doentes que necessitam
de cuidados de outros profissionais.

E1.2.3. Identifica evidéncias fisiol6gicas e emocionais de
mal-estar psiquico.

E1l.2.4. Identifica situagBes de risco para a crianca e
jovem (ex. maus tratos, negligéncia e comportamentos de
risco).

E1.2.5. Sensibiliza pais, cuidadores e profissionais para o
risco de violéncia, consequéncias e prevencao.

E1.2.6. Assiste a crianca/jovem em situa¢Bes de abuso,
negligéncia e maus-tratos.

E1.2.7. Avalia conhecimentos e comportamentos da
crianca/jovem e familia relativos & sadde.

E1.2.8. Facilita a aquisi¢do de conhecimentos relativos a
salde e seguranca na crianca/jovem e familia.

experiéncia em ambiente hospitalar, em que
atuo na presenca de doencga ou de risco de e
encaminho para outros profissionais e areas,
guando assim se justifica.

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situacao clinica
1 2 3 4

Praticas de andlise das situagBes e integracéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

Observagdes:

Unidade de competéncia que necessito de
desenvolver no contexto comunitério,
sobretudo em situacdes que ndo justificam
internamento, nomeadamente com o0
Estagio a realizar na UCSP Buraca e no
Centro de Estudos do Bebé e da Crianca
(HDE).




Competéncia E2 — Cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade.
Descritivo: mobiliza recursos oportunamente, para cuidar da crianca/jovem e familia em situacbes de particular exigéncia, decorrente da sua
complexidade, recorrendo a um largo espectro de abordagens e terapias.

Unidade de competéncia
Critérios de avaliacao

Evidéncia/s no meu exercicio profissional

Nivel de competéncia auto percecionado

E2.1. Reconhece situa¢des de instabilidade das
fungBes vitais e risco de morte e presta cuidados
de enfermagem apropriados.

E2.1.1. Mobiliza conhecimentos e habilidades para a
rapida identificacdo de focos de instabilidade e
resposta pronta antecipatoria.

E2.1.2. Demonstra conhecimentos e habilidades em
suporte avancado de vida pediatrico.

E2.1.3. Aplica conhecimentos e capacidades
facilitadores da “dignificagdo da morte” e dos
processos de luto.

Reconheco rapidamente  situacdes de
instabilidade hemodinamica e presto de forma
relativamente frequente cuidados neste ambito
dada a severidade do estado de saude das
criangas e adolescentes internados no servigo
onde desempenho fungodes.

A minha pratica levou-me a procurar
conhecimentos facilitadores da dignificacdo da
morte e dos processos de luto porque lido com
muitas criangas em cuidados paliativos,
algumas delas com morte eminente.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situacao clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situacdes e integracdo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

Observagoes:

Pretendo desenvolver esta unidade de
competéncia, principalmente através da
observacao participante em suporte basico e
avancado de vida, caso tal seja possivel,
com o Estagio no SUP do HDE.

E2.2. Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-
estar da crianga/jovem, otimizando as respostas.
E2.2.1. Aplica conhecimentos sobre saude e bem -
estar fisico, psicossocial e espiritual da crian¢a/jovem.
E2.2.2. Garante a gestao de medidas farmacologicas
de combate a dor.

E2.2.3. Aplica conhecimentos e habilidades em
terapias nao farmacolégicas para o alivio da dor.

Unidade de competéncia que desenvolvi ao
longo de todo o meu percurso profissional,
essencialmente no contexto hospitalar, sendo
elemento dinamizador do grupo da dor.

Presto e promovo cuidados néo traumaticos e
mobilizo diariamente estratégias
farmacologicas e ndo farmacolégicas no
controlo da dor, divulgando-as, bem como os
seus resultados junto da equipa.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste a&mbito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4




A minha experiéncia prende-se
essencialmente com vivéncias de dor aguda
(ainda gque esta seja recorrente ou decorra de

Praticas de analise das situagdes e integracédo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

doenca crénica, como no caso das CVO na 1 2 3 4
ACF).
Observacbes:
E2.3. Responde as doencas raras com cuidados de | Respondo diariamente a doencas raras, | Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
enfermagem apropriados. prestando  cuidados individualizados e 1 2 3 4

E2.3.1. Demonstra conhecimentos em doencas raras
e respostas de enfermagem apropriadas.

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

adequados a cada crianga, familia e situagéo,
uma vez que lido todos os dias com criangas
com doencas cronicas, muitas delas raras.

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situacdes e integracdo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4
Observacbes:
E2.4. Providencia cuidados a crianca/jovem | Unidade de competéncia que preciso de | Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
promotores da majoracéo dos ganhos em saude, | desenvolver, tendo ja participado em algumas 1 2 3 4

recorrendo a uma variedade de terapias de
enfermagem comuns e complementares,
amplamente suportadas na evidéncia.

E2.4.1. Demonstra conhecimento sobre as posicfes
da Ordem dos Enfermeiros relativamente as terapias
complementares na préatica de enfermagem.

E2.4.2. Demonstra conhecimento e habilidades em
diferentes tipos de terapias a oferecer a
criangal/jovem.

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

formagbes neste ambito. Contudo na minha
pratica utilizo exclusivamente a massagem,
uma vez que nao tenho formacéao especifica e
aprofundada em nenhuma das outras terapias
complementares.

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situacdes e integracdo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4




Observacgdes:
Necessito por isso de pesquisar informacao

relativa as terapias complementares e
procurar adquirir novos conhecimentos
neste a&mbito em qualquer dos contextos de
Estagio.
E2.5. Promove a adaptacdo da crianca/jovem e | Unidade de competéncia adquirida dada a | Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
familia a doenca crénica, doenca oncoldgica, | minha experiéncia de 10 anos em que presto 1 2 3 4

deficiéncial/incapacidade.

E2.5.1. Diagnostica necessidades
incapacidades na crianca/jovem.
E2.5.2. Capacita a crianca em idade escolar, o
adolescente e a familia para a ado¢éo de estratégias
de coping e de adaptacéao.

E2.5.3. Promove a relacdo dindmica com
criancas/jovens e familias com adaptacéo adequada.
E2.5.4. Adequa o suporte familiar e comunitario.
E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre
estratégias promotoras de esperanca.

E2.5.6. Referencia criangas/jovens com incapacidades
e doenca crénica para instituicbes de suporte e para
cuidados de especialidade, se necessario.

especiais e

cuidados num servico de internamento de
especialidades médicas em que a maioria das
criancas tem doenca cronica com alguma
incapacidade associada. Ainda que de forma
menos frequente também presto cuidados a
criancas com doenca oncoldgica,
principalmente aquando do diagnéstico. Em
ambas as situagbes promovo a adaptagdo da
crianga e da familia & doencga, capacitando-as,
através da identificacdo das  suas
necessidades especificas de forma a promover
a sua maxima independéncia e autonomia. Isto
s6 é possivel estabelecendo uma relagdo de
ajuda e de parceria, através dos cuidados
centrados na crianga e na familia.

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situacdes e integracdo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

Observagdoes:

Pretendo desenvolver esta competéncia em
contexto comunitario através do Estagio na
UCSP Buraca e no Centro de Estudos do
Bebé e da Crianca (HDE).




Competéncia E3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da

crianca e do jovem.

Descritivo: Considerando as especificidades e exigéncias desenvolvimentais das etapas desta fase do ciclo vital, responde eficazmente promovendo
a maximizacao do potencial de desenvolvimento desde a vinculacdo até a juventude.

Unidade de competéncia
Critérios de avaliagdo

Evidéncia/s no meu exercicio
profissional

Nivel de competéncia auto percecionado

E3.1. Promove o crescimento e o desenvolvimento
infantil.

E3.1.1. Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e
desenvolvimento.

E3.1.2. Avalia o crescimento e desenvolvimento da
crianga e jovem.

E3.1.3. Transmite orientagfes antecipatorias as familias
para a maximizacdo do potencial de desenvolvimento
infantojuvenil.

N&o desenvolvi esta unidade de
competéncia dada a minha

experiéncia  profissional se
restringir ao contexto de
internamento hospitalar onde,
inadequadamente, 0

crescimento e desenvolvimento
infantil ndo séo promovidos.

Adquiri e aprofundei
recentemente alguns
conhecimentos tedricos sobre o
crescimento e 0

desenvolvimento infantil com a
frequéncia da UC “A crianga e o
jovem em crescimento e
desenvolvimento”.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de decisdo neste
ambito
1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacéo em situacao clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situacdes e
conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

integracdo como

Observagoes:

Pretendo desenvolver esta unidade de competéncia de
forma transversal e global através do Estagio na UCSP
Buraca e no Centro de Estudos do Bebé e da Crianca
(HDE).

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

E3.2.1. Avalia o desenvolvimento da parentalidade.
E3.2.2. Demonstra conhecimentos sobre competéncias
do RN para promover 0 comportamento interativo.

E3.2.3. Utiliza estratégias promotoras de esperanca
realista.

E3.2.4. Utiliza estratégias para promover o contacto fisico
pais/RN.

Adquiri parcialmente esta
unidade de competéncia na
medida em  que presto
cuidados, ainda que de forma
esporddica, a RN e lactentes
com doenca cronica, que
costumam ser transferidos de
unidades de neonatologia para
0 servico onde exerco fungdes.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de decisdo neste
ambito
1 2 3 4

Experiéncia de mobilizacdo em situagéo clinica
1 2 3 4




E3.2.5. Promove a amamentacao.

E3.2.6. Negoceia o envolvimento dos pais na prestacdo
de cuidados ao RN.

E3.2.7. Gere o0 processo de resposta a crianca com
necessidades de intervencéo precoce.

Praticas de analise das situagdes e
conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

integracdo como

Observacobes:

Pretendo desenvolver de forma mais aprofundada esta
unidade de competéncia, principalmente a nivel de
avaliacdo do desenvolvimento da parentalidade e
estratégias para a sua promog¢do, bem como da
vinculagédo e da amamentagdo com o Estagio a realizar
na UCIN da MAC.

E3.3. Comunica com a crianca e familia de forma
apropriada ao estadio de desenvolvimento e a
cultura.

E3.3.1. Demonstra conhecimentos aprofundados sobre
técnicas de comunicagdo no relacionamento com a
criangal/jovem e familia.

E3.3.2. Relaciona-se com a crianca/jovem e familia no
respeito pelas suas crengas e pela sua cultura.

Unidade de competéncia
adquirida ao longo dos 10 anos
de experiéncia na prestacdo de
cuidados num servico que
abrange todas as faixas etarias:
RN, criangas, adolescentes e
jovens adultos (até aos 21

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de decisdo neste
ambito
1 2 3 4

E3.3.3. Demonstra habilidades de adaptacdo da | @nOSs), de multiplas | Experiéncia de mobilizag&o em situacéo clinica
comunicagdo ao estado de desenvolvimento da | Nacionalidades, etnias, religides 1 2 3 4
crianca/jovem. e culturas; onde
necessariamente tive de | praticas de andlise das situacdes e integracdo como
desenvolver competéncias no | conhecimento (cientifico e experiencial)
ambito da adaptagdo da 1 2 3 4
comunicacdo a cada crianca e
familia de forma especifica. Observagdes:
E3.4. Promove a autoestima do adolescente e a sua | Unidade de competéncia | Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
autodeterminacdo nas escolhas relativas a saude. adquirida igualmente com a 1 2 3 4
E3.4.1. Facilita a comunicagéo expressiva de emogoes. experiéncia  profissional  ja
ESc.:i.szs.éricl?.eforca a imagem corporal positiva se descrita, dado o contacto dirio | Conhecimento dos processos de tomada de decisdo neste

E3.4.3. Identifica os estadios do processo de mudanca na
adocdo de comportamentos saudaveis.
E3.4.4. Reforga a tomada de deciséo responsavel.

com adolescentes
contexto laboral.

no meu

ambito
1 2 3 4




E3.4.5. Negoceia contrato de salde com o adolescente.

Experiéncia de mobilizacdo em situagdo clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situagbes e integragdo como
conhecimento (cientifico e experiencial)

1 2 3 4

Observacoes:

Notas Finais
Estudante




APENDICE Il — Cronograma de Estagio



CRONOGRAMA DE ESTAGIO

Ano 2019 2020

Més set. outubro novembro dezembro janeiro fev.

Dias 23 |30 | 7 |14 21|28 | 4 |11 ] 18 | 25 2 9 16 | 23 | 30 6 13 | 20 | 27 3
20 | 6 | 13|20 |27 | 3 [10 | 17 | 24 | 1 8 15 | 22 | 29 5 12 | 19 | 26 2 9

Semanas 12 22 32 | 42| 52 | 62 | 72 82 92 102 112 122 132 142 152 162 172 182 192 202

Unidade de desenvolvimento

Unidade de Cuidados de Saude r

Personalizados E

Unidade de Cuidados Intensivos E

Neonatais g

Servigo de Urgéncia Pediatrica é

Servico de internamento: pediatria s

médica (especialidades)




APENDICE lll — Guido de entrevista de consulta de

desenvolvimento



Unidade de Desenvolvimento Consulta de Enfermagem

Guiao de entrevista

Nome por que gosta de ser chamado —
|dade —
Idade corrigida —

Nome da mae —

Nome do pai —

Motivo de referenciacao —
Principais preocupacdes dos pais/familia/escola —
Amal/creche/jardim escola —
Atividades/brincadeiras favoritas —
Habitos de sono —

Padréo alimentar —

Higiene oral —
Coabitacao/principal cuidador —
Estudos/ocupacéo da mae —
Estudos/ocupacéo do pai —
Antecedentes pessoais —
Antecedentes familiares —
Parto/gravidez —

Sentou-se —

Gatinhou —

Andou —

Primeira palavra —

Duvidas/questbes —

Avaliacao (destaqgues e/ou alteracoes)

Motor (postura passiva, ativa, locomocéo) —
Manipulacéo —

Visual —

Audicao, fala e linguagem —

Interacao social —

Autonomia —

Cognicao e compreensao —



APENDICE IV — Partilha com os pares: Controlo da dor na crianca

(no contexto de cuidados de saude primarios)



UCSP

Controlo da dor na crianca

Estratégias ndo farmacoldgicas e monitorizag¢do da sua eficacia
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UCSP

Controlo da dor na crianca

1. Finalidade

Contribuir para a melhoria dos cuidados de enfermagem prestados a
crianca na UCSP Brandoa.



UCSP

Controlo da dor na crianca

2. A importancia do controlo da dor

= O tratamento incorreto ou ineficaz da dor pode acarretar varios efeitos adversos para a

crianca.

= Imediato: hipersensibilidade ou resposta prolongada a dor, reducdo do limiar da dor,

recordacdo de vivéncias dolorosas e resposta desadequada a estimulos nao dolorosos.

= A longo prazo: queixas somaticas de maior intensidade com origem desconhecida,
aumento das respostas fisiologicas e comportamentais a dor, alteracbes psicossociais e
neurocomportamentais, défices cognitivos e neurologicos, dificuldades de atencdo e

. (Jacob, 2014; Rigotti & Ferreira, 2005; Ulisses, Santos, & Aradjo., 2017)
aprendlzagem, entre outros.



UCSP

Controlo da dor na crianca

2. A importancia do controlo da dor

= A falta de conhecimentos e formacdo sobre gestao da dor levam a que intervencdo dos

enfermeiros no controlo da dor seja deficitaria.

= Asintervengdes farmacologicas sdo sobrevalorizadas relativamente as nao farmacologicas .

(Jacob, 2014; Rigotti & Ferreira, 2005; Ulisses, Santos, & Aradjo., 2017)



UCSP

Controlo da dor na crianca

2. A importancia do controlo da dor

=  ADGS, em 2003, definiu a dor como o 5° sinal vital.

= “O controlo eficaz da Dor € um dever dos profissionais de saide, um direito dos doentes

que dela padecem e um passo fundamental para a efetiva humanizacdo das Unidades de
Saude” (DGS, 2003, p. 1).

= Devemos valorizar ndo s6 o diagnéstico e a avaliagdo da dor enquanto sinal vital, como a
verificacdo da eficacia das estratégias utilizadas (farmacologicas e nao farmacologicas) e os

respetivos reglstos sistematicos das mesmas. (DGS, 2003; Rigotti & Ferreira, 2005)



UCSP

Controlo da dor na crianca

2. A importancia do controlo da dor

= 5° ponto da carta da crianca hospitalizada (1988): “deve evitar-se qualquer exame ou
tratamento que ndo seja indispensavel. As agressdes fisicas ou emocionais e a dor devem

ser reduzidas ao minimo” (IAC, s.d.).

= Quando se fala de cuidados de salide pediatricos, independentemente do contexto, a dor é
referida como o maior receio e a pior experiéncia vivida pelas criancas, podendo estar

associada a tratamentos, procedimentos invasivos, cirlrrgicos, infecdo, lesdo ou doenca.

(Barros, 2003; Batalha, 2010; DGS, 2017; Hockenberry & Barrera, 2014; Jacob, 2014; Laiseca et al., 2016; Rojas & Machuca, 2009; Sanders, 2014)



3. Intervencdes — Estratégias nao farmacologicas

Uteis em procedimentos dolorosos rapidos e pontuais, bem como na dor ligeira;
Podem se usar concomitantemente com estratégias farmacologicas;

A crianca e os pais aprendem a utiliza-las, o que promove uma sensacao de controlo da
dor, aumentado a autonomia da crianca e da familia;

“Sao seguras, ndo invasivas, econémicas” (p. 24);
Diminuem a percecdo da dor, a ansiedade e o medo associados a mesma (e aos

procedimentos), tornando a dor mais suportavel.

(APED, 2018)



UCSP

Controlo da dor na crianga

3. Intervencdes — Estratégias ndo farmacologicas no RN (O — 28 dias)

1. Evitar a via IM preferindo, sempre que possivel, a via IV
2. Medidas ambientais e de conforto
Injeces SC e IM 3. Nao-farmacolégicas:
- Amamentacao ou succdo ndo nutritiva com sacarose/leite materno
- Contencao, ou canguru materno

1. Considerar sempre que possivel a puncdo venosa periférica

2. Utilizar dispositivos mecanicos

3. Medidas ambientais e de conforto

4. Nao-farmacolégicas:

- Amamentacao ou succao nao nutritiva com sacarose/leite materno
- Contencgdo, ou canguru materno

Puncao do calcanhar

(DGS, 2012b, p. 6 —7)



UCSP

Controlo da dor na crianga

3. Intervencdes — Estratégias ndo farmacologicas no RN (O — 28 dias)

Colocar o recém-nascido a mama antes e durante o procedimento, mantendo-o
durante alguns minutos apos o final.

Amamentacao (AM)

Canguru materno

Succao Oferecer a chupeta como medida terapéutica aos recém-nascidos com idade
nao nutritiva (SNN) gestacional superior a 30 semanas.

Envolver o recém-nascido num lencol ou cobertor, com flexdo dos membros e
Contencao com lencol  tronco, deixando as maos livres para chegar a boca. Conhecido como swaddling.
ou A contencdo manual é a utilizagdo das maos do profissional ou progenitor para
contencao manual segurar a cabeca, os bracos e pernas do recém-nascido mantendo o tronco e os
membros alinhados e em flexdao. Conhecido como facilitated tucking e containment.

Glicose a 30% ou
Sacarose a 24%

(DGS, 2012b, p. 6 - 7)



UCSP

Controlo da dor na crianga

3. Intervencoes — Estratégias ndao farmacologicas na crianca/adolescente

Colocar o recém-nascido a mama antes e durante o procedimento, mantendo-o
durante alguns minutos apos o final.

Amamentacao (AM)

Contencao com lencol ou
contencdao manual

Antes e durante o procedimento, desviar a atencdo da crianca através de
atividades que envolvem a cognicdo (ver video, imagens, contar historias) ou o
comportamento (cantar, soprar bolas de sabdo), dependendo da idade e
preferéncias da crianca.

Distracao (D)

Glicose a 30% ou

Sacarose a 24% E eficaz durante o primeiro ano de vida.

(DGS, 2012a, p. 6)



UCSP

Controlo da dor na crianga

3. Intervencoes — Estratégias ndao farmacologicas na crianca/adolescente

Imaginacao Levar a crianga a concentrar-se intensamente numa imagem mental do seu
guiada/hipnoanalgesia (I) agrado que envolva componentes visuais, auditivas, olfativas e gustativas.

Massagem

Modelacao/simulacao/
ensaio comportamental

Antes do procedimento, fornecer informacgdo sobre o procedimento (o que vai

Preparacao/informacdao  passar-se) e sensorial (que sensagdes poderdao ocorrer) a fim de ajudar a crianca a

antecipatoria (P) criar uma expectativa realista. A preparacdo pode incluir a demonstracdo e
manipulacdo de alguns materiais.

(DGS, 20124, p. 6; OE, 2013)



UCSP

Controlo da dor na crianga

3. Intervencoes — Estratégias ndao farmacologicas na crianca/adolescente

Antes do procedimento, combinar com a crianca o comportamento esperado e a
recompensa. Apos o final do procedimento, utilizar o elogio verbal (“gostei que
tivesses ficado muito quieto como te pedi”) ou pequenos prémios (ex: autocolantes,
certificado), conforme combinado.

Reforco positivo (RP)

Relaxamento muscular/ Antes e/ou depois do procedimento, utilizar uma combinacao de relaxamento
Exercicios respiratorios muscular progressivo e de exercicios respiratorios para reduzir o nivel de vigilia e

(R) ansiedade.
Succao ndo nutritiva ~ Oferecer ao lactente a chupeta, como medida terapéutica.
(SNN) Nota: Deve ser reservada aos lactentes doentes e que ja utilizam chupeta.

Aplicacao frio, calor, posicionamentos, musicoterapia, arteterapia, humor, hipnose,
dessensibilizacdo sistematica, Estimulagdo Elétrica Transcutanea (TENS),
acupuntura, cromoterapia, aromaterapia, hidroterapia, dramaterapia, homeopatia,
acupressao, reflexoterapia, Shiatsu, Reiki, meditacdo e ioga.

Outras... (Humor = H)

(DGS, 20124, p. 7; OE, 2013)



UCSP

Controlo da dor na crianca

4. Monitorizacao da dor

A eficacia do controlo da dor esta dependente de uma correta monitorizacao da dor,
devendo esta avaliagdo e respetivo registos ser feita de forma permanente e regular, como

qualquer outro sinal vital.

E através da avaliacdo e do registo da maior ou menor eficacia das estratégias que se pode
adequar as praticas e as intervencdes, melhorando a qualidade dos cuidados e,

consequentemente, da vida dos utentes.

(DGS, 2003; Rigotti & Ferreira, 2005)



UCSP

Controlo da dor na crianca

4. Monitorizacao da dor

= Existem varios tipos de escalas validadas: hetero ou autoavaliagao.

= Deve privilegiar-se a autoavaliacao sempre que possivel: a dor € uma experiéncia subjetiva.

= O uso de uma escala de autoavaliacdo implica a explicacdo prévia da mesma, com a
necessaria adequacao ao desenvolvimento cognitivo, emocional e fisico da crianga e com

linguagem clara e adaptada, garantindo a sua correta compreensao.

(Barros, 2003; DGS, 2003, 2010; Jacob, 2014)



Controlo da dor na crianca

5. Escalas de monitorizacao da dor

=EDIN
=*NIPS
=PIPP
=N-PASS

"FLACC (Face,
Legs, Activity, Cry,
Consolability)
"FLACC — R
(revised)

* 0ou criangas sem
capacidade para

verbalizar

"PS-R
sEscala de faces

de Wong-Baker

UCSP

sEVA
=EN/NRS
sEscala de faces de

Wong-Baker

(DGS, 2003)



UCSP

Controlo da dor na crianca

6. Registo da dor

Foco: dor

Diagnostico: sem dor

Intervencao: monitorizar a dor

Frequéncia: em todos os contactos (mesmo que seja zero)
Nao tem escala: introduzir o nimero

Associar nota com a escala utilizada e estratégias ndo farmacologicas

(siglas: AM, SNN, D, I, P, RP, R, H)

3 monitorizagdes: antes, durante e apés o procedimento (DGS, 2012a)



UCSP

Controlo da dor na crianca

7. Consideracoes finais

= O controlo da dor deve ser uma prioridade para
todos os profissionais de satde, particularmente

no contexto pediatrico (DGS, 2013).

- “As criancas de todas as idades sentem dor. E importante tratar a dor na criancal”
= “O alivio da dor é um direito das criancas, um dever dos profissionais de salide e um

indicador de qualidade dos servicos de saude. (APED, 2018, p.9)



Controlo da dor na crianga

Obrigadal




UCSP

Controlo da dor na crianga

APED - Associacao Portuguesa para o Estudo da Dor

DGS — Direcao-Geral da Salde
IAC — Instituto de Apoio a Crianca

OE — Ordem dos Enfermeiros



UCSP

Controlo da dor na crianca
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Informacodes relevantes para os profissionais:

» Caso efetivamente ndo seja possivel o aleitamento materno deve recomendar-se
formulas standard:

e Formula infantil 1 (para lactente): dos 0 aos 12 meses (pode manter-se até aos 24
— 36 meses);

e Foérmula infantil 2 (de transi¢do): dos 6 aos 12 meses (pode manter-se até aos 24 —
36 meses).

» Volumes alimentares (aumento progressivo do volume e da motilidade): 20 — 30 ml no
RN ... 200 ml no lactente com mais de 6 meses.

» Volumes maximos de 180 — 210 ml de férmula por refeicdo (se necessario encurtar o
tempo entre refeicbes em vez de aumentar volume).

» A diversificagdo alimentar ocorre da mesma forma, independentemente do bebé fazer
leite materno ou de formula, e de haver ou nao risco de atopia. Deve ocorrer entre as
17 e as 26 semanas (4 meses e 1 semana e 0s 6 meses e 1 semana).

> A diversificacdo alimentar ndo deve ser rigida, respeitando os aspetos culturais,
sociais, econdmicos, religiosos e étnicos de cada familia em particular.

» A diversificacdo alimentar pode comecar pela papa ou pela sopa. No entanto, iniciar-
se a mesma por um alimento ndo doce e ndo lacteo, como a sopa, pode ser benéfico
ndo sO pelo treino do paladar mas também pelo seu valor nutricional (baixo em
calorias e rico em vitaminas, minerais e fibra).

» Poder-se-a4 aguardar 2 — 3 dias entre cada grupo de alimentos (embora ndo haja
suporte cientifico para tal): inicia a sopa, 2 — 3 dias depois a papa, 2 — 3 dias depois a
fruta... (permite um treino da janela sensitiva: para diferentes paladares e texturas,
favorecendo a aceitacdo dos novos alimentos).

» O glaten deve ser introduzido entre os 4 e os 7 meses, de forma gradual, em
pequenas porcoes, e devendo ser evitado um consumo do mesmo em grandes
guantidades: quer durante as primeiras semanas apos a sua introducéo, quer durante
toda a infancia (pode ser benéfico ndo dar sempre a mesma papa e alternar papa

com e sem glaten).



(
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» A carne e o peixe podem ser oferecidos todos numa refeicdo (almogo) ou repartidos
pelas duas refei¢cdes principais: metade da dose diaria em cada refeicdo (almoco e
jantar).

» O bebé deve ser alimentado sentado, inicialmente por colher (alimentos pastosos) e,
entre os 8 e os 10 meses, de forma mista (a colher e “a mao”, para o bebé comer
sozinho, mas sempre com supervisdo). Para isso devem ser oferecidos alimentos
cada vez mais solidos, com diferentes texturas e sabores (partidos sempre em
pequenas porcdes, estimulando a mastigacdo); e devendo o bebé ser incentivado a
comer sozinho (com as maos).

» O prato oferecido deve ser atrativo: colorido e variado, devendo sempre conter
legumes e vegetais: 3 a 4 com diferentes cores e texturas.

» Nao se deve deixar de oferecer determinado alimento porque o bebé nao gosta: deve-
se oferecer sem insistir, deixando-o tomar a iniciativa de provar.

» Nao se deve substituir refeicdes por leite pelo risco de anemia e desnutricao.

> A sopa pode ser refrigerada (no frigorifico), devendo ser consumida até 48h e pode
ser congelada (maximo 1 semana).

» A partir dos 9 meses podem ser introduzidos os frutos gordos (noz, améndoa, avela,
coco, caju, pinhdo, pistacho) e as sementes (abdbora, girassol, linhacga e chia): na sua
forma natural, sem sal e bem triturados (nunca inteiros dado o risco de
engasgamento).

» O leite de vaca nunca deve ser introduzido antes dos 12 meses e, de preferéncia, so
depois dos 24 — 36 meses: até la deve manter o leite materno ou artificial, tanto
guanto possivel. Dos 6 aos 12 meses o leite e derivados (iogurte, queijo) devem
corresponder a 500 — 700 ml/dia.

Elaborado por:
Susana Poco de Carvalho

Enfermeira, estudante do 10° curso de mestrado em enfermagem na
area de especializacdo em enfermagem de saude infantil e pediatria
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Alimentacao complementar

AIimeAnto/ 10 | 1 | 12 Indicagoes
més
Leite Deve ser a Unica alimentagdo do bebé até aos 6 meses e deve manter-se durante o maximo tempo possivel,
materno com a alimentagdo complementar.
Para fazer a sopa usar 150 ml de agua. Os legumes devem ser cozidos e triturados (passados). Sem sall!
Cada sopa ndo deve ter mais do que 4 ingredientes:
Sopa e 1 “base” (batata normal ou doce, chuchu, curgete ou couve-flor);

e 1de betacarotenos (cenoura ou abobora);
e 1 rico em antioxidantes (cebola, alho ou alho-francés);
e 1defolhas (alface, brécolo, couve coragdo, feijao verde...).
Deve juntar azeite cru (uma colher de chd/sobremesa) a cada dose de sopa (depois de cozinhada, no prato).
A sopa substitui uma refei¢do de leite (almogo).
Deve esperar 3 dias entre cada alimento novo que d3 ao bebé.
O espinafre, o nabo, a nabica, a beterraba e o aipo s6 devem ser introduzidos depois dos 12 meses.

As papas podem ser:
e Ldacteas —devem ser preparadas com agua fervida;
e N3o lacteas — devem ser preparadas com o leite que o bebé faz (artificial ou materno).
As papas também podem ou ndo ter gliten. O bebé tem de experimentar papa com gluten antes dos 7
meses.
A papa substitui uma refeicdo de leite (pequeno-almocgo ou lanche). Ndo adicionar acucar!!
Uma refeicdo deve corresponder a cerca de 35 a 50 g de farinha.

Oferecer fruta fresca, uma de cada vez, em puré (passada/moida/triturada). Ndo dar vérios frutos ao mesmo
tempo. Dar uma peca por dia, como sobremesa, depois da sopa. Comegar pela mag¢d, pera e banana de
preferéncia cruas. A magd e a pera também podem ser cozidas ou assadas ou ao vapor (com casca e carogo
que sdo retirados depois de cozinhados). Depois pode dar todas as outras frutas, incluindo tropicais (papaia,
pera-abacate, manga...).

Kiwi, morango, amora e maracuja que sé devem ser introduzidos depois dos 12 meses.

Aos 6 meses pode passar a fazer duas pecas de fruta por dia, como sobremesa, depois da sopa.

Oferecer carnes: frango, peru, avestruz, coelho, vaca ou borrego. A carne deve ser iniciada na sopa: comegar
com 10 g e aumentar até 30 g (sem ossos, peles ou gorduras). Sem sal!l Deve fazer carne 4 vezes por semana.
Aos 6 meses passa a fazer 2 refeicoes de sopa por dia, seguidas de fruta: uma com carne ou peixe (almogo) e
outra apenas de legumes (jantar).

Oferecer peixes magros: pescada, linguado, solha ou faneca. O peixe deve ser iniciado na sopa: comegar com
10 g e aumentar até 30 g (sem espinhas, peles ou gorduras). Sem sal!l Deve fazer peixe 3 vezes por semana.
O salmdo s6 deve ser introduzido depois dos 10 meses e em pequenas porgoes (até 15 g).

Deve comecar a oferecer 4gua ao bebé apenas quando se inicia a alimentagdo complementar. Deve dar dgua
ao bebé varias vezes ao longo do dia por copo (normal ou adaptado), em vez de biberdo.

Elaborado por: Susana Carvalho, Enfermeira, estudante do 102 Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagio em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria — ESEL




Alimentacao complementar

Alimento/

R 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 Indicagdes

més
Arroze O arroz e a massa podem ser adicionados a sopa. Aos 8 meses devem ser oferecidos com carne ou peixe e
massa legumes cozidos, partidos em pequenos pedagos para o bebé comer com as mdos. Sempre sem sal!!

Pao Oferecer pdo ao bebé em pequenas quantidades para treino da mastigacao. Nao dar bolachas!!

29

@ Comecar pelo feijdo-frade, branco ou preto e pelas lentilhas, em pequenas quantidades e sempre bem
demolhados (primeiro sem casca). Depois pode dar as ervilhas, as favas e o grdo. Sem sal!!

Leguminosas

O iogurte deve ser natural (sem aromas). Ndo pode ser cremoso, nem ser acucarado. Pode juntar fruta

logurte fresca (crua, cozida ou assada). Ndo adicionar acguicar, nem mel!!
O iogurte substitui uma refei¢do de leite (pequeno-almogo ou lanche).
Oferecer cozido, em substituicdo da carne/peixe na sopa (sem sal!!):
@ . Meia gema/refeicdo/semana durante 2 — 3 semanas;

. Uma gema/refeicdo/semana durante 2 — 3 semanas.

Ovo . o . . .
Maximo 1 gema por refeigdo; e 2 a 3 gemas por semana. A clara s6 deve ser introduzida aos 11 meses.

Nunca antes dos 12 meses. De preferéncia s6 apds os 24 — 36 meses: até |a deve manter o leite materno ou

Leite de vaca e .
artificial.

Dieta

familiar Deve ser saudavel, variada e equilibrada: pouco sal e aglcar! Diga ndo aos doces, fritos e refrigerantes.

Notas importantes:

O bebé deve comer sentado e os alimentos devem ser pastosos (passados), dados a colher.

Deve esperar 3 dias entre cada alimento novo que da ao bebé.

N3o deve desistir se o seu filho ndo gostar! Sabia que o bebé pode ter que provar 11 vezes o mesmo alimento para comecar a gostar?

Aos 7 meses a sopa deve comegar a ser menos passada.

Aos 8 meses, além da sopa/papa/fruta, o bebé deve comecar a comer com as maos: dé-lhe alimentos cada vez mais sélidos, com texturas e

sabores diferentes (partidos sempre em pequenas porcdes: batata, massa, arroz, carne, peixe, legumes); e sempre na presenca de um adulto.

ATENCAO ao perigo de engasgamento!!

» 0O bebé ndo deve comer alimentos processados (doces ou salgados), como bolachas ou salsichas; nem com agucares adicionados, como sumos,
bolos, doces ou sobremesas; nem com sal (como os enchidos).

» O sal e o aguicar sdo proibidos até aos 12 meses, assim como o mel.

» 0O bebé também ndo deve beber sumos (sejam naturais ou artificiais), nem outras bebidas (como o cha). O bebé sé deve beber agua.

YV VVY

Novembro de 2019
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Cuidados diferenciados ao RN 2

A evolucdo da medicina
diminuiu de forma drdastica a
mortalidade infantil e
aumentou as co morbilidades
e a prevaléencia das doencas
cronicas na populacdo
pedidatrica.

(Jorge, 2004; Carter, Bray, Dickinson, Edwards, & Ford,
2014; Hosley, Zeno, Harrison, & Steward, 2018; OE, 2011)




Vivencia e adaptacao da parentalidade 3

» A doenca (diagndstico pré ou pods natal) e a
hospitalizagdo sdo dois aspectos extrinsecos
que podem afectar e comprometer um
adequado desempenho do papel parental.

» Transmitir dos pais que estes serdo gquem
melhor conhece a crianca e serdo sempre
os melhores cuidadores facilita e promove @
VIVENCIa € a adaptacdo do papel parental
neste novo confexto.

(Carreiras, 2000; Jorge, 2004; OE, 2015)



Papel parental e doenca cronica

Incerteza

Ambiental Psicologico

Estigma

Normalizacéo

(Carreiras, 2000; Carter et al., 2014; Gedaly-Duff & Heims, 2005;
Hosley, Zeno, Harrison, & Steward, 2018; Jorge, 2004; Knafl &
Santacroce, 2010; Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010)




Intervengoes de enfermagem

» Promocdo da parceria de cuidados afravés da negociacdo: tomada
de decisdo, colaboracdo e nivel de participacado.

» Comunicacao eficaz: informacoes claras, precisas, oportunas e
completas, de forma confiante e assertiva.

» Conhecer a familia: identificar as necessidades dos pais, planeando
da melhor maneira as intervencdes necessarias na promocdo da
parentalidade.

\“»"

(Casey, 2008; Coyne, 2013; Sousa et al., 2013; Cortes & Rieke, 2014; OE, 2015; Rich & Adeniran, 2014)



Em suma...

Os pais “vdo aprendendo sobre si proprios ao mesmo tempo que
aprendem sobre o bebé. A medida que o bebé reage “com éxito” aos
seus cuidados, sao recompensados pelo feedback deste sucesso. Vao
aprendendo sobre si mesmos enquanto prestadores de cuidados”.

(Brazelton, 1992, p. 12)

“A doenca cronica ndo é a totalidade da crianga, mas antes s6 uma
das suas caracteristicas, que vado interagir com todas as outras
vivéncias da crianca em casa, na escola, no grupo de pares, na familia

alargada e na comunidade”.
(Barros, 2003, p. 135)
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Pertinéncia da tematico 2

Capacitacao/empowerment > autonomia -
colaborag¢ao/participagao

Hospitalizagcao implica um reajustamento do papel parental
“Se nao participar sou considerado mavu pai”
“No hospital nao posso prestar certos cuidados”

Diversos estudos constataram que se passou de uma realidade em que
se excluiam os pais dos cuidados, para o extremo oposto, em que os
pais sentem que sao totalmente responsaveis pelo seu filho no hospital

e que devem prestar-lhe todos os cuidados inerentes.
(Coyne & Cowley, 2007; Casey, 2008)

wm



Enfermagem pedidtrica 3

Regulamento dos padroes de qualidade dos cuidados especializados
em enfermagem de saude da crianca e do jovem: os cuidados
prestados devem respeitar “os principios da proximidade, parceriq,
capacitagao, direitos humanos e da crianga, numa abordagem
holistica, ética e culturalmente sensivel”.

(OE, 2011, p. 3)

CCF e cuidados nao traumaticos
(Kaakinen, 2010; Tabacco, 2010; Sousa, Antunes, Carvalho, & Casey, 2013; Hockenberry & Barrera, 2014)




A crionca com doenca cronica 4

A crianca com doenca crénica e familia estdo expostas a diversos
stressores diariamente, sendo a hospitalizagcao um stressor acrescido
(Carter, Bray, Dickinson, Edwards, & Ford, 2014; Pedroso, 2017; Ribeiro et al., 2017)

Adaptacao do papel parental complexo estabelecido, durante a
hospitalizacdo (prevencdo secunddria), permite um ajuste em caso de
reinternamentos futuros (prevengao terciaria)

(Freese, 2004; Sousa, 2012)

¥




Parceria de cuidados 5

Negociacdo: tomada de decisdo, colaboragao e nivel participagao
(Casey, 2008; Coyne, 2013; Sousa et al., 2013; Cortes & Rieke, 2014; Rich & Adeniran, 2014)

Quatro principios dos CCF:. dignidade e respeito, partiiha de
informacgao, participagao e colaboragao.
(IPFCC, s.d.; Jorge, 2004; Kaakinen, 2010; Tabacco, 2010; American Academy of Pediatrics, 2012; Hockenberry & Barrera, 2014)

Comunicacao eficaz: informacoes claras, precisas, oporiunas e
completas, de forma confiante e assertiva.

\ /
(Cortes & Rieke, 2014; Rich & Adeniran, 2014) Y m

T




Em suma 6

Maior humanizag¢ao
Aumento da satisfacdo da crianca e da familia
Melhoria dos cuidados




O enfermeiro enquanto
parceiro no cuidar da crianca
com doenca cronica e familia
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Pais e enfermeiros: unidos para melhor cuidar

A hospitalizacdo de um filho € sempre um fator stressante para toda a
familia, em especial para os pais.

Reconhecer a importancia da familia na vida de cada crianca em
particular e centrar os cuidados de enfermagem na familia, onde a
crianca esta inserida, € a nossa filosofia, respeitando sempre o0s
seguintes principios: dignidade e respeito, partiiha de informacao,

participacao e colaboracao.

Planear e neqgociar a participacéo e colaboracéo dos

pais nos cuidados é fundamental

Para tal é essencial:

Considerar os pais parceiros do cuidar, com quem o0s enfermeiros
irdo partilhar todas as informacdes necessarias para que possam
decidir se e como podem participar nos cuidados ao vosso filho.
Esclarecer todas as duvidas que possam surgir.

Partilhar informacédo entre pais e enfermeiros de forma clara e
precisa.

Definir o nivel de participacdo e os momentos em que 0s pais estao

preparados para o fazer.
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Pertinéncia da tematico 2

Capacitacao/empowerment > autonomia -
colaborag¢ao/participagao

Hospitalizagcao implica um reajustamento do papel parental
“Se nao participar sou considerado mavu pai”
“No hospital nao posso prestar certos cuidados”

Diversos estudos constataram que se passou de uma realidade em que
se excluiam os pais dos cuidados, para o extremo oposto, em que os
pais sentem que sao totalmente responsaveis pelo seu filho no hospital

e que devem prestar-lhe todos os cuidados inerentes.
(Coyne & Cowley, 2007; Casey, 2008)

wm



Enfermagem pedidtrica 3

Regulamento dos padroes de qualidade dos cuidados especializados
em enfermagem de saude da crianca e do jovem: os cuidados
prestados devem respeitar “os principios da proximidade, !
capacitagcao, direitos humanos e da criangca, numa abordagem

holistica, ética e culturalmente sensivel”.
(OE, 2011, p. 3)

CCF e cuidados nao traumaticos
(Kaakinen, 2010; Tabacco, 2010; Sousa, Antunes, Carvalho, & Casey, 2013; Hockenberry & Barrera, 2014)




A crionca com doenca cronica 4

A crianca com doenca crénica e familia estdo expostas a diversos
stressores diariamente, sendo a hospitalizagcao um stressor acrescido
(Carter, Bray, Dickinson, Edwards, & Ford, 2014; Pedroso, 2017; Ribeiro et al., 2017)

A parceria de cuidados permite a adaptacao do papel parental
complexo estabelecido, durante a hospitalizacao (prevencao
secunddria) e permite um ajuste em caso de reinternamentos futuros

(prevencgao terciaria)
(Freese, 2004; Sousa, 2012) =
¥
wx AR



A crionca com doenca cronica 5

“Os pais, no hospital, querem continuar a ser pais e cabe aos
enfermeiros (...) serem os ativistas deste processo: com aceitagao e
integracao de forma solida, com informac¢do e orientagcdo em tempo
oportuno, aumentando a autoconfian¢ca dos pais para que consigam
eles proprios gerir as suas emogoes e organizar-se em funcdo da

hospitalizagao do seu filho”
(OE, 2015, p. 14)
7
T



Parceria de cuidados 6

Quatro principios dos CCF:. dignidade e respeito, partiiha de
informacgao, participagao e colaboragao.
(IPFCC, s.d.; Jorge, 2004; Kaakinen, 2010; Tabacco, 2010; American Academy of Pediatrics, 2012; Hockenberry & Barrera, 2014)

Negociacdo: tomada de decisdo, colaboracdo e nivel participacdo
(Casey, 2008; Coyne, 2013; Sousa et al., 2013; Cortes & Rieke, 2014; Rich & Adeniran, 2014)

Comunicacao eficaz: informacoes claras, precisas, oporiunas e

completas, de forma confiante e assertiva.
(Cortes & Rieke, 2014; Rich & Adeniran, 2014) < m

T
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Em suma /

Maior humanizag¢ao dos cuidados
Aumento da satisfacdo da crianca e da familia
Melhoria dos cuidados prestados




Registos: s-clinic 8

Na ADMISSAO + MANHA & TARDE (caso esteja comprometido)

Reconhece a condicao das necessidades da crianca e do PP no
hospital

Tem expectativas adequadas sobre o desenvolvimenio do PP no
hospital

Tem conhecimento sobre a situagcao da crianca

Tem rede de apoio adequado as necessidades da crianca e do
exercicio do PP no hospital

Deseja participar nos cuidados a crianca durante a hospitalizagdo




Reqgistos: s-clinic ?

Na ADMISSAO + MANHA & TARDE (caso esteja comprometido)
Apoiar papel parental

Incentivar desempenho do papel parental (quando se justifique)

Orientar para o servico de saude
Promover o papel parental




O enfermeiro
enquanto parceiro no
cuidar da crianga
com doenca cronica
e familia
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Fatores que

influenciam a parceria de

cuidados durante a

hospitalizacéo da crianga com doenca cronica: um protocolo de reviséo

scoping

Susana Carvalho *?

! Enfermeira no Servico 5.2 Pediatria Médica (de especialidades), Hospital Dona Estefania, Centro Hospitalar Universitario de Lisboa

Central — Portugal; 2 Mestranda em Enfermagem na Area de Especializagdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola

Superior de Enfermagem de Lisboa — Portugal.

Questao de revisdo/objetivo: o objetivo desta revisao scoping é identificar os fatores que influenciam a

parceria de cuidados entre os pais e 0s enfermeiros durante a hospitalizagdo da crianca com doenga

cronica.

A investigacao terd por base as seguintes questdes:

e Quais os fatores que facilitam a parceria de cuidados durante a hospitalizagdo da crianga com

doencga cronica, na perspetiva dos pais?

¢ Quais os fatores que dificultam a parceria de cuidados durante a hospitalizacdo da crianca com

doenca cronica, na perspetiva dos pais?

e Quais os fatores que facilitam a parceria de cuidados durante a hospitalizagdo da crianga com

doencga cronica, na perspetiva dos enfermeiros?

e Quais os fatores que dificultam a parceria de cuidados durante a hospitalizacdo da crianga com

doenca cronica, na perspetiva dos enfermeiros?

Palavras-chave: partnership; parents;

hospitalization.

Background

A evolucdo da ciéncia e, consequentemente,
da medicina diminuiu de forma drastica a
mortalidade infantii associada a questdes
cronicas ou agudas que antes levavam a morte
imediata ou num curto espaco de tempo,
aumentando assim as co morbilidades e a
prevaléncia das doengas cronicas na
populacdo pediatrica. Ainda que seja
amplamente reconhecido que a criangca sO
deve ser internada quando os cuidados de que
necessita ndo possam ser prestados em casa
ou em ambulatério, estas criangas tém
internamentos cada vez mais frequentes e
prolongados, dada a complexidade das suas
necessidades de cuidados de saude.***

Por outro lado, os cuidados de salde
pediatricos sofreram uma grande evolucao nas
Ultimas décadas, levando a uma crescente
humanizacdo dos mesmos. Este progresso tem

family; pediatric nurse; child;

children; chronic disease;

como um dos seus pilares os cuidados
centrados na familia (CCF) e o papel dos pais
enguanto parceiros no cuidar, aumentando a
satisfacdo da crianca e da familia.* Neste
sentido a OE defende que o0s cuidados
prestados respeitem “os principios da
proximidade, parceria, capacitacdo, direitos
humanos e da crianga, numa abordagem
holistica, ética e culturalmente sensivel™.

Um conceito crucial dos CCF é a parceria entre
pais e enfermeiros, cuja esséncia assenta
numa comunicacdo eficaz como aspeto
determinante para uma negociacao
conscienciosa e clara dos papéis de pais e
enfermeiros nos cuidados, principalmente
durante o internamento.® Prestar CCF legitima
a importancia da mesma na vida crianga e dos
papéis dos seus membros enquanto
prestadores de cuidados; reconhecendo por um
lado a familia como origem da forca e apoio



fundamentais para a crianca e, por outro, que
ninguém melhor do que esta conhece a
crianca. Pelo que a familia é quem melhor
identifica as necessidades da crianca,
essenciais para a tomada de decisdo clinica.
1,2,4,7

O enfermeiro deve assim seguir 0s quatro
principios dos CCF: a dignidade e respeito, a
partiiha de informacdo, a participacdo e a
colaboragdo. E por isso necessario identificar
opinides, opcbes e necessidades de cada
elemento da familia em relacdo aos cuidados a
prestar a crianca, ajudando, respeitando,
encorajando e estimulando os conhecimentos,
a capacidade e a competéncia de cada um,
sem descurar os valores e as crengas culturais.
Para isso é essencial comunicar com a familia:
ouvir e informar de modo imparcial, completo e
oportuno, garantindo a sua participagdo na
prestacdo de cuidados e nas tomadas de
decisdo. Contudo, a participacdo e a
colaboracdo da familia deve ser incentivada
apenas até onde esta desejar e tolerar,
respeitando o seu nivel de envolvimento; e
estabelecendo desta forma uma verdadeira e
efetiva relacédo de parceria.>*"#%1°

No ambito da prestacdo de cuidados a familia
pode ser vista de diversas formas, existindo
inmeras definicbes de familia. Contudo, é
consensual entre diversos autores que se pode
considerar familia como um conjunto de duas
Ou mais pessoas que se relacionam e séo
dependentes de forma reciproca em aspetos
fisicos, biol6gicos, emocionais ou
econdmicos.”™ Assim sendo, nesta scoping as
referéncias a familia ou aos pais da crianga
com doenca crénica reporta-se sempre aos
principais cuidadores da mesma e néo
necessariamente aos pais bioldgicos.

O diagnostico da doenga cronica, as
necessidades e os cuidados inerentes a esta
sédo fatores de stress constante para estas
criancas e familias, com impacto fisico,
psicologico, emocional, espiritual e ambiental.
A vasta e especifica necessidade de cuidados
das criancas com doenca crénica traz aos pais
uma sobrecarga enquanto cuidadores no seu
dia a dia."* Neste sentido, Sousa defende que
aquando do diagnéstico de uma doenca

cronica existe uma alteracado no papel parental
gue deixa de ser normal ou desenvolvimental e
passa a ser complexo, de forma a responder as
necessidades cronicas especiais da crianca.
Inicia-se assim um processo de
comportamentos e agfes que permitird aos
pais prestarem  “cuidados  particulares,
especificos, complexos e caracteristicos de
uma situacdo complexa de natureza crénica”*?.
Quando este processo se instala, passa-se
entdo de um papel parental complexo inaugural
para um papel parental complexo
estabelecido.*?

Outro aspeto frequente na vida destas criangcas
e familias é a hospitalizacdo, outro stressor que
pode facilmente destabilizar a dindmica familia
da familia. A hospitalizacdo de uma crianga é
uma situacdo complexa e stressante, podendo
ser um episédio devastador para a unidade
familiar.™*3

Mesmo para as familias com um papel parental
complexo estabelecido a hospitalizacdo
continua a ser um fator de stress, agravando o
impacto ja descrito da doenca crbnica, na
medida em que tanto a crianga como 0s pais
podem sentir impoténcia e perda de
autonomia.>*** A parceria, através da incluséo
e participacdo dos pais nos cuidados, aumenta
a sensacado de independéncia e facilita a
adaptacdo ao contexto de internamento,
minimizando o0 impacto  negativo da
hospitalizacdo na crianca e na familia.™

Os pais referem que se sentem parte integrante
da equipa quando sdo escutados pelos
profissionais e as suas opinides sao tidas em
consideracdo, sentindo-se desta forma
respeitados e valorizados.* Por outro lado,
referem que querem participar nos cuidados
aos filhos, mas a indefinicdo de papéis é um
fator stressante e uma barreira para que isso
aconteca.'® Assim, falar de parceria implica os
pais saberem o que se espera deles e 0 que
estes podem esperar da instituicdo e dos
enfermeiros, quer a nivel de prestacdo de

cuidados, quer a nivel de tomada de
decisdo. 1718
Torna-se  por isso crucial identificar

os fatores que facilitam ou dificultam a parceria
de cuidados durante a hospitalizacdo da



crianca  com doenca  crénica, quer
na perspetiva dos  enfermeiros, quer na
perspetiva dos pais, a fim de otimizar recursos,
melhorar e maximizar a qualidade dos cuidados
prestados; garantindo uma crescente
humanizacdo da enfermagem pediétrica.

Foi realizada uma pesquisa preliminar na
Joanna Briggs Institute Database of Systematic
Reviews and Implementation Reports e nhas
bases de dados MEDLINE, CINAHL e
Chochrane, néo se tendo constatado nenhuma
revisdo scoping sobre os fatores que
influenciam a parceria de cuidados durante a
hospitalizacdo da crianga com doenca crénica.
Decidiu-se entéo realizar uma revisao scoping,
sob a metodologia proposta pelo Joanna Briggs
Institute Reviewer’s Manual'®, com o objetivo
de analisar e mapear os fatores que facilitam
ou dificultam a parceria de cuidados entre os
pais e os enfermeiros durante a hospitalizagéo
da criangca com doenca crénica, em contexto de
internamento pediatrico.

Critérios de incluséo

Participantes

A presente revisdo scoping incluird toda a
literatura em que os participantes sao pais de
criancas com doenca crénica que ja estiveram
hospitalizadas ou enfermeiros que prestem
cuidados a criangas com doenca crénica em
servigos de internamento pediatrico.

Conceito

Esta revisdo scoping vai utilizar toda a literatura
gue contenha fatores que influenciam a
parceria de cuidados entre os pais de criancas
com doenca cronica e os enfermeiros, durante
a hospitalizagdo das mesmas.

Contexto

A presente revisdo scoping restringe-se ao
internamento hospitalar pediatrico, excluindo-se
por isso o contexto comunitério. Esta selecao
nao tem quaisquer limitacbes geograficas ou de
subsistemas de saude.

Tipo de estudos

Para realizar esta revisdo scoping serdo
selecionados todos os tipos de estudos de
investigacdo: de natureza quantitativa e

gualitativa e mistos, assim como todas as
revisdoes sistematicas de literatura e ainda
literatura cinzenta.

Estratégia de pesquisa

A estratégia de pesquisa pretende encontrar
todos os estudos, sem qualquer limite temporal,
dada a escassez de literatura sobre o tema.
Quanto aos idiomas a pesquisa restringe-se a
inglés, portugués e espanhol e sera realizada
nas bases de dados MEDLINE, CINAHL e
COCHRANE. A estratégia de pesquisa incluira
trés fases: inicialmente serd feita uma pesquisa
nas trés bases de dados, sendo analisadas as
palavras que constam no titulo, no resumo e
nos termos indexados para descrever 0s
artigos. As palavras-chave utilizadas seréo:
parents, family, caregivers, nurse, child,
children, adolescent, teenager, young, chronic
disease, partnership, hospital, inpatient,
hospitalization. Numa segunda fase sera feita
uma pesquisa extensiva de todas as palavras-
chave e indexadas contidas no titulo, resumo e
termos que descrevem os artigos (apéndice I).
Na terceira e ultima fase sera feita uma selegéo
dos artigos que cumpram todos os critérios de
incluséo.

Extracdo de dados

Os dados serdo extraidos dos artigos com
recurso a um instrumento de extracéo de dados
desenvolvido pela autora da presente revisdo
scoping (apéndice 1), alinhado com a questéo
de revisdo/objetivo, conforme definido pelo
Joanna Briggs Institute. O instrumento sera
aplicado pela autora, podendo o mesmo vir a
ser modificado e reformulado durante a fase de
extracdo de dados, caso se revele necessario.
A informacao a ser retirada incluird:

- Autor(es)

- Titulo

- Fonte (editor e local)

- Ano de publicagéo

- Pais de origem

- Idioma

- Finalidade do estudo

- Tipo de estudo

- Carateristicas dos participantes

- Contexto (tipo de servi¢o de internamento)



- Fatores que facilitam a parceria de cuidados
entre os pais e 0s enfermeiros durante a
hospitalizacdo da crianga com doenga crénica

- Fatores que dificultam a parceria de cuidados
entre 0os pais e o0s enfermeiros durante a
hospitalizacdo da crianga com doencga crénica

- Palavras-chave.

Resultados

Os resultados serdo agrupados em duas
categorias referidas no background (fatores
gue facilitam e fatores que dificultam a
parceria), descriminando em que perspetiva:
dos pais ou dos enfermeiros (apéndice IIl). A
apresentagdo dos resultados seré feita através
de dois gréficos de barras, um para cada uma
das categorias, com duas barras para cada um
dos fatores identificados, correspondendo cada
uma delas a cada uma das perspetivas: dos
pais e dos enfermeiros, respetivamente. Um
resumo narrativo ird acompanhar os graficos e
ird incluir informacdo considerada relevante
para relacionar os resultados com o objetivo e
as questdes da revisao.
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Apéndice I Estratégia e limitadores de pesquisa nas bases de dados CINAHL

Complete,

MEDLINE Complete,

Cochrane Database of Systematic Reviews,

Cochrane Clinical Answers e Cochrane Central Register of Controlled Trials

CINAHL Complete

Populacéo Conceito Contexto
S1 = nurse S6 = partnership
_ S2 = children
Linguagem
S3 = adolescent
natural
S4 = teenager
o S5 = young
'g S7 = pediatric nursing S16 = S17 = hospitals
n
L S8 = parents professional- S18 = hospitals, pediatric
3 S9 = family family relations S19 = inpatients
[%2]
g _ S10 = caregivers S20 = hospitalization
= Linguagem _ _ o
g _ S11 = child S21=infant, hospitalized
indexada ] . o
S12 = infant S22 = child, hospitalized
S13 = child, preschool S23 = adolescent,
S14 = adolescence hospitalized
S15 = chronic disease
S24 =S10R S7 S29 =S6 OR S16 | S30 =S17 OR S18 OR
. Linguagem | S25 =S2 OR S3 OR S4 S19 OR S20 OR S21 OR
< naturale | OR S5 OR S11 OR S12 S22 OR S23
c
E linguagem | OR S13 OR S14
S indexada | S26 = S8 OR S9 OR S10
b com | S27 = S15 AND S25
>
3 operadores | S28 = (S24 OR S26)
(&)
Q boleanos | AND S27
S31 = S28 AND S29 AND S30
S28=2618
Resultados S29 =22 626
da pesquisa S30 =293 341

S31 =43 (texto integral)




MEDLINE Complete

S26 = 78 (texto integral)

Populacéo Conceito Contexto
_ S1 = children S4 = partnership
Linguagem
S2 = teenager
natural
S3 =young
S5 = nurses S16 = professional- | S17 = hospitals
o S6 = nurses, pediatric family relations S18 = hospitals,
.g S7 = pediatric nursing pediatric
n
L S8 = parents S19 = inpatients
S _ S9 = family S20 = hospitalization
0 Linguagem . )
g _ S10 = caregivers S21 = child,
= indexada _ -
2 S11 = child hospitalized
S12 = infant S22 = adolescent,
S13 = child, preschool hospitalized
S14 = adolescent
S15 = chronic disease
S23=S10OR S20R S3 | S28 =S4 OR S16 S29 =S17 OR S18
s Linguagem | OR S11 OR S12 OR S13 OR S19 OR S20 OR
I naturale | OR S14 S21 OR S22
c
'-E linguagem | S24 = S15 AND S23
S indexada | S25 =S5 OR S6 OR S7
b com | S26 = S8 OR S9 OR S10
>
3 operadores | S27 = S24 AND (S25 OR
]
o boleanos | S26)
S30 = S27 AND S28 AND S29
S23 =5 450
Resultados S24 = 30503
da pesquisa S25=2414 825




Cochrane Database of Systematic Reviews

S33=0

Populacéo Conceito Contexto
S1 = nurse S5 = partnership | S8 = hospital
Linguagem | S2 = adolescence S6 = relation
natural S3 = teenagers S7 = relationship
S4 = young
S9 = nurses S22 = hospitals
S10 = nursing S23 = inpatient
_g S11 = parents S24 =
>
3 S12 = family hospitalization
(]
o S13 = caregivers S25 = child,
-O . -
@ S14 = child hospitalized
S Linguagem _
) _ S15 = children
= indexada
S16 = infant
S17 = child, preschool
S18 = child & adolescent
S19 = adolescent
S20 = adolescents
S21 = chronic disease
526 = S1 OR S9 OR S10 S31=S50R S6 | S32 =S8 OR S22
s Linguagem | 527 = S11 OR S12 OR S13 OR S7 OR S23 OR S24
ie]
g naturale | 555 = 52 OR 3 OR S4 OR OR 525
£ linguagem | 514 OR 15 OR S16 OR S17
S .
© indexada | 5o 518 OR $19 OR S20
K% com
S 529 = 521 AND S27
S operadores
kS S30 = S27 AND (S26 OR S27)
boleanos
S33 = S30 AND S31 AND S32
S30=21
Resultados S31 =259
da pesquisa S32 =6 876




Cochrane Clinical Answers

Populacéo Conceito Contexto
S1 = nurse S14 = partnership | S17 = hospital
S2 = nursing S15 = relation S18 = inpatient
S3 = parents S16 = relationship
S4 = family

S5 = caregivers

S27=0

s S6 = child
=) Linguagem .
S S7 = children
o natural
o S8 = infant
©
4 S9 = adolescent
S
E S10 = adolescence
S11 = teenager
S12 = young
S13 = chronic disease
Linguagem S19 =
indexada hospitalization
_ S20=S10R S2 S25=S14 OR S15 | S26 = S17 OR
Linguagem
s S21 =S3 0OR S4 OR S5 OR S16 S18 OR S19
@ natural e
c
E linguagem S22 =S6 OR S7 OR S8 OR
3 com | S23=S13 AND S22
>
g operadores | 524 = $23 AND (S20 OR S21)
Q boleanos
S27 = S24 AND S25 AND S26
S24=0
Resultados S25=145
da pesquisa S26 = 680




Cochrane Central Register of Controlled Trials

Populacéo Conceito Contexto
S1 = teenager S3 = partnership S6 = infant,
Linguagem I
Juagd S2 = young S4 = relation hospitalized
natural
S5 = relationship
S7 = nurse S19 = hospital
S8 = nursing S20 = inpatients
_8 S9 = parents S21 = hospitals,
3 . -
g S10 = family pediatric
g S11 = caregivers S22 =
é Linguagem | S12 = child hospitalization
© indexada | S13 = children S23 = child,
[ .
_ hospitalized
S14 = infant
) S24 = adolescent,
S15 = child, preschool o
hospitalized
S16 = adolescent
S17 = adolescence
S18 = chronic disease
S25=S10OR S20R S120R | S30=S30OR S4 S31 =S6 OR S20
. Linguagem | S13 OR S14 OR S150R S16 | OR S5 OR S21 OR S22
3 naturale | OR S17 OR S23 OR S24
c
= linguagem | 526 = S18 AND S25
S .
o | Indexada | 557 - 570R S8
1% com
=) S28 = S9 OR S10 OR S11
9 operadores
P S29 = S26 AND (S27 OR S28)
boleanos
S32 = S29 AND S30 AND S31
S29 = 643
Resultados S30 =116 138
da pesquisa S31=49529

S32 =12 (texto integral via editor: 0)




Apéndice II: Instrumento de extragéo de dados

Autor(es)

Titulo

Fonte (editor e local)

Ano de publicacdo

Pais de origem

Idioma

Finalidade do estudo

Tipo de estudo

Carateristicas dos participantes

Contexto (tipo de servigco de internamento)

Fatores que facilitam a parceria de
cuidados entre os pais e o0s enfermeiros
durante a hospitalizacdo da crianca com

doenca crénica

Fatores que dificultam a parceria de
cuidados entre os pais e o0s enfermeiros
durante a hospitalizacdo da crianca com

doenca crénica

Palavras-chave




Apéndice lll: Instrumento de mapeamento de dados

. - Estudos
Fatores que facilitam ou dificultam a
parceria de cuidados entre 0s pais e 0s
_ o 1 2 3 4 5
enfermeiros durante a hospitalizagéo da
crianca com doencga cronica
+ | -+ -+ -1+]|-]+]-

Na perspetiva dos

pais

(...)

Na perspetiva dos

enfermeiros

(...)

Legenda:
+ - Fatores que influenciam positivamente a parceria de cuidados (facilitando-a);

- - Fatores que influenciam negativamente a parceria de cuidados (dificultando-a).




ANEXOS



ANEXO | — Certificado da frequéncia do curso “Vamos falar de
Saude Mental Infantil” e dos workshops “A Morte pelos olhos da
crianca — o luto na infancia” e “Brincar como ferramenta na

consulta”
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ANEXO Il — Certificado da participacdo no “IV Encontro Amadora e
Sintra Juntos no Aleitamento Materno — Uma Abordagem Inclusiva

Hoje e Para o Futuro”



———— 1,

FERNANDO FONSECA
HOSPITAL

CENTRO DE FORMACAO

Certifica-se que _ SOSANA RO De CARVAMO :
frequentou o “IV. Enccntro Amadora e Sintra Juntos no

Aleitamento Materno - Uma Abordagem Inclusiva Hoje e Para o
Futuro”, realizado no Hospital Prof. Dr. Fernando Fonseca E.P.E., -
que decorreu no dia 22 de Outubro de 2019 com a duracgdo de 8

(oito) horas.

Amadora, 22 de Outubro de 2019

7/ A Comissdo Organizadora
Amadora e Sintra Juntos no
Aleitamento Materno

Pt T B



ANEXO Il - Apresentacdo do ePoster “O enfermeiro enquanto
parceiro no cuidar da crianga com doencga crénica e familia” no “1°
Congresso Internacional de Enfermagem da Crianca e do

Adolescente — Acesso a Saude de Qualidade e Promocéao do
Bem-estar”



M= 1 congresso tatiimacie %
B tofermagem da Crianga e
Adolescente

O enfermeiro enquanto parceiro no cuidar da crianca com doenga crénica e familia

Susana Carvalho? (susanapococarvalho@gmail.com); Filomena Sousa?

1. INTRODUGAO 4. CUIDAR DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA E FAMILIA
Cuidar em pediatria, e em particular da crianga com doenca A parceria, através da inclusdo e participagdo dos pais nos cuidados, aumenta a sensagdo de independéncia e facilita a adaptacdo ao
crénica, implica o reconhecimento da importancia da familia na contexto de internamento, minimizando o impacto negativo da hospitalizagdo na crianga e na familia (Carter et al., 2014; Hockenberry, 2019;

sua vida e, consequentemente, prestar cuidados centrados na Hosley et al., 2018; Ribeiro, et al; 2017). Os pais necessitam de saber o que se espera deles e o que estes podem esperar da instituigdo e dos

familia, cuja esséncia é a parceria no cuidar (Hockenberry, 2019). O enfermeiros, quer a nivel de prestagdo de cuidados, quer a nivel de tomada de decisdo (Coyne, 2013; Sousa et al., 2013; Williams, 2010). Por

objetivo deste trabalho é entdo descrever a importancia da outro lado, a participagdo e a colaboragdo dos pais deve ser apenas até onde estes desejam e toleram, respeitando o seu nivel de
parceria no cuidar da crianga com doenga cronica, bem como envolvimento (Carter et al., 2014; Hockenberry, 2019).
realcar a necessidade da sua divulgagdo junto dos pais. ( \ ( \ ( \
2. A CRIANCA COM DOENCA CRONICA E FAMILIA & ‘”T
Capacitagdo » Empowerment . Autonomia o . s o
o Cuidados centrados na familia Negociacao Comunicacao eficaz
(Hockenberry, 2019) e Dignidade e respeito eTomada de decisao eInformacgGes claras, precisas, oportunas
e Partilha de informagdo ¢ Colaboragdo e completas
e Colaboracgdo *Nivel de participagdo ¢ Forma confiante e assertiva
~ Participagao (Hockenberry, 2019) (Coyne, 2013) (Hosley et al., 2018; Williams, 2010)
3. HOSPITALIZACAO DA CRIANCA COM DOENCA - yne, PR i
CRON|CA P;‘-\ngﬁjf-&
A hospitalizagdo de uma crianga é uma situagdo complexa,
podendo mesmo ser um episodio devastador na dinamica familiar. =
Quando uma crianga com doenga crénica é internada espera-se do 5. CONSIDERACOES FINAIS
enfermeiro uma intervengdo que responda as suas necessidades Cuidar em parceria, negociando o envolvimento e a participacdo da familia, aumenta a sua sensagdo de independéncia e autonomia, facilita
de adaptagdo da condigdo satide-doenca e da dindmica familiar a a adaptagdo do papel parental, minimiza o impacto negativo da hospitalizagdo na crianga e na familia e aumenta a sua satisfagdo. No
esta nova realidade e contexto (Carter et al., 2014). entanto, para tal ser possivel é necessdrio que todos os intervenientes se reconhegam e identifiquem enquanto parceiros no cuidar.
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1Enfermeira no Servico 5.2 Pediatria Médica (de especialidades), HDE (CHULC); Mestranda em Enfermagem na Area de Especializagio em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatria na ESEL. 2Doutorada em Enfermagem; Professora Adjunta do Departamento de Enfermagem da Crianca e do Jovem na ESEL.



1° Congresso Internacional de Enfermagem

= da Crianca e do Adolescente

Acesso a Satude de Qualidade e Promocgao do Bem-estar

v}

Certifica-se que, Susana Poco de Carvalho apresentou o ePoster intitulado: “O enfermeiro enquanto parceiro no
cuidar da criangca com doenca crdnica e familia”, da autoria de Susana Poco de Carvalho e Maria Filomena Abreu de
Sousa, no 12 Congresso Internacional de Enfermagem da Crianca e do Adolescente, subordinado ao tema “Acesso a
Saude de Qualidade e Promogao do Bem-estar", realizado online nos dias 20 e 21 de Maio de 2021, com a duragao
de 13h.
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