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RESUMO

Tema: Apresenta uma reflex@o critica sobre o processo de aquisicdo das competéncias
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satude Infantil e Pediatrica e de Mestre.
Inclui uma Scoping Review, que explora a relevancia da capacitacdo parental na fase de
diagnéstico da Perturbacdo do Espetro do Autismo.

Objetivos: Este trabalho visa refletir criticamente sobre o desenvolvimento e aplicagdo
das competéncias especificas do Enfermeiro Especialista e de Mestre, demonstrando o
impacte destes na pratica clinica. A Scoping Review tem como objetivo de mapear de
forma sistematica a amplitude e a natureza da investigacao disponivel sobre a capacitacdo
dos pais no contexto do diagnostico de filhos com Perturbagdo do Espetro do Autismo
Material e Métodos: Foi utilizada uma metodologia descritiva e critico-reflexiva,
reforgada numa pesquisa bibliografica recente nas bases de dados MEDLINE Complete,
CINAHL Complete, PUBMED e repositérios cientificos de acesso aberto. A Scoping
Review seguiu as diretrizes metodoldgicas de Joanna Briggs Institute®, garantindo uma
andlise rigorosa e fundamentada das evidéncias cientificas.

Resultados: O relatorio demonstra o desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, evidenciando a sua aplicag@o
pratica durante o estagio. A Scoping Review refor¢a a importancia da capacita¢do dos pais
no processo de diagnostico da Perturbacao do Espetro do Autismo dos filhos, sublinhando
a abordagem desta interven¢do na melhoria da qualidade dos cuidados prestados em
contexto pediatrico.

Conclusao: A andlise critico-reflexiva consolida o desenvolvimento das competéncias
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satude Infantil e Pediatrica, evidenciando
a capacitacdo parental como uma intervengdo chave no diagnéstico da Perturbagdo do
Espetro do Autismo e com implica¢des na area da enfermagem pediatrica.
Palavras-chave: Enfermeiro Especialista em Satude Infantil e Pediatrica; Perturbacdo do

Espetro do Autismo; Pais; Capacitagdo; Diagndstico.



ABSTRACT

Subject: Report prepared for the completion of the 3rd Master's Degree in Child and
Pediatric Health Nursing. It presents a critical reflection on the process of acquiring the
competences of the Specialist Nurse in Child and Pediatric Health Nursing and the
Master's Degree. It includes a Scoping Review, which explores the relevance of parental
training in the diagnosis phase of Autism Spectrum Disorder.

Objectives: This work aims to critically reflect on the development and application of
the specific competencies of the Specialist Nurse and Master, demonstrating their impact
on clinical practice. The aim of the Scoping Review is to map knowledge on the
empowerment of parents in the context of diagnosing children with Autism Spectrum
Disorder.

Material and Methods: A descriptive and critical-reflective methodology was used,
reinforced by a recent bibliographic search in the MEDLINE Complete, CINAHL
Complete, PUBMED databases and open access scientific repositories. The Scoping
Review followed the methodological guidelines of the Joanna Briggs Institute®, ensuring
a rigorous and well-founded analysis of scientific evidence.

Results: The report demonstrates the development of the competencies of the Specialist
Nurse in Child and Pediatric Health Nursing, highlighting their practical application
during the internship. The Scoping Review reinforces the importance of empowering
parents in the process of diagnosing their child's Autism Spectrum Disorder, underlining
the approach of this intervention in improving the quality of care provided in a pediatric
setting.

Conclusion: The critical-reflective analysis consolidates the development of the
competencies of the Specialist Nurse in Child Health and Pediatric Nursing, highlighting
parental training as a key intervention in the diagnosis of Autism Spectrum Disorder and
with implications in the area of pediatric nursing.

Keywords: Child and Pediatric Health Nurse Specialist; Autism Spectrum Disorder;

Parents; Training; Diagnosis.
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INTRODUCAO

No ambito da unidade curricular Estagio II- Cuidados especializados I- Modulo
IV — Relatorio, integrado no 3° Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica da Escola Superior de Saude de Santa Maria, orientada pela Professora
Especialista do Ensino Superior Sofia Silva e coorientada pela Professora Doutora Goreti
Marques, o plano de estudos integra a realiza¢do de um relatério, baseado no processo de
aquisicao de competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satide Infantil
e Pediatrica (EEESIP).

A componente de estdgio desenvolveu-se no periodo de 11 de dezembro de 2023
a 28 de julho de 2024, num hospital e centros de saude do grande Porto.

O presente relatorio tem como objetivo refletir de forma critico reflexiva,
sustentado na melhor evidencia cientifica, sobre o processo de aquisi¢do de Competéncias
Especificas do EEESIP e Competéncias de Mestre durante o periodo de estagio. A
Scoping Review (ScR) pretende mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre estratégias
para a capacitagdo de pais de criangas com Perturbacdo do Espetro do Autismo, em fase
diagnéstica.

A estrutura do relatdrio ¢ organizada em duas partes. A primeira, de acordo com
as Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, Competéncias Especificas do
EEESIP e Competéncias de Mestre, realgando uma analise detalhada de cada dimensao
do desenvolvimento profissional. Na segunda parte ¢ apresentada a ScR com a tematica:
“Capacitacdo de pais de criancas com Perturbacdo do Espetro do Autismo na fase de
diagndstico”, bem como a justificagdo e as implica¢des na pratica.

A metodologia adotada no primeiro capitulo ¢ descritiva, critico-reflexiva,
sustentada numa pesquisa bibliografica abrangente realizada em bases de dados
cientificos como a MEDLINE Complete, a CINAHL Complete, a PUBMED, os
Repositorios Cientificos do Acesso Aberto de Portugal, o Didrio da Reptblica eletronico,
bem como em documentos e suportes de informagao fornecidos durante as aulas tedricas.
No segundo capitulo a ScR segue as orienta¢des da Joanna Briggs Institute® (JBI®).

O relatorio segue as normas de formatagdo de trabalhos escritos em vigor na

Escola Superior de Satide de Santa Maria.



1. PROCESSO DE AQUISICAO DE COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO
ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E
PEDIATRICA

1.1 COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

A Ordem dos Enfermeiros (OE) real¢a a importancia do estagio, reconhecendo o
seu papel como determinante para o desenvolvimento pessoal e profissional, promovendo
a exceléncia dos cuidados. Este decorreu em diferentes contextos da pratica clinica,
nomeadamente Unidade de Saude Familiar (USF), Servigo de Neonatologia, Servico de
Urgéncia Pediatrica (SUP), Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC) e no Servigo
de Internamento Pediatrico Médico-Cirtrgico.

Ao longo do estagio, foram adquiridas competéncias transversais e comuns a
todos os Enfermeiros Especialistas, salientando-se a responsabilidade profissional,
ética e legal; a melhoria continua da qualidade; a gestio dos cuidados ¢ o
desenvolvimento das aprendizagens profissionais, tal como ¢ sugerido no
Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (Ministério da
Saude, 2019).

O Regulamento n°140/2019 alvitra que se aplique uma pratica profissional, ética
e legal, garantindo a pratica de cuidados que respeite os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais (Ministério da Saude, 2019). Neste sentido, a pratica
regeu-se por valores como a solidariedade, a igualdade, a verdade, a liberdade
responsavel, a justica, o altruismo, a competéncia e o aperfeigoamento profissional, com
base nos principios gerais da responsabilidade e na exceléncia do exercicio da profissdo
(OE, 2015). No contexto do estdgio na UCC, assegurou-se o respeito pelos direitos,
seguranca e dignidade das criancas/jovens com Necessidades de Satde Especiais (NSE),
proporcionando um ambiente escolar inclusivo e seguro (OE, 2023). Esta abordagem foi
realizada, em conformidade com a Conveng¢do dos Direitos da Crianga e o Programa
Nacional de Saude Escolar, enfatizando a adaptacao das praticas educativas para integrar
todas as criangas em meio escolar (Dire¢ao-Geral da Saude (DGS), 2015;UNICEF, 2019).
A formacdo dos docentes e ndo docentes foi essencial, com o EEESIP a desempenhar um
papel fundamental na inclusdo, refor¢ando a pratica profissional, ética e legal (Rosario,
2021).

As intervengoes efetuadas ao longo do estagio foram de acordo com as normas
legais, os principios éticos, 0 Codigo Deontologico de Enfermagem e o Regulamento

do Exercicio Profissional do Enfermeiro, garantindo a pratica de cuidados de
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exceléncia, reverenciando as responsabilidades profissionais especializadas, o respeito e
a promocao dos direitos do Recém-Nascido (RN) /crianga/jovem e familia, como também
da equipa multidisciplinar (Ministério da Satude, 2019; OE, 1998). Foi também respeitado
o que estd definido na Carta dos Direitos da Crianga e na Carta dos Direitos da Crianca
Hospitalizada.

As competéncias no ambito do dominio da melhoria continua da qualidade,
desempenharam um papel fundamental ao longo do estdgio. Segundo o Regulamento
n°140/2019 procuram garantir um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte
das iniciativas estratégicas institucionais na area da governacio clinica, criando
praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua e
estabelecendo um ambiente terapéutico e seguro (Ministério da Satude, 2019). Nos
diferentes contextos de estagio, foi primordial reconhecer as areas de melhoria continua,
de forma a instituir estratégias de qualidade, com base na evidéncia cientifica.
Destacaram-se as necessidades formativas de cada local e a implementac¢do de estratégias
para colmaté-las, realcando a qualidade dos cuidados prestados. Desta forma, foram
reconhecidas lacunas em temadticas como a seguranca infantil na USF, estratégias ndo
farmacologicas de gestdo da dor no SUP e no Servigo de Internamento Pediétrico Médico-
Cirurgico e promog¢ao do aleitamento materno na UCC e no Servigo de Neonatologia. As
areas referidas sdo consideradas prioritarias para a melhoria dos cuidados na area de saude
infantil e pediatrica. Este, sustentado nas necessidades encontradas e na aplica¢do de
praticas baseadas na evidéncia, permitiu que cada intervencao fosse ajustada ao contexto
particular de cada local de estdgio, assegurando uma abordagem centrada no
RN/crianga/jovem e familia e orientada para a obtencdo de melhores resultados em saude.

Na USF, por exemplo, a tematica da seguranga infantil, foi enfatizada como
essencial pela equipa multidisciplinar. Os dados mais recentes, partilhados pela
Associagdo para a Promog¢do da Seguranca Infantil (APSI, 2018), apontam como
principais causas de mortalidade infantil em Portugal: acidentes de viacdo, afogamentos,
asfixia, queimaduras e intoxicacdes. Denotou-se a necessidade de realcar esta tematica
para poder contribuir para a sensibilizagdo junto da populacdo, com vista a diminuir a
incidéncia e obter ganhos em saude. Em resposta a essas necessidades, desenvolveram-
se materiais educativos, como um panfleto informativo (Anexo 1) e um video, que foram
partilhados com as familias. Estes materiais, elaborados com base nas melhores praticas
e em estudos recentes sobre prevencdo de acidentes, visaram capacitar os pais e

cuidadores para adotarem praticas mais seguras (APSI, 2018).
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A confidencialidade, privacidade e seguranca, bem como as crengas, valores e
costumes de cada crianga ou adolescente e da sua familia, foram sempre respeitados para
garantir um ambiente terapéutico seguro. Nas consultas aconselhadas pelo Programa
Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ) com o adolescente, foi possibilitado, tal
como preconizado pela DGS (2013), a acessibilidade de forma a assegurar a privacidade
e confidencialidade, permitindo, aos que o desejem, o atendimento a sds. Neste sentido,
a familia foi também preparada na consulta anterior, para a possibilidade do adolescente
poder ter um momento privado, de forma a potenciar a relagdo empdtica e manter a
confian¢a com o adolescente e familia. Assim, a consulta foi iniciada, apds consentimento
de ambos, com o adolescente sozinho e o acompanhante foi convidado a entrar na fase
final, onde foi realizado um breve resumo das resolugdes da consulta, promovendo um
ambiente seguro e terapéutico, de privacidade e confianca, com o adolescente e a familia
(Agostino & Toulany, 2023).

No decorrer do estagio foi também fundamental observar o EEESIP e perceber a
importancia de gerir os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta com a
articulacio na equipa de saude, adaptando a lideranca e a gestdo dos recursos as
situacdes e ao contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados, como
recomendado pelo Regulamento n.° 140/2019 (Ministério da Saude, 2019). Foi notéria a
importancia do enfermeiro especialista gerir os recursos disponiveis de forma eficaz,
garantindo o melhor atendimento possivel para as criancas/jovem e familias, otimizando
as respostas, garantindo a seguranca e qualidade das tarefas delegadas. No estagio de
SUP, a gestao de recursos foi especialmente relevante, destacando-se as situagdes criticas
como a ativagdo da sala de emergéncia. Foi percetivel a necessidade de reorganizagao do
turno e a redistribui¢do da equipa por parte do EEESIP, de forma a garantir que a resposta
a emergéncia fosse rapida, ao mesmo tempo que se assegurava a continuidade dos
cuidados nas outras areas do servigco, uma vez que a lideranca em cuidados de urgéncia
torna-se essencial para manter o seguimento e a qualidade dos cuidados ministrados
(Husebe & Olsen, 2019).

A competéncia do dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais alvitra o autoconhecimento, assertividade e a promociao de uma praxis
clinica especializada assente em evidéncia cientifica (Ministério da Saude, 2019). A
consolidacdo dos saberes e aplicacdo de procedimentos em campo de estagio permitiram
o desenvolvimento profissional, com intuito de fomentar a melhoria da pratica clinica e

dos cuidados prestados a crianga/jovem e a familia. Aliado a estas premissas, o
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pensamento critico-reflexivo levou a uma pratica ponderada e indutora de melhoria
continua, dado que esta deve ser baseada na melhor e mais atual evidéncia cientifica,
fundamentada na pesquisa, andlise e divulgagdo de estudos de investigacdo com
implicagdo para o crescimento e aprofundamento do conhecimento cientifico em
Enfermagem (Mlambo et al., 2021). Com o objetivo de aprofundar conhecimento em
determinados dominios e de dar uma resposta adequada a cada situagdo, ao longo de todo
o percurso de estagio foram mobilizados os conhecimentos adquiridos durante a fase
tedrica e foi realizada pesquisa bibliografica de forma sistematica, com um foco na
constante atualizag@o para a prestagdo de cuidados de exceléncia. A pratica baseada na
evidéncia constituiu uma preocupacdo transversal durante o estigio, de forma a
fundamentar a tomada de decisdo com conhecimento cientifico. Foram também debatidas
situagoes de melhoria com EEESIP dos diferentes contextos e com as orientadoras,

promovendo o autoconhecimento e a assertividade.

1.2 COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

O Regulamento de Competéncias Especificas do EEESIP (Ministério da Satde,
2018) preconiza que este deve atuar perante o binémio crianga/familia, com base em
modelos concetuais, de forma a potenciar o mais elevado estado de saude possivel, prestar
cuidados a crianca/jovem saudavel ou doente e proporcionar educagdo para a saude, assim
como identificar e mobilizar recursos de suporte a familia. Neste sentido, durante o
estagio procurou-se assistir a crianca/jovem com a familia, na maximizacio da sua
saude; cuidar da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade; ¢
prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e do jovem, tal como serd descrito nos subcapitulos

subsequentes (Ministério da Saude, 2018).

1.2.1 Assiste a crianca/jovem com a familia, na maximizac¢io da sua saiude

Com base no binomio crianga/familia, o EEESIP procura estabelecer uma parceria
de cuidados de modo a potenciar a maximizacdo da saude (Ministério da Satude, 2018).
Assim, considerou-se o0 Modelo de Cuidados Centrados na Familia e o Modelo de
Parcerias de Cuidados de Anne Casey como linhas orientadoras do pensamento reflexivo

e critico durante as praticas do estagio.
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O Modelo de Cuidados Centrados na Familia assenta no principio de que a familia
¢ essencial no processo do cuidar, destacando-a como principal suporte para a
crianga/jovem (Tomas et al., 2023). Este modelo enfatiza a participacdo ativa da familia
no processo de tomada de decisdo, valorizando as suas preferéncias, valores e
conhecimentos sobre a crianca/jovem, de modo a criar planos de cuidados personalizados
e alinhados com as suas necessidades (Rodrigues et al., 2019). Ao longo do estagio,
adequando ao contexto e a especificidade de cada crianga/jovem e familia, estas foram
encorajadas e apoiadas a participar nas tomadas de decisdo, bem como incluidas na
prestacdo dos cuidados. Esta filosofia ¢ considerada essencial para a humanizagdo dos
cuidados pediatricos e ¢ apresentada como forma de minimizar possiveis problemas,
respeitando a relacdo da crianga/jovem com os pais, procurando assegurar um plano de
cuidados, que englobe tanto as necessidades da crianga/jovem como também as da familia
(Rodrigues et al., 2019; Tomas et al., 2023).

O Modelo de Parcerias de Cuidados de Anne Casey (1988) tornou-se também
relevante, pois real¢a a importancia fundamental da participagdo e envolvimento dos pais
nos cuidados prestados a crianga/jovem. Casey (1988) faz a distingdo entre os cuidados
da familia e os cuidados de Enfermagem. Considera que os primeiros englobam os
cuidados de suporte as necessidades basicas da crianga/jovem, tais como, higiene,
alimentagdo, conforto e amor, enquanto que os cuidados de Enfermagem envolvem
alguma diferenciagdo, tendo como objetivo satisfazer outras necessidades da
crianga/jovem, presentes em virtude do seu quadro fisiopatologico. Esta abordagem de
cuidados ¢ flexivel, sendo que, no cuidado a crianga/jovem e em fung¢do das circunstancias
familiares, poderdo existir ocasides em que o EEESIP desempenha atividades de cuidados
da familia e outras em que os pais, com ensino, treino e supervisdo, desempenham
algumas atividades de cuidados de Enfermagem (Casey,1988).

Durante o estagio, a pratica assistencial proporcionou um cuidado adequado e
humanizado. Os modelos referidos estimularam a autonomia da crianga/jovem, ajustando
ao seu desenvolvimento e condicdo clinica, salientando uma abordagem integrada nas
relacdes da crianga/familia. As decisdes foram tomadas de forma colaborativa,
assegurando uma visao holistica do binémio, respeitando as suas crengas, vontades e
capacidades (Casey,1988; Rodrigues et al., 2019; Tomas et al., 2023).

No Servico de Internamento Pediatrico Médico-Cirurgico, foi possivel
acompanhar casos de maior complexidade, onde se criou um plano de cuidados que

considerasse as especificidades do diagndstico e as necessidades individuais da
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crianga/jovem e da familia. Este plano foi elaborado em conjunto com a familia, seguindo
um processo de negociacdo continua, onde foram clarificados os papéis e as
responsabilidades de cada parte envolvida.

Ao longo deste processo, a relagdo empatica e de confianga estabelecida com a
crianga/jovem e a familia foi determinante para a promog¢ao de um ambiente de cuidados
acolhedor e seguro. Foram demonstradas competéncias na adaptacdo da comunicacdo e
das intervengdes, tendo sempre em atencdo a disponibilidade emocional e fisica da
familia, reconhecendo o desgaste significativo que o internamento impde a todos os
envolvidos (Vaz et al., 2022). Esta abordagem reforcou a importancia da empatia e da
confianga como pilares essenciais da pratica centrada na familia (Casey, 1988). Em
momentos oportunos, capacitou-se a familia ajustado as necessidades da crianga/jovem,
com o objetivo de promover o autocuidado e a autonomia. Os ensinos foram adaptados a
nova condi¢cdo clinica da crianca, aumentando o conhecimento dos cuidadores e
contribuindo para uma redu¢do do desgaste parental, o que favoreceu um ambiente
terapéutico mais seguro (Santapuram et al., 2021).

Este processo foi conduzido de forma a minimizar o impacte do internamento,
refor¢ando a aptiddo da familia para gerir as necessidades de saude da crianca/jovem,
tanto durante a hospitalizagdo como apos a alta (Delvecchio et al., 2019; Santapuram et
al., 2021).

No ambito do estagio na USF, a aplicacdo dos modelos tedricos referidos foi
aprofundada, com especial enfoque na Teoria da Vincula¢ao de Bowlby, que sublinha a
importancia das interagcdes precoces entre os pais € o RN para o desenvolvimento
saudavel (Bowlby, 1990; Marrone, 2022). Este modelo teodrico reforca a ideia de que a
qualidade da relagdo estabelecida nos primeiros momentos de vida ¢ determinante para o
bem-estar psicossocial a longo prazo, influenciando tanto o desenvolvimento cognitivo
como a capacidade de regulacdo emocional do RN (Marrone, 2022). Durante as visitas
domicilidrias, foi possivel ter uma visdo integral e realista do ambiente fisico e social da
familia, permitindo ajustar as orientacdes as especificidades do contexto, propiciando
uma adaptagdo dos cuidados de forma mais eficaz. A observagdo direta do RN e a
interagdo com a familia no domicilio permitiu identificar necessidades de satde que
poderiam ndo ser evidentes num ambiente clinico, potencializando uma intervengao mais
personalizada e eficaz (SjogrenForss et al., 2022).

No estagio de UCC, a abordagem educativa destacou-se durante a intervencao

com uma crianga, do pré-escolar, com diagnostico recente de Diabetes Mellitus tipo 1
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(DM1). Durante a consulta, foi notoria a necessidade de adaptacdo da comunicagdo as
caracteristicas da crianca/jovem e da familia, utilizando ferramentas ludicas, como
brinquedos e desenhos, para explicar conceitos complexos como a administracdo de
insulina e o planeamento de refei¢cdes (Biasibetti et al., 2019). Esta abordagem mostrou-
se eficaz na promocdo de uma maior adesdo ao plano terapéutico e na compreensao dos
cuidados necessarios. A escuta ativa das preocupacdes da familia, associada a uma
comunicagdo clara e adaptada, possibilitou uma relagdo terapéutica sélida e de confianca,
essencial para a maximizagdo da saude e bem-estar da crianca/jovem e familia (Biasibetti
et al., 2019; Delvecchio et al., 2019). Além disso, a intervencdo precoce evidenciou o
impacte positivo na qualidade de vida da crianca e na sua integragdo em contextos sociais
e educativos. O EEESIP desempenha um papel central na capacitacdo da familia,
proporcionando-lhes ferramentas necessarias para a gestdo eficaz da condi¢@o cronica,
promovendo o desenvolvimento cognitivo, motor e socio emocional da crianga (Day et

al., 2020; Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia, n.d.).

1.2.2 Cuida da crianca/jovem e da familia nas situacdes de especial complexidade

E na exceléncia da pratica que o EEESIP consegue maximizar o bem-estar da
crianca/jovem em situacdes de especial complexidade, mobilizando recursos
oportunamente e recorrendo a um amplo espetro de abordagens e terapias (Ministério da
Saude, 2018).

A Teoria das Transi¢oes de Afaf Meleis serviu como eixo orientador da pratica,
ao considerar o papel crucial do EEESIP como facilitador no processo de transi¢do,
intervindo nas mudancas que potencializam o bem-estar e minimizam estados de
vulnerabilidade (Meleis, 2010). Esta teoria conceptualiza a transi¢do como um processo
dindmico e multifacetado, que pode ser desencadeado por mudangas de saude, como o
diagnoéstico de uma doenga ou uma hospitalizacdo. Meleis (2010) defende que estas
envolvem a mudanga fisica, e o bem-estar biopsicossocial e espiritual. Assim, o EEESIP
deve orientar a crianga/jovem e a familia, reduzindo a vulnerabilidade e salientando uma
adaptagdo saudavel.

No contexto da pratica clinica, a aplicagdo da teoria foi evidente em momentos
como a admissdo de uma crianga no SUP ou no Servico de Internamento Pediatrico
Meédico-Cirtrgico. Estes representam momentos de transicdo para a crianga/jovem e
familia, pois envolvem a mudanga de uma condi¢do de estabilidade para uma nova

realidade, muitas vezes desconhecida e intimidante (Meleis, 2010). Durante as transigoes,
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a crianga/jovem e familia enfrentam a necessidade de adquirir novos conhecimentos sobre
a condicdo de saude, adaptar comportamentos para lidar com tratamentos ou
procedimentos, e redefinir o papel dentro da dindmica familiar, o que pode aumentar a
sua vulnerabilidade (Loura, 2023). O EEESIP ¢ essencial na mitigagdo do impacte
associado a estas transi¢des, atuando como um facilitador ao longo do processo. A
avaliacdo holistica ¢ importante ,porque identifica os fatores que podem facilitar ou
dificultar a adaptacdo. De acordo com as necessidades de cada crianga/jovem e familia,
estas foram instruidas e capacitadas com conhecimentos e habilidades para desmistificar,
desconstruir e atenuar os fatores inibidores do processo de transi¢cdo, de modo a
adquirirem padrdes de resposta satisfatorios.

Os cuidados destacaram-se no apoio emocional, ensinando a crianga/jovem e a
familia sobre o diagnostico e como gerencia-lo no dia a dia, propiciando o bem-estar
fisico, psicossocial e espiritual, na educagao parental sobre o diagnostico e os cuidados
necessarios, na implementagdo de estratégias de coping adaptadas a idade e ao contexto
sociocultural da crianga/jovem, e no apoio emocional continuo.

Foi também realgada a participacdo ativa da familia, refor¢ando a confianca dos
pais nas suas capacidades de cuidar e na tomada de decisdes informadas. Esta abordagem
despoletou uma adaptagdo a nova realidade, resultando na redugdo da inquietagdo e no
aumento do conhecimento sobre a doenga, melhorando a qualidade de vida das
criangas/jovens e das suas familias (Jones et al., 2020).

No Servigo de Internamento Pediatrico Médico-Cirtirgico, na fase diagnostica de
uma crianca de trés anos com epilepsia, foi crucial acompanhar a familia, percebendo a
natureza da transicdo face ao tipo, os padrdes e as prioridades, avaliando as
condicionantes da transi¢ao, facilitando os fatores e minorando os inibidores, de modo a
obter padrdes de respostas favoraveis ao recente diagnostico (Meleis, 2010; Loura, 2023).

No SUP, um contexto marcado por inquietagdo e stress, o EEESIP desempenha
um papel central como facilitador de transi¢cdes (Joseph et al., 2022). Foram aplicadas
abordagens baseadas em literatura recente, promovendo ferramentas necessarias para
enfrentar situagdes dificultadoras. Técnicas de relaxamento e respiragdo profunda
demonstraram ser eficazes, proporcionando o bem-estar fisico, psicossocial e espiritual
(Fincham et al., 2023; Delvecchio et al., 2019). Estas interven¢des nao s6 melhoraram a
adaptacdo das criangas/jovens as situagdes de transi¢do, como também fortaleceram a
confianga das familias no processo de cuidado, criando um ambiente mais acolhedor e

resiliente (Joseph et al., 2022).
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Nos diferentes campos de estagio, com base na teoria referida, foram também
realizadas atividades de educagdo para a satide, com foco na capacitacao para a adaptagao
a situacdes especificas, como o diagndstico de uma doenga crénica ou a transi¢do para a
adolescéncia. Durante as consultas na USF com adolescentes, foi possivel ensinar a
identificar sinais precoces de stress e desenvolver estratégias personalizadas para lidar
com essas situagdes, incluindo a pratica regular de atividade fisica, reconhecida por
Delvecchio et al. (2019) como uma estratégia eficaz de coping e adaptacdo. Essas
intervengdes ndo s auxiliaram na gestdo emocional, como também contribuiram para o
fortalecimento da resiliéncia e da autoconfianga dos adolescentes ¢ familias.

A utilizacdo de estratégias ndo farmacoldgica para o controlo da dor foi uma
vertente fundamental trabalhada durante o estagio, especialmente em procedimentos
como vacinagdo e pungdes venosas, que sdo frequentemente associados a dor e angustia
(Maciel et al., 2021). Estas podem ser particularmente desafiadoras para as criangas e
jovens, bem como para as suas familias, evidenciando a necessidade de promover uma
experiéncia de cuidado mais humanizada e centrada na crianga/jovem e familia,
mitigando o impacte emocional e psicologico que a dor pode ter (Maciel et al., 2021).

No caso dos RN e lactentes, a promogao do aleitamento materno revelou-se uma
estratégia eficaz para o alivio da dor. Shah et al. (2023) defendem que bebés amamentados
durante procedimentos dolorosos apresentam uma reducdo significativa no tempo e na
intensidade do choro, beneficiando de um conforto imediato e natural. Esta técnica utiliza
o contacto e a suc¢ao como elementos calmantes, sendo reforcada por Maciel et al. (2021)
como uma forma eficaz de reduzir a percecdo de dor em bebés.

Para criangas, a musicoterapia mostrou-se uma estratégia eficaz na reducao da dor
e do desconforto, oferecendo uma experiéncia sensorial que promove relaxamento e reduz
a agonia. Estudos como os de Bradt et al. (2021) indicam que esta técnica pode diminuir
significativamente o choro e melhorar a perce¢do de dor. A personalizagdo da musica
consoante as preferéncias de cada crianca, combinada com o envolvimento ativo da
familia, contribuiu para um ambiente mais acolhedor e de suporte emocional, tornando a

experiéncia de satide menos traumadtica e mais positiva.

1.2.3 Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianc¢a e do jovem
A prestagdo de cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida

e desenvolvimento da crianga e do jovem ¢ uma éarea fundamental da enfermagem
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pediatrica. Este campo requer uma compreensdo abrangente das diferentes etapas do
desenvolvimento infantil, bem como das necessidades fisicas, emocionais e psicossociais
unicas de cada crianga e jovem. O EEESIP desempenha assim um papel crucial na
promocao da saude, prevencdo de doengas e no apoio ao desenvolvimento saudavel das
criangas e jovens, destacando a importancia de cuidados especificos ao longo do ciclo de
vida e desenvolvimento, realgando a necessidade de uma abordagem holistica e centrada
(Ministério da Saude, 2018).

No contacto com a idade pediatrica, o desenvolvimento influéncia de uma forma
global tudo o que envolve a crianga/jovem (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Torna-
se preeminente o aprofundamento e aquisicdo de novos conhecimentos para uma
realizacdo mais rigorosa da sua avaliacdo (Ministério da Satde, 2018). Para a
monitorizagdo destes parametros de desenvolvimento, sdo utilizados instrumentos
preconizados pela Organizagdo Mundial de Saude e adotados pela DGS, como as escalas
de avaliacdo da dor, a escala de Mary Sheridan, a avaliacdo dos cuidados antecipatorios
e as curvas de crescimento (DGS, 2013). Estas avaliacdes, estabelecidas por idade chave,
permitem detetar precocemente atrasos no desenvolvimento e alteragdes que levam ao
desvio da maximizacao da saude da crianga/jovem, como alteracdes do peso, higiene oral,
sono, socializagdo, seguranca, entre outras (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Durante o estagio, foi possivel realizar avaliagdes de criangas e jovens. Com base
nos Modelo de Cuidados Centrados na Familia e o Modelo de Parcerias de Cuidados de
Anne Casey, adaptando a cada situacdo, as escalas de avaliagdo do desenvolvimento
foram preenchidas, apresentadas e discutidas com os pais. Esse momento de interagao
revelou ser crucial, ndo apenas para facilitar a compreensdo dos pais sobre o
desenvolvimento da crianga/jovem, como também para promover a sua participacao ativa
e informada no processo de cuidar. A abordagem adotada, com base nos modelos
referidos procurou fortalecer a relagdo de confianga entre o EEESIP e a familia,
reconhecendo e valorizando o papel central dos pais no acompanhamento e suporte do
desenvolvimento saudédvel da crianga/jovem (Santapuram et al., 2021). A aplicacdo dos
modelos foi também crucial, uma vez que garantiu que as interven¢des fossem realizadas
de forma holistica, potenciando a constru¢do de um vinculo empdtico, onde as
preocupagdes e expectativas dos pais foram escutadas e integradas no planeamento dos
cuidados, potencializando os resultados positivos para a crianga/jovem e familia

(Delvecchio et al., 2019; Santapuram et al., 2021).
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Os registos das avaliagdes foram feitos de forma informatizada no SClinico,
otimizando a continuidade dos cuidados. Sempre que possivel, essas informagdes também
foram registadas no Boletim de Saude Infantil e Juvenil, permitindo um acesso rapido as
informagdes mais pertinentes. Estes registos sdo fundamentais para acompanhar o
desenvolvimento da crianga/jovem ao longo do tempo e identificar eventuais
necessidades de intervencao ou suporte adicionais.

A capacitagdo da crianga/jovem e da familia ao longo do estdgio tornou-se uma
prioridade, visando estimular a aquisi¢do de conhecimentos necessarios para potenciar
ganhos em satde e maximizar o desenvolvimento infantojuvenil. Tornou-se essencial
transmitir orientacdes antecipatorias as familias, proporcionando o acompanhamento ao
longo do ciclo vital da crianga/jovem. Realizaram-se ensinos adequados as necessidades
de cada crianga/jovem e familia, garantindo uma abordagem personalizada e eficaz.

As areas de ensino mais frequentes fundaram-se na prevencdo de acidentes,
amamentacgao e estilos de vida saudaveis. Destacaram-se as orienta¢des as familias sobre
prevencao de acidentes, nomeadamente a organizacdo da casa, quedas, queimaduras,
intoxicagdes, entre outros acidentes comuns na infancia e adolescéncia. Foi realizada uma
gravacao para a radio local, de forma a salientar a educacdo para a satde neste ambito,
sendo esta uma tematica de especial importancia. Segundo a APSI (2018) as intervencdes
preventivas sdo relevantes para reduzir o risco de acidentes em criancas e adolescentes.

A promogdo da amamentacdo foi também uma preocupagdo constante € uma
pratica incorporada em diversos contextos, uma vez que o aleitamento materno ¢
reconhecido como a estratégia mais conceituada para estabelecer vinculo, oferecer
protecdo, afeto e nutricao ao bebé (Terra et al., 2020). Foi possivel colaborar com os pais,
fornecendo ensinos e orientagdes sobre a sua importancia, o que contribuiu para o
aprofundamento do conhecimento e o desenvolvimento de competéncias no ambito do
papel parental. Foram realizadas atividades especificas, como incentivar, esclarecer
duvidas, desmitificar crencgas e observar a mamada, promovendo a interacdo mae-filho,
enfatizando os pressupostos defendidos pela Teoria da Vinculagdo. No Servico de
Neonatologia, nas situagdes em que o bebé ainda ndo tinha condi¢gdes para ser
amamentado diretamente ao seio, as maes foram incentivadas a extrair o leite materno,
garantindo que o bebé recebesse todos os beneficios nutricionais e imunologicos do
aleitamento materno (Terra et al., 2020).

Ao longo do estagio, foi também possivel desencadear conhecimentos

aprofundados sobre técnicas de comunicacdo, fundamentais para o relacionamento com
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a crianca/jovem e suas familias. A comunica¢do eficaz foi identificada como um pilar
essencial para o estabelecimento de uma relagdo terapéutica sélida, estabelecendo o bem-
estar biopsicossocial e espiritual (Biasibetti et al., 2019). Adaptar a comunicagao ao nivel
de desenvolvimento e a idade da crianca/jovem mostrou ser crucial para garantir a clareza
e a compreensdo das informagdes de satde, o que promoveu uma maior adesdo ao
tratamento (Biasibetti et al., 2019). A utilizacdo de uma linguagem acessivel, aliada ao
incentivo para a expressdo de duvidas e emocgdes, facilitou uma interagdo mais
significativa e respeitosa. Técnicas de escuta ativa e empatia permitiram entender melhor
as preocupagdes e necessidades sentidas, transformando a comunica¢do numa via de
suporte emocional (Delvecchio et al., 2019). De forma a alcangcar uma comunicagdo
eficaz, ajustou-se o tom de voz e o vocabuldrio ao nivel cognitivo de cada crianga/jovem.
Foram ainda empregues técnicas de distracdo, como jogos e recursos visuais, que
ajudaram a transformar o ambiente clinico num espaco mais acolhedor e menos
intimidante. As técnicas de comunicacdo expressiva, como o uso de gestos, expressao
facial e linguagem corporal, desempenharam um papel importante na ajuda as
criangas/jovens para que pudessem compreender e expressar as suas emogdes. O contacto
visual e fisico, quando apropriado, reforcou a sensagdo de seguranga e apoio emocional,
especialmente em contextos de maior vulnerabilidade, como o SUP (Biasibetti et al.,
2019; Delvecchio et al., 2019).

Com adolescentes, a abordagem foi adaptada para garantir que as suas
necessidades especificas fossem atendidas. Foi utilizada a escuta ativa, demonstrando
interesse, realizando perguntas abertas e mostrando empatia, validando os sentimentos e
experiéncias, de forma a construir uma relacdo de confianga (Lindow et al., 2020). A
comunicagdo aberta, fornecendo informacdes claras, para ajudar os jovens a entender o
seu estado de saude, salvaguardando uma tomada de decisdo informada e consciente,
garantindo assim um cuidado mais personalizado e centrado nas suas necessidades
(Biasibetti et al., 2019; Lindow et al., 2020). No SUP, ao lidar com uma jovem num
momento de ansiedade, a utilizagdo de expressdes faciais tranquilizadoras e um tom de
voz sereno foram cruciais para transmitir seguranga, permitindo que esta se sentisse mais
a vontade para partilhar os seus medos e preocupacdes (Biasibetti et al., 2019; Lindow et
al., 2020).

O aperfeigoamento de competéncias foi também orientado pela aplicacdo da
Teoria do Cuidado Transcultural de Madeleine Leininger. Esta defende que ¢

fundamental reconhecer e respeitar a diversidade cultural e as crencas das familias, de
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forma a prestar cuidados de enfermagem de qualidade (Im & Lee, 2018). Os autores
realcaram a importancia de uma abordagem culturalmente competente na prestacdo de
cuidados, sublinhando que o respeito possibilita uma melhor adesdo ao tratamento e como
consequéncia melhores resultados de satide. No contexto pratico do estagio foi possivel
contactar com varias culturas e crengas, onde os principios desta teoria foram aplicados.

Na USF, ao prestar cuidados a uma familia recém-emigrada, com praticas
culturais distintas, foi necessaria uma abordagem adaptativa e culturalmente sensivel.
Para assegurar a eficdcia da comunicagdo e garantir uma prestacao de cuidados inclusiva,
foi necessario traduzir materiais educativos e adaptar os ensinos a lingua da familia,
minimizando as barreiras linguisticas. Contudo, a adaptacdo transcendeu a questdo da
linguagem. Houve um esforgo ativo para compreender as praticas de saude tradicionais
da familia, integrando-as no plano de cuidados. Este ajuste refletiu o respeito pela
autonomia da familia e contribuiu para que esta se sentisse valorizada e envolvida no

processo de cuidado.

1.3 COMPETENCIAS DE MESTRE

O Mestre em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica procura melhorar, ao
longo do seu percurso formativo conhecimentos e capacidade de compreensdo a um
nivel avancado, sustentando-se nas aprendizagens do 1.° ciclo, aprofundando-as com
pratica clinica e permitindo que constituam a base de desenvolvimento. Assim, esta
competéncia tornou-se evidente durante o estagio, principalmente na USF, onde, com
base na Teoria da Vinculagdo, foi possivel compreender e aplicar o conhecimento sobre
o relacionamento entre pais e filhos, especialmente no contexto de domicilio, onde a
teoria foi evidenciada. Desta forma, ao adaptar as intervengdes a realidade especifica de
cada familia, foi demonstrado um aperfeigoamento continuo sobre os saberes adquiridos.

No contexto da comunidade, foi aprimorada a tematica relativa a DMI,
identificada como uma necessidade em saude. Em Portugal, de acordo com os dados do
Registo Nacional-DOCE, em 2015 afetava 3.327 individuos com idades entre os zero e
19 anos, que corresponde a 0,16% da populagao dessa faixa etaria, tornando-se esta uma
necessidade relevante e atual (Ministério da Saude, 2020). Neste sentido, foi realizada
uma formagao sobre a temdtica para a equipa multidisciplinar, com base nas necessidades
formativas previamente recolhidas, com impacte e avaliacdo bastante positivos. A

formagao realizada sustentou-se nos conhecimentos previamente adquiridos.
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A capacidade de aplicar os conhecimentos e a compreensio da resoluciao de
problemas em situacdes novas e ndo familiares ¢ a capacidade de integrar
conhecimentos, lidar com questées complexas e desenvolver solucdes foram
competéncias chave. No estagio, o contacto com diferentes criangas com Perturbagdo do
Espetro do Autismo (PEA) permitiu integrar solu¢des inovadoras, como a adaptacio de
ambientes terapéuticos para responder as necessidades comportamentais das criangas.
Este contacto evidenciou a necessidade de aprofundar a formagao dos profissionais de
saude relativamente a esta condi¢do. Esta mostrou-se essencial para simplificar e adequar
os cuidados prestados tanto a crianga como a sua familia, garantindo um ambiente que
respeite as especificidades do quadro clinico e comportamental associado a PEA
(Ferreira, 2022).

Reconhecendo esta dificuldade, foi organizada e ministrada uma formagao para a
equipa multidisciplinar. O objetivo principal foi qualificar os profissionais com
estratégias especificas que visam minimizar o desconforto das criangas com PEA durante
o periodo de internamento. Entre as estratégias abordadas, focaram-se a importancia de
manter uma comunicagao clara e consistente, a criagdo de um ambiente mais previsivel e
familiar, bem como a introducdo de adaptagdes que respeitem as necessidades sensoriais
e comportamentais destas criangas e familias. Esta iniciativa formativa revelou-se
fundamental para melhorar a qualidade dos cuidados prestados, contribuindo para um
ambiente mais acolhedor e terapéutico, que promove o bem-estar da crianca/jovem e
familia e facilita o processo de internamento (Ferreira, 2022). Salientou-se também a
necessidade de capacitar os pais na fase diagnostica de criangas com PEA que culminou
na elaboragdo de uma ScR que sera apresentada no proximo capitulo.

A comunicagdo eficaz também se destacou como um pilar essencial,
transmitindo as conclusdes, e os conhecimentos e raciocinios a elas subjacentes, quer
a especialistas, quer a nio especialistas, de uma forma clara e sem ambiguidades.
Durante o estagio, foi adaptada a linguagem ao nivel de compreensdo das familias, das
criangas e dos jovens. Biasibetti et al. (2019) realcam a importancia da comunicagdo
terapéutica na relacdo entre o EEESIP, criangca/jovem e familia, enfatizando que pode
melhorar a adesdo ao tratamento e real¢ar os melhores resultados de saude. A capacidade
de estabelecer uma relagdo terapéutica eficaz e reduzir a inquietagdo, promoveu uma
relagdo de confianga e apoio, crucial para a capacitagdo parental (Biasibetti et al., 2019;

Lindow et al., 2020).
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Foi também possivel demonstrar competéncias que permitam uma aprendizagem
ao longo da vida, de forma auténoma. A frequéncia de terttlias, formagdes e webinares
foi fundamental para a melhoria dos conhecimentos, principalmente com a tematica da
PEA. A observagao ¢ o esclarecimento de dividas com os EEESIP e restantes elementos
da equipa dos diferentes contextos da pratica, tornou-se essencial, reconhecendo o valor
da sua experiéncia profissional. Os momentos de reflexdo demonstraram-se também
cruciais para a prestacdo de cuidados de Enfermagem de exceléncia. Esta procura por
conhecimento ¢ vital, sobretudo em areas em constante evolugao como a PEA, garantindo
que as criancas/jovens recebem cuidados de exceléncia.

Assim, realga-se que o Mestre em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
revela um conjunto de competéncias que vao além do conhecimento técnico, integrando
inovacdo, reflexdo e uma forte capacidade de humanizar o cuidado, garantindo um

acompanhamento integral e de qualidade para as criangas/jovens e familias.
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2. SCOPING REVIEW

2.1 JUSTIFICACAO DA ESCOLHA DA TEMATICA

A tematica da capacitacdo de pais de criangas com PEA na fase de diagnodstico ¢
de grande relevancia, sendo que esse periodo ¢ crucial para a adaptagdo familiar e para o
desenvolvimento da crianca (Milgramm et al., 2022). A literatura cientifica destaca que
pais bem informados e capacitados enfrentam os desafios emocionais e praticos com
maior segurancga, contribuindo para a melhoria do bem-estar familiar e do progresso da
crianga (Milgramm et al., 2022).

Durante o estagio, foi possivel realizar intervengdes destinadas a aprofundar esta
tematica, uma vez que a capacitagdo confere aos pais um entendimento mais abrangente,
permitindo decisdes mais assertivas. Neste contexto, o papel do EEESIP torna-se
fundamental. Este deve atuar como facilitador do processo de aprendizagem, promovendo
um conhecimento aprofundado sobre uma area que ainda carece de evidéncias cientificas
robustas e atualizadas. Assim, ¢ fulcral que o EEESIP ajude a mitigar o impacte
emocional que o diagnostico pode gerar nas familias.

Diante dessa necessidade, torna-se pertinente realizar uma ScR relativa ao tema
“Capacitacdo de pais de criancas com perturbacdo do espetro do autismo na fase de
diagnoéstico”. Esta revisdo permitird a obtencdo de informagdes adicionais e a
identificacdo de lacunas no conhecimento, demonstrando que a atualizagdo e a
intervengdo nesta area sdo necessidades relevantes, na area da enfermagem de saude
infantil e pediatrica.

Além disso, a criagdo de um ambiente de apoio e a disponibilizacdo de
informagdes fidedignas sdo essenciais para empoderar os pais, resultando em melhorias

na qualidade de vida familiar e promovendo um desenvolvimento infantil mais eficaz.

2.2. ARTIGO I: CAPACITACAO DE PAIS DE CRIANCAS COM PERTURBACAO
DO ESPETRO DO AUTISMO NA FASE DE DIAGNOSTICO: PROTOCOLO DE
SCOPING REVIEW

O presente artigo foi elaborado de acordo com as normas de publica¢do da Revista

Servir, tendo sido publicado na mesma (https://doi.org/10.48492/servir0209.35753).
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RESUMO

Introdugdo: O diagndstico da Perturbagdo do Espetro do Autismo em criangas é um processo complexo e exigente para muitas familias. O apoio
e a capacitagdo prestado no momento do diagndstico, tém um forte impacto na experiéncia da familia.

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica sobre estratégias para a capacitacdo de pais de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo, em
fase diagndstica.

Meétodos: Protocolo de Scoping Review, baseado na metodologia de Joanna Briggs Institute®. Pesquisa realizada nas bases de dados M MEDLINE
Complete, CINAHL Complete, Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Library, Information Science & Technology Abstracts,
Repositdrios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal e Biblioteca Virtual em Satde, sem limite temporal. Protocolo de pesquisa registado na
Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Resultados: Pretende-se mapear estratégias de capacitagdo de pais de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo na fase de diagndstico.
Conclusdo: O protocolo descreve a metodologia para uma Scoping Review, que analisard e sintetizara o conhecimento sobre as estratégias de
capacitagdo dos pais durante o diagndstico de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo.

Palavras-chave: perturbagao do espetro do autismo; pais; capacitagdo; diagnostico

ABSTRACT

Introduction: The diagnosis of autism spectrum disorder in children is a complex and demanding process for many families. The support and
training provided at the time of diagnosis have a significant impact on the family’s experience.

Objective: To map the scientific evidence on strategies for training parents of children with autism spectrum disorder in the diagnostic phase.
Methods: Scoping Review protocol based on the Joanna Briggs Institute® methodology. Research conducted in the databases MEDLINE Complete,
CINAHL Complete, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Cochrane Database of
Systematic Reviews Library, Information Science & Technology Abstracts, Open Access Scientific Repositories of Portugal, and Virtual Health
Library, with no time limit. Research protocol registered in the Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Results: The aim is to map strategies for training parents of children with autism spectrum disorder during the diagnostic phase.

Conclusion: The protocol outlines the methodology for a Scoping Review that will analyze and synthesize knowledge about strategies for training
parents during the diagnosis of children with autism spectrum disorder.

Keywords: autism spectrum disorder; parents; training; diagnosis

RESUMEN

Introduccidn: El diagndstico del Trastorno del Espectro Autista en nifios es un proceso complejo y exigente para muchas familias. El apoyo y la
capacitacion brindados en el momento del diagnédstico tienen un impacto significativo en la experiencia de la familia.

Objetivos: Mapear la evidencia cientifica sobre estrategias para la capacitacion de padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista en la fase
de diagndstico.

Meétodos: Protocolo de Revision de Alcance basado en la metodologia del Joanna Briggs Institute®. Investigacion realizada en las bases de
datos MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive,
Cochrane Database of Systematic Reviews Library, Information Science & Technology Abstracts, Repositorios Cientificos de Acceso Abierto de
Portugal y Biblioteca Virtual en Salud, sin limite temporal. Protocolo de investigacion registrado en el Open Science Framework (https://doi.
org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Resultados: Se pretende mapear estrategias de capacitacién de padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista en la fase de diagndstico.
Conclusidn: El protocolo describe la metodologia para una Revisién de Alcance que analizard y sintetizard el conocimiento sobre las estrategias
de capacitacion de los padres durante el diagndstico de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

Palabras Clave: trastorno del espectro autista; padres; capacitacion; diagndstico
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Introdugao

O diagnostico de Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA) numa familia torna-se num processo de transicdo complexo,
exigindo uma adaptacdo a uma condicdo crénica e inesperada. Segundo o modelo de transicdo de Afaf Meleis (2010),
essa fase envolve desafios emocionais, sociais e transacionais para a familia, tornando necessaria uma capacitacao
adequada para mitigar os efeitos negativos e gerir eficazmente as novas exigéncias impostas pelo diagndstico.

Asistematizacdo do conhecimento sobre a capacitacdo dos pais de criangas com PEA durante a fase diagndstica possibilita
a exploracdo da evidéncia cientifica que liga os conceitos enunciados, salientando a importancia dessa intervengao
como uma prioridade na pratica clinica.

Neste contexto, foi realizada uma pesquisa preliminar nas bases de dados MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Prospero, OSF e JBI Evidence Synthesis, ndo tendo sido encontradas Scoping Reviews (ScR) ou registos de protocolos
sobre esta tematica.

Dessa forma, considera-se pertinente a realizacdo de uma ScR, cuja metodologia permitird mapear a evidéncia cientifica
disponivel sobre as estratégias para capacitar pais de criangas com PEA na fase de diagndstico.

1. Enquadramento Tedrico

A PEA é definida como uma deficiéncia crénica do neuro desenvolvimento caracterizada por dificuldades acrescidas em
grandes dominios, nomeadamente interagcdo social, linguagem, comunica¢do e adog¢do de padrdes repetitivos, restritos
e estereotipados de comportamento, interesses e atividades (Hirota e King, 2023). As manifestacdes da PEA surgem
precocemente, e é muitas vezes a familia a primeira a identificar sinais diferenciadores no comportamento diario da crianca.

Segundo Hyman, et al (2020), os primeiros indicios da PEA podem surgir nos primeiros dezoito meses de vida, sendo que
€ mais frequente entre os doze e os vinte e quatro meses, sendo nesta altura mais evidente, especialmente em areas
como o desenvolvimento da linguagem e habilidades sociais. O diagndstico formal geralmente ocorre entre os dois e
os trés anos de vida, com base em critérios do DSM-5 e com recurso a escalas pediatricas validadas, nomeadamente o
Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised, Autism Diagnostic Observation Schedule, entrevistas com os pais e
avaliacdo diagnostica completa (Hyman, et al (2020); American Psychiatric Association, 2013).

A detegdo e intervengdo precoces sao fundamentais para promover o desenvolvimento da crianca, proporcionando
melhoriasfisicas, funcionais, mentais e sociais. Estes cuidados precoces permitem também progressos nocomportamento,
nas habilidades motoras, na interacdo interpessoal e na capacidade de comunicacdo da crianca (Rojas-Torres, Alonso-
Esteban & Alcantud-Marin, 2020). No entanto, este processo pode ser longo e complexo, gerando elevados niveis de
stress e ansiedade nas familias (Estes et al., 2021).

De acordo com a Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge (2020), a PEA é considerada uma prioridade de saude
publica, dado que a sua prevaléncia aumentou na Ultima década. Este aumento sublinha a necessidade de intervencées
direcionadas para apoiar e capacitar tanto as criangas como as suas familias.

O impacto nas familias, especialmente nos principais cuidadores, é significativo ao longo do processo de diagndstico
da PEA (Milgramm et. Al., 2022). Esta fase revela-se critica para os pais, que precisam de apoio para compreender e
aceitar o diagndstico, bem como de desenvolver as competéncias necessarias para gerir as novas exigéncias da crianca.
Deste modo, torna-se essencial identificar intervencdes que capacitem os pais para tomar decisdes informadas e gerir
eficazmente os desafios da PEA.

A capacitacdo dos pais no processo de diagndstico da PEA é ainda um tema que requer maior investigacdo e
sistematizd&io (Crero et. Al., 2024). O Modelo de Transicdo de Afaf Meleis (2010) oferece um enquadramento tedrico
pertinente, destacando as transicdes necessarias numa familia com uma crianca com diagnostico recente de PEA. Para



gue esta transicdo ocorra de forma saudavel, é crucial que as familias sejam equipadas com os recursos e conhecimentos
adequados, mitigando os efeitos negativos e facilitando a adaptacdo a nova realidade.

A literatura enfatiza a importancia da capacitacdo das familias na fase de diagnéstico de PEA (Milgramm et. Al., 2022).
Os mesmos autores referem que o impacto emocional deste diagndstico pode ser minimizado através de intervengdes
gue capacitem os pais para enfrentar os desafios associados a PEA. Contudo, é necessario identificar e sistematizar as
estratégias mais eficazes para apoiar e capacitar os pais neste percurso.

Assim, face ao aumento da prevaléncia da PEA, torna-se relevante identificar e sistematizar estratégias eficazes de
capacitacdo parental. Esta ScR visa preencher esta lacuna, destacando estratégias de capacitacdo para apoiar as
familias durante o processo de diagndstico. Espera-se, com isso, melhorar o bem-estar das criancas e das suas familias,
promovendo uma intervengdo precoce mais eficaz.

2. Métodos

Esta ScR sera desenvolvida de acordo com a metodologia do JBI®, seguindo o método Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for ScR (PRISMA-ScR®). Protocolo de pesquisa registado na Open
Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

2.1 Participantes
Com recurso a estratégia PCC, foi delineada a seguinte questdo de pesquisa: “Qual a evidéncia cientifica disponivel

sobre as estratégias de capacitacdo dos pais de criancas com PEA durante o diagndstico?”.

Tabela 1 — Estratégia PCC da ScR

(P) Participantes Pais de criancas com PEA na fase diagnostica
(C) Conceito Estratégias de capacitagdo
(C) Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagndstico

2.1.1 Critérios de Inclusdo
Na Tabela 2, estdo descritos os critérios de elegibilidade da ScR.

Tabela 2 — Critérios de elegibilidade da ScR

Critérios de selegdo  Critérios de elegibilidade

Participantes Pais: Consideram-se os principais cuidadores da crianga, incluindo pais bioldgicos, pais adotivos, pessoas significativas,
prestadores informais ou tutores legais.

Criangas, desde o nascimento até aos 17 anos e 364 dias, com diagnostico de PEA em fase diagndstica.

Conceito Estratégias de capacitagdo: Focam-se na adequagdo e promogdo do suporte e da capacitagdo dos pais para a gestdo dos
processos de satude e a tomada de decisBes, através de ensino, instrucdo e treino de acordo com as suas necessidades
(Ordem dos Enfermeiros, 2015).

A capacitagdo dos pais para o exercicio da parentalidade é o principal objetivo da educacdo parental, que se apresenta
como uma estratégia de intervencgdo junto das familias, com o intuito de reforgar e desenvolver as competéncias parentais

(OMS, 2023).
Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagnostico.
Tipo de Fontes de Fontesde Evidéncia: MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive,
Evidéncia Library, Information Science & Technology Abstracts, Repositdrios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal e Biblioteca

Virtual em Saude.

Esta ScR, apds uma analise prévia, considerara estudos de natureza quantitativa, qualitativa e revisGes de literatura,
nomeadamente estudos observacionais analiticos, incluindo estudos de coorte prospetivos e retrospetivog9estudos de
caso-controlo, estudos transversais analiticos, bem como desenhos de estudos observacionais descritivos, como séries
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de casos, relatos de casos individuais e estudos transversais descritivos. Revisdes sistematicas que cumpram os critérios
de elegibilidade também serdo consideradas, dependendo da questdo de pesquisa. Textos e artigos de opinido serdo
igualmente incluidos nesta ScR.

2.2 Instrumentos de recolha de dados

Os resultados da ScR serdo apresentados de forma esquematica, numa tabela, e analisados de forma narrativa, com
énfase nas estratégias de capacitacdo dos pais de criancas com PEA na fase de diagndstico. Serdo também identificadas
as lacunas existentes, com vista a promogdo de futuras pesquisas sobre o tema.

Na primeira fase da analise dos resultados, com o objetivo de responder a estratégia PCC, sera utilizada a Tabela 3.

Tabela 3 — Primeira fase da analise dos resultados

N Estudo | Titulo Participantes Conceito Tipo de Estudo Elegibilidade Notas
Pais de criangas com Estratégias para a Todos os contextos
PEA na fase diagndstica | capacitagao

El

E..

Na segunda fase, ird ser utilizada a tabela 4, para sintetizacdo dos resultados.

Tabela 4 — Segunda fase

N2 Titulo DOI/ PMID | Resumo Participantes Conceito Tipo de Elegibilidade | Notas
Estudo Estudo
Pais de criangas com Estratégias para | Todos os
PEA na fase diagnostica |a capacitagdo contextos
El
E..

Na ultima fase, para a selecao final dos artigos, os mesmos serdo organizados conforme a tabela 5, sendo realizada uma
por artigo.

Tabela 5 — Analise dos artigos selecionados

Titulo, Autores e ano Objetivo Tipo de estudo Intervengdes realizadas Resultados e Conclusdo

2.3 Procedimentos

A estratégia de pesquisa utilizada estd organizada em trés etapas. Na primeira fase, foi realizada uma pesquisa
preliminar no dia 20 de margo de 2024, nas bases MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Prospero, OSF e JBI Evidence
Synthesis, ndo tendo sido identificadas ScR s ou registos de protocolo relacionados com a tematica. Posteriormente, foi
elaborada a seguinte frase de pesquisa: “Parents AND (Autistic Disorder OR Autism Spectrum Disorder) AND (Education
OR Training Programs OR Educational Activities OR Empowerment) AND Diagnosis”. As palavras-chave presentes nos
titulos e resumos dos artigos relevantes, bem como os termos utilizados para descrever os artigos, foram usados para
desenvolver uma estratégia de pesquisa completa e para relatar o nome das bases de dados/fontes de informacédo
relevantes. A estratégia de pesquisa foi adaptada a cada uma das fontes de informacéo incluidas.

A segund3(@ase envolverd a execucdo da pesquisa especifica em cada base de dados e outras fontes de informacdo
selecionadas e mencionadas no protocolo.



A terceira fase terd como objetivo a inclusdo de estudos adicionais relevantes, identificados nas listas de referéncias
bibliograficas de todos os estudos selecionados para a revisao.

Os estudos identificados serdo exportados para a plataforma Mendeley® para auxiliar na gestdo das evidéncias e serdo
analisados por dois revisores independentes.

3. Resultados

Nesta etapa de selecdo dos estudos, a escolha das referéncias bibliograficas sera realizada, numa primeira fase, com
base na Tabela 3 e, posteriormente, com base nos resumos (Tabela 4). A Ultima fase consistira na analise do texto
completo (Tabela 5). Esta selecdo seguird os critérios de elegibilidade previamente definidos (Tabela 2). O processo
sera descrito de forma narrativa, acompanhado por um fluxograma da revisdo, conforme o PRISMA-ScR®, detalhando o
fluxo da pesquisa, desde a selecdo das referéncias bibliograficas, remocdo de artigos duplicados, recuperacdo de textos
completos, acréscimo de eventuais pesquisas adicionais, extracdo de dados e apresentacdo dos resultados.

Os dados serdo extraidos dos artigos incluidos na ScR por dois revisores independentes, utilizando uma ferramenta de
extracdo de dados desenvolvida especificamente pelos revisores (Tabelas 3, 4 e 5). Em caso de divergéncias entre os
revisores, um terceiro revisor sera envolvido para resolucdo. Os dados extraidos incluirdo informacdes especificas sobre
os participantes, conceito, contexto, tipos de estudo e critérios de elegibilidade.

4. Discussao

A sintese e a andlise dos dados serdo apresentadas de forma narrativa, utilizando tabelas e/ou gréaficos, de acordo com o
objetivo da ScR, de forma a sintetizar as estratégias na capacitacdo dos pais de crianca com PEA, na fase se diagndstico.
A ScR que aqui se propde tem o potencial de oferecer elementos para a tomada de decisdo do Enfermeiro, no ambito
da saude infantil.

Conclusao
Este protocolo permitird a estruturacdo de uma ScR destinada a mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre as
estratégias de capacitacdo dos pais de criancas com PEA na fase de diagndstico.

Dada a importédncia desta fase para a familia e para a crianca, 0 mapeamento das praticas existentes visa disponibilizar
estratégias que promovam uma tomada de decisdo mais informada e alicercada em evidéncia cientifica. Capacitar os
pais neste momento inicial é fundamental, pois pode influenciar positivamente a adesdo as intervencdes, a dinamica
familiar e o desenvolvimento global da crianca.

Ao identificar as principais estratégias e os componentes que integram os programas de capacita¢do parental, esta
revisdo poderd orientar a implementagdo de intervengbes individualizadas e eficazes. Pretende-se, assim, ndo sé
otimizar a capacitacdo dos pais durante o diagndstico da PEA, mas também contribuir para a melhoria da qualidade de
vida da crianca e do seu agregado familiar.

Conflito de Interesses
A presente revisdo contribuird para a atribuicdo do grau de Mestre em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica a
autora Maria Pereira de Lemos.
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2.3 ARTIGO II: CAPACITACAO DE PAIS DE CRIANCAS COM PERTURBACAO
DO ESPETRO DO AUTISMO NA FASE DE DIAGNOSTICO: SCOPING REVIEW

O presente artigo foi submetido para publicagdo para a revista cientifica.

Resumo
Introducao: O diagndstico da Perturbacdo do Espetro do Autismo em criangas ¢ um

processo complexo e exigente para as familias. O apoio e a capacitagdo prestados no
momento do diagnostico tém um forte impacte na experiéncia da familia.

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica sobre estratégias para a capacitacao de pais de
criangas com Perturbacdo do Espetro do Autismo, em fase diagnostica.

Métodos: Scoping Review, baseada na metodologia de Joanna Briggs Institute®.
Pesquisa realizada nas bases de dados MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Library, Information
Science & Technology Abstracts, Repositorios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal
e Biblioteca Virtual em Saude, sem limite temporal. Protocolo de pesquisa registado na
Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/OSF.IO/HVUAS).

Resultados: Foram analisados 6 artigos que destacaram estratégias para capacitar os pais,
relativas ao conhecimento sobre o processo patoldgico, estratégias para lidar com o
comportamento e redes de suporte ao exercicio da parentalidade.

Conclusao: O estudo reforga a necessidade de maior investimento nesta area,
sublinhando a importancia da aplicagdo pratica das estratégias identificadas.

Palavras-chaves: Perturbacdo do Espetro do Autismo; Pais; Capacitagdo; Diagndstico.

Abstract

Introduction: The diagnosis of autism spectrum disorder in children is a complex and
demanding process for families. The support and empowerment provided at the time of
diagnosis have a strong impact on the family’s experience.

Objective: To map the scientific evidence on strategies for empowering parents of
children with autism spectrum disorder during the diagnostic phase.

Methods: Scoping Review based on the methodology of Joanna Briggs Institute®. The
research was conducted in the databases MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Library, Information
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Science & Technology Abstracts, Portuguese Open Access Scientific Repositories, and
Virtual Health Library, with no time limit. The research protocol was registered in the
Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/OSF.IO/HVUAS).

Results: Six articles were analyzed that identifying strategies to empower parents
regarding knowledge of the pathological process, strategies to manage behavior, and
support networks for parenting.

Conclusion: The study highlights the need for greater investment in this area,
emphasizing the importance of the practical application of the identified strategies.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Parents; Empowerment; Diagnosis.

Resumen

Introduccion: El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista en nifios es un proceso
complejo y exigente para las familias. El apoyo y la formacion proporcionados en el
momento del diagnostico tienen un fuerte impacto en la experiencia de la familia.
Objetivo: Mapear la evidencia cientifica sobre estrategias para capacitar a los padres de
nifios con Trastorno del Espectro Autista en el momento del diagnostico.

Métodos: Scoping Review, basado en la metodologia del Joanna Briggs Institute®.
Busqueda realizada en las bases de datos MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive Library, Information
Science & Technology Abstracts, Portuguese Open Access Scientific Repositories y
Virtual Health Library, sin limite de tiempo. Protocolo de investigacion registrado en el
Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/OSF.IO/HVUAS).

Resultados: Se analizaron 6 articulos que destacaron estrategias de empoderamiento de
los padres, relacionadas con el conocimiento sobre el proceso patolégico, estrategias de
abordaje del comportamiento y redes de apoyo a la crianza.

Conclusion: El estudio refuerza la necesidad de una mayor inversiéon en esta érea,
destacando la importancia de la aplicacion practica de las estrategias identificadas.

Palabras Clave: Trastorno del Espectro Autista; Padres; Formacion; Diagndstico.
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Introducio
O diagnéstico de Perturbagdo do Espetro do Autismo (PEA) numa familia torna-se num

processo de transicdo complexo, exigindo uma adaptagdo a uma condi¢do cronica e
inesperada. Segundo a teoria de transicdo de Afaf Meleis (2010), essa fase envolve
desafios emocionais, sociais e transacionais para a familia, tornando necessaria uma
intervencdo adequada para mitigar os efeitos negativos e gerir eficazmente as novas
exigéncias impostas pelo diagnostico.

A sistematiza¢do do conhecimento possibilita a exploracdo da evidéncia cientifica que
liga os conceitos enunciados, salientando a importincia dessa interven¢do como uma
prioridade na pratica clinica.

Neste contexto, foi realizada uma pesquisa preliminar nas bases de dados MEDLINE
Complete, CINAHL Complete, Prospero, Open Science Framework (OSF) e Joanna
Briggs Institute® (JBI) Evidence Synthesis, ndo tendo sido encontradas Scoping Review
(ScR) ou registos de protocolos sobre esta tematica.

Dessa forma, considera-se pertinente a realizacdo de uma ScR, cuja metodologia
permitird mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre as estratégias para capacitar pais

de criancas com PEA na fase de diagndstico.

1. Enquadramento Teorico

A PEA ¢ definida como uma deficiéncia cronica do neuro desenvolvimento caracterizada
por dificuldades acrescidas em grandes dominios, nomeadamente interacdo social,
linguagem, comunicacdo e adocdo de padrdes repetitivos, restritos e estereotipados de
comportamento, interesses ¢ atividades (Hirota & King, 2023). As manifesta¢des da PEA
surgem precocemente ¢ ¢ muitas vezes a familia a primeira a identificar sinais
diferenciadores no comportamento didrio da crianga.

Segundo Hyman et al. (2020), os primeiros indicios da PEA podem surgir nos primeiros
dezoito meses de vida, sendo mais frequente entre os doze e os vinte e quatro meses,
especialmente em areas como o desenvolvimento da linguagem e habilidades sociais. O
diagnostico formal geralmente ocorre entre os dois e os trés anos de vida, com base em
critérios do DSM-5 e com recurso a escalas pediatricas validadas, nomeadamente o
Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised, Autism Diagnostic Observation

Schedule, entrevistas com os pais e avaliagdo diagndstica completa (American Psychiatric
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Association, 2013; Hyman et al., 2020). Este diagndstico precoce ¢ crucial para iniciar
intervengdes que promovam o desenvolvimento integral da crianga, com resultado
positivo nas suas competéncias fisicas, motoras, sociais e comunicacionais (Rojas-Torres
et al.,, 2020). No entanto, o processo ¢ longo e desafiante, estando frequentemente
associado a elevados niveis de stress familiar (Estes et al., 2021).

De acordo com a Instituto Nacional de Satide Doutor Ricardo Jorge (2020), a PEA ¢
considerada uma prioridade de satde publica, dado que a sua prevaléncia aumentou para
uma em cada 100 criangas em idade escolar na ultima década. Este aumento sublinha a
necessidade de intervengdes direcionadas para apoiar e capacitar tanto as criangas como
as suas familias.

O impacte nas familias, especialmente nos principais cuidadores, ¢ significativo ao longo
do processo de diagnostico (Milgramm et al., 2022). Esta fase revela-se critica, estes
precisam de apoio para compreender e aceitar o diagndstico, bem como de desencadear
as competéncias necessarias para se adaptarem a nova realidade. Deste modo, torna-se
essencial destacar intervencdes que capacitem os pais para tomar decisdes informadas e
gerir eficazmente os desafios da PEA.

A Teoria das Transicoes de Afaf Meleis (2010) oferece um enquadramento tedrico
pertinente, destacando as transi¢des necessarias numa familia com uma crianga com
diagnéstico recente de PEA. Para que ocorra de forma saudavel, € crucial que as familias
sejam equipadas com os recursos € conhecimentos adequados, mitigando os efeitos
negativos e facilitando a adaptac@o a nova situagao.

A literatura enfatiza a importancia de preparar as familias na fase de diagnostico de PEA,
uma vez que ¢ um momento de transi¢do que evidencia grande stress familiar, gerando
varias adaptacdes ao novo estado (Milgramm et al., 2022). Os mesmos autores referem
que a repercussdo emocional deste diagndstico pode ser minimizada através de
intervengdes que capacitem os pais para enfrentar os desafios associados a PEA. Salienta-
se a importancia da intervengdo precoce, tendo um impacte positivo na qualidade de vida
da crianga e na integracdo em contextos sociais e educativos, necessarias para a gestao
eficaz da condig¢do crénica, promovendo o desenvolvimento cognitivo, motor € socio
emocional (Day et al., 2020; Sistema Nacional de Interven¢ao Precoce na Infancia, n.d.).
Assim, face ao aumento da prevaléncia da PEA e sendo esta uma temadtica que requer

maior investigacdo e sistematizacdo, torna-se relevante reconhecer e sistematizar
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estratégias eficazes para capacitar os pais na fase diagnostica da PEA dos filhos (Cerero
et al., 2024). Esta ScR visa preencher a lacuna existente, destacando estratégias para
capacitar e apoiar as familias durante o processo de diagnostico. Espera-se, com isso,
melhorar o bem-estar das criangas e das suas familias, promovendo uma intervengao

precoce mais eficaz.

2. Metodologia
A ScR ¢ uma metodologia de sintese de evidéncias com o objetivo de mapear de forma
sistematica a amplitude e a natureza da investigacdo disponivel sobre a tematica
selecionada. Esta abordagem ¢ util para identificar lacunas no conhecimento e clarificar
conceitos na area de interesse (Tricco et al., 2018).
Esta ScR foi desenvolvida de acordo com a metodologia do JBI®, seguindo o método
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for ScR
(PRISMA-ScR®).
O protocolo de pesquisa foi registado na Open Science Framework
(https://doi.org/10.17605/0SF.IO/HVUAS8). O mesmo foi também submetido e
publicado na revista Servir (https://doi.org/10.48492/servir0209.35753).

2.1 Amostra

Com recurso a estratégia PCC (tabela 1), foi delineada a seguinte questdo de pesquisa:
"Qual a evidéncia cientifica disponivel sobre as estratégias de capacitacdo dos pais de

criangas com PEA durante o diagnostico?".

Tabela 1 — Estratégia PCC da ScR

(P) Participantes Pais de criancas com PEA na fase diagnostica
(C) Conceito Estratégias de capacitagdo
(C) Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagnostico

2.1.1 Critérios de Elegibilidade

Na Tabela 2 estdo descritos os critérios de elegibilidade da ScR.

37


https://doi.org/10.17605/OSF.IO/HVUA8
https://doi.org/10.48492/servir0209.35753

Tabela 2 — Critérios de elegibilidade da ScR

Critérios de selecio | Critérios de elegibilidade

Pais: Consideram-se os principais cuidadores da crianga, incluindo pais
bioldgicos, pais adotivos, pessoas significativas, prestadores informais ou
Participantes tutores legais.

Criangas/jovens desde o nascimento até aos 17 anos e 364 dias, com diagndstico
de PEA em fase diagndstica.

Estratégias de capacitagdo: Focam-se na adequagao e promogao do suporte e do
ensino dos pais para a gestdo dos processos de saude e da tomada de decisdes,
através de ensino, instrucdo e treino de acordo com as suas necessidades
(Ordem dos Enfermeiros, 2015).

Conceito ~ . , . . , . -
A preparacdo dos pais para o exercicio da parentalidade ¢ o principal objetivo
da educagdo parental, que se apresenta como uma estratégia de intervengdo
junto das familias, com o intuito de reforgar e desenvolver as competéncias
parentais (OMS, 2023).

Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagnostico.

Foram utilizados os descritores Medical Subject Headings (MESH): Parents, Autistic
Disorder, Autism Spectrum Disorder, Education (Training Programs, Educational
Activities), Empowerment e Diagnosis. Incluiu-se a combinagdo dos descritores
encontrados com os operadores booleanos AND e OR, para fortalecer a pesquisa.
Procedeu-se a pesquisa através da frase booleana nas seguintes bases de dados:
MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Cochrane Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive Library, Information Science & Technology Abstracts, Repositorios
Cientificos de Acesso Aberto de Portugal e Biblioteca Virtual em Saude. O processo de
selecdo dos artigos ocorreu em marco de 2024. Os resultados obtidos em cada uma base

de dados foram exportados através de um gerenciador de referéncias - Mendeley®.

As referéncias duplicadas foram excluidas e de seguida procedeu-se a andlise e sele¢ao
dos artigos. De forma independente, dois investigadores, analisaram os estudos por titulo,
resumo e texto integral, de acordo com os critérios de elegibilidade, previamente
definidos (Tabela 2).

Em situacdo de divergéncia, um terceiro investigador foi responsavel por decidir a
inclusdo do estudo em questdo. Para a extracdo dos dados elaborou-se um instrumento
com o objetivo de registar as carateristicas relevantes dos estudos, bem como as principais
evidéncias encontradas. Os dados obtidos serdo apresentados na tabela 3 e apos reflexao

agrupados em categorias concetuais.
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3. Resultados

Apds a pesquisa inicial realizada, de acordo com os critérios supramencionados,

identificaram-se 1336 artigos. Estes foram analisados de acordo com a checklist

PRISMA-ScR®. Por estarem duplicados, eliminaram-se 511 artigos. Apos a analise por

titulos e resumos, excluiram-se 789, sendo 717 por ndo corresponderem aos critérios de

elegibilidade (Pais de criangcas com PEA na fase diagnostica) e 72 ndo davam resposta a

questao de investigag¢do. Posteriormente, analisaram-se os 36 artigos por leitura integral.

Apés a leitura foram excluidos 30 artigos: 18 ndo respondiam aos critérios de

elegibilidade e 12 ndo estavam de acordo com a temadtica. Desta forma selecionaram-se

seis artigos para a realizacdo da ScR. Apresenta-se de seguida o processo de selecdo

através do Fluxograma PRISMA-ScR® (Figura 1) (Page et al., 2021).
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Registos identificados com a expressdo booleana nas bases de
dados (n=1336):

MEDLINE® Complete (715);

CINAHL® Complete (338);

Cochrane (153);

Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive (129);

Library, Information Science & Technology Abstracts (1).

Registos removidos antes da triagem:
Assinalados como duplicados pelas ferramentas automatizadas:

n=313

¥

Registos em triagem: n=1023

v

Registos para leitura integral: n=36

v

Total de estudos incluidos na revisdo: n =6

Figura 1- Fluxograma PRISMA-ScR®

Artigos excluidos por duplicagdo: n= 198

Registos excluidos apds leitura por titulo e resumo (n=789)
N=717: Estudos que ndo correspondiam aos critérios de
elegibilidade (Pais de criangas com PEA na fase diagnostica)
N=72: Estudos que ndo estavam de acordo com a questdo de
investigacdo (estratégias de capacitagdo)

Publicagbes excluidas apds leitura integral (n=30)

N=18: Estudos que ndo correspondiam aos critérios de
elegibilidade (Pais de criangas com PEA na fase diagnostica)

N=12: Estudos que ndo estavam de acordo com a tematica
(estratégias de capacitagdo)
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Os artigos selecionados apresentam-se na Tabela 3.

Tabela 3- Artigos selecionados para a ScR

Estudo (Numero e Titulo)

Autores e ano

Doi/ PMID

Tipo de Estudo

E1: A Pilot of a Brief Positive Parenting Program
on Children Newly Diagnosed with Autism
Spectrum Disorder

Zand et al., 2018

10.1111/famp.1
2334

Estudo piloto de
métodos mistos

E2: Community-based Parent Education for | Milgramm et al., | 10.1007/s10803 ' Estudo descritivo e
Caregivers of Children Newly Diagnosed with | 2022 -021-05025-5 quantitativo

Autism Spectrum Disorder

E3: Intervention pilot for parents of children with | Giarelli et al., | 16295154 Estudo experimental

autistic spectrum disorder

2005

E4: Parent training interventions for toddlers
with autism spectrum disorder

Beaudoin et al.,
2014

10.1155/2014/8
39890

Revisdo sistematica

ES5: Social validity of a training and coaching @ Rivard etal., 2017 | 10.1007/s10826 : Estudo misto
program for parents of children with autism -016-0604-5 (quantitativo e
spectrum disorder on a waiting list for early qualitativo)
behavioral Interventions

E6: The NAS EarlyBird Programme: partnership : Shields, J., 2001 10.1177/136236  Estudo de eficacia,
with parents in early intervention. The National 1301051005 com avaliagdo
Autistic Society independente

Para dar resposta a questdo de investigacdo previamente delineada, concebeu-se uma

sintese descritiva, contendo os aspetos relevantes referentes a cada um dos estudos

incluidos na revisdo, relativamente aos objetivos, tipo de estudo, intervengdes realizadas

e resultados e conclusoes obtidas (Tabela 4).

Tabela 4- Resumos dos artigos incluidos na ScR

N° Objetivos

Intervencoées realizadas

Resultados e conclusiao

Avaliar a
viabilidade de
um programa
de

21 pais de criangas recém-diagnosticadas com PEA,
que participaram em quatro sessoes baseadas no
Stepping Stones Triple P, com a abordagem:

- Identificagdo e monitorizagdo dos comportamentos;

parf.:r}tahdade -Desenvolvimento de estratégias baseadas em

POS‘“,Va para evidéncias para promover comportamentos positivos
= reduzir e reduzir os comportamentos desafiadores;

comportgment -Ajuste das técnicas, com base no feedback dos pais

0s em criangas . .

com PEA e sobre a aplicagdo das estratégias em casa;

melhorar o -Generalizagdo das estratégias para diferentes

funcionamento = contextos familiares, visando a manuten¢io de

familiar e melhorias a longo prazo.

parental

O programa de parentalidade positiva
mostrou-se promissor para melhorar o
comportamento infantil e o
funcionamento familiar. Houve
redugdes estatisticamente
significativas nos comportamentos
das criangas. O estudo também
indicou uma maior proximidade entre
pais e filhos apds a intervengao.
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Avaliar a
eficicia de um
programa de

270 cuidadores de criangas recém-diagnosticadas com
PEA que completaram, no minimo, quatro das cinco
sessoes. As intervengdes foram realizadas em formato

O estudo demonstrou que um
programa comunitario pode ter um
impacte positivo significativo. A

educacdo de grupo e consistiram: reducdo do stress parental na
parental, - Introdugdo a PEA, critérios diagnodsticos e Interagao com as criangas, 0 aumento
promovendo 0 caracteristicas principais; dos niveis de empoderamento ¢ a
= congectmeélto, - Orientagdo sobre a escolha de tratamentos baseados Egglo?a no colnheccizlmento sobre o
areducao do em evidéncias; , foram relata qs como 0s ponFos
stress € 0 ~ . . fortes do estudo. Além disso, os pais
- Informagoes e desenvolvimento da crianga; .
aumento do i ) reportaram elevados niveis de
empoderament | - AACESSO a recursos e servigos de apoio; satisfacio com o contetido e a
o dos - Estratégias e apoio aos cuidadores. estrutura do programa.
cuidadores.
Descrever uma | 31 pais de criangas recém-diagnosticadas com PEA. A intervencao de enfermagem ndo
intervencdo de | As intervengdes incluiram: mostrou resultados estatisticamente
enfermagem - Um contacto telefonico de 1 hora, uma semana apos = significativos nas medidas de stress,
destinada a o diagnostico, para fornecer suporte emocional e devido ao reduzido tamanho da
pais de instrugdes iniciais sobre o plano de tratamento; amostra. No entanto, os pais
Crianeas recem - _ymgy visita domiciliaria de 2 horas, trés meses ap6s refconhecerarln a 1rfnportgnc1a do apoio
- diagnosticadas | diagnéstico, para avaliar o progresso e adaptar o o erec@o pela enfermeira. Sugere-se
= com PEA, plano de tratamento as necessidades da familia; a an:ipha(;ao da intervengdo e do
assim como - estudo.
identificar - Uma segunda chamada telefonica de 1 hora, doze
- semanas apos a visita, para continuar o
revisdes
. acompanhamento;
metodologicas o o
para um estudo | - Uma ultlmra chamada} te}efomca de llhora, 20
de maior semanas ap0s o diagndstico, para avaliar o progresso
escala. global e planear os préximos meses.
Examinar Analisaram-se 15 estudos que implementaram As intervengdes mostraram-se
sistematicamen : intervengdes parentais, de criangas recém- promissoras ao capacitar os pais a
te o uso de diagnosticadas com PEA, que incluiram: melhorar a comunicagdo ¢ a interagao
intervengoes - Treino de atengdo conjunta, que visa melhorar o com os filhos. Estes relataram um
de treino foco partilhado entre pais e filhos; elevado grau de satisfagdo e sentiram-
p';lr.ental ¢ o8 - Treino de comunicacio, consiste em reforgar a Ze m?s p;eparad(zls para lidar com os
eteitos no . comunicag¢do verbal e ndo verbal da crianga; csalios do quoti 1ano, o que se
desenvolvimen S, refletiu em melhorias moderadas no
-« . . - Modelo Early Start Denver, combina técnicas .
&= to infantil, no comportamento das criangas,

bem-estar dos
pais e nas
interagoes.

comportamentais e desenvolvimentais através do
jogo;

- Modelo DIR/Floortime, incentiva os pais a seguir a
lideranga da crianga em atividades ladicas para
promover o seu desenvolvimento social e emocional;
- Intervenc¢ao naturalista que integrou estratégias em

atividades didrias para promover a generalizagdo das
habilidades.

especialmente na comunicagao e na
atengdo. No entanto, os resultados
sobre o impacte a longo prazo no
stress parental e no desenvolvimento
socio emocional das criangas foi
inconclusivo, sugerindo a necessidade
de intervengdes mais intensivas e
duradouras.

41



Avaliar a
validade social
de um
programa de
treino para pais

O estudo inclui 94 pais. As intervengoes realizadas
incluiram:
- Formagao em Grupo, durante 5 semanas sobre

estratégias de analise comportamental aplicada para
lidar com comportamentos e rotinas didrias;

O programa teve impacte positivo no
bem-estar psicologico e nas
competéncias parentais, bem como na
qualidade de vida familiar e nos
comportamentos das criangas.

e de Crifgfs - Treino em Sistema de Comunicagio por Troca de Contudi),f o aume;ltp do 5 tress
com lque Imagens, durante 30 horas para apoiar a comunicagao pgrepf‘fa orume f?ltola Verso
cstao em listas 4.« criangas com dificuldades de fala; 51gn1.1cat1V0, possive mente .
de espera para . ~ . relacionado com a maior consciéncia
- ~ - Acompanhamento Individual, com sessdes semanais
intervengdes dos desafios enfrentados pelas
de 1 hora em casa durante 12 meses, com foco na .
comportament . s L. . criangas com PEA.
. aplicagdo pratica das estratégias aprendidas.
ais precoces.
Avaliar a 6 familias participaram no programa. Consistiu em: O NAS EarlyBird revelou ser eficaz
eficacia do - Sessdes de grupo semanais para aprender a entender = 0@ intervengao precoce, capacitando
Programa NAS = 3 PEA, melhorar a comunicagio e gerir 0s pais a adquirirem maior confianga
EarlyBird, de  comportamentos; e competéncia na gestdo da
Infervengao - Visitas domiciliares para aplicar técnicas cDomunlca(;ao edo cg)mp(ina(rjnento.~
precoce personalizadas; estacam-se a com inagdo de sessoes
o centrada nos . . em grupo e visitas domicilirias, o
= . - Feedback e apoio entre pares para partilhar as .
pais de oo ~ uso de videos para fornecer feedback,
. vivéncias e promover a resolu¢do de problemas em .
criancas . . e a abordagem personalizada e
. . grupo, criando uma rede de apoio. , . .
diagnosticadas acessivel, que proporciona um apoio
com PEA. pratico e emocional significativo.

Resultam em melhorias nas intera¢des
e numa redugdo dos niveis de stress
parental.

4. Discussao

De forma a sistematizar a discussdo, os resultados serdo agrupados em trés diferentes
dominios: Conhecimento sobre o processo patologico; Estratégias para lidar com o

comportamento; e Redes de suporte ao exercicio da parentalidade.

Conhecimento sobre o processo patologico

A andlise dos resultados realga a importancia da capacitacdo dos pais com foco sobre o
processo patoldgico da PEA. Beaudoin et al. (2014) enfatizam que a compreensdo da
natureza da PEA permite intervencdes mais eficazes e ajustadas as necessidades
especificas das criancas. Esta perspetiva estd em consonancia com a Teoria das
Transi¢oes de Afaf Meleis (2010), que realga a importancia do conhecimento e da
preparacdo para lidar com a transi¢do, especialmente quando os pais sdo confrontados
com um diagndstico cronico, como a PEA.

A evidéncia empirica refor¢a que pais mais informados estdo melhor preparados para
participar ativamente no desenvolvimento dos filhos (Giarelli et al., 2005; Milgramm et

al., 2022; Shields, 2001; Zand et al., 2018). Giarelli et al. (2005) ¢ Shields (2001)
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destacam que o conhecimento prévio sobre a PEA esta diretamente relacionado com uma
maior compreensao dos processos de desenvolvimento infantil, promovendo que os pais
se preparem para as transi¢cdes que a familia ird enfrentar ao longo da vida da crianga.
Este dado converge com a teoria de Meleis (2010), ao demonstrar que o conhecimento
facilita uma adaptacdo mais saudavel e resiliente as novas exigéncias. Zand et al. (2018)
evidenciam a intervengdo como prioritaria, particularmente na fase inicial do diagndstico,
quando a incerteza e a preocupagdo sdo mais pronunciadas. A formagao dos pais sobre o
processo patolégico, como corroborado por Milgramm et al. (2022), promove um
aumento significativo do conhecimento parental, permitindo uma melhor adaptagdo a
nova realidade familiar e reforga o papel ativo dos pais na implementagdo de estratégias

eficazes.

Estratégias para lidar com o comportamento

Os resultados demonstram que intervengdes focadas em estratégias para lidar com
comportamentos das criangas com PEA sdo essenciais para reduzir o stress parental e
melhorar o funcionamento familiar (Beaudoin et al., 2014; Milgramm et al., 2022; Rivard
et al., 2017; Shields, 2001; Zand et al., 2018). Meleis (2010) sugere que as transi¢des
bem-sucedidas, requerem apoio continuo e orientagdes praticas, como o conhecimento
sobre estratégias para lidar com o comportamento.

Beaudoin et al. (2014) e Rivard et al. (2017) identificam que o ensino de técnicas
comportamentais aos pais, particularmente aquelas que promovem o desenvolvimento de
competéncias sociais € comunicacionais, resultam em melhorias nas interacdes
familiares. Contudo, o stress parental pode permanecer elevado em determinadas
circunstancias, o que indica a preméncia de um acompanhamento continuo e ajustado as
necessidades dos pais. A eficacia destas estratégias ¢ também enfatizada por Shields
(2001), que refere que programas como o NAS EarlyBird capacitam os pais a aplicarem
técnicas de preven¢do e modificacdo de comportamentos, resultando numa melhoria do
bem-estar geral e do funcionamento familiar.

Zand et al. (2018), ao aplicar o programa Stepping Stones Triple P, reforcam esta
conclusdo ao mostrar que as estratégias de intervengdo comportamental sdo fundamentais

para ajudar os pais a lidar de forma mais eficaz com os desafios. Milgramm et al. (2022)
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sublinham que a formagdo parental especifica melhora significativamente a capacidade

de gestdo dos comportamentos, resultando numa dinamica familiar mais harmoniosa.

Redes de suporte ao exercicio da parentalidade

A criag@o e manutencdo de redes de apoio emergem como uma necessidade central para
os pais de criangas com PEA, sendo estas essenciais tanto para o apoio emocional como
para a orientagdo pratica. A Teoria das Transicdes de Meleis (2010) aponta que as
transi¢des para novas realidades de vida, como o diagndstico de uma condi¢do cronica,
exigem o apoio de redes formais e informais para facilitar a adaptacao.

O estudo de Giarelli et al. (2005) salienta a importdncia do suporte profissional,
focalizando o apoio de enfermeiros especializados no momento de diagnostico
oferecendo um aconselhamento e assisténcia pratica aos pais. Shields (2001) e Beaudoin
et al. (2014) corroboram afirmando que, o contacto regular com profissionais
especializados oferece suporte pratico e também emocional no momento de diagndstico.
Este ajuda a mitigar o impacte do diagnostico e a guiar os pais no processo de adaptacao.
A evidéncia reforca a relevancia de redes de suporte comunitdrias e profissionais,
adaptadas as necessidades especificas de cada familia, para a reducdo do stress e para o
fortalecimento do sentimento de seguranga e autoconfianca no exercicio da parentalidade
(Milgramm et al., 2022; Zand et al., 2018).

Rivard et al. (2017) defendem que as redes de suporte comunitario oferecem um espago
de partilha de experiéncias, notdrio para reduzir o sentimento de isolamento e cansago.
Estas redes permitem que os pais partilhem as suas experiéncias, aprendam com as
vivéncias de outros e amplifiquem estratégias adaptadas as suas necessidades individuais
e familiares. Estas sdo assim fundamentais para garantir que os pais tenham acesso as
ferramentas necessarias para gerir os desafios continuos da PEA, promovendo uma

parentalidade mais resiliente e eficaz.

Os resultados desta ScR aportam novos dados para a pratica clinica e educativa, ao
identificar a necessidade de intervencdes sistematicas que capacitem os pais, tanto no
conhecimento do processo patoldgico como na aplicagdo de estratégias comportamentais.

Este estudo destaca a relevancia de criar programas formativos continuos, adaptados as
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necessidades especificas no contexto da PEA. Além disso, as redes de suporte emocional

e pratico devem ser fortalecidas, integrando uma abordagem multidisciplinar.

Conclusao

As principais conclusdes desta ScR avultam a importancia das intervengdes dirigidas a
capacitacdo parental no contexto do diagndstico da PEA. Os resultados demonstram que
o aumento do conhecimento sobre o processo patologico e implementagdo de estratégias
eficazes de gestdo dos comportamentos das criangas tém um impacte direto e positivo no
desenvolvimento e no bem-estar familiar. Estes potenciam respostas mais eficazes as
exigéncias impostas e, em simultaneo, reduzem os niveis de stress e agonia que
acompanham o processo de diagnostico.

A ScR identificou também a importancia de intervengdes abrangentes, salientando a
criacdo de redes de suporte que envolvem profissionais de saude, outros pais e a
comunidade. Estes sistemas de apoio emergem como uma componente indispensavel para
o sucesso da capacitacdo parental, permitindo que os pais ampliem a autoconfianca e
resiliéncia na gestdo da PEA.

A aplicagdo da Teoria das Transi¢cdes de Afaf Meleis (2010) conceptualizou o processo
de adaptagdo das familias, realgando uma compreensdo aprofundada das necessidades
emocionais, cognitivas e praticas durante o periodo de transi¢do para a parentalidade. Em
consonancia com a Teoria, a transicdo saudavel depende do fornecimento de apoio
continuo, recursos adequados e estratégias que permitam aos pais integrar as novas
exigéncias da condi¢do nas suas rotinas didrias.

Este estudo apresenta algumas limitacdes que devem ser consideradas. A principal
prende-se com a escassez de estudos que sistematizem de forma robusta as melhores
praticas de capacitagdo parental no contexto da PEA. Além disso, a maior parte dos
estudos analisados concentra-se em intervengdes de curto prazo, o que limita a
compreensdo dos efeitos a longo prazo na adaptacdo familiar e no desenvolvimento da
crianca. Neste sentido, ¢ sugerida a realizacdo e estudos primarios para identificar as
necessidades dos pais, bem como de estudos de componente longitudinal, que analisem

os efeitos de uma interven¢ao intencional ao longo do tempo.
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2.4 PROPOSTA DE INTERVENCAO

As implicagdes para a pratica decorrentes desta ScR sdo de grande importancia,
uma vez que sublinham a necessidade de abordagens que aprimorem o empoderamento
dos pais sobre PEA. Empoderar com conhecimento sobre o processo patologico e
estratégias para lidar com o comportamento sdo fundamentais para o exercicio da
parentalidade em criancas diagnosticadas com PEA. A ScR enfatiza que pais com um
entendimento mais profundo estdo melhor preparados para estabelecer intervencdes que
favoregam o desenvolvimento das competéncias sociais € comunicativas dos seus filhos.
A formagao continua de profissionais € crucial para a melhoria da qualidade das praticas.
De acordo com o Regulamento n.° 140/2019, os Enfermeiros Especialistas devem
desenvolver projetos de melhoria continua, com foco na gestdo e colaboracdo em
iniciativas que promovam essa evolucdo (Ministério da Saude, 2019). Para concretizar
esta competéncia, propde-se a criagdo de um grupo de trabalho orientado por EEESIP,
cujo objetivo ¢ capacitar enfermeiros e outros profissionais de saude e educagdo,
promovendo formacao especifica sobre a PEA. Conforme defendido por Milgramm et al.
(2022), deve abranger temas essenciais como introdu¢do a PEA, critérios diagnoésticos e
caracteristicas  principais, sele¢do de tratamentos baseados em evidéncias,
desenvolvimento infantil, acesso a recursos e servicos de apoio, bem como estratégias

para auxiliar cuidadores.

Para uma intervencdo eficaz, poderdo desenvolver-se materiais e formacao.
Desde guias praticos a matérias didaticos e realizarem-se sessdes formativas dindmicas e
acessiveis. Complementarmente, podem ser organizados workshops e seminarios, onde
especialistas partilhem as suas experiéncias, promovendo a discussdo coletiva de
estratégias. O EEESIP terda um papel determinante ao proporcionar conhecimentos
atualizados e orientagdes praticas, fundamentadas em evidéncias cientificas recentes,

promovendo uma pratica profissional mais informada.

A formacdo de grupos de trabalho interdisciplinares ¢ outra estratégia chave
para garantir a melhoria continua das intervengdes. Estes grupos devem incluir
profissionais de satde, educadores, psicélogos, entre outros, com o objetivo de
implementar programas de apoio e capacitagdo para pais. Para operacionalizar esta

proposta, sdo recomendadas reunides periodicas para discutir as necessidades especificas
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das criangas e familias, promovendo o intercdmbio de conhecimentos e a valorizagao das
competéncias de cada profissional. O EEESIP deve atuar como facilitador, garantindo

que as estratégias adotadas sejam coerentes e eficazes no apoio as criangas e familias.

Intervengdes como as discutidas por Shields (2001) no Programa EarlyBird,
podem ser debatidas e aplicadas, uma vez que englobam sessdes em grupo e visitas
domicilidrias. Estas demonstram-se cruciais para aumentar a eficacia dos pais na gestao
da PEA. Giarelli et al. (2005) corrobora esta ideia, afirmando que facilitam a aquisi¢cdo
de conhecimentos e também refor¢am o vinculo entre pais e filhos, promovendo um

ambiente familiar mais coeso ¢ harmonioso.

A literatura ainda ressalta a imprescindibilidade de redes de apoio, tanto formais
quanto informais, que auxiliem os pais na navegac¢ao pela complexidade do diagnostico
e das opgdes de tratamento, criando um sistema de suporte robusto e acessivel. O EEESIP
tem a responsabilidade de desenvolver e gerir, em parceria, um plano de saude que
promova a reinser¢ao social de criangas e jovens (Ministério da Saude, 2018). Esta
abordagem deve comegar pela identificacdo e mapeamento dos recursos existentes na
comunidade, como associacdes e organizagdes. Estes permite compreender as
necessidades especificas das familias e os servicos disponiveis, incluindo apoio
psicologico, atividades recreativas e espagos de socializagdo. O EEESIP devera atuar
como mediador, preparando a comunidade para acolher as familias, garantindo que se

sintam parte integrante do tecido social.

Sugere-se também a criacdo de projetos comunitarios focados na PEA, uma vez
que a sensibilizagdo da comunidade ¢ um componente essencial para o sucesso da
interven¢do. Para operacionalizar esta proposta, podem ser organizados workshops e
seminarios que abordem as necessidades das familias e a importancia do apoio social.
Estes eventos devem capacitar os membros da popula¢do a oferecer um acolhimento
inclusivo e adequado, promovendo uma melhor compreensao da PEA e das estratégias de
apoio. No contexto escolar, ¢ igualmente crucial oferecer programas de sensibilizagdo e
formacdo visando promover a inclusdo. O EEESIP deve trabalhar em parceria com a
crianca e familia, independentemente do contexto em que se encontrem, para garantir o
mais elevado estado de satde possivel (Ministério da Saude, 2018). Além disso, ¢

responsavel por fornecer educacdo para a saude e mobilizar recursos (Ministério da
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Saude, 2018). Para tornar a integracdo mais eficaz, devera promover a disseminagdo de
conhecimento entre pais, educadores e outros agentes escolares, facilitando uma interagao
mais positiva com a crianga. Um levantamento detalhado das necessidades educativas
deve ser realizado, seguido da realizagdo da formacdo adequada, alinhada as
particularidades de cada caso, com o objetivo de maximizar o potencial de
desenvolvimento da crianga. O EEESIP deverd contribuir ativamente para a
sensibilizacdo da comunidade e o desenvolvimento de recursos que promovam uma

inclusdo mais eficaz, tanto no ambiente comunitario quanto no escolar.

A educagdo parental também deve ser um foco do EEESIP. Conforme
evidenciado por Milgramm et al. (2022), Zand et al. (2018) e Beaudoin et al. (2014)
desempenha um papel essencial na mitigagdo do stress familiar, uma vez que
proporcionam um entendimento mais abrangente sobre o PEA, aumentando a resiliéncia
da unidade familiar e capacitando a enfrentar os desafios associados ao diagndstico com
maior confianca. A implementagdo de intervengdes comportamentais precoces, conforme
mencionado por Rivard et al. (2017), ¢ igualmente fundamental. Estas t€ém demonstrado
eficacia na melhoria da qualidade de vida familiar e na gestio do comportamento da
crianca. A formacgdo parental, quando acompanhada de redes de suporte ¢
acompanhamento continuo, asseguram uma resposta mais eficaz as necessidades
emocionais e praticas das familias. Assim, ¢ imprescindivel que os profissionais
especializados, particularmente o EEESIP, integrem essas intervengdes nas suas praticas

clinicas.

Outro aspeto fundamental ¢ o sistema de referencia¢cdo, sendo uma medida
crucial para garantir que as criangas e familias recebam o apoio necessario de forma célere
e eficaz. A criacdo de ligacdes mais robustas entre os servigos hospitalares e comunitarios
permitird uma fluidez significativa na troca de informagdes, assegurando que todos os
intervenientes atuem em prol da crianca e da familia. Deve ser desenvolvido um projeto
de melhoria neste sentido, garantido um mapeamento detalhado dos servigos disponiveis,
de forma a entender as possibilidades de encaminhamento e as lacunas que precisam de
ser preenchidas. Posteriormente, devem ser criados protocolos claros de referenciagdo,
onde devem estar definidos os critérios especificos para o encaminhamento das criangas
e das familias, de modo que cada profissional saiba quando e como realizar a

referenciag¢do. Os procedimentos de comunicagdo entre os servigos devem ser detalhados,
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assegurando que a informagao relevante seja partilhada de forma eficiente, sem perda de

dados criticos.

Para garantir que todos os intervenientes estejam familiarizados com o sistema de
referenciacdo, € necessario investir na capacita¢do continua dos profissionais. O EEESIP
pode liderar a realizagdo de formacdes, abordando a utilizacdo dos protocolos de
referenciagdo e a importancia da comunicag¢do fluida entre os diferentes servigos. A
elaboracdo de guias praticos e materiais de apoio ajudard a padronizar as praticas,
proporcionando uma referéncia clara para os profissionais. O EEESIP desempenha ainda
um papel essencial, promovendo a interligacdo entre os diferentes servigos, o que ¢
fundamental para garantir que todos os profissionais trabalhem em conjunto. Outro aspeto
fundamental na operacionalizagdo do sistema de referenciagdo ¢ a monitorizacdo e

avaliagdo continua do processo.

Devem ser estabelecidos indicadores de desempenho que ajudem a avaliar a
eficacia, como o tempo médio de resposta entre o encaminhamento e a primeira consulta
e o nivel de satisfacdo das familias com o servico prestado. A recolha do feedback
continuo dos profissionais e das familias permitira identificar dreas de melhoria e ajustar

o sistema conforme necessario.

A revisao e atualizacdo continua das praticas e protocolos clinicos, com base
em evidéncias cientificas atuais e nas necessidades identificadas junto as familias, sdo
igualmente imprescindiveis. Para implementar esta abordagem, ¢ necessario realizar um
levantamento detalhado das necessidades das familias, articulado com as evidéncias
cientificas mais recentes, através de consultas regulares e andlises criticas das praticas
vigentes, garantindo que os protocolos clinicos sejam atualizados. O EEESIP pode liderar
essas iniciativas, assegurando que as informacdes relevantes sejam partilhadas de forma

eficaz.

Estas iniciativas visam facultar um ambiente propicio ao desenvolvimento das
criangas com PEA, beneficiando as familias e fortalecendo a abordagem multidisciplinar
necessaria para enfrentar os desafios que essa condicdo impde, com o EEESIP como

protagonista na implementagao dessas estratégias.
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Em sintese, as estratégias propostas apresentam-se esquematicamente para

promover uma melhor compreensao das mesmas.
Figura 1- Sintese Proposta de Intervencio

EMPODERAMENTO DOS PAIS SOBRE PEA

« Capacitacdo de pais sobre PEA, processo patolégico e estratégias comportamentais.
» Formacdo continua de profissionais para melhorar praticas (Regulamento n.2 140/2019).
» Grupos de trabalho constituidos por EEESIP para capacitar profissionais.

CRIACAO DE MATERIAIS E FORMACAO

» Desenvolvimento de guias praticos e materiais didaticos.
» Workshops, seminarios e sessées formativas para partilha e discussao de conhecimentos.
» Conhecimento atualizado e fundamento em evidencias cientificas.

GRUPOS DE TRABALHO INTERDISCIPLINARES

« Incluséo de profissionais de saude, educagao, psicologia, etc.
* Implementagdo de programas de apoio e capacitagao para pais.
* Reunides periédicas para discutir necessidades especificas das familias e criangas.

INTERVENCOES BASEADAS EM PROGRAMAS COMO EARLYBIRD (SHIELDS, 2001)

» SessGes em grupo semanais para capacitar os pais.
« Visitas domicilidrias para apoiar a familia enquanto ser individual.

REDES DE APOIO

« Plano de salide que promova a reinsergdo social (Ministério, 2018).
« Identificagdo e mapeamento de recursos comunitdrios para familias e criangas com PEA.

PROJETOS COMUNITARIOS

Sensibilizagdo da comunidade, promovendo o acolhimento inclusi

es para inclusac

EDUCACAO PARENTAL E REDES DE SUPORTE

SISTEMA DE REFERENCIACAO

REVISAO E ATUALIZAGCAO CONTINUA DE PRATICAS E PROTOCOLOS CLINICOS

Lideranca na capacitagao, formagao continua e integracao entre servicos.
Promocao de ambientes inclusivos e apoio ao desenvolvimento de
competéncias das criangas com PEA.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente relatério foi desenvolvido com o intuito de analisar de forma critica e
refletiva o estagio realizado nos diferentes contextos da pratica clinica tendo por base as
Competéncias do EEESIP, bem como realizar uma ScR sobre a temdtica Capacitacio de
Pais de Criangas com Perturbagao do Espetro do Autismo na fase de diagnostico. A praxis
especializada na area da Saude Infantil e Pediatrica foi realizada de acordo com as
competéncias profissionais referidas previamente, resultando numa exceléncia dos
cuidados prestados ao bindmio crianga/familia.

A concec¢do deste trabalho enaltece a importancia dos Modelos e Teorias de
Enfermagem na pratica clinica. A descricdo do processo de aprendizagem realca a
consolida¢do dos conhecimentos adquiridos ao longo do estagio, salientando a aquisi¢cdo
de competéncias na area de especializacdo pelas experiéncias vivenciadas, € com base na
melhor e mais atual evidéncia disponivel. O processo critico-reflexivo permitiu uma
andlise introspetiva ao longo do percurso de estagio, promovendo a procura da melhoria
dos cuidados especializados prestados.

As principais conclusdes da ScR realcam a importancia das intervengdes dirigidas
a capacitacdo parental no contexto do diagnodstico da PEA. Os resultados demonstram que
o aumento do conhecimento sobre o processo patologico e implementagdo de estratégias
eficazes de gestdo dos comportamentos das criangas, tém um impacte direto e positivo no
desenvolvimento e no bem-estar familiar. Estes potenciam respostas mais eficazes as
exigéncias impostas e, em simultaneo, reduzem os niveis de stress que acompanham o
processo de diagnostico, mostrando a importancia de mapear a evidencia cientifica sobre
a tematica.

As principais dificuldades detetadas centraram-se na elaboracdo do presente
relatorio, de forma a clarificar as experiéncias vivenciadas e as competéncias atingidas.

A ScR apresenta algumas limitagdes que devem ser consideradas. A principal
prende-se com a escassez de estudos que sistematizem de forma robusta as melhores
praticas de capacitagdo parental no contexto da PEA. Além disso, a maior parte dos
estudos analisados concentra-se em intervengdes de curto prazo, o que limita a
compreensdo dos efeitos a longo prazo na adaptacdo familiar e no desenvolvimento da
crianca. Neste sentido, ¢ sugerida a realizagdo de estudos primdrios para identificar as

necessidades dos pais a longo prazo.
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O objetivo previamente definido, foi alcancado, uma vez que a aquisicdo das
competéncias ao longo do estdgio exige um crescimento constante, de acordo com os
contextos vivenciados.

A pesquisa pela informacdo mais atualizada em bases de dados fidedignas,
demonstrou-se premente, bem como a reflexdo suportada pela evidéncia cientifica e o
apoio dado pela Professora Especialista do Ensino Superior Sofia Silva e pela Professora

Doutora Goreti Marques.
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APENDICE






Sistema de retencdo até 13 kg ou
75 cm (Grupo 0+)

Normalmente designada por “ovinho” & o SR
mais indicada para recém-nascidos e criancas
até aos 12 meses.

Deve ser utilizada desde a primeira viagem do
bebé, da maternidade para casa, e até 0 mais
tarde possivel, mesmo que 0s pés hatam nas
costas do banco ou que as pernas fiquem
dobradas.

Enquanto pesar menos de 13 kg, o arnés (cinto
interno) estiver a altura do ombro e a cabeca
bem apoiada, a crianca nao devera mudar para
um SR maior.

A alcofa, onde a crianca viaja deitada e por esta
razao menos protegida, so deve ser utilizada em
£as0s especiais e por indicacao médica.

PESO CRIANGA (KG)

40

35

30

25

Grupo 0+ Grupo
0+/loull

Grupo lI/1

Grupo lll

cadeirinhas-para-criancas

Até aos 4 anos

As criancas tém o pescoco muito fragil e a cabeca
grande e pesada. Por isso, devem viajar em
sistema de retencao voltadas para tras até aos 3
ou 4 anos. So assim, numa colisdo frontal (as
mais frequentes e, regra geral, mais graves), as
suas costas, a caheca e 0 pescoco Serao
amparados uniformemente. Nunca podem ser
instaladas no lugar da frente se houver um airbag
frontal ativo.
v

E obrigatério usar pelo menos um

banco elevatorio até aos 12 anos ou
1,35 m de altura.

[EgksE Mestranda em Enfermagem de Sadde Infantil e
Teas Pedidtricallaria Lemos
B3 Estagio de Sadde Infantil na comunidade

-

Que sistema de retencao

(SR) usar no transporte das
criancas em automoveis?

0 transporte de criancas em automovel esta regulado
no artigo 55.° do Codigo da Estrada e no Diario da
Repiblica n.0 216/2014,1° Suplemento, Série | de 2014-
11-07.

0 uso do SR a & a medida de seguranca mais
importante nos automoveis quando Se viaja com
criancas. 0 uso de cintos de seguranca e de sistemas
de retencao nos automaveis contribui para a reducao
do nimero de vitimas, bem como da gravidade dos
ferimentos, em caso de acidente (Decreto-Lei n.° 170-
A/2014).

Neste sentido, torna-se relevante selecionar o
sistema de retencdo em funcdo da fase de
desenvolvimento da crianca, tal como se apresenta
naimagem:
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A partir desta idade existem muitos modelos de
SR. 0 mais importante & que a crianca continue a
ser transportada voltada para tras e sempre que
possivel até aos 3 ou 4 anos.

0s modelos que estao homologados de costas
até aos 13 Kg (como por exemplo, os 0-18 kg)
permitem transportar a crianca de costas ate
a0s 18 meses ou 2 anos.

Sdo SRs maiores e com mais espaco para as
pernas, existindo modelos com e sem sistema
Isofix.

Todos estes modelos de SR nunca devem ser
utilizados antes dos 8 ou 9 meses, mesmo que a
crianca ja pese mais que 0 peso minimo
indicada na mesma.

Depois dos 4 anos e quando pesam mais de 15 Kg, as
criancas ja podem viajar viradas para a frente num SR
de apoio (hanco elevatdrio com costas).

Caso a crianca ainda fique bem nao SR anterior - isto
&, nao ultrapasse o peso maximo indicado, 0s cintos
internos fiquem a altura do ombro, nao exista folga
na fixacao ao automovel, a cabeca fique bem apoiada
- ndo & necessario muda-la de imediato.

0s modelos com costas regulaveis em altura sao
preferiveis ja que permitem uma maior adaptacao do
cinto do automavel ao corpo da crianca.

0s modelos com costas destacaveis, que se
transformam num banco elevatorio, podem ser
utilizados até mais tarde. As costas nao devem ser
retiradas antes dos 8 ou 9 anos pois aumentam o
conforto e dao apoio lateral para a cabeca e 0 tronco
quando a crianca adormece e em caso de colisdo
lateral.

« 0 hanco elevatdrio pode ser utilizado a partir
dos 8 ou 9 anos, caso o cinto de seguranca nao
incomode no pescoco e 0 carro possua
encostos de caheca nos lugares de tras.

 Se 0 SR de apoio for suficientemente alta, a
crianca deve continuar a utiliza-1a pois oferece
maior protecao lateral e conforto.

o E obrigatdrio usar pelo menos um hanco
elevatorio até aos 12 anos ou 1,35 m de altura,
mas dependendo do veiculo e da crianca
podera ser conveniente utiliza-lo até um
pouco mais tarde.

v

E obrigatorio usar =~

pelo menos um banco

anosou 1,35 mde

altura.
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