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RESUMO

A evolucdo tecnolégica ao nivel dos cuidados de saude tem como
consequéncia o aumento do numero de criangas e jovens com doengas cronicas
complexas sejam elas limitadoras ou ameagadoras da vida, fazendo com que a
necessidade de Cuidados Paliativos Pediatricos também aumente. De forma a
adequar os cuidados as criangas e jovens com necessidades paliativas e suas
familias € necessario um maior investimento na formacgao nesta area por parte dos
profissionais de saude.

Reconhecendo que um dos pilares dos Cuidados Paliativos € o suporte a
familia e sabendo a familia como uma constante na vida da crianga e do jovem, no
contexto dos Cuidados Paliativos Pediatricos aliando os Cuidados Centrados na
Familia e a Teoria de Médio Alcance do Conforto, o enfermeiro especialista encontra-
se numa posigao privilegiada para promover a Esperanga dos pais através da
implementacao de intervengdes promotoras do seu conforto e do conforto da crianca
e do jovem.

O presente relatorio, elaborado no ambito do 10° Mestrado em Enfermagem
na Area de Especializacdo em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, representa
o percurso formativo ao longo do qual se pretendeu desenvolver competéncias
comuns e especificas de enfermeiro especialista em enfermagem de saude infantil e
pediatrica bem como competéncias de mestre. Foi utilizada a metodologia de
Aprendizagem Experiencial, através da qual a experiéncia refletida e a
intencionalidade na acdo permitram a aquisicdo de conhecimento e o
desenvolvimento de competéncias.

Ao longo do periodo de estagio foram realizadas diversas atividades,
nomeadamente, ao nivel da pesquisa de evidéncia cientifica para a prestacédo de
cuidados, da participacao em formacdes e de formagao de pares sobre os Cuidados
Paliativos Pediatricos e sobre a promocédo da Esperanca de pais. Estas permitiram
responder de forma positiva aos objetivos inicialmente propostos para este percurso.
Através da reflexdo e analise critica sobre as atividades desenvolvidas e as
experiéncias vivenciadas nos contextos de estagio foi possivel adquirir e consolidar
conhecimento e praticas sobre a enfermagem de saude infantil e pediatrica para uma
prestagao de cuidados de enfermagem de um nivel avangado.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Conforto do paciente, Enfermagem Pediatrica,
Esperanca, Pais.



ABSTRACT

The technological developments in terms of health care have resulted in an
increased number of children and young people living with complex chronic diseases,
whether they are life-limiting or life-threatening, increasing the need for Pediatric
Palliative Care. In order to adapt care to the children and young people with palliative
needs and their families, a greater investment in training health care professionals is
necessary.

Recognizing that one of the pillars of Palliative Care is family support and
acknowledging the family as a constant in the life of children and young people, within
the context of Pediatric Palliative Care, combining Family-Centered Care and the
Medium Range Theory of Comfort, the specialist nurse is in a privileged position to
promote the Hope of parents through the implementation of interventions that promote
their comfort and the comfort of the child and young people.

This report, written in the scope of the 10th Master's Degree in Nursing in the
Area of Specialization in Child Health Nursing and Pediatrics, portrays the training
path along which one was intended to develop skills as a specialist nurse and child
and pediatric health nurse specialist as well as master competencies. The Experiential
Learning methodology was used, through which the reflection on the experience and
the intentionality in action allowed the acquisition of knowledge and the development
of competencies.

Throughout the internship period various activities were carried out, namely the
research on scientific evidence for the provision of care, participation in training and
peer education on Pediatric Palliative Care and on the promotion of parents' Hope.
These activities made it possible to positively respond to the objectives initially
proposed for this journey. Through reflection and critical analysis of the developed
activities and the lived experiences within the internship contexts, it was possible to
acquire and consolidate knowledge about child health nursing and pediatrics for the

provision of nursing care on an advanced level.

Keywords: Hope, Palliative care, Parents, Patient Comfort, Pediatric nursing
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INTRODUCAO

O presente relatorio foi realizado no @mbito da unidade curricular Estagio com
Relatério inserida no 10° Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem de
Lisboa e representa o culminar das aprendizagens realizadas ao longo de um
percurso formativo subordinado ao tema da promoc¢ao da esperanca de pais de
criangas e jovens com necessidade de cuidados paliativos.

A escolha do tema prende-se com a necessidade de adquirir mais
conhecimento sobre a tematica dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), da
necessidade de desenvolver competéncias relativamente a promog¢éo da Esperanca
dos pais e das dificuldades sentidas no quotidiano profissional para adequar os
cuidados as criangas com Doenga Cronica Complexa (DCC), cujo numero tem vindo
a aumentar como consequéncia da diminuicdo da taxa de mortalidade infantil (Alto
Comissariado da Saude, 2009; Hiujer, Ferraris, Craig, Kuttner, Wood & Zernikow,
2009).

Os CPP dizem respeito aos cuidados ativos do corpo, da mente e do espirito
da crianga, incluindo o suporte a familia, numa abordagem multidisciplinar, podendo
ser implementados em todos os contextos de cuidados (WHO, 2014). A provisao de
Cuidados Paliativos (CP) esta assente em quatro pilares, sendo estes o controlo
sintomatico, a comunicagao, o apoio a familia e o trabalho em equipa (Twycross,
2003). Estes principios pretendem a promog¢ao do conforto e da qualidade de vida
(Twycross, 2003), através de uma abordagem global da pessoa, essenciais na pratica
de cuidados de enfermagem. Desta forma, ao considerar os CPP, a promogao do
conforto da crianga, do jovem e da familia e a promogéo da sua esperanca, faz sentido
estudar a sua relacao sob o ponto de vista da Teoria de Médio Alcance do Conforto,
elaborada por Katharine Kolcaba, alicergada na filosofia dos cuidados de enfermagem
pediatrica, os Cuidados Centrados na Familia (CCF) e os Cuidados N&o Traumaticos
(CNT) (Hockenberry, 2015a).

A identificacao de criancas com necessidade de CPP é complexa, uma vez
que os diagnodsticos sao diversos, raros e a trajetéria da sua evolugéo nao é linear,
sendo imprescindivel que os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros,
estejam cada vez mais sensibilizados e tenham mais formagao para adequar a sua

intervengcdo. Assim, é necessario que o planeamento dos cuidados se faga numa
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perspetiva multidisciplinar em parceria com o0s pais, geralmente os principais
cuidadores, que tenha em conta as necessidades e preferéncias da crianga, do jovem
e da familia (Grupo de Trabalho — Secretario de Estado Adjunto do Ministério da
Saude [GAT-SEAMS], 2014) e que permitam a possivel normalizagdo da dinédmica
familiar. Neste sentido, é essencial capacitar os pais para a continuidade de cuidados
em articulacdo com as equipas hospitalares e comunitarias, e dar-lhes o apoio de que
necessitam, promovendo a sua esperanga ao longo do tempo, para que se sintam
capazes de enfrentar os desafios quotidianos e manter o seu papel parental. Sendo
a esperancga central nos cuidados de enfermagem, os enfermeiros s&o importantes
agentes promotores de esperanga através das suas intervengdes ao longo do ciclo
de vida (Farran, Herth & Popovich, 1995 citados por Magao, 2012; Querido, 2018).

Considerando a tematica dos CPP e as dificuldades na promocido da
esperancga de pais de criangas e jovens com necessidades de cuidados paliativos no
contexto profissional, foram tragados objetivos e planeadas atividades direcionadas
para os atingir ao longo do estagio, com o pretexto de desenvolver competéncias de
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EEESIP).

Ao longo do relatorio sera utilizada, essencialmente, a denominagao de crianga
e jovem para referéncia a populagéo alvo dos cuidados do EEESIP, uma vez que
estdo previstos os cuidados a jovens até aos 25 anos de idade em caso de doenga
cronica, deficiéncia ou incapacidade de acordo com o Regulamento de Competéncias
Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(Regulamento n° 422/2018).

O relatério esta organizado em capitulos e subcapitulos sendo o primeiro o
Enquadramento Conceptual que sustenta a tematica, seguindo-se a definigdo do
Problema e objeto de estudo, a Metodologia, a Descri¢ao e analise critica do percurso
formativo e a Aquisicdo de competéncias de EEESIP. No final encontram-se as
Consideracoes finais e as Referéncias bibliograficas, organizadas de acordo com a

62 edicdo da Norma da American Psychological Association.
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1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

O presente capitulo pretende contextualizar a tematica dos Cuidados
Paliativos Pediatricos fazendo a relagdo com a necessidade de promogao de
esperanca, tendo em consideragao a evidéncia cientifica. Pretende também clarificar
o modo como a filosofia dos cuidados de enfermagem pediatrica se consegue

interligar com os pilares dos Cuidados Paliativos e com a teoria do conforto.

1.1 Cuidados Paliativos Pediatricos

O desenvolvimento do conhecimento em medicina e a implementacdo de
medidas de saude publica, juntamente com os avangos tecnoldgicos do século XX,
permitiram a diminui¢cdo da taxa de mortalidade infantil com o consequente aumento
da sobrevivéncia das criangas. Desta forma, o numero de criangcas que vivem com
doengas cronicas é cada vez maior, nomeadamente com DCC (Alto Comissariado da
Saude, 2009; Hiujer et al., 2009; Ordem dos Enfermeiros [OE], 2017).

Feudtner, Christakis & Connel (2000) definem DCC como

qualquer situagdo médica para que seja razoavel esperar uma duragao de pelo

menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes

sistemas ou um 6rgéo de forma suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento
num centro médico terciario. (citados por GdT - SEAMS, 2014, pp.36).

A DCC pode ser uma Doenga Limitadora da Vida (DLV), no sentido em que a
possibilidade de ocorrer morte prematura da crianga € usual mas nao esta iminente,
ou uma Doenga Ameagadora da Vida (DAV), uma vez que existe uma probabilidade
forte de ocorrer morte prematura, mas existe também a possibilidade de
sobrevivéncia a longo prazo, por exemplo até a idade adulta (Fraseer et al., 2011
citados por Boyden, Curley, Deatrick & Ersek, 2018; Hiujer et al., 2009).

O reconhecimento do aumento do numero de criangas e jovens com DCC e da
complexidade dos cuidados que estas acarretam a curto e a longo prazo, exige uma
reflexdo sobre a organizagao dos cuidados e das equipas de saude que Ihes prestam
cuidados, no sentido de melhor dar resposta as suas necessidades e as das suas

familias.
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Da mesma forma que o artigo 24 da Convengao dos Direitos das Criangas de
1989 reconhece as criangas o direito ao acesso a cuidados de saude (United Nations
International Children’s Emergency Fund (UNICEF), 2004) também a Organizagao
das Nacgdes Unidas (ONU) reconhece, desde 2000, a importancia da provisao de CP
a todos. A ONU refere que todos os Estados-membro deverdo respeitar o direito
humano a saude possibilitando o igualitario acesso a cuidados de saude n&o apenas
preventivos e curativos, mas também paliativos (UN, 2000 citado por Ezer, Lohman
& Luca, 2018). Na World Health Assembly (WHA), em 2014, foi enfatizada a
necessidade de formacido dos profissionais de saude em CP e apelou-se ao
desenvolvimento e implementacao, quando apropriado, de politicas que fortalecam
os CP nos sistemas de saude através da integragcao de servigos, baseados na
evidéncia, que sejam equitativos e rentaveis.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS/WHO) afirma que apenas 14% da
populagdo mundial com necessidade de cuidados paliativos tem acesso a cuidados
apropriados nesta area (WHO, 2018a). Reconhece também que o numero de criangas
com necessidades paliativas (desde o periodo neonatal até aos 19 anos) pode ser
tdo elevado como 21 milhdées de criangas em cada ano, em todo o mundo (WHO,
2018b). A OMS define, assim, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) como os
cuidados ativos do corpo, da mente e do espirito da crianga, acompanhados do
suporte a familia. Estes devem iniciar-se no momento do diagnéstico da doencga e
manter-se independentemente da crianga receber um tratamento especifico para a
mesma. Os CPP podem ser implementados mesmo com recursos limitados nos
diversos contextos de cuidados (hospitalar, comunitario, domiciliario) e requerem uma
abordagem multidisciplinar que inclua a familia (WHO, 2014). Desta forma, o seu
objetivo € o alivio do sofrimento fisico, psicolégico e social, sem acelerar o processo
de morte, mas proporcionando uma melhor qualidade de vida a crianca e familia
(OMS, s.d.).

Reconhecem-se trés fases na prestacdo de CPP. Estas sdo a fase do
diagnostico ou reconhecimento da doenca, a fase da vivéncia e a fase dos cuidados
em fim de vida (GdT - SEAMS, 2014). Ao longo das trés fases as necessidades da
crianga, do jovem e da familia vao sendo diferentes tal como o objetivo dos cuidados.
Se inicialmente é importante compreender o progndstico e estabelecer uma ligagéao
entre o hospital e a comunidade para garantir o apoio a familia, seguidamente deve
ser dada énfase a avaliagao interdisciplinar e estabelecido um plano de cuidados. Por
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ultimo, e consoante a evolugao da crianga e do jovem, deve ser elaborado um plano
de cuidados de fim de vida e dado suporte no luto tanto a crianga e ao jovem como a
familia (GdT - SEAMS, 2014). As recomendacgdes internacionais relativamente aos
CPP, tal como nos CP para a populagao adulta, tém por base quatro pilares que sao
o controlo sintomatico, a comunicacéo, o apoio a familia e o trabalho em equipa,
(Twycross, 2003). Contudo, ha especificidades nos cuidados a populacéo pediatrica
que devem ser tidas em consideragcado, como o ajuste terapéutico consoante a idade,
o peso e o metabolismo, o estadio de desenvolvimento fisico, cognitivo e
comunicacional, o suporte emocional aos irmaos e aos avés e o envolvimento de
estruturas da comunidade como a escola (Levine, Lam, Cunningham, Remke,
Chrastek, Klick, Macauley & Baker 2013).

Contrariamente aos CP na populagdo adulta, a baixa prevaléncia da doenca
na populacéo pediatrica, a raridade dos diagndsticos e a incerteza dos prognaosticos,
as trajetdrias de doenca prolongadas, a raridade da morte na pediatria, bem como os
dilemas éticos unicos, o elevado impacto social e o sofrimento da familia fazem com
que os CPP tenham menor visibilidade social (Levine et al. 2013; McCulloch, Comac
& Craig, 2008; Mellor, Heckford & Frost, 2012; Lacerda, 2014; Pousset et al., 2009;
citados por GdT - SEAMS, 2014).

Sendo vastos e heterogéneos os diagndsticos pediatricos para os quais é
necessaria a provisao de CPP, destaca-se a pergunta-surpresa a que os profissionais
de saude devem dar resposta para compreender a necessidade de CPP na populagao
pediatrica: “Ficaria surpreendido se esta crianca ndo sobrevivesse até ao seu 18°
aniversario?” (GdT - SEAMS, 2014, p.6). Caso a resposta seja nédo, entdo deparamo-
nos com uma crianga com necessidades paliativas, sendo importante considerar
também que muitas destas criangas podem viver durante muitos anos e exigirao estes
cuidados ao longo desse tempo. Contudo, na atualidade € importante considerar que
0s avangos tecnoldgicos na area da saude permitem que estas criangas ao viverem
mais tempo tenham uma maior probabilidade de atingir a idade adulta, sendo cada
vez mais necessaria a articulagao com os servigos de CP de adultos (GdT - SEAMS,
2014; Mellor et al., 2012).

Também a definicdo de quatro grupos baseados na trajetdria provavel de
doenca é facilitadora da identificagao da populagao alvo dos CPP, possibilitando o
planeamento precoce de cuidados (Hain & Wallace, 2008 citados por Mendes, Justo
da Silva & Santos, 2012; Mellor et al., 2012). Enquadram-se no grupo | as doengas
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potencialmente fatais mas curaveis (p. ex. o cancro pediatrico); no grupo Il as doengas
em que nao sendo possivel a cura existem terapéuticas que alteram o seu percurso
e prolongam a vida (p. ex. a fibrose quistica e as doengas neuromusculares); no grupo
Il as doengas sem tratamento e sem cura (como as doengas metabdlicas e
cromossomopatias); e no grupo IV as doengas nado progressivas cujas sequelas séo
limitadoras de vida (como as encefalopatias, malformagdes cerebrais e a paralisia
cerebral grave) (GdT - SEAMS, 2014; Mellor et al., 2012; Mendes et al., 2012).

De acordo com a literatura, as familias de criangas e jovens com
DCC/DLV/DAV apresentam ao longo do percurso de vida da crianga e do jovem
diferentes necessidades. Estas passam pela certeza que a dor e os outros sintomas
que a crianga e o jovem apresentam estdo controlados, pela informagao/comunicagao
clara da situagao da crianga e jovem, pelo suporte emocional, espiritual e social (Bally,
Smith, Holtslander, Duncan, Hodgson-Viden, Mpofu & Zimmer, 2018; Battista &
LaRegione, 2016; Monterosso et al. citado por GdT - SEAMS, 2014; Koch & Jones,
2018; Orloff, Jones & Ford, 2011; Smith, Graham & Herbert, 2017; Stevenson, Achille
& Lugasi, 2013). No sentido de melhor planear e implementar cuidados junto destas
criangas e jovens esta recomendada a elaboragdo de um plano de intervencéo
individual. Este deve ser organizado pela principal equipa prestadora de cuidados
com a colaboracdo da familia e das diferentes equipas intervenientes nos cuidados,
de forma a reconhecer e dar resposta as necessidades da familia, de antecipar
situacdes futuras, bem como preparar intervengcdes adequadas, uniformizando os
cuidados. Deve também ser flexivel, revisto periodicamente, e ser partilhado pelos
profissionais de saude que cuidam da crianca e do jovem (GdT - SEAMS, 2014).

Se até 2013 Portugal se encontrava no nivel 1 de provisdo de CPP, sendo
considerado o unico pais europeu sem atividade reportada, desde entdo tem havido
um esforgo significativo e trabalho realizado tanto ao nivel legislativo como ao nivel
de oferta formativa e da constituicdo de grupos profissionais (onde se inserem o
Grupo de Trabalho de Cuidados Continuados e Paliativos da Sociedade Portuguesa
de Pediatria e o Grupo de Apoio a Pediatria da Associagao Portuguesa de Cuidados
Paliativos), no sentido do estudo e implementacdo de medidas para melhorar a
realidade no nosso pais. Ao nivel legislativo de referir a Lei n°52/2012 relativa a Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos que da énfase ao direito dos cidadaos aos CP,
regula o acesso aos mesmos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP),
bem como a Portaria n° 66/2018 que contempla a criagdo das Equipas Intra-
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Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricas (EIHSCPP) e a sua
articulagdo com a RNCP e a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) para a continuidade de cuidados. Neste momento, de acordo com a
International Children’s Palliative Care Network (ICPCN), Portugal encontra-se no
nivel 4, existindo provisdo generalizada de CPP, programas formativos pré e pos-
graduados e projetos para o desenvolvimento de servigos e integracdo dos CPP nos

servigcos de saude (Lacerda, 2018).

1.2 Principios da Enfermagem Pediatrica

A enfermagem pediatrica, assente na filosofia dos Cuidados Centrados na
Familia (CCF) e dos Cuidados Nao Traumaticos (CNT), reconhece a familia como
estrutura permanente na vida da crianga e do jovem, essencial para o seu
desenvolvimento, sendo imperativo o trabalho em parceria entre os enfermeiros e a
familia (Hockenberry, 2015a). A parceria de cuidados em saude infantil e pediatrica
surgiu com Casey e Mobs, em 1988, no ambito da defesa da continuidade dos
cuidados pelos pais em situagcédo de internamento da crianga e do jovem (Mendes &
Martins, 2012). Para estas autoras a parceria dos cuidados, dentro da filosofia de
Cuidados Centrados na Familia, “(...) esta associada a um processo dindmico que
requer participacdo ativa e acordo de todos os parceiros na procura de objetivos
comuns” para garantir a qualidade e satisfagdo com os cuidados (Mendes & Martins,
2012, p. 114). Com o objetivo de capacitar a familia para os cuidados a crianga e ao
jovem e promover 0 seu envolvimento no processo de tomada de decisdo, o
enfermeiro deve estabelecer uma parceria de cuidados. Esta deve contar com uma
boa base de comunicagao, definicdo de papéis, capacidade de negociacéo e partilha
de conhecimentos, apostando no empowerment da familia (Corlett & Twycross, 2006;
Shields et al., 2006 citados por Sousa, Antunes & Carvalho, 2013; Hockenberry,
2015a; Mendes & Martins, 2012).

Nos CCF, os enfermeiros ao identificarem a diversidade estrutural e
organizacional das familias, as suas experiéncias anteriores, os objetivos futuros e as
estratégias de coping, mais facilmente conseguirdo dar resposta as necessidades de
toda a familia, ajudando-os no processo de adaptacéo (Hockenberry, 2015a; Mendes,
2010). De forma complementar, nos CNT existe a preocupagdao com a forma como
séo realizados os cuidados (onde, quem, porqué e como), no sentido de prevenir ou
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minimizar o stress fisico e psicologico da crianga e do jovem (Wong, 1989 citado por
Hockenberry, 2015a). Neste sentido, os principios dos CNT sdo a prevengéo ou
minimizagdo da separagao da crianga e do jovem da sua familia, a promogéao da
sensagao de controlo a crianga e ao jovem e a prevengao ou minimizagao de lesdes
ou dor (Hockenberry, 2015a), estando em conformidade com a Conveng¢do dos
Direitos da Criangas (UNICEF, 2004), com a Carta dos Direitos da Crianca
Hospitalizada (Instituto de Apoio a Crianga, 2008) e também com o Regulamento de
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica (Regulamento n°® 422/2018).

Os momentos de disrupgé&o do normal funcionamento da vida familiar, como a
hospitalizagdo da crianga ou do jovem, ou a noticia de um diagnéstico de Doencga
Crénica (DC) ou DCC/DLV/DAV, sao perturbadores da dinamica familiar.
Consequentemente, surgem alteragbes na gestdo da vida familiar e do casal, na
gestao financeira e social, e surgem necessidades de reorganizagao de papéis, de
apoio aos irmaos e de aprendizagem de novas competéncias, fazendo com que a
adaptagcdo a nova situagado seja muito desafiante (Hockenberry, 2015a). Estas
familias tém, assim, uma maior probabilidade de desenvolver sintomas ao nivel fisico
e psicologico (McElfresh & Merck, 2015).

Perante a DCC/DLV/DAV da crianga e do jovem e a necessidade de CP o
objetivo maximo dos cuidados prestados € a sua qualidade de vida e conforto (WHO,
2018a). Embora n&o existam diretivas nacionais especificas para os enfermeiros que
cuidam de criangas e jovens com necessidade de cuidados paliativos, é essencial
que estes sejam planeados no respeito pelos seus desejos e decisdes. Considerando
os quatro pilares dos CP anteriormente referidos (Twycross, 2003) e as
caracteristicas dos CCF, é possivel encontrar analogias. Em ambos a atengéo centra-
se no bindmio cliente - familia; devera ter por base uma boa comunicagao entre a
equipa multidisciplinar, a crianga, o jovem e a familia para que seja possivel a
negociagao dos cuidados e a tomada de decisao; devera ser dado apoio a familia
reconhecendo a sua pericia nos cuidados, os seus valores e crengas de forma a
estabelecer uma parceria com os profissionais de saude e devera ser negociado e
delineado um plano de cuidados individualizado que va ao encontro das suas
necessidades sejam estas fisicas, emocionais, sociais, de informagao ou de formagao
(GdT - SEAMS, 2014; Hockenberry, 2015a; McElfresh & Merck, 2015).

18



O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(EEESIP) ao organizar os cuidados segundo os CCF estara a intervir junto da crianca
e do jovem com e sem necessidade de CP e da sua familia, no respeito pelos mais
elevados padrdes de qualidade, reconhecendo as suas capacidades, promovendo as
suas competéncias e articulando-se com a comunidade, garantindo, assim, a
continuidade de cuidados (OE, 2017). Neste sentido, o EEESIP ao cuidar da crianca,
jovem e familia em situagcdes de especial complexidade, como a DC e a
DCC/DLV/DAV, deve ser capaz de ajudar a familia a reorganizar-se e a atingir o
estado de normalizag&o possivel, facilitando o processo de adaptagdo a doencga. De
igual forma, o conhecimento da crianga, jovem e familia permite ao EEESIP estar
atento aos sinais de dificuldade de adaptacao e exaustao e possibilitar momentos de
descanso, minimizando as consequéncias da vivéncia da doenca crénica
(Hockenberry, 2015a; McElfresh & Merck, 2015; Regulamento n° 422/2018).

1.3 Promogao da Esperanca de pais de criancas e jovens com

necessidade de cuidados paliativos

Quando uma crianga ou um jovem & diagnosticado com uma Doenga Croénica
(DC), isto &, “qualquer doenga de evolugao prolongada, que exija uma vigilancia de
saude e tratamentos especificos, com vista a uniformizar um padrao de qualidade que
vise a normalizagéo” (OE, 2017, p.13) ou uma DCC, a vivéncia da crianga, do jovem,
e da familia é alterada (Barros, 2003). Estas altera¢des dizem respeito a necessidade
de realizacdo de exames auxiliares de diagndstico, hospitalizagdes, tratamentos,
limitando a vivéncia de experiéncias facilitadoras do desenvolvimento da crianga, do
jovem e do papel parental, (Goodyer, 1990 citado por Magéo, 2012), para além das
limitacbes causadas pela propria doenca. De uma forma periédica podem ocorrer
momentos de estabilidade que permitem a crianga, ao jovem e a familia uma melhor
adaptagao, alternados com situagcbes de agravamento e de maior instabilidade
geradoras de frustragao e desanimo (Barros, 2003).

As adversidades, a incerteza face ao percurso de vida juntamente com a
evolucdo da doenca e a necessidade de CP, tornam a esperanga um elemento
importante tanto na vida da crianga e do jovem, como da sua familia (Herth & Cutcliffe,
2002; Penson, 2000 citado por Kennedy & Lloyd-Williams, 2006; Magao, 2012),
devendo esta ser trabalhada, promovida e nutrida (Folkman, 2010).
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De acordo com Dufault e Martocchio (1985) pode definir-se esperanga como
um estado multidimensional e dindmico que se caracteriza por uma expectativa
confiante, ainda que incerta de atingir algo bom e significativo no futuro. No seu estudo
com pessoas com doenga oncoldgica, as autoras identificaram duas esferas que
contém seis dimensdes de esperanga cujas componentes estruturam a vivéncia da
mesma por cada individuo (Dufault & Martocchio, 1985). As duas esferas da
esperancga sao a esperancga generalizada (dirigida a objetivos inespecificos, gerais) e
a esperanga particularizada (dirigida a objetivos concretos), enquanto as seis
dimensdes sdo a afetiva (emogdes e sensagdes do processo de esperancga), a
cognitiva (percegao, interpretagdo e aprendizagem relativamente a esperanca), a
comportamental (agcdo orientada para o objeto de esperanga), a afiliativa
(envolvimento para além do proprio), a temporal (vivéncia da esperanga ao longo do
tempo) e a contextual (consciencializagdo da esperanga nos varios contextos e
experiéncias de vida) (Dufault & Martocchio, 1985).

Para outros autores, a esperancga é considerada uma forga promotora da vida
e uma estratégia de coping, sendo fortalecida na relagédo com os cuidadores formais
(Herth, 1990; Jevne, 1994; Miller, 1989; Wong-Wylie & Jevne, 1997 citados por
Magéo, 2012; Magao & Leal, 2001; Reder & Serwint, 2009), como os enfermeiros.
Também dentro da familia, o sentimento de esperancga reforca a sua capacidade
cuidadora mesmo em circunstancias dificeis, influenciando a esperanca de quem esta
a ser cuidado (Farran et al., 1991; Herth, 1993; Hickey, 1990 citados por Kennedy &
Lloyd-Williams, 2006).

No contexto dos CP, devido ao percurso da doenca, a esperanga varia ao
longo do tempo, devendo o processo de manutengdo da esperanga ser
continuamente trabalhado com a pessoa (Chaplin & Mcintyre, 2001; Cutcliffe, 1995;
Flemming, 1997; Herth 1993; Hockley 1993 citados por Kennedy & Lloyd-Williams,
2006) e com a familia. Duhamel & Dupuis (2003) e Post-White et al. (1996), na sua
investigacao, chegaram a conclusao que os profissionais de saude ao demonstrarem
interesse e ao intervirem positivamente na saude fisica, psicolégica, emocional e
espiritual tanto da pessoa doente como da familia, para além de proporcionarem
conforto pela resposta dada as suas necessidades, ajudavam a promover a sua
esperanga (Kennedy & Lloyd-Williams, 2006). Fazendo a ponte com o contexto

pediatrico, o EEESIP ao implementar intervengbes que promovam o conforto da
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crianga e do jovem com necessidades de cuidados paliativos e da sua familia, tem
um papel fundamental na promocao da sua esperanca.

Sendo a esperanga central nos momentos de sofrimento e nos cuidados de
enfermagem, os enfermeiros sdo importantes agentes promotores de esperanga
através das suas intervengdes ao longo do ciclo de vida (Farran, Herth & Popovich,
1995 citados por Magéo, 2012; Querido, 2018). A intervengao dos enfermeiros junto
da crianga, do jovem e da familia, deve ser facilitadora do reconhecimento dos
momentos de crise e das necessidades sentidas, e da mobilizagdo das estratégias
que permitem a crianga, ao jovem e a familia gerir essas crises e adaptarem-se
(Magéo, 2012).

Algumas estratégias de promogao de esperanga descritas na literatura podem
passar pelo estabelecimento de uma relagdo de confianca com a pessoa doente e a
familia, pela disponibilizagdo de tempo para estar e ouvir a sua historia e as suas
preocupagdes, do estabelecimento de objetivos alcangaveis, do reconhecimento do
valor das pessoas e de proporcionar conforto (Koopmeiners et al., 1997; Benzein &
Saveman, 1998; Penson, 2000 citados por Kennedy & Lloyd-Williams, 2006; Magao,
2012; Magao & Leal, 2001). Nos estudos realizados junto de pais de criangas com
DC sobre a esperanga foram identificadas como estratégias promotoras de esperanca
a comunicacdo de forma sensivel, a demonstracdo de uma atitude positiva e
amigavel, ser tratado como pessoa, a valorizagdo das pequenas coisas, o quebrar de
rotinas e a sugestéo de alternativas para a antecipacéo de possibilidades (Magéo &
Leal, 2001; Magéo, 2012). Outras estratégias apontadas na investigagdo com pais de
criancas com DC sao a celebracao de competéncias parentais nos cuidados a crianga
e ao jovem com DC, bem como o reconhecimento das habilidades e competéncias
da crianga e do jovem, a organizagao de um kit de esperancga, o diario de percurso e
as cartas terapéuticas (Charepe, 2014; Fonseca, 2015). Também a Ordem dos
Enfermeiros (OE) reconhece a importancia da promogao de esperancga referindo as
estratégias promotoras de esperanga como elemento essencial na procura da
exceléncia profissional do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude infantil
e Pediatrica (OE, 2017). Define igualmente um algoritmo de intervengcdo em
esperanca, presente nos Guias Orientadores da Boa Pratica em Saude Infantil e
Pediatrica, de acordo com o processo de enfermagem, do qual se podem destacar
estratégias como a identificagdo de recursos familiares, a identificagcao e a orientagcéo
para os recursos da comunidade, a otimizagado do papel parental, o encorajamento
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para a expressdo de emogdes e para a manutencdo de interacbes sociais, a
capacitacdo dos pais para os cuidados especificos a crianga e jovem e 0 apoio na
tomada de deciséo (OE, 2011).

1.4 A Enfermagem e o Conforto - Teoria de Médio Alcance do Conforto de
Katharine Kolcaba

A enfermagem, enquanto ciéncia do cuidar, tem por base a combinagao de
fundamentos cientificos com as ciéncias humanas. O cuidar, atividade central da
enfermagem, € apenas possivel no estabelecimento de uma relagdo com o outro e
quando a ciéncia nao apresenta solugcdes sera sempre possivel cuidar, através de
medidas de conforto e da promocéao de fé-esperanca (Watson, 1985).

O conforto daqueles que necessitam de cuidados € uma preocupacao
intemporal da disciplina de enfermagem, reflexo da sua dimensao humana e holistica.
Florence Nightingale, desde o inicio da sua atividade como enfermeira, considerou o
conforto nas suas dimensoes fisicas € mentais e reconheceu a interacdo entre o
conforto e o desconforto tanto fisico como mental (Kolcaba, 2003). Ao longo do tempo
o conforto foi considerado tanto um resultado das intervencgdes de enfermagem, como
um processo, através da implementacao de intervencdes de conforto, representando
a arte e a ciéncia de enfermagem (Benner, 1984; Rankin-Box, 1986 citadas por
Kolcaba, 2003). Proporcionar conforto nos cuidados de enfermagem favorece o
funcionamento da pessoa de maneira tao eficaz e eficiente quanto os limites de sua
condicdo de saude o permitirem (Watson, 1985), realgcando a relagdo entre a
promoc¢ao de conforto e o fortalecimento da pessoa confortada.

Considerando o que foi anteriormente referido sobre os objetivos dos CPP e a
disrupcéo da dinamica familiar no confronto com um diagnéstico de DCC/DLV/DAV,
pretende-se que os cuidados prestados pelo EEESIP sejam de qualidade e no
respeito pela qualidade de vida da crianga, do jovem e da familia, e esta ndo pode
ser promovida sem se promover o conforto. Neste sentido a opg¢ao pela Teoria do
Conforto de Kolcaba torna-se a mais adequada para guiar este percurso de
aprendizagem.

Na investigacao levada a cabo por Katharine Kolcaba sobre o conforto e a sua
relagdo com os cuidados de enfermagem, a autora definiu trés tipos de conforto: o
alivio, a tranquilidade e a transcendéncia (Kolcaba, 1991). Kolcaba define o alivio
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como a experiéncia de ter uma necessidade especifica de conforto atendida; a
tranquilidade como um estado de calma ou contentamento; e a transcendéncia como
um estado ao qual a pessoa se eleva acima de um problema ou dor (Kolcaba, 1991;
Kolcaba, 2003).

Os quatro contextos onde se pode experienciar conforto surgem da pesquisa
sobre o conceito de holismo em enfermagem, que tem em conta todas as dimensdes

do ser humano e a sua relagao. A autora, ao definir o contexto fisico. refere-se as

sensagdes corporais que a pessoa pode sentir (p. ex. relaxamento, dor) e as fungdes

corporais (p. ex. nutrigdo, hidratagcdo, eliminagdo); no contexto psicoespiritual

combinou as componentes mental, emocional e espiritual do ser humano, dando
énfase as caracteristicas que dao significado a vida da pessoa (p. ex. a auto-estima,
o auto-conceito, a espiritualidade e a relagdo com uma entidade superior, a sua

sexualidade); no contexto ambiental contemplou as condi¢gdes exteriores para a

pratica de cuidados, como o ruido, a luz, a temperatura, a cor das paredes, a vista
das janelas, os elementos naturais em detrimento dos elementos sintéticos; o

contexto sociocultural, combina as componentes social e cultural, sendo importante o

apoio a familia, o reforco das competéncias do préprio e da familia, a sua participacao
na tomada de decisdo, as relagdes sociais da pessoa, o respeito pela historia familiar,
pela lingua e pelas suas condigdes financeiras (Kolcaba, 1991; Kolcaba 1997 citada
por Kolcaba, 2003).

Com base nos trés tipos de conforto e nos quatro contextos da experiéncia
humana de conforto a autora construiu uma estrutura taxonémica, com o objetivo de
facilitar a compreensao da natureza holistica de conforto, que vai muito além da
auséncia de desconforto. O conforto € um resultado holistico uma vez que as
intervencdes direccionadas a um aspeto do conforto terdo efeito nas restantes
(Kolcaba, 1994). Assim, Kolcaba elaborou a Teoria de Médio Alcance do Conforto,
definido o conforto como a experiéncia imediata de fortalecimento através da
satisfagcao das necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia nos contextos
fisico, ambiental, sociocultural e psicoespiritual (Kolcaba, 1997 citada por Kolcaba,
2003).

Na sua teoria, Kolcaba refere que o conforto é o resultado da implementagao
de intervengdes de conforto para dar resposta as necessidades do individuo e da
familia, e esse conforto, consequentemente, potencia comportamentos de procura de

saude, sejam estes internos, externos ou de uma morte pacifica (Kolcaba 2003). A
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autora também define trés categorias de intervengdes de conforto: as intervencdes

padréo, relacionadas com os cuidados fisicos e a reposi¢cao da homeostasia como o

alivio de sintomas, os cuidados de higiene, o posicionamento; as intervencdes de

coaching, relacionadas com os cuidados psicoespirituais e socioculturais, como a
empatia, a comunicagao, proporcionar momentos para a expressao de sentimentos e
preocupagdes, a promogao de esperanga; e as intervengdes designadas pela autora

como comfort food for the soul mais direcionadas para a transcendéncia cuja

intencionalidade € a de transmitir paz e tranquilidade, como a musica ou o toque
(Benner, 1984; Gropper, 1992 citadas por Kolcaba, 2003; Kolcaba & Dimarco, 2005).

A autora reconhece que para a implementagao da teoria no contexto pediatrico
devera ser considerada a crianga, o jovem e a sua familia (Kolcaba & Dimarco, 2005).
No que aos CPP diz respeito a implementacado de cuidados de conforto nos quatro
contextos permite dar resposta ao controlo sintomatico e ao apoio a familia, tendo por
base uma boa comunicacgao e trabalho em equipa, tal como preconizado pelos pilares
dos CP, os CCF e os CNT. O EEESIP ao reconhecer, ao nivel fisico, a necessidade
de alivio da dor deve ser capaz de implementar interveng¢des farmacoldgicas e néo
farmacolégicas adequadas ao estadio de desenvolvimento da crianga e do jovem
(Regulamento n°® 422/2018) e adequar o ambiente para que seja possivel atingir um
estado de tranquilidade e de transcendéncia. Ao verificar na familia a ansiedade, a
falta de informacado e a incerteza perante o futuro, caracteristicos da vivéncia de
DCC/DLV/DAV, o EEESIP deve implementar intervencdes que permitam a presenca
constante da familia junto da crianga e do jovem, proporcionar momentos de partilha
de duvidas e preocupacgdes, capacitar a familia, celebrar as suas competéncias,
articular com apoios da comunidade para a continuidade de cuidados (Charepe, 2014;

Magao, 2012; OE, 2011), promovendo assim o seu conforto e a sua esperanca.
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2. PROBLEMA E OBJETO DE ESTUDO

Uma das reconhecidas barreiras para o desenvolvimento e implementagao de
programas de CPP ¢ a falta de formagéao dos profissionais de saude (Solomon et al.,
2005; Kolaric, 2006; Kain, 2006, 2008, 2009 citados por GdT - SEAMS, 2014). O
reconhecimento do panorama atual nos cuidados pediatricos, em que o numero de
criangas e jovens com DCC/DLV/DAV é cada vez maior, exige dos profissionais de
saude mais formacdo em cuidados paliativos pediatricos para da melhor forma
adequar os cuidados prestados tanto as criangas e jovens como aos seus pais, seja
ao nivel hospitalar ou comunitario.

O confronto dos pais com a DCC/DLV/DAV dos filhos e a identificagcdo das
suas necessidades enquanto pais de criangas e jovens com necessidades de
cuidados paliativos faz com que a esperanga seja uma componente central nas suas
vidas (Herth & Cutcliffe, 2002). A esperancga, ao ser considerada um mecanismo de
coping, ajuda-os a adaptarem-se a situacado de doenca dos filhos e a enfrentarem as
dificuldades do quotidiano (Folkman, 2010; Reder & Serwint, 2009). Sendo
multidimensional e dinamica (Dufault & Martocchio, 1985), a esperanca vai sendo
direcionada para objetivos diferentes consoante a evolugdo da crianga e jovem,
podendo sofrer altos e baixos. Desta forma, é necessario que seja nutrida (Folkman,
2010) para ser renovada, e os enfermeiros que cuidam destas criangas e jovens e
dos seus pais devem ser capazes de a promover. Da mesma maneira que a
implementagao de intervengbes com o objetivo de aumentar a qualidade de vida
passam por proporcionar conforto tanto a crianga e jovem como aos pais nos
contextos fisico, psicoespiritual, ambiental e sociocultural, implementar intervencoes
de conforto ajuda a promover a sua esperanga (Mclntyre & Chaplin, 2001 citados por
Kennedy & Lloyd-Williams, 2006). Assim, dentro da tematica dos CPP, o problema
identificado diz respeito as dificuldades na promog¢ao da esperanca de pais de
criangas e jovens com necessidade de cuidados paliativos. A investigagao de Reder
& Serwint (2009) sugere que apesar do reconhecimento da esperanga como um
mecanismo de coping, pode ser dificil para os profissionais de saude trabalhar o
equilibrio entre a manutencao da esperanga dos pais e a aceitagdo do progndstico da
crianga e do jovem, bem como o equilibrio entre a manutengao da esperanga dos pais
sem prolongar o sofrimento da criangca e do jovem. O objeto de estudo sdo as
estratégias promotoras de esperanga enquanto intervengdes de conforto.
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3. METODOLOGIA

Ao longo dos anos de experiéncia profissional nos cuidados de enfermagem a
populagao pediatrica foi possivel o desenvolvimento de determinadas competéncias.
Contudo, torna-se necessario fazer uma reflexdo sobre as competéncias
desenvolvidas anteriormente e as desenvolvidas ao longo do periodo de estagio para
a consideracao do titulo de mestre nesta area de especializacao.

De acordo com Kolb (1984), cujo trabalho se desenvolveu na area da
aprendizagem experiencial como forma de adaptagcdo ao ambiente fisico e social, a
aprendizagem € um processo continuo e holistico baseado na experiéncia e n&o
apenas um resultado. O autor refere que a aprendizagem € o processo pelo qual o
conhecimento é criado através da transformacdo da experiéncia. Sendo que os
contextos onde a aprendizagem decorre influenciam o processamento da informacéao,
estes podem também facilitar o desenvolvimento de competéncias correspondentes
as caracteristicas do contexto. O processo de aprendizagem é representado por Kolb
como tendo quatro modos de aprendizagem interligados de forma circular: a
experiéncia concreta, a observacao reflexiva, a conceptualizacdo abstrata e a
experimentacgao ativa. De forma dialética a experiéncia concreta e a conceptualizagao
abstrata representam a forma como a experiéncia é apreendida e compreendida pelo
individuo, enquanto a observacdo reflexiva (reflexdo sobre a acédo) e a
experimentagdo ativa (tornando a agao intencional) representam a forma como a
experiéncia é transformada pelo individuo (Kolb, 1984).

Dentro da disciplina de enfermagem, Benner (2001) refere que a passagem
pelos diferentes niveis de proficiéncia (iniciado, iniciado avangado, competente,
proficiente e perito) se faz através de algumas etapas. Estas passam pela integragao
dos conhecimentos tedricos para a pratica num determinado contexto, pela
planificacdo dos cuidados de forma cada vez mais eficiente, pelo reconhecimento das
situacdes no seu todo com base na experiéncia prévia e pela capacidade de descrigao
e analise das situagbes (Benner, 2001). A pratica clinica de enfermagem vai
adquirindo, assim, uma complexidade crescente com a experiéncia e a analise das
experiéncias vividas, que se traduz em elevados niveis de raciocinio e julgamento
clinico, e consequentemente, em intervengbes de enfermagem seguras (Benner,
2001).
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Alarcdo e Rua (2005) referem ainda a importancia das sub-competéncias
cognitivas, técnicas e comunicacionais para o desenvolvimento de competéncias de
enfermagem. Estas sub-competéncias implicam a compreensao da situagao para a
adaptacao da intervencgao e avaliacdo da eficacia da mesma, comunicando de uma
forma eficaz com a pessoa. Segundo as autoras, a competéncia demonstra a
capacidade de adaptar a intervencao perante a situacao e, tal como Kolb, ddo énfase
a intencionalidade na acéo. Mais propriamente definem “(...) a competéncia é a
capacidade de agir em situagdo, o que implica a manifestacdo de uma resposta
articulada entre: o que fazer, a quem, porqué e para qué. Implica mais ainda. Implica
conhecer os limites do seu saber, isto €, 0 seu ndo-saber.” (Alarcdo & Rua, 2005, p.
376). Ao tomar consciéncia dos limites do saber sera possivel trabalhar no sentido de
alcangar mais aprendizagens e mais competéncias.

De forma a conseguir desenvolver competéncias comuns de EE e especificas
de EEESIP, ¢é essencial a observagao dos enfermeiros orientadores especialistas nos
diferentes locais de intervencdo do EEESIP e a reflexao sobre as experiéncias vividas
em cada contexto. A realizacao de reflexdes criticas sobre cada contexto possibilitara
a analise das aprendizagens e das atividades facilitadoras da aquisigdo e
desenvolvimento de competéncias, numa logica de pratica reflexiva de acordo com a

metodologia da Aprendizagem Experiencial.
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4. DESCRIGAO E ANALISE CRITICA DO PERCURSO FORMATIVO

Neste capitulo pretende-se realizar uma descricdo e analise critica das
atividades desenvolvidas ao longo do percurso de estagio realizado nos diferentes
tipos de contexto de cuidados a crianga, jovem e familia.

Assim, previamente ao inicio do estagio, foi realizado um autodiagndstico para
identificar as competéncias de EEESIP a desenvolver e, posteriormente, elaborado
um guia orientador das atividades de estagio (Apéndice IlI). Neste constam a
descricdo do problema, do objeto de estudo e dos objetivos gerais e especificos
delineados para o percurso de estagio e as atividades pensadas para cada tipo de
contexto. A elaboracdo dos objetivos gerais e especificos teve em mente a
contribuicao deste percurso formativo para a melhoria da qualidade dos cuidados em

enfermagem pediatrica, sendo estes:

1. Desenvolver competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem
especializados a crianga, jovem e familia, em situagdo de saude-doenga, nos
diferentes estadios de desenvolvimento;

1.1 Analisar a intervencdo do EEESIP na promog¢édo do desenvolvimento e

maximizagao da saude da crianga e do jovem;

1.2 Analisar as estratégias de comunicagado com o adolescente facilitadoras da

promog¢ao da autoestima e da autodeterminacao para as escolhas em saude.

1. Desenvolver competéncias de promocao da esperanca de pais de criangas e
jovens com necessidade de cuidados paliativos pediatricos;
2.1 Adquirir conhecimentos sobre os cuidados paliativos pediatricos;
2.2 Desenvolver estratégias promotoras de esperanga de pais de criangas e

jovens com necessidade de cuidados paliativos.

Nos diferentes locais onde decorreu o estagio foi realizada uma breve
apresentacdo do guia orientador das atividades de estagio e discutida, com o/a
enfermeiro/a orientador/a, a sua adequacéo a especificidade de cada local, no sentido
de dar resposta as necessidades de desenvolvimento profissional e ao

desenvolvimento de competéncias de EEESIP. Apds a passagem por cada local foi
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elaborada uma reflexdo critica das atividades realizadas fazendo a ponte com as
competéncias desenvolvidas.

O estagio decorreu no periodo compreendido entre 26 de setembro de 2019 e
7 de fevereiro de 2020 (Apéndice 1) e teve o seu inicio no contexto de Cuidados de
Saude Primarios (CSP), seguindo-se o Servigo de Urgéncia Pediatrica (SUP), a
Unidade de Neonatologia e Pediatria (UNP), o Internamento de Pediatria (IP) e, por
fim, o Centro de Desenvolvimento (CD), cobrindo os diferentes tipos de contexto tal
como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros (OE, s.d.). Foi incluido outro contexto
de estagio - Unidade Moével de Apoio Domiciliario (UMAD) — tendo as atividades
decorrido entre 2 e 19 de dezembro de 2019, com o objetivo de compreender a
dindmica da articulagdo entre os cuidados hospitalares e o apoio as familias de
criangas e jovens com necessidades de cuidados complexos no domicilio. Entre 21
de outubro e 25 de novembro houve a possibilidade de participar num curso basico
de CPP, organizado pela Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP)
(Apéndice X). Nos dias 21 e 22 de janeiro decorreu a reuniao cientifica Hope2care na
qual foi também possivel participar. Todos os contextos se revelaram de grande
importancia para o desenvolvimento de competéncias comuns de EE e especificas
de EEESIP, pela sua especificidade, refletindo a abrangéncia de ambientes onde o
EEESIP pode fazer a diferenca.

A descrigdo e analise critica da atividades de estagio dizem respeito a
situacdes significativas vivenciadas em cada contexto fazendo referéncia as
diferentes atividades que se desejam de complexidade crescente. Das atividades
realizadas destacam-se as de observacao participante e de pesquisa de evidéncia
cientifica recente para a prestacao de cuidados especializados com intencionalidade,
bem como as atividades de formacao enquanto formanda e formadora no ambito dos
CPP e da Esperanga. De forma a facilitar esta descrigdo e analise organizou-se o

capitulo por contextos de estagio.

4.1 Cuidados de Saude Primarios

O estagio nos Cuidados de Saude Primarios (CSP) teve lugar numa Unidade
de Saude Familiar (USF) de um Agrupamento de Centros de Saude pertencente a
Administragcdo Regional de Saude de Lisboa e Vale do Tejo (ARSLVT). Neste

contexto, os cuidados estavam organizados por enfermeiro de familia, sendo que a
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enfermeira orientadora, EEESIP, assumia também fungcbes de gestdo. Desde o
primeiro dia foi possivel observar a enfermeira orientadora na realizagao de atividades
de gestao de recursos materiais e humanos (Regulamento n° 140/2019), negociando
com os restantes elementos da equipa de enfermagem a sua distribuigdo consoante
o trabalho agendado para a sala de tratamentos, a vacinagcédo e as consultas de
enfermagem nas diferentes areas (saude infantil, saude materna, saude do adulto).
Sendo a enfermeira orientadora a unica EEESIP, era frequentemente solicitada a sua
opinido para a tomada de decisdo nos cuidados de saude infantil, contribuindo para
a aquisicao de conhecimentos e para o desenvolvimento de competéncias dos
restantes elementos da equipa (Regulamento n°140/2019).

A minha participagdo nas consultas de saude infantil foi sendo gradualmente
maior, seguindo as indicagdes do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil
(PNSIJ) (Direcao-Geral da Saude (DGS), 2013) e da enfermeira orientadora, tendo o
cuidado de dirigir a atencdo e os cuidados a crianga, a familia e ao seu bem-estar,
estando de acordo com a filosofia dos CCF.

Durante estas consultas, e no cumprimento das atividades propostas para o
estagio, tive a oportunidade de desenvolver competéncias ao nivel da avaliagdo do
crescimento e do desenvolvimento infantil. O desenvolvimento infantil processa-se de
uma forma continua e dindmica, e a aquisicdo de determinadas fungbes segue,
geralmente, uma ordem, apesar da velocidade de aquisicdo das mesmas poder variar
consoante a crianga (Sharma, 2011; DGS, 2013). A utilizagdo de uma escala de
avaliacdo do desenvolvimento infantil validada, por profissionais com treino e
experiéncia na utilizacdo da mesma, permite de uma forma sistematizada
compreender se determinada crianga ja adquiriu as competéncias esperadas, tendo
em conta a sua faixa etaria. No entanto, é necessario ter também em conta que
existem mais fatores que, interagindo entre si, influenciam o desenvolvimento infantil,
como os fatores hereditarios, as condicbes socioecondmicas e as experiéncias
adquiridas anteriormente (Sharma, 2011; DGS, 2013). Assim, a avaliagdo do
desenvolvimento infantil deve combinar a observacdo da crianca, a utilizacdo de
escalas apropriadas e a colocagao de questdes aos pais, geralmente os cuidadores
principais, de forma a detetar precocemente quaisquer alteracdes. Estando estas
presentes deve haver encaminhamento para outros especialistas, (Sharma, 2011;
DGS, 2013), sendo que o PNSIJ prevé a sinalizagdo das criangas com risco de
alteracdes do desenvolvimento até aos seis anos de idade para as Equipas Locais de
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Intervenc&o do Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia (DGS, 2013).
Considerando as consultas de vigilancia de saude infantii em que foi possivel
participar, a maioria foi realizada a criangas com menos de dois anos de idade, néo
tendo havido a oportunidade de avaliar o desenvolvimento aplicando a escala de Mary
Sheridan modificada a criangas em idade pré-escolar. Fazendo uso do material
disponivel para avaliar o desenvolvimento através da referida escala trabalhou-se,
igualmente, em parceria com os pais no sentido de compreender as competéncias
adquiridas pela crianca até a data da consulta, e estes foram alertados sobre
atividades promotoras do desenvolvimento que poderiam realizar no domicilio.
Nesta USF existem consultas extra PNSIJ, para todas as criangas ali inscritas,
ao més e meio, aos trés meses e aos cinco meses, sendo um projeto da
responsabilidade da enfermeira orientadora. Nestas consultas foi avaliada a
adaptacgao familiar ao novo elemento, a vinculagéo da crianga ao familiar de referéncia
(através da forma como olha, como procura e como reage ao cuidador (Wheeler,
2015)) e a progressado estato-ponderal da crianga. Foram também abordados
assuntos como a adaptacao da mae ao seu papel parental incentivando a expressao
de sentimentos e duvidas, os cuidados antecipatorios relativos, por exemplo ao
posicionamento da crianca para facilitar a postura adequada aquando do inicio da
diversificagao alimentar e questdes relacionadas com a organizagao familiar para o
regresso da mae ao mercado de trabalho. A existéncia destas consultas
extraordinarias e a participagdo nas mesmas foi uma mais valia no percurso de
aprendizagem, uma vez que estimulou a reflexdo sobre a intervengdo do EEESIP na
comunidade. O inicio de vida e a adaptacdo a parentalidade sdo momentos de
vulnerabilidade nos quais o EEESIP tem a responsabilidade de gerir os cuidados e
de transmitir as familias seguranca, confianga e disponibilidade. Se por um lado no
ambiente hospitalar o resultado da implementacéo de terapéuticas de enfermagem é
quase imediato, no contexto comunitario este resultado vai sendo avaliado ao longo
do tempo. O estabelecimento de uma relagdo de confianga entre as familias e a
equipa de saude, que seja duradoura, no tempo é facilitadora da promogéo e da
maximizacdo da saude das criangas, adolescentes e familias e da prevengao da
doenga (Hockenberry, 2015b). Através de uma comunicagao aberta, de orientagdes
antecipatérias que fortalecam as forcas familiares, da colaboracdo entre pais e
profissionais de saude para a promog¢ao de ambientes cuidadores (Brazelton &
Sparrow, 2011), concomitantemente com a capacitagdo da crianga, adolescente e
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familia, sera mais facil educa-la para comportamentos de saude (Hockenberry,
2015b) havendo uma grande probabilidade de obter ganhos em saude no futuro.

Tendo sido identificada a necessidade de desenvolver competéncias
relacionadas com a comunicagao com o adolescente no autodiagndstico realizado no
inicio deste percurso formativo, foram aproveitadas todas as oportunidades para
contactar com a populacédo adolescente. A participagdo na consulta de enfermagem
de uma adolescente de 15 anos constituiu uma importante oportunidade no
desenvolvimento destas competéncias. Nesta consulta foram abordados os
diferentes assuntos presentes no PNSIJ, tornando-a expositiva e longa, a adolescente
participou apenas quando questionada diretamente e alguns dos assuntos abordados
na consulta ja tinham sido discutidos na escola, nomeadamente nas aulas de
Ciéncias. O pai da adolescente esteve sempre presente a pedido da mesma, mas a
atencdo e o dialogo foi dirigido a adolescente. Em discussdo posterior com a
enfermeira orientadora refletiu-se sobre a variabilidade de cada adolescente na
adaptacao a esta fase de transi¢cao da infancia para a vida adulta, a necessidade de
maior autonomia e responsabilidade (OE, 2010). Refletiu-se igualmente sobre a
importancia de criar empatia e asseguar a confidencialidade ndo apenas para ser
mais facil abordar assuntos como a sexualidade ou o consumo de substancias
aditivas, sem juizos de valor, mas também para promover a autoestima e escolhas
saudaveis (OE, 2010; Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2005). Muita da
informagéo abordada na consulta esta disponivel e é de facil acesso no meio escolar,
na internet e na relacdo com os pares. A forma como o EEESIP se pode destacar na
intervencao junto do adolescente esta relacionada com a disponibilidade para o
receber em horarios flexiveis, trabalhar as duvidas relativas a informacao que vai
recebendo, as insegurangas e aos problemas especificos do momento, isto €, estar
disponivel para escutar e ir ao encontro das suas necessidades, no respeito pela sua
autonomia, privacidade e confidencialidade (Hockenberry, 2015b; OE, 2010). Assim,
através do estabelecimento de uma boa comunicagao sera possivel criar uma relagao
de confianga que o deixe confortavel, que o apoie nos processos de tomada de
decisdo e que potencie comportamentos de saude (OE, 2010).

Acompanhar a equipa de Projetos de Intervengéo na Populagao Escolar (PIPE)
(sediada noutra unidade funcional do ACES e constituida por enfermeiros e
psicologos) durante um dia e assistir a sess&o de educagao para a saude realizada a
uma turma do 9° ano inserida no projeto “Sexualidade com responsabilidade” foi,
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também, uma mais valia para facilitar o contacto com a populagdo adolescente. A
organizagéo de sessdes de educagéo para a saude nas escolas surgiu a pedido do
agrupamento de escolas da area, revelando a importancia da articulagéo entre os
CSP e as restantes estruturas da comunidade. Esta iniciativa foi considerada muito
positiva por parte da equipa de PIPE, uma vez que direciona a sua intervencgao para
as reais necessidades dos adolescentes, e com provaveis ganhos em saude, pois as
sessbes tém uma grande participagdo. Para além deste projeto, a equipa de PIPE
estd envolvida noutros direcionados para o primeiro e segundo ciclos e ensino
secundario. Relativamente a comunicagao com a populacédo adolescente, foi possivel
constatar que a experiéncia € um fator importante e o facto de a enfermeira
responsavel pela sessao falar com os adolescentes de uma forma adulta mas com
recurso ao humor (OE, 2010) fazendo uso de tecnologia (p. ex., a referéncia a
aplicagdes que ajudam a nao esquecer de tomar a pilula) foi muito facilitador da sua
atencao e participagao.

No sentido de compreender a intervengcao do EEESIP na identificacdo e
encaminhamento das criangas e jovens em situagao de risco de maus-tratos houve a
oportunidade de acompanhar durante um dia a equipa do Nucleo de Apoio a Crianga
e Jovem em Risco (NACJR). Esta equipa € constituida por duas psicologas, duas
EEESIP (uma com fungcbes na Comisséo de Protegao de Criangas e Jovens e outra
com fungdes na equipa de PIPE), uma assistente social e pelos motoristas que
possibilitam as visitas domiciliarias uma vez por semana. De referir que o NACJR
recebe referenciacdo de todas as unidades do ACES e instituicdes da comunidade,
como por exemplo as escolas. A sua atuacao € no sentido de proceder a avaliagao
da familia e do contexto em que se encontra, e trabalhar com as criangas,
adolescentes e familias/cuidadores as suas competéncias para que do risco (relativo
a vulnerabilidade para vir a sofrer maus-tratos) ndo se passe a perigo (objetivagdo do
risco), articulando com Comissdo de Protecdo de Criangas e Jovens para a
continuidade de acompanhamento ou para o Ministério Publico, nos casos mais
complexos (DGS, 2008; DGS, 2011). O acompanhamento e a observagdo da
intervencdo da equipa foi uma atividade muito enriquecedora, para compreender a
complexidade do seu trabalho, a articulagdao multidisciplinar e as intervengdes junto
das criangas, adolescentes e familias. A inclusdo de EEESIP nestas equipas
multidisciplinares de intervencao especifica torna-se crucial para trabalhar de forma
articulada e consistente as competéncias das familias ao nivel da vigilancia e adogéo
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de comportamentos de saude, da parentalidade, da promog¢ao do desenvolvimento
da crianga e do adolescente (Regulamento n°® 422/2018).

Da discussao sobre a adequacao das atividades de estagio ao contexto da
USF, com a enfermeira orientadora, surgiu o desafio para colaborar na elaboracao de
uma norma de procedimento para a equipa de enfermagem sobre o controlo da dor
durante a vacinagéo. Esta foi uma necessidade sentida pela equipa de enfermagem,
nomeadamente pela enfermeira orientadora, no sentido de uniformizar praticas e de
minimizar o trauma durante a realizacido deste procedimento invasivo, de acordo com
as indicagdes da DGS e em consonéncia com os CNT (DGS, 2012, Hockenberry,
2015a). Foi realizada pesquisa bibliografica e elaborado um quadro (Apéndice IlI),
sobre as estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas que podem ser utilizadas
para o controlo da dor durante a vacinagao. Contudo, por constrangimentos de tempo
nao foi possivel elaborar a norma. Esta atividade permitiu-me consolidar
conhecimentos anteriores e adquirir novos através da pesquisa da evidéncia cientifica
mais recente e também refletir sobre a promocéo do conforto nas intervencdes de
enfermagem realizadas nos CSP. A implementacao de estratégias farmacolégicas e
nao famacologicas durante a vacinagéo pelo EEESIP n&do tem implicagbes apenas no
contexto fisico e no alivio da dor, mas também nos contextos psicoespiritual,
ambiental e sociocultural, bem como na tranquilidade e transcedéncia. De acordo com
Kolcaba e Dimarco (2005) se houver por parte do enfermeiro a preocupagdo com a
explicagédo do procedimento, a adog&do de um posicionamento que confira seguranca,
a adaptacédo do ambiente a crianga e ao jovem, a preocupagdo com a privacidade e
a presenca de uma pessoa de confianca durante os procedimentos, sera possivel a
crianga e ao jovem controlarem a ansiedade e o medo relativo aos procedimentos,
atingindo um estado de tranquilidade ou até transcendéncia. Estas preocupacgdes
conduzirdo, de acordo com a Teoria do Conforto, a outros comportamentos de

procura de saude (Kolcaba, 2003).

4.2 Servigo de Urgéncia Pediatrica

O estagio no Servigo de Urgéncia Pediatrica (SUP) decorreu num hospital
pertencente a um centro hospitalar de Lisboa. O SUP é composto por dois postos de
triagem, sala de reanimacao, sala de aerosséis, sala de enfermagem/tratamentos e 4
gabinetes médicos. E igualmente constituido pela Sala de Observagdes (SO) para
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internamentos inferiores a 24 horas, por uma Unidade de Cuidados Especiais (UCE)
para internamentos superiores a 24 horas para criangas ou adolescentes com
necessidade de cuidados intermédios e dois quartos de isolamento.

Ao longo do estagio, houve varias oportunidades de observar a enfermeira
orientadora, enquanto EEESIP e fazendo parte da equipa de gestado do servigo, na
sua intervencéo na gestado de recursos humanos, de forma a assegurar a qualidade
e segurancga dos cuidados (Regulamento n°140/2019), negociando com a equipa a
distribuicao e o numero de elementos por turno nos momentos de maior necessidade.
Houve também momentos em que estando na prestacdo direta de cuidados a
enfermeira orientadora foi um elemento de apoio a restante equipa para a
organizagdo dos mesmos, na tomada de decisdo e gestdo de conflitos,
nomeadamente com familiares ansiosos. Estes momentos de observagao e posterior
reflexdo com a enfermeira orientadora foram uma mais valia para a compreensao da
necessidade de as equipas terem na sua composicao EE e, neste contexto especifico,
em ESIP. As situacdes de doenca nas criancas e nos adolescentes e a necessidade
de recorrer ao hospital, sdo causadoras de ansiedade no seio da familia. De acordo
com os CCF o EEESIP deve ser capaz de garantir a familia informagéo clara e
honesta sobre procedimentos e encaminhamentos de forma a diminuir o medo e a
incerteza e inclui-la nos processos de tomada de deciséo (Eichner & Jonhson, 2012
citados por Hueckel, 2015).

A populacgio alvo a que o SUP da resposta, sendo dos 0 aos 17 anos + 364
dias, € bastante variada e exige dos profissionais de saude que ali trabalham
capacidade de adaptacdo a diferentes situagdes, principalmente ao nivel da
comunicacao e adequacao dos cuidados. Na triagem, o ponto de entrada para os
cuidados no SUP e para o hospital, o objetivo & definir de uma forma sistematizada o
nivel de prioridade e os critérios de gravidade da situagao que se apresenta no menor
tempo possivel, segundo o sistema de Triagem de Manchester implementado em
2015, de acordo com o Despacho n°3762/2015. Num curto periodo de tempo (entre
2 a 5 minutos) a enfermeira orientadora teve de observar a crianga ou o adolescente,
adaptar a comunicacgao, colocar questdes pertinentes para compreender a situagao,
escolher o fluxograma de decisdo mais adequado para a atribuigdo de uma prioridade,
de forma a tomar decisbes que mantivessem a crianga e o adolescentes seguros,

seguindo os principios dos CCF e CNT.
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Considerando a variabilidade de idades e de situagdes, o processo de triagem
para a atribuicdo da prioridade é semelhante, no entanto a abordagem é diferente
pela idade, pela capacidade de comunicacio, pela presenca de um acompanhante
ou nao, pela falta de privacidade na sala de triagem. De forma a facilitar esta
adaptacdo constante a populagdo foram adotadas estratégias de comunicagéo
adequadas a idade e estadio de desenvolvimento das criangas e dos jovens. Algumas
destas estratégias passaram por demonstrar disponibilidade aos pais para os escutar,
validar as informagdes e encaminha-los. Relativamente a crianca o brincar foi
fundamental para permitir a aproximagao e a realizagdo de procedimentos, fazendo
referéncia aos interesses da crianga, utilizando o brinquedo de referéncia para
demonstrar os procedimentos, utilizando analogias relacionadas com as atividades
frequentes ou da preferéncia da crianga (Brown, 2015). Junto dos adolescentes a
utilizagdo do humor e do reforgo positivo mostrou-se facilitador da comunicagao e da
colaboragéo nos procedimentos (OE, 2010). Ou seja, a observagao do processo de
triagem possibilitou a consolidagdo de diferentes estratégias de comunicagao
principalmente com a populacao adolescente, com a qual houve mais oportunidades
de interacdo e intervencdo. Este maior contacto permitiu-me mais reflexdo sobre a
fase de mudancga que o periodo da adolescéncia implica e como é que o EEESIP
pode influenciar de forma positiva os comportamentos de saude dos adolescentes
(Apéndice V).

Pela observagao da intervencédo da equipa de enfermagem tanto na triagem
como na sala de enfermagem/tratamentos e em discussdo com enfermeira
orientadora foi possivel verificar que o EEESIP tem uma preocupagao acrescida
relativamente a maximizagdo da saude da criangca e do jovem (Regulamento
n°422/2018). Verificou-se esta preocupacgéo pelo cuidado no encaminhamento dentro
do proprio SUP de forma a gerir expectativas e diminuir a ansiedade da crianga, jovem
e familia, nas orientacdes antecipatodrias e validagao da compreensdo das mesmas,
na utilizagao de estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas para controlo da dor
durante a realizacéo de procedimentos e na capacidade de antecipagao da evolugao
da necessidade de cuidados iniciando a sua interveng¢do na sala de triagem.

Na sala de tratamentos, durante a realizagao de procedimentos invasivos (p.
ex. colheitas de sangue, urina, administragdo de medicagao intramuscular) utilizamos
estratégias para o controlo da dor de acordo com a faixa etaria, o estadio de

desenvolvimento das criangas e a urgéncia da propria situagédo, em colaboragdo com
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os pais. Estratégias como a amamentagédo ou a administragao de glicose 30% foram
utilizadas em criangas com menos de um ano de idade. Em criangas em idade pré-
escolar foram utilizadas estratégias como a breve explicagdo do procedimento, a
distragdo, o cantar de musicas preferidas. Em criancas em idade escolar e
adolescentes, as estratégias passaram pela explicagdo do procedimento, a
respiragdo diafragmatica e o reforgo positivo (DGS, 2012). Nao foi observada a
utilizacédo de EMLA® creme (mistura de lidocaina e prilocaina) pelo tempo de agao
ser demorado, nem de lidocaina 10% spray por nao estar disponivel. Contudo, estava
disponivel o cloreto de etilo, um anestésico tdpico, utilizado com bastante eficacia na
puncgéo venosa para criangas em idade escolar e adolescentes (Batalha & Correia,
2018). Ou seja, a utilizagao das diferentes estratégias consoante a idade e estadio de
desenvolvimento exige o conhecimento das mesmas bem como treino e experiéncia
para as saber aplicar corretamente. Na realizagdo de procedimentos invasivos
preocupamo-nos com o envolvimento e parceria com a familia para perceber quais
as melhores estratégias para cada crianga tendo em conta a sua histéria de dor, de
acordo com a filosofia dos CCF e dos CNT (Hockenberry, 2015a) e também em
concordancia com a Teoria do Conforto (Kolcaba & Dimarco, 2005).

Em reflexdo com a enfermeira orientadora relativamente as situagdes de
instabilidade hemodindmica da crianca e do adolescente, no contexto de SUP,
pressupde-se que a avaliacdo e a intervencéo decorra de forma célere. O EEESIP
deve ser detentor de conhecimento que Ihe permita identificar precocemente sinais
de deterioragcdo do estado de saude da crianga e do adolescente e agir em
conformidade, antecipando os possiveis cenarios (Slota, 2013). No processo de
estabilizagcdo da crianca ou do adolescente a familia deve ser acompanhada e o
EEESIP deve ser capaz de comunicar de forma clara, de esclarecer as duvidas da
familia e de assegurar a tomada de decisdo informada, diminuindo a ansiedade e o
medo provocados pelas situacdes de instabilidade. Desta forma estara ndo s6 a
envolver a familia nos cuidados, mas também a possibilitar a sua adaptacao a
situacao, conforme os CCF (Hueckel, 2015).

Embora o SUP seja um servico de passagem foi possivel intervir junto das
familias no sentido de promover a sua esperanc¢a. Recorreu ao SUP uma adolescente
com cerca de 12 anos, na companhia da mae, por recusa na abertura da boca e
consequente recusa alimentar, sem outros sintomas associados. E acompanhada no

hospital por Neuropediatria, mas ainda sem um diagnostico definido, por convulsées
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e perda de competéncias, nomeadamente verbais. A observacdo n&o apresentou
alteragdes visiveis, ainda assim ficou internada no servigo de pediatria para cumprir
antibioterapia empirica. A adolescente abragou toda a equipa apds a observacéao,
conhecendo alguns e desconhecendo outros, e a mée sentiu confianga e
disponibilidade suficientes para expdr a sua vivéncia desta situacdo de incerteza,
todos os obstaculos que tem encontrado no caminho e como os tem gerido. Esta méae
apresentava um visivel cansaco, fazendo referéncia a perda da crianga saudavel com
um desenvolvimento adequado e a vivéncia de uma situacdo de doenca,
demonstrando o sentimento de impoténcia face a inexisténcia de um diagnostico.
Embora a promogéo de esperanga seja possivel através do estabelecimento de uma
relagdo de confianga ao longo do tempo (Magéao, 2012), houve espago para que a
mae partilhasse alguns dos seus sentimentos e preocupagdes, da mesma maneira
que foi possivel reforgar a importancia dos seus cuidados em relagéo a filha (Charepe,
2014) e assegurar que a equipa a iria acompanhar de forma a ser ultrapassada esta
hospitalizagao da melhor forma. Esta situagéao de cuidados foi muito significativa para
compreender que mesmo 0s pequenos momentos com as familias, num ambiente
ansiogeénico como o do SUP, o EEESIP deve ser capaz de promover a esperancga dos
pais, e na prestagdo diaria de cuidados muitas vezes estas intervengbes sao
realizadas sem que se tenha essa percecao.

Na UCE foi participei na prestacao de cuidados as criancas ali internadas,
particularmente a uma crianga com diagnostico ainda incerto, mas cujos pais viveram,
anteriormente, uma situacdo de perda de um filho com uma doenga metabdlica.
Apesar de ter sido referenciada para EIHSCPP, por ndo haver um diagndstico eram
muitos 0s exames agendados para esta crianca realizar. Apesar da UCE ser uma
unidade de internamento de curta duracdo, pelos frequentes episodios de
engasgamento, dessaturagao e maior necessidade de vigilancia, esta crianga estava
internada nesta unidade ha 2 meses. A oportunidade de participar nos cuidados a
esta crianca durante o dia da colocagao do catéter venoso central permitiu presenciar
a dedicacéo, o carinho, a preocupacdo com o conforto da crianga e o envolvimento
dos pais nos cuidados e nas tomadas de decisdo. A referenciagdo a EIHSCPP fez
com que os pais percebessem a gravidade da situagao, no entanto a mae, a principal
cuidadora, mantinha a confianca em dias melhores e a sua forma de o demonstrar
era através da dedicagcdo e dos cuidados a crianga, ou seja, a mae conseguia
evidenciar a sua esperanga através do seu papel parental (Bally, 2012) e na forma
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como geria o quotidiano, tendo sido essencial valorizar as suas competéncias e
capacidades (Charepe, 2014).

Considerando a vivéncia da equipa de enfermagem nos cuidados a esta
crianca foram realizadas duas sessdes de sensibilizacdo para a equipa de
enfermagem sobre os CPP. O planeamento e organizagado das sessdes surgiu por
necessidade sentida pela equipa, verbalizada pela enfermeira orientadora (Apéndice
V). A equipa foi participando ao longo das sessdes com relatos de experiéncias
anteriores e duvidas tendo-se criado um ambiente de reflexao sobre a pratica, que foi
uma mais valia para todos. No final das sessdes os elementos presentes, através de
um instrumento de avaliacdo (Apéndice V), referiram que a formagéo tinha sido
pertinente para a sua pratica de cuidados e que deveria haver maior sensibilizacao

da restante equipa multidisciplinar do SUP.

4.3 Unidade de Neonatologia e de Pediatria

O estagio numa Unidade de Neonatologia e Pediatria (UNP) decorreu num
hospital pertencente a area de Lisboa ao longo de quatro semanas, sendo que a
ultima foi dedicada ao acompanhamento da equipa da Unidade Mével de Apoio
Domiciliario (UMAD). Esta unidade dedica-se aos cuidados intensivos e intermédios
neonatais e pediatricos, e ao longo do estagio houve oportunidade de acompanhar o
enfermeiro orientador na prestacao de cuidados em toda a unidade, ficando com uma
visdo geral sobre o funcionamento da unidade e o percurso esperado do Recém-
Nascido (RN), da crianga e do adolescente ao longo do internamento.

A populacdo a que a unidade da resposta é bastante variada ao nivel
sociocultural, sendo necessario que a equipa de enfermagem tenha um conhecimento
abrangente sobre diferentes culturas, perceba o contexto em que a crianga e o
adolescente se inserem de forma a melhor adequar a sua intervencgao. A provisido de
cuidados culturalmente competentes resulta ndo sé do investimento dos enfermeiros
em adquirir mais conhecimento sobre outras culturas (alimentagao, religido, percegao
e significado de saude-doencga e da dor, as tradigbes associadas ao nascimento e a
morte) (Weiner, McConnell, Latella et al., 2013 citados por Franklin & Mooney-Doyle,
2015), mas também em refletir sobre a sua propria cultura e incluir a crianga, o
adolescente e a familia nos cuidados para conseguir dar resposta as suas

necessidades. Ou seja, € um processo em constante evolugdo que promove o
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conhecimento de si proprio, dos outros e do mundo (Kumagai & Lypson, 2009 citados
por Franklin & Mooney-Doyle, 2015). Desta forma, o estagio nesta unidade revelou-
se uma mais valia para a adequacéao dos cuidados a multiculturalidade da populacao.

Ao acompanhar o enfermeiro orientador e outros enfermeiros EESIP na
prestacdo de cuidados ao Recém-Nascido Pré-Termo (RNPT) foi possivel
compreender a aplicacdo na pratica dos cuidados para o desenvolvimento do RNPT.
Os cuidados desenvolvimentais reconhecem a vulnerabilidade do RNPT ao nivel
fisico, psicolégico e emocional e da familia, e ttém como objetivo minimizar as
potenciais complicagdes a curto e longo prazo da hospitalizagéo, através de cuidados
estruturados que suportem a organizagao e o desenvolvimento do RNPT (Coughlin,
Gibbins & Hoath, 2009). O reconhecimento do comportamento do RNPT face a
situacdes de stress e o respetivo ajuste dos cuidados sao a base para a aplicagao
dos cuidados desenvolvimentais (Coughlin, Gibbins & Hoath, 2009), proporcionando
um meio sensorial seguro (Coughlin, 2017). As 5 medidas essenciais dos cuidados
desenvolvimentais tém em conta as necessidades de cuidados da diade RNPT-
familia e sdo a protecédo do sono, a avaliagdo e gestdo da dor e do stress, as
atividades de vida diaria (alimentag&o, cuidados a pele, os posicionamentos), o
ambiente dos cuidados e os CCF (Coughlin, Gibbins & Hoath, 2009; Coughlin, 2017).
Foi, entdo, possivel ndo sé aprender como colocar em pratica intervencdes
neuroprotetoras através da preocupacado com a luminosidade, o ruido e a temperatura
das incubadoras, bem como o cumprimento da hora da sesta a partir das 14h, em
que a intensidade das luzes e do ruido eram diminuidos, permitindo aos RNPT
retomar mais facilmente aos periodos de sono tdo importantes para o seu
desenvolvimento (Coughlin, Gibbins & Hoath, 2009).

Nos cuidados a um RNPT ventilado, sedado e instavel do ponto de vista
hemodinamico, cujo parto as 29 semanas de idade gestacional (IG) tinha sido
traumatico, tendo como consequéncia uma laceracio hepatica, houve a preocupagao
de concentrar cuidados e procedimentos, para evitar varias manipulagées do RNPT
e diminuir o risco de hemorragia interna. Nao estando os pais presentes neste
momento dos cuidados, tive a oportunidade de participar na contencado suave dos
membros superiores para a troca da fralda, de segurar a chupeta para promover o
controlo da dor através da sucg¢ao nao nutritiva durante a colheita de sangue (DGS,
2012) e a realizagao de ecografia abdominal, e de ajudar no posicionamento do RNPT

de forma a promover a sua reorganizagao e o seu conforto.
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Num outro momento, nos cuidados a RNPT em cuidados intermédios,
procedemos a realizagdo dos cuidados de higiene, cuidados respiratorios e de
alimentagcao apos estes estarem despertos, respeitando o seu ciclo de sono-vigilia.
Foi nesta sequéncia de cuidados que houve a oportunidade de realizar a técnica de
alimentacgao “sonda-dedo” com um dos RNPT cuja estimulagdo oral nutritiva tinha sido
iniciada apos as 34 semanas de idade corrigida. A técnica de “sonda-dedo” serve de
treino das competéncias oro-motoras (Fujinaga, Duca, Petroni & Rosa, 2012), sendo
garantida a totalidade do aporte por sonda orogastrica. O inicio da coordenagao entre
a respiragao e os reflexos de sucg¢ao e degluticdo pode variar entre as 33 e as 36
semanas de IG, no entanto sera o RNPT a dar pistas sobre a sua disponibilidade para
a alimentacdo oral devendo aproveitar-se esta disponibilidade para estimular e
incentivar a sucgao nutritiva (Brown, Hendrickson, Evans, Davis, Anderson & Hay Jr.,
2016).

Para além da utilizagdo de diferentes dispositivos para auxiliar o RNPT a
tornar-se autdbnomo na sua alimentagao, foi visivel um empenho da equipa de
enfermagem em incentivar o aleitamento materno ou a extragéo de leite materno, néo
apenas pelos beneficios nutricionais e imunitarios do mesmo, mas também para
estimular a vinculagdo mae-RN (Wheeler, 2015). Concomitantemente, a unidade
tinha a decorrer um projeto para se tornar uma Unidade Amiga dos Bebés (dentro de
um Hospital Amigo dos Bebés desde 2010) do qual deve constar uma politica de
aleitamento materno, formacdo da equipa sobre a mesma, incentivo e apoio ao
aleitamento materno, entre outros requisitos (UNICEF & Comissdo Nacional da
Iniciativa Amiga dos Bebés, 2016). Na sequéncia deste projeto tive a oportunidade de
assistir a uma sessao de formagao sobre a promocao do aleitamento materno nas
neonatologias, realizada por uma especialista internacional, em que foram discutidas
as semelhancas e as diferencas das praticas realizadas nas unidades de
neonatologia fora de Portugal, esclarecidas duvidas sobre a utilizacdo de leite
materno doado, a utilizagdo de medicagdo durante a amamentacgao e as estratégias
utilizadas para incentivar a extragao de leite materno junto das mées com RNPT em
estado critico. Esta sessao foi importante ndo so para relembrar conceitos e atualizar
praticas, mas também para compreender toda a investigagcao existente na area e a
evidéncia cientifica que justifica as praticas atuais.

Relativamente ao envolvimento da familia nos cuidados, durante a

permanéncia do RNPT na unidade os pais foram progressivamente envolvidos nos
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cuidados, no sentido da promog¢ao da vinculagdo e do desenvolvimento de
competéncias parentais (Coughlin, Gibbins & Hoath, 2009), permitindo o
estabelecimento de uma parceria de cuidados que possibilitasse aos pais sentirem-
se capazes de continuarem os cuidados aquando da alta. O envolvimento dos pais
nos cuidados ao RNPT e a valorizagdo das competéncias que vao adquirindo ao
longo do internamento na neonatologia pode ser considerado como uma intervengao
promotora de esperanga enquanto fator de resiliéncia, que lhes permite adaptarem-
se a situagao que estao a vivenciar (Bulecheck, Butcher & Dochterman, 2010 citados
por Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019; Charepe, 2014; Walsh, 2005 citado
por Charepe & Figueiredo, 2010).

Com os RNPT mais estaveis hemodinamicamente, foi possivel facilitar a
realizagdo do contacto pele com pele (método canguru) com um dos progenitores.
Este tem como objetivo promover a vinculagdo (enquanto processo de
comprometimento, reciprocidade e proximidade entre pais e RN (Goulet, Bell, St-Cyr
et al.,, 1998 citados por Wheeler, 2015), o desenvolvimento do RNPT ao nivel
neurocomportamental e psico-afetivo, o relaxamento e o sono do RNPT, a confianca
dos pais e a producgdo de leite materno (OE, 2019). Com a ajuda do enfermeiro
orientador foi possivel proporcionar tanto aos pais como aos RNPT momentos de
satisfagao e conforto, uma vez que independentemente dos necessarios sensores e
tubos adaptados ao RNPT, ambos conseguiram sentir-se suficientemente
confortaveis e tranquilos para o RNPT adormecer. Para estes pais cuja experiéncia
parental estd a ser vivida num ambiente altamente tecnolégico sdo habituais
sentimentos como incerteza, frustragcao, medo, falta de controlo e alteragao do papel
parental (Fenwick, Barclay, & Schmied, 2008; Obeidat et al., 2009 citados por Carley,
2012). Contudo, ao serem promovidas interveng¢des que envolvam a sua participagéo
consegue-se promover o estado de conforto de tranquilidade caracterizada pela
calma ou satisfagao que Ihes permite serem capazes de desempenharem o seu papel
de forma eficiente (Kolcaba, 2003), permitindo aos pais responder adequadamente
as necessidades do RNPT. Ao longo do percurso neste contexto de estagio verificou-
se a existéncia de uma verdadeira parceria de cuidados estabelecida com os pais e
de cuidados para a promocéao do conforto e do desenvolvimento do RN, no respeito
pela filosofia dos CCF e CNT.

Um dos projetos existentes na unidade, implementado por uma EE em 2018,
que possibilitou uma grande aprendizagem ao nivel da promog&o da esperanca dos

42



pais foi o diario “Os nossos dias na Neonatologia”. Este projeto de acordo com o
procedimento especifico da unidade, consiste na entrega de um diario e autocolantes
tematicos a celebrar as conquistas do RNPT (p. ex., ganho de peso, o primeiro banho,
a primeira muda da fralda pelos pais, ...) nas primeiras 72 horas de internamento dos
RNPT para os quais € expectavel um internamento longo (p. ex., IG<32 semanas,
necessidade de cirurgia neonatal). Tem como objetivo ajudar os pais no processo de
vinculagao, na compreensao da vivéncia na unidade de neonatologia, na melhoria da
comunicagdo com a equipa de saude e de ajudar a ultrapassar o periodo de
internamento de uma forma saudavel através da escrita expressiva (Carley, 2012;
Vijver & Evans, 2015). Uma vez que era de acesso livre, foi frequente verificar as
mensagens deixadas aos pais pelos profissionais de saude, celebrando as suas
competéncias e as conquistas dos RNPT, promovendo a sua esperancga (Charepe,
2014). Este projeto permite também evidenciar a importancia da intervencdo do
EEESIP na promocgéao da vinculacido dos pais ao RNPT.

Relativamente as sessbes de educagao para a saude dirigidas aos pais, tive a
oportunidade de assistir a uma sessao sobre a promog¢ao do desenvolvimento infantil
até aos 6 meses de idade, que consistiu na transmissdo de informacdes
antecipatorias aos pais e discussdo com 0s mesmos sobre atividades promotoras do
desenvolvimento infantil e que brinquedos poderiam ser utilizados nestas atividades
com posterior esclarecimento de duvidas. Esta sessao foi realizada por uma EEESIP
com a qual surgiu, posteriormente, a oportunidade de refletir sobre as consequéncias
da prematuridade na morbilidade na infancia a curto e longo prazo e as implicagdes
familiares e sociais que acarretam, bem como o envolvimento dos CPP nas equipas
de neonatologia. Uma vez que a existéncia de tecnologia e os avangos ao nivel da
medicina permitem a sobrevivéncia de um maior numero de RN extremamente
prematuros (IG < 28 semanas), existe um risco aumentado de efeitos nefastos a longo
prazo ao nivel do seu neurodesenvolvimento com repercussées motoras, cognitivas,
fisicas, sensoriais, psicopatolégicas e comportamentais quando comparados com RN
de termo (Crump, Sundquist, Sundquist & Winkleby 2011; Platt, 2014; Saigal & Doyle,
2008 citados por Pinto, Fernandes, Virella, Abrantes & Neto, 2019). Varios autores
referem uma sobrecarga dos servigos de saude, dos servicos comunitarios e das
familias para dar resposta as necessidades de saude complexas, de intervencao
precoce e educativas especiais destas criangas (Farooqi, Hagglof, Sedin & Serenius,
2011; Ho, 2018; Hodek, von der Schulenburg & Mittendorf, 2011; Liu, Oza, Hogan,
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Perin, Rudan, Lawn et al.; 2015, Mwaniki, Atieno, Lawn & Newton, 2012 citados por
Pinto, Fernandes, Virella, Abrantes & Neto, 2019), sendo necessario adequar politicas
de saude publica que melhor protejam e apoiem as gravidas, mas também que se
desenvolvam programas de intervengao que mais precocemente apoiem o
desenvolvimento pos-natal destes RN (Carter & Msall, 2018; Conselho Nacional de
Procriacdo Medicamente Assistida, 2016; Sharma, Biedenharn, Fedor & Agarwal,
2013 citados por Pinto, Fernandes, Virella, Abrantes & Neto, 2019).

No que diz respeito aos cuidados a populacdo pediatrica da unidade e
reforcando as competéncias na comunicagao com o adolescente, recordo-me de uma
situacdo de cuidados a uma adolescente de 16 anos cujo irméo de 10 anos estava
também internado, ambos admitidos na unidade com crises vaso-oclusivas, um dos
sintomas mais frequentes da drepanocitose (Campelo, Oliveira, Magalhaes, Juliao,
Amorim & Coelho, 2018). Para o controlo da dor da adolescente foram usadas
medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas, como a administracdo de morfina, o
posicionamento, a utilizagdo de almofadas e de luvas com agua quente na articulagao
mais afetada, redugéo da luminosidade e do ruido (Campelo et al., 2018). Nao sendo
suficiente para controlar a dor da adolescente foi administrada outra medicacdo que
para além de controlo analgésico tem um efeito sedativo consciente. Na sequéncia
da administracdo desta medicagcdo a adolescente ficou com uma expressao facial
relaxada e confortavel, apesar de verbalizar dor ligeira na articulagdo, o que remete
para o estado de transcendéncia descrito na Teoria de Conforto (Kolcaba, 2003).
Estando confortavel, a adolescente verbalizou as suas preocupacodes relativamente
ao seu internamento e do irmao, as suas preocupacdes com a familia e em particular
com a mae, a situagao econémica complexa e os seus planos para ajudar a familia,
e reconheceu também a preocupagao que a mae tem tido para os ajudar a manterem-
se saudaveis e diminuir a probabilidade de crises vaso-oclusivas. Este momento, e
sabendo que a adolescente estava sedada mas consciente, foi muito significativo para
a aprendizagem sobre os cuidados ao adolescente, uma vez que estando numa
posi¢ao de vulnerabilidade, a adolescente sentiu a preocupacéao e a disponibilidade
por parte dos enfermeiros para a escutar e a ajudar a ultrapassar este momento dificil.
Nesta sequéncia foi-nos possivel reconhecer e valorizar a capacidade da adolescente
de tomar conta de si e dos outros, de reforcar a sua autonomia e autoestima e de
garantir a confidencialidade do que estava a partilhar com a equipa, permitindo o
estabelecimento de uma relagao terapéutica (OE, 2010).
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Tal como planeado foi possivel acompanhar a equipa da Unidade Movel de
Apoio Domiciliario (UMAD) na realizagéo de visitas domiciliarias e escolares, ao longo
da ultima semana de estagio, e deste acompanhamento foi realizado um diario de
aprendizagem como previsto nas atividades de estagio. A equipa da UMAD deste
hospital, composta por elementos da equipa de enfermagem da unidade em parceria
com a Fundacgao do Gil, teve o seu inicio em 2009 com o objetivo de diminuir o numero
de reinternamentos de criancas com necessidade de cuidados especificos, como por
exemplo a ventilagdo nao invasiva (VNI), melhorar a articulagdo com os recursos da
comunidade, de forma a melhorar a rentabilizagdo de recursos humanos, fisicos e
tecnoldgicos (Marquez & Costa, 2013; Fundagéao do Gil, s.d.). Esta equipa da UMAD
acompanha também os RNPT que tiveram alta da unidade de neonatologia com 35
semanas de IG ou RNPT que tiveram alta com 1,800kg até atingirem os 2,500Kg,
uma vez que se verificou que muitos dos RN com alta da unidade de neonatologia
nem sempre conseguiam a marcagao da primeira consulta nos CSP no primeiro més
de vida, como preconizado no PNSIJ (2013).

Durante o acompanhamento da equipa da UMAD foi possivel observar e
participar nas visitas tanto da vertente neonatal como pediatrica. Na vertente neonatal
a visita domiciliaria tem como objetivo a vigilancia estato-ponderal do RN, realizando-
se ajustamentos a alimentagdo se necessario, bem como da reavaliagdo das
competéncias parentais, da organizagao da casa para receber o RN e a avaliagdo do
apoio social da familia e inscricdo no CSP. Nos meses do Outono e Inverno agenda-
se a administracdo da vacina contra o Virus Sincicial Respiratorio. A primeira visita
apos a alta da unidade de neonatologia para além da componente de vigilancia da
saude tem também como objetivo reforgar as orientagdes antecipatérias nos cuidados
ao RN. De realgar a intervengédo do enfermeiro orientador no apoio a familia através
do interesse demonstrado em escutar duvidas e preocupacgdes, avaliar o bem-estar
materno e a adaptagdo da familia ao novo membro. Desta forma, consegue-se
reforgar a relagcédo terapéutica ja iniciada na unidade de neonatologia assente na
filosofia dos CCF, onde o enfermeiro tem em consideragdo nao sé as necessidades
do RN, mas também as necessidades da familia (Hockenberry, 2015a).

Na vertente pediatrica, cuja maioria das visitas foi realizada a criangas com
alguma alteracdo do desenvolvimento e necessidade de cuidados complexos, as
visitas tanto domiciliarias como escolares tiveram como objetivo a vigilancia do estado

geral da crianga ou adolescente, o apoio familiar, a avaliagdo da adesao a terapéutica
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e da adesao a VNI, a troca dos dispositivos médicos (p. ex., botdo gastrico e canula
de traqueostomia), a entrega de material ou medicag&o e, nos meses de inverno, a
administragcdo das vacinas da gripe. A intervencdo do EEESIP é essencial na
articulagdo com as escolas e as equipas de saude escolar (Regulamento n°422/2018)
uma vez que muitas das criangas frequentam a escola, no ambito da Educacéao
Inclusiva (Decreto-Lei n°® 54/2018), sendo necessario haver formagéo dos educadores
e auxiliares de educacdo para o manuseamento de dispositivos médicos como o
botdo gastrico ou traqueostomia e a administragcdo de medicagédo, nas quais tive

oportunidade de participar ativamente.

4.4 Unidade Mével de Apoio Domiciliario

O estagio nesta UMAD decorreu ao longo de trés semanas e foi escolhida pela
sua estreita ligacdo a EIHSCPP. Esta UMAD pertence a um hospital de um centro
hospitalar de Lisboa e a equipa é constituida por trés enfermeiras da consulta externa
de pediatria, sendo que duas delas integram também a EIHSCPP. Como referido
anteriormente, a UMAD permite a continuidade de cuidados no domicilio de criangas
e jovens com DCC e o apoio as familias, contribuindo para a capacitagéo parental e
autonomia familiar, a diminuicdo do numero de reinternamentos e rentabilizacdo de
recursos humanos com experiéncia nestes cuidados (Fundacédo do Gil, s.d.). A
parceria com a Fundacao do Gil permite também ter uma ag¢ao social muito importante
para as familias mais carenciadas, através da entrega de cabazes alimentares e de
roupa quando solicitado pela familia.

Neste hospital a referenciagédo de criangas e jovens para a UMAD é realizada
pelas equipas de enfermagem dos diferentes servigos de pediatria antes da alta, para
que a equipa possa conhecer as familias e agendar a primeira visita domiciliaria. Nos
casos de necessidade de cuidados complexos que impliquem a instalacdo de
dispositivos médicos (p.ex. ventiladores, botijas de oxigénio, maquinas de perfusio)
€ realizada uma visita domiciliaria prévia a alta para avaliar as condi¢des habitacionais
da familia e sugerir adaptagbes que permitam a continuidade de cuidados no
domicilio.

Um dos dias de visita é realizado com o apoio de uma Fisioterapeuta (FT) e
outro € dedicado a visita de criangas e jovens acompanhados pela EIHSCPP,
podendo estar presente um elemento da equipa médica e/ou do servigo social. Nos
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dias de visitas com a FT s&o planeadas visitas a criangas e jovens que necessitem
ou de estimulacdo do desenvolvimento ou de cinesiterapia respiratéria. A
possibilidade de haver o apoio da FT nas visitas domiciliarias permite que estas
criangas e jovens tenham uma menor exposi¢ao ao ambiente hospitalar e que as suas
rotinas diarias nao sofram grandes perturbagdes, mantendo o normal funcionamento
da dinamica familiar (p. ex. criangas com doengas neuromusculares degenerativas).

Houve a oportunidade de participar em varias visitas domiciliarias ao longo das
semanas de estagio, tendo sido uma mais valia para a aprendizagem profissional e
desenvolvimento de competéncias de EEESIP. Das visitas realizadas, algumas foram
a criangcas com historial de prematuridade e sequelas ao nivel do desenvolvimento,
nomeadamente da autonomia alimentar, estando dependentes de dispositivos como
a sonda nasogastrica (SNG). Nestas visitas foram aferidas com os pais duvidas e
intercorréncias decorrentes da utilizacdo da SNG e realizada avaliacédo do estado
geral da crianga e o0 seu peso. Outras foram a criangas em idade pré-escolar com
historial de intestino curto, estando dependentes de alimentacdo parentérica por
catéter venoso central (CVC) para suprir as suas necessidades nutricionais. Nestas
visitas é também avaliada a manipulacdo do CVC pelos pais e as caracteristicas da
pele circundante, no sentido de perceber sinais precoces de infecao e reforcar
cuidados antecipatorios relativos ao desenvolvimento e seguranga das criangcas. A
pericia dos pais, geralmente os cuidadores principais, foi valorizada bem como as
suas preocupacdes e duvidas, reconhecendo-os como parceiros nos cuidados
(Hockenberry, 2015a).

Na visita domiciliaria a uma crianca em idade escolar, com antecedentes
pessoais de doenga metabdlica, foi possivel assistir a primeira reunido em conjunto
com a familia, a EIHSCPP e a Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI),
com o objetivo da articulagdo com os recursos da comunidade e gradual transferéncia
de cuidados para a comunidade. Esta primeira reunido serviu essencialmente para a
familia conhecer a ECCI e para a ECCI conhecer a crianca, as suas rotinas e de
aprender alguns cuidados especificos da pediatria, uma vez que esta era a primeira
utente pediatrica da equipa. Assim, foi possivel estabelecer uma rede de contactos e
de suporte para a familia, que permitira dar resposta nos dias em que nao houver
visitas da UMAD.

As visitas realizadas a adolescentes foram essencialmente no ambito dos CPP,
uma vez que os diagnosticos mais frequentes desta populagdo foram a Paralisia
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Cerebral (PC) e as doengas neurodegenerativas. Para além da avaliagdo do estado
geral do adolescente, houve uma visita que decorreu com uma das médicas da
EIHSCPP com o objetivo de entregar a mae o plano de intervencao individual do
adolescente. Este tinha sido anteriormente elaborado pela EIHSCPP em colaboracao
com os pais e, de acordo com as recomendacgdes do GdT — SEAMS (2014), deve ficar
na posse de todos os intervenientes nos cuidados e ser mostrado nos servigos de
saude em caso de intercorréncias com o estado de saude da crianga ou jovem.

Noutra visita, sobre a qual foi realizado um estudo de caso no cumprimento
das atividades previstas para o estagio, o adolescente de 12 anos com PC tinha tido
alta hospitalar no dia anterior, na sequéncia de uma infecdo respiratdéria com
necessidade de internamento nos cuidados intensivos. Pela primeira vez este
adolescente tinha tido alta com uma SNG, com um regime alimentar diferente do
habitual, sem que tivesse havido preparacdo atempada e adequada da familia para
estes cuidados. As familias de criangas e jovens com DCC apresentam ao longo do
percurso de vida da crianga e do jovem diferentes necessidades, entre as quais se
podem destacar as de informacao e aprendizagem de determinadas habilidades, para
garantir a continuidade de cuidados (Bally et al., 2018; Battista & LaRegione, 2016;
Monterosso et al. citado por GdT - SEAMS, 2014). Assim, foi necessario capacitar a
mae para os cuidados a SNG, tirar as suas duvidas e supervisiona-la durante a
alimentacao e administracdo de medicacao.

As visitas domiciliarias da UMAD sao um suporte importante para as familias,
nao so pela componente clinica e social, mas também emocional (Fundagéo do Gil,
s.d.) e o reconhecimento da sua capacidade cuidadora ajuda a promog¢ao da sua
esperanca. Apesar de nem todas as criancas ou adolescentes acompanhados pela
UMAD necessitarem de CPP, as recomendacdes relativas a disponibilidade da equipa
através de um telefone (GdT - SEAMS, 2014) sdo transversais, uma vez que a equipa
revelou que os pais se sentem tranquilos ao saberem que em caso de duvidas ou
alguma intercorréncia nao urgente vao ter resposta.

Em reflexdo com a enfermeira orientadora sobre registos em SClinico® sugeri
que estes poderiam ser mais completos, uma vez que nem sempre refletiam todas as
intervengdes realizadas durante as visitas, nomeadamente o apoio emocional dado
aos pais, o treino de competéncias e supervisdo do manuseamento dos dispositivos
meédicos, o esclarecimento de duvidas, entre outros. No seguimento desta sugestao,

as equipas da UMAD e EIHSCPP ficaram de reunir para uniformizar estes mesmos
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registos, de forma a valorizarem n&o apenas as suas intervengdes mas também a sua

existéncia enquanto equipas.

4.5 Internamento de Pediatria

O Internamento de Pediatria (IP) onde decorreu o estagio pertence a um centro
hospitalar de Lisboa e admite criangas desde recém-nascidos de termo até aos 2 anos
de idade. E um servico onde s3o prestados cuidados a criangas com doenga aguda
vindas do SUP, consulta externa e outros servigos do hospital. Nos ultimos anos tém
sido mais frequentes as admissdes de criangas com doenga cronica de base (como
paralisia cerebral, encefalopatia progressiva, doengas neuromusculares, doengas
metabdlicas, entre outras). Estas mudancgas tém implicado uma maior complexidade
nos cuidados de enfermagem, uma vez que a utilizagdo permanente de dispositivos
medicos como SNG, gastrostomia percutédnea endoscopica (PEG), traqueostomia,
colostomia, entre outros, e a necessidade de capacitagao dos pais para a garantia da
continuidade de cuidados em casa é mais frequente, sendo essencial a articulagao
com a UMAD, os CSP e os hospitais da area de residéncia.

Da minha participagcdo na prestacdo de cuidados, com a enfermeira
orientadora EEESIP, a uma crianga de um més de idade, transferida da Unidade de
Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) do hospital para autonomia alimentar com o
diagndstico pré-natal de malformagéo do sistema nervoso, foi possivel refletir ndo s6
sobre a complexidade dos cuidados exigidos e o acompanhamento da familia, mas
também na importancia da referenciagao atempada para a EIHSCPP e o trabalho em
equipa multidisciplinar, a promog¢ao de cuidados de conforto e da promocido da
esperanca dos pais. Nesta situacéo, os pais da crianga foram inicialmente preparados
para a perda precoce da filha apds o nascimento, no entanto foram confrontados com
a estabilidade clinica da crianga, a sua transferéncia para uma enfermaria e com a
ideia de uma provavel alta para o domicilio. Ou seja, a gestdo de expectativas dos
pais perante a evolugdo da crianga teve de sofrer grandes alteragbes num curto
espaco de tempo, tendo a situagéo sido agravada pela doenga aguda do filho mais
velho e da prépria mae que impediram a presenca dos pais nas primeiras semanas
de internamento. Com a supervisdo da enfermeira orientadora foram prestados
cuidados a crianga, avaliadas as suas competéncias desenvolvimentais de acordo

com a escala de Mary Sheridan modificada disponivel no SClinico® (apresentando
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alteragdes na avaliagdo nomeadamente ao nivel da visao e da postura) e realizado o
seu registo. Foi pedido o apoio da terapeuta da fala para o treino da autonomia
alimentar, foi divulgada junto da equipa de enfermagem a Decisdao de Né&o
Reanimagao que ja trazia da UCIN e foi levantado o diagnéstico de enfermagem

Conforto comprometido, para ser avaliado diariamente. Houve oportunidade de

trabalhar com os avés, a sofrer com a situagao da crianga e dos pais da crianca
(Backhouse & Graham, 2013 citados por GdT - SEAMS, 2014), de acordo com a sua
disponibilidade e vontade de participacao nos cuidados, as questdes da promogao do
conforto e da qualidade de vida, tal como o preconizado pelos CPP e pela Teoria do
Conforto de Kolcaba. Verificou-se, ao longo do estagio, que os avos foram
demonstrando maior interesse em participar nos cuidados, passando mais tempo com
a crianca ao colo e estando presentes nos momentos da alimentacao, permitindo que
a crianga atingisse o estado de alivio e tranquilidade (Kolcaba, 2003). Tentamos,
assim, em equipa que a abordagem aos avoés fosse no sentido de valorizar o seu
envolvimento e intervencao.

Uma vez que a auséncia dos pais nao permitia a equipa de enfermagem
estabelecer uma relagdo com os mesmos, tentou-se delinear um plano de agéo futuro.
Neste sentido foi pedido o apoio da Psicologia para quando os pais estivessem
presentes, foi sugerida uma reunidao multidisciplinar, o apoio da Medicina Fisica de
Reabilitacdo e a elaboracdo de uma plano de intervencido individual com a
colaboragéo dos pais. Em reflexdo com a enfermeira orientadora considerou-se que
haveria muito trabalho a ser desenvolvido com a familia ao longo do tempo. Quando
esta estivesse disponivel, a promocao da sua esperancga seria fundamental para os
ajudar a gerir a situagao, enquanto mecanismo de coping (Magao & Leal, 2001; Reder
& Serwint, 2009), na elaboragdo de objetivos realistas para esta crianga, sem
esquecer a capacitagdo e a celebragdo de competéncias dos pais (Koopmeiners et
al., 1997; Benzein and Saveman, 1998; Penson, 2000 citados por Kennedy & Lloyd-
Williams, 2006; Charepe, 2014). A referenciacdo para a UMAD e os CSP seria
fundamental para garantir o apoio a familia no domicilio.

Tendo em consideragao os objetivos e as atividades propostas para o estagio,
discutidas com a enfermeira orientadora e a docente, foi pedida autorizagdo ao
enfermeiro chefe do IP (Apéndice VI) para a realizagdo de um questionario a equipa
de enfermagem (Apéndice VI). Este teve como objetivo fazer o levantamento das

necessidades de formagao da equipa sobre a promog¢ao da esperancga de pais de

50



criangas com doenga cronica nos cuidados de enfermagem. Posteriormente, foram
organizadas duas sessdes de formacao sobre o tema. A primeira mais expositiva
sobre o conceito de esperanga e a sua relagdo com os cuidados de enfermagem e a
segunda de discussao e analise de praticas (Apéndice VI). Ambas as sessdes foram
divulgadas antecipadamente no IP e UMAD (a pedido da enfermeira orientadora do
estagio da UMAD neste hospital).

Dos 17 questionarios distribuidos 12 foram respondidos e a partir das
respostas foi possivel estruturar a apresentacdo da primeira sessdo de formacéo.
Esta decorreu no dia 14 de janeiro, teve a participagao de 6 enfermeiras (do IP e da
UMAD) e uma estudante de Enfermagem. Foram discutidas as respostas as questdes
do questionario, dado a conhecer o conceito de esperanga e as estratégias
promotoras de esperancga descritas na literatura. No final da sessao houve um periodo
de discussdo que foi muito benéfico para, enquanto grupo profissional, se tomar
consciéncia de que na pratica de cuidados as criangas com doenga cronica e suas
familias s&o incluidas de forma implicita algumas estratégias promotoras de
esperancga, nomeadamente o apoio a familia, a atengao aos pormenores, a escuta, a
sua capacitagao, o reforco positivo e a valorizagdo das suas competéncias e as da
crianga (Charepe, 2014; Magéao e Leal, 2001; OE, 2011). Refletiu-se sobre outras
estratégias que podem ser adotadas pela equipa do IP e da UMAD, como a
construcao do kit de esperanca, a revisao dos objetivos dos cuidados, a promogao do
descanso do cuidador e a articulagdo com os recursos da comunidade (Charepe,
2014; OE, 2011). Foi também discutida a esperanga enquanto diagndstico de
enfermagem, que apesar de existir na Classificagao Internacional para a Pratica de
Enfermagem (CIPE®) nao esta disponivel no programa SClinico® utilizado no IP e
restante hospital. Nesse sentido, durante o estagio, com a ajuda da enfermeira
orientadora e do segundo elemento da equipa de enfermagem, foi realizado um
pedido ao grupo dinamizador da CIPE® para que o diagndstico Esperanca bem como
as intervengdes relacionadas passassem a estar disponiveis de forma a serem
reconhecidas as intervengdes que ja sao realizadas, a dar visibilidade a esperanga
enquanto foco de enfermagem e aos enfermeiros enquanto promotores da mesma.
De acordo com o instrumento de avaliagao da sessao (Apéndice VI) as participantes
consideraram que a sessao permitiu a aquisicao/consolidacdo de conhecimentos e

gue os conteudos abordados foram pertinentes para a pratica profissional.
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A segunda sesséo de formacgao decorreu no dia 24 de janeiro e teve apenas
duas participantes, por dificuldade em conjugar o horario dos elementos da equipa de
enfermagem do IP e da UMAD. Contudo, foi uma sessao que permitiu apresentar o
algoritmo de intervengdo em esperanga proposto pela OE (2011), analisar uma
situagcao preparada em conjunto com a enfermeira orientadora e analisar outras que
foram sendo sugeridas pela audiéncia devido aos diferentes casos de criangas com
doenga crénica acompanhadas no IP, durante o periodo de estagio. Apesar do
numero de participantes nao ter sido o inicialmente esperado, foi possivel esclarecer
duvidas e sensibilizar as enfermeiras presentes que o tema da esperanca e da sua
promogé&o junto dos pais levantara continuamente duvidas e que estas devem ser
discutidas em equipa para que a intervencgao seja a melhor possivel. Foram, portanto,
duas sessbes que exigiram uma grande preparagao ao nivel tedrico, ajudada pela
enfermeira orientadora. A organizacdo do Dossier Tematico sobre a Esperanca
(Apéndice VII) foi outra atividade que facilitou a minha preparagéo para as sessdes
de formacao, pela pesquisa bibliografica e analise dos artigos. Deste fazem parte
artigos relativos a investigacao sobre o conceito de esperanga e a importancia da
esperanga para os pais de criangas com doencga crénica. O Dossier Tematico sobre
a Esperanca que ficou disponivel para consulta no IP foi apresentado no final da
primeira sessao de formagao, sendo um projeto que se mantém em construgéo e no
qual a equipa de enfermagem foi convidada a participar.

Uma atividade, n&o prevista inicialmente, que me permitiu aprender e refletir
mais sobre a promogao da esperanca foi a participagao no Workshop: A comunicagdo
terapéutica em esperangca e na Reunido Cientifica: A esperanca nos cuidados de
saude, que decorreram nos dias 21 e 22 de Janeiro, no Instituto de Ciéncias da Saude
da Universidade Catolica Portuguesa (Apéndice VIII). Estas atividades permitiram-me
consolidar conhecimento tedrico sobre a esperanga, ver a aplicagdo da teoria na
pratica através do role-play de alguns participantes, consolidar a ideia que as
ferramentas de promocgao de esperanga sdo os proprios profissionais de saude
através da relacdo, da presenca, da disponibilidade para escutar e comunicar, da
identificacdo das capacidades do outro, do reforco de competéncias e das pequenas
conquistas (Charepe, 2014; Magéao, 2012; Querido, 2018). Foi possivel ouvir
diferentes perspetivas dentro da area da saude sobre a esperanca, aprender com 0s
testemunhos e exemplos dados por outros participantes, percebendo que é um tema

transversal a varias disciplinas e que desperta continuamente interesse, permitindo
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também contactar com a investigagdo que € realizada ao nivel nacional e

internacional.

4.6 Centro de Desenvolvimento

O estagio no Centro de Desenvolvimento (CD) foi o ultimo e decorreu ao longo
de duas semanas. Este centro esta organizado em duas unidades funcionais, uma de
apoio a populacao pediatrica e outra de apoio a populacao adulta, dando resposta a
populagdo dos distritos de Lisboa, Santarém e Setubal e consultoria as ilhas da
Madeira, dos Acores e PALOP. O estagio decorreu na unidade que acompanha
criancas desde os 0 até aos 18 anos de idade com paralisia cerebral ou outras
afec¢des neuromotoras e as respetivas familias, em regime de ambulatério. A unidade
tem integradas a Unidade de Técnicas Aumentativas e Alternativas de Comunicagéo
(UTAAC), o Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada (NIPl) e o Gabinete de
Intervencdo e Aconselhamento de Produtos de Apoio (GIAPA). Os seus objetivos
incluem a promogao do desenvolvimento de competéncias motoras e cognitivas, a
prevencgao de complicagdes inerentes as patologias e a articulagdo com estruturas da
comunidade, no sentido da maximizacédo das potencialidades de cada crianca e da
sua participagao e integragao sociais. Para tal as valéncias de intervencao na unidade
sao as de intervencéao precoce (até aos 6 anos de idade) e de reabilitagdo (dos 6 aos
18 anos de idade). Existem duas equipas multidisciplinares compostas por médico,
enfermeiro, fisioterapeutas (FT), terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala (TF),
educadoras, psicélogas e assistente social.

Apesar da maioria das criancas e dos adolescentes seguidos no CD ter de
base o diagnéstico de Paralisia Cerebral (PC) muitas vezes associada a
prematuridade, indo ao encontro do descrito na literatura (Gongalves, 2019), segundo
a enfermeira orientadora, EEESIP, pelas mudangas da organizagao e dindmica do
CD tém sido cada vez mais os casos de criangas acompanhadas com os diagnésticos
de doengas neuromusculares degenerativas, doengas do foro genético e doengas
metabdlicas, cujas fun¢gées motora e neurolégica estdo também afetadas.

Devido a inexisténcia de um tratamento especifico para a PC ha intervencdes
que pretendem limitar os danos secundarios a lesdo cerebral, aproveitando a
plasticidade cerebral dos primeiros anos de vida e as potencialidades de cada crianca
(Gongalves, 2019), no sentido de melhorar a atividade e a participagado das criangas
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e, consequentemente, a sua qualidade de vida. Estas podem passar por reabilitagao
neurologica, ortopédica, por medicagao (p. ex. admisnistragdo de toxina botulinica
para diminuicdo da espasticidade) e por produtos de apoio através de uma
abordagem que se pretende transdisciplinar e que tem em conta o projeto de vida da
crianca, considerando os aspetos clinico e social, a reabilitacdo e a educagao ao
longo do tempo, inserida num contexto familiar e na comunidade (Novak et al., 2013;
Saleh et al., 2008 citados por Trabacca, Vespino, Di Liddo & Russo, 2016). Isto &,
através de uma abordagem holistica da crianga com PC (Trabacca et al., 2016). O
CD procura ter uma abordagem semelhante reunindo no mesmo espago fisico a
intervencdo coordenada dos diferentes profissionais da equipa juntamente com a
familia, em prol da crianca e do adolescente. Desta forma a crianca, o adolescente e
a familia recebem cuidados especializados na comunidade sem se deslocarem a
diversos locais. A existéncia de recursos na comunidade e proximo das familias ajuda
no processo de normalizagao da vida e da dinamica familiares, que é essencial para
a adaptacao a vivéncia da doenca crénica da crianga e adolescente, minimizando as
consequéncias da mesma (McElfresh & Merck, 2015). No entanto, os cuidados n&o
se devem restringir ao CD, uma vez que a literatura sugere que apenas com a
realizacdo de determinados exercicios diariamente e o uso de equipamentos
apropriados, tendo em conta os objetivos tragados para a crianga e adolescente, pode
haver melhorias da fungéo seja motora, cognitiva, comunicativa ou comportamental.
Assim, & necessario que a familia seja integrada e treinada para os cuidados, com
respeito pelas suas preferéncias e considerando as suas necessidades, numa logica
de intervengao precoce centrada na familia (Dirks et al., 2011; Dirks & Hadders-Algra,
2011; Hwang, Chao & Liu, 2013 citados por Hadders-Algra, 2014; Trabacca et al.,
2016). Esta ideia vai ao encontro dos CCF, essencial nos cuidados em enfermagem
pediatrica. A intervengdo da EEESIP nesta instituicdo passa, assim, pelo
reconhecimento da familia como central no desenvolvimento da criangca e do
adolescente, pelo trabalho em conjunto com a familia para o desenvolvimento de
competéncias que lhe permite cuidar da crianga e do adolescente no domicilio, pela
valorizag&o das suas opinides e decisdes (Hockenberry, 2015a; Trabacca et al., 2016)
e pela parceria estabelecida com a familia e os restante profissionais de saude
(Regulamento n°422/2018).

Este foi um estagio cujas atividades desenvolvidas se basearam na
observacado participante e reflexdo com a enfermeira orientadora, tendo-se
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aproveitado para acompanhar os diferentes profissionais de saude e de educacéo na
sua intervencgao junto da crianga e familia, tanto de forma individual como em grupo.
Destacam-se a observagao participante na intervengao junto dos grupos da NIPI, dos
grupos de nivel V (nivel de incapacidade funcional mais elevada dentro da PC, tendo
em conta a fungdo motora global, a fungdo motora fina, o desempenho na alimentagéo
e comunicacgdo, o controlo da sialorreia (Gongalves, 2019)) e da intervengao das
educadoras na UTAAC.

As atividades planeadas nos grupos da NIPI incluem a intervencdo da
enfermeira, das FT, das terapeutas ocupacionais, das educadoras, das TF e tém
como objetivo que as criangas desenvolvam as suas potencialidades ao maximo. A
intervencao da enfermeira orientadora neste grupo consiste, em articulagdo com os
diferentes terapeutas, a familia e outros recursos da comunidade, na avaliagédo do
estado de saude das criangas em caso de preocupacao por parte da restante equipa,
esclarecendo duvidas sobre medicacdo e sua administracdo, onde tive a
oportunidade de intervir tanto pela experiéncia na administracdo da medicagcdo como
na pequisa bibliografica de medicacdo. Um dos grupos da NIPI é constituido por
criangas com competéncias cognitivas que lhes permitem participar mais ativamente
nas atividades planeadas nomeadamente nas atividades de cantar e contar histérias,
tendo sido possivel verificar que a utilizacdo de TAAC era mais eficaz, e segundo as
educadoras a evolugao na linguagem destas criangas tem sido muito positiva ao longo
do tempo, com grande satisfacdo para as préprias criangas.

Os grupos de nivel V sao constituidos por criangas de varias idades, sendo
que houve oportunidade de acompanhar criancas entre os quatro e os dez anos de
idade. Uma vez que a gravidade do diagnéstico das criangas destes grupos é maior,
0s objetivos s&o direcionados para a estimulagao sensorial e para a prevengdo de
adocao de posturas incorretas que provoquem deformacdes corporais e desconforto.
Num destes grupos a intervengéo a uma das criangas teve a presenga da professora
da escola onde a crianga esta integrada. A presenca da professora foi a pedido da
mesma para observar e aprender a utilizar alguns dos equipamentos disponibilizados
pelos TF, terapeuta ocupacional e educadoras e o tipo de brinquedos adaptados que
o CD possui e que podem ser utilizados na escola. Evidencia-se a importancia das
diferentes estruturas da comunidade que dao apoio as criancas e adolescentes se

articularem no sentido de adequar os processos de ensino as caracteristicas de cada
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um, respeitando o desenvolvimento das suas potencialidades e possibilitando a sua
integragao e participagao escolar (Decreto-Lei 54/2018).

Relativamente a UTAAC houve oportunidade de acompanhar varias criancas
na utilizagao de diferentes TAAC (por exemplo o sistema pictografico da comunicagao
- SPC, dispositivos com fala digitalizada e programa de computador GRID 3 para
realizag&o de jogos). Segundo a educadora, antes da utilizagdo das TAAC é realizada
uma avaliagao das capacidades da crianga que pode ser em conjunto com os pais,
se o desejarem. As TAAC permitem que a crianga consiga ser autbnoma na
comunicacgdo, sendo facilitadoras da sua integragdo e participagcdo nas atividades
pedagogicas e escolares. Para que a crianga consiga utilizar de forma eficiente as
TAAC, os pais sdo incentivados a utilizarem-nas em casa, na comunicacido com a
crianca e adolescente, necessitando também de ser envolvidos neste processo de
aprendizagem. Para tal, o CD empresta alguns materiais tanto a familiares como as
escolas.

Observando as criangas pertencentes ao grupo da NIPI, e segundo a
enfermeira orientadora a maioria das criangas seguidas no CD, nenhuma tinha um
dispositivo médico para auxiliar a alimentagéo (p. ex. SNG ou PEG), alimentando-se
todas oralmente. Sabendo que a fungéo oro-motora esta muitas vezes comprometida
devido as alteragdes neuromotoras, nomeadamente na PC, o risco de desnutricdo é
uma realidade (Brooks et al., 2011, Kuperminc & Stevenson, 2008, Fung et al., 2002
citados por Bell & Samson-Fang, 2013). Desta forma, os enfermeiros do CD realizam
em colaboragcdo com a familia uma avaliagao frequente do crescimento da crianca e
do adolescente e das suas capacidades oromotoras, desenvolvendo intervencdes
que colmatem as necessidades identificadas, nomeadamente na fortificacdo caldrica
da alimentacao.

Em reflexdo com a enfermeira orientadora foi possivel consolidar a minha visao
sobre o impacto familiar de um diagndéstico como o da PC, que néo tendo uma
componente progressiva nem degenerativa e pelos avangos tecnolégicos e médicos,
permite que a crianga atinja a vida adulta. Isto implica que a familia tenha de se
reorganizar no momento do diagnostico (na dindmica de casal, relagdo com os outros
filhos, relagdo com familia alargada e amigos, disponibilidade para ter uma atividade
profissional) de forma a aprender a cuidar desta crianga, mas também de perspetivar
a sua vida a longo prazo e contar com varias dificuldades ao longo do tempo (p. ex.
a necessidade de hospitalizagdes por doenga). Estas familias tém, assim, uma maior
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probabilidade de experienciar sintomas psicolégicos e comportamentais (Pearson,
2005 citado por McElfresh & Merck, 2015). Ao nivel dos cuidados de saude, sendo
que nao é possivel manter estas criancas no meio hospitalar e é cada vez maior o
numero de criangas com doengas crénicas seguidas nos hospitais (Perrin, Bloom &
Gortmaker, 2007 citados por McElfresh & Merck, 2015), existe necessidade de
reorganizagao dos servicos e das equipas de saude para responderem as
necessidades tanto das criangas como das familias (Trabacca et al., 2016). Aos
enfermeiros, nomeadamente aos EEESIP, cabe a responsabilidade de educar e
treinar os pais para prevenir os efeitos disruptivos da doenga cronica (McElfresh &
Merck, 2015) e para que exista continuidade de cuidados no domicilio, sendo
igualmente necessario que existam estruturas na comunidade que apoiem as familias
para que possam, por exemplo, manter-se no mercado de trabalho, sentirem que
enquanto individuos tém valor e ndo sdo apenas a mae ou o pai de uma crianga ou
adolescente com necessidades especiais. O EEESIP consegue ter um papel
fundamental neste apoio, seja na avaliagdo do crescimento e desenvolvimento da
crianca, na preocupacao com o seu conforto intervindo no sentido do controlo da dor
e ansiedade, e na articulagcdo com outros profissionais e restantes estruturas que
apoiam a crianga, o adolescente e a familia. Para tal, € essencial o estabelecimento
de uma relagao de confianca com os pais, no sentido de os considerar parceiros, de
os incluir nas diferentes intervencdes existentes no CD e na elaboracido dos planos
de cuidados, reconhecendo-lhes capacidades e dando-lhes mais ferramentas para
cuidarem dos seus filhos de uma forma que Ihes dé mais satisfagdo no exercicio do
seu papel parental, de acordo com os CCF. Desta forma, sera também possivel ao
EEESIP promover a esperancga dos pais num futuro melhor uma vez que a partilha de
informacédo, o estabelecimento de uma relacdo de confianga, o reforco e o
reconhecimento da capacidade de cuidadora da familia, a articulagdo com outros
profissionais e a comunidade (Charepe, 2014; Magao, 2012; Magao & Leal, 2001;
OE, 2011) sao estratégias de promogado de esperanga que contribuem para a

qualidade de vida da familia.
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5. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS DE ENFERMEIRO
ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

De acordo com Benner (2001) a aprendizagem experiencial € possivel através
da pratica clinica com uma determinada intengdo ou compromisso para com o outro,
num determinado contexto. Ao mesmo tempo, a autora, atribui importancia a reflexao
sobre a pratica referindo que é através das narrativas de aprendizagem que se
evidencia o conhecimento clinico em cada situacdo e contexto, bem como as
competéncias desenvolvidas (Benner, 2001).

Segundo a OE, as competéncias comuns de EE sdo demonstradas pela ...)
capacidade de concecgao, gestao e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um
suporte efetivo ao exercicio profissional especializado no ambito da formacéo,
investigacédo e assessoria” (Regulamento n° 140/2019, p.4745) e as competéncias
especificas para cada area de especializagao “(...) decorrem das respostas humanas
aos processos de vida e aos problemas de saude (...) demonstradas através de um
elevado grau de adequacéao dos cuidados as necessidades de saude das pessoas.”
(Regulamento n°® 140/2019, p. 4745). Para a obtengcdo do grau de mestre em
enfermagem, é necessario aprofundar os conhecimentos de enfermagem; integrar e
aplicar esses conhecimentos para desenvolver solucbes em contextos
multidisciplinares; refletir sobre as implicacdes e responsabilidades sociais e éticas
que resultam das solugdes; ter a capacidade de comunicar de forma clara os
conhecimentos e raciocinios desenvolvidos; e ter competéncias que possibilitem a
aprendizagem continua (Decreto-Lei n°® 65/2018).

Ao longo do estagio e nos diferentes contextos pretendeu-se desenvolver
competéncias no sentido de uma pratica de qualidade baseada na melhor evidéncia
cientifica. A realizagcado das atividades de observacao participante, de prestacédo de
cuidados, de formagao em contexto de trabalho e de pares, de pesquisa bibliografica
e de reflexdo sobre as experiéncias vividas em estagio, evidenciadas anteriormente,
teve, assim, como pretensao a obtengédo do grau de mestre em enfermagem na area
de especializagdo de enfermagem de saude infantil e pediatria.

Das competéncias comuns de especialista desenvolvidas destacam-se as do

‘Dominio da Responsabilidade Profissional” (Regulamento n°140/2019, p. 4746)
através das atividades de prestacdo de cuidados de forma segura, legal e ética,
protegendo os direitos humanos, n&o s6 enquadradas na tematica dos CPP como no
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respeito pelo Codigo Deontoldgico inserido no Estatuto da OE (Lei n°156/2015) e pelo
Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros (Decreto-Lei n°161/96). No
“‘Dominio da Melhoria Continua da Qualidade” (Regulamento n°140/2019, p. 4747) é
importante referir a mobilizacdo e atualizagdo de conhecimentos relativos ao controlo
da dor e a realizacdo da revisdo de literatura sobre esta tematica, bem como a
prestagao de cuidados num ambiente terapéutico seguro, através do estabelecimento
de uma parceria de cuidados com a crianga, jovem e familia, de acordo com os CCF.
Ja no “Dominio da Gestdo dos Cuidados” (Regulamento n°140/2019, p. 4748)
destacam-se as atividades de observagdo participante na gestdo de recursos
materiais (p. ex. contagem e pedido de vacinas, outra terapéutica e material,
preparagao de material para realizagdo de procedimentos), de coordenagdo da
equipa de prestagdo de cuidados e gestdo de recursos humanos consoante as
necessidades para garantia da qualidade dos cuidados de enfermagem. No “Dominio
do Desenvolvimento das Aprendizagens Profissionais” (Regulamento n°140/2019, p.
4749) as atividades de reflexdo sobre as experiéncias de estagio foram essenciais
para o reconhecimento dos recursos e limites profissionais bem como as atividades
de formacao de pares, que proporcionaram momentos de aprendizagem importantes,
tanto pela pesquisa de evidéncia cientifica como no planeamento e dinamizagao das
proprias sessoes.

Das competéncias especificas de EEESIP, as relacionadas com a negociagao

da participagdo da crianga, jovem e familia em todo o processo de cuidar, rumo a
independéncia e ao bem-estar (E1.1.1) e com a comunicagdo com a crianga, o jovem
e a familia através de técnicas apropriadas a idade, estadio de desenvolvimento e
culturalmente sensiveis (E1.1.2, E3.3) foram transversais a todos os contextos
(Regulamento n°® 422/2018). O curso basico de CPP, o worshop e a reunido cientifica
sobre a Esperanca e as reflexdes sobre os mesmos permitiram a obtencado de mais
conhecimento tedrico e pratico sobre os temas bem como para a consciencializagao
da necessidade de melhoria de praticas contribuindo para o desenvolvimento da
competéncia “E2 - Cuida da crianga/jovem e familia nas situagdes de especial
complexidade” (Regulamento n°® 422/2018, p. 19193) em todas as suas unidades de
competéncia.

No contexto de cuidados de saude primarios as atividades de vigilancia de
saude infantil e juvenil; de parceria com o bindbmio crianga - familia para a

maximizacdo da saude e parentalidade; de avaliacdo do desenvolvimento infantil e
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transmissao de orientagdes antecipatorias; de observacao das sessdes de educagao
para a saude no contexto escolar e do trabalho do NACJR; e a agregacéo de
informacéo relativa ao controlo da dor durante a vacinagdo contribuiram para a
aquisicao de competéncias relacionadas com “ E1 - Assistir a crianga/jovem com a
familia, na maximizagéo da sua saude” (p. 19192), “E2.2 - Faz a gestao diferenciada
da dor e do bem-estar da crianga/jovem, otimizando as respostas” (p.19193), e “E3.1
- Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil.” (p. 19194) (Regulamento n°
422/2018).

No contexto do servigo de urgéncia pediatrica as atividades de observagao do
enfermeiro triador usando a Triagem de Manchester, de reconhecimento de doengas
comuns as varias idades e das situagdes de instabilidade; a prestacdo de cuidados
com recurso a estratégias farmacoldgicas e nado farmacoldgicas para o controlo da
dor da crianga e do jovem; a transmissdo de informagédo sobre comportamentos
potenciadores de saude; a prestacado de cuidados a criangas em situacdo complexa
na UCE; os cuidados a populacdo adolescente; bem como a promocéo da esperanca
permitiram adquirir e desenvolver competéncias no dmbito de “E2 - Cuida da
crianga/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade” (p.19193) e “E1.1.5
- Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a
crianga/jovem no sentido da adogao de comportamentos potenciadores de saude” (p.
19193) (Regulamento n°422/2018).

As competéncias “E1.1.9 - Apoia a inclusdo de criangas e jovens com
necessidades de saude e educativas especiais” (p. 19193), “E1.1.10 - Trabalha em
parceria com agentes da comunidade no sentido da melhoria da acessibilidade da
crianga/jovem aos cuidados de saude” (p. 19193) e “E2 - Cuida da crianga/jovem e
familia nas situagbes de especial complexidade” (p.19193) (Regulamento n°
422/2018) foram desenvolvidas nos contextos das diferentes UMAD, pelas atividades
de prestacao de cuidados complexos em parceria com os pais no domicilio e parceria
com os agentes da comunidade para a capacitagao dos educadores para os cuidados
as criangcas com necessidades complexas de saude.

As competéncias “E2 - Cuida da crianga/jovem e familia nas situagbes de
especial complexidade” (p.19193) e “E3 - Presta cuidados especificos em resposta
as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem” (p.
19194) (Regulamento n°® 422/2018) foram desenvolvidas na unidade de neonatologia
e pediatria através das atividades de participacdo nos cuidados ao RN estavel e
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instavel; da promogdo da vinculagdo, amamentacdo e do método de canguru; da
promogé&o de esperanga através da observagéao participante no d&mbito do projeto “Os
nossos dias na Neonatologia”; e facilitagdo da expressao de emocgdes e reforco da
tomada de decisao responsavel no adolescente.

No contexto do internamento de pediatria houve um foco no desenvolvimento
de estratégias promotoras de esperanga dentro da competéncia “E2 - Cuida da
crianga/jovem e familia nas situagcbes de especial complexidade” (p.19193)
(Regulamento n°® 422/2018), pelo planeamento e dinamizagédo de formagao de pares
sobre o tema, elaboracdo do dossier tematico da esperancga e pela participacdo no
workshop e reunido cientifica sobre a esperanca.

No centro de desenvolvimento as atividades de observacao participante de
articulacao entre os diferentes profissionais de saude para a maximizagcao da saude
da crianga e do jovem; a pesquisa bibliografica sobre a paralisia cerebral e a
consciencializacdo dos cuidados necessarios especiais e incapacidades da crianga e
do jovem; a observagao do suporte disponibilizado a familia e das diferentes técnicas
aumentativas e alternativas da comunicagcdo permitiram o desenvolvimento de
competéncias no ambito “E1.1.9 - Apoia a inclusdo de criangas e jovens com
necessidades de saude e educativas especiais” (p. 19193), “E2.5.1 - Diagnostica
necessidades especiais e incapacidades na crianga/jovem; (...); E2.5.3 - Promove a
relagdo dindmica com criangas/jovens e familias com adaptacéo adequada; E2.5.4 -
Adequa o suporte familiar e comunitario; E2.5.6 - Referencia criangas/jovens com
incapacidades e doenca cronica para instituicbes de suporte e para cuidados de
especialidade, se necessario.”(pp. 19193-19194), “E3.3.3 - Demonstra habilidades de
adaptacdo da comunicagcdo ao estado de desenvolvimento da crianga/jovem.” (p.
19194) (Regulamento n°® 422/2018).
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

A elaboracao deste relatorio representa o culminar de um percurso formativo
que teve por base a reflexao e a analise critica sobre as experiéncias vivenciadas e
aprendizagens desenvolvidas ao longo do periodo de estagio. Espera-se ter
conseguido espelhar ndo apenas a aquisicdo e o desenvolvimento de competéncias
comuns de EE e especificas de EEESIP como também a forma como foi possivel
atingir os objetivos inicialmente propostos.

A escolha da tematica dos CPP baseou-se na consciencializagdo do aumento
do numero de criangas com DCC/DLV/DAV e da necessidade de melhor adequar os
cuidados a estas criangas. Neste sentido a promocao da esperanca de pais de
criangas e jovens com necessidades paliativas torna-se essencial como componente
do suporte a familia, um dos principios dos CP, alicer¢cada na promog¢ao do seu
conforto. Assim, a Teoria do Conforto de Kolcaba, em linha com a promocéo da
qualidade de vida da crianga, do jovem e da familia que se pretende nos CP, permitiu
orientar as minhas atividades e atingir os objetivos inicialmente tragcados. Para o
processo de tomada de decisido na prestacao de cuidados contribuiram os CCF e os
CNT, pelos quais os cuidados de enfermagem pediatrica se norteiam.

Ao promovermos o conforto da crianga, do jovem e da familia, nos diferentes
contextos de intervencao do EEESIP, enquanto cuidados holisticos como se pretende
nos CPP, estaremos também a promover a sua esperancga. Esta pode manifestar-se
enquanto um mecanismo de coping, facilitador da adaptacao a situagcao de DCC da
crianga e do jovem e pode ser promovida nos cuidados diarios através da
disponibilidade para estar e escutar, pelo reforgo positivo e incentivo a participagao
nos cuidados, pela celebracdo das suas competéncias e das capacidades da propria
crianca e do jovem (Herth, 1990; Jevne, 1994; Miller, 1989; Wong-Wylie & Jevne,
1997 citados por Magao, 2012; Reder & Serwint, 2009; Charepe, 2014; OE, 2011).

Este percurso formativo possibilitou ter uma maior consciéncia da importancia
do EEESIP no seio das equipas de saude, tanto ao nivel da gestdo dos cuidados e
da garantia da qualidade dos mesmos como pelo reconhecimento das suas
competéncias pelos restantes elementos, sendo uma referéncia e um elemento de
suporte no julgamento clinico e tomada de decisao, capaz de intervir nas situagdes
de maior complexidade. Isto €, sendo capaz de uma pratica avangada de

enfermagem.
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No percurso de estagio realizado no Internamento de Pediatria iniciou-se um
pedido para a inclusdo do diagnostico de enfermagem Esperanga e respetivas
intervengdes especificas no sistema de documentagdo SClinico®. Atualmente,
aguarda-se a resposta a este pedido e futuramente pretende-se formar, neste mesmo
servigo, um grupo dinamizador para a promogao da esperanga de forma a dar mais
apoio aos pais das criangas com DC ou DCC admitidas, promover a reflexdo e a
analise de praticas, dando continuidade ao trabalho iniciado. Das formacgdes
realizadas sobre a promog¢ao da esperancga, pretende-se que estas sejam incluidas
no plano anual de formagdo do servico com o objetivo da sensibilizacdo de toda a
equipa de enfermagem e da melhoria continua dos cuidados de enfermagem.

Da consciéncia da necessidade de mais formacgao ao nivel dos CPP e de forma
a ultrapassar uma das barreiras a implementacao de CP nos servigos de pediatria
identificados na literatura (Kolaric, 2006, Kain, 2006, 2008, 2009 citados por GdT-
SEAMS, 2014; OMS, 2018a), € objetivo futuro prosseguir a formagao nesta area
especifica e, assim, enquanto EEESIP, contribuir para a disseminacido do
conhecimento, para a melhoria das praticas e da qualidade dos cuidados, baseada
na segurancga e na melhor evidéncia cientifica.

As principais dificuldades ao longo deste percurso foram a gestdo de tempo, o
equilibrio entre a carga laboral e as horas de estagio juntamente com o cumprimento
dos prazos inicialmente previstos para a entrega dos trabalhos relativos a cada
contexto. No entanto, estas foram ultrapassadas pela persisténcia de querer atingir
0s objetivos propostos, pela vontade de querer concluir este desafio pessoal e
profissional bem como a motivacdo coletiva da turma e o apoio recebido tanto por
parte de colegas orientadores como dos professores.

Este foi um percurso muito enriquecedor tanto ao nivel profissional como
pessoal do qual fica a vontade e a expectativa de conseguir trazer mudancgas para a
pratica, adequando da melhor forma os cuidados as necessidades das criangas e
jovens com necessidade de cuidados paliativos e suas familias, com base na melhor

evidéncia cientifica e o objetivo da exceléncia na pratica de enfermagem.
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Titulo

A promogao da esperancga de pais de criangas e jovens com necessidade de

cuidados paliativos: uma intervencgao especializada de conforto.

Nota introdutéria

O presente guia orientador das atividades de estagio surge no ambito da Unidade
Curricular Estagio com Relatério integrada no 10° Mestrado em Enfermagem na Area de
Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, e tem a finalidade de
constituir um instrumento de apoio e orientagado das atividades a realizar ao longo do
estagio por forma a maximizar a aquisicdo de competéncias na prestagédo de cuidados

especializados a crianga, jovem e familia.

Problematica

Desde 2000 que a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) reconhece a
importancia da provisdo de Cuidados Paliativos (CP), referindo que todos os Estados-
membro deverao respeitar o direito humano a saude possibilitando o igualitario acesso
a cuidados de saude n&o apenas preventivos e curativos, mas também paliativos (UN,
2000 citado por Ezer, Lohman & Luca, 2018).

A Organizacao Mundial de Saude (OMS) afirma que apenas 14% da populagao
mundial com necessidade de cuidados paliativos tem acesso a cuidados apropriados
nesta area (WHO, s.d.) e reconhece que o numero de criangas com necessidades
paliativas (desde o periodo neonatal até aos 19 anos) pode ser tdo elevado como 21
milhdes de criangas, em cada ano e em todo o mundo (WHO, 2018). Contudo, a baixa
prevaléncia da doenga na populagao pediatrica, a raridade dos diagndsticos e a incerteza
dos prognosticos, as trajetérias de doenga prolongadas e a raridade da morte na
pediatria juntamente com os dilemas éticos unicos e o elevado impacto social e o

sofrimento da familia fazem com que os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) tenham

4



menor visibilidade social (Levine et al. 2013; McCulloch et al., 2008; Mellor et al., 2012;
Lacerda, 2014; Pousset et al., 2009 citados por APCP - GdTCPP, 2014).

A falta de formagéo na area dos CPP continua a ser apontada como uma das
barreiras ao desenvolvimento e implementacao de CPP nos servigos de saude (Solomon
et al., 2005; Kolaric, 2006; Kain, 2006, 2008, 2009 citados por APCP - GdTCPP, 2014).
Uma vez que a diminuicdo da taxa de mortalidade infantil tem como consequéncia o
aumento da sobrevivéncia das criangas, nomeadamente das que vivem com doenca
cronica complexa com necessidade de cuidados paliativos (Alto Comissariado da Saude,
2009; Hiujer et al., 2009; OE, 2011), o reconhecimento do panorama atual nos cuidados
pediatricos exige dos profissionais de saude mais formagcdo em cuidados paliativos
pediatricos para da melhor forma adequar os cuidados prestados tanto as criancas como
aos seus pais, seja ao nivel hospitalar como comunitario.

A enfermagem pediatrica, assente na filosofia dos Cuidados Centrados na Familia
(CCF) e dos Cuidados Nao Traumaticos (CNT), reconhece a familia como estrutura
permanente na vida da crianga, sendo imperativo o trabalho em parceria entre os
enfermeiros e a familia. Assim, sera possivel capacita-la para os cuidados a crianga e
para o processo de tomada de decisdo estando no controlo da situagédo, ou seja,
promovendo o seu empowerment (Hockenberry & Barrera, 2014). Nos CCF, os
enfermeiros ao identificarem a diversidade estrutural e organizacional das familias, as
suas experiéncias anteriores, os objetivos futuros e as estratégias de coping, mais
facilmente conseguirdo dar resposta as necessidades de toda a familia (Hockenberry &
Barrera, 2014).

Na sua teoria de médio alcance do Conforto, Kolcaba refere que este é o resultado
da implementacao de intervencdes de conforto para dar resposta as necessidades do
individuo e da familia, seja no sentido de proporcionar uma melhoria do estado de saude

ou de proporcionar uma morte mais pacifica (Kolcaba, 1994 citada por Dowd, 2014). Por



outro lado, as adversidades, a incerteza face ao percurso de vida juntamente com a
evolucdo da doenca cronica complexa/ limitadora de vida/ ameacadora de vida
(DCCI/LVIAV) e a necessidade de cuidados paliativos, tornam a esperanga um elemento
importante tanto na vida da crianga e do jovem, como da sua familia (Herth and Cutcliffe,
2002; Penson, 2000 citados por Kennedy & Lloyd-Williams, 2006; Magao, 2012),
devendo ser trabalhada e promovida (Folkman, 2010). Sendo multidimensional e
dindmica (Dufault e Martocchio, 1985 citadas por Cutcliffe & Herth, 2002), a esperancga
deve ser direcionada para objetivos diferentes consoante a evolugéo da crianga e jovem,
podendo sofrer altos e baixos. Desta forma, € necessario que seja nutrida (Folkman,
2010) para ser renovada, e os enfermeiros, nomeadamente os Enfermeiros Especialistas
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EEESIP), ao cuidarem destas criangas e
jovens e dos seus pais devem ser capazes de promover a sua esperang¢a. Da mesma
maneira que a implementacao de intervengdes com o objetivo de aumentar a qualidade
de vida passa por proporcionar conforto tanto a crianga e jovem como aos pais aos varios
niveis, implementar intervengdes de conforto ajuda a promover a sua esperanga
(MclIntyre & Chaplin, 2001 citados por Kennedy & Lloyd-Williams, 2006).

Assim sendo, pretende-se estudar a tematica dos cuidados paliativos pediatricos.
O problema identificado diz respeito as dificuldades na promoc¢éo da esperancga de pais
de criangas e jovens com necessidades paliativas e o objeto de estudo sdo as estratégias

promotoras de esperanga enquanto intervengdes de conforto.



Objetivos e atividades

De forma a atingir a finalidade de formacao pessoal e profissional ao longo dos

diferentes estagios foram delineados os seguintes objetivos gerais e especificos:

1. Desenvolver competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem
especializados a crianga, jovem e familia, em situagdo de saude-doencga, nos
diferentes estadios de desenvolvimento;

1.1 Analisar a intervengdo do EEESIP na promogdo do desenvolvimento e
maximizag¢ao da saude da crianga e do jovem;
1.2 Analisar as estratégias de comunicagdo com o adolescente facilitadoras da

promocao da autoestima e da autodeterminagao para as escolhas em saude.

2. Desenvolver competéncias de promog¢ao da esperanga de pais de criangas e
jovens com necessidade de cuidados paliativos pediatricos;
2.1 Adquirir conhecimentos sobre os cuidados paliativos pediatricos;
2.2 Desenvolver estratégias promotoras de esperanca de pais de criangas e
jovens com necessidades paliativas.
Para a concretizacdo dos objetivos gerais e especificos foram elaboradas

atividades a desenvolver e os critérios de avaliacdo, conforme os quadros seguintes.

Quadro 1. Cuidados de Saude Primarios - 23 de Setembro a 13 de Outubro de 2019.



Critérios de

Atividades . Recursos
avaliagao
Entrevista exploratéria com a enfermeira em funcao de
chefia ou enfermeira orientadora sobre o funcionamento e
organizacgao da instituicao, caracterizagao e
contextualizagédo da populagao;
Observacao participante na consulta de enfermagem de
saude infantil e juvenil, no @mbito da avaliagéo e promogéao
do desenvolvimento;
Participacao na consulta de enfermagem de saude infantil
e juvenil com énfase na promo¢do da saude e nos
cuidados antecipatérios; .
Competéncias
Aplicagdo de escalas de desenvolvimento infantil (Mary CEE
Sheridan Modificada) e angariagdo do material para p(‘(sz’A2$191)
aplicagdo da escala; A2.1.2, A2.13,
Identificagcdo das técnicas de comunicagao utilizadas pela A2-1AA§ f\%1 5,
equipa de enfermagem com a crianga e o jovem; B1— B1 23
Adocgdo de técnicas de comunicagido eficazes com a| B3-B3.1.1 | Recursos
crianga e o jovem; D[1)11 '3D|1:)'1 ']’4 materiais
Observagdo do rastreio e identificacdo de situagdes de | D2 -D2.2.2, cgmo .
, : : .| D2.2.4,D2.25 | bibliografia,
risco de maus-tratos na crianga e jovem e respetiva ’
protocolos,
referenciagdo — acompanhamento da reunidao semanal do Competéncias | computadores.
NACJR; EEESIP
: ‘s . . (OE, 2018)
Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora sobre E1-E1.1.1 '
o trabalho desenvolvido na instituigho com a populagdo | E1.1.2, E1.1.5 Apoio ) da
dol te: E1.1.8,E1.2.4 | enfermeira
adolescente, E2 - E2.2.1, | orientadora de
Acompanhamento da equipa de Saude Escolar do ACES | E2.2.2, E2.2.3 | estagio.
numa sessao de formagéo a populagéo adolescente; E3-E3.11,
E3.1.2,E3.1.3

Consulta de documentagdo e bibliografia de referéncia
sobre a adolescéncia;

Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora sobre
o trabalho desenvolvido na instituigdo no ambito dos CPP;
Consulta de documentagéo e bibliografia de referéncia,
de
necessidades de aprendizagem;

normas e protocolos atuacdo consoante as

Elaboracdo de uma reflexdo critica sobre as atividades
desenvolvidas em estagio.




Quadro 2. Servigo de Urgéncia Pediatrica - 14 de Outubro a 3 de Novembro de 2019.

Critérios de

Atividades s Recursos

Avaliacao

Entrevista exploratéria com a enfermeira chefe ou

enfermeira orientadora sobre o funcionamento e

organizagao da instituicao, caracterizagao e

contextualizagao da populagao;

Identificagdo do método de triagem e observagao da sua

aplicacao;

Observagao participante na prestagdo de cuidados de

enfermagem a crianga, jovem e familia, desde a admissé&o

até a alta; Competéncias

Prestacdo de cuidados de enfermeiro especialista a (OECE2E19)

crianga e familia; A2 -A2.1.1,

Observagao participante no rastreio e identificacdo de A2.1.2, A2.1.3,

. ~ . i . A2.1.4,A2.15, | Recursos
situagbes de risco de maus-tratos na crianga e jovem e A2.1.6 toriai
respetiva referenciagao; B3-B3.1.1 |Maeras

= : ~ . .. D1-D1.1.1, |como
Observacao de situagbes em que seja utilizado suporte D1.1.3. D1.1.4 | bibliografia
avancado de vida pediatrica; D2-D2.2.2, | protocolos,
Identificacao das técnicas de comunicacéo utilizadas pela D2.2.5 computadores.
equipa de enfermagem com a crianga e o adolescente; Competéncias
Adogéo de técnicas de comunicacdo eficazes com a EEESIP Ao q

. _ (OE, 2018) poio a
crianga e o adolescente; E1—E11.1 enfermeira
Identificacdo de situagbes passiveis de promogdo da | E1.1.2, E1.1.5 | orientadora de
esperanga de pais de criangcas e jovens com ou sem E2-E2.11, estagio.

. e E2.2.2,E2.2.3,
necessidades paliativas; E2.3.1, E2.5.4,
MobilizagZo de estratégias promotoras da esperanca de E2.5.5
pais de criangas e jovens com necessidades de cuidados E3-E33.3,
complexos e/ou cuidados paliativos; E3.4.1,E3.4.4

Consulta de documentacdo e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagdo consoante as
necessidades de aprendizagem;

Realizagcédo de uma sessao de sensibilizacao sobre CPP a
equipa de enfermagem;

Elaboracédo de um jornal de aprendizagem;

Elaboracdo de uma reflexao critica sobre as atividades
desenvolvidas em estagio.




Quadro 3. Unidade de Neonatologia e Pediatria - 4 de Novembro a 1 de Dezembro de

Atividades Critérios de Recursos
avaliacao

Entrevista exploratéria com a enfermeira chefe ou
enfermeiro orientador sobre o funcionamento e .

. . . Competéncias
organizacgao da unidade, caracterizacao e CEE
contextualizacao da populagéo;
Consulta de bibliografia de referéncia, normas e (OE, 2019)
protocolos de atuagdo da instituicdo consoante as A2 — A2.1 1
necessidades de aprendizagem; A2.1.2, A2.1 3
Adog&o de técnicas de comunicagdo eficazes com a| a2 14 A21.5 |Recursos
crianga, o jovem e a familia; A2.1.6 materiais como
Observagéao participante na prestagdo de cuidados de B3 —B3.1.1 bibliografia,
enfermagem ao recém-nascido, a crianga, jovem e D1-D1.11, protocolos,
familia, desde a admiss&o até a alta; D1.1.3,D1.1.4 | Computadores.
Prestacdo de cuidados de enfermeiro especialista ao D2 -D2.2.2,
recém-nascido, crianga, jovem e familia; D2.2.5 Aoor g
Identificacdo e acompanhamento de recém-nascidos, er?]%lfmeiro °

criangas, jovens e familias com necessidades de
cuidados complexos e/ou de cuidados paliativos;
Acompanhamento da equipa da UMAD na visita a
crianga, jovem e familia com necessidades de cuidados
complexos e /ou cuidados paliativos;

Observagao da prestagao de cuidados pela equipa da
UMAD, durante a visita domiciliaria;

Identificacdo de situagbes passiveis de promogao da
esperanga de pais de criangas e jovens com ou sem
necessidades paliativas;

Identificacdo das estratégias promotoras da esperancga
de pais de criangas e jovens com necessidades de
cuidados complexos e/ou cuidados paliativos utilizadas
pela equipa de enfermagem, durante o internamento ou
visita domiciliaria;

Mobilizagdo de estratégias promotoras da esperanga de
pais de criancas e jovens com necessidades de
cuidados complexos e/ou cuidados paliativos;
Elaboracdo de um diario de aprendizagem sobre o
acompanhamento da equipa da UMAD;

Elaboracédo de uma reflexao critica sobre as atividades
desenvolvidas em estagio.

Competéncias
EEESIP (OE,
2018)

E1-E1.1.5,
E1.1.9,E.1.1.10
E2-E2.54
E3-E3.2.1,
E3.2.2, E3.2.3,
E3.2.4, E3.2.5,
E3.2.6
E3 - E3.3.1,
E3.3.2, E3.3.3
E3 -E3.4.1,
E3.44

orientador de
estagio.
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Quadro 4. Unidade Movel de Apoio Domiciliario - 2 a 20 de Dezembro de 2019.

Atividades Critérios de Recursos
avaliacao
Entrevista exploratoria com a enfermeira chefe ou | Competéncias | Recursos
enfermeira orientadora sobre o funcionamento e CEE ?SIt'enaISf' como
organizagao da UMAD, caracterizagdo e ibliogratia,
9 gao .. ¢ (OE, 2019) protocolos,
contextualizacao da populagéo;
. o ) . computadores.
Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora A2-A2.11,
sobre o trabalho desenvolvido na instituigdo no ambito | A2.1.2, A2.1.3,
. A2.1.4, A2.1.5, .
dos CPP; A2 16 Apoio da
Acompanhamento da equipa da UMAD na visita a s enfermeira
crianga, jovem e familia com necessidades de cuidados 513 _5313'11 '11 orientadora de
complexos e /ou cuidados paliativos; D1 1'3 D'1 '1 ’4 estagio.
Observagéo participante na prestagdo de cuidados de D'2 ) [’)2 2'2'
enfermagem & crianca, jovem e familia no domicilio; D2.2..5. ’

Adocao de técnicas de comunicagio eficazes com a
crianca e o adolescente;

Identificacdo e acompanhamento de criangas, jovens e
familia com necessidades de cuidados complexos e/ou
de cuidados paliativos;

Identificacdo de situagbes passiveis de promogao da
esperanga de pais de criangas e jovens com ou sem
necessidades paliativas;

Identificacdo das estratégias promotoras da esperanga
de pais de criangas e jovens com necessidades de
cuidados complexos e/ou cuidados paliativos utilizadas
pela equipa de enfermagem, durante a Vvisita
domiciliaria;

Mobilizacao de estratégias promotoras da esperanca de
pais de criangas e jovens com necessidades de
cuidados complexos e/ou cuidados paliativos;

Consulta de documentacgao e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagdo consoante as
necessidades de aprendizagem;

Elaboracdo de um estudo de caso sobre uma crianca e
familia acompanhados pela UMAD.

Competéncias
EEESIP (OE,
2013)

E1-E1.1.9,
E1.1.10
E2-E23.1,
E2.5.1, E2.5.3,
E2.54
E3-E3.3.2,
E3.3.3
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Quadro 5. Internamento de Pediatria - 6 a 26 de Janeiro de 2020.

Atividades Critérios de Recursos
avaliacao

Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora | Competéncias | Recursos
sobre o funcionamento e organizagdo do servigo, CEE materiais - como
caracterizacao e contextualizagdo da populacao; bibliografia,

. (. ) . (OE, 2019) protocolos,
Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora

. o a L computadores.

sobre o trabalho desenvolvido na instituigdo no ambitos A2-A2.11,
dos CPP; A2.1.2, A2.1.3,
Prestagdo de cuidados de enfermeiro especialista a A2.1A42, 1Aé-1-5’ Apoio da
crianga com ou sem necessidade de cuidados s enfermeira
complexos ou paliativos e familia; B3 -B3.1.1 orientadora de

= o S , D1-D1.11, taqi
Adocgéo de técnicas de comunicagao eficazes com a D1.1.3.D11.4 estagio.
crianga e a familia; D2-D211
Identificagdo e acompanhamento de criangas e familia | p2 12 p2.1 3
com necessidades de cuidados complexos e/ou de | p2.1.4, D2.1.5,
cuidados paliativos; D2.2.1,D2.2.2,
Identificacdo de situagdes passiveis de promogéo da | D2.2.4, D2.2.5,
esperanga de pais de criangas com ou sem D2.3.4

necessidades complexas ou paliativas;

Identificacdo e mobilizacdo de estratégias promotoras
da esperancga de pais de criangas e com necessidades
de cuidados complexos ou cuidados paliativos;
Realizacéo formacgéo a equipa de enfermagem sobre o
enfermeiro enquanto promotor da esperanga de pais de
criancas com doenca cronica ou doenga cronica
complexa ou necessidades paliativas;

Organizacdo de um dossier tematico sobre a
esperanga;

Consulta de documentacao e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagdo consoante as
necessidades de aprendizagem;

Elaboracédo de uma reflexao critica sobre as atividades
desenvolvidas em estagio.

Competéncias
EEESIP (OE,
2018)

E1-E1.1.1,
E1.1.2,E1.1.5
E2-E2.1.1,
E2.2.1,E2.2.2,
E2.2.3, E2.3.1,
E2.5.1, E2.5.2,
E2.5.3, E2.54,
E2.55 E2.56
E3-E3.1.1,
E3.1.2, E3.1.3
E3-E3.3.2,
E3.3.3
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Quadro 6. Centro de Desenvolvimento - 27 de Janeiro a 7 de Fevereiro de 2020.

Atividades Critérios de Recursos
avaliacao
Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora | Competéncias | Recursos
sobre o funcionamento e organizagdo da instituigdo, CEE materiais - como
caracterizagdo e contextualizag&o da populagao; (OE, 2019) S:'t())ltlggcryla(:?

; - ; i A2 -A2.11, ,
Entrevista exploratéria com a en1.°errr.1e|.ra~ orlen:fadqra A2 12 ADA13 computadores.
sobre o trabalho desenvolvido na instituigao no ambito TG A

. A2.1.4, A2.1.5,
dos CPP; A2 16
Observagao participante na consulta de enfermagem de B3 — B31 1 Apoio da
saude infantil e juvenil; D1-D1.1.1 enfermeira
Mobilizagao de técnicas de comunicagéo adequadas a [ p1.1.3, D1 _1_’4 orientadora de
crianca e jovem consoante o estaddio de D2-D2.2.2, estagio.
desenvolvimento; D2.2.5

Identificacdo e compreenséao de técnicas aumentativas
e adaptativas da comunicacgédo utilizadas pela crianca e
jovem com altera¢des do desenvolvimento;
Identificacdo e acompanhamento de criangas, jovens e
familia com necessidades de cuidados complexos e/ou
de cuidados paliativos;

Identificacdo de situagbes passiveis de promogao da
esperanga de pais de criangas e jovens com ou sem
necessidades paliativas;

Consulta de documentacao e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagdo consoante as
necessidades de aprendizagem;

Elaboracido de uma reflexao critica sobre as atividades
desenvolvidas em estagio.

Competéncias
EEESIP (OE,
2018)

E1-E1.1.1,
E1.1.2,E1.1.9
E2-E2.3.1,
E2.5.1, E2.5.3,
E2.54,E2.56
E3-E3.3.2,
E3.3.3
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Introdugao

A elaboracao deste documento insere-se no ambito da unidade curricular Estagio
com Relatério do 10° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, no cumprimento das atividades de estagio
propostas para o contexto de Unidade de Saude Familiar e pretende compilar a evidéncia
cientifica mais recente relativa ao controlo da dor durante o procedimento invasivo da

vacinacao.

Fundamentagao

Os cuidados de enfermagem a crianga, jovem e familia assentes na filosofia dos
Cuidados Centrados na Familia (CCF) e dos Cuidados Nao Traumaticos (CNT)
reconhecem a familia como estrutura permanente na vida da crianga, sendo imperativo
o trabalho em parceria entre os enfermeiros e a familia, ajudando na escolha de
estratégias mais eficazes para cada crianga. Preocupam-se igualmente com a forma
como sao realizados os cuidados (onde, quem, porqué e como), no sentido de prevenir
ou minimizar o stress fisico e psicolégico da crianga (Wong, 1989 citado por Hockenberry
& Barrera, 2014). Neste sentido, os principios dos CNT s&o a prevengao ou minimizagao
da separacgao da crianca da sua familia, a promoc¢ao da sensacgao de controlo a crianga
e a prevengao ou minimizacao de lesdes ou dor (Hockenberry & Barrera, 2014).

Sendo a dor uma experiéncia desagradavel, pessoal, multidimensional, que é
percebida e expressa de forma individual (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2010), para
uma eficaz prevencéo, controlo e alivio da dor na crianca durante a realizacdo de
procedimentos invasivos e potencialmente dolorosos, como a vacinagao, € necessario
que os enfermeiros se preocupem com alguns aspetos. Estes incluem a avaliagao prévia
da histéria de dor (reconhecimento de experiéncias prévias de dor, estratégias de coping
utilizadas, a forma como a crianga se refere a dor), a utilizagcdo sistematica de
instrumentos de avaliacdo da dor adequados antes, durante e apds os procedimentos, e
o conhecimento sobre as estratégias a adotar de acordo com a idade e estadio de
desenvolvimento da crianga, com registo da intensidade da dor, das estratégias
utilizadas e a sua eficacia (DGS, 2010; OE, 2013). O objetivo da utilizagdo destas

estratégias € que a crianga e o adolescente reduzam os seus niveis de ansiedade e



medo perante a vacinagdo, que sejam capazes de controlar a sua dor perante a
realizagao de procedimentos dolorosos com ganhos em saude tanto na realizagéo de
procedimentos no futuro (DGS, 2012a; OE, 2013) com menor probabilidade de
desenvolver fobia a agulhas (Eden et al., 2014), como na adesdo ao programa de
vacinagao (Taddio et al., 2015).

Ao ajudar a crianga e 0 adolescente na minimizag&do da dor, na redugado do medo
e da ansiedade promove-se o seu conforto, sendo este um objetivo e um resultado
esperado dos cuidados de enfermagem (Apdstolo, 2009; Kolcaba e Dimarco, 2005).

Na crianca saudavel o procedimento doloroso mais comum no contato com os
cuidados de saude primarios € a vacinacado. Assim sendo, a evidéncia cientifica refere
que a técnica de administracdo (puncao rapida, sem aspiracdo) e a sequéncia de
administragdo das vacinas (inicialmente a menos dolorosa e a mais dolorosa no final)
sdo fatores a ter em conta no controlo da dor, podendo associar-se estratégias
farmacologicas e nao farmacoldgicas para prevenir ou minimizar os efeitos dolorosos da
pungdo (WHO, 2015; Martin, Maxtin, Smalling & Park, 2019). Varios estudos
internacionais demonstraram que o controlo da dor nos lactentes durante e apds a
vacinagao se torna mais eficaz com a adogao de estratégias como a amamentacgao, a
administracdo de sacarose e a colocagdo em canguru comparativamente com a nao
utilizacdo dessas estratégias (DGS, 2012b; Dilli, Kuguk & Dallar, 2009; Saeidi et al., 2011;
Sahebihag et al., 2011; Boroumandfar et al., 2013; Eden et al., 2014; Taddio et al., 2015).
Nas criangas e nos adolescentes as estratégias de distragao (livros, videos, musica,
soprar bolas de sabdo) demonstram ser eficazes na redugdo da ansiedade e do stress
antes e apds a administragdo das vacinas, ajudando a diminuir a percegao da dor da
puncao (Eden et al., 2014; Taddio et al., 2015). Da mesma forma, a posi¢ao sentada
confere a crianca e ao adolescente um maior sentimento de controlo, diminuindo a sua
ansiedade e medo antes e apds o procedimento (Eden et al., 2014; WHO, 2015). A
combinagdo das diferentes estratégias referidas anteriormente com a aplicagdo de
lidocaina 10% spray imediatamente antes quando possivel e disponivel torna-se ainda
mais eficaz no controlo da dor (Eden et al., 2014).

A abordagem mais eficaz no controlo da dor da crianga associada a realizagao de

procedimentos invasivos que envolvam agulhas requer o envolvimento dos profissionais



de saude e da familia, bem como a adog¢do de estratégias farmacoldgicas e nao

farmacologicas (Martin, Maxtin, Smalling & Park, 2019; OE, 2013). Estas estratégias

podem ser de ordem cognitiva, comportamental ou cognitivo-comportamental e serem

utilizadas de forma complementar com as estratégias farmacolégicas do controlo da dor,

como a aplicagéo de anestésicos tépicos e a administracéo de analgésicos (OE, 2013).

Consoante a idade e o estadio de desenvolvimento da crianga existem

intervencgdes que podem ser implementadas de forma auténoma e eficaz pela equipa de

enfermagem com o objetivo de minimizar a dor e ajudar a crianga a lidar com esta (OE,

2013). Algumas destas intervengdes podem ser agrupadas de acordo com a faixa etaria
da crianga (DGS, 2010; DGS, 2012a; DGS, 2012b; OE 2013; Taddio et al., 2015; WHO,

2015) de acordo com o Quadro 1.

Até 1 ano de
idade

1 aos 3 anos

4 aos 6 anos

7 aos 11 anos

12 aos 18 anos

¢ Amamentacao
antes e durante
o]
procedimento;
e Sacarose a
24% ou Glicose
a 30% cerca de
2 minutos
antes do
procedimento;
Sucgao nao
nutritiva;
Contencdo com
lencol e o
posicionamento
para conforto;
Método
canguru;
Lidocaina +
prilocaina
creme
(EMLA®) 1 a2
hora antes do
procedimento.

Posicionamento
ao colo para
conforto;
Demonstragao
do
procedimento
em boneco ou
familiar;
Distracgao
verbal, com
brinquedos,
musica e
videos;

Bolas de sabéao;
Aplicagdo de
Lidocaina 10%
spray
imediatamente
antes do
procedimento;
EMLA® 1 a 2
horas antes do
procedimento;
Reforgo positivo
no final do
procedimento.

Posicionamento
sentado ao
colo;
Explicacao
simples do
procedimento
pouco antes;
Demonstracéo
do
procedimento
em boneco ou
familiar;
Distracgao
verbal, musica,
leitura de livros;
Aplicagao de
Lidocaina 10%
spray
imediatamente
antes do
procedimento;
EMLA® 1 a2
horas antes do
procedimento;
Reforgo
positivo no final
do
procedimento.

Posicao de
sentado;
Explicacéo
simples do
procedimento
pouco tempo
antes;
Exercicios
respiratorios
(respiracao
diafragmatica);
Imaginacéao
guiada;

Ouvir musica,
visualizagao de
videos;
Aplicagao de
Lidocaina 10%
spray
imediatamente
antes do
procedimento;
EMLA® 1 a2
horas antes do
procedimento;
Reforgo
positivo no final
do
procedimento.

Posigao de
sentado;
Explicacéo do
procedimento;
Exercicios
respiratorios
(respiragao
diafragmatica);
Distraccao
através de humor;
Ouvir musica,
visualizagao de
videos;
Aplicacéo de
Lidocaina 10%
spray
imediatamente
antes do
procedimento;
EMLA® 1a 2
horas antes do
procedimento;
Reforgo positivo
no final do
procedimento.




Quadro 1 - Estratégias farmacolégicas e nédo farmacoldgicas para o controlo da dor
durante a vacinacao.

O Guia Orientador de Boa Pratica - Estratégias nao farmacoldgicas no controlo da
dor na crianga da Ordem dos Enfermeiros (OE) e a Orientagéo n°022/2012 da Direc¢ao
Geral da Saude (DGS) relativa ao controlo da dor em procedimentos invasivos nas
criangas corroboram as estratégias acima descritas, acrescentando também a
massagem a partir da idade escolar e o controlo do ambiente fisico envolvente, como a

temperatura, a luminosidade e o ruido em todas as idades (DGS, 2012a; OE, 2013).
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Apéndice IV — Reflexao sobre o risco e a resiliéncia na adolescéncia



Reflexao sobre o risco e a resiliéncia na adolescéncia

No contexto de estagio do Servigco de Urgéncia Pediatrica (SUP) tive mais
oportunidades de contacto com a populagédo adolescente e foi muito importante participar
na triagem através da colocagao de questdes de forma a desenvolver competéncias de
comunicacgao, abordando-os de uma forma mais adulta, mas recorrendo ao humor e
demonstrando preocupagao e disponibilidade para perceber a sua histéria (OE, 2010).

Houve uma situacdo em que uma adolescente de 16 anos foi trazida ao SUP pela
Policia de Segurancga Publica (PSP) por ter sido encontrada apds 3 semanas de fuga da
instituicdo de acolhimento. Enquanto profissional nunca tinha vivido uma situacéo
semelhante e a enfermeira orientadora ajudou-me a perceber como poderiamos cuidar
desta adolescente no pouco tempo de contacto da triagem e permanéncia no SUP. Pelo
que pude perceber a PSP ja tinha alertado a instituicdo de acolhimento, na triagem
tentdmos perceber o porqué da fuga e o que tinha acontecido, mas a adolescente foi
evasiva nas respostas, ndo se compreendendo a partir desta interagao a razdo de estar
instituicionalizada. Foi-lhe solicitada uma amostra de sangue e urina para perceber a
existéncia de consumos toxicos e possiveis infecgdes. Ja ndo se alimentava ha dois dias,
tendo sido avaliada a glicémia capilar e oferecido soro de rehidratagao oral e bolachas.
ApOs a observagao clinica a adolescente teve alta e apesar de ja ter sido referenciada
ao Nucleo Hospitalar de Apoio a Criangas e Jovens em Risco (NHACJR) por estar
institucionalizada e ter tido episddios de fuga anteriormente, foi enviada uma carta ao
mesmo referindo o motivo de ida ao SUP para juntar ao processo e repensar novas
estratégias de intervencdo. O NHACJR reune semanalmente para discussao dos casos
existentes e dos novos, com planeamento das intervengdes ou referenciacées a serem
realizadas.

Uma outra situagao a qual tive oportunidade de assistir foi a de outra adolescente
de 16 anos, institucionalizada desde os 8 anos de idade por ser vitima de violéncia
doméstica, havendo referéncia a abuso sexual num periodo em que viveu fora de
Portugal. Ou seja, uma adolescente também sinalizada pelo NHACJR que recorreu ao
SUP apés ter contactado a PSP para a proteger de colegas que queriam agredi-la. A
chegada apresentava-se muito ansiosa mas com bom estado geral fisico, referiu nao ter

sido agredida, querendo apenas protecdo. Apds avaliagdo clinica ndo foi solicitado
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nenhum exame complementar, mas devido a envolvéncia social a alta foi mais demorada
uma vez que so tinha autorizacido para sair do SUP na companhia de uma pessoa da
instituicdo. A mée foi avisada da situagao apesar de so ter autorizacao do tribunal para
visitar a filha aos fins-de-semana. Também nesta situacao foi feita enviada uma carta ao
NHACJR com o motivo da ida ao SUP.

Em ambas as situag¢des e apesar de serem acompanhadas pelos servigos sociais
existe uma desestruturagao familiar que aumenta a vulnerabilidade destas adolescentes
para a adogcdo de comportamentos que possam pdér em risco a sua saude (Wright,
Masten & Narayan, 2013). Ao contrario da falta de estrutura familiar, as instituicbes de
acolhimento s&o locais onde existem horarios, regras, atividades definidas e possibilitam
o estabelecimento de relagdes com outras criangas e jovens em situagdes semelhantes
e com os profissionais que as acompanham (Alberto, 2002 citada por Faria, Salgueiro,
Trigo & Alberto, 2008). Desta forma, pode haver que criangas e adolescentes que
encaram o ambiente da instituicdo como protetor ou ameacgador, dependendo das
caracteristicas da instituicdo, das caracteristicas pessoais e da razdo pela qual foram
institucionalizadas (Alberto, 2002 citada por Faria et al., 2008). O risco de fuga dos
adolescentes das instituigdes de acolhimento € uma realidade, seja por haver regras
demasiado restritas que impedem a expressao individual, seja como forma de lidar com
0s problemas que possam surgir no quotidiano escolar ou da instituicao (Faria et al.,
2008).

A adolescéncia é um periodo de crescimento e desenvolvimento tanto ao nivel
fisico, como cognitivo, social e emocional. As relagdes e aprendizagens da adolescéncia
influenciam as escolhas futuras do adolescente (WHO, s.d.). Algumas experiéncias
proprias da adolescéncia podem expbr o adolescente a comportamentos que afetam a
sua saude, como o uso de substancias (por exemplo o tabaco, o alcool e outras drogas),
o0 envolvimento em situagdes violentas ou ter relagdes sexuais desprotegidas. Estes
comportamentos de risco, que ameacam a sua saude e que aumentam a probabilidade
de resultados futuros negativos (Wright, Masten & Narayan, 2013), podem, por um lado,
ser encarados como oportunidades de aprendizagem e de maturagdo, mas por outro
podem ser nocivos ao ponto de haver repercussoes significativas na vida do adolescente,

tendo como consequéncias os acidentes de viagao e morte prematura, a gravidez na



adolescéncia, as doengas sexualmente transmissiveis e a adicdo a substancias
(Direcao-Geral da Saude, 2006; WHO, s.d.).

Nesta dualidade face ao risco é importante considerar quais os fatores protetores
que influenciam a capacidade de resposta do adolescente, e que |Ihe permitem
ultrapassar o risco e manter a sua saude. A resiliéncia passa a ter uma importancia
acrescida na vida do adolescente, uma vez que é considerado um processo onde o
ambiente em que o adolescente se insere influencia a sua capacidade para fazer frente
as adversidades que lhe sdo colocadas (Ungar, 2004, 2014). Ou seja, 0 processo de
resiliéncia esta relacionado com a interagao entre as capacidades do adolescente (fisica,
psicoldgica, social e cultural) e os recursos do ambiente que o rodeia (oportunidades de
desenvolvimento e para atingir o bem-estar) (Ungar, 2014). Este ambiente diz respeito
ao apoio familiar, ao estabelecimento de relagdes com os pares, a sua insergao na escola
e na comunidade, e ao crescer dentro de uma cultura. Os recursos deste ambiente
proporcionam ao adolescente oportunidades que Ihe permitem ter responsabilidades e
correr riscos, os quais consegue gerir de forma saudavel (Ungar, 2014).

O mesmo autor explora os eventos adversos ocorridos na infancia que tém
impacto na vida dos adolescentes e na vida adulta, tal como uma familia desestruturada,
assistir ou ser vitima de violéncia ou de negligéncia (Ungar, 2004, 2014) e faz a ponte
com os fatores protetores (estrutura familiar, carinho, limites, amigos, politicas sociais
justas, seguranga, sentimento de pertenga, ...) que tém influéncia no processo de
resiliéncia do adolescente. Refere também que em ambientes de baixo risco, as
capacidades individuais do adolescente tém maior influéncia na sua resiliéncia, ao passo
gue em ambientes de alto risco sdo as alteragbes no ambiente que mais influenciam a
resiliéncia (Ungar, 2014).

Enquanto profissionais de saude que cuidam de adolescentes e das suas familias,
€ essencial que os EEESIP tenham a percecédo de que o risco acumulado/mantido ao
longo do tempo desgasta os recursos do individuo e aumenta a sua vulnerabilidade para
a adogao e manutengcdo de comportamentos nocivos, ao longo da vida (Sameroff,
Gutman & Peck, 2003 citados por Wright, Masten & Narayan, 2013). Portanto, o
reconhecimento dos fatores protetores do adolescente e a compreensdo de que as

experiéncias vividas na infancia influenciam o seu neurodesenvolvimento e o0s



comportamentos adotados no futuro (Perry, 2009 citado por Ungar, 2014), permite ao
EEESIP identificar quais os adolescentes mais suscetiveis de desenvolverem problemas
de saude a longo prazo. Desta forma, € muito importante que os servigos de saude sejam
acessiveis aos adolescentes, que as politicas de saude sejam ajustadas a complexidade
desta fase de vida e que, ao recorrer aos servigos de saude, nomeadamente ao SUP, os
adolescentes reconhegcam que existe por parte do EEESIP disponibilidade e abertura
para escutar, comunicar e ajudar. Igualmente fundamental € compreender as suas
preocupagodes, que experiéncias viveram, quais as suas capacidades, que expectativas
tém sobre o futuro, que recursos existem a sua volta que possam ser protetores e
potenciadores de comportamentos saudaveis para a vida adulta; e detetar e encaminhar
as situagdes mais complexas que coloquem em risco a vida do adolescente. Nestas
situagdes o trabalho dos Nucleos de Apoio a Crianga e Jovem em Risco é crucial para

que exista apoio ndo s6 para o adolescente como para a sua rede de suporte.
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1. Cuidados Paliativos Pediatricos — sessao de sensibilizagao

1.1 Fundamentacgao

Desde 2000 que a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) reconhece a
importancia da provisdo de Cuidados Paliativos, referindo que todos os Estados-membro
deverao respeitar o direito humano a saude possibilitando o igualitario acesso a cuidados
de saude n&o apenas preventivos e curativos, mas também paliativos (UN, 2000 citado
por Ezer, Lohman & Luca, 2018). A Carta de Praga, elaborada conjuntamente pela
Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC), Associagdo Internacional de
Cuidados Paliativos, Alianca Mundial de Cuidados Paliativos e Observatério dos Direitos
Humanos, afirma que os cuidados paliativos e 0 acesso aos mesmos devem ser um
direito humano (EAPC, s.d.).

Tendo em consideragao a diminui¢cao das taxas de mortalidade infantil, 0o aumento
do numero de criangas que vivem com doencas crénicas complexas com o consequente
aumento da sua esperanga de vida (Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos -
Grupo de Apoio a Pediatria [APCP-GAP], 2014) e reconhecendo que o numero de
criangas com necessidades paliativas (desde o periodo neonatal até aos 19 anos) pode
ser tdo elevado como 21 milhdes de criangas, em cada ano e em todo o mundo (WHO,
2018), a sensibilizagdo dos profissionais de saude que trabalham com esta populagéo
para os cuidados paliativos pediatricos (CPP) é de extrema importancia. Contudo, a
baixa prevaléncia da doenca na populacao pediatrica, a raridade dos diagndsticos e a
incerteza dos prognosticos, as trajetorias de doenga prolongadas e a raridade da morte
na pediatria juntamente com os dilemas éticos unicos e o elevado impacto social € o
sofrimento da familia fazem com que os CPP tenham menor visibilidade social (Lacerda,
2014; Leviene et al. 2013; McCulloch et al. 2008; Mellor et al., 2012; Pousset et al., 2009
citados por APCP-GAP, 2014).

Outra das reconhecidas barreiras para o desenvolvimento e implementagéo de
programas de CPP ¢é a falta de formagao dos profissionais de saude (Solomon et al.,
2005; Kolaric, 2006; Kain, 2006, 2008, 2009 citados por APCP-GAP, 2014). Desta forma,
o reconhecimento do panorama atual nos cuidados pediatricos exige dos profissionais

de saude mais formacao com atualizacéo frequente em cuidados paliativos pediatricos



para da melhor forma adequar os cuidados prestados tanto as criangas e jovens como
aos seus pais, seja ao nivel hospitalar como comunitario.

De acordo com o EAPC (2013) a formagdo em CPP deve ser organizada em 3
etapas, no sentido da especializacdo e considerando a intervencdo das equipas de
saude. O nivel 1 diz respeito a uma formagdo universal/basica que deveria estar
disponivel para todos os estudantes e profissionais de saude, o nivel 2 caracteriza-se
por uma formagao intermédia que se destina a equipas que contactam frequentemente
com criangas e jovens com necessidade de cuidados paliativos, e o nivel 3,
especializado, destina-se a profissionais que exercem a sua atividade profissional
principal em CPP (APCP-GAP, 2014).

Apesar do Servigo de Urgéncia Pediatrica (SUP) n&o ser o local preferencial para
a pratica dos CPP, por ser um local de resolugdo de problemas agudos e de
encaminhamento para outros servigos, as equipas devem estar despertas para as
especificidades dos CPP e serem capazes de intervir em conformidade com os seus
principios. A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos contempla a definicdo de acdes
paliativas sendo estas medidas terapéuticas néo curativas cujo objetivo € a minoragéao
dos aspetos negativos da doenga, promovendo o bem-estar e a qualidade de vida, que
podem ser implementadas por profissionais de saude sem preparacao especifica na area
(Lei n® 52, 2012). Ou seja, mesmo num SUP é possivel e desejavel a implementagéo de
intervengdes paliativas para as criangas, jovens e familias que delas necessitem.

Apos discussao das atividades de estagio com a enfermeira orientadora e tendo
em consideragcdo uma situacao de cuidados atualmente vivida pela equipa foi sugerida
a realizacao de uma sessao de sensibilizacao sobre os CPP a equipa de enfermagem
do SUP, com a finalidade de melhorar a qualidade dos cuidados prestados a crianga,

jovem e familia com necessidade de CPP.

1.2 Planeamento
Data: 28 de Outubro de 2019.
Hora: 8h e 15h30.

Local: Sala de reunides do SUP.



Populagao-alvo: Equipa de Enfermagem do SUP.
Objetivos gerais:

- Explicar a definicdo de Cuidados Paliativos Pediatricos preconizada pela OMS e
0S seus objetivos;
- Sensibilizar para a importancia dos Cuidados Paliativos Pediatricos.

Metodologia: Sessao expositiva e interativa sobre o tema.
Responsavel: Enf? Maria Inés Jorge.

Duragédo da sessao: 20 minutos.

Material: computador e projetor.

No final da sesséo espera-se que a equipa seja capaz de reconhecer a definicdo
de CPP da OMS, bem como os seus objetivos e a quem se destinam. Pretende-se
também estimular a reflexdo sobre a forma como os cuidados a esta populagdo sao
concretizados e quais os aspetos em que é necessario investir, no sentido de melhorar

a qualidade dos mesmos.

2. Execugao

Serao realizadas duas sessdes no mesmo dia, uma antes e outra apds a
passagem de turno da equipa de enfermagem do SUP, no sentido de abranger um maior
numero de pessoas. As sessdes (Apéndice |) serdo expositivas, mas pretende-se no
inicio da sessao perceber que conhecimento a equipa tem sobre os CPP, que sejam
colocadas questdes ao longo da apresentagao e no final que sejam discutidos casos com
0s quais a equipa tenha contactado de forma a suscitar a reflexdo conjunta.

Dependendo da apresentagao e da participagao da audiéncia, pretende-se que a
sessao tenha uma duragdo nao superior a 20 minutos de modo a interferir o0 minimo
possivel no normal funcionamento do SUP.

Serao abordados na sessdo de sensibilizacdo para os CPP os objetivos da
mesma, a definicdo de CPP preconizada pela OMS, os objetivos dos CPP e a quem se
destinam, as diferentes fases dos cuidados em CPP explicitando os pilares dos Cuidados

Paliativos, as necessidades expressas pelas familias de criancas com necessidade de



CPP e o plano individual de cuidados. Serdo sugeridas algumas leituras e os locais para
as encontrar, no final da apresentagao.

No final sera entregue a audiéncia um instrumento de avaliagédo sobre a sesséo
(Apéndice II).

3. Avaliagao

Assistiram as sessdes 12 pessoas no total, todas pertencente a equipa de
enfermagem. No inicio de cada sesséo foi colocada a audiéncia uma questao sobre quais
os conhecimentos que tinham sobre CPP. Foram poucas as pessoas que responderam
ter tido formacgao prévia sobre a tematica. Ao longo das sessdes houve varios momentos
de partilha de experiéncias vividas noutros servigos, inclusivamente em servicos de
adultos, e a comparagao com o contexto de trabalho atual, permitindo a reflexdo conjunta
e a expressao de opinides.

Ambas as sessdes tiveram uma duragao de cerca de 30 minutos, sendo superior
a inicialmente prevista, devido a participagcéo da audiéncia, principalmente na parte da
sessao relativa a prestagao de cuidados tanto a crianga e ao jovem como a familia, ao
encaminhamento para a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte aos Cuidados Paliativos
Pediatricos e ao desenvolvimento de um plano individual de cuidados e a sua finalidade.
A audiéncia demonstrou-se bastante interessada e participativa, sendo o seu feedback
no final das sessdes bastante positivo, reconhecendo a pertinéncia da sessao para a
pratica dos cuidados e a necessidade de haver uma maior sensibilizacdo e mais
formacgéao nesta area tanto dentro da equipa de enfermagem como da restante equipa de

saude do SUP. Desta forma os objetivos da sesséo foram atingidos.

4. Contributos para o desenvolvimento de competéncias

A realizacao da sessao de sensibilizagao para os CPP permite o desenvolvimento
de competéncias ao nivel do desenvolvimento das aprendizagens profissionais D2, uma
vez que favorece a aprendizagem em contexto trabalho baseada em evidéncia cientifica
recente (OE, 2019). Permite, igualmente, a aquisigdo de conhecimento e o
desenvolvimento de competéncias relacionadas com os cuidados a crianga, jovem e

familia com necessidade de cuidados complexos E2, através da pesquisa bibliografica e



evidéncia cientifica e a reflexdo com a equipa de saude sobre os cuidados e a

referenciacéo para as equipas de suporte hospitalar e comunitaria (OE, 2018).
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Apéndice Il - Instrumento de avaliagado da sessé&o



Instrumento de avaliagdao da sessao

Unidade/Servigo: Tema:

Data: Duragao:

1. Coloque uma cruz (x) na opgéo que melhor expresse a sua opinido.

Apreciagao global da sesséao Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
totalmente concordo totalmente
nem
discordo

A sessao foi ao encontro das minhas
expectativas.

Foram atingidos os objetivos da sessdao.

A sessao permitiu a
aquisigao/consolidagao de
conhecimentos.

Os conteudos apresentados  séao
pertinentes para a minha pratica
profissional.

Os conteudos  apresentados  tém
sustentacgéao cientifica.

Os conteudos foram transmitidos de forma
clara.

Houve tempo para o esclarecimento de
duvidas.

Houve uma boa interagdo entre o
formador e o grupo.

A duragao da sesséo foi adequada.

O horério da sesséo foi adequado.

2. Comentarios/ sugestdes de melhoria:

Obrigada pela colaboragao!
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1. A promogao da esperanga de pais de criangas com doenga crénica ou doencga

créonica complexa — formagao em contexto de trabalho

1.1 Fundamentacgao

S&o varias as disciplinas e os autores que ao longo do tempo tém investigado sobre
a esperanca tendo surgido diversas definicées para este conceito. Em Enfermagem, os
estudos realizados desde a década de 60 do século XX, inicialmente associados ao
estudo da esperanga em grupos populacionais especificos (como por exemplo os
adolescentes, pessoas portadoras de VIH, pessoas com o diagnoéstico de cancro,
pessoas em fase terminal, pessoas com doenga mental), permitiram reconhecer a
esperanga como um conceito central nos cuidados mantendo-se atual a pertinéncia do
seu estudo (Cutcliffe & Herth, 2002; Farran, Herth & Popovich, 1995 citados por Magao,
2012; Querido, 2018).

Considerando o contributo de varios autores o conceito de esperanca pode ser
entendido como um estado multidimensional e dindmico que influencia a forma como as
pessoas reagem em momentos de sofrimento, perda e incerteza, facilita o processo de
coping, aumenta a qualidade de vida e influencia positivamente o funcionamento do
sistema imunitario (Dufault & Martocchio, 1985 citadas por Cutcliffe & Herth, 2002;
Carson et al., 1990; Hockley, 1993; Herth, 1989; Rustoen, 1995; Post-White et al., 1996,
Udelman & Udelman, 1991; Gottschalk et al., 1993 citados por Herth & Cutcliffe, 2002).
Cutcliffe & Grant (2001) consideram ainda que a esperangca é central a vida, esta
relacionada com o cuidado e a ajuda externa, € altamente personalizada e dirigida para
o futuro e também empowering (Magéo, 2012).

Mais concretamente Dufault e Martocchio (1985) definiram esperanga enquanto
uma for¢a dindmica e multidimensional caracterizada por uma expectativa confiante
ainda que incerta de alcangar algo bom e significativo no futuro (Cutcliffe & Herth, 2002).
No seu estudo com pessoas com doenga oncoldgica identificaram duas esferas que
contém seis dimensdes de esperanga cujas componentes estruturam a vivéncia da
mesma por cada individuo (Cutcliffe & Herth, 2002). As duas esferas da esperanga sao
a esperanga generalizada (dirigida a objetivos inespecificos, gerais) e a esperanga
particularizada (dirigida a objetivos concretos), enquanto as seis dimensdes sao a afetiva

(emocdes e sensagdes do processo de esperanga), a cognitiva (percegao, interpretacao
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e aprendizagem relativamente a esperanga), a comportamental (agdo orientada para o
objeto de esperanca), a afiliativa (envolvimento para além do proprio), a temporal
(vivéncia da esperanca ao longo do tempo) e a contextual (consciencializagdo da
esperanga nos varios contextos e experiéncias de vida) (Cutcliffe & Herth, 2002).

Outros autores, como Owen (1989), Stephenson (1991), Miller (1983) ou Morse &
Doberneck (1995), na sua investigacdo com grupos de pessoas com diferentes
diagnosticos, definiram, respetivamente, temas conceptuais, atributos conceptuais,
elementos-chave, componentes abstratos e universais da esperancga, no sentido da
compreensao do conceito e da sua relagdo com a saude (Cutcliffe & Herth, 2002).

Sendo a esperanca central nos momentos de sofrimento e nos cuidados de
enfermagem, os enfermeiros sao importantes agentes promotores de esperancga através
das suas intervengdes ao longo do ciclo de vida (Farran, Herth & Popovich, 1995 citados
por Magao, 2012; Querido, 2018). Quando uma crianga € diagnosticada com uma
doenca crénica ou uma doencga crénica complexa, podendo estas ser entendidas,
respetivamente, como uma doencga de evolugéo prolongada ou incuravel (Barros, 2003)
ou

qualquer situacdo meédica para que seja razoavel esperar uma duragéo de pelo

menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes

sistemas ou um 6rgao de forma suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento num
centro médico terciario. (Feudtner, Christakis & Connel, 2000 citados por Grupo
de Trabalho — Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministério da Saude

[GdT - SEAMS], 2014, p. 36),

a vivéncia da crianga e da familia é alterada. Estas altera¢des dizem respeito a
necessidade de realizagcdo de exames auxiliares de diagndstico, hospitalizagdes,
tratamentos, limitando a vivéncia de experiéncias facilitadoras do desenvolvimento da
criangca e do papel parental, (Goodyer, 1990 citado por Magao, 2012). De uma forma
periodica podem ocorrer momentos de estabilidade que permitem a crianga e familia
uma melhor adaptagdo, como também podem existir situagdes de agravamento e de
maior instabilidade geradoras de frustragao e desanimo (Barros, 2003). A intervencgéo

dos enfermeiros junto da crianga e familia deve ser facilitadora do reconhecimento dos



momentos de crise e das necessidades sentidas, e da mobilizagdo das estratégias que
permitem a crianga e familia gerir essas crises e adaptarem-se (Magéo, 2012).

Varias foram as investigagbes realizadas com o objetivo de identificar as
intervencgdes promotoras da esperanga em diferentes grupos de pessoas com diferentes
diagnosticos. Num estudo realizado por Cutcliffe (1995) com doente terminais com VIH
estas intervengdes podem passar pela reflexdo na agao, criagdo de uma parceria com a
pessoa, valorizagdo da sua totalidade e pela afirmagdo o seu valor (Magao, 2012).
Noutro estudo realizado por Herth (1990) com doentes terminais as estratégias referidas
sdo o estabelecimento de relagdes interpessoais, a despreocupacao, a valorizagao dos
atributos pessoais, a elaboracao de objetivos alcangaveis, a base espiritual, as memorias
significativas e a valorizagao pessoal (Magao, 2012). De acordo com um estudo realizado
por Miller (1989) citado por Magao (2012) com doentes cardiacos sdo também referidas
as estratégias cognitivas, a filosofia de vida, as atitudes de determinismo, as estratégias
espirituais, a relagdo com o prestador de cuidados, os lacos familiares, a realizacao de
metas e o0 sentimento de controlo. J4 Magao e Leal (2001) como resultado do seu estudo
junto de pais de criangas com doenga oncoldgica identificaram como factores promotores
de esperanca o ser tratado como pessoa, o envolvimento emocional dos profissionais de
saude, disponibilizacdo de informacgao, dar saidas para a resolugdo de problemas, a
esperancga dos profissionais de saude e a valorizagdo das pequenas coisas (Magao,
2012). Em 2012 num estudo realizado junto de enfermeiras sobre as praticas promotoras
de esperanga dos pais de criangas com doenga cronica Magao identifica como promotora
de esperanga dos pais a relagao de confianga construida ao longo do tempo entre os
pais e as enfermeiras, onde existe a escuta, a partilha, a valorizacdo das pequenas
coisas e se quebram rotinas. Também a esperanca das enfermeiras € promotora da
esperanga dos pais, através da mobilizagdo das suas experiéncias e dos seus valores
nos cuidados aos pais de criangas com doenga cronica (Magéo, 2012).

Charepe, Figueiredo, Vieira & Neto (2011) estudaram como as méaes de criangas
com doenga crénica identificaram os seus recursos de esperanga e os fatores
ameacadores de esperanga dando énfase a utilizagcdo do genograma e do ecomapa e a
interpretacdo da dindmica familiar de modo a facilitar a elaboracdo de um plano de
intervencgao promotor de esperanga. Neste estudo sédo valorizados os atributos pessoais,

as competéncias cuidadoras das familias, o apoio da familia alargada e dos recursos da



comunidade enquanto recursos de esperanga, bem como as crengas e a religido. Por
outro lado, pela utilizagdo do genograma, sao também identificadas relagdes que podem
ameagar a esperanga das méaes (Charepe et al., 2011). Mais recentemente, Charepe
(2014), através do modelo de intervengdo em ajuda mutua, refere que a intervengao para
a promogao de esperancga de pais de criangas com doenga crénica deve ser orientada
para a descrigdo do que os pais aprenderam com a doenga dos filhos, da identificacéo
de metas, de objetivos e solug¢des para a resolugado de problemas. Deve estar também
orientada para a celebragcado das competéncias dos pais enquanto cuidadores e para o
reconhecimento e celebragdo das capacidades da crianga, sendo sugeridas varias
atividades a serem realizadas nos grupos de ajuda mutua para este fim (Charepe, 2014).

Apods o levantamento das necessidades de formacgao da equipa de enfermagem
do servigco de internamento de pediatria sobre a promocao da esperanca de pais de
criangas com doenga cronica nos cuidados de enfermagem e apods discussdo das
atividades de estagio com a enfermeira orientadora, enfermeiro chefe e docente, foi
sugerida a realizagcao de formagéo a equipa nesta area. A formagéo tera uma vertente
mais expositiva sobre o conceito de esperanca e a sua relacdo com os cuidados de
enfermagem, a decorrer numa fase mais inicial do estagio e outra de discussao e

analises de praticas, numa fase posterior.

1.2 Planeamento da primeira sessao
Data: 14 de Janeiro de 2020
Hora: 14h
Local: Sala de reunides do servigo
Populagao - alvo: equipa de enfermagem do servigo de internamento de pediatria
Objetivos gerais:

- Sensibilizar a equipa de enfermagem para a promogao da esperancga de pais de
criangas com doenga crénica ou doenga cronica complexa;

- Identificar as significagdes de esperanga da equipa de enfermagem;

- Explicar o conceito de esperanca de acordo com diferentes autores;

- Descrever estratégias promotoras de esperanga de pais de criangas com doenga
cronica ou doenga crénica complexa.

Metodologia: Sessao expositiva e interativa



Responsavel: Enf® M? Inés Jorge
Duracgéo: 45 minutos a 1 hora

Material: computador e projetor

No final da sessao espera-se que a equipa seja capaz de compreender o conceito
de esperancga e a importancia da sua promogao nos cuidados de enfermagem junto dos
pais de criangas com doenga cronica ou doenga cronica complexa. Pretende-se também
que a equipa seja capaz de reconhecer as estratégias promotoras de esperanga que

pode incluir na pratica quotidiana de cuidados.

1.3 Planeamento da segunda sessao
Data: 24 de Janeiro de 2020
Hora: 14h
Local: Sala de reunides do servigo
Populagao — alvo: equipa de enfermagem do servico de internamento de
pediatria
Objetivos gerais:
- Analisar as narrativas da audiéncia sobre a promog¢ao de esperanca de pais de
criancas com doenga crénica ou doenca cronica complexa;
- Descrever o algoritmo para a intervengdo em esperanga de acordo com o Guia
Orientador de Boa Pratica em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica da
Ordem dos Enfermeiros.
Metodologia: Interativa
Responsavel: Enf® M? Inés Jorge
Duracgéo: 45 minutos a 1 hora

Material: Papel, caneta, quadro, computador e projetor

No final da sessao pretende-se que a equipa seja capaz de reconhecer situagdes
em que foi possivel ou que tenha tido dificuldade em implementar estratégias promotoras
da esperanga dos pais de criancas com doencgas crénicas ou doencas cronicas

complexas. Pretende-se também que a equipa tome conhecimento do algoritmo de



intervencdo em esperancga e estimular a reflexdo sobre a promocéo da esperanca nos

cuidados a esta populagao.

2. Execugao

Ambas as sessbes serao realizadas as 14h, no sentido de abranger o maior
numero de pessoas possivel da equipa. A primeira sessao (Apéndice Ill) sera expositiva,
serao apresentados os objetivos da sessao e pretende-se refletir sobre as significagbes
de esperanga das(os) enfermeiras(os) da equipa de acordo com as respostas aos
questionarios. Posteriormente, sera apresentado o conceito de esperanga de acordo com
alguns autores, a necessidade de promogao de esperanga de pais, seguido dos
principios de intervencdo em esperanca de acordo com a Ordem dos Enfermeiros (OE)
e serdo descritas estratégias promotoras de esperanca de acordo com a literatura. No
final sera dado a conhecer o Dossier Tematico sobre a Esperanga que ficara disponivel
para uso da equipa e relativamente ao qual a equipa sera convidada a participar.
Pretende-se também que sejam colocadas questdes ao longo da apresentagédo e que
apos a apresentacao das estratégias promotoras de esperanga se reflita conjuntamente

sobre os cuidados nesta area.

A segunda sesséo (Apéndice V) sera reflexiva e interativa, uma vez que apoés a
apresentagao dos objetivos se pretende apresentar um caso e fazer a sua analise e,
posteriormente, organizar a audiéncia em grupos de 2 ou 3 pessoas para a elaboragéo
de uma narrativa de uma situagdo em que tenham promovido ou sentido dificuldade em
promover a esperanga dos pais de criangas com doenga cronica ou doenga cronica
complexa, para ser apresentada e proporcionar uma reflexdo conjunta sobre a mesma.
Serao relembrados os principios de intervengao em esperanga de acordo com a OE e

apresentado o algoritmo para a intervengéo em esperanga proposto também pela OE.

Dependendo da apresentacao e da participagcao da audiéncia, pretende-se que
ambas as sessbes tenham uma duragcdo nao superior 1 hora de modo a interferir o
minimo possivel no normal funcionamento do servico. No final das sessdes sera

entregue a audiéncia um instrumento de avaliagdo sobre a sessao (Apéndice V).



3. Contributos para o desenvolvimento de competéncias

A realizacéo desta sessao permite o desenvolvimento de competéncias ao nivel
do desenvolvimento das aprendizagens profissionais D2, uma vez que favorece a
aprendizagem em contexto trabalho baseada em evidéncia cientifica recente
(Regulamento n°140/2019, 2019). Permite, igualmente, a aquisicdo de conhecimento
e o desenvolvimento de competéncias relacionadas com os cuidados a crianga,
jovem e familia com necessidade de cuidados complexos E2, através da pesquisa
bibliografica e evidéncia cientifica e a reflexdo com a equipa de saude sobre as

estratégias promotoras de esperanca (Regulamento n°422/2018, 2018).
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Apéndice | — Pedido de autorizag&o para aplicagao de

questionario a equipa de enfermagem

do Internamento de Pediatria



Escola Superior

de Enfermagem/
de Lisboa _——

Pedido de autorizagao

Eu, Maria Inés Beira Jorge, enfermeira a frequentar o 10° Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola Superior
de Enfermagem de Lisboa, venho por este meio solicitar a autorizagdo do Sr. Enf®
................. para a aplicacdo de um questionario a equipa de enfermagem do Servico de
Pediatria Médica, no ambito da unidade curricular Estagio com Relatério. O questionario
tem como objetivo a identificacdo das necessidades de formagao da equipa
relativamente a promogao da esperanga dos pais nos cuidados de enfermagem para a

formagao nesta area dirigida a equipa.

Os dados recolhidos serao utilizados unica e exclusivamente para a elaboragdo de

sessdes de formacgao.

Desde ja agradeco a disponibilidade,

(Enf® Maria Inés Beira Jorge)

Solicita-se o consentimento do Sr. Enf® Chefe, através de assinatura,

(Assinatura)

Lisboa, de Janeiro de 2020



Apéndice Il — Questionario entregue a equipa de enfermagem

do Internamento de Pediatria



Escola Superior

‘d
de Enfermagem/
de Lisboa =

Cara(o) colega,

No ambito da unidade curricular Estagio com Relatério integrada no Mestrado em
Enfermagem na Area de Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
na ESEL, cujo tema em estudo € “A promoc¢ao da esperanga de pais de criangas e jovens
com necessidade de cuidados paliativos: uma intervencéo especializada de conforto”,
venho por este meio solicitar a sua participagado no preenchimento deste questionario.
Este tem como objetivo fazer o levantamento das necessidades de formagao da equipa
sobre a promogao da esperanga dos pais nos cuidados de enfermagem, para o
desenvolvimento de atividades de formacédo sobre a intervencdo do enfermeiro na
promogao da esperanga dos pais de criangas com doenga cronica ou doenga cronica

complexa.

O questionario € composto por 4 questbes de resposta aberta, salvaguardando-se que
os dados obtidos serao utilizados unica e exclusivamente para a consecussao do objetivo

referido e sera garantido o anonimato dos participantes.

Desde ja muito obrigada pela vossa disponibilidade e colaboragao!

A estudante,

(Maria Inés Beira Jorge)



Questionario

Ha quanto tempo exerce fungbes como enfermeiro/a?

O que significa para si a esperan¢a? Usando um simbolo ou uma imagem, de que forma

a representaria?

Simbolo/Imagem



Considera importante a promocao da esperanca dos pais de criangas com doenca
crénica ou doencga cronica complexa? Se sim, de que forma integra a promogao da
esperanca nos cuidados as criangas e familias com doencga cronica ou doenga cronica

complexa?

Que dificuldades sente na promogao da esperanga dos pais de criangas com doenga

crénica ou doencga crénica complexa?

Muito obrigada pela sua colaboragéo!



Apéndice Il — Diapositivos da sesséo "Promocéo da esperanca de
pais de criangas com doenca crénica

ou doenca cronica complexa"



Promoc¢ao da esperanca de pais
de criangas com doencga crénica
ou doenca crénica complexa

Discente: M” Inés Jorge

Estudante do 10° Mestrado em Enfermagem na

Area de Especiaizogdo em Enfermagem de Salde Infanti e Pediatria
Enfermeira Orientadora:

Orlentagdo Tutorial: Professora Doutora Maria Teresa Magdo

Sumdario

1. Objetivos da sessGo
2. Significacdes de esperanca da equipa de enfermagem
3. Definigc@o do conceito de esperang¢a

4. Promo¢do da esperan¢a de pais de criangcas com
doenga crénica ou doenga crénica complexa

5. Estratégias promotoras de esperanga
6. Referéncias bibliogréficas




1. Objetivos

= Sensibilzar a equipa de enfermagem para a promogdo da
esperanga de pais de criangas com doenga crénica ou doenga
crénica complexa;

= |dentificar as significagdes de esperanga da equipa de
enfermagem:;

= Explicar o conceito de esperanga de acordo com diferentes
autores;

= Descrever as estratégias promotoras de esperanga de pais de
criangas com doenga crénica ou doenga crénica complexa.

2. Significacoes de esperanca

“{...) crengo paro

“(...) ver o lado que olgo se
positivo (...)" concretize (...)"
“(...) ejuda a ultropassar “(...) ilumina
maus momentos e conforta.”
“(.) /move © ser /obstéeulos (...) “(...) promogdo
humano |(..) seguir em de bem-estor,

frente ocreditondo em conforto (...)"
algo que é positivo [...)" “(...) ter fé (...)"

“[...) estar
preparado pora © §
pior|...)" “(...) ocreditar ) ;
- troz-nos no possibiidade "(...) acreditor
P e i de algo [...)" numa entidade
00 saja methor superior (...)
(...) “(...) varho o
'Undomen'o‘l' longo do tempo
para a vida. e situagdo.”




2. Significacdes de esperanca - integracdo da esperanca nos
cuidados

“(...) envolvimento dos pais nos cuidados
(...) dar espago para expressarem
senfimentos (...) escuta ativa; ter tempo
para estar, deixar chorar e acolher.”

“(...) ndo alimentar
esperanga na cura |...)
promogdo da salde, do
conforto (...) manter algo de
bom (...)"

. . “(...) reqjuste de
*(...) criar uma relagGo de objectivos(...)"”
empatia [...)"
*(...) otrdvés da presenga,
do esgutar (...)"

“[...) através da comnicag¢do,
explicagdo dos procedimentos
“(...) perceber as expectativas dos pais (...) (...). disponibilidade (...)"
festejondo as pequenas vitérias [...)"

“[...) copacitagdo dos pais
(...) reforgo positivo [...)

B = = esclarecimento de dividas.”

religiosas e espirituais |...)"

*(...) promogdo de
autonomia e conforto (...)"

2. Significacoes de esperanca - dificuldades na
promo¢do da esperanca

“(...) nGo h& “(...) saber o que
congruéncia nos dizer/como dizé-lo/
cuidados entre as qual a altura certa

diversas equipasl...)” “(...) ter iemp9 (...)
para escutar (...)'
, “l...) no inicio do
“(..) monter os pais dicgnésﬁco (. ©
:;’°°d°‘.. SN I SORE “{...) ter que dizer? Ndo dizer?
R disponibilidade 56 estar? Ouvirz”
emocional (...)"
“(...) sinto dificuidade
em sihi;océles )mugtoé
“" " compiexgs|...) nGo
(-..) ter tempo (...} fécl:[l saber o0 que dizer
“(...) dificii promover
esperanga em -
sitvagdes em ve (-..) °”°"ad° hé&
ombas os partes 18m gg:ggg? "’g:
consciéncio de um fim. e e




2. Significacdes de esperanca - simbolo/imagem

W!mmw1m

3. Conceito de Esperanca

Esperanca:
- Central & vida
- Multidimencional e din@mica

- Influencia a reagdo em momentos de sofrimento, perda
e incerteza

- Facilitadora do processo de coping
- Altamente personalizada

- Dirigida para o futuro
- Empowering
{Outour & Mortocchio, 1985 citooas por Quacife & Merth, 2002
Conon f o1, 1990, MOcay, 1992 Marm, 1989, Rustoen, 1995, Posswiita of oL, 1994, L & RLLAN o1

C1O30s 0Or Marth & CuacTfie, 2002
Cuacitte & Cront, 2001 choacs 0or MARS0. 2012




3. Conceito de Esperanca

Esperanca enquanto uma forga dinGmica e
multidimensional caracterizada por uma expectativa
confiante ainda que incerta de alcangar algo bom e
significativo no futuro.

Duas esferas: Seis dimensdes:

- Esperanga generalizadao; - Afetiva;
- Cognitiva;
- Esperanga particularizada. - Comportamental;
- Aliliativa;
- Temporal;
- Contextual.

{Dufoult & Martocchio, 1985 citadas per Cuiciife L Herth, 2002)

3. Conceito de Esperanca

Segundo a CIPE® Versdo 2015

Esperanca

* (...) sentimento de ter possibilidades, confianga nos outros e no futuro,
entusiasmo pela vida, expressdo de razdes para viver e de desejo de
viver, paz interior, otimismo; associada ao tragar de objetivos e
mobilizagdo de energia." (p.57)

Desespero

“ (..) profunda falta de esperanga, desencorajamento, demerito ou
vazio." (p. 53)

108 2016l




Diagnéstico de
doenca crénica ou
doenca crénica
complexa

4. Promocgdo da esperanca dos pais

Alteracoes da
vivéncia familiar, do
desenvolvimento da

crian¢a e do papel
parental

Readaptagdo

11

4. Promocgdo da esperanca dos pais

Readaptagéo ‘

Intervengdo dos
enfermeiros:

- reconhecimento de
crises;

- mobilizagdo das
estralégias

Esperanca é

essenctol

(Socayer, 1990 cNo30 02 MO0, 2012 CyIMA & Juvaki.
2007 citosos por Baty #f &1, 2014 Magd0. 2012
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4. Promocgdo da esperanca dos pais

Principios de intervencdo em esperanca

= Vivéncia subjetiva, universal, que integra as crengas culturais e
religiosas;

= Respeito pelas metas, plonocs e objetives tragados pelos pais no
cuidar dos filhos a curto, médio e longo prazo:

= Disponibilizar formagdo aos pais para o desenvolvimento da
avtonomia nos cuidados;

= Disponibilizar informagdo através de instrumentos de suporte
formativo;

= Escuta ativa que permita cos pais expressarem sentimentos e
dovidas;
1O&. 2011}

4. Promog¢ao da esperanca dos pais

Principios de intervencdo em esperanca

= Cuidados centrados na familia - estabelecimento de parceria de
cuidados com os pais;

= Articular com outros profissionais e recursos da comunidade;

= Direito a cuidados espirituais, apoio emocional e reabilitagdo
social;

= Reconhecer os pais enquanto peritos dos seus filhos e o seu direito
a uma segunda opini@o;

= |ncentivar tempos de lazer e descanso para os pais.
(06 201)




5. Estratégias promotoras de esperanca

= Criagdo de uma parceria de cuvidados, a valorizagdo
da pessoa e afirmagdo do seu valor cueise, 1595

» Estabelecimento de relagdes interpessoais, a
elaboragdo de objetivos alcangdveis, relembrar
memaorias significativas pess. 1sso;

= Estratégias cognitivas e espirituais, a relagdo com o
prestador de cuidados, os lagos familiares, o sentimento
de controlo, a realizag@o de metas pae 1529;:

Viogdo, 2012)

5. Estratégias promotoras de esperanca

= Ser tratado como pessoq, o envolvimento emocional
dos profissionais, a informagdo disponibilizada, a
esperanga dos proprios profissionais de saude, a

valorizagdo das pequenas coisas, dar saidas piegss & tes, 2001
citodos por Mogdo, 2012);

= Auxiliar a pessoa a estabelecer e rever metas, evitar
mascarar a verdade, envolver ativamente a pessoa nos
cuvidados, elaborar um plano de cuidados para a
aquisicdo de metas, estabelecer relagdes terapéuticas,

incentivar ao envolvimento em grupos de apOiO puecrec
Butcher & Dochterman, 2010 ctodos per Carvalho, Lowrengo, Chorepe & Nunes, 2019).




5. Estratégias promotoras de esperanca

Material de apoio @ promog¢do de esperanca:

= Redefinicdo de objetivos de forma escrita;

= Didrio do percurso de internamento (situagdes significativas,
sentimentos, dividas, fotografias, celebragdo das conquistas da
crianga);

= Arvore dos talentos (celebrag@o das competéncias parentais):

= Kit de esperanga (fotografics e postcis de momentos felizes,
mensagens, objetos significativos);

= Cartas terapéuticas (admissdo/agudizagdo, alta).
{Chorepe, 2014; Forseca, 2015; OE, 2011)
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Apéndice IV — Diapositivos da sessao "Analise de praticas sobre a
promogao da esperanga de pais de criangas

com doenga crénica ou doenga crénica complexa"



Andlise de praticas de promo¢ao
de esperanca de pais de criangas
com doencga créonica ou doenga
cronica complexa

Discente: M* Inés Jorge

Estudante do 10* Mestrado em Enfermagem na

Areq de Especialzogdo em Enfermagem de Solde Infantll @ Peciaiio
Enfermeira Orlentadora:

Orientagdo Tutoral: Professora Doutora Maria Teresa Mogdo

1
Objetivos
J
= Analisar as narativas de promogdo de esperanga de pais de criangas
com doenga crénica ou doenga crénica complexa;
= Descrever o algoritmo para a intervengdo em esperanga de acordo com
o Guia Orientador de Boa Prética em Enfermagem de Saude Infantil e
Pedidtrica da Ordem dos Enfermeiros.
2




Narrativa

Descricdo de wuma situagdo que reflicta a
promocdo da esperanca ou a dificuldade na
promog¢do da esperanca de pais de criangas com
doenga crénica ou doenga crénica complexa:

- Contexto;

- Pessoas presentes;

- Que intervengdes?;

- Qual areagdo dos pais?;

- O que foi facil ou dificil?;

- O que sentiram antes e depois da intervengdo?¢
[Adctpodo de Benner, 2001)

w

Conceito de Esperanca

Esperanca enquanto uma forga dinGmica e
' multidimensional caracterizada por uma expectativa
confiante, ainda que incerta, de alcangar algo bom e
significativo no futuro.

Duas esferas: Seis dimensdes:

Afetiva;
Cognitiva;
Comportamental;
Afiliativa;
Temporal;
Contextual.

- Esperanga generalizada;

- Esperanga particularizada.

{Ovioult & Mortocchio, 1985 citadas por Culcitfe L Merth, 2002)




w

Promog¢do da esperanca dos pais
Principios de intervencdo em esperanca

= Vivéncia subjetiva, universal, que integra as crengas culturais e
religiosas;

= Respeito pelas metas, planos e objetivos tragados pelos pais no
cuidar dos filhos a curto, médio e longo prazo;

= Disponibilizar formagdo aos pais para o desenvolvimento da
autonomia nos cuidados;

= Disponibilizar informagdo através de instrumentos de suporte
formativo;

= Escuta ativa que permita cos pais expressarem sentimentos e
dovidas;
{OE, 2011)

Promocdo da esperanca dos pais

Principios de intervencdo em esperanca

= Cuidados centrados na familia - estabelecimento de parceria de
cuidados com os pais;

= Articular com outros profissionais e recursos da comunidade;

= Direito a cuidados espirituais, apoio emocional e reabilitagdo
social;

= Reconhecer os pais enquanto peritos dos seus filhos e o seu direito
a uma segunda opinido;

= |ncentivar tempos de lazer e descanso para os pais.
[O&, 2011)
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Algoritmo para a intervencao em Esperanca

= Avaliagdo Inicial
Incentivar & expressdo de sentimentos;
f Compreender o significado de esperanga para os pais;
Avaliar a dindmica familiar e o seu funcionamento.
= Diagnéstico de Enfermagem
Esperanga [Segundo a CIPE® VersGo 2015).
= Intervencdes de Enfermagem - Promotoras de esperanca

Ex. Ofimizar o papel parental; Assistir os pais no estabelecimento de objetivos da
prestagao de cuidados.

= Avaliacdo dos resultados (sugestoes)
indicadores de qualidade;

vtilizagdo de escalos de avaliagdo da esperanga (Index de Esperanga de Herth,
Escala de Esperanga de Herth, Escolo de Esperongo de Miller, Escolo de
Esperanga de Snyder);

acompanhamento transdisciplinar do crianga e familia;
articulagdo e partilha de informagdo entre os varios contextos de cuidados.
[OF. 2011; OF, 2016)
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Apéndice V - Instrumento de avaliagdo das sessdes de formagéao



Instrumento de avaliagao da sessao

Unidade/Servigo:

Data:

Tema:

Duragao:

1. Coloque uma cruz (x) na op¢édo que melhor expresse a sua opinido.

Apreciagao global da sessao

Discordo
totalmente

Discordo

Nao

concordo

nem

discordo

Concordo

Concordo
totalmente

A sessdo foi ao encontro das minhas
expectativas.

Foram atingidos os objetivos da sesséo.

A sessao permitiu a
aquisigao/consolidagao de
conhecimentos.

Os conteudos apresentados  séao
pertinentes para a minha pratica
profissional.

Os conteudos  apresentados  tém
sustentacéo cientifica.

Os contelidos foram transmitidos de forma
clara.

Houve tempo para o esclarecimento de
duvidas.

Houve uma boa interagdo entre o
formador e o grupo.

A duragao da sessao foi adequada.

O horario da sesséo foi adequado.

2. Comentarios/ sugestdes de melhoria:

Obrigada pela colaboragao!




Apéndice VII — Dossier Tematico sobre a Esperanca
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Introdugao

O presente dossier tematico foi elaborado no ambito da unidade curricular Estagio
com Relatério do 10° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, no cumprimento das atividades de estagio
propostas para o Internamento de Pediatria (IP) e pretende reunir artigos cujo assunto
principal € a Esperanga. O objetivo da elaboracédo deste dossier € dar a conhecer aos
elementos da equipa de enfermagem do IP a investigagao realizada nos cuidados de
saude sobre a promog¢ao da Esperanga, nomeadamente, nos cuidados a crianga com
doenca crénica e sua familia.

Sendo a esperanga central nos cuidados de enfermagem, os enfermeiros séo
importantes agentes promotores de esperanga através das suas intervengdes ao longo
do ciclo de vida (Farran, Herth & Popovich, 1995 citados por Magao, 2012; Querido,
2018). Quando uma crianga é diagnosticada com uma doenga cronica ou uma doencga
cronica complexa, a vivéncia da crianca e da familia é alterada (Barros, 2003). Estas
alteragcbes dizem respeito a necessidade de realizacdo de exames auxiliares de
diagndstico, hospitalizagdes, tratamentos, limitando a vivéncia de experiéncias
facilitadoras do desenvolvimento da crianga e do papel parental, (Goodyer, 1990 citado
por Magéao, 2012). De uma forma periddica podem ocorrer momentos de estabilidade
que permitem a crianca e familia uma melhor adaptacdo, como também podem existir
situagdes de agravamento e de maior instabilidade geradoras de frustragdo e desanimo
(Barros, 2003). A intervencdo dos enfermeiros junto da crianga e familia deve ser
facilitadora do reconhecimento dos momentos de crise e das necessidades sentidas, e
da mobilizagdo das estratégias que permitem a crianga e familia gerir essas crises e
adaptarem-se (Magao, 2012).

Para o estudo da promogédo da esperanga de pais de criangas e jovens com
necessidade de cuidados paliativos foi realizada uma pequisa em varias bases de dados
desde o primeiro ano do 10° Curso de Mestrado. Para fazerem parte desde dossier,
inicialmente, foram selecionados 7 artigos, sendo que a equipa de enfermagem do IP foi
convidada a participar na continua construcdo do mesmo. Do conjunto de artigos

selecionados s&o abordados temas como o conceito de esperanga em enfermagem, o



conceito de esperanga para os pais de criangas com doenga crénica, doenga crénica
complexa e com necessidade de cuidados paliativos, e as intervengdes promotoras de
esperanca dos pais de criangas com doencga cronica, revelando a pertinéncia do seu
estudo atualmente e em diferentes contextos de cuidados a populacéo pediatrica.
Neste documento sera apresentado, de cada artigo incluido no dossier até ao
presente, o titulo, os autores, o ano, 0 nome da publicagcdo em que estéo inseridos e um
resumo, sendo que no Dossier Tematico que ficou disponivel no IP se encontra também

uma copia do artigo completo.



Artigo 1

Titulo: The concept of hope in nursing 1: its origins, background and nature.
Autores: Jonh R. Cutcliffe e Kaye Herth

Ano: 2002

Publicagao: British Journal of Nursing, vol 11, N°12, pp. 832-840

Resumo: Os autores fazem um enquadramento da esperanca de acordo com diferentes
perspetivas historicas (perspetivas chinesa, indiana, grega, crista, existencial e espiritual),
segundo uma fundamentagéo filosofica. Referem que a partir da década de 60 do século XX
existe um esforgo para definir e compreender o conceito de esperanga, mas s6 a partir da
década de 80 do século XX se iniciam estudos na area da saude para definir a esperancga
dentro de grupos populacionais especificos. Sao referidos os estudos realizados por autores
como Miller, Dufault e Martocchio e Owen.

Cutcliffe e Herth fazem também referéncia as revisbes de literatura e analises
conceputais de esperanca realizadas por Miller, Stephenson e Morse e Doberneck onde s&o
identificados, respectivamente, os elementos-chave, os atributos concetuais e os
componentes universais e abstratos da esperancga.

No final do artigo os autores referem ser dificil de encontrar uma definicdo para a
esperanca e a forma como se relaciona com a saude, a doenga e os cuidados de saude,
fazendo um resumo dos elementos-chave das definicbes de esperanga encontradas na

literatura.




Artigo 2

Titulo: Hope: a construct central to nursing

Autor: Judith Fitzgerald Miller

Ano: 2007

Publicagao: Nursing Forum, vol 42, N° 1, pp. 12-19.

Resumo: Ao longo do artigo a autora faz referéncia a varios autores que tentaram definir o
conceito de esperanga bem como os atributos comuns da esperanga, incluindo Stotland (1969),
Dufault e Martocchio (1985), Morse e Doberneck (1995), Farran et al. (1995), Parse (1999)
Marcel (1962), Haase e colaboradores (1992). Desta forma € possivel perceber que a esperanga
€ universal, mas personalizada, dependente das circunstancias de vida, importante para a
qualidade de vida, permite ultrapassar obstaculos e direcionada para objetivos com a ajuda de
recursos internos e externos. E os seus tributos passam por ter o foco no futuro, a energia para
agir, a redefinicdo do futuro, os sentimentos de incerteza ou outros que causem desconforto.

Miller faz também referéncia ao trabalho de Herth que em 1990 realizou um estudo com
doentes em fase terminal tendo identificado varias estratégias promotoras de esperanca, mesmo
na aproximagdo ao momento da morte. Sdo também referidas as estratégias descobertas por
Post-White, Ceronsky e Kreitzer's (1996) no seu trabalho com doentes oncolégicos.

A autora, num estudo realizado em 1991, propde para as familias de doentes criticos
como categorias inspiradoras de esperanga, por exemplo, o encontrar de um significado para a
situacdo, aumentar o repertério de coping, o uso do humor, o foco num estado de esperanca
generalizada, a manutengao de relagdes terapéuticas.

No que diz respeito ao trabalho dos enfermeiros ao cuidar de doentes em fase terminal a
autora enfatiza que a esperanga é importante no processo de adaptagdo a doencga (Coward,
1996) e nos cuidados as criangas em fase terminal a importancia de ajudar os pais aproveitar ao
maximo o tempo com a crianga. Cooper (1996) refere que a esperanca influencia a resposta
psicologica da pessoas perante o diagnostico de uma doenca ameacgadora da vida e que os
enfermeiros sao essenciais para mobilizar os recursos de esperancga dos clientes, através da sua
presenca, escuta ativa e compaixao.

A autora termina o artigo referindo que a forma como cada pessoa conceptualiza a

esperanca influencia a visdo de esperanca em fim de vida.




Artigo 3

Titulo: Hope makes a difference

Autores: Sharon L. Moore

Ano: 2005

Publicagao: Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing, vol 12, pp. 100-105.

Resumo: A autora, enfermeira com experiéncia nos cuidados em saude mental e gerontologia,
refere que a promogao da esperanga estd no centro dos cuidados em enfermagem,
independentemente da area de cuidados. Refere também que apesar de ser dificil de definir
esperanca e de ter um significado diferente para cada pessoa, facilmente se reconhecem os
efeitos da sua auséncia. Nao sendo materializavel é algo que ajuda e da suporte as pessoas em
momentos dificeis, nomeadamente na vivéncia de alteracées da saude mental, citando outros
autores e dando exemplos de situagdes reais para reforcar esta ideia.

Neste artigo Moore menciona, com um exemplo concreto, a possibilidade de os
enfermeiros poderem interferir negativamente na esperanca das pessoas de quem cuidam,
apesar de serem considerados os profissionais em melhor posi¢cao para inspirar esperanga nos
momentos de vulnerabilidade e doenga (Hall 1990, 1994; Herth 1990; Curl 1992; Forbes 1994;
Cutcliffe 1995, 1996; Meehan 2000; Moore 1997; Moore et al. 2000; Wang 2000).

A autora fala de estratégias de promocdo da esperanca a serem utilizadas por
enfermeiros na area da saude mental e de como os enfermeiros para conseguirem trabalhar a
esperanca das pessoas de quem cuidam devem refletir sobre o que é a esperanca para si e ter
esperanca (Edey & Jevne 2003; Cutcliffe 2004; Itzhaky & Lipschitz-Elhawi 2004).

E referida a experiéncia da autora relativamente a um retiro de esperanga em que os
participantes tinham de construir um kit de esperanca (exemplo dado pela autora: fotografias da
familia, uma vela, imagem de um farol, ...) que deveria estar disponivel para as ocasidées de maior
dificuldade e para relembrar objetivos tragcados, transpondo esta experiéncia para a pratica dos
cuidados de enfermagem.

As autoras Jevne e Miller (1999) séo referenciadas pela estratégia de “emprestar
esperanga”. Tal como as outras estratégias referidas tem intencionalidade terapéutica e baseia-
se em pedir esperanga emprestada a outras significativas quando o préprio sente que néo tem

recursos suficientes ou quando sente que a sua esperancga esta diminuida.




Artigo 4

Titulo: Until the Last Breath, Exploring the Concept of Hope for Parents and Health Care
Professionals During a Child’s Serious lliness

Autores: Elizabeth A. Keene Reder e Janet R. Serwint

Ano: 2009

Publicagao: Arch Pediatric and Adolescent Medicine, vol 163, n® 7, pp. 653-657.

Resumo: Este artigo resulta de um estudo realizado pelas autoras com recurso a 8 focus grupos
constuidos por pais de criangas falecidas, pediatras, internos de pediatria e enfermeiros de um
hospital, num total de 39 pessoas. Teve como objetivo a compreensio do conceito de esperanga
para as familias e os profissionais de saude durante a doenga grave da crianga. A amostra foi
questionada relativamente a sua definicdo de esperancga, a importancia da esperanga na
tomada de decisao para os cuidados a criang¢a, a importancia da esperanca para lidar com
a doenga, e como é que a esperancga foi mudando ao longo da trajetéria da doenga. As
sessoOes do focus grupos foram gravadas em audio e foi realizada uma analise qualitativa através
da revisdo das transcricbes. Como resultado desta analise verificou-se que o conceito de
esperancga tem elementos comuns tanto para os pais como para os profissionais de saude
(esperanca é inata a natureza humana, esta associada a um resultado positivo, é orientada para
o futuro, considerada uma estratégia de coping e esta relacionada com a espiritualidade).

Relativamente a esperanga e a tomada de decis&o surgiram 2 temas que sao: o equilibrio
entre a esperanca e a aceitagdo do progndstico, e o equilibrio entre a esperanga e o nao
prolongar o sofrimento da crianga.

Sobre o lidar e cuidar da crianga com doenga grave a esperanga foi considerada como
um mecanismo de coping pelos pais e pelos profissionais de saude, mesmo quando existiam
desacordos entre os pais e a equipa. Foram notadas alteracbes na esperanga de todos os
participantes ao longo da trajetéria de doenga da crianga, mudando-se o foco de esperanga na
cura da crianga para uma esperangca realista e focada em objetivo alcangaveis.

Como conclusao desde estudo as autoras referem que o reconhecimento dos pais como
portadores de esperanga pode aliviar a tensao entre manter a esperancga e aceitar o prognéstico
da crianca. E feita uma referéncia a teoria de Mishel (1990) sobre a incerteza, em que os
profissionais de saude tendem a ver o progndstico incerto como uma ameaga, enquanto os pais

0 véem como uma oportunidade.




Artigo 5

Titulo: Keeping Hope Possible, A Grounded Theory Study of the Hope Experience of Parental
Caregivers Who Have Children in Treatment for Cancer

Autores: Jill M. G. Bally, Wendy Duggleby, Lorraine Holtslander, Christopher Mpofu, Shelley
Spurr, Roanne Thomas, Karen Wright.

Ano: 2014

Publicagao: Cancer Nursing, vol 37, n° 5, pp. 363-372.

Resumo: Os autores utilizaram uma amostragem tedrica intencional para compreenderem a
experiéncia de esperanga de pais que cuidaram de criangas com doenga oncoldgica. Neste
estudo qualitativo 16 pais de criangcas em tratamento para a doenga oncolégica foram
entrevistados (questdes de resposta aberta) e foram recolhidos 14 diarios escritos por estes
pais ao longo de duas semanas, tendo sido realizada uma analise de dados baseada na
abordagem da grounded theory construtivista de Charmaz. No total foram realizadas 33
entrevistas e foi pedido aos pais para descreverem a suas experiéncidas desde o diagnoéstico
da crianga, definirem esperanca, discutirem a sua esperanga e descreverem quais os efeitos
gue a esperanga teve ao cuidarem das suas criangas. Uma vez que houve pais que foram
entrevistados mais do que uma vez, os autores exploraram as experiéncias parentais de
esperanga, 0s processos e 0s conceitos relacionados e de que forma foram evoluindo e
mudando ao longo do tempo. Foram também utilizadas as notas escritas pelos investigadores
depois das entrevistas bem como memorandos ao longo da colheita e analise de dados. Desta
forma os autores elaboraram um modelo para explicar a manutencdo da esperanca dos pais
de criangas com doenga oncoldgica. Este baseia-se na imagem de um péndulo que balanga
entre esperar o melhor e o preparar-se para o pior sobre a imagem de um mapa, que diz
respeito ao plano de tratamentos tragado pelo oncologista pediatrico, que pode ir mudando ao
longo do tempo. A maior preocupagdo manifestada pelos pais foi o “receio de perder a
esperanca” e foram identificados fatores influenciadores da esperanca parental.

Como conclusbes os autores referem que os pais passam por varias transicoes
relacionadas com o tratamento oncolégico dos filhos, causadoras de stress, ansiedade,
incerteza e perda de controlo, sendo a esperanca identificada como vital. As implicacdes para
a pratica de enfermagem identificadas pelos autores relacionam-se com a compreensao,
avaliacao e apoio a esperanca parental no sentido de minimizar as experiéncias e sentimentos

adversos durante os tratamentos.




Artigo 6

Titulo: Problems and hopes perceived by mothers, fathers and physicians of children receiving
palliative care

Autores: Douglas L. Hill, Victoria A. Miller, Kari R. Hexem, Karen W. Carroll, Jennifer A. Faerber,
Tammy Kang and Chris Feudtner.

Ano: 2013

Publicagao: Health Expectations, vol. 18, pp. 1052-1065

Resumo: Os autores realizaram um estudo com 71 pais de criangas com necessidade de
cuidados paliativos e 43 médicos com os objetivos de descrever problemas e esperangas
relatadas pelas maes, pais e médicos de criancas com necessidades paliativas, examinar a
concordancia observada entre os participantes, examinar a concordancia percebida pelos pais e
examinar se os pais que identificaram problemas especificos também especificaram esperancas
correspondentes ou se os problemas foram deixados “sem esperanc¢a”. Aos participantes foi
pedido, através da realizagdo de entrevistas semi-estruturadas, que relatassem os problemas,
as esperancgas e as concordancias respectivas sobre 50 criangas com necessidades de cuidados
paliativos. Através do método de analise qualitativa subjacente a grounded theory foram
identificados problemas e esperangas que foram classificadas em 8 dominios. A concordancia
observada foi calculada entre pais e entre cada pai/mae e os médicos.

Os autores obtiveram como problemas relatados mais comuns os relacionados com a
condicgéo fisica, a qualidade de vida e o conhecimento médico. As esperangas mais comuns
foram a qualidade de vida, o sofrimento e a condigao fisica. De um modo geral, os pais
demonstraram uma percentagem de concordancia elevada relativamente ao dominio dos
problemas, mas uma concordancia menor no que diz respeito as esperangas, 0 que sugere a
existéncia de falhas de comunicagao entre maes e pais. A concordancia entre pais e médicos foi
mais baixa tanto nos problemas como nas esperancas, comparando com a concordancia entre
pais.

Os autores concluem referindo que perguntar a pais e médicos sobre os problemas e
esperangas nos cuidados a criangas com necessidade de cuidados paliativos pode ajudar a
melhorar a qualidade da comunicacdo e a tomada de decisdo partilhada, permitindo o
estabelecimento de uma parceria e uma visdo mais clara do que os pais esperam alcancar para

a criancga.




Artigo 7

Titulo: Intervencbes promotoras de esperanca em pais de criangas com necessidades especiais
de saude: uma revisédo scoping

Autores: Matilde Carvalho, Margarida Lourengo, Zaida Charepe, Elisabete Nunes

Ano: 2019

Publicagao: Enfermeria Global, n® 53, pp. 661-675.

Resumo: Os autores realizaram uma revisdo scoping de acordo com a metodologia utilizada
pelo The Joanna Briggs Institute com o objetivo de mapear as intervengées de enfermagem que
foram utilizadas e avaliadas para a promogado de esperanca de pais de criancas com
necessidades especiais de saude. As bases de dados utilizadas foram a CINHAL complete,
Pubmed e SciELO onde foram pesquisados artigos entre 2008 e 2018 e os critérios de inclusédo
foram os pais de criangas e jovens até aos 21 anos de idade com necessidade especiais de
saude, os estudos referentes a intervengdes para a promog¢ao de esperanga, em todos os
contextos de cuidados a crianga e familia. Neste estudo entende-se a crianga e jovem com
necessidades especiais de saude aquela que “(...) que possui ou se encontra em risco de possuir
uma condicao crénica a nivel fisico, emocional, comportamental ou de desenvolvimento; assim
como aquela que requer cuidados de saude para além dos que geralmente sdo requeridos pelas
criangas em geral, independentemente do diagndstico.” (Hughes, 2014, Alves, Amendoeira &
Charepe, 2017 citados por Carvalho, Lourengo, Charepe & Nunes, 2019, p. 665).

Dos 148 artigos encontrados 7 respeitaram os critérios de inclusdo e foram analisados
quanto ao ano de publicacdo, desenho de investigacdo, objeto de estudo, contexto de
intervencao, quadro conceptual, tipo de intervencgao, caracteristicas da intervencao e principais
resultados da intervencdo. Os autores verificaram que a intervencbes encontradas de promocéao
de esperanca estao de acordo com o descrito pelo Conselho Internacional de Enfermagem e o
Nursing Interventions Classification (NIC), nomeadamente no estabelecimento e revisdo de
metas, no envolvimento dos pais nos cuidados, na ampliagdo dos mecanismos de coping, no
encorajamento de relagdes terapéuticas e oportunidade de envolvimento em grupos de apoio; e
apenas num estudo foi utilizada uma escala de avaliagdo de esperanca. Concluem referindo a
necessidade de maior investigagdo e validagao de intervengdes promotoras de esperanga de

pais de criangas com necessidades especiais de saude.
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Apéndice VIII — Reflexdo sobre a reunido cientifica "Hope2care"



Reuniao cientifica "Hope2care"

Durante o periodo de estagio no internamento de pediatria surgiu a oportunidade
de participar na reuniao cientifica "HopeZ2care" promovido pelo Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catélica Portuguesa. Esta foi uma atividade inicialmente néo
planeada, mas que veio enriquecer as atividades de estagio e o meu percurso formativo.
A reunido decorreu nos dias 21 e 22 de janeiro de 2020, tendo o dia 21 sido dedicado ao
workshop: A comunicagdo terapéutica em esperanga e o dia 22 dedicado a reuniao
cientifica: A esperanca nos cuidados de sautde e a apresentacao de comunicacgdes livres
sobre a esperanga em contexto clinico e comunitario: propostas de intervengéo.

O workshop foi dinamizado por duas enfermeiras com experiéncia e investigagcéao
realizadas na area da esperanca e, inicialmente, foi pedido a cada participante que
pensasse o0 que pretendiam do workshop, fazendo-nos refletir sobre o porqué de nos
termos inscrito e de descodificar o que era a esperancga para cada um de nés. De uma
maneira geral, e trabalhando a maioria das pessoas na area da saude, as razdes
apontadas foram dirigidas a relagdo com o outro e na aquisicao de ferramentas para ser
capaz de promover esperanca. Desde o inicio do worshop que foi trabalhada a ideia que
o proprio profissional é a ferramenta para promover a esperanga, uma vez que se
trabalha com base na relagao, ideia corroborada na investigacao realizada por Magao
(2012).

Foi abordada a interdisciplinaridade da esperancga ao ser estudado o conceito € a
forma como é vivida pelo ser humano desde a filosofia a teologia, passando pelas
ciéncias da saude como a psicologia e a enfermagem, informagdo concordante com o
artigo de Cuttclife & Herth (2002). Neste artigo sao descritos estudos realizados por
varios autores de diferentes disciplinas no sentido de compreender a origem do conceito
de esperanga e a sua natureza. Foi dado énfase ao conceito de esperanga apresentado
por Dufault & Martocchio (1985) que definiram a esperanga como um estado

multidimensional e dindmico caracterizado por uma expectativa confiante, ainda que



incerta de atingir algo bom e significativo no futuro, tendo identificado duas esferas e seis
dimensdes de esperanga cujas componentes estruturam a vivéncia da mesma por cada
individuo (Dufault & Martocchio, 1985). As duas esferas da esperanga sao a esperanga
generalizada (dirigida a objetivos inespecificos, gerais) e a esperanga particularizada
(dirigida a objetivos concretos), enquanto as seis dimensdes séo a afetiva (emogdes e
sensagbes do processo de esperanga), a cognitiva (percegdo, interpretacédo e
aprendizagem relativamente a esperanga), a comportamental (acdo orientada para o
objeto de esperanca), a afiliativa (envolvimento para além do proprio), a temporal
(vivéncia da esperanga ao longo do tempo) e a contextual (consciencializagdo da
esperanga nos varios contextos e experiéncias de vida) (Dufault & Martocchio, 1985).

Trabalhamos em pequenos grupos para escolher uma situagdo em que tivesse
sido dificil promover a esperanga e debater com o grande grupo as estratégias utilizadas
e 0 que poderia ter acontecido de forma diferente. Neste momento foi interessante
perceber que muitas das dificuldades eram semelhantes, como o saber o que dizer e
como dizer, trabalhando os participantes com grupos etéarios diferentes e em contextos
diferentes.

Posteriormente, foi discutida a importancia da comunicagcdo na promocao da
esperanca fazendo referéncia a evidéncia cientifica que sublinha que, relativamente aos
pais de criancas com necessidades especiais de cuidados, estes referem a necessidade
de ter no momento do diagndstico mensagens dos profissionais de saude que sejam
positivas e de esperanga, em que se reconhega o valor, a dignidade e os direitos da
crianga, disponibilizando ajuda e alternativas, em vez de os pais serem confrotados a
partida com todas as alteragdes e consequéncias do préprio diagnostico desvalorizando
a crianga enquanto individuo (Harnett, Tierney & Guerin, 2009). Por outro lado, neste
mesmo estudo, é referido que os profissionais de saude pretendem dar informagéao
honesta e receiam transmitir falsas esperancas aos pais, referindo a necessidade de

mais treino para este tipo de situagdes (Harnett, Tierney & Guerin, 2009).



Para terminar o workshop e de forma a treinar as competéncias de comunicagao
foi realizado um role-play com duas participantes relativo a uma situagéo clinica, em que
posteriormente foram discutidas as dificuldades na comunicagdo em esperanga, tendo
sido verbalizada a necessidade de treino e de estabelecimento de uma relagédo que
permita conhecer o outro e a situagdo em que se encontra para adequar o discurso e as
estratégias a utilizar.

Relativamente a reunido cientifica: A esperanca nos cuidados de saude foi
possivel ouvir sobre as diferentes perspetivas da esperancga nas diferentes disciplinas da
saude (medicina, enfermagem, psicologia, ética) e também na teologia, destacando a
intervengdo de uma convidada internacional com investigagcdo realizada sobre a
esperanca na populagéo idosa na area de enfermagem. Muitas das ideias apresentadas,
onde se destaca o estar presente e a escuta, a importancia das pequenas coisas, vao
ao encontro do que esta descrito na literatura também para os pais de criangas com
doencga crénica (Magao, 2012; Magao & Leal, 2001), sendo muitas das estratégias de
promogao de esperanga transversais ao longo do ciclo de vida. A investigadora sublinha
também a necessidade de estarem disponiveis e de serem usadas as escalas de
avaliagdo de esperanga no sentido de melhor adequar as estratégias utilizadas e de
avaliar o seu resultado, corroborando a ideia de Viana, Querido, Dixe e Barbosa (2010).
Estes autores traduziram e validaram a Herth Hope Index para portugués e realizaram
um estudo sobre o nivel de esperancga junto de pessoas idosas em cuidados paliativos
utilizando a escala, com bons resultados.

Na perspetiva ética relembrou-se a distingdo entre moral e ética, a primeira
relacionada com os deveres profissionais no cumprimento de um cdédigo deontoldgico e
a segunda relacionada com a intengao da intervengao, do agir (Ordem dos Enfermeiros,
2015; Pires, 2007). Trabalhou-se a ideia dos profissionais de saude cumprirem as suas
responsabilidades no respeito pelos principios éticos da autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e da justica (Beauchamp & Childress, 1979 citados por Roqué-Sanchez &

Macpherson, 2018) no sentido do bem-estar do outro. No que a esperancga diz respeito,



a discussado centrou-se na possibilidade de ser possivel promover a esperanga da
pessoa cuidada nomeadamente em fase terminal, respeitando os principios éticos
evitando o desenvolvimento de falsa esperanca. Ao fornecer informacéo honesta e
sensivel a pessoa estaremos a incentivar a sua autonomia para a tomada de decisao,
estaremos a intervir no sentido do seu bem-estar proporcionando o acesso aos cuidados
necessarios (justica) mas de que forma se consegue o equilibrio entre a promogao da
esperanca realista e a evicgcdo da esperanca nao realista? O que me remete para a
comunicagao em esperanga quando foi discutida a necessidade dos pais de criangas
com necessidades especiais receberem informacdo verdadeira e o receio dos
profissionais de saude em alimentar falsas esperangas sobre a condi¢do da crianga,
evidenciando-se a importancia de respeitar a dignidade humana de cada individuo e da
necessidade de formagao dos profissionais de saude para lidar com as dificuldades que
as diferentes situagdes clinicas colocam. Foi, assim, uma discussdo bastante
interessante que possibillitou a reflexao da audiéncia sobre os desafios diarios dos
profissionais de saude para conseguirem promover a esperanga das pessoas de quem
cuidam.

Mais tarde nesse dia foram apresentadas comunicacgdes livres relativamente a
trabalhos realizados sobre a esperanca tanto no contexto comunitario como hospitalar
dos quais tive a oportunidade de assistir a dois relacionados com a populacao pediatrica,
no ambito do mestrado em enfermagem na area de especializagdo em enfermagem de
saude infantil e pediatrica. Um explorou os fatores influenciadores da esperanca parental
numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e o outro explorou as estratégias
promotoras de esperanga em cuidados paliativos pediatricos com base no algoritmo de
intervencdo em esperanga da OE (2011) e do Modelo de Intervengao em Ajuda Mutua
Promotor de Esperanca de Charepe (2014), reforcando novamente a esperanca
enquanto foco de enfermagem nos diferentes tipos de contexto da pediatria.

A reunido cientifica e o workshop revelaram-se uma mais valia porque me

permitiram consolidar conhecimento tedrico sobre a esperanga, consolidar a ideia que



as ferramentas de promog¢ao de esperanga sdo os proprios profissionais de saude na
sua intervencgao diaria através da relagao, da presenca, da disponibilidade para escutar
e comunicar, da identificacdo das capacidades do outro, do reforco de competéncias e
da celebracao das pequenas conquistas (Charepe, 2014; Magéao, 2012; Querido, 2018).
Foi possivel ouvir diferentes perspectivas dentro da area da saude sobre a esperanga,
aprender com os testemunhos e exemplos dados por outros participantes, percebendo

gue é um tema transversal a varias disciplinas e que desperta continuamente interesse.
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Apéndice IX — Reflexdo sobre o Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos



Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos

No meu local de trabalho tem-se verificado um aumento do numero de criancas
internadas com doenga crénica complexa (DCC) com necessidade de cuidados
paliativos, requerendo por parte dos profissonais mais investimento na compreensao do
fendmeno e em formagao adequada para a garantia do conforto e qualidade de vida
destas criangas. Na sequéncia do interesse pelo tema dos Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) e pelo reconhecimento de necessidade de formacao nesta area houve
a oportunidade de participar num curso basico sobre CPP, organizado pela Associagao
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP). Este decorreu entre 21 de Outubro e 25 de
Novembro de 2019, num hospital da area metropolitana de Lisboa, coincidindo com o
periodo do estagio. Os temas trabalhados ao longo do curso foram os principios gerais
dos CPP e as particularidades da pediatria relativamente aos adultos, a realidade
nacional, a organizagao dos servigos de saude, a ética em CPP, os CP peri e neonatais,
o controlo de sintomas e administracdo de terapéutica, os cuidados em fim de vida, a
comunicagao, o apoio psicolégico e social e a intervencgao ludico-pedagdgica em CPP.
A equipa de formadores era composta por médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes
sociais, educadoras de infancia e professoras, todos com formacdo avancada e
experiéncia em CPP.

Apesar de nao se conhecer concretamente o numero de criangas e jovens com
necessidade de cuidados paliativos em Portugal, tém-se desenvolvidos esforgos tanto
ao nivel de grupos profissionais e formagao especifica na area como ao nivel legislativo
para melhor enquadrar estes cuidados nos servigos de saude (GdT — SEAMS, 2014).
Para a implementacao e concretizagdo dos CPP enquanto direito humano é necessario
que se conheca a realidade de cada pais (numero de criangas, onde se localizam e que
diagndsticos apresentam), que sejam desenvolvidas politicas de saude que apoiem os
CPP e que esteja disponivel e acessivel formagao para os profissionais de saude
(ICPCN, s.d. citado por GdT- SEAMS, 2014; WHO, 2014; Downing, Connor & Fraser,
2020). Através da sensibilizagdo da populagdo em geral e da educagao dos profissionais
de saude em particular sera possivel melhorar a qualidade de vida de criangas e jovens

que vivem com DCC/DLV/DAV e das suas familias (Daniels, Ganca & Lapwood, 2020).



Deseja-se, assim, que a formacgédo seja multiprofissional, valorizando o trabalho em
equipa, no respeito por um dos pilares do CP (Twycross, 2003), e que esteja disponivel
nos curriculos de pré e pos-graduacgéao e na formagao continua nos contextos de trabalho
(Connor & Sepulveda, 2014 citadas por Daniels et al., 2020). Sao defendidos diferentes
niveis de formacao para o desenvolvimento de competéncias especificas e no ambito de
intervencao de cada profisssinal de saude (Downing, Ling, Benini, Payne & Papadatou,
2013 citadas por GdT — SEAMS, 2014). De acordo com Downing et al. (2013) num nivel
basico/universal pretende-se que a formagédo abranja todos os servigos de saude de
forma continua, que seja direcionada a estudantes e profissionais e esteja focada nos
principios e praticas dos CP e CPP. Num nivel intermédio/generalista pretende-se que a
formagao seja direcionada a profissionais de saude que cuidam frequentemente de
criangas e jovens com necessidades de CPP (p. ex. as equipas de neonatologia,
cardiologia, oncologia, neurologia, ...) e deve abordar conteudos como os principios e
praticas em CP e CPP, o seu desenvolvimento nos servicos de saude, o controlo de
sintomas, as necessidades educacionais, sociais e espirituais, o suporte a familia, as
questdes éticas, a comunicagdo com a crianga, jovem e familia, os cuidados em fim de
vida, o apoio no luto, o trabalho em equipa, o autoconhecimento, o autocuidado e a
reflexdo critica sobre a pratica, a divulgagdo na comunidade e a opinido publica. Num
nivel especializado, que se dirige a profissionais que exercem fungdes principalmente no
ambito dos CPP, a formacgdo deve direcionar-se para o desenvolvimento de
competéncias adicionais relacionadas com a pratica clinica (através de estagio), a
organizagao de servigos e lideranga, a investigagao e auditorias e a colaboragao
internacional para a melhoria de praticas (GdT — SEAMS, 2014).

Embora tenha sido um curso basico foram abordados muitos temas do &mbito de
um nivel de formagao generalista e foi possivel estabelecer pontes com o percurso de
aprendizagem para me tornar EEESIP. Para além da consciencializagdo das
particularidades dos CPP que dizem respeito a preocupacdo com o crescimento e
desenvolvimento, a necessidade de proporcionar momentos de brincadeira, educagao e
socializagdo ao longo da trajetéria de doenga (Lacerda, 2012), foi muito importante
trabalhar o tema da comunicacéo interligado com o reconhecimento do sofrimento da

familia. A comunicagdo nédo s6 é essencial para ultrapassar os desafios relativos a



organizagao e colaboragao dos diferentes intervenientes nos cuidados, como permite
aos profissionais de saude estabelecerem uma relagao terapéutica com a crianga, jovem
e familia, compreenderem as suas necessidades e dar-lhes o apoio de que necessitam.
E importante reconhecer que cada familia reage de forma diferente quando confrontada
com o diagnositco de DCC ou um mau prognéstico, sendo que uma boa comunicagao é
realizada nos dois sentidos, com base no respeito e compreensdo mutuos (Boucher,
Atout & McNamara-Goodger, 2020). Num momento inicial de doenga a familia pode estar
tdo fragilizada que € necessario os profissionais de saude tomarem a iniciativa de
organizarem os cuidados e irem fornecendo informagdes curtas e precisas. Pretende-se
ao longo do tempo que a familia seja capaz de ir expondo duvidas e preocupagdes, que
utilize os seus recursos para lidar com o sofrimento e seja capaz de assimilar mais
informagdes (Boucher et al., 2020). Assim, sera possivel integra-la nos cuidados, dar-
Ihes maior responsabilidade, evitando a total dependéncia em relagao aos profissionais
de saude. No processo de cuidados, sustentado na relagdo e na comunicagao, torna-se
também importante ajudar a familia a gerir a esperancga, a definir objetivos realistas, a
reconhecer os acontecimentos que significam a progressao da doenga, trabalhando para
a maximizagdo do conforto e da qualidade de vida (Boucher et al., 2020). Ao ser
transmitida informacao clara, honesta e de forma sensivel desde o inicio da situagao,
mais facilmente a familia confiara na equipa de cuidados sendo possivel capacita-la para
enfrentar a trajetéria de doenga, para a tomada de decisdo e para os cuidados que tera
de prestar a crianga e ao jovem, tal como preconizado nos Cuidados Centrados na
Familia (Hockenberry, 2015).

Embora ndo tenha sido trabalhado um protocolo especifico de comunicagao
durante o curso, foi entregue aos participantes um guia pratico de comunicagao,
elaborado pelo Grupo de Trabalho de Cuidados Continuados e Paliativos da Sociedade
Portuguesa de Pediatria e do Grupo de Apoio a Pediatria da APCP. Este guia apresenta
diferentes formas de comunicagdo consoante a situacdo, como por exemplo a
transmissdo de mas noticias, as competéncias fundamentais em comunicagao e os erros
mais comuns, e que narrativas utilizar no estabelecimento dos objetivos do plano de

cuidados da crianga e jovem. Pretende-se que este guia seja um apoio para o



desenvolvimento de competéncias comunicacionais, uma vez que € necessario treino
para que a comunicagdo com a crianga, jovem e familia seja eficaz.

Tal como o percurso para a aquisicdo de competéncias de EEESIP se deve
basear na pratica reflexiva (Alarcdo & Rua, 2005), também na provisao de CPP a reflexao
sobre a pratica ndo s6 é considerada como essencial para a aprendizagem e melhoria
dos cuidados como para o autoconhecimento e autocuidado dos profissionais de saude
na sua relagdo com as criangas, jovens e suas familias, devendo ser incentivada dentro
da equipa (Daniels et al., 2020). A participagao neste curso permitiu ter uma maior
consciéncia de que a forma como trabalhamos e reagimos as diferentes situagdes sejam
elas de sofrimento ou de alegria, afeta a saude de cada profissional e 0 seu desempenho.
E apenas na consciéncia daquilo que sao as proprias capacidades e limitacdes sera
possivel trabalhar e ajudar as criancgas, jovens e familias que vivenciam os CPP.

O curso revelou-se extremamente importante pelos diferentes temas abordados,
pela pesquisa de literatura que proporcionou, pela rede de contactos que se estabeleceu
e pela partilha de experiéncias entre os formadores e a audiéncia que foram facilitadoras
da aprendizagem. Os diferentes estudos de caso apresentados permitiram perceber de
igual forma aquilo que ja esta a ser realizado da melhor maneira (p.ex. o controlo da dor)
e quais os aspetos dos cuidados que necessitam de ser melhorados, como o trabalho
em equipa multidisciplinar. Mais ainda, fez crescer a consciéncia de que ha muito para
aprender e para ser feito ao nivel da provisdao de CPP nos servicos de pediatria,
nomeadamente no servigo onde exergo fungdes, uma vez que as praticas refletem a
necessidade constante de procura da cura, em detrimento da promog¢ao do conforto e da
qualidade de vida. A participagdo neste curso permitiu ndo s6 dar resposta a um dos
objetivos especificos do relatorio “Aquirir conhecimentos sobre os cuidados paliativos
pediatricos”, mas também o desenvolvimento de competéncias de enfermeiro
especialista relacionadas com os dominios da responsabilidade profissional, ética e legal
e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais; e de enfermeiro especialista em
saude infantil e pediatrica nomeadamente no cuidado a crianga, jovem e familia nas
situacbes de especial complexidade (Regulamento n° 422/2018; Regulamento
n°140/2019).
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