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RESUMO

Introducao: Refletir sobre a prética clinica e as variadas competéncias adquiridas durante
o0 percurso formativo, enquanto estudante do Mestrado de Saude Infantil e Pediatrica,
revela-se fundamental, pois permite realizar uma autoanalise e verificar se se atingiram
0s objetivos delineados. A Promocdo da Esperanca em Pais de Criangas com
Necessidades Especiais, através da inclusdo de intervengdes no plano de cuidados diarios,
emerge como uma prioridade para os Enfermeiros Especialistas em Saude Infantil e
Pediatrica. Ajudar os pais a desenvolver mecanismos de adaptacéo e planearem o futuro,
permite obter resultados positivos e beneficios ndo s6 para eles, como para a crianga
doente.

Objetivo: Elaborar uma analise critico-reflexiva sobre o percurso formativo e de
aquisicdo e desenvolvimento de competéncias de Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica nos diversos contextos da pratica clinica;
realizar uma Reviséo Integrativa da Literatura e desenvolver uma proposta de intervencao
que permita dar resposta as diferentes necessidades verificadas.

Metodologia: Estudo do tipo descritivo, critico reflexivo na primeira parte e
posteriormente uma Revisdo Integrativa da Literatura com recurso a seis bases de dados,
utilizando os descritores MeSH e critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos.
Resultados: Foram adquiridas competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica, desenvolvendo préticas refletidas com base na pratica
baseada na evidéncia. Da pesquisa efetuada foi possivel identificar as Intervencoes de
Avaliagéo da Esperanca dos Pais de Criancas com Necessidades Especiais, que englobam
os significados, as barreiras e os facilitadores (incluindo crengas), assim como, as
Intervencgdes para a Promocao da Esperanca.

Conclus6es: As competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Sadde Infantil e Pediatrica sdo fundamentais para que exista uma adequagdo dos
cuidados as necessidades de saude da crianga e da sua familia, uma vez que, tém por base
o modelo de Cuidados Centrados na Familia. E necessaria uma sensibilizagio aos
enfermeiros para a utilizagdo das Intervengfes Promotoras de Esperanca, de modo a
promover nos pais uma transicdo com Esperanca. Neste sentido, foi elaborada uma
sugestdo/ proposta de intervengéo nesta area.

Palavras-chave: Esperanca; Doenca; Pais; Enfermeiros



ABSTRACT

Introduction: Reflecting on the clinical practice and diverse skills acquired during the
years in formative period, as a Master in Children”s and Paediatric Health student, shows
to be fundamental in performing a self-analysis and assuring the set goals were achieved.
The Promotion of Hope in Parents with Special Needs Children, through inclusion of
interventions in the daily care plan, must be a priority for a Specialist Nurse in Children’s
and Paediatric Health. Helping parents develop coping mechanisms and planning for the
future, achieves positive results and benefits not only them but the child as well.
Objective: Develop a critical and reflective analysis on the formative period and
acquisition and development of skills as a Specialist Nurse in Children’s and Paediatric
Health in the several context of the clinical practice; Perform an Integrative Literature
Review and develop a proposal for intervention that will allow to answer the different
needs identified

Methodology: Descriptive and critical-reflective study on the first part and Literature
review research, using six databases, Mesh descriptors and previously defined inclusion
and exclusion criteria.

Results: Specialist Nurse in Children's and Paediatric Health skills were acquired,
developing evidence-based practices. From the research done it was obtained
Interventions in Evaluation of Hope in Parents with Special Needs children, that includes
the meaning, barriers and facilitators (including beliefs), as well as Interventions for their
Promotion.

Conclusions: The Specialist Nurse in Children’s and Paediatric Health specific skills are
essential to have adequacy in care of the health needs of the child and their family, as they
have at their core the Family Centered Care Model. Nurses need to be made aware of the
use of Hope Promoting Interventions, in order to promote in parents a transition with
Hope. In this sense, a suggestion/proposal for intervention in this area was elaborated.

Key Words: Hope; llIness; Parents; Nurses






INTRODUCAO

No ambito da unidade curricular Modulo 1V, inserida no 3° semestre do Mestrado
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica da Escola Superior de Saude Santa Maria,
foi realizado o presente Relatorio Final, orientado pela Professora Doutora Rita Fernandes
e pela Professora Catarina Simaes.

Este relatorio tem como objetivos elaborar uma anélise critico-reflexiva sobre o
percurso formativo e, simultaneamente, sobre a aquisicdo e desenvolvimento de
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e especificas de Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatrica (EESIP) nos diversos contextos da pratica
clinica. Para além disso, pretende-se realizar uma Revisdo Integrativa da Literatura (RIL),
com a tematica da Promocdo da Esperanca e por ultimo, desenvolver uma proposta de
intervencdo que permita solucionar as diferentes necessidades verificadas, de acordo com
0s resultados obtidos na RIL.

Refletir sobre a pratica clinica, as variadas competéncias adquiridas e o papel do
EESIP Mestre na area revelam-se de extrema importancia, pois permite expandir a
capacidade reflexiva e, sobretudo, o espirito critico, sendo ainda uma forma de
introspecdo, autoavaliacdo e anélise de objetivos e expectativas individuais.

Optou-se por investigar e trabalhar a Esperanca por se constatar que as equipas de
Enfermagem, durante a sua pratica diaria de cuidados, sentem dificuldades em manifestar
emoc0Bes, mais concretamente relacionadas com a Esperanca. Esta tematica é ainda pouco
explorada por parte dos profissionais de salide em geral e dos EESIP em particular. Nota-
se também, uma dificil abordagem da Esperanca para com as criangas € 0S Seus
pais/familiares e dificuldades na compreensdo da mesma.

A Esperanca é definida pelo Conselho Internacional de Enfermeiros, na
Classificagdo Internacional para a pratica de Enfermagem (CIPE), como um sentimento
de aquisicéo de possibilidades, de confianga nos outros e no futuro, de ter entusiasmo pela
vida, de expressar razdes e desejo de viver, paz interior e otimismo, sendo associada a
formulacdo de objetivos e mobilizacdo de energia (International Council of Nurses,
2019).

O conceito de Esperanca tem sido identificado como central para a Enfermagem,
ganhando visibilidade no &mbito da prestacdo de cuidados a crianga com necessidades
especiais de saude e sua familia. As intervengdes promotoras de Esperanca assumem,

portanto, um papel de destaque por surgirem novos desafios na Enfermagem pediatrica,
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verificando-se resultados positivos das mesmas perante as adversidades que 0s pais
enfrentam.

A elaboracdo da RIL torna possivel uma sintese do conhecimento relativo a
tematica e a possibilidade de colocar em pratica a interpretacdo dos resultados obtidos
numa proposta de intervencgdo, o que permitira refletir sobre a melhoria dos cuidados de
Enfermagem.

O presente relatorio encontra-se dividido em dois capitulos. No primeiro,
verificar-se-d0 as mdaltiplas competéncias de EESIP adquiridas ao longo de todo o
percurso formativo incluindo o contexto clinico e no segundo, sera realizada uma RIL,
dividida em subcapitulos. Nestes subcapitulos pretende-se explicar a pertinéncia do tema
a ser estudado, expor a metodologia, os resultados obtidos e a discussdo dos mesmos,
seguindo-se uma proposta de intervencdo, posteriormente, serdo apresentadas as
consideracdes finais.

Verifica-se no primeiro capitulo uma metodologia do tipo descritivo e critico-
reflexivo e no segundo uma RIL. Utilizou-se como recurso bases de dados disponiveis no
motor de busca EBSCO, através do browser da Ordem dos Enfermeiros. Foram seguidas
as normas de formatacdo de trabalhos escritos em vigor na Escola Superior de Saude

Santa Maria.
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1 COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

A procura da qualidade dos cuidados de Enfermagem leva a uma valorizacdo da
profissdo em que, cada vez mais, as competéncias sdo valorizadas no sentido da
exceléncia dos cuidados, sendo a especializacdo muito relevante para a generalidade dos
Enfermeiros.

O crescimento da identidade profissional em Enfermagem é um processo
dindmico, que permite o desenvolvimento de competéncias que definem o que é ser
Enfermeiro. Neste processo, tanto a formacao inicial como a continua desempenham um
papel fundamental, servindo como suporte tedrico para o desenvolvimento de préticas
baseadas na evidéncia. Neste contexto, a formacéo especializada em Enfermagem permite
0 desenvolvimento de conhecimentos e competéncias fundamentais a prestacdo de
cuidados (Pereira, 2018).

No sentido da progressdo pessoal e profissional, a aquisicdo de novas
competéncias comecou no inicio deste Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica (MESIP), com a formacéo tedrica que alicercou as bases do conhecimento.
Esta evolugcdo e crescimento, permitiu-nos a articulagdo com a prética clinica,
desenvolvendo e consolidando competéncias diferenciadas. Os estagios foram divididos
em duas grandes areas, a dos cuidados de saude primarios e diferenciados.

Os cuidados de saude primarios representam o primeiro nivel de cuidados de
salde na comunidade, garantindo o acesso ao longo da vida de todos os individuos a
cuidados continuos e completos para as necessidades de salde que incidem na prevencao,
diagnostico, tratamento, gestdo e reabilitacdo de doencas. Os cuidados de salde
diferenciados também incluem prevencédo, diagndstico e tratamento de doencas, mas
caracterizam-se pela necessidade de intervencdo avancada, habitualmente realizada em
hospitais, recorrendo a meios com tecnologia diferenciada (World Health Organization,
2020).

A nivel hospitalar realizou-se o Estagio de Pediatria em Neonatologia, Cirurgia
Pediatrica, Hemato-Oncologia Pediatrica e Servico de Urgéncia de Pediatria.
Posteriormente, na comunidade foi possivel estagiar numa Unidade de Cuidados
Continuados (UCC), tendo também a oportunidade de desenvolver atividades numa

consulta de pediatria na Unidade de Saude Familiar (USF) adjacente e em Centros de
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Desenvolvimento e Unidade de Apoio a Crianga, mais especificamente na Equipa Local
de Interveng&o Precoce (ELI).

Ao longo de todo este percurso, foram adquiridas competéncias transversais e
comuns a todos os Enfermeiros Especialistas, que procuram regular o que os cidadaos
podem esperar dos cuidados de Enfermagem Especializados. Os dominios das
Competéncias Comuns de Enfermeiro Especialista séo: a responsabilidade profissional,
ética e legal; a melhoria continua da qualidade; a gestdo dos cuidados e o
desenvolvimento das aprendizagens profissionais. Assim, as competéncias comuns visam
um exercicio profissional especializado garantindo a qualidade dos cuidados com base
em principios éticos e legais e na deontologia profissional, respeitando as preferéncias
dos utentes e acima de tudo os direitos humanos. E exigido ao Enfermeiro Especialista
reflexdo didria com o objetivo de melhorar sistematicamente a sua préatica, baseando-a na
evidéncia, facilitando a tomada de decisdo e mantendo a consciéncia da responsabilidade
profissional (Ordem dos Enfermeiros, 2019). Desta forma, foi transversal a todos os
momentos da prética clinica, o sentido de responsabilidade, a reflex&o sobre os cuidados
prestados e a procura de conhecimentos que permitissem melhorar a sua qualidade. O
autoconhecimento e a assertividade foram outras das competéncias desenvolvidas,
identificando o estilo de lideranca mais adequado as situacfes e ao contexto fazendo uma
gestdo correta de recursos e cuidados.

Para além das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista foram
desenvolvidas competéncias especificas enquanto EESIP. As competéncias especificas
do EESIP sdo fundamentais para que exista uma adequacao dos cuidados as necessidades
de saude da crianca e da sua familia, uma vez que tém por base 0 modelo de Cuidados
Centrados na Familia (CCF). Seguidamente, algumas destas competéncias adquiridas
serdo abordadas, mencionando os aspetos mais relevantes que foram explorados na

pratica.
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1.1 ASSITIR A CRIANCA COM A FAMILIA NA MAXIMIZACAO DA SUA
SAUDE

Implementa e gere, em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da

capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianca/ jovem.

e Negoceia a participacdo da crianca/ jovem e familia em todo o processo de

cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar.

O Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista (REPE),
define que o EESIP trabalha estabelecendo um modelo de parceria de cuidados com a
crianga e familia/pessoa significativa, em todos os contextos de cuidados para promover
o melhor estado de salde possivel. Acrescenta ainda que, este deve assistir a crianca
maximizando a sua saude em situacdes de particular complexidade e dar resposta as
diferentes necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga (Ordem dos
Enfermeiros, 2018).

O nascimento de um filho obriga a uma adaptacéo dos pais perante o novo papel
que desempenham, o papel parental, e para isso tém que adotar comportamentos que
tenham como objetivo promover o seu melhor crescimento e desenvolvimento. Quando
surge uma doenca na crianca este papel torna-se ainda mais dificil de enfrentar, pois é
algo inesperado e adverso. Para que haja uma transicdo saudavel para a parentalidade
especial temporaria ou complexa, é importante 0 conhecimento e a compreensdo das
condicdes intervenientes neste processo e, para isso, o EESIP tem um papel
preponderante para que a transicdo seja bem sucedida (Fernandes, 2018).

Os cuidados prestados nos servigos de pediatria por onde se passou durante a
pratica clinica sdo muito especificos e ao mesmo tempo abrangentes, pois tém sempre
presente o bindmio crianca/ familia e h& inimeras particularidades a ter em conta no
desenvolvimento infantil.

A promocéo da saude é uma area mais dificil de ser desenvolvida num servigo de
urgéncia, no entanto, durante a pratica clinica, também foi possivel assistir e realizar em
varios momentos a ensinos/acbes de educacdo, que num curto espaco de tempo
maximizaram a qualidade dos cuidados e promoveram a saude. Os cuidados na urgéncia
pediatrica, tém de ser particularmente criteriosos, em especial porque existem diferentes

areas para a sua prestacéo e, por isso, 0 Enfermeiro tem de possuir uma grande capacidade
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organizativa e saber gerir 0 tempo uma vez que, as prioridades de atendimento definidas
na triagem e a rapidez e eficicia nos cuidados prestados séo essenciais.

Nos cuidados de Enfermagem a familia é vital, considerando-a sempre como parte
fundamental e indispensavel no processo de assisténcia. Tendo este foco na familia, o
EESIP deve basear a sua prestacdo de cuidados de Enfermagem nos principios do modelo
de CCF, alicercados na certeza de que as necessidades emocionais e de desenvolvimento
da crianga sdo alcangados com maior eficacia, para além do bem-estar de todos os
elementos da familia. Todos estes membros devem ser envolvidos nos cuidados a crianga,
havendo uma parceria de cuidados, uma vez que a familia tem uma ligacéo Gnica com a
crianca que Ihe permite outro tipo de proximidade e facilidade no cuidar (Felipin et al.,
2018). A aplicacéo destes principios na pratica clinica foi uma constante nos diferentes
servigos por onde se teve oportunidade de realizar o estdgio, mas, a0 mesmo tempo, um
desafio. Além de gerir as prioridades nos cuidados prestados é necessario conhecer 0s
pais, estabelecer uma relacédo terapéutica com eles, compreender se estdo dispostos a
participar e fazé-los perceber até onde se podem envolver, tendo em conta o estado clinico
da crianca.

Nos servigos de internamento, a proximidade com as familias € facilitada pelo
contacto mais duradouro, 0 que ja ndo se sente num servico de urgéncia onde, por vezes,
0s contactos sdo durante poucas horas o que vem condicionar o estabelecimento de uma
relacdo de confianga necessaria para se promover parceria. Além disso, nos dias de hoje,
ha ainda uma utilizacdo excessiva dos servi¢os de urgéncia pediatrica sem referenciacao.
Os pais recorrem pouco a avaliacfes prévias realizadas pelos enfermeiros e médico de
familia ou mesmo ao contacto com a Linha telefonica de apoio do Servigo Nacional de
Saude (SNS 24), o que resulta numa sobrecarga dos servigos de urgéncia que também
vem reforcar a menor disponibilidade por parte dos profissionais (V. Rodrigues, 2018).
Foi possivel verificar esta situacdo durante a passagem pela urgéncia pediatrica, notando-
se que existe uma grande afluéncia. O servico estd habitualmente sobrecarregado e com
tempos de espera aumentados, 0 que provoca um aumento do esfor¢co por parte dos
profissionais, para conseguirem prestar cuidados de qualidade, e consequentemente
alcancarem o bem-estar dos doentes e 0 envolvimento dos familiares.

Os CCF corroboram o principio de que a doenca é uma experiéncia familiar e que
muitas vezes os efeitos da mesma sdo mais sentidos pelos seus elementos do que

propriamente pela crianga por isso, as intervencdes do EESIP devem ter por base uma
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relacdo de proximidade, incidir na familia como um todo e promover o seu envolvimento
no processo terapéutico (Teixeira, 2021).

Apb6s todas estas experiéncias, considera-se terem sido desenvolvidas
competéncias diferenciadas na prestacdo de cuidados de Enfermeiros Especialistas a

crianca, jovem e familia nos diferentes contextos da pratica mantendo o objetivo dos CCF.

e Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a
crianca/ jovem no sentido da adogdo de comportamentos potenciadores de
salde.

O cuidar e educar em Enfermagem complementam-se, ajudando a populacédo a
adquirir autonomia e consciéncia da sua saude, capacitando-a e contribuindo para uma
reflexdo critica e informada das suas escolhas e decisoes.

Neste sentido, a sensibilizacdo da populacdo constitui um alicerce importante,
através da educacdo para a salde e ensinos em todos os setores de servicos, com
informacdo adaptada aos niveis sociais, culturais e individuais, desmistificando falsas
crencas e disponibilizando instrugdes claras, motivadoras e promotoras da autoconfianga,
beneficiando assim, a mudanca de atitude e de comportamentos (V. Rodrigues, 2018).

A promocdo da saude é considerada uma acdo primordial do EESIP no cuidado a
crianga, ao jovem e a familia para Ihe permitirem autonomia e bem-estar, promovendo
medidas que visem a melhoria dos comportamentos quotidianos e as circunstancias em
que se vive. Estas medidas poderao ter um grande impacto nos intervenientes e para além
de promover a salde e prevenir a doenca, objetivam a educacdo e a maximizagdo do
potencial de crescimento e desenvolvimento infantil, assim como, a gestdo do conforto
da crianca, através de orientacOes antecipatérias direcionadas as familias (Alves, 2020).

A doenca é sempre um fator desencadeante de stress no seio familiar, dai quanto
maior for a informacdo e o conhecimento que os pais/ cuidadores possuem, mais
confiantes se sentem para lidar com a crianga/ jovem.

E fundamental identificar os determinantes que comprometem a saude e as
intervengdes que possam modificar estes fatores. As estratégias basicas para a promocao
da satde sé&o apoiadas por cinco &reas prioritarias definidas pela Dire¢do Geral da Saude
(DGS), nomeadamente: formar uma politica publica saudavel, gerar ambientes

promotores de salde, encorajar a agdo comunitaria para a promoc¢do da saude,
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desenvolver capacidades pessoais e reorientar os servicos de saude (Direcdo Geral da
Saude, 2019).

A Direcdo Geral da Saude (2019) desenvolveu o Manual de Boas Préaticas —
Literacia em Salde, Capacitacdo dos Profissionais, com o objetivo de os mobilizar a
desenvolver estratégias de interacdo com as pessoas. Desta forma, contribuem para a
melhoria dos niveis de literacia em saude, sendo da sua responsabilidade a educacéo para
a salde em todos os contextos. Atraves deste plano pretende-se que a populacéo adquira
maior autonomia e consciéncia, proporcionando assim, um nivel de reflexdo critica nas
suas escolhas e tomadas de decisdo, que permitam otimizar a utilizacdo das competéncias
individuais, compreendendo, assimilando e aplicando a informacdo adquirida.

As atividades para promover a salde devem ser desenvolvidas em qualquer area
de intervencdo, nesse sentido, foi transversal a todos os estagios a vontade de trabalhar
com as familias promovendo comportamentos potenciadores de saude, ndo sO para as
criancas, mas também para as proprias familias. Realizaram-se ensinos sempre que
surgiram duvidas e oportunidades de aprendizagem, maximizando o potencial do
crescimento e desenvolvimento da crianca/jovem, assim como, 0 seu bem-estar e salde,
através de abordagens positivas de cuidados proprios que preconizem estilos de vida mais
saudaveis. Estas atividades devem comecar pelos cuidados de satde priméarios, onde 0s
profissionais trabalham com as criancas e as suas familias ndo sé em contexto de doenca,
mas também atendendo as suas necessidades de salde a longo prazo. Desempenham um
papel muito importante na prestacdo de cuidados seguros e eficazes na prevencao,
diagndstico, tratamento, gestdo e reabilitacdo de doencgas (World Health Organization,
2020).

E exigido ao EESIP a exceléncia da capacidade individual e a colaboracéo
articulada, num trabalho multiprofissional permanente, com necessidade de
conhecimento e apropriacdo de saberes e com eles, exercer o saber pratico. Neste sentido,
a promocao da salde € uma area onde existe um grande investimento por parte destes
profissionais, muitas vezes em articulagdo com os cuidados de saude diferenciados, para
onde os utentes sdo encaminhados.

No dmbito da Consulta de Saude Infantil, o EESIP tem possibilidade de fazer um
levantamento das necessidades e duvidas das familias e preparar-se para prestar
esclarecimentos e fazer ensinos no sentido da promocao de saude, prevenindo a doenca,
com a aquisicdo de competéncias e habilidades por parte dos pais/ cuidadores. Durante o

estagio na comunidade foi permitido participar em consultas de saude infantil e juvenil,
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onde foram realizados ensinos em diferentes faixas etarias, maximizando a qualidade dos
cuidados, tendo principal intervencdo nos lactentes e familias com quem se teve mais
contacto por terem uma assisténcia regular devido a vacinagédo frequente no primeiro ano
de vida.

Na UCC, para além da intervencdo na Saude Escolar, que é uma excelente forma
de promocéo da salde, surgiu também a oportunidade de, em parceria com a Enfermeira
Especialista de Satide Materna e Obstétrica (EESMO), realizar uma acéo de educacao
para a salde as gravidas e aos pais durante as aulas de preparacdo para o parto. Assim,
foram realizados ensinos sobre o Suporte Béasico de Vida Pediatrico e cuidados a ter para
prevenir a Obstrucdo da Via Aérea e o Sindrome de Morte Subita (Instituto Nacional de
Emergéncia Médica & Departamento de Formagdo em Emergéncia Médica, 2017;
Voorde et al., 2021) . Foi ainda fornecido um panfleto resumo sobre o Suporte Basico de
Vida (SBV) com maior enfoque no recém-nascido (APENDICE 1), percebendo-se no fim
da sessdo a satisfacdo dos pais e uma maior confianca para a fase que se avizinhava.

Além de todos os conhecimentos inerentes a um EESIP, foi possivel observar
diversas atitudes e formas de estar que caracterizam um profissional especializado na
area, pondo em préatica muitos dos conhecimentos teoricos estudados que contribuiram

para a facilidade na promocéo da salde.

e Intervém em programas no ambito da salde escolar

A Saude Escolar é o modo que o sistema de saude tem para intervir nas escolas,
promovendo a salde com uma maior proximidade ao contexto habitual da comunidade
educativa, melhorando as suas competéncias de forma a que haja um aumento do seu
nivel de bem-estar fisico, mental e social que permita melhorias na qualidade de vida. A
finalidade desta intervencdo é melhorar a salde das criancas e jovens, bem como dos
docentes e ndo docentes, num espaco seguro e saudavel que é a escola. As familias e
restante comunidade tendem a assumir comportamentos potenciadores de saude adotados
pelos alunos. A Direcdo Geral da Saude (2015), demonstra que os programas de saude
escolar podem prevenir ou reduzir significativamente os comportamentos de risco e 0s
problemas de salde associados ao ambiente e estilos de vida. Os objetivos principais do
Programa Nacional de Saude Escolar (PNSE, 2015) sdo: i) prevenir a doenca e promover
a saude na comunidade educativa; ii) apoiar a inclusdo escolar de criangas com

necessidades de saude e educativas especiais; iii) promover um ambiente escolar saudavel
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e seguro; iv) reforcar os ensinos sobre estilos de vida saudaveis; v) contribuir para o
desenvolvimento dos principios das escolas promotoras de saude.

A UCC onde decorreu o0 estagio tem uma vasta intervencao programada em saude
escolar. Existem duas EESIP a desempenhar funcdes neste ambito, sendo que uma
intervém na area da educacdo para os afetos e sexualidade e habitos de sono e repouso; e
outra na vertente da higiene corporal e saude oral; alimentacéo saudavel e atividade fisica.
A éarea onde foram desenvolvidas mais atividades foi a da Educacgdo para os afetos e
Sexualidade, abordando, em vérias turmas, o tema da Puberdade e Adolescéncia no
ambito do Programa Nacional de Saude Escolar, redigido pela Direcdo Geral da Saude,
(2015). Neste sentido, foram realizadas véarias acdes de educacdo para a salude em
diferentes faixas etarias, algumas delas com base em perguntas prévias deixadas pelos
alunos aos docentes. No final das sessGes avaliamos o aumento de conhecimentos com
perguntas dirigidas e conseguiu-se perceber grandes diferencas entre o inicio e o fim das
mesmas. Este programa visa a implementacdo da educagdo sexual nas escolas, tanto
publicas como privadas, integrando os projetos educativos dos curriculos escolares, de
uma forma organizada, envolvendo a equipa da salde escolar e os docentes que
diariamente acompanham os alunos. Este programa é adaptado as idades e os temas
abordados ajustam-se a compreensao da crianga/ adolescente/ jovem, comegando pela
imagem corporal e manifestacao de afetos, até chegar a violéncia no namoro e as doengas
sexualmente transmissiveis, por exemplo.

Para aléem de projetos de promocdo da saude o PNSE desenvolve também
atividades no sentido da melhoria da satde das criancas/ jovens e da restante comunidade
educativa. Assim, é realizada uma monitorizacdo da realizacdo dos exames globais de
salde aos seis e treze anos; do cumprimento do programa nacional de vacinacdo e da
legislacdo da evicgdo escolar; do apoio a inclusdo escolar e da avaliacdo das condicdes
de seguranca, higiene e salde dos estabelecimentos de educacdo e ensino (Direcdo Geral
da Saude, 2015).

Durante o decorrer do estagio obteve-se a informacdo de uma escola que referia a
necessidade de se abordar o tema da Asma em contexto escolar, tinham notado um
aumento significativo de alunos diagnosticados com a referida patologia e sentiam a
necessidade desta abordagem. Foi entdo realizada a preparacao da formacéo neste ambito
(Lima, 2005; Pinto & Silva, 2014), bem como, um folheto informativo sobre o tema

(APENDICE 2), mas por impossibilidade de agendamento no final do ano letivo, ficou
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planeada esta formacdo para data a combinar e enquadrar no planeamento das atividades
no préximo ano letivo.

Todas as formacgOes preparadas e realizadas foram uma mais-valia para o
crescimento pessoal e profissional, cada pesquisa e apresentacdo com os diferentes alunos
e as suas duvidas, enriqueceram esta passagem pela Saude Escolar. Foi ainda realizado o
contacto com o0s docentes responsaveis de uma das escolas, na tentativa de realizacdo de
um webinar sobre a Promocdo da Esperanca com as familias de criangas com
necessidades especiais, envolvendo toda a comunidade escolar. No entanto, ndo foi
possivel de ser concretizado devido a dificuldade de agendamento e necessidade de
planeamento logo no inicio do ano escolar, mantendo-se o propdsito para uma outra
oportunidade. Qualquer enfermeiro deveria ter oportunidade de intervir na &rea de Salde
Escolar e vivenciar estas experiéncias para ter uma melhor percecdo da importancia das
mesmas no futuro da sociedade, criancas de hoje serdo adultos de amanha, se a

intervencéo for precoce com certeza trard adultos informados e responsaveis.

e Apoia a inclusdo de criancas e jovens com necessidades de saude e

educativas especiais.

As necessidades de saude e educativas especiais em criancas e jovens, resultam
de problemas de satide com impacto na funcionalidade e necessidade de intervencdo em
meio escolar, como sejam, irregularidade ou necessidade de condicGes especiais na
frequéncia escolar e impacto negativo no processo de aprendizagem ou no
desenvolvimento individual. As alteracdes das fungdes ou estruturas do corpo (ex: doenca
cronica, deficiéncia, perturbacdes do desenvolvimento, perturbacGes emocionais e do
comportamento, entre outras), que tém impacto no desempenho escolar, necessitam de
identificacdo e remocdo de barreiras a varios niveis: aprendizagem, atitudes,
comunicacdo, relacionamento interpessoal e social, autonomia, espago fisico e meio
socioecondémico (Direcdo Geral da Saude, 2015).

Embora relacionadas, as necessidades especiais de saude diferem das
necessidades educativas especiais. Se por um lado as necessidades educativas especiais
implicam quase sempre as necessidades especiais de saude, 0 inverso nem sempre
acontece, podendo existir criangas com necessidades especiais de salide sem qualquer

tipo de limitacdo ou problema no ambito da educacao e progresso escolar.
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A intervengdo precoce junto destas criancas, tendo em conta o seu normal
desenvolvimento, constitui uma preocupacao para a sociedade, mais em particular para
os EESIP. Em consonéncia com esta premissa, as politicas de promocao de incluséo social
ndo podem deixar de constituir prioridade politica tendo em conta os valores de coesao
social. Quanto mais precocemente forem sinalizadas as situacfes que necessitam de
intervencdo, mais capazes se tornam as criangas de participar autonomamente na vida
social, atingindo uma melhoria na qualidade de vida. Para além disso, a intervengdo junto
dos pais permite-lhes o desenvolvimento de competéncias, capacitando-os para cuidarem
adequadamente dos seus filhos.

E necessario também que se cumpram principios para que 0 acesso a estes servicos
de intervencgdo precoce seja 0 mais cedo possivel, entre 0s quais a universalidade do
acesso, que implica garantir um sistema de interacdo entre as familias e as instituicoes,
principalmente as de saude (Ministério da Educacéo, 2009).

Durante o Estagio de Saude Infantil em Centros de Desenvolvimento e Unidades
de Apoio a Crianga, foi possivel obter conhecimento sobre o Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI) e ter uma maior percecdo do que se pode fazer
pela inclusdo de criancas e jovens com necessidades de saude e educativas especiais. O
SNIPI é constituido por um conjunto organizado de servigos dos Ministérios da Salde,
da Educacdo e do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social, que tém como misséo
garantir a Intervencdo Precoce na Infancia (IP1) (Ministério da Educacéo, 2009).

A IPI é dirigida a criancas dos zero aos seis anos e as suas familias, que tenham
alteracdes ou risco de alteracGes nas funcdes e estruturas do corpo. Estruturas essas, que
limitem o normal desenvolvimento da crianca e ainda, a criangcas com risco grave de
atraso no desenvolvimento, tendo em conta as condi¢des bioldgicas, psicoafectivas ou
ambientais que implicam uma alta probabilidade de atraso relevante. Esta intervencdo
baseia-se num conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianca e familia, que
inclui acOes de natureza preventiva e reabilitativa e tém como objetivo melhorar as
oportunidades de aprendizagem da crianca e potenciar o desenvolvimento pessoal desta
e da familia, fortalecer as competéncias dos cuidadores e promover a incluséo social e 0s
recursos das familias e comunidades (Associacdo Nacional de Intervencdo Precoce,
2018).

Durante o estdgio em Unidades de Apoio a Crianca, fomos integrados nas ELI e
foi-nos dada oportunidade de participar ativamente nas atividades desenvolvidas. As ELI

sdo constituidas por vérios profissionais de diferentes classes na area da satde, educacéo
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e seguranca social. Sendo eles Médicos; Enfermeiros; Educadores de Infancia;
Psicllogos, Terapeutas da Fala e Ocupacionais, Fisioterapeutas e Técnicos de Servigo
Social.

Existem reunifes semanais com o0s varios profissionais envolvidos onde se
avaliam as novas referenciacdes de criancas e familias, sdo verificados os critérios de
elegibilidade definidos pela SNIPI e tomada a decisdo se sdo elegiveis. Se por algum
motivo ndo forem, é de igual forma assegurada a vigilancia a crianca e familia, pois estes
requerem avaliacao periodica ou podem necessitar inclusivamente de encaminhamento
para apoio social. Para as criancas que preenchem os requisitos para serem aceites é
agendado um contacto com a familia para marcar a data da reunido de acolhimento.

Foi dada a oportunidade de participar em reunides de acolhimento com a EESIP
responsavel, que permitiram perceber a importancia das mesmas e de que forma o EESIP
pode ajudar a melhorar a qualidade de vida das criancas com necessidades de salde e
educativas especiais e suas familias. Nestas reunifes a familia descreve detalhadamente
0 que a preocupa e as alteragcdes notadas no desenvolvimento da crianca, bem como 0s
seus habitos e rotinas e as expectativas em relacdo ao futuro com o apoio da ELI. Apos
0 acolhimento sdo designados dois profissionais, que maioritariamente inclui a EESIP,
para se responsabilizarem pelo caso e € combinada uma visita domicilidria para se
realizar a avaliacdo da crianga no seu contexto habitual. Durante a visita tenta-se
perceber o maior numero de habitos e rotinas da crianca, brincadeiras; destreza manual
e fisica; facilidade em lidar com estranhos; comunicacdo; entre outros, sendo que, como
a avaliacdo é realizada no seu espaco habitual a participacdo da crianca é facilitada.

O planeamento de intervencao precoce é elaborado posteriormente pelos elementos
que realizaram a avaliacdo. Aqui, sdo definidas as intervengdes a serem executadas de
acordo com as necessidades, preocupacdes e recursos identificados e com os objetivos
definidos com a familia. De salientar que as intervenc¢des sdo centradas na familia e irdo
ser realizadas pela mesma, é esta que assume a principal responsabilidade de atuar junto
da crianca com a retaguarda e apoio da EESIP e/ ou restantes profissionais envolvidos.
A equipa tem como principal papel ajudar a familia e fornecer-lhe ferramentas de apoio
no sentido da melhoria da crianga e promogéo do seu desenvolvimento.

Em suma, a abordagem das ELI, com a colaboracdo dos EESIP, é crucial para que

se criem as condicdes necessarias para que a intervencado junto da crianca, contribua para

0 seu desenvolvimento futuro, visto que, é nos primeiros anos de vida da crianga, que o
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desenvolvimento e a aprendizagem decorrem com maior rapidez e as intervencdes terdo

mais sucesso.

1.2 CUIDAR DA CRIANCA E FAMILIA EM SITUACOES DE ESPECIAL
COMPLEXIDADE

Promove a adaptacéo da crianca/ jovem e familia a doenca cronica, doenca oncologica,

deficiéncia/ incapacidade.

e Capacita a crianca, 0 adolescente e a familia para a adocéo de estratégias de
coping e de adaptagéo.

Promover a adaptacdo da crianca/ jovem e familia a uma doenca croénica,
oncoldgica ou a alguma deficiéncia/ incapacidade deve ser um foco essencial no cuidado
prestado por um EESIP. Nos Gltimos anos, com o avanco da ciéncia, nota-se um ndmero
crescente de casos de doenca cronica, o que se revela um desafio na prestacdo de cuidados
de enfermagem pediétricos.

As familias com criangas/ adolescentes com alguma limitacdo ou necessidade
especial deparam-se com grandes alteracGes na sua dinamica familiar e precisam de
incorporar novos habitos e aprendizagens para dar resposta as necessidades dos filhos,
independentemente da gravidade do diagndstico (Teixeira, 2021). Estas alteracbes podem
provocar stress, angustia e menor qualidade de vida nas familias, que implicam uma maior
atencdo e disponibilidade por parte do EESIP, que deveréa estar alerta, avaliar e planear
estratégias promotoras de saude, que lhes permitam adaptar-se e viver a transicdo com
maior facilidade.

O cuidado parental perante a doenca cronica, ndo tem um carater universal, nem
é vivido de igual forma por todas as familias por isso, € necessario perceber as diferencas
e ajustar o suporte dado pelo EESIP a cada situacédo especifica (Teixeira, 2021).

Quando se fala de oncologia pediatrica, torna-se por vezes, mais dificil e
complexo intervir junto das familias. A palavra oncologia ou cancro, sendo referente a
uma doenga grave e com elevada morbilidade, tem um estigma social associado, o que
logo a partida condiciona a adaptacéo dos pais. Nestas idades, geralmente os tumores sao
mais invasivos em comparagdo com o0s dos adultos embora as possibilidades de cura

também sejam maiores (Monteiro, 2020). No entanto, vivenciar o diagnostico de cancro
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de um filho é certamente um momento traumatico e avassalador para os pais, que muitas
das vezes sdo obrigados a lidar com a situacdo de uma forma positiva para transmitir
otimismo aos seus filhos.

O servico onde foi realizado o estagio de oncologia pediatrica, € um centro de
referéncia desta especialidade e recebe maioritariamente criancas com tumores sélidos. E
um servico onde se notou um espirito de equipa multidisciplinar em prol do doente e onde
ha uma proximidade muito grande com as familias. Apesar das particularidades
necessarias para se trabalhar nesta equipa foi permitido aos estudantes da especialidade
de saude infantil e pediatrica vivenciar diversas experiéncias, sentindo-se parte integrante
no dia-a-dia do servigo.

As equipas de enfermagem relinem os profissionais que estdo mais presentes nos
cuidados aos doentes, neste caso particular, sdo os Enfermeiros os profissionais que
melhor conhecem as criangas com diagndstico de cancro e suas familias. Por essa razéo,
estdo mais atentos as mudangas comportamentais e sinais que possam indicar alteragdes
no quadro clinico, além de fornecerem o suporte emocional necessario para que estes se
vao adaptando a nova condicdo. No entanto, com a dificuldade de gestdo de tempo e com
a sobrecarga de trabalho por défice nos recursos humanos dos servicos, por vezes, 0S
Enfermeiros tendem a prestar cuidados mais focados nos aspetos fisicos do corpo, ao
invés de prestarem atengdo a crianga como um ser em crescimento e desenvolvimento,
com determinac®es familiares, culturais, ambientais e econémicas. E nestas situacdes que
0 EESIP deve fazer a diferenca, tendo um olhar mais abrangente e tendo sempre presente
a premissa de que o doente € um ser holistico, auxiliando-o a ele e a sua familia a obter
um melhor estado geral e com isso talvez aumentar as probabilidades de melhoria e
adaptacdo.

Estas questbes, afetivas, emocionais, psicolégicas e sociais sdo bastante
importantes dado que fazem parte do processo de desenvolvimento infantil e s6 tendo em
conta toda a especificidade da crianca se consegue proporcionar qualidade de vida. Ao
incluir nos seus cuidados todas estas variaveis, 0 EESIP consegue estabelecer uma relagdo
de ajuda e maior proximidade com o doente e familia por meio de comunicacéo efetiva,
humanizando a assisténcia e promovendo o controlo dos sintomas (Monteiro, 2020).
Percebeu-se nitidamente esta preocupacao no seio da equipa onde, maioritariamente, 0s
enfermeiros sdo EESIP e estdo muito sensiveis e treinados nestes cuidados

individualizados.
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Tanto para os doentes oncoldgicos como para outras doencas cronicas ou
incapacitantes, os internamentos séo habitualmente prolongados e recorrentes, por essa
razdo, tenta dar-se aos pais a maior autonomia possivel nos cuidados, preparando-os com
mecanismos de coping e adaptacdo, para os periodos em que estdo em casa e ensinando-
Ihes os sinais de alerta a ter em conta.

A adaptagdo a nova condi¢do integra um processo dindmico e permanente, com
momentos em que h& uma aceitacao e equilibrio e outros onde volta a surgir a ansiedade
e o stress, sendo muito variavel, dependendo da pessoa envolvida e da situacdo em
concreto. O coping inclui a capacidade para lidar com a doenga cronica através das
estratégias de conforto utilizadas. Como ja foi referido, o apoio prestado como estudante
do MESIP foi fundamental para a crianca e familia facilitando a aceitagdo e melhorando
o funcionamento familiar, tentando sempre ter em conta a vertente emocional e cognitiva,
proporcionando aos pais todos 0s ensinos necessarios para a sua capacitacdo. O apoio
emocional baseia-se na comunicagdo terapéutica com empatia, respeito e capacidade de
escuta, enquanto que 0 apoio cognitivo assenta nos ensinos realizados sobre os cuidados
a ter, na ajuda na tomada de decisdo e a capacitacdo da familia em lidar com a doenca
utilizando as estratégias de coping (Teixeira, 2021).

Mantendo a vontade de promover 0 maximo de autonomia aos pais e permitir as
familias estarem no seu ambiente habitual, foi criada a Unidade Movel de Apoio
Domiciliario (UMAD), onde também foi possivel participar durante o estagio. Da
participacdo na UMAD podem retirar-se grandes oportunidades de aprendizagem e
enriquecimento pessoal, pois é-nos dada a oportunidade de ir a casa dos doentes, perceber
melhor o seu contexto e envolvéncia e dessa forma individualizar os cuidados prestados,
tendo uma perspetiva do quanto se pode trabalhar nesta area.

Em suma, o principal objetivo do EESIP é ser um elemento facilitador, utilizando
todos os mecanismos disponiveis, facilitando a crianga/ jovem e familia na adaptacéo a

transicdo que esta a ser vivida.

Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da crianga/ jovem, otimizando as

respostas.

e Aplica conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o
alivio da dor.
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A dor nas criangas € uma das principais causas que motivam a ida dos pais aos
Servicos de Saude. O Enfermeiro encontra-se numa posicéo relevante e privilegiada para
promover e intervir no controlo da dor, de forma a otimizar a qualidade de vida do doente
(Antdnio, 2017). Os EESIP, séo habitualmente, os profissionais com maior proximidade
com as criancas e familia, aqueles que as conhecem melhor, bem como as suas
fragilidades. Por isso, é imperioso melhorar as estratégias utilizadas no controlo da dor,
dando relevo as estratégias ndo farmacoldgicas.

A avaliacdo da dor deve ser multifacetada, pois as criancas diferem na forma como
reagem a mesma. Os fatores de variabilidade individual, o desenvolvimento fisico,
cognitivo e emocional, associados a fatores relacionados com o procedimento doloroso
ou contexto de dor, véo influenciar a avaliagdo. Para o Enfermeiro realizar uma avaliagéo
da dor adequada deve ter em consideracao alguns pontos como: a) acreditar sempre na
crianca que refere dor; b) privilegiar sempre que possivel, a autoavaliacdo a partir dos trés
anos; c¢) dar tempo a crianca para expressar a sua dor; d) ter sempre presente o
comportamento habitual da crian¢ca ou de uma criangca sem dor da mesma idade; e)
dialogar com a crianca (maior de trés anos), pais/cuidadores, observar a crianca e utilizar
um instrumento de avaliacdo da dor; f) realizar a historia de dor na admissao da crianca
ao hospital; g) manter o mesmo instrumento em todas as avaliagdes da mesma crianga,
exceto se a situacdo clinica justificar a mudanca; h) utilizar de forma rigorosa as
instrucdes metodoldgicas especificas de cada instrumento; i) em situacdo de dor intensa
dar prioridade ao tratamento em detrimento da sua avaliacdo (Direcdo Geral da Saude,
2010).

A dor é um evento marcante e que pode ser traumatico para a crianca, por essa
razdo, deve ser devidamente avaliada, pelo menos de 8/8h em todos os seus parametros,
ou seja, a localizacdo, intensidade, qualidade, duracdo, frequéncia e sintomas associados,
acrescentando ainda as medidas que aliviam a dor ou a agravam, as medidas
farmacologicas e ndo farmacoldgicas em curso e o conhecimento sobre as mesmas
(Castro, 2019).

Para uma correta avaliacdo da dor, o EESIP devera recorrer a utilizagdo de escalas,
adequando-as a situacdo clinica, ao ambiente envolvente, a idade e a fase de
desenvolvimento da crianga. Ao longo dos estagios, varias foram as escalas utilizadas,
permitindo uma maior facilidade e destreza na sua utilizacao, entre elas: a escala Face,
Legs, Activity, Cry, Consolability — Revised (FLACC-R), utilizada em criangas com

multideficiéncia; a Escala Visual Analdgica (EVA), para criangas a partir dos seis anos;
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Wong- Baker Faces Pain Scale — Revised (FPS-R), para criangas entre 0s quatro e os seis
anos; para criangas menores de quatro anos ou sem capacidade de verbalizar, escala Face,
Legs, Activity, Cry, Consolability (FLACC) e Neonatal Infant Pain Scale (NIPS) utilizada
em recém-nascidos (International Association for the Study of Pain, 2021; Leng et al.,
2016; Maaskant et al., 2016).

ApoGs a avaliacdo da dor, o EESIP deve entdo adequar as suas intervengdes e
estratégias, de forma a controlar a dor da crianca e promover o seu bem-estar e conforto,
pois, como se referiu, sdo muito variadas as técnicas e procedimentos realizados que
provocam dor, e por consequéncia, ansiedade e medo, tanto nas crian¢as como nos seus
pais (Rodrigues et al., 2022). Embora, na pratica diaria, haja uma maior facilidade em
recorrer a medidas farmacolégicas de controlo da dor, é recomendado que cada vez mais
se opte por utilizar as estratégias ndo farmacoldgicas como primeira escolha, ou como
complemento aos farmacos, sobretudo em situacdes de dor ligeira.

Nos servicos de pediatria, tanto num contexto de cuidados de salde primarios
como a nivel dos servigos hospitalares, sdo varios os procedimentos dolorosos e invasivos
realizados diariamente. Durante o estdgio, foram presenciados muitos destes
procedimentos bem como, praticas/ estratégias de controlo da dor, entre as quais:
posicionamento; informacdo prévia; técnicas de distracdo como o uso do brinquedo; a
musicoterapia; a massagem; a utilizacdo de sacarose a 24% associada a succdo ndo
nutritiva e medidas de controlo ambiental. A nivel da Consulta de Saude Infantil
principalmente, na realizacdo de tratamentos a feridas e durante a vacinacéo, foi sempre
dada importéncia a prevencdo e controlo da dor utilizando as estratégias ja referidas,
assim como, nos servicos de internamento e de urgéncia pediatrica onde se acrescentam
puncdes venosas, lombares e muitos outros procedimentos dolorosos. Foi transversal a
todos os contextos a nocdo, como estudante do MESIP, de que é fundamental esta
preocupacdo com o0s utentes, principalmente porque se tratam maioritariamente de
criancas/ jovens, obtendo excelentes resultados com a crianga, assim como com 0s pais,
gue se demonstram mais tranquilos e agradados. Envolvé-los nestas estratégias, numa
parceira de cuidados e incentiva-los a usa-las noutros contextos mostrou-se muito
positivo.

As estratégias ndo-farmacoldgicas tém a capacidade de potenciar o sentimento de
controlo da dor, modificando o significado e as expectativas perante a mesma,
promovendo a autonomia da crian¢a e dos pais, diminuindo o medo e a ansiedade
(Oliveira et al., 2018).
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Apesar das limitacdes causadas pela sobrecarga de trabalho ou o recurso frequente
a utilizacdo de medidas farmacoldgicas no controlo da dor, teve-se como objetivo
incentivar ao uso das medidas ndo farmacoldgicas dando énfase aos seus beneficios. A
resposta por parte das criancgas as estratégias utilizadas e o feedback dos pais perante as
mesmas conseguiram mostrar, com firmeza, a necessidade do seu uso e pensa-se que, de
algum modo, se incentivou a que fossem colocadas em pratica nos cuidados e

procedimentos realizados diariamente.

1.3 PRESTAR CUIDADOS ESPECIFICOS EM RESPOSTA AS NECESSIDADES
DO CICLO DE VIDA E DE DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA

Comunica com a crianca/ jovem e familia utilizando técnicas apropriadas a idade e

estadio de desenvolvimento

e Demonstra habilidades de adaptacdo da comunicacdo ao estado de

desenvolvimento da crianca/ jovem.

Desenvolver a comunicagdo num contexto profissional exige que se ultrapasse a
simples conversacdo, tendo como objetivo, analisar e aprofundar os modos de intervencéo
que decorrem neste dominio. A sua aplicacdo centra-se no utente, mas também entre 0s
pares e as equipas multidisciplinares, de forma a tornar-se funcional e eficaz. O
desenvolvimento de competéncias nesta area como estudante do MESIP foi essencial,
pois permitiu ajudar a crianca e familia a produzir mudangas que influenciaram de forma
positiva 0 seu bem-estar e a obter ganhos em saude.

A comunicacdo terapéutica permite ao EESIP e as equipas de salde compreender
as necessidades do utente, usualmente vulneravel pela doenca e suas limitagdes. O estilo
de comunicacgéo que corresponde a uma comunicacao terapéutica tem de incluir atitudes,
comportamentos e qualidades que se adaptem a diversidade de varios contextos com
contetdos complexos, a situacBes muitas vezes criticas e urgentes, frequentemente
carregadas de emotividade. Apesar destas exigéncias, ndo devemos esquecer a
humanizagdo nos cuidados entre todos os intervenientes a fim de favorecer relagdes
construtivas que facilitem um trabalho harmonioso e eficaz aos diversos niveis de

intervencao (Campos, 2017).
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Se nos servigos de salude em geral a comunicacdo € importante, na pediatria €
fundamental, tanto nos servigos de internamento como na urgéncia pediatrica, tendo em
conta a vulnerabilidade de quem a eles recorre e a procura de esclarecimentos e palavras
de incentivo e apoio. Estas necessidades tornam-se mais evidentes porque 0s
pais/cuidadores estdo normalmente ansiosos, preocupados, impacientes e pouco capazes
de realizar uma escuta ativa pelo que, o EESIP tem de ser assertivo e empético para
conseguir ser ouvido.

Martinez et al. (2018), referem que a comunicacdo se apresenta como elo
fundamental e que é indissociavel durante a assisténcia de Enfermagem a crianca tendo
trés formas de linguagem distintas, a linguagem verbal; a linguagem n&o verbal ou
comportamental e a atitude profissional.

Ao longo dos estagios, verificou-se que as dificuldades de comunicacdo sédo
acentuadas pela necessidade de o Enfermeiro comunicar ndo s6 com a crianga/ jovem,
mas com o0 acompanhante, ajustando a comunicacgdo e os diferentes tipos de linguagem a
idade e nivel de compreensdo da crianca; e adaptando-a quando se dirige aos pais. Por
isso, a comunicacao surge como uma ferramenta essencial para o desenvolvimento de
uma relacdo de ajuda e proximidade e é fundamental durante a prestacdo de cuidados.

A linguagem verbal surge como a base da comunicacéo, seja de uma forma oral
ou escrita, é essencial para se transmitirem as ideias e devemos escolher as palavras no
sentido de obter um discurso claro e objetivo. No entanto a componente verbal mostra-se
como a menos relevante para a comunicacao (Coelho, 2015).

Durante os cuidados prestados as criancas, a linguagem verbal utilizada foi
importante para a explicacdo dos procedimentos a realizar, porque esta tem o direito a ser
informada e esclarecida adequadamente, no entanto, a forma como o enfermeiro
comunica faz toda a diferenca para a sua aceitacdo e entendimento. Na prética clinica
pdde-se também constatar que a proximidade com a crianca, a empatia e abordagem mais
serena influenciaram positivamente a comunicacao, principalmente com as crian¢as mais
pequenas. Surgiram algumas situacgdes de criangas que ndo verbalizavam adequadamente,
pelo seu estado clinico ou por deficiéncia, o que trouxe dificuldades acrescidas, mas
tentou-se adequar a linguagem de forma a que a comunicacéo fosse efetiva, estabelecendo
uma relagéo de confianga.

A linguagem ndo verbal ou comportamental, atraves da qual se da vida as palavras,
permite transmitir afeto, seguranca e tranquilidade, tornando os cuidados a crianca mais

humanizados, pois é a maneira de verbalizar que faz a diferenca. Esta forma de comunicar
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é um espelho das emocdes de quem comunica, visto que todo o corpo do comunicador
exterioriza mensagens através da postura, de gestos ou mesmo do siléncio (Coelho, 2015).

Como estudante do MESIP teve-se o cuidado de dar relevo a linguagem
comportamental, as criancas sdo muito observadoras e atentas, pelo que com um togque,
um gesto ou mesmo um olhar, foi-nos permitido envolvimento e a aceitagdo necessaria
para atingir a comunicag&o terapéutica.

A atitude profissional é a expressdo da interacdo verbal e ndo verbal do Enfermeiro
na assisténcia de enfermagem a crianca, destacando-se a perspetiva ludica. Esta atitude
envolve o brinquedo e o brincar, 0 jogo e a musica, facilitando a aproximacédo do
enfermeiro e permitindo a interagdo (Martinez et al., 2018).

Ao longo do desenvolvimento de competéncias como ESIP verificou-se a
relevancia da comunicacdo nas suas diferentes formas, por exemplo, na chegada ao
servico de urgéncia, tanto na sala de emergéncia como na triagem, a comunicacéo clara e
objetiva é fundamental e influenciou muitas vezes todo o tempo de permanéncia no
servigo. Tanto a crianga como 0S pais procuram respostas para o motivo pelo qual
recorreram ao hospital e a falta de comunicacdo pode gerar um aumento da ansiedade e
potenciar os conflitos. Por outro lado, nos servicos de internamento, a primeira
abordagem por parte do Enfermeiro e a forma como comunica com 0s pais e crianca, pode
influenciar positiva ou negativamente, toda a sua permanéncia no servigo. Como referido
anteriormente, tentou-se sempre ter presente esta capacidade e conseguir com a
comunicacdo ndo verbal acalmar criancas chorosas e mesmo adolescentes ansiosos.
Foram ainda realizadas atividades ludicas com as criancas (muitas vezes com materiais
do servico como luvas ou espatulas) que permitiram distrair e envolver a crianga nos

cuidados, bem como animar 0s pais nestas situacdes de stress e preocupacao.

Promove a vinculacao de forma sistemética, particularmente no caso da crianca doente

ou com necessidades especiais.
e Ultiliza estratégias promotoras de Esperancga realista.
A Esperanca é definida no Conselho Internacional de Enfermeiros, na

Classificacdo Internacional para a pratica de Enfermagem (CIPE), como um sentimento

de aquisicéo de possibilidades, de confianga nos outros e no futuro, de ter entusiasmo pela
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vida, de expressar razdes e desejo de viver, paz interior e otimismo, sendo associada a
formulacéo de objetivos e mobilizagédo de energia (International Council of Nurses, 2019).

A Esperanga tem ganho relevo e reconhecimento em saude nos ultimos anos pelo
seu potencial terapéutico em alturas de perda, sofrimento, incerteza e no conforto dado
aqueles que acompanham a pessoa em sofrimento. No entanto, ainda é pouco estudada no
contexto da familia/cuidadores que no @mbito da pediatria tem particular interesse e
precisa ser mais explorada e desenvolvida (Maravilha et al., 2021). Na experiéncia de
doenca cronica na crianca e jovem, o papel parental assume especial relevancia ndo
apenas pela natureza Unica da relacédo entre pais e filhos, mas também porque as doencas
sdo vividas e geridas no contexto da familia, dai a necessidade de a Esperanca ser
trabalhada em todo o contexto familiar (Magéo, 2017).

O conceito de Esperanca tem sido identificado como central para a Enfermagem,
ganhando visibilidade no ambito da prestacdo de cuidados a crianca com necessidades
especiais de saude e sua familia. Consequentemente, as intervencdes promotoras de
Esperanca assumem um papel de destaque por surgirem novos desafios na Enfermagem
pediatrica e tendo-se constatado as necessidades dos pais perante as adversidades que
enfrentam. S&o varias as atividades promotoras de Esperanca delineadas, mas que terdo
de ser adaptadas aos contextos da crianga e a situacdo vivenciada, as mais comuns sdo: i)
auxiliar a pessoa/ familia a identificar razGes de Esperanca na vida; ii) informar sobre ser
ou ndo temporaria a situacdo que esta a ser vivida; iii) evitar mascarar a verdade; iv)
envolver ativamente a crianga no seu préprio cuidado (quando possivel); v) desenvolver
um plano de cuidados que envolva a obtencdo de metas; vi) encorajar relagdes
terapéuticas; entre outras (Carvalho et al., 2019).

No ambito da atuacdo do EESIP na prética, no que diz respeito a promoc¢édo da
Esperanca na crianga/jovem e familia, surgem estratégias de acdo especificas de suporte
emocional, mas muitas vezes subtis durante o contacto com os utentes e familias, tanto
a nivel hospitalar como da comunidade. O EESIP avalia a interagdo e recursos de
Esperanca da crianca e familia e tenta promové-la de forma realista e honesta. No
entanto, esta intervencao € muito subjetiva e vai variar de acordo com a personalidade e
sensibilidade de cada um bem como, a forma como sé&o percecionados os significados
atribuidos a Esperanca pelas familias.

Durante o estagio na comunidade foi possivel implementar estas estratégias em
poucas das consultas realizadas, dado que, na maioria dos casos, ndo se tratavam de

criancas doentes, mas sim consultas de acompanhamento do desenvolvimento infantil e
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juvenil. Contudo, é possivel destacar um caso particular de doenca grave, em que
puderam ser implementadas intervenc¢des promotoras de Esperanga e onde se conseguiu
perceber o seu real impacto. Tratou-se de uma adolescente de 17 anos, com Sarcoma de
Ewing toracico que recorreu a consulta de Saude Infantil apds ter tido alta do
internamento hospitalar para continuidade de cuidados. Com o decorrer da consulta
perceberam-se Varios pontos onde seria possivel intervir, tanto com a adolescente como
com a familia e delinearam-se diagnosticos de Enfermagem que permitiram formular
intervencdes adequadas numa pratica de Enfermagem Especializada em Saude Infantil
e Pediétrica.

Dos diagnosticos avaliados destacou-se o Potencial para Promover a Esperanca e,
partindo deste diagnostico, desenvolveram-se as intervencdes seguintes: i) ajudar a lidar
com as situacdes por etapas (conhecimentos e capacidades) e encorajar a concentrar-se
nos progressos e ndo nas dificuldades; ii) identificar estratégias de coping anteriores
eficazes em situagBes problemaéticas; iii) auxiliar a identificar modificagdes necessarias
ao modo de vida; iv) determinar suporte social que pudesse servir de apoio; v) determinar
se tinha crencas religiosas ou outras (espiritualidade) que pudessem servir de suporte; vi)
identificar formas de fortalecer relaces e formar novas relagcbes com outros ao
encaminhar para AssociacOes e Grupos de Apoio e vii) ajudar na utilizacdo de um diario
de conquistas — com fotos, conquistas, sensagdes de aprendizagem e aspetos positivos das
experiéncias vividas e relac@es entre as duas -mée e filha (Elias, 2019; Morais & Carniel,
2020; A. Sousa et al., 2019; U.S. Department of Health and Human Services et al., 2018).

Esta experiéncia com a adolescente e familia em causa foi especialmente marcante,
0 que permitiu refletir acerca do potencial do EESIP aquando das suas intervengdes e o
que estas podem modificar na qualidade de vida dos envolvidos principalmente, na area
da Esperanca que tem ainda tanto para ser desenvolvida e explorada. Tendo em conta o
planeamento destes cuidados tdo especificos e a sua importancia na pratica de um EESIP,
foi elaborado um pdster sobre a tematica, para participacdo na Primeira Reunido
Cientifica Internacional de Enfermagem Pediétrica (APENDICE 3).

As intervencdes promotoras de Esperanca discutem-se atualmente em varios
contextos de cuidados pediatricos com diferentes caracteristicas. Apesar de em alguns
estudos ndo ser o conceito central, reconhece-se cada vez mais a sua importancia nos
resultados obtidos. Assim, € necessario que se realizem mais estudos que validem as

intervengdes promotoras de Esperanca nos cuidados pediatricos, comprovando-se que 0
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papel dos Enfermeiros como promotores de Esperanca em pais e criangas com
necessidades especiais de salde é essencial (Maravilha et al., 2021).

A Esperanca é inclusivamente uma area dificil de abordar entre as equipas de
saude, os profissionais tém receio de expressar emocgdes e sentimentos ou mesmo de
ultrapassar as barreiras numa relacéo terapéutica invadindo demasiado o seio familiar.

Dada a natureza subjetiva, complexa e multidimensional da esperanca, existe
maior dificuldade na sua avaliacdo e consequente intervengdo e monitorizagdo. A
observacao e experiéncia clinica sugerem que a avaliacdo da esperanca tem sido confiada
a intuicdo e a sensibilidade dos Enfermeiros em relacdo ao tema, desta forma, torna-se
pertinente e necessario, a construcdo e validacdo de instrumentos de avaliacdo da
esperanca, como é o caso da Herth Hope Index, uma escala validada para a populagdo
Portuguesa, que é ainda pouco utilizada na pratica clinica, como se verificou durante 0s
estagios (Carvalho et al., 2019).

Nesse sentido, foram realizadas tentativas de sensibilizagdo para o tema, por parte
do estudante, para que, principalmente as EESIP estivessem mais alerta para esta

tematica e para o potencial das suas intervencgdes.
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2 REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

A Investigacdo em Enfermagem assume cada vez mais um papel preponderante
no dia-a-dia dos Enfermeiros, principalmente nos EESIP que tém o dever de exercer uma
Pratica Baseada na Evidéncia (PBE) e aos quais sdo exigidas competéncias de pesquisa,
leitura e utilizacdo correta de resultados da investigacdo na sua préatica diéria.

A PBE assenta em trés elementos principais que sdo: evidéncias, habilidades
clinicas do profissional e preferéncias do utente, e para se conseguir implementa-la, é
necessario considera-los em conjunto com a mesma importancia, potenciando o resultado
clinico e a qualidade de vida da crianca e familia. Neste sentido, as atitudes e préaticas de
salde devem basear-se na melhor evidéncia possivel e por isso, um desafio para a PBE é
a sua implementacéo, dado que transformar o conhecimento em acéo é ainda um processo
muito complexo e dificil, sendo necessario consciencializar os EESIP e mesmo a crianga
e familia, da importancia de combater as barreiras para a sua colocacdo na prética,
procurando a melhoria dos cuidados prestados (Danski et al., 2017).

Como ja foi referido, a Promocdo da Esperanca surgiu como tema de interesse a
ser investigado por se constatar que inclui intervencdes importantes e pertinentes, que
emergem da percecdo quotidiana das necessidades das familias, perante as adversidades
que enfrentam. A dificuldade na sua abordagem e o despertar de novas emocdes na
pratica, enquanto estudante do MESIP tornou-se também um desafio.

A Esperanca é definida como uma experiéncia de sentido e proposito para a vida,
muito complexa e com carater multidimensional que tem vindo a ser abordada em
diferentes areas do conhecimento, contudo, o reconhecimento desta teméatica como
essencial para a Enfermagem é uma realidade recente (Maravilha et al., 2021).

Ainda segundo Maravilha et al. (2021), a esperanca tem diversas caracteristicas
que ajudam os pais na sua orientacao pessoal, fazendo com que estes a encarem como um
recurso interno fortalecedor, referindo ser essencial a vida, forte, poderosa, ciclica ao
longo do tempo e por isso, multidimensional. O que mais influencia a Esperanca dos pais
s&80 as respostas da crianca aos tratamentos e o suporte da familia. Quando esta é associada
a aceitacdo do diagnostico, ¢ fundamental definir metas e objetivos para que os pais
consigam definir um plano a seguir.

Ao longo da pratica clinica, constatou-se que é de extrema importancia que o
EESIP inclua no plano de cuidados diarios a Promogéo da Esperancga, que se insere no

cuidado espiritual, muitas vezes negligenciado e mantendo a premissa de que os cuidados
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de Enfermagem tém de contemplar a crianga/ familia como seres holisticos, ajudando-os
a desenvolver o planeamento para o futuro quando surge um diagnostico de doenca
cronica. Partindo deste principio, considerou-se essencial investigar acerca da Promocéo
da Esperanca em Pais de Criangas com Necessidades Especiais, para se tentar encontrar
a evidéncia disponivel e, por conseguinte, melhorar as praticas dos EESIP.

As criangas com necessidades especiais de salde sdo criangas que apresentam
condigdes fisicas e de desenvolvimento cronicamente comprometidas, com dependéncia
de diferentes profissionais e dos servicos de saude, devido a sua vulnerabilidade e
fragilidade clinica e social. Os pais/ familiares destas criancas deparam-se com uma
realidade que implica novas formas de cuidar, aprendizagem e adaptag&o a um novo papel
parental que terd grande impacto nas suas vidas e rotinas habituais (Franca, 2021).

Por tudo isto, decidiu-se avaliar os efeitos da Promocdo da Esperanca
especificamente nos Pais, porgque se compreendeu que no contexto pediatrico, é produtivo
e eficaz intervir junto dos pais, apurando os contributos do EESIP para obter resultados
positivos e beneficios ndo s6 para a crianga, mas também para toda a familia.

Apds a andlise dos varios métodos de investigacao possiveis, optou-se por realizar
uma Revisdo Integrativa da Literatura (RIL), por parecer ser o método mais adequado
para este estudo.

A realizacdo de uma RIL, permite a procura, avaliacdo critica e a sintese da
evidéncia disponivel sobre o0 tema que esta a ser estudado, sendo que, o resultado final é
o0 estado do conhecimento desse mesmo tema. Permite a implementacdo de intervencdes
efetivas na prestagédo de cuidados, na reducdo de custos e na perce¢éo de limitagdes que
possam levar a necessidade de investigacdes futuras (L. Sousa et al., 2017).

Na RIL sdo utilizados métodos de revisdo mais abrangentes, que permitem a
inclusdo de investigacbes experimentais e ndo experimentais, com o objetivo de
compreender de uma forma mais ampla um fendmeno, combinando dados da literatura
tedrica e empirica. Através deste método consegue-se reunir uma grande quantidade de
informagdo num unico estudo, o que justifica 0 aumento do interesse da Enfermagem pelo
mesmo, sendo atualmente reconhecido como um dos pilares da PBE (L. Sousa et al.,
2018).
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2.1 METODOLOGIA

Como referido anteriormente, a RIL d& suporte @ PBE e permite a sintese de
conhecimento e a incorporacao de resultados de estudos significativos na pratica. A sua
metodologia encontra-se dividida em seis etapas. Primeiramente, surge a identificacdo do
tema e consequente elaboracdo da questéo de investigacdo; na segunda etapa, realiza-se
uma pesquisa simples em duas bases de dados e sdo estabelecidos os critérios de inclusao
e exclusdo; numa terceira fase, € selecionada a informacdo relevante e define-se a
categorizacao da amostra; de seguida foi realizada leitura criteriosa dos estudos incluidos
na RIL; procede-se a interpretacdo dos resultados na quinta etapa e por Gltimo a sintese
do conhecimento ou apresentacédo da revisdo (Whittemore & Knafl, 2005).

No presente estudo irdo seguir-se as etapas mencionadas explorando cada uma
delas. Na primeira etapa define-se e identifica-se a temética em estudo e a respetiva
questdo de investigagdo, esta é uma fase muito importante pois determina os estudos a
serem incluidos, os participantes, as intervengdes que serdo avaliadas e os resultados que
serdao valorizados. A questdo de investigacdo deve ser clara e objetiva e elaborada com
base num raciocinio teoérico e reflexivo (Souza et al., 2010). Para a sua formulacéo,
existem estruturas padronizadas/acronimos que facilitam a sua construcdo e sdo
fundamentais para a mesma. Na presente RIL foi utilizada a estratégia PICO que é a mais
utilizada atualmente (Diaz et al., 2016). Assim, o P de Populacdo, refere-se a Pais de
criancas com necessidades especiais; o | de Intervencao, as Intervencdes do EESIP; o C
de Comparacao néo foi aplicado neste estudo porque ndo se compararam intervengoes; e
0 O de Outcomes ou resultados ¢ referente a Promogdo da Esperanca. Neste estudo a
questdo formulada foi: “Quais as Intervengdes do EESIP na Promocéo da Esperanca em
Pais de Criangas com Necessidades Especiais”.

Posteriormente a formulacdo de uma questdo de investigacdo é necessario
ponderar quais 0s conceitos relevantes para a tematica em estudo e quais as palavras-
chave da pesquisa, dando resposta a segunda etapa da RIL, a pesquisa da literatura. Apés
a reflexdo sobre os conceitos da tematica em linguagem natural, foi procurada a sua
correspondéncia em termos de Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical
Subject Headings (MeSH), que permitem através do uso de vocabulario controlado,
indexar a literatura cientifica e técnica relacionada com a salde, agrupar termos
sinénimos em unidades conceituais e ainda, proporcionam um meio consistente e Unico,

capaz de recuperar a informacdo sobre o conceito pesquisado, independentemente do
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idioma (L. Sousa et al., 2018). Os descritores utilizados neste estudo foram: hope; illness;
disease; parent e nurs, utilizaram-se juntamente com os descritores, 0s operadores
booleanos, representados pelos termos AND (combinacéo restritiva) e OR (combinacdo
aditiva), para definir relagdes entre os termos de pesquisa (L. Sousa et al., 2017), dando
origem a seguinte expressdo de pesquisa: hope AND illness OR disease AND parent*
AND nurs*.

A pesquisa iniciou-se a 25 de julho e terminou a 28 de setembro e realizou-se
através do motor de busca da EBSCO, nas seguintes bases de dados: CINAHL Complete,
MEDLINE Complete, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Cochrane
Central Register of Controlled Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews,
Cochrane Methodology Register, Library, Information Science & Technology Abstracts,
MedicLatina e Cochrane Clinical Answers. A selecdo inicial ficou a cargo da
investigadora principal, validada posteriormente por outro elemento e em caso de duvida,
dificuldades ou discrepancias por um terceiro elemento, ndo sendo necessario este
terceiro recurso.

Com o objetivo de identificar e perceber quais as Intervengdes do EESIP na
Promocdo da Esperanca em Pais de Criancas com Necessidades Especiais, foram
definidos critérios de inclusdo e exclusdo para a pesquisa realizada. Estes critérios devem
ser muito bem delineados para que reflitam a questdo da pesquisa e sejam representativos
da amostra, tendo em conta a populacdo em estudo, a intervencdo e os resultados (Souza
etal., 2010).

Incluiram-se nesta RIL, todos os artigos publicados até 28 de julho de 2022,
redigidos em portugués, espanhol e inglés, que respondessem aos objetivos/ questéo de
pesquisa e que abordassem todas as intervencdes ou programas a pais de criangas com
idades compreendidas entre zero e 18 anos, com necessidades especiais.

Como critérios de exclusdo, definiu-se que seriam o0s artigos que ndo
correspondessem aos objetivos/ questdo da pesquisa; intervencfes ou programas a pais
de criangas com necessidades especiais com idade superior a 18 anos; pais de criangas
sem necessidades especiais; artigos redigidos noutros idiomas que ndo os mencionados;
artigos de opinido; artigos de estudos secundarios como revisdes sistematicas da literatura
e posters de pesquisa.

Apos serem definidos estes critérios, foi realizada a analise e revisdo dos artigos
selecionados, por titulos, resumos e texto integral, obtendo-se a amostra final incluida no

estudo. Desta amostra, nem todos os artigos estavam disponiveis em full text, pelo que,
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para alguns, foi necessario a solicitacdo direta aos autores, enquanto que outros, foram
obtidos com a ajuda de bibliotecéria da Escola Superior de Saude Santa Maria, obtendo-
se todos os artigos selecionados em texto integral. Este processo de pesquisa e selecéo de
artigos sera apresentado com maior detalhe no capitulo seguinte, sob forma narrativa e
esquematizado através de fluxograma PRISMA (figura 1).

Na terceira etapa surge a extracdo de dados e categorizacdo da amostra e para isso,
utilizou-se um instrumento de colheita de dados criado para o efeito, que permita preciséo
e facil acesso a informacdo mais relevante recolhida (L. Sousa et al., 2017; Souza et al.,
2010). Nesta RIL foi criada uma tabela de recolha de dados que inclui as caracteristicas
do artigo, os resultados e as principais conclusdes (APENDICE 4). Apés a anélise
detalhada e rigorosa dos artigos selecionados e percecdo dos pontos-chave para a
tematica, que garantam a validade da revisao (L. Sousa et al., 2017), prosseguiu-se para
a fase seguinte do estudo, com a criacdo de categorias que serdo abordadas em seguida
nos resultados.

Posteriormente, segue-se a discussao/interpretacdo dos resultados. Nesta etapa,
tentou-se compreender os dados recolhidos nos artigos, constatando-se necessidades para
futuros estudos que permitam melhorar a pratica clinica dos EESIP e ainda identificadas
eventuais lacunas ou desvios de conhecimento (Souza et al., 2010).

Conseguiu-se perceber nesta fase, a necessidade urgente de se incentivar a
realizacdo de estudos relacionados com a Promocdo da Esperanca, para que haja uma
maior adesdo a esta tematica por parte dos EESIP nos cuidados diarios, tendo em conta
0s resultados positivos que trazem para 0s pais e consequentemente, para as criangas com
necessidades especiais.

Por fim, na Gltima etapa sintetiza-se 0 conhecimento apresentando os resultados
da RIL, que deve mais uma vez ser clara e global, permitindo ao leitor perceber e analisar

0s resultados (Souza et al., 2010).

2.2 RESULTADOS

Os resultados desta RIL foram obtidos através dos 13 artigos que correspondem a
amostra final. Todos 0s estudos seguem uma metodologia qualitativa, utilizando
entrevistas, grupos focais e de investigagdo/ acdo. O estudo mais antigo data de 2005,

sendo que ate 2014 existem apenas cinco artigos e até 2020 ha um interregno de seis anos.
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A partir dessa data obteve-se seis estudos (quase 50% da amostra final), o que revela um
aumento significativo do interesse e maior valorizagdo da tematica na atualidade.

A pesquisa, como jé referido, realizou-se através do motor de busca da EBSCO e
obteve-se 342 artigos, nas seguintes bases de dados: CINAHL Complete (n=98),
MEDLINE Complete (n=162), Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive
(n=60), Cochrane Central Register of Controlled Trials (n=18), Cochrane Methodology
Register (n=1) e Library, Information Science & Technology Abstracts (n=2).
Recorrendo a ferramentas da EBSCO que permitem o reconhecimento automatico de
estudos duplicados, foram eliminados 71 artigos, reduzindo a amostra a 270 artigos para
serem revistos.

Iniciada a analise da amostra por revisdo dos seus titulos segundo os critérios de
incluséo e exclusdo previamente definidos, eliminaram-se 241 artigos, sendo que quatro
foram eliminados por ndo corresponderem a populacdo em estudo; 49 ndo correspondiam
aos objetivos e 188 ndo cumpriam simultaneamente, nenhum dos critérios anteriores.
Posteriormente, e mantendo os mesmos critérios, realizou-se a revisdo por leitura de
resumos. Nesta fase eliminaram-se sete artigos, um que ndo correspondia a populacdo em
estudo; dois ndo satisfaziam os objetivos; trés ndo cumpriam os dois critérios anteriores
e ainda foi detetado um artigo duplicado, ficando a amostra final com 22 artigos incluidos.

De seguida, realizou-se a leitura minuciosa de texto integral, onde foram excluidos
nove artigos. Eliminaram-se trés artigos de opinido; um referente a um pdster de pesquisa;
dois estudos secundarios (meta-analise e revisdo sistematica da literatura); trés artigos
que ndo correspondiam aos objetivos da pesquisa, sendo que um desses também néo
correspondia a populacdo em estudo. De salientar que alguns destes artigos excluidos,
apesar de ndo serem considerados nos resultados, serdo abordados na discussao da
presente RIL por apresentarem informac6es pertinentes para a tematica.

Apoés esta revisdo ficamos entdo com uma amostra final de 13 artigos. A
esquematizacao deste processo € apresentada através do fluxograma PRISMA (figura 1).
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Figura 1. Fluxograma PRISMA

A extracdo dos dados foi realizada através do instrumento de colheita de dados
referido anteriormente. Este instrumento representa de forma detalhada os dados que
foram colhidos dos 13 estudos incluidos, sendo constituido pelo titulo do estudo com
respetiva referenciacdo; objetivos; metodologia com identificacdo da amostra; 0s
resultados e as principais conclusées (APENDICE 4).

No sentido de obter uma abordagem mais organizada e consistente para relatar os
resultados da revisdo, foi decidido agrupar a evidéncia em categorias, sendo criado um

esquema para facilitar essa interpretagéo (Figura 2).
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Neste esquema de categorizacao de resultados sdo contemplados dois grupos, as
IntervencOes de Avaliacdo da Esperanca dos Pais de Criangas com Necessidades
Especiais, podendo também designar-se por Atividades diagnosticas, e as Intervencdes
que podem ser realizadas para Promover a Esperanca dos mesmos.

Nas intervencgdes de avaliacdo conseguiu-se distinguir os significados atribuidos
pelos pais & esperanga, os facilitadores e as barreiras a sua existéncia, bem como as
crencas, que tanto podem surgir como facilitadoras ou dificultadoras. Analisando em
detalhe estes subgrupos, conseguem-se também retirar algumas conclusées que nos
pareceram relevantes, que irdo ser abordadas em detalhe na discussao.

Ao nivel dos significados atribuidos pelos pais a Esperanca, estes sdo
maioritariamente positivos e facilitadores, havendo apenas referéncia a que a Esperanga
podera ser irrealista e indescritivel como ponto negativo. Optou-se por colocar no
esquema estas duas caracteristicas negativas a negrito, para facilitar a sua percecéao.

No que diz respeito as barreiras e facilitadores avaliados, também se verifica que
existem mais fatores facilitadores para a manutencdo da Esperanca do que dificultadores.
As caracteristicas potenciadoras e inibidoras de Esperanca, que sdo alvo de
desenvolvimento com a ajuda do EESIP, ou seja, que podem ser potenciadas ou
melhoradas, surgem no esquema sublinhadas, para que se distingam das que ndo sao
passiveis demudanca pelo EESIP.

Na segunda parte deste esquema, surgem as Intervencdes que podem ser
realizadas para Promover a Esperanca dos Pais. Através delas, o EESIP além de ter como
objetivo contornar ou minimizar obstaculos a Esperanca, promove e incentiva 0s pontos
positivos percecionados, podendo também alterar os significados atribuidos. Conclui-se,
portanto, que estamos perante um processo ciclico. A avaliacdo permite a intervencao,
que por sua vez precisa de nova avaliacdo para, se necessario, ser reajustada, como

demonstram as setas bidirecionais.

2.3 DISCUSSAO

As criancas com necessidades especiais, implicam um cuidar muito sensivel e
particularizado, tornando-se um verdadeiro desafio para os EESIP e restantes
profissionais de saude que trabalham com eles. Quando se fala de pais de criangas com

necessidades especiais torna-se ainda mais complexo, pela exigéncia sentida, o que obriga
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a um cuidado redobrado, ndo so pelo tipo de cuidados, mas também pela faixa etaria
abrangida e as emogdes e sentimentos associados.

Os artigos analisados nesta RIL, abordam os pais de criangas com necessidades especiais,
mas na sua maioria ndo especificam as idades das criancas, podendo-se concluir que 0s
autores consideram que, na generalidade, as intervengdes de promogédo de Esperanca
sejam similares. Conseguiu-se nitidamente perceber que o impacto nas criangas e familias
€ muito grande, independentemente da idade e do tipo de diagnostico. O maior nimero
de necessidades especiais encontradas refere-se a doencas crénicas complexas que
limitam ou ameagam a vida (Bally, 2011), em quatro dos artigos surgem abordadas as
criancas oncologicas (Bally et al., 2014; Barrera et al., 2013; Spurr et al., 2022; Zeng et
al., 2021) e nos restantes, fala-se sobre os recém-nascidos gravemente doentes
(Amendolia, 2010; Brien, 2014). Em qualquer tipo de patologia diagnosticada, os pais
ficam vulneraveis e precisam da intervencdo dos profissionais que os rodeiam para
ultrapassar as dificuldades e medos que surgem.

As equipas de Enfermagem relinem os profissionais que estdo mais presentes nos
cuidados aos doentes, sdo os Enfermeiros os profissionais que melhor conhecem as
criancas e as suas familias. Por essa razdo, estdo mais atentos as mudancas
comportamentais e sinais que possam indicar alteracdes no quadro clinico, além de
fornecerem o suporte emocional necessario. No entanto, com a dificuldade de gestdo de
tempo e com a sobrecarga de trabalho por défice nos recursos humanos dos servicos, por
vezes, 0s Enfermeiros tendem a prestar cuidados mais focados nos aspetos fisicos do
corpo, ao invés de prestarem atencdo a crianca como um ser em crescimento e
desenvolvimento, com determinagdes familiares, culturais, ambientais e econémicas.

E aqui que o EESIP pode intervir e fazer a diferenca, tendo um olhar mais
abrangente e tendo sempre presente a premissa de que o doente € um ser holistico,
auxiliando-o a ele e a sua familia a obter um melhor estado geral e, por consequéncia,
aumentar as probabilidades de melhoria. Estas questdes afetivas, emocionais,
psicolégicas e sociais sdo muito importantes porque fazem parte do processo de
desenvolvimento infantil, e s6 tendo em conta todas as especificidades da crianca se
consegue proporcionar qualidade de vida. Ao incluir nos seus cuidados todas estas
variaveis, o EESIP consegue estabelecer uma relagédo de ajuda e maior proximidade com
a crianca e familia por meio de comunicacdo efetiva, humanizando a assisténcia e

promovendo uma Esperanca realista.
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Segundo Charepe (2008), os Enfermeiros, eventualmente para se protegerem
quando surgem adversidades na pratica diaria, tém o habito de erguer “muros emocionais”
e por isso sentem dificuldade em Promover a Esperanca, ndo conseguindo valoriza-la o
suficiente como parte integrante dos cuidados. Intervir em Esperanca exige
primariamente um autoconhecimento pessoal e profissional, logo, poderdo advir dai as
dificuldades percecionadas.

Para além deste limitador pessoal, os profissionais de salde tém tendéncia a
deduzir que, quando os pais se mostram muito esperan¢cosos mesmo estando perante
situacbes graves, provavelmente tém falta de conhecimentos ou dificuldade na
compreensdo do diagnéstico/ prognostico, o que € uma conclusdo completamente errada,
porque manter esperanca ndo impede essa compreensdo, mas sim demonstra uma lealdade
inata como pais (Brien, 2014).

Com arealizacdo deste estudo conseguiu-se identificar a necessidade crescente de
Promover a Esperanca dos Pais de Criancas com Necessidades Especiais, pelos resultados
positivos que se verificaram tanto com 0s pais como com as criangas.

Abordando a temaética da Esperanca a luz da Teoria das Transi¢6es de Afaf Meleis
(Meleis, 2015), podemos afirmar que os Pais de Criangas com Necessidades Especiais
estdo perante um periodo de transicdo complexo e vivenciam todas as dimensdes e
caracteristicas descritas pela teoria, ocorrendo uma transi¢cdo mais facilitada quando a
Esperanca é cultivada e/ou promovida.

A transicdo € a passagem ou movimento de um estado ou condicao para outro, €
uma fase guiada por alteracGes que provocam desequilibrio, conflitos e incertezas que
ocorrem ao longo do tempo. A teoria das transicOes é entdo constituida por trés dimensdes
distintas, sendo elas, a Natureza da transicdo, as Condicdes Facilitadoras e Dificultadoras
e os Padrdes de Resposta perante a transicdo (Meleis, 2015). Nesse sentido, iremos
abordar estas trés dimensdes da transi¢ao vivida pelos pais, assim como, as intervengdes
para a promocdo da esperanca durante a transicdo. Numa primeira fase, aborda-se a
Natureza da transicdo vivida pelos Pais de Criangcas com Necessidades Especiais,
seguem-se os Condicionantes da transicdo com Esperanca (Facilitadores e Barreiras, onde
se vai incluir uma abordagem aos Significados atribuidos & Esperanca), que nos levam a
necessidade de Intervencéo por parte do EESIP e de todos os profissionais de satde e por

fim, os Padrdes de Resposta que irdo ser influenciados por essas mesmas intervencoes.
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Natureza da Transicao vivida pelos Pais de Criancas com Necessidades Especiais

No dmbito da natureza das transi¢des, encontram-se os seus Tipos, Padrdes e
Propriedades. Abordando os tipos de transicdo, estes sdo divididos como sendo
Desenvolvimentais, Situacionais, de Saude-Doenca e Organizacionais. As transicoes
Desenvolvimentais, relacionam-se com mudancas no ciclo vital do individuo, existindo
uma grande variedade de eventos que podem desencadear esse processo de transicao; as
Situacionais, estdo associadas a eventos que implicam alteracfes de papéis; as de Saude-
Doenca ocorrem quando hd uma mudanca de um estado de bem-estar para um estado de
doenca e por fim, nas transi¢cbes Organizacionais podemos incluir mudancas relacionadas
com o ambiente social, politico ou econémico (Meleis, 2010).

Analisando as transicGes experienciadas pelos Pais de Criancas com Necessidades
Especiais, percebeu-se que atravessam uma transi¢cdo desenvolvimental e situacional.
Desenvolvimental porque vivem a parentalidade e situacional, por serem pais de uma
crianga com um diagnostico dificil, que vai implicar grandes mudangas no dia a dia, que
podem alterar a vida familiar, social, profissional e, por conseguinte, as capacidades
economicas.

No ambito dos Padrbes das transi¢Oes elas sdo classificadas como Simples,
quando um individuo experiéncia uma Unica transi¢do ou Multiplas, quando duas ou mais
transicOes estdo a ocorrer. Podem ser Sequenciais, quando existe uma ligacédo entre elas,
podendo verificar-se que uma leva a outra, ou Simultaneas, quando decorrem ao mesmo
tempo. Por fim, podem ainda ser Relacionadas ou ndo Relacionadas (Meleis, 2010). Os
padrdes das transicOes vividas pelos pais de criancas com necessidades especiais, podem
ser multiplas, simultaneas e relacionadas, sendo que estdo a ocorrer vérias transicdes no
mesmo periodo de tempo e que resultam umas das outras.

As transices sdo processos complexos que englobam ainda diferentes
Propriedades interrelacionadas, que sdo essenciais para a vivéncia deste processo. Como
propriedades da transigcdo existem a Consciencializacdo, o Envolvimento, a Mudanca e
Diferenca, Espaco temporal de transicdo e Eventos e pontos criticos.

A consciencializacdo é a caracteristica que define a transicdo e a sua auséncia,
pode significar que a pessoa ndo ir4 iniciar a experiéncia da transicio. E neste processo
de consciencializacdo que se reconhece o que mudou e o que vai influenciar o
envolvimento da pessoa no processo de transicdo. O envolvimento sendo outra

propriedade, é definido como o grau com que a pessoa se empenha no processo de
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transicdo e vai ser maior quanto mais a pessoa estiver consciencializada das mudancas
fisicas, emocionais, sociais ou ambientais (Meleis, 2015). No decorrer da analise dos
artigos, compreendeu-se que os pais necessitam de ser informados e de estarem
conscientes da situacdo e com noc¢do da necessidade de adaptacdo e mudanca, porque
sentem que disso dependera o bem-estar dos seus filhos. Consequentemente, o
envolvimento é muito grande, pois demonstram de imediato vontade em participar nos
cuidados aos filhos e procuram informacdo para se tornarem autbnomos na prestagdo dos
cuidados.

No que concerne a Mudanca e Diferenca, esta ocorre porque todas as transigdes
envolvem mudancas, deste modo, a mudanca implica adaptacdo a uma nova situagéo, a
novos papéis, identidades e a novas rotinas. A diferenca refere-se ao modo como as
expectativas se confrontam com a realidade, o que leva a que a pessoa se sinta diferente,
seja vista de forma diferente ou veja 0 mundo de forma diferente (Meleis, 2010).

O processo de adaptacdo a um novo modo de ser e de estar exige tempo. Outra
das propriedades das transicdes é o Espaco Temporal, que é caracterizado pelo intervalo
de tempo entre os primeiros sinais de perce¢do ou demonstracdo de mudanca, passando
por um periodo de instabilidade, até um novo periodo onde é atingida novamente a
estabilidade e equilibrio. Este intervalo é incerto e deve ser flexivel, dependendo da
natureza da transicéo e da influéncia desta na vida da pessoa, podendo haver avangos e
recuos. As transicdes estdo também associadas a acontecimentos como pontos de
viragem, Eventos e Pontos Criticos que podem interferir com a evolucdo da transicao,
consciencializagéo e envolvimento neste processo (Meleis, 2015).

Neste contexto os pais percecionam a necessidade de aquisicdo de competéncias
para desempenharem novos papéis e rotinas e esforcam-se por estar aptos para todas as
alteracdes que forem surgindo com os seus filhos, sabendo dar respostas ao que lhes for
exigido. O facto de a transicao ser caracterizada como um fluxo ao longo do tempo, desde
0S primeiros sinais antecipatdrios da percecdo da mudanca até a eventual concretizagdo
de um novo periodo de estabilidade, permite aos EESIP perceberem precocemente 0s
campos de atuacédo para auxiliar os pais no decorrer desta transi¢do (Guimarées & Silva,
2016). E necesséario que se tenha em consideracdo que os pais se preparam para a
parentalidade desde que sabem que véo ser pais (antecipacdo), e estando a viver em
constante adaptacdo a esse papel, surge uma condicdo causada pelas necessidades
especiais do filho que implicam nova adaptacdo. Os pais vivem 0 momento/ ponto de

viragem de se tornarem pais (parentalidade), depois surge um diagnostico dificil que
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implica que o seu filho tenha necessidades especiais e muitas vezes surgem ainda
internamentos prolongados e alteracGes de vida muito significativas que envolvem toda

a familia.

Condicionantes da Transicdo com Esperanca: Significados, Facilitadores e

Barreiras

Durante a transicdo, ha experiéncias do individuo que podem facilitar ou dificultar
0 processo e € fundamental conhecé-las de modo a alcancar uma transicdo saudavel. Na
teoria das transicoes, defende-se que existem condic¢des a nivel pessoal, da comunidade e
da sociedade e que todas estas vao ajudar ou dificultar essa vivéncia. Nas condigdes
pessoais, estdo incluidos os significados, as crencas e atitudes, o status socioeconémico e
a preparacdo e conhecimento. A nivel pessoal, o significado atribuido aos eventos pode
facilitar ou inibir a transicdo saudavel, tendo em conta culturas e atitudes, estatuto social,
preparagéo e conhecimentos (Meleis, 2015).

Os resultados deste estudo permitiram explorar os significados atribuidos a
Esperanca pelos pais de criangas com necessidades especiais, durante a transicéo.
Pareceu-nos fundamental perceber o que cada um atribui ao acontecimento ou o que ele
significa para si, vivido com ou sem Esperanca, embora os significados pessoais possam
funcionar tanto como facilitador como barreira dessa mesma transicdo. Os significados
atribuidos a uma transicao, sdo a procura do sentido das experiéncias vividas e podem ser
individuais ou culturais, aprendidos com a familia, amigos ou nos meios de comunicagao
social. Assim, estes significados representam a avaliacdo do efeito do evento na vida da
pessoa, se o individuo atribuir um significado positivo ou neutro, este pode facilitar a
transicdo, por outro lado se for negativo ira dificulta-la (Meleis, 2010).

Sao multiplos os significados descritos pelos pais sobre a Esperanca e na sua grande
maioria positivos e facilitadores da transicdo. Conseguiu-se perceber que a Esperanca é
valorizada pelos pais e que os ajuda a enfrentar a realidade que os rodeia, permitindo
também que se mostrem firmes em frente aos filhos, motivando-os. Referem que € tenaz,
robusta, mas que também pode ser uma simples resposta emocional (Barrera et al., 2013);
calmante, fortalecedora, encorajadora, poderosa, sustentadora da vida (Bally et al., 2014),
ou seja vital, essencial e deliberada (Rafferty et al., 2020) para que 0s pais consigam
encarar tudo o que um diagnoéstico de doenca cronica acarreta para os seus filhos e para

eles préprios.
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Ha ainda alguns pais que referem que a Esperanca os ajuda e é fundamental na
tomada de decisdo (Koch et al., 2021), que acaba por ser um recurso Util e uma ferramenta
de sobrevivéncia (Bally, 2011), que lhes permite ter for¢a e empoderamento (Amendolia,
2010; Bally et al., 2021; Reder & Serwint, 2009), ou seja, capacidade para realizar a
transicdo que estdo a viver de uma forma saudavel. Quando os pais se permitem ter
Esperanca, sentem-se mais fortes e corajosos, 0 que 0os motiva perante as adversidades,
encarando tudo isto como um ato de amor que ndo da margem para desistir dos filhos.

Contudo, alguns pais caracterizam-na como pouco soélida, dificil de descrever ou
mesmo irrealista (Barrera et al., 2013), que varia ao longo do tempo (Koch et al., 2021) e
que por isso é ciclica (Bally et al., 2014; Rafferty et al., 2020) e dinamica (Bally et al.,
2014). Tornou-se evidente que, a Esperanca dos pais varia de acordo com o estado da
crianca, quando se notam melhorias, esta é fortalecida, mas pelo contrario, quando
surgem adversidades ou maus resultados, pode perder-se por completo, sendo dificil de
recuperar.

As crencas e atitudes culturais sdo também condicdes pessoais que podem interferir
positiva ou negativamente na vivéncia de uma transi¢cdo. Neste campo, quando existe
estigma ou preconceito relacionado com a transicao, estes podem influenciar a expressédo
de emocdes durante o processo (Guimardes & Silva, 2016). As crencas podem ser
explicadas como convicgdes de que a sua visdo do mundo é correta e podem levar a uma
punicdo, afetando o sucesso de uma transicdo, inibindo a expressao de estados emocionais
relacionados com essa mesma transicdo. Quando existem atitudes e crencas culturais,
estas podem inibir mudancas, uma vez que, podem intimidar a discussdo sobre algumas
situacbes, 0 que leva a que a pessoa vivencie a transicdo de uma forma individual,
tornando-a uma experiéncia solitaria (Meleis, 2010). Dai advém mais uma vez, a
importancia de vivenciar a transicdo com Esperanca, pois proporciona-lhes apoio,
conforto e maior capacidade de lidar com as adversidades. Os pais atravessam inimeras
mudangas relacionadas com o tratamento e prognostico dos filhos que lhes causam
sentimentos negativos e por isso, a sua principal preocupacéo é tentar manter a esperancga
possivel, aceitando a realidade, estabelecendo controle de si mesmo, reestruturando a
esperanga e o pensamento positivo intencional (Bally et al., 2014).

Como jé foi referido, as crencas e atitudes culturais sao condi¢Oes pessoais que vao
influenciar a manutencdo da esperanca, que por sua vez, influencia 0 modo como se
processa a transicdo dos pais. Como influéncia positiva, podem-se referir os bons

resultados perante os tratamentos instituidos; a Espiritualidade dos pais que inclui a fé e/
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ou areligido (Bally et al., 2014; Zeng et al., 2021); a confianca e desejo de um futuro para
a crianca (Zeng et al., 2021); a forca e empoderamento que 0s pais sentem nas tomadas
de deciséo ou na forma como cuidam (Amendolia, 2010) e a aceitagéo da realidade de
uma forma mais serena (Bally et al., 2014). Por outro lado, ha crencas e atitudes que vém
prejudicar a Esperanca dos pais, como os medos e incertezas (Bally et al., 2014); a
ansiedade, o stress e a angustia espiritual (Amendolia, 2010; Bally, 2011; Bally et al.,
2014); o esgotamento fisico e emocional que muitas vezes também é agravado pela
negatividade dos outros (Amendolia, 2010).

Para além das crencas culturais e atitudes, outra condicao pessoal descrita na teoria
das transi¢des € o status socioeconémico. A pessoa que possui um status socioeconémico
mais baixo estd mais vulneravel a sintomas psicoldgicos que dificultam a transicdo, ao
invés daquele que possui um nivel socioecondmico mais elevado que pode facilitar este
processo, por exemplo, numa transicdo de salde-doenca, pode influenciar o acesso ao
diagnostico e ao tratamento de uma forma mais rapida. As dificuldades financeiras, ndo
impedem a transigdo, mas séo potenciais barreiras e podem levar a um sentimento de
fracasso (Guimardes & Silva, 2016). Assim, considera-se que uma condicao
socioecondmica baixa, € um inibidor para uma transicdo saudavel (Meleis, 2015). Do
mesmo modo que a condicdo socioecondmica influéncia a transicao vivida pelos pais,
também influéncia a Esperanca que estes tém perante a nova condicao vivida. Spurr et al.
(2022) e Zeng et al. (2021), referem que, os niveis mais elevados de incerteza e angustia
que causam desesperanca, foram detetados em pais com preocupac@es financeiras e que
0s recursos de apoio que podem ser proporcionados, que incluem apoios monetarios e
licencas parentais sao facilitadores desta mesma esperanca, potenciando a sua eficacia no
cuidado prestado aos filhos.

Por fim, como condicao pessoal no ambito dos condicionantes da transicdo, surge
a preparacdo e o conhecimento. Nesta condicdo, é considerado importante o
conhecimento prévio sobre o que esperar durante uma transicao e que estratégias podem
ser Uteis para vivencia-la, o facto da pessoa se preparar antecipadamente para a mudanca
facilita a experiéncia, sendo Util para geri-la (Meleis, 2015). A preparacao e conhecimento
podem mudar crengas e significados que sejam prejudiciais para a transicao, a falta deles
inibe o processo de uma transicéo saudavel (Meleis, 2010).

Um baixo ou elevado nivel educacional vai influenciar fortemente a Esperanca
dos pais de criangas com necessidades especiais, sendo que, quando este é elevado esta

associado a uma maior facilidade de adaptacdo as situaces, causando menos stress,
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menos ansiedade, menores probabilidades de depresséo e maior facilidade na resolucao
de problemas e obstaculos (Zeng et al., 2021). Em qualquer um dos casos, ter apoio
informativo e emocional (Rafferty et al., 2020) e os pais sentirem que estdo devidamente
informados e adquirirem conhecimentos ao longo do tempo (Bally et al., 2014), mostra-
se benéfico na promocéo da Esperanca. Por outro lado, é necessario ter o cuidado de nédo
sobrecarregar com demasiadas informacGes de uma sé vez (Barrera et al., 2013), sob 0
risco de ser prejudicial para a transicdo com Esperanca, como o é também, a consciéncia
dos efeitos negativos da doenca e tratamentos (Zeng et al., 2021).

Os recursos comunitarios e sociais, da mesma forma como as condi¢des pessoais,
facilitam ou dificultam as transi¢cGes. Durante esse processo de transi¢do, o individuo
pode sentir necessidade de procurar apoio social e/ou da comunidade. Pode-se entdo
caracterizar este apoio como uma condicdo facilitadora das transi¢cdes (Costa, 2016).
Como recursos disponiveis ao nivel da comunidade, existe o suporte e aconselhamento
familiar, de amigos e profissionais de saude, o recurso a informacdo, equipamentos e
instituicdes (Meleis, 2010). Apos andlise dos estudos incluidos nesta revisdo, pode-se
verificar que os pais de criangas com necessidades especiais necessitam de suporte
familiar, de amigos e de profissionais de salde para manterem a Esperanca (Amendolia,
2010; Bally et al., 2014; Zeng et al., 2021); uma boa relagdo com os profissionais e 0 seu
reconhecimento também sdo referidos como fatores facilitadores (Fonseca et al., 2021;
Koch et al., 2021), assim como a intervencdo e resposta rapida apds o diagnostico e o
suporte social (Zeng et al., 2021). Terem outros filhos (Spurr et al., 2022) e até animais
de estimacdo (Zeng et al., 2021) surgem também como pontos positivos para esta
vivéncia.

Contrariamente, existem aspetos da comunidade que sdo dificultadores,
nomeadamente 0s recursos insuficientes, suporte inadequado, incapacidade de
compreensdo (Meleis, 2015), isolamento social, a solidao e a desesperanga na equipa de
satde (Amendolia, 2010).

Em suma, apos a avaliacdo da Esperanca em pais de criangas com necessidades
especiais e serem explorados os significados atribuidos pelos pais a Esperanca, as
barreiras e facilitadores, assim como as crengas, percebe-se a importancia da intervengéo
dos profissionais de saude, mais em particular do EESIP para promover a Esperanga,

potenciando os facilitadores e ajudando a resolver ou contornar as barreiras encontradas.
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Intervencdes para a Promocdo da Esperanca

Um dos grandes desafios para os EESIP e restantes profissionais na area da
Pediatria é a promocédo da Esperanca dos pais, ajudando-0s a concretizar as transicoes
que atravessam quando tém um filho com necessidades especiais. Nesse sentido e apds
se abordarem vérios facilitadores e barreiras associadas a promogao da Esperanca, iremos
abordar as intervencGes que podem ser utilizadas para esta promogdo, com o objetivo de
melhorar o bem-estar dos pais e consequentemente das criancas com necessidades
especiais. Com a realizacdo desta RIL, percebeu-se que existem varias intervencdes
promotoras de Esperanca e que muitas delas poderdo ser desenvolvidas pelos
Enfermeiros, mais em particular pelos EESIP que séo o principal alvo deste estudo e tém
grande proximidade e ligacdo com os pais de criangas com necessidades especiais.

Uma boa comunicagdo com os pais surge como sendo um pilar fundamental para
a promogao da Esperanca e para a melhoria da qualidade de vida das criangas (Barrera et
al., 2013; Koch et al., 2021; Zeng et al., 2021), compreender o estado da esperanca dos
pais ira facilitar a abordagem por parte do EESIP, ajudando-o a gerir o que transmite de
modo a ndo os sobrecarregar com demasiada informacao de uma sé vez. Para diminuir a
ansiedade e preocupacdo dos pais, a comunicagao deve ser clara, objetiva e honesta,
porque os pais precisam de se sentir informados o mais precocemente possivel (Barrera
et al., 2013; Koch et al., 2021; Zeng et al., 2021), mas também precisam de tempo para
assimilar a informacdo para poder geri-la da melhor forma e criarem estratégias de
adaptacéo.

Facilitar o apoio familiar, social e da comunidade (Bally et al., 2021; Barrera et
al., 2013; Connelly, 2005; Spurr et al., 2022; Zeng et al., 2021), surge como uma das
intervencdes mais referida ao longo dos estudos analisados, por assumir particular
interesse e importancia na vida dos pais. O EESIP deve incentivar a que 0s pais se
relacionem com outros familiares e amigos de modo a se sentirem apoiados e amparados,
otimizando o seu bem-estar e a Esperanca. Esclarecer e encaminhar para apoios da
sociedade/ comunidade € também imperativo porque, como ja referido anteriormente,
pais com dificuldades econdémicas tém maior dificuldade em manter a Esperanca
precisando muitas vezes de licencas parentais e apoio financeiro (Spurr et al., 2022).

Além de avaliar e compreender, o EESIP deve apoiar a Esperanca dos pais
capacitando-os para os cuidados aos filhos com necessidades especiais (Bally et al., 2014;

Koch et al., 2021). E importante que os EESIP reconhecam a Esperanca como uma forma
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valida de expressar lealdade e amor e por isso devem ter a capacidade de encorajar e
ajudar os pais a criarem novas metas e novos objetivos de vida (Rafferty et al., 2020),
facilitando uma mudanga no foco da Esperanca (Brien, 2014; Reder & Serwint, 2009).
Orientar e guiar os pais de uma Esperanca de cura para uma Esperanca de viver o presente
e aproveitar ao maximo as experiéncias do dia-a-dia, esperando o melhor, mas também
tendo a capacidade de se preparar para o pior, tendo consciéncia que a esperanca irrealista
ndo € benéfica para eles e para os filhos (Brien, 2014).

Destaca-se a necessidade de o EESIP compreender que o envolvimento da familia
nos cuidados a crianga com necessidades especiais € de extrema importancia, ndo so para
a crianca que sente a protecao e seguranca de alguém significativo para ela, mas também
para a familia, que se sente Util e apreciada. Este envolvimento ocorre quando o EESIP
tem na sua filosofia de cuidados o CCF, admitindo a familia como parte integrante nos
cuidados a crianca, compreendendo a importancia do envolvimento progressivo da
familia e enfatizando o respeito, o apoio e a parceria de cuidados (Felipin et al., 2018),
assumindo os pais como parceiros nos cuidados a crianga e reconhecendo-0s como 0s
melhores cuidadores para o seu filho. Prestar cuidados de enfermagem holisticos e
abrangentes centrados na familia (Bally, 2011; Bally et al., 2021) é essencial para o
EESIP, principalmente quando tem como foco promover a Esperanca e para isso ha
diferentes estratégias que tem de ter em conta na sua pratica diaria.

O uso das cartas terapéuticas mostrou-se muito Gtil e eficaz, estas cartas sdo
escritas pelos Enfermeiros com o objetivo de mostrar novas possibilidades com foco na
esperanga parental e descrever situagOes positivas que tenham ocorrido. Permitem
também a valorizacdo dos pais; 0 registo de relacionamentos significativos; a evolugao
da crianca e solucdes alternativas para uma melhor gestdo do futuro (Fonseca et al., 2021).
Reconhecer as habilidades dos pais; fomentar a sua autoeficacia e utilizar mensagens
realistas, positivas e esperancosas (Fonseca et al., 2021) séo algumas das vantagens
encontradas nas cartas terapéuticas. Mantendo o paradigma dos CCF, o EESIP deve ter
em conta e incentivar o autocuidado dos proprios pais (Bally, 2011; Bally et al., 2021),
porque por vezes, estes esquecem-se de si proprios estando focados apenas nos cuidados
aos filhos. Para isso, além de muitas das intervengdes j& mencionadas, surgiu um estudo
(Bally et al., 2021) que explora intervencdes psicossociais desenvolvidas para o bem-
estar parental que revelaram beneficios significativos; diminuicdo do sofrimento e
desenvolvimento de estratégias de adaptacéo e enfrentamento eficazes. Segundo (Bally

et al., 2021), as intervencOes psicossociais abordadas no estudo foram: i) sessoes
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presenciais em grupos focais com base na qualidade de vida; ii) sess6es de musicoterapia;
iii) sessdes diarias ao longo de duas semanas a um més, para promogdo de respostas
positivas e de adaptacdo; iv) uso de uma cartilha de recursos para ajudar no planeamento
de cuidados futuros; v) narrativa inovadora de abordagem de e-writing para apoiar o bem-
estar psicossocial dos pais atraves de sessbes baseadas na web com a ajuda de um
profissional de saude dinamizador vi) sessdes com informacdes praticas e uso de
ferramentas de Keeping Hope Possible (KHP), que sédo desenvolvidas como uma
intervencdo autoadministrada dando importancia a adaptabilidade, conveniéncia e
flexibilidade perante diversas experiéncias.

Em suma, os pais que conseguem desenvolver ou manter a Esperanca com a ajuda
do EESIP, que controlam as suas vidas e alcancam uma normalidade possivel, ficam mais
fortes e preparados para suportar as circunstancias dificeis ligadas a condi¢édo dos filhos
com necessidades especiais, fornecendo-lhes apoio constante e ajudando-os a enfrentar

as adversidades.

Padrdes de Resposta

Um processo de transicao saudavel é determinado atraves dos padrdes de resposta
de quem atravessa a transicgéo, estes sdo definidos como o reflexo das transi¢cdes e como
se desenvolvem, sendo também indispensaveis para se poder adequar as intervengdes com
0 objetivo de alcancar o sucesso da transicdo. Os padrbes de resposta desenvolvem-se a
partir dos indicadores de processo e de resultado que sdo necessarios para promover um
cuidado competente aos individuos que vivenciam transi¢fes (Guimardes & Silva, 2016).

Apds serem abordadas as intervencGes para a promoc¢ado da esperanga, percebeu-
se que o EESIP tem um papel essencial no cuidar de pais que vivenciam processos de
transicdes, devido a hospitalizacdo ou ao diagnostico de doenca cronica de um filho,
fortalecendo o vinculo mae-pai-filho, empoderando os pais para o cuidado parental
especial e ajudando-os a chegar aos indicadores de processo (sentir-se ligado; interagir;
estar situado e desenvolver confianca e coping) e indicadores de resultado (mestria e
integracédo fluida da identidade) (Meleis, 2015).

Nesse sentido, é cada vez mais importante que os cuidados ultrapassem as
questdes fisicas e biologicas e incluam a vertente social, emocional e psicologica,
envolvendo toda a familia e permitindo que os pais de sintam ligados e saibam interagir

mediante a situacdo. O estar situado mostra-se também um fator importante para a
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experiéncia da transicdo, ndo so situado no tempo, como no espaco e nas relacdes que séo
desenvolvidas (E. Sousa et al., 2015). Segundo Amendolia (2010), o objetivo do EESIP
é diminuir as ameagcas a esperancga e promové-la, ajudando os pais na transi¢ao vivida.
Quando os pais de criancas com necessidades especiais estdo integrados nos servi¢cos
onde os filhos séo tratados, conhecem as terapéuticas ou tratamentos administrados e
fazem parte de todo o processo de decisdo, tendo consciéncia do diagnostico e
progndstico, conseguem exercer com mais confianca e esperanca o cuidado parental e
mostram-se mais confiantes e adaptados mesmo sabendo que os filhos podem viver com
restricoes.

Os pais de criangas com necessidades especiais que conseguem atingir uma
normalidade nas suas vidas e se mantém esperan¢osos, sdo mais fortes e resilientes
sentindo-se aptos para os desafios que forem surgindo, mas para isso precisam do apoio
contante dos EESIP (Bally et al., 2021).

Os EESIP, bem como os restantes profissionais de saude, que prestam cuidados
as criangas com necessidades especiais e aos seus pais e familiares, precisam desenvolver
constantemente estratégias para serem eficazes na atencdo prestada e capacita-los para
que estes atinjam a maestria e a integracdo fluida da identidade, ou seja, adquiram novos
conhecimentos e competéncias e reformulem a sua identidade vivenciando uma transi¢éo
saudavel (Guimardes et al., 2018).

Assim, a percecdo dos indicadores de resposta permite ao EESIP compreender o processo
de transicdo vivido pelos pais e as consequéncias desta transicdo na sua vida,
reformulando, se necesséario, as intervencdes e estratégias utilizadas para promover a

Esperanca que facilitara novas transi¢fes que poderdo surgir (E. Sousa et al., 2015).

2.4 PROPOSTA DE INTERVENCAO

Promover a Esperanga em Pais de Criangas com Necessidades Especiais, como
referido anteriormente, deve ser uma interven¢do muito valorizada pelo EESIP e, para o
qual este deve estar sensivel e atento. As equipas de Enfermagem reinem os profissionais
que estdo mais presentes nos cuidados aos doentes, sé@o os Enfermeiros os profissionais
que melhor conhecem as criangas e as suas familias e, por esse motivo, devem fazer a
diferenca nas suas vidas ao incluir nos seus cuidados as vertentes afetivas, emocionais,
psicoldgicas e sociais, proporcionando cuidados de melhor qualidade e que tém por base

0 CCF que, como se pdde verificar, € mais vantajoso para a crianga.
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A crianca e a familia atravessam diferentes transi¢cdes ao longo da vida que serédo
comprometidas pela transicdo saude/ doenca que implica alteragcBes nos seus habitos e
rotinas. Ao promover a esperanga nos pais, o Enfermeiro orienta-os para uma visdo
positiva do futuro ajudando-os a se reajustarem a realidade e a atravessarem as novas
transicbes com mais facilidade. A esperanca e o autocontrolo orientam-nos para eventos
futuros e empoderam-nos a lidar com as barreiras que possam surgir durante a transicao,
por isso os EESIP s&o fundamentais para que os pais atravessem uma transicdo com
Esperanca.

Os resultados da presente RIL, demonstram que a Promog¢édo da Esperanca nos
Pais potencia melhorias no estado de salde das criangas, pois estes conseguem prestar
um apoio mais diferenciado e eficaz quando se sentem esperan¢osos e motivados para o
futuro e isso influencia o bem-estar dos filhos. Contudo, a promocéao da Esperanca esta
ainda muito pouco explorada pelos EESIP e restantes profissionais de saude, sendo
necessario um maior investimento nesta area.

Assim, é importante refletir sobre uma proposta de intervencdo que promova a
avaliacdo e promoc¢do da Esperanca por parte dos EESIP, criando intervencdes que
permitam potenciar os facilitadores e minimizar as barreiras e dificultadores que foram
encontrados na presente RIL, melhorando as préticas clinicas.

Primeiramente, é necessario formar grupos de EESIP nas diversas instituicbes de
salde e servicos, sejam elas em cuidados de saude primarios ou diferenciados, que tenham
como missao colocar na pratica as intervencdes que serdo propostas e a responsabilidade,
enquanto Enfermeiros com competéncias adicionais na area da satde infantil e pediétrica,
de trabalhar focos que permitam exponenciar a qualidade dos cuidados que sé&o prestados,
quer a crianga com necessidades especiais quer a sua familia. Por isso, numa fase inicial
surge a necessidade de formac&o aos seus pares, sendo necessario incentivar os EESIP a
redefinirem o seu conceito de esperancga e a modificarem os paradigmas existentes, de
forma a adquirirem competéncias que Ihes permitam promover a Esperanca de forma
adequada. Nesse sentido, € necesséario desenvolver formagdo sobre o conceito de
Esperanca, as suas vantagens e beneficios na pratica diaria, bem como explorar a
dificuldade existente por parte dos profissionais em manifestar sentimentos. Existem
falsos conceitos relacionados com a Esperanca como por exemplo, liga-la unicamente a
religido ou ao culto ou mesmo a conotacdo errada que muitos Enfermeiros lhe déo,
admitindo que uma pessoa que tem Esperanca, ndo compreendeu o diagndstico/

progndstico. E entdo importante que o EESIP reconheca a Esperanca como uma forma
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valida dos pais expressarem amor e lealdade e tentarem apenas, se necessario, facilitar
uma mudanga no seu foco, guiando os pais para uma Esperanga realista tendo em conta
0 progndstico da crianga. Convém também ter presente que, para além de ser uma
emocao, a Esperanca pode ser uma necessidade que os pais tém para ter capacidade de
enfrentar as dificuldades e que, para a promover é necessario que o EESIP demonstre
aceitacéo, tolerancia e compreensao.

Ao redefinirem o conceito de Esperanca, os EESIP aprenderdo a valorizar esta
tematica devido a sua importancia e aos resultados positivos que se obtém, por
consequéncia, aceitardo mais facilmente que se pretende que a Esperanca seja promovida
aos pais nos seus cuidados diarios.

Seguindo esta linha de pensamento, ao propor que seja realizada formacéo aos
seus pares, o EESIP vai incidir essencialmente no conceito de Esperanca e nas
intervencdes que podem ser realizadas para a promoverem. Um dos objetivos desta
formacao € redefinir os significados atribuidos pelos EESIP a Esperanca. Depois de ser
conseguida uma resignificacdo, estes poderdo alterar atitudes e comportamentos perante
a mesma, aprendendo a valoriza-la e aceita-la como fundamental para os pais. Pondo em
pratica o plano de acdo com as respetivas intervencGes de promogdo da esperanca nos
pais, 0 EESIP deve ter em conta os padrdes de resposta encontrados. Mediante a analise
destes padrdes de resposta, perceber se as intervencdes terdo de ser reajustadas para se
obterem melhores resultados e, se assim for, realizar nova formacéo aos seus pares como
¢ demonstrado na figura 3. Deste modo, os EESIP estdo em constante evolucdo e
melhoria, procurando obter resultados positivos para ambas as partes e estabelecer uma
parceria de cuidados com os pais, que estando mais motivados e seguros para o futuro,
facilitardo o trabalho do EESIP.
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Figura 3. Esquema de proposta de Intervencdo

Analisando os significados de Esperanca que se conseguiram identificar nesta RIL
podemos perceber que, na generalidade, a maioria dos pais atribuem significados
positivos e motivadores a Esperanca, que se tornam como ferramenta de sobrevivéncia,
0s ajudam na tomada de decisdo e a sentirem-se fortes e empoderados para cuidar dos
seus filhos. Ao perceberem estes significados, os EESIP aprender&o a lidar melhor com
a Esperanca, pondo-se no lugar do outro e dando-lhe a devida importéncia, alterando a
sua forma de estar e atuar perante a Esperanca dos pais, desenvolvendo intervencdes com
vista a melhorar os significados ou crencgas —adequando ao facto de serem dificultadores
ou facilitadores do processo de transicdo com esperanga.

Na proposta de formagcé&o a realizar nos servicos, sugere-se abordar as intervencoes
de Enfermagem promotoras de Esperanca, que vao incidir no contornar ou ultrapassar as
barreiras encontradas pelos pais a Esperanca e/ou ir de encontro aos facilitadores
existentes, potenciando-os. Das intervencdes que resultaram da andlise dos artigos, foram
agrupas em trés areas onde a formacdo deve incidir: a Comunicacdo, o Apoio e as
Intervengdes psicossociais.

A comunicagdo surge como um pilar fundamental de intervencdo, tanto por
manter os pais informados, que para eles € primordial, como por permitir uma maior
proximidade entre o EESIP e os pais. E necessario ter especial atencio a linguagem, para
que esta seja simples e adaptada a cada contexto familiar. As estratégias utilizadas na

transmisséo da informacao podem amenizar sentimentos negativos e receios, assim como,
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a interacdo que a comunicacdo proporciona pode levar a melhores resultados de adeséo e
satisfagdo por parte dos pais, que, por sua vez, levam a melhorias dos resultados de saude.
Uma boa comunicagdo permite também educar e preparar adequadamente os pais para 0s
cuidados necessarios e reconhecer as suas habilidades, incentivando a sua autonomia e
eficacia como cuidadores, que foram também aspetos referidos pelos pais como
facilitadores para a manutencdo de Esperanca.

Facilitar apoio aos pais em diversas areas, € de igual forma essencial para a
promocdo da Esperanca. Este apoio pode ser dado diretamente pelo EESIP, quando
percebe essa necessidade no seu contacto diario com 0s pais ou com a crian¢a e tem uma
relacdo terapéutica que Ihe permite fazé-lo, ou de uma forma indireta, facilitando o apoio
de outros. A familia e os amigos séo, ha maioria das vezes, um nucleo indispensavel para
apoiar os pais que vivem uma transicdo dificil nas suas vidas, autorizar um maior nimero
de visitas ou facilitar a saida dos pais para receberem este suporte, pode ser uma boa
forma de apoio indireto. Prestar esclarecimentos sobre apoios econémicos, instituicoes
disponiveis, voluntarios que colaborem com os cuidados a criangca ou outros servigos
sociais que possam aliviar a pressdo exercida sobre os pais, sdo também fatores muito
importante que o EESIP deve ter em conta.

No que diz respeito as intervencGes psicossociais, estas podem ser realizadas de
diferentes formas e por isso, durante a formagéo, o EESIP tem de avaliar qual a que se
adequa melhor aos pais envolvidos e de que forma podera conseguir atingir 0s objetivos.
Nos resultados desta RIL identificaram-se as cartas terapéuticas como um instrumento
util de promocédo de esperanca, logo, incentivar o seu uso seria positivo. Estas seriam
escritas pelos EESIP, dirigidas aos pais e utilizariam mensagens realistas, mas
encorajadoras, positivas e esperancosas. Sessdes presenciais em grupos focais, sessdes de
musicoterapia e sessdes de dialogo escrito através da web, foram também algumas das
intervengdes psicossociais encontradas nos mesmos resultados, que poderiam ser
aplicadas, uma vez que, se mostram beneficas para o bem-estar parental e ofereceram um
bom suporte pratico e emocional, facilitando a manutenc¢do da Esperanca.

Em suma, se os EESIP conseguirem pdr em pratica nos seus cuidados diarios as
intervencdes e conhecimentos adquiridos, vao fomentar os aspetos referidos pelos pais
como facilitadores da Esperanca e ao mesmo tempo trabalhar as barreiras de modo a
ultrapassa-las. Para além de valorizar e ter em atengdo as barreiras e facilitadores da

Esperanca, o EESIP deve ter sempre presente os significados que foram atribuidos pelos
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pais & mesma, pois todas estas condicionantes alteram a sua intervencdo que também
poderd incidir nos mesmos, alterando-os.

A criagéo de intervencdes de avaliacdo e de promocao da Esperanca, tendo como
objetivo a sua insercdo na Ontologia de Enfermagem, € outra sugestao que se considerou
pertinente. Durante a realizacdo da presente RIL e ao longo da prética clinica, constatou-
se que € de extrema importancia que o EESIP inclua no plano de cuidados diarios a
avaliacdo e promocdo da Esperanca, mantendo a premissa de que os cuidados de
Enfermagem tém de contemplar a crianca/ familia como um ser holistico, ajudando-os a
desenvolver um planeamento para o futuro quando surge um diagndstico de doenca
cronica.

A Ontologia em Enfermagem e a elaboracéo de um Processo de Enfermagem com
base na mesma, mostra-se de extrema importancia para pratica, € possivel perceber que
utilizando esta metodologia de informac&o se torna mais acessivel a compreensao a todos
os profissionais em diferentes instituicbes. Optou-se pela Ontologia de Enfermagem e
nédo outro tipo de sistema de informacdo, pois esta pode ser encontrada no browser da
Ordem dos Enfermeiros e prevé-se que seja a linguagem do futuro, tendo a sua utilizagédo
vantagens como: a reducdo do tempo dedicado aos registos; a melhoria significativa da
qualidade da informacdo; a capacidade do sistema de apoiar e suportar os EESIP na
tomada de deciséo; a uniformizagdo da informacéo, a producdo de indicadores relativos
ao exercicio profissional e consequentemente, uma melhoria dos cuidados de
Enfermagem prestados (Ordem dos Enfermeiros, 2020).

Em suma, todos os Sistemas de Informagdo em Enfermagem sdo um instrumento
essencial para o apoio na tomada de decisdo, sendo que promovem a continuidade,
acessibilidade e qualidade da informacéo sobre os cuidados prestados, logo, seria muito
positivo e benéfico inserir na ontologia de Enfermagem intervencdes relacionadas com a
avaliacdo e promoc¢do da Esperanca, tanto para os pais como para as criangas com
necessidades especiais.

Na avaliacdo do processo psicoldgico e no &mbito das Emoces, sugere-se inserir
a Esperanca como foco e a partir dai surgirem os dados que permitirdo avalia-la, tanto
para o Individuo, que neste caso especifico seria a crianga com necessidades especiais,
como para a Mae/ Pai, Cuidador e Familia. Como se referiu anteriormente, a subjetividade
da esperanca, implica uma maior dificuldade na sua avaliacéo, pelo que o uso da escala

Herth Hope Index, seria uma boa forma de a realizar de forma objetiva e facilitada.
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Para além da utilizacdo da escala referida, propde-se avaliar a Esperanca através

dos seguintes dados:

- Avaliar os Significados da Esperanga;

- Avaliar as Crencas atribuidas a Esperanca;

- Avaliar quais as Barreiras a manutencao da esperanca;
- Avaliar os Facilitadores & manutencgéo da esperanga.

Posteriormente, conforme a avalia¢do, seriam criados os seguintes diagndsticos:
- Potencial para melhorar conhecimentos sobre a Esperanca;

- Potencial para melhorar conhecimentos sobre as estratégias promotoras de Esperanca;
- Potencial para melhorar significados atribuidos a Esperanca;

- Potencial para melhorar as crencas atribuidas a Esperanca;

- Potencial para melhorar capacidades de desenvolver a Esperanca;

- Potencial para melhorar capacidades de manter a Esperanca.

Perante estes diagndsticos, seriam evidenciadas intervencdes promotoras que
podem ser utilizadas em funcdo do objetivo a que nos propusemos. Algumas delas seriam:
- Ajudar a lidar com as situacdes por etapas (conhecimentos e capacidades);

- Encorajar a concentrar nos progressos e nao nas dificuldades;

- Identificar estratégias de coping anteriores eficazes em situagGes problemaéticas;

- Auxiliar a identificar modifica¢fes necessarias no modo de vida;

- Determinar se tem crencas religiosas ou outras (espiritualidade) que possam servir de
suporte;

- Identificar formas de fortalecer e formar novas relagdes com outros ao encaminhar para
associacOes ou grupos de apoio;

- Utilizar cartas terapéuticas;

- Promover diferentes sessdes de apoio em grupos focais.

Contemplar na Ontologia estas e outras intervencOes que poderdo vir a ser
desenvolvidas, relacionadas com Esperanga, ira permitir, ndo so, relembrar ao Enfermeiro
0 que pode e deve fazer na sua préatica diaria, como facilitar o seu registo para que nédo

hajam discrepancias entre o que € realizado e o que é registado.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Com a elaboracéo deste relatorio pretende-se demonstrar o percurso desenvolvido
ao longo de todo o Mestrado em Saude Infantil e Pediatrica, fazendo uma analise critico-
reflexiva sobre as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas. Permite ainda,
uma autoavaliagéo, evidenciando a forma como se pode crescer enquanto profissional de
salde nos diferentes contextos, adquirindo capacidades para fundamentar as intervencgdes
com base na evidéncia. Com a evolucdo do conhecimento, € possivel aprimorar as
competéncias e potenciar os cuidados de Enfermagem prestados a crianga e familia,
implementando intervengdes com uma perspetiva holistica e centrada na familia,
promovendo a parentalidade, com cuidados personalizados e humanizados.

Os pais de criangas com necessidades especiais, necessitam de desenvolver a
mecanismos de adaptacdo para suportar e viver com essa condicdo, que muitas vezes
implica periodos de hospitalizacdo prolongada, sofrendo mudancas nas suas rotinas e
dindmicas familiares. Estas alteragdes provocam um aumento do stress, angustia e
desanimo e obrigam a uma maior atencdo e disponibilidade por parte do EESIP, que
deverd utilizar estratégias promotoras de Esperanca que 0s ajudem a vivenciar esta
transicao.

Assim, torna-se crucial que os EESIP reconhecam a importancia do seu papel e
aperfeicoem os seus conhecimentos e habilidades, perante esta realidade e por se sentir a
necessidade de investigacdo sobre a tematica, a Promocao da Esperanca surgiu como tema
de interesse para a realizacdo desta RIL, com vista a ampliar a evidéncia das intervencgoes.

Com a realizagdo deste estudo, constatou-se que promover um bom nivel de
Esperanca aos pais de criancas com necessidades especiais, tem um efeito muito positivo,
apoia o processo de adaptacdo a doenca e as suas novas limitacoes, fortalece os pais para
a tomada de decisdo e capacita-os na prestacéo de cuidados aos filhos.

Foi realizada uma abordagem da Esperanca com base na Teoria das TransicGes de
Afaf Meleis (Meleis, 2015), podendo afirmar-se que os pais de criangas com necessidades
especiais, estdo perante um periodo de transicdo complexo, ocorrendo uma transigdo mais
facilitada quando a Esperanca é promovida.

Terminado este percurso, € possivel tecer também algumas consideracdes
relativas a necessidade de estudos futuros, assim como realizar uma proposta de
intervencgdo. Espera-se que a investigacao sobre a importancia da Esperanca neste grupo

vulneravel, seja explorada, assim como as intervencfes promotoras da mesma, que
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suportam o desenvolvimento da qualidade dos cuidados de um EESIP. Ao explorar a
Esperanca e os seus beneficios nos pais, percebeu-se que muitas das vezes surgiam por
consequéncia, melhorias no estado clinico da crian¢a, o0 que também podera ser uma area
de interesse para investigacdo. Constatou-se que existem lacunas e ainda muito para
investigar sobre a tematica, pois, da pesquisa realizada, os estudos encontrados eram
estudos primarios e apenas uma metassintese realizada em 2017, em que os resultados
tinham por base vinte e trés estudos qualitativos. Percebeu-se também, que, para além da
necessidade de estudos relativos a Promocdao da esperanca nos Pais, deviam ser realizados
estudos experimentais com as proprias criangas, distinguindo as intervencdes a realizar
em funcdo das idades.

Relativamente & proposta de intervencdo, sugeriu-se que o EESIP realizasse
formacdo aos seus pares, redefinindo os conceitos e estigmas sobre a Esperanca, que
permitam a adocdo de novos comportamentos e atitudes que fomentem estratégias
promotoras da mesma. Aconselha-se desenvolver um plano de agdo que facilite aos pais
ultrapassar as barreiras sentidas e potenciar os facilitadores, podendo também melhorar
os significados e crencas atribuidos a Esperanca.

Outra sugestdo que se considerou pertinente, foi a criacdo de intervencdes de
avaliacdo e de promocdo da Esperanca, tendo como objetivo a sua inser¢cdo na Ontologia
de Enfermagem. E de extrema importincia que o EESIP inclua no plano de cuidados
diarios a avaliacdo e promocao da mesma, para além de fazer os registos correspondentes
a estas intervencdes, que vao possibilitar uma préatica profissional futura mais competente
e diferenciada.

Concluindo, é necessario que o EESIP adquira capacidades de reflexdo e
autoandlise diaria do seu trabalho, sendo capaz de fundamentar as suas intervences com
base na evidéncia cientifica, permitindo evoluir nos seus conhecimentos, aprimorar as
suas competéncias e melhorar os cuidados de Enfermagem que presta a crianca e a sua

familia.
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APENDICES



APENDICE 1 - FORMACAOQ: SUPORTE BASICO DE VIDA PEDIATRICO E
RESPETIVO FOLHETO INFORMATIVO



Suporte
Basico de
Vida

Pediatrico
(SBVP)

UCC Vallis Longus — Enfermeira Ana Salomé Amaral, Mestranda em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica da Escola Superior de Salde de Santa Maria

Objetivos:

S,Uporte - Instruir os pais/ cuidadores a terem
Basico de conhecimentos para intervir em caso de
Vida Paragem Respiratoria

g - Ensinar manobras de desobstrucao da
FEBIENlee  ViaAdrea

(SBVP)




- E 0 organismo do Ministério da Saude que garante as
vitimas de acidente ou de doenca subita, a pronta e
correta prestacdo de cuidados de saude.

Instituto - O contacto é 0 112 - Ndmero Europeu de Emergéncia.

Nacional de C

E,mergénCia O atendimento das chamadas Q
Medica (l \ EM) cabe & PSP, nas centrais de

emergéncia e depois sdo
encaminhadas para os Centros
de Orientacédo de Doentes
Urgentes (CODU) do INEM.

Cada minuto conta!

Suporte Chamar ajuda e iniciar suporte de vida
Basico de imediato ajuda a salvar vidas!!!

\VAToF:!

Pediatrico
(SBVP)




Cadeila de

Sobrevivéncia
Pediatrica

Cadeia de

Sobrevivéncia
Pediatrica

7

B

""" Conjunto de procedimentos que permitem
salvar vitimas de PCR e sucedem-se de forma
encadeada, em que cada elo articula o
procedimento anterior com o seguinte,
influenciando a sobrevivéncia.

§
i
£

- 1. Reconhecimento precoce da gravidade da
situacéo e pedido de ajuda para prevenir PCR

- 2. Suporte Basico de Vida para oxigenar
- 3. Ligar 112 para pedir ajuda de Profissionais

-4, Suporte avancado de Vida (pelos
profissionais)



Q

- Raramente tem origem cardiaca! w
Qual a principal

causa de SCIEEIN - Geralmente é secundaria a faléncia de
OEielleliespllElelll  Oxigénio (Hipdxia) que pode ter

a (PCR) nas diferentes origens sendo das mais
Criangas? frequentes a Obstrucdo da Via Aérea.

Inconsciente
- Permeabilizar VA
Tosse ineficaz - 5 InsuflagBes

Obstrucéo da Via Aérea

Suporte Basico
de Vida
Pediatrico

- Iniciar SBV

Consciente
- 5 Pancadas nas costas
- 5 Compressoes

Avaliar (Lactente — térax;
gravidade crianga>12 - abdomen)

- Encorajar a tosse

- Vigiar agravamento/
. tosse ineficaz ou até
Tosse eficaz resolugo da
obstrucédo

[\. 2




Socorro imediato:

- Seacriangca esta consCien(c s  €NCOrajar a tosse

+ Vigiar a situacédo

Se a crianga nao consegue tossir/nao respira

» Né&o tente remover o corpo estranho da boca da crianca
« Aplicar até 5 pancadas nas costas (na linha entre as omoplatas)

* Vigiar se a situagdo se resolveu




Se a crianca nao consegue tossir/nao respira

Se a obstrugdo ndo foi resolvida com a aplicacdo das
pancadas nas costas:

* Realizar 5 compressoes * Realizar 5 compressoes
toracicas (nas criancas abdominais (Manobra de
até 1 ano de idade) Heimlich) em criancas

com mais de 1 ano

Como realizar Manobra de Heimlich?

* Colocar-se atrés da crianga;
+ Colocar os bragos a volta da crianga ao nivel da cintura;

* Fechar uma das méos, em punho, e colocar a mdo com o polegar
encostado ao abddémen da crianga, um pouco acima do umbigo e bem
afastada da ponta do esterno;

+ Com a outra mao agarrar o punho da méo colocada anteriormente e,
puxar com um movimento rapido e vigoroso para dentro e para cima
na nossa dire¢ao;

* Repetir as compressdes abdominais até 5 vezes, vigiando sempre se
ocorre ou ndo a resolucdo da obstrucéo e o estado de consciéncia da
crianca.




Crianca Inconsciente/Obstrucao total da
Via Aérea

0 qu@

Sinais e Sintomas:

o fazer
» A crianga nao respira
+ A crianga ndo tosse I
» Acrianca néo fala va

* Face e extremidades cianosadas (azuladas)

* Inconsciente

€
- » Aproximagcéo segura/ Verificar resposta
Suporte Basico « Gritar por ajuda
de Vida -
Pediatrico -
« Verificar Via Aérea/ Respiracdo
* 5 Insuflagdes Iniciais
J

* 15 Compressodes/ 2 Insuflacbes durante 1
minuto

« Chamar 112 e retomar SBV




Suporte Basico Verificar a Via Aérea

de .\,/IC_Ia + Olhar para a boca e procurar objetos visiveis ou secrecoes;
Pediatrico * Colocar a vitima de costas. Coloque uma mao na testa e
incline a cabeca para trés;
* Levante o0 queixo usando os dois dedos da outra mao
colocados debaixo do queixo;

- Estas duas ag0es
combinadas permitem
permeabilizar a via aérea.

C

e

Suporte Bésico Verificar a Via Aérea
de Vida * Nas criangas com idade inferior a 1 ano, ndo estender
PEdiétl’iCO demasiado a cabeca que deve ficar em posi¢ao neutra;

» Se necessario colocar um pequeno lencol debaixo dos
ombros para alinhar a cabega.

Nao pressionar
tecidos moles
abaixo do
queixo!




N

Verificar ReSpi ragéo (Durante 10 segundos)

Suporte Basico
de Vida )
Pediatrico

Ver os movimentos do peito
Ouvir os sons respiratdrios que saem da boca e do nariz
Sentir a respiracéo na face

Suporte Basico [

de Vida * Colocar em Posicéo Lateral de Seguranca (PLS)
Pediatrico

* Vigiar arespiragao
¢ Chamar assisténcia




Se nao respira:

e * Faca 5 insuflagdes
Suporte Basico v ’

de Vida = Inicie Suporte Bésico de Vida (durante 1 minuto) \  /_

Pediatrico » 15 compressdes/ 2 Insuflacbes - \

» Ligue para 0 112 (ou peca a alguém préximo de si para
ligar)

* Retome o Suporte Bésico de Vida até chegar ajuda
especializada

Como Realizar as Insuflacdes

Suporte Basico
de Vida Criangas mais pequenas (até 1 ano)

Pediatrico

=Os labios do reanimador cobrem a boca e o nariz




Suporte Basico
de Vida
Pediatrico

Suporte Basico
de Vida
Pediatrico

2

S

B

Como Realizar as Insuflacdes

Criancas maiores

=Insuflacdo boca a boca

Como Realizar as Compressdes Toracicas

Criangas com menos de 1 ano:
Comprima a metade inferior do esterno com as
pontas de dois dedos, pelo menos 1/3 da
profundidade do térax do lactente (cerca de 4

cm).




Suporte Basico
de Vida
Pediatrico

Criangas com mais de 1 ano até 8 anos de idade:

Coloque a base de uma méo sobre a metade inferior do

esterno. Levante os dedos para garantir que nao aplica |-
presséo nas costelas da crianga. Posicione-se
verticalmente acima do térax da vitima e, com o brago )
estendido, comprima o esterno deprimindo-o pelo .,

menos 1/3 da profundidade do torax (cerca de 5 cm)

C

e

_ Como Realizar as Compressoes Toracicas
Suporte Basico

de V|da Criancgas maiores — usa-se a técnica do adulto

TAtri Coloque as duas maos entrelacadas sobre a metade
PEd latrico inferior do esterno.

Levante os dedos para garantir que ndo aplica presséo
nas costelas da crianga.

Posicione-se verticalmente acima do torax da vitima e
com o braco estendido, comprima o esterno
deprimindo-o pelo menos 1/3 da profundidade do térax
(cerca de 5 cm).

.t ;n

&




N

ST CYEN WOl Quando parar?
de Vida
Pediatrico

* Quando chegar a ajuda de profissionais diferenciados.

+ Quando estiver fisicamente exausto.

+ Quando a crianga comegar a respirar normalmente.

Q

Bibliografia

* European Ressuscitation Council. 2015. Recomendagdes
2015 para a Reanimacéo do European Ressuscitation
Council.

- Manual de Suporte Bésico de Vida Pediatrico - INEM-
versdo 3.0 - 12 Edicéo 2017
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SUPORTE
BASICO DE
VIDA A
RECEM
NASCIDOS




INSUFLACOES
Criangas mais pequenas (até
1 ano)

e Os labios do reanimador
cobrem a boca e o nariz

COMPRESSOES TORACICAS
Criang¢as mais pequenas (até
1 ano)
e Comprima a metade
inferior do esterno com as
pontas de dois dedos,

pelos menos 1/3 da
profundidade do torax do
lactente (cerca de 4cm)




APENDICE 2 - FORMACAO SOBRE A ASMA E RESPETIVO FOLHETO
INFORMATIVO



ASMA

Enf. Ana Salomé Amaral,
Estudante Mestrado Saude
Infantil e Pediatrica

Orientacdo: Enf. Albertina Costa

Doenga crénica + Inflamagao das vias Sintomas
comum aéreas respiratorios

Pode também
Muito frequente na |l chamar-se de Asma
infancia brénquica ou
bronquite asmatica




Asma infantil

Muitas criangas tém uma evolugao
favoravel com remissao espontanea na
adolescéncia, mas pode surgir novamente
na idade adulta.

Este tipo de asma no adulto é uma asma
predominantemente alérgica

Tipos de Asma




Agentes
especificos
(Alergénios)

Medidas

Acaros do p6 doméstico

Lavagem roupa de cama a 2552 semanalmente; aspirar colchdo
semanalmente (filtros HEPA); retirar peluches; congelar os peluches
24h lavar a 2552 semanalmente; cobertura anti dcaros almofada e
colch3o; édredon sintético; desumidificador

Animais de pelos/penas

Evicgdo / remogdo de casa ou escolas; limpeza regular e frequente da
casa (carpetes/superficies acolchoadas)

Baratas

Limpeza e controlo de pragas

Fungos

Limpeza de superficies com solugdo de lixivia; desumidificador;
reparagdo de fugas e isolamento da casa; remogdo de carpetes e
plantas ornamentais

ALLERGY

5D

Asma - Sintomas

5D

Dificuldade Falta Respiragdo
de respirar de ar curta e rapida Falta de
Sibilancia Tosse
i N ﬂ o
. e =
= - =R o
[ ¢ ™
Tosse Chiado Aperto
noturna na respira¢do  no peito

Aperto
no peito

®



Grau de controlo de sintomas de asma

Nas ultimas 4 semanas o doente
teve:

e Sintomasdiurnos 2
2x/semana? S/N

e Despertares noturnos por
asma?S/N

e Necessidade de medicagdo de
crise > 2x/semana? S/N

e Limitagdo de atividade por
asma? S/N

Controlado

Nenhum
item

Parcialmente
Controlado

1-2
items

Nao
Controlado

3-4
items

z Acovday 3 noite
4" 2 devido 305 sinfomas

Tosse ¥

Apertono peito
Chiado

Asma

Gravidade/Complicacoes

A classificacdo da gravidade da asma tem como base:

* afrequéncia e a gravidade dos sintomas

* afuncdo pulmonar antes de iniciar tratamento

* o nivel de tratamento necessdrio para controlar a doenca

Normal Asma



Causas que
desencadeiam
as crises

DESENCADEANTES DA CRISE DE ASMA QEiQtY
TBACO

Infegdes viricas
(constipagoes)

Exercicio fisico

Exposigdo a

: Mudangas no clima
alérgenos

Substancias
PERFUMES : B irritantes (fumo,

F ODORES INFECGOES RESPIRATORIAS MUDANGAS CLIMATICAS poluicio ou cheiros
fortes)

Asma — Crise ou
“ataques de asma”

= Os “ataques” ou “crises” de asma sao
caracterizados por alguns sintomas como:

v/ aumento progressivo de dispneia (“falta de ar”)
v tosse
v sibilos

Normal = Asma Ataquede
il = Podem ocorrer de forma lenta (durante horas ou dias) ou

rapida e ai requerem tratamento imediato.

= O doente deve fazer o estipulado no plano de agdo prescrito
pelo médico — aqui deve constar o n2 de inalagdes de SOS e os
sinais de alerta.




Viarios

i

)

tipos de inaladores Asma - Tratamento

= O tratamento da asma é feito com base no controlo de sintomas,
necessidade de tratamento com broncodilatadores em SOS e na melhoria
da fungdo respiratdria.

= O plano de agdo é feito pelo médico que faz o ajuste entre os inaladores
(bombas) e a terapéutica.

= E essencial um bom ensino no manuseamento dos
inaladores para que os medicamentos sejam eficazes.

O doente nao deve em caso algum
automedicar-se!

@®

Asma - Prevencao

= Mantenha o ambiente da sua casa sempre limpo e arejac'~* _ =

= Evite choque térmicos, como tomar um banho quente e .

para o frio; r ‘

= Adote uma alimentagdo equilibrada composta por carne.
verduras, legumes e frutas; ’ (%) ‘(’
= Beba muita agua; : as
= Pratique atividade fisica, sempre precedida de avaliagdo
médica; . 4 .,\’

f—]
= Se tiver animais de estimagdo, aumente os \—/ - ;

cuidados de higiene para evitar alergia a pélos;



Asma e fatores psicologicos

A asma é uma doenca psicossomatica, ou seja, pode ser causada
também por fatores psicologicos como ansiedade e stress!

O organismo de um asmatico reage a
conflito emocional como se de um ale
se tratasse.

Padroes comportamentais de
Auto-cuidado

Percecao do
grau da asma/ Personalidade/
Ser doenca Temperamento
cronica

Conhecimento
da doenca/
Inteligéncia

Percecao
subjetiva dos
sintomas

Atitude face a
doenca




Consequéncias Psicossociais

Desiquilibrio

emocional Ansiedade Depressao

Vida familiar Queixas
alterada somaticas

Rotina
escolar
alterada

L__| Alteracao do Défices
auto- percetivos e
conceito de atencao

Privacao de
exercicio

Estratégias de Intervencio
Psicologica (Coping)

v Técnicas de relaxamento;

v Métodos operantes (modificar, iniciar ou eliminar

comportamentos que potenciam ou ajudam em crise);

v Técnicas cognitivo-comportamentais (dar conhecimento para
a controlar o stress);

v Terapias familiares (intervir também na familia para esta sabe

ajudar).



Referéncias bibliograficas

= Pinto, J. R., & Silva, I. C. (2014). Manual para a abordagem de sibilancia e asma em idade
pediatrica. Lisboa: Direcdo Geral da Saude.

= Lima, L. (2005). A crianca com asma: estudo de perfis de adaptacédo psicoldgica e de algumas
variaveis preditivas.

= Furtado, B. F. C. UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA INSTITUTO DE CIENQIAS~DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PROCESSOS INTERATIVOS DOS ORGAOS E
SISTEMAS.

®

?E GADO!!

\Q/‘”\i
B
! 7

—



PREVENCAO

Mantenha o ambiente da sua
casa sempre limpo e arejado;

Evite choques térmicos, como
tomar um banho quente e sair
para o frio;

Adote uma alimentacao
equilibrada composta por
carnes magras, verduras,
legumes e frutas;

Beba muita agua;

Pratique atividade fisica,
sempre precedida de avaliacao
médica;

Se tiver animais de estimacao,
aumente os cuidados de higiene
para evitar alergia a pelos;

A
LA
#5%E

INALADORES

Elaborado por:

Enf. Ana Salomé Amaral, Estudante
Mestrado Saude Infantil e Pediatrica
Orientacao:

Enf. Albertina Costa
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O QUE E A ASMA? CRISE OU "ATAQUES DE CAUSAS DAS CRISES
e Doenca crénica mais ASMA" ¢ Infecoes viricas

comum (constipacoes)
¢ Inflamacao das vias e Exercicio fisico
aéreas e Exposicao a alérgenos

e Sintomas respiratorios
e Muito frequente na

e Mudancas no clima
¢ Risos

infancia e Substancias irritantes
(fumo, poluicao ou
plano de acao cheiros fortes)
n° de
SINTOMAS inalacoes SOS sinais de TRATAME!\ITO
alerta. e Controlo de sintomas
e Usode
g g broncodilatadores em
SOS
e Melhoria da funcao
Gliidede  Gite Rt respiratéria.
O DOENTE NAO DEVE EM
CASO ALGUM
AUTOMEDICAR-SE!
Tosse Chiado Aperto

noturna na respiragdo  no peito




APENDICE 3 — POSTER: CUIDADOS DE ENFERMAGEM A
ADOLESCENTE COM SARCOMA DE EWING TORACICO E FAMILIA



CUIDADOS DE ENFERMAGEM A ADOLESCENTE COM

SARCOMA DE EWING TORACICO E FAMILIA

Ana Salomé Amaral*?; Filipa Alves!; Goreti Marques?; Rita Fernandes?; Sofia Silva®

1 Escola Superior Saude Santa Maria; 2 Centro Hospitalar e Universitario Sao Joao

72 Recunido Cientifica
Nnternacional ae
Nnfermagem Pediatrica

CENTRO HOSPITALAR UNIVERSITARIO DE SAO JOAO

Introdugéo: Os tumores de Ewing, entre os quais o Sarcoma de Ewing Toracico, sao

extremamente agressivos em criancas e adolescentes. Atualmente, o prognodstico desta patologia tem vindo a
melhorar dadas as possibilidades diagnosticas e terapéuticas disponiveis, mas com menor sobrevida e
comorbilidades se detetado antes dos 15 anos. A escolha deste caso clinico recaiu sobre uma adolescente com
diagnostico de Sarcoma de Ewing Toracico, por ser um diagnostico inaugural e tornar-se enriquecedor
trabalhar um caso complexo num periodo turbulento como a adolescéncia.

SAO JOAO

ObjEtiVO: Identificar os principais
focos de uma enfermagem especializada,
determinando as principais areas de
atencao e/ou diagnosticos de
enfermagem, as respetivas intervencoes e
avaliacao da efetividade das mesmas.

Metodologia: Estudo de caso, com a caracterizacao da adolescente e sua familia através de colheita de dados, o exame fisico e a historia clinica. A partir

da avaliacao inicial foram analisados os dados e identificados os focos e/ou diagndsticos bem como as intervencoes de enfermagem e selecionado o
diagnostico relevante e respetivas intervencoes pelo espaco disponibilizado no eposter e pelo tempo de apresentacao.

: Adolescente de 17 anos, internada num servico de Hemato-Oncologia pediatrica com o diagnostico inaugural de Sarcoma de Ewing Toracico.

Referia dor toracica ha mais de 6 meses e recentemente dispneia para esforcos e cansaco facil; encontrava-se bem-disposta, comunicativa e colaborante, mas
gue com o passar dos dias foi mostrando sinais de tristeza, ansiedade e preocupacao com a familia e a autoimagem. A mae e Ana foram confinadas a um
quarto durante 20 dias por testarem positivas para infecao Sars Cov2, com comunicacao com pai e 2 irmas (2 e 12 anos), por videochamada.

1950 1953
Joaguim Maria
Gongalves Siva

Manuel
Ferera

1962 Mae

Relacao hostl
Relacao dependéncic
Relacao normal
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Resultados

Focos Mae
da
Adolescente

Focos

Adolescente

Percecdo sensorial

Sistema respiratorio

Conservacao da
energia

Capacidades...

Significados
atribuidos a doenca

O | .
Albertna O 5. : ’ O/
Soares Pai $ 4 ;
” e .

Relacao confiituosa
Relacao amor
Relacao distante

Conhecimentos...

nga cardiaca

Atraveés das
respostas a
estas areas de
atencao
formularam-se
os diagnosticos
e intervencoes
de
enfermagem
adequados a
adolescente e

vida.

Diagnoéstico: Potencial para Promover

Esperanca

e Ajudar a lidar com as situacoes por etapas (conhecimentos
e capacidades) e encorajar a concentrar nos progressos e
nao nas dificuldades

e |dentificar estratégias de coping anteriores eficazes em
situacoes problematicas.

e Auxiliar a identificar modificacdes necessarias ao modo de

e Determinar suporte social que possa servir de apoio

e Determinar se tem
(espiritualidade) que possam servir de suporte.

e |dentificar formas de fortalecer relacdes e formar novas
relacdes com outros ao encaminhar para Associacoes e

crencas religiosas ou outras

e Ajudar na utilizacao de um diario de conquistas — com
fotos, conquistas, sensacdoes de aprendizagem e aspetos
positivos das experiéncias e relacoes entre as duas (mae e

familia numa
Autoconceito Ansiedade pratica de
Enfermagem
Especializada
€m . Saude Grupos de Apoio.
Infantil e
AMLEELS Esperanca Pediatrica, que
se destaca o
seguinte: filha)
Conhecimentos sobre
estratégias para lidar
Esperanca com alteracdes de

comportamento das
outras filhas

Conclusoes: Apresentado um caso de uma adolescente com diagnostico de Sarcoma de Ewing toracico e familia,

ainda em fase de adaptacao a esta nova condicao. Este estudo de caso demonstrou como é possivel implementar de uma
forma ordenada e sistematica, intervencdes capazes de produzir resultados em saude contribuindo para a melhoria dos
doentes e familia, mesmo em contextos tao especificos quanto o desta situacao, nomeadamente na promocao da

esperanca.
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Ell

Referéncia

(Qiuetal.,2017)
(Barrera et al.,
2013)

(Bally, 2011)

Titulo

The tenacity and tenuousness
of hope: parental experiences
of hope when their child has a
poor cancer prognosis.

Viewing the art and the science
of pediatric nursing through the
lens of paradigms: The impact
on hope for the future.

Objetivos

Explorar a esperanca dos
pais, quando uma crianca
esta a ser tratada por uma
doenca maligna resistente
ao tratamento; ldentificar
facilitadores e barreiras
para manter a esperanca
nesse contexto.

Examinar os pontos fortes

e as limitacbes dos
paradigmas de pesquisa
comuns usados no estudo
da esperanca de pais que
tém filhos

com uma

Metodologia com
amostra

Teoria fundamentada com
entrevistas. Amostra:
propositada e orientada
(pais de pacientes
pediatricos com cancro do
Programa de
Hematologia/Oncologia

de um grande hospital
infantil 3 meses apds o

diagnéstico).

Pesquisa bibliografica
realizada usando Medline,
indice Cumulativo para
Enfermagem e Literatura
de Saude Aliada, Web of

Science E PsychINFO.

Resultados/Concluséao

“- Ap6s este estudo surgiu um modelo conceitual de
esperanca, onde a esperanca oscilava entre ser tenaz e robusta
e ténue e indescritivel. Os resultados parecem sugerir que 0s
profissionais de salde precisam considerar as subtilezas da
oscilagdo da esperanca dos pais e como podem melhor ajudé-
los a manter alguma esperanca e manter o equilibrio
psicossocial. Uma boa comunicagdo com o0s pais € uma
componente chave para melhorar a qualidade de vida das
criangas moribundas.

- Compreender a esperanca dos pais pode ajudar 0s
profissionais de salde a evitar sobrecarregar os pais com
muitas informagdes de uma so vez. Os profissionais de saide
também podem garantir que o apoio social da familia, da
comunidade e do centro médico esteja disponivel para os pais
e que as suas necessidades fisicas e emocionais sejam
atendidas para garantir que eles mantenham a esperanca de
cuidar melhor do seu filho com cancro.”

“- Resultados de pesquisa sobre esperanca parental extraidos
de apenas um paradigma, apresentam limitagdes para o
desenvolvimento do conhecimento relacionado. Para ter em
conta as contribuicbes de cada paradigma e permitir uma
compreensdo multidimensional da esperanga parental, é
necessaria uma abordagem multiparadigmatica.
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(Larsen et al.,
2017) (Bally et
al., 2014)

Keeping Hope Possible.

variedade de doencas;
Orientar pesquisas futuras
e desenvolver cuidados de
enfermagem pediéatricos
eficazes e centrados na
familia.

Conhecer a experiéncia
da esperanca para pais
que cuidam dos seus
filhos em tratamento de
cancro.

Teoria fundamentada
qualitativa, construtivista.
Amostragem tedrica
intencional, 16  pais
participaram no estudo
que estavam em
tratamento ativo para
diferentes cancros infantis
(33 entrevistas abertas
face a face foram
conduzidas e 14 diarios de

pais foram recolhidos).

- Os pesquisadores sugeriram que 0s pais de criangas com
doencas limitantes a vida e doencas que ameacam a vida
experimentaram angustia, stress, ansiedade e enfrentamento
alterado, que afetaram a sua salde geral e habilidades de
cuidado. Esses pais enfrentaram imensas dificuldades, mas
do seu dilema surgiu a esperanca que para eles foi um recurso
Gtil e uma ferramenta de sobrevivéncia.

- Os enfermeiros pediatricos tém a obrigacdo de prestar
cuidados de enfermagem holisticos e abrangentes centrados
na familia.”

“- Os pais passaram por inimeras transicoes relacionadas ao
tratamento do cancro que causaram sentimentos de incerteza,
ansiedade, stress e perda de controlo. A esperanca foi
identificada como vital para os pais.

- A esperanca foi descrita pelos pais como um processo
ciclico, essencial, poderoso, deliberado, sustentador da vida,
dindmico e ancorado no tempo, calmante e fortalecedor, que
forneceu orientacdo interior através da experiéncia
desafiadora de se preparar para o pior e esperar 0 melhor.

- A principal preocupacdo dos pais era “temer a perda de
esperanga”, que foi amenizada pelo processo social basico de
“manter a esperanga possivel” por meio da aceitagdo da
realidade, do estabelecimento de controle, da reestruturagédo
da esperanca e do pensamento positivo intencional.

- Os enfermeiros podem apoiar a capacidade dos pais de

manter a esperanca possivel e assim, otimizar o seu bem-
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(Rafferty et al.,

When Facing Hopeful and

2020)(Postier et Hopeless Experiences: Using

al., 2018)

Snyder's Hope Theory to
Understand Parents' Caregiving
Experiences for Their

Medically Complex Child.

Compreender 0S
comportamentos sociais e
comunicativos que
influenciam o sentimento

de esperanca dos pais.

Andlise de contedo
direcionada das
entrevistas dos  pais.

Amostra: 35 pais que 0s
filhos
tratamento continuo para

tivessem em

uma doenca  cronica

complexa com
diagnéstico no minimo ha

6 meses.

estar, compreendendo, avaliando e apoiando a esperanca dos
pais.

- Os fatores que influenciam a esperanca parental sdo a
avaliacdo da saude do filho; adquirir conhecimento/ estar
informado; conectar-se com os outros (amigos, familia e
profissionais de saude); estar no circuito dos cuidados e
reafirmar a fé.”

“- H& muito a aprender sobre a gestéo das condi¢des cronicas
complexas dos filhos pelos pais e como estes falam da
esperanga enquanto cuidadores parentais. Este estudo
fornece uma maior compreensdo sobre como 0s pais
manifestaram social e discursivamente 0s conceitos centrais
da teoria da esperanga como meio de a sustentar. Constatou-
se também que o apoio informativo e emocional de outras
pessoas era vital para o pensamento esperancoso dos pais.

- A esperanca é um processo deliberado, sustentador da vida,
dindmico e ciclico que é vital para ajudar os pais a lidar com
os fatores de stress cumulativos de gerenciar as condi¢es
cronicas complexas de uma crianga.

- Os resultados indicam que as mensagens devem ajudar 0s
pais a identificar solu¢des de cuidado, oferecer palavras

de encorajamento e ajudar os pais a criar metas de vida que
mantenham a qualidade de vida de uma crianca.”
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E27

(Hu et al., 2020)
(Amendolia,
2010)

(Fonseca et al.,
2021)(Campbell-
Yeo et al., 2019)

Hope and parents of the
critically ill newborn: a concept
analysis.

Therapeutic letters: A
qualitative  study exploring
their influence on

the hope of parents of children
receiving pediatric palliative
care in Portugal.

Examinar o conceito de
esperanca em pais de
recém-nascidos
gravemente doentes.

Explorar as experiéncias

de pais de criangas
diagnosticadas com
condigdes cronicas

complexas (CCCS) que

Método de andlise de
conceito. Revisdo de
literatura utilizando o0s
motores de busca
CINAHL, MEDLINE e

PSYCLIT.

Estudo
qualitativo;

descritivo
Amostra
intencional de 10 pais de
criangas internadas com
Condigdes cronicas

complexas.

“- A esperanca foi identificada como um importante conceito
enraizado no cendrio da Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais. Compreender o conceito de esperanca ajudaria a
desenvolver intervencles que poderiam ser utilizadas pela
equipa de saude que trabalha com a populagdo neonatal. As
enfermeiras neonatais tém o potencial de inspirar, capacitar,
aprimorar e fomentar a esperanca. E importante reconhecer o
papel que a esperanca desempenha nas experiéncias
guotidianas das familias. Aumentar a esperanca deve ser uma
prioridade para aqueles que cuidam do recém-nascido
gravemente doente.

incluem dor, sintomas
fadiga,
isolamento social, solidao e desesperanca na equipa de satde.

- As ameacas a esperanga
descontrolados, angustia espiritual, ansiedade,
O objetivo dos profissionais de saide é limitar ou minimizar
as ameacas a esperancga e promover estratégias inspiradoras
de esperanca.

- Consequéncias/ motivagGes para a esperanga — capacidade
de enfrentar; certeza; melhoria da saide; melhor qualidade de
vida e paz; nova perspetiva; forca e empoderamento.”

“- O estudo resultou em trés grandes temas: Confiangca no
Futuro; Fortalecer a Esperanca; Momentos de Esperanca. Os
resultados apontam como influéncia positiva as cartas
terapéuticas, incluindo suportar a esperanca dos pais,
reconhecer as suas habilidades e fomentar a autoeficécia
durante a hospitalizagdo. Os resultados apontam para a
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(Johnston et al.,

2012)
2014)

(Brien,

Expressions
paediatric
reflection on their meaning.

intensive care:

of hope in

a

receberam cartas

terapéuticas.

Refletir sobre as questbes
que surgem para 0S
profissionais de salde
quando as expressdes de
dos

esperanca pais

parecem colocar em
duvida a sua compreenséao
de um mau diagnoéstico

para o filho.

Modelo reflexdo de Gibbs
(1988);
episodio de cuidado.

explorado um

necessidade de cuidados paliativos de enfermagem de
suporte direcionados para a promocao de esperanca dos pais.
- As cartas terapéuticas sdo reconhecidas como um
instrumento Gtil de promocao de esperanca e foi reconhecida
a importancia dos profissionais de salde utilizarem
mensagens realistas, positivas e esperan¢osas.”

“- O estudo demonstra que declaragdes com esperanga nao
impedem uma compreensdo do diagnéstico, enfermeiros e
outros profissionais de salde podem concentrar-se nas
necessidades do doente e das suas familias e libertarem-se
das restricbes emocionais.

- Quando os pais expressam esperanca perante situacGes
graves, frequentemente os profissionais de salde tendem a
achar que isso pode significar falta de compreensdo do
prognéstico. Para os pais, isso pode ser apenas manter a
lealdade inata como pai para com o seu filho. E importante
gue os enfermeiros reconhecam a esperanca como uma forma
valida de expressar amor e lealdade, apenas facilitando uma
mudanca no seu foco se for necessario, guiando os pais de
uma esperanca de cura para uma esperanga de aproveitar ao
méaximo o tempo restante, facilitando assim as experiéncias
do final de vida.

- A esperanca irrealista poderd roubar as familias a
oportunidade de aproveitar a0 maximo o tempo restante que
tém junto das crian¢as doentes.”
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(Spurr et al.,
2022)
(Reder & Serwint,
2009)

A investigation into hope, self-

efficacy, distress and
uncertainty in parents who
have a child with a life-
threatening or life-
limiting illness.

Until the last breath: exploring

the concept

Examinar as experiéncias
de pais que estdo a cuidar
de uma crianga com uma
doenca que ameaca a vida
ou limita a vida, incluindo
niveis de incerteza,
angustia, esperanca e
autoeficacia para
determinar se hé
variagBes  significativas
em relacéo a
caracteristicas

demograficas.

Investigar o conceito de
esperanca para familias e

Avaliacéo quase

experimental de uma
intervencdo de apoio com
uma amostra intencional
de cuidadores parentais de
uma provincia do oeste

canadense.

Oito grupos focais com
pais enlutados, médicos

“- Muitos pais apresentaram altos scores de esperanca e
autoeficéacia, com niveis mais altos de esperanca entre 0s
pais que podiam ficar em casa com os seus filhos e maior
autoeficacia expressa por pais sem preocupacdes financeiras.
Os niveis aumentados de incerteza e angUstia foram
encontrados entre 0s pais sem outras criangas em casa e
aqueles com preocupacdes financeiras, respetivamente. Esta
andlise  exploratéria  descobriu que muitos pais
experimentaram sofrimento clinicamente significativo junto
com incerteza.

- Os resultados determinaram que cuidar de criancas em casa,
sem ser a crianca doente diminuiu

significativamente a incerteza. Altos niveis de esperanca e
autoeficacia dos pais foram frequentemente identificados,
com

variagdes refletindo diferencas nos papéis sociais e fatores de
stress. Os resultados contribuem para uma maior
compreensdo do valor dos recursos de apoio, incluindo
licenca parental e apoio financeiro.

- Os enfermeiros pediétricos podem considerar a adogéo de
uma abordagem para cuidar de familias com criancas

em tratamento com doencas que ameagam ou limitam a vida,
que deem alta prioridade a promog¢do da esperanca e
autoeficacia, garantindo o acesso a recursos de apoio.”

“- A tensdo entre manter a esperanca e aceitar a realidade do

prognostico pode diminuir ao reconhecer que os pais vém o
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ES80

(Bally et
2021)

al.,

of hope for parents and health
care professionals during a
child's serious illness.

Keeping Hope Possible
Toolkit: The Development and
Evaluation of a Psychosocial
for Parents of
Children
Adolescents with Life Limiting

Intervention

Infants, and

and Life Threatening llInesses.

profissionais de salde

pediatricos durante a

doenca grave da crianga.

Promover 0
desenvolvimento de
estratégias de
enfrentamento

instrumentais e

psicossociais; Avaliar se
o kit
“Keeping Hope Possible
(KHP)”
apropriado e eficaz para

de ferramentas

era  viavel,
promover a esperanca € a
autoeficécia, reduzindo a
incerteza e a angustia.

assistentes, residentes de
pediatria e enfermeiras no
Johns Hopkins Children’s
Center em Baltimore. (39
pessoas).

Desenho cruzado quase
experimental, 59
participantes

aleatoriamente
designados para

entrevistas qualitativas.

seu papel como portadores de esperanca. Profissionais de
salide apoiarem o0s pais em questdes de esperanca, leva a uma
parceria fazendo com que se mantenha uma comunicacao
honesta.

- Tanto os pais como os enfermeiros reconhecem o valor da
esperanca como mecanismo de enfrentamento. A esperanca
muda ao longo da doenca, desde esperanca de cura fisica para
uma esperancga de cumprir um desejo. Os enfermeiros tém o
papel de facilitar uma mudanca no foco da esperanca,
redefinindo-a e comunicando com os pais sobre esperar o
melhor e se preparar para o pior.”

“- Os pais que alcangam um senso de normalidade e controlo
das suas vidas didrias e desenvolvem esperanca estardo mais
bem equipados para suportar as circunstancias desafiadoras
associadas a condicdo dos seus filhos. Ao fazer isso, eles
podem fornecer uma presenca constante ao seu filho e apoiar
0 desenvolvimento de estratégias de enfrentamento eficazes
para reprimir medos e ansiedades relacionados ao tratamento
médico. No entanto, alcancar um senso de normalidade e
esperanca enquanto navega em emocdes complicadas e
incertezas do futuro, juntamente com tarefas instrumentais,
pode ser dificil. Assim, é imperativo desenvolver e
disponibilizar apoios eficazes para esses pais que atendam ao
seu bem-estar psicossocial como componente do cuidado
centrado na familia de criangas com doencas limitantes e
ameacadoras de vida
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- Algumas intervencdes psicossociais foram desenvolvidas,
entre elas, sessbes presenciais em grupos focais baseadas na
forca destinada a apoiar a qualidade de vida; sessdes de
musicoterapia; sessdes de abordagem de alta intensidade
(diarias ao longo de duas semanas até um més), para
promover respostas positivas e enfrentamento; uso de uma
cartilha de recursos para determinar o seu valor no
planeamento de cuidados futuros; narrativa inovadora de
abordagem de e-Writing destinada a apoiar o bem-estar
psicossocial dos pais através de sessdes baseadas na web,
facilitadas por um terapeuta; sessdes de “Keeping Hope
Possible (KHP) Tollkit” que incluem sessbes com
informacdes praticas e ferramentas de planeamento
intercaladas com atividades reflexivas para promover
estratégias de enfrentamento.

- Foi encontrada influéncia significativa no sofrimento
parental, e os resultados qualitativos revelam beneficios da
intervencdo para o bem-estar parental. A intervencdo
efetivamente ofereceu suporte pratico e emocional a diversos
cuidadores familiares, incluindo informacdes valiosas e
atividades que promovem o enfrentamento e a manutencéo
da esperanga possivel.

- A intervencdo KHP informada por evidéncias pode ser
usada por profissionais de salde para intervir com cuidadores
familiares para apoiar as suas emog¢des dindmicas, incluindo
esperanca, necessidade de viver o momento, lembrar-se de si



E91

(Zengetal., 2021) Hope level and associated

factors among parents of
retinoblastoma patients during
COVID-19 pandemic: a cross-

sectional study.

Investigar a esperanca e

fatores de influéncia
relevantes  (depresséo,
ansiedade, dados

demograficos) entre pais
filhos
retinoblastoma durante a
pandemia de COVID-19.

cujos tiveram

Pesquisa transversal e

uma pesquisa de
amostragem por
conveniéncia em 317 pais
de criangas com
retinoblastoma internados
no Nono Hospital Popular
afiliado a Universidade

Jiao Tong de Xangai.

mesmo e das suas preferéncias sociais. Ao fazer isso, as
atividades de cuidados criticos dos pais podem ser
sustentadas e a satde dos seus filhos otimizada.

Assim a intervencdo mostrou potencial para melhorar o
cuidado centrado na familia, oferecendo apoio psicossocial
conveniente e adaptavel as circunstancias e preferéncias
individuais dos cuidadores familiares.”

“- Durante a pandemia de COVID-19, a equipa médica deve
criar medidas de intervencdo de acordo com diferentes
caracteristicas da doenca, desde o diagndstico, tipo de
tratamento, nivel educacional dos pais e estado emocional
com a finalidade de melhorar o nivel de esperanca.

- Concluiu-se que o tempo desde o diagndstico, nivel de
educacdo, tipos de tratamento e depressdo foram
particularmente significativos na previsdo do nivel de
esperanca.

- A esperanga € considerada uma percecdo critica na
enfermagem. Ao cuidar de criancas que sofrem de cancro e
facilitar os seus pais, 0 mais importante € minimizar os
fatores que prejudicam as esperancas dos pais e cultivar os
fatores que potencializam as suas esperancas.

- Os profissionais devem incentivar os pais a comunicarem
com outros familiares e amigos para manter a esperanca e
otimizar a felicidade. Comunicar com os profissionais

aumenta os niveis de esperancga. Quanto mais atitude positiva



E121 (Koch
2021)

et

al.,

Crossroads of parental decision
making: Intersections of hope,
communication, relationships,
and emotions.

Explorar como a
esperanca dos pais e dos
profissionais de salde
podem influenciar a
tomada de decisdo e o
cuidado de uma crianca
nascida com condigBes
cronicas que ameagam a

vida; Compreender como

Design descritivo
qualitativo para analisar
entrevistas realizadas num
estudo longitudinal

prospetivo

em relacdo a doenca, mais dispostos a acdes positivas para
melhorar a situacdo os pais estavam.

- Barreiras e facilitadores a esperanca dos pais podem ser:
outras pessoas; economia; fé; animais de estimacdo na
familia; o estado de saude e continuagdo da vida.

- Pessoas com alto nivel educacional estdo associadas a
melhor adaptabilidade, niveis mais baixos de stress, menos
depressdo e ansiedade e habilidades ativas de resolucdo de
problemas;

- Para pais com baixo nivel educacional, a equipa deve ser
paciente ao realizar ensinos e usar palavras de féacil
compreensdo para orientd-los a cooperar e participar
ativamente no tratamento das doencas infantis.

Evolucdo da doenca e tipos de tratamento foram fatores
negativos.

- A avaliacdo continua das necessidades espirituais é muito
importante para manter a esperanca.”

“- Pode-se concluir que a esperanca dos pais permaneceu
forte e desempenhou um papel fundamental na tomada de
decisdo. Pais e profissionais de salide expressaram uma série
de emocles que pareciam estar integralmente ligadas a
esperanca e afetaram a tomada de decisdo. Tanto pais como
profissionais de salde, trouxeram 0s seus Pproprios
julgamentos, percecBes e medida de esperanca para 0S
relacionamentos, quando havia um terreno comum para
expressar e ter esperanca, a tomada de decisdo compartilhada
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a esperanca se apresenta
em experiéncias
relacionadas com a
comunicacéo,
relacionamentos e
emocdes que influenciam
a tomada de deciséo.

era mais produtiva e eles desenvolviam relacionamentos e
comunicacdo mais eficazes. As relagbes entre pais e
profissionais foram particularmente influenciadas e
contribuiram para a esperanga. A comunicagdo entre pais e
profissionais também foi responsavel e responsiva a
esperanga.

- As dimensbes da esperanga para 0s pais de criancas
gravemente doentes variam ao longo do tempo, descobriu-se
gue a esperanca também diminui para os profissionais
guando h& uma hipétese realista limitada de sobrevivéncia ou
uma boa qualidade de vida. A comunicag&o clara, honesta e
precoce pode diminuir o stresse e a confuséo dos pais sobre
a condicdo dos seus filhos. Os pais que indicaram ter
relacionamentos fortes caracterizados pela comunicagédo
aberta com os profissionais possuiam uma base emocional
positiva que lhes permitiu ajustar as suas esperancas para a
qualidade de vida futura ideal dos seus filhos.

- Ao trabalhar com os pais no final da vida, os profissionais
podem interpretar erroneamente a esperanca sustentada como
uma recusa em aceitar a realidade, resultando em atritos
desnecessarios entre pacientes, familias e médicos. E
fundamental que os profissionais apoiem a esperanca realista
e capacitem os pais de criancas hospitalizadas com condicgdes
cronicas complexas, tendo uma comunicagdo sem
julgamentos, honesta e precoce. Os médicos de cuidados
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Examinar as relacGes

entre funcionamento
familiar, esperanca e

qualidade de vida em

criangas com  Artrite
Reumatoide Juvenil
(ARJ).
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ARJ e um dos seus pais/
responsaveis.
Estudo
descritivo.

correlacional

paliativos, quando disponiveis, podem ajudar a melhorar a
comunicacdo entre pacientes, familias e profissionais de
salde.”

“- O funcionamento familiar e a esperanca dos filhos
apresentam correlacdo negativa, indicando que a esperanca
da crianga foi menor quando o pai relatou maior insatisfacdo
com o funcionamento familiar. A esperanca ndo estava
relacionada com as avaliagdes dos pais ou filhos sobre a
qualidade de vida da crianga.

- Ao cuidar de criangas com ARJ, os enfermeiros podem
avaliar a satisfagdo da familia com os relacionamentos com a
comunidade mais ampla, subsistemas e membros individuais
e procurar maneiras de promover o funcionamento familiar
saudavel.

- Os enfermeiros podem aumentar a congruéncia entre as
percecdes dos filhos e dos pais sobre a doenca da crianca,
fornecendo  informagBGes  relevantes, reforcando o
conhecimento e incentivando-os a expressar 0S Seus

sentimentos e preocupacdes.”
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