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“A verdadeira deficiéncia € aquela que prende o ser
humano por dentro e ndo por fora, pois até os

incapacitados de andar podem ser livres para voar.”

Thais Moraes
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RESUMO

Ao longo do meu percurso profissional vivenciei situacGes que suscitaram a
necessidade de aprofundar conhecimentos no ambito do cuidar da crianga com doenca
cronica.

A doenca cronica na crianga, nomeadamente com paralisia cerebral, gera impacto
ndo sO na vida da crianca e dos pais, mas também na familia alargada, desencadeando novas
formas de vida, preocupacdes, desafios e desanimo no seu quotidiano.

Esta nova experiéncia de olhar a vida constitui para as pessoas envolvidas,
especialmente as mais proximas da crianga, um misto de emog6es: duvidas, medo e anseios
em relacdo ao futuro, exigindo uma atencao especial do Enfermeiro Especialista em Salde
Infantil e Pediatrica.

O presente relatorio tem como area tematica “cuidar da crianga com paralisia cerebral
e familia: intervencao do Enfermeiro Especialista em Satide Infantil e Pediatrica” e pretende
traduzir o percurso realizado ao longo das experiéncias de ensino clinico, explicitando os
objetivos definidos, as atividades desenvolvidas, bem como a aquisicdo e desenvolvimento
das competéncias comuns, especificas e de mestre do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica, constituindo, assim, uma ferramenta decisiva na
avaliacdo da aprendizagem, apoiado numa metodologia descritiva critico-reflexiva com a
finalidade de obtencdo do grau de mestre. A escolha do tema partiu da minha experiéncia
profissional e vivéncia familiar.

Neste percurso foi desenvolvido um estudo de Reviséo Integrativa da Literatura com
0 objetivo de identificar na literatura cientifica o impacto da paralisia cerebral na crianca e
na familia a nivel dos dominios fisico, social e cognitivo/emocional, considerando-o
importante para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados a crianca e familia.

O relatorio esta estruturado em quatro capitulos, o primeiro contempla o quadro
conceptual, o segundo aborda o desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatrica, o terceiro refere-se ao estudo de revisao
integrativa da literatura e no quarto apresenta-se uma proposta de intervengéo para a pratica
clinica.

Este trabalho constitui um contributo essencial para a prestacdo de cuidados
especializados a crianga, jovem e familia, para a melhoria do meu desempenho profissional

e continuidade da formagao.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Enfermeiro, Familia, Crianca



ABSTRACT

Throughout my professional career | have experienced situations that raised the
need to deepen knowledge in the field of caring for children with chronic illnesses.

Chronic illness in children, namely cerebral palsy, impacts not only the lives of the
child and parents, but also the extended family, triggering new ways of living, worries,
challenges and discouragement in their daily lives.

This new experience of looking at life constitutes a mix of emotions for the people
involved, especially those closest to the child: doubts, fear and anxieties about the future,
requiring special attention from the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health.

This report has as its thematic area “caring for children with cerebral palsy and
family: intervention of the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health” and intends to
translate the path taken throughout the clinical teaching experiences, explaining the defined
objectives, the activities developed, as well as the acquisition and development of common,
specific and master's skills of the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health Nursing,
thus constituting a decisive tool in the assessment of learning, supported by a critical-
reflexive descriptive methodology with the purpose obtaining a master's degree. The choice
of the theme came from my professional experience and family experience.

Along this path, an Integrative Literature Review study was developed with the aim
of identifying in scientific literature the impact of cerebral palsy on children and families in
terms of physical, social and cognitive/emotional domains, considering it important for
improving quality care provided to children and families.

The report is structured into four chapters, the first covers the conceptual
framework, the second addresses the development of specialist nurse skills in child and
pediatric health, the third refers to the integrative literature review study and the fourth
presents a intervention proposal for clinical practice.

This work constitutes an essential contribution to the provision of specialized care
for children, young people and families, to improve my professional performance and

continuity of training.

Keywords: Cerebral Palsy, Nurse, Family, Child
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INTRODUCAO

O trabalho que apresento enquadra-se na unidade curricular Modulo IV Relatorio,
inserida no primeiro semestre do segundo ano do Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde
Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem de Séo José de Cluny (ESESJC), em
parceria com a Escola Superior de Satide Santa Maria, com o tema: “Cuidar da Crianga ¢
Familia: Intervencdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediétrica.

O facto de ao longo do meu percurso profissional cuidar de criangas com paralisia
cerebral despertou em mim especial interesse pela abordagem desta tematica. Por outro lado, a
vivéncia de um membro da familia com sindrome de Hunter, doenca cronica incapacitante, ter
desencadeado muito sofrimento e dor, fez com que me identificasse com o0s anseios e vivéncias
de uma familia onde existe uma crianga com doenga cronica, foi outro motivo que me levou a
optar pelo tema em estudo.

A minha experiéncia pessoal e profissional aliada a evidéncia cientifica, fizeram emergir
em mim a necessidade de prestar cuidados especializados a criangas com paralisia cerebral e
respetiva familia, para que o processo de salde-doenca, seja vivido com alguma resiliéncia no
sentido de transformar as situacbes dificeis em oportunidades de crescimento pessoal,
fomentando a criacdo de estratégias de coping para amenizar a angustia e o sofrimento da
crianga e da familia.

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros, “os cuidados de saude e, consequentemente,
os cuidados de Enfermagem assumem hoje uma maior importancia e exigéncia técnica e
cientifica, sendo a diferenciacdo e a especializacdo cada vez mais uma realidade que abrange a
generalidade dos profissionais de saude” (Regulamento n.° 140/2019). Neste sentido, o
enfermeiro especialista € “aquele a quem se reconhece competéncia cientifica, técnica e humana
para prestar cuidados de enfermagem.” (Regulamento n.° 140/2019).

Na realidade, o EEESIP, “trabalha em parceria com a crianga e familia/pessoa
significativa, em qualquer contexto em que ela se encontre, para promover o mais elevado
estado de saude possivel, o enfermeiro presta cuidados a crianca saudavel ou doente e
proporciona educacgdo para a salde, assim como identifica e mobiliza recursos de suporte a
familia/ pessoa significativa.” (Regulamento n.® 422/2018).

A paralisia cerebral € uma doenga cronica incapacitante, com diversos graus de
dependéncia, pelo que €, emocional e fisicamente mais penoso cuidar de criangas com esta
patologia. Os profissionais de salde sdo fontes importantes de apoio no conforto das familias
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que vivenciam esta dificil realidade nas suas proprias vidas. Ao longo do meu percurso
formativo, desenvolvi competéncias em paralelismo com o estudo de uma problematica de
interesse profissional, pessoal e 0 apoio a crianca e familia com paralisia cerebral.

Face ao anteriormente referido, defini objetivos gerais que nortearam 0 meu percurso
formativo: desenvolver competéncias do EEESIP na prestacdo de cuidados especializados a
crianca com paralisia cerebral e familia e demonstrar capacidade de recolha, de reflexdo e
analise critica essencial a metodologia do relatério. Na continuidade do trabalho foram
igualmente definidos objetivos especificos: aprofundar conhecimentos sobre a paralisia
cerebral, conhecer o papel do EEESIP no cuidar da crianga/jovem/familia em contexto clinico
e compreender as dificuldades da familia no cuidar da crianga com paralisia cerebral ao nivel
dos dominios fisico, social e cognitivo/emocional.

De sublinhar que, a pratica dos cuidados de enfermagem pediatrica deve ser orientada e
apoiada em referenciais tedricos. No contexto da tematica abordada, optei pela Teoria do
Conforto de Katharine Kolcaba (2003), a Teoria das Transi¢cdes de Afaf Meleis (2010) e o
Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey (1993), por considerar serem as que melhor se
adequavam aos cuidados de salde da crianca com paralisia cerebral e familia. De modo a atingir
0s objetivos definidos, planeei, executei e avaliei cuidados especializados a crianga, jovem e
familia, fiz reflexdes de analise critica e reflexiva sobre a prética clinica, pesquisa sobre a
tematica em estudo, entre outros, nos diferentes contextos de estagio (Servico de Cirurgia
Pediatrica, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e Pediatricos, Servi¢co de Urgéncia
Pediétrica, Servico de Internamento, Centro de Desenvolvimento e Centro de Saude).

Para a elaboracdo do relatorio, parti de uma revisao integrativa da literatura (RIL),
iniciando-se com o enquadramento tedrico apoiado na evidéncia cientifica mais recente,
seguida da justificacdo da problematica e da aquisicao e desenvolvimento das competéncias nos
diversos contextos de ensino clinico.

Posteriormente, foram abordados os objetivos definidos, as atividades desenvolvidas,
assim como as experiéncias mais significativas, no sentido do desenvolvimento de
competéncias e, por fim, as consideracfes gerais.

Na realizacdo do relatério foram tidas em consideragdo a apresentacdo ao publico, as
questdes éticas relacionadas com a confidencialidade e a protecdo de dados dos
intervenientes e instituigdes.

O relatorio esta estruturado em quatro capitulos, o primeiro contempla o enquadramento
conceptual, onde é abordada a enfermagem pediatrica, o desenvolvimento da crianga na faixa

etaria dos 6-12 anos e a crianga com paralisia cerebral; 0 segundo aborda o desenvolvimento

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

14



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

das competéncias comuns do EE, do EEESIP e de mestre; o terceiro refere-se ao estudo de
RIL e no quarto apresenta-se uma proposta de intervencgdo para a pratica clinica.

Nas consideracdes finais destacam-se os contributos do percurso formativo para o
desenvolvimento de competéncias, refletindo o crescimento pessoal e profissional, o
impacto na prética profissional especializada e, por fim, as referéncias bibliogréaficas que
sustentam o relatdrio, seguidas dos apéndices e anexos.

A elaboracéo do Relatorio seguiu as orientacGes preconizadas pela ESESJC, bem como,
as normas da 7.2 edicdo da American Psychological Association (APA) e o acordo

ortografico em vigor.
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1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1. Enfermagem pediatrica

A enfermagem pediatrica assenta em dois pilares fundamentais: os Cuidados
Centrados na Familia (CCF) e os Cuidados ndo Traumaticos (CNT), e tem como principal
objetivo a maximizacao da qualidade da satde da crianca e da familia e a satisfacdo das suas
necessidades, através do binémio crianca/familia (Hockenberry & Wilson, 2014). Cuidar da
crianca implica uma abordagem integrada centrada no seu desenvolvimento e focada no seu
bem-estar, na familia e na comunidade.

Durante muito tempo a crianga ndo foi considerada o centro das atencdes, nem
mesmo uma prioridade para os pais, que a entregavam aos adultos com os quais crescia,
aprendia os seus habitos de vida, um oficio e como viver em sociedade. A passagem da
crianca pela familia era muito breve, a comunicacéo e trocas afetivas, eram realizadas fora
do circulo familiar, num composto de homens, mulheres, vizinhos, velhos e criancas.

Passado o periodo de amamentacao, a crianga tornava-se a companheira natural do
adulto. Formar uma pessoa responsavel, era formar alguém para servir/trabalhar. As criancas
aprendiam com os adultos o que deviam saber e a preocupacdo dos pais focava-se mais na
preservacao dos bens e menos na propria crianga. No século XIII a crianga ¢ “descoberta”
na iconografia artistica, sendo ignorada a especificidade do seu vestuario. Também, do
século X1V ao século XV esta ausente das representacdes de cenas familiares. Até ao século
XVII, a crianca era pouco diferenciada do adulto, mesmo pelos préprios pais.

A elevada taxa de mortalidade infantil provocava nas pessoas um sentimento de
indiferenca em relacdo ao apego/vinculacao e proximidade com a prépria crianga. A doenca
era vista como uma fatalidade divina, pelo que o cuidado preventivo e curativo era
praticamente inexistente (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Efetivamente, a infancia ndo era reconhecida pela sociedade de entdo, nem
representada no mundo das artes, devido a auséncia de interesse e consideracdo por esta fase
peculiar e especifica da vida humana. Dai, ser comum encontrar imagens de criangas com
tracos idénticos aos adultos, isto €, a crianga vista como um adulto em menor escala (Oliveira
etal., 2022).

Até ao final do século XVIII, a crianca ndo era considerada um “ser inico” e
importante, nem para a familia, nem mesmo para o estado. N&o existia literatura infantil,
nem brinquedos, nem espacgos de lazer. S6 mais tarde, no século XIX, com a Revolugao
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Industrial se verificou uma maior consciencializacdo dos perigos do trabalho imposto as
criangas em fabricas e em minas. A partir da anélise e identificagdo dos riscos para a crianga
surgem as medidas de protecdo contra o trabalho infantil e a preocupacdo em defender e
satisfazer as suas necessidades de saude.

Em Philadelphia, nos Estados Unidos da América, em 1885, surge o primeiro
hospital de atendimento exclusivo de criangas, acontecimento que assinala o inicio da
enfermagem pediatrica como especialidade. A necessidade de formacao especifica para os
enfermeiros que cuidavam das criangas surgiu em simultaneo com o aparecimento de
unidades separadas de assisténcia a crianga, primeiro em orfanatos, depois em hospitais
pediatricos e, por fim, em unidades pediatricas de hospitais.

De sublinhar que, em Portugal, no final do século XIX emerge paulatinamente a
preocupacdo com a assisténcia hospitalar de criancas, através da separacdo dos adultos,
tendo como exemplos o Hospital de Dona Estefania, criado no ano de 1877 em Lisboa e 0
Hospital de Maria Pia, no Porto, em 1881 e, neste mesmo seculo, abriram as primeiras
maternidades.

Na 2.2 metade do séc. XIX, com o aumento da mortalidade infantil, foi criada a
especialidade médica em pediatria na Universidade do Porto, em 1983, e o curso de
especializacdo em enfermagem de salde infantil e pediatrica. De facto, poder-se-a concluir
que cuidar da crianca implica cuidados especializados.

A Ordem dos Enfermeiros (2011) preconiza que “todas as criancas/jovens e suas
familias ou pessoas significativas/prestador informal tenham acesso equitativo a cuidados
de enfermagem especializados em Salde da Crianga e do Jovem, numa perspetiva de
promocdo da salde, prevencdo da doenca, tratamento e recuperacdo, que respeite 0s
principios de proximidade, parceria, capacitacdo, direitos humanos e da crianca, numa
abordagem holistica, ética e culturalmente sensivel”.

A crianga é, efetivamente, um ser Unico e diferente do adulto atendendo as suas
carateristicas bio-psico-sociais. A Convencgéo dos Direitos da Crianga apela ao cumprimento
dos seus direitos e necessidade de acompanhar a crianca, assegurando a satisfacdo de todas
as suas necessidades. O EEESIP possui um corpo de conhecimentos e de competéncias para
prestar cuidados especializados a crianca, adolescente, jovem e familia.

A partir do século XX, surge uma mudanca significativa de paradigma e a crianga
deixa de ser um adulto em miniatura e passa a ser considerada um ser Unico. O século XX é
designado como o século da crianca. Com efeito, as teorias da psicologia permitiram

debrucar-se sobre o desenvolvimento da crianga compreendendo a necessidade de passar por
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diferentes estadios. O interesse crescente pelo estudo do mundo da crianga levou a que 0 ano
de 1979 fosse distinguido como o Ano Internacional da Crianca e, dez anos mais tarde, em
1989, adotada a Convencdo sobre os Direitos da Crianca e ratificada por Portugal em 1990.
Neste ambito, a crianga € consagrada como sujeito de cuidados, criando-se um documento
fundamental para todos os enfermeiros, especialmente os que trabalham com criancas, uma
vez que constitui um documento legal, assente em quatro pilares fundamentais: a ndo
discriminacdo, o superior interesse da crianca, a sobrevivéncia, o desenvolvimento e a
opinido da crianca (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

O século XXI trouxe novos desafios para as familias e para a sociedade. Ter filhos
passou a ser considerado um marco importante de realizacdo pessoal e para a sociedade,
agregando as diversas relacfes entre os membros. As familias tradicionais seguiram o
modelo patriarcal, os casais partilham as responsabilidades dos filhos e da casa de igual
forma, bem como as familias monoparentais, familias reconstruidas, casais homossexuais,
entre outras (Chaves, 2015). Hoje, investir na crianca e no adolescente, é sinbnimo de
construcdo de uma sociedade futura mais saudavel, tendo efeitos positivos a diversos niveis,
nomeadamente a nivel socioeconémico.

As mudangas da sociedade e a evolucdo do pensamento em enfermagem fez com
que os cuidados focados apenas no modelo biomédico, isto é, na doenca e no tecnicamente
curativo mudassem em relacdo a prevencdo, ao bem-estar e a relacdo com o meio ambiente,
conduzindo a uma visdo holistica e ecoldgica dando abertura a criacdo de novos conceitos,
modelos, teorias e filosofias, tendo como foco central a crianca e o jovem (Ramos &
Barbieri-Figueiredo, 2020).

Em 2011, foram publicadas as competéncias do EEESIP pela Ordem dos
Enfermeiros, e republicadas em 2018, onde estd expressa a utilizacdo de um modelo
concetual, centrado na familia e na crianca, encarando este bindbmio como beneficiario dos
cuidados, promovendo e garantindo a salde da crianca e familia. O EEESIP relne as

competéncias para a gestdo dos cuidados e do bem-estar da crianca e da familia.

1.2. Desenvolvimento infantil na faixa etaria 6-12 anos

Cuidar em pediatria é reconhecer a crianga e a familia como um sistema, tendo como
principal objetivo manter ou recuperar a harmonia deste mesmo sistema, garantindo a
melhoria continua da qualidade dos cuidados de satde. Os cuidados a crianga, jovem e
familia s&o focos de especial atencéo e intervencao dos enfermeiros, exigindo uma resposta

rapida as suas necessidades, assegurar-lhes o seu melhor potencial de crescimento e
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desenvolvimento e acompanhar as suas escolhas e tomadas de deciséo, de acordo com o seu
projeto de vida, no sentido de atingirem o potencial maximo de satde.

A crianca é um ser em desenvolvimento, abrangendo diferentes dominios, tais como:
psicomotor, cognitivo, emocional e social. Acompanhar o desenvolvimento da crianca ao
longo da infancia, de modo a detetar precocemente perturbacées e as suas implicacfes na
qualidade de vida, no sucesso educacional e integragdo social, constitui o objetivo da
vigilancia de saude infantil e juvenil (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

O periodo compreendido entre 0s 6 e 0s 12 anos, é definido como a idade escolar,
constituindo uma etapa importante para a crianga dado que, o ambiente escolar tem uma
grande influéncia e impacto significativo no seu desenvolvimento e nas relagdes
interpessoais, caracterizado pela capacidade de produzir, aprender e competir (Ramos &
Barbieri-Figueiredo, 2020).

De salientar que, a personalidade e as habilidades cognitivas desenvolvem-se do mesmo
modo que o crescimento bioldgico, ou seja, novas realizacdes sdo construidas sobre
habilidades previamente adquiridas. Segundo Freud, entre 0s 6 e 0s 12 anos, as criancas
encontram-se no periodo de laténcia, descrito como um tempo de tranquilidade entre a fase
edipiana da primeira infancia e o erotismo da adolescéncia (Hockenberry & Wilson, 2018).

Para Piaget, a faixa etaria entre 0s 6 e 0s 12 anos é caracterizada pelo desenvolvimento
de um pensamento cada vez mais l6gico e coerente, capaz de selecionar, ordenar e organizar
os factos para solucionar problemas, demonstrando capacidade de compreensdo de conceitos
basicos sobre a doenga e do tratamento, assim como maior facilidade na aceitacdo da sua
condicdo crdnica, necessitando, no entanto, de um grande envolvimento dos pais.

De acordo com Piaget, por volta dos 7 anos as criancgas atingem o estadio operatorio-
concreto, em que fazem uso de operacdes mentais para resolver problemas concretos (reais).

Na perspetiva do mesmo autor, as criancas podem pensar logicamente, porque
conseguem ter em conta os varios aspetos de uma situacdo. Portanto, a maneira de pensar é
ainda limitada a situacdes reais no aqui € no agora (Papalia et al., 2013).

Para Erickson, esta faixa etaria encontra-se na fase produtividade versus inferioridade,
adquirindo um sentido de realizacdo e aprendendo o valor de fazer as coisas com 0s outros
e 0s beneficios derivados da divisdo do trabalho no cumprimento de metas. A aprovacéao dos
pares € uma forca motivadora.

As criancas com limitagdes fisicas e mentais, podem, eventualmente, apresentar algumas

desvantagens na aquisicédo de certas habilidades, correndo o risco de se sentirem inadequadas
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e inferiores. Quando sentem que conseguem realizar as tarefas, apesar das suas diferencas
individuais, as criancas obtém um sentido de produtividade (Hockenberry & Wilson, 2018).

Nesta faixa etaria, as criangas questionam e pedem informacdes sobre a sua situacao de
saude, compreendendo as diferencas, 0 que as pode levar a esconder a sua doenga, caso
sintam que isso as diferencia das outras crian¢as. De facto, as criancas devem ser incluidas,
tanto quanto possivel, na tomada de decisdo e nos cuidados com supervisdo e
responsabilidade apropriadas, de modo a contribuir para o seu sentido de controlo e
autonomia.

As competéncias do EEESIP fazem apelo para que na saude infantil sejam garantidas,
oportunidades e recursos para todas as criangas. Com efeito, a vigilancia continua das
alteracdes fisicas, psicologicas e emocionais, que ocorrem desde 0 nascimento até a
adolescéncia, permitem detetar precocemente atrasos no desenvolvimento e intervir
atempadamente.

1.3. A crianca com paralisia cerebral

A doenca crénica ¢ longa e prolongada no tempo e exige vigilancia rigorosa de salde e
tratamento adequado, que contribua para a normalizacdo do bem-estar e saude da crianca.
Apesar das inimeras doencas cronicas diferentes entre si, no que respeita a etiologia, sinais
e sintomas, complicaces e tratamentos, todas tém consequéncias mais ou menos graves para
a crianca e familia, provocando mudancas e adaptacgdes significativas, desde 0 momento em
que € conhecido o diagndstico (OE, 2017). De facto, o diagndstico de uma doenca cronica,
nomeadamente a paralisia cerebral na crianca desencadeia alteracdes relevantes a nivel das
necessidades de salde, bem-estar pessoal e familiar. A participacdo das familias e o suporte
adequado sao fatores fundamentais, uma vez que favorecem a adaptacdo, melhoram as
estratégias dos pais e o relacionamento familiar.

Segundo a OE (2017), o conceito de familia refere-se a um conjunto de individuos com
a responsabilidade de prestar cuidados a crianca/jovem, exercendo uma forte influéncia no
seu crescimento e desenvolvimento. Neste conjunto, entende-se 0s pais como 0s principais
responsaveis pela maioria dos cuidados prestados. Neste sentido, devemos incluir os pais e
cuidadores informais na prestacdo de cuidados a crianga/jovem no Seu crescimento e
desenvolvimento, mas os cuidados especificos sdo da exclusiva responsabilidade do
EEESIP.

A maioria das familias podem reagir negativamente em relacdo a uma doenga cronica,
quando confrontadas com o diagndéstico da crianga. No entanto, outras encaram a doenca

numa perspetiva diferente e acreditando que a situacdo possa reverter. A forma de aceitar ou
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ndo a doenca pode estar relacionada com crencas, a cultura e os valores da propria familia.
A doenca cronica ndo tem cura e o diagnostico nem sempre é facil (Aradjo et al., 2009).

O impacto da doenca cronica na crianca depende, em grande parte da idade, do seu nivel
de desenvolvimento, da personalidade, do contexto, das especificidades e da gravidade da
doenca, como também dos mecanismos e recursos de apoio para a adaptacdo a uma nova
realidade.

De referir que, na idade escolar, compreendida entre 0s 6 e 0s 12 anos, a crianga
tenta atingir o sentido de realizacdo, procurando superar sentimentos de inferioridade e o
sucesso deste esfor¢o dependera da capacidade da crianca em cooperar e competir com 0s
seus pares. A capacidade fisica pode, na verdade, prejudicar a participacdo da crianca em
atividades sociais e desencadear sentimentos de inferioridade, de vergonha e de inadequacao
com 0s seus pares, prejudicando-a na sua socializacdo (Mendes et al., 2022).

O EEESIP, enquanto profissional integrante da equipa multidisciplinar, intervém
diretamente no acompanhamento da crianca e no apoio a familia, assegurando a prestacéo e
a orientacdo de cuidados, mobilizando e identificando recursos de suporte, no sentido de
promover a sua qualidade de vida. Na verdade, cuidar da crianca com necessidades especiais
de salde, implica um maior envolvimento ndo sé dos profissionais, mas também dos servicos
de salde e de toda a equipa multidisciplinar, quer pela fragilidade clinica, quer pela sua
vulnerabilidade social, consequentes da sua prépria situacao.

A PC (paralisia cerebral) compreende um conjunto de distarbios, nomeadamente
cerebrais, podendo resultar num quadro clinico de deficiéncia motora. Estes distdrbios
envolvem infec¢Oes intrauterinas e perinatais, hemorragia intraventricular, encefalopatia
hipdxico-isquémica, AVC, malformacdes cerebrais, disturbios genéticos, entre outros
(Noritz el al., 2022).

Os défices motores da PC englobam comorbilidades, tais como: a fragueza, a fadiga e
descoordenacdo, espasticidade e a rigidez. Estas anomalias, podem conduzir a imparidade
funcional e atrofia, podendo, quando ndo tratadas, progredir para fibrose muscular,
contraturas e deformidades musculo-esqueléticas. Existe ainda, um elevado indice de
alteracfes como na sensac¢éo, perce¢do, cognicao, comunicagdo e comportamento, para além
de crises convulsivas e problemas musculo-esqueléticos secundarios (Cestari et al., 2013).

Em relacdo a mobilidade funcional, o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
classifica a situacdo da crianca diagnosticada com PC, entre os niveis: | (criangas com

minimo ou nenhuma disfuncgdo relativa & mobilidade) até ao nivel V (criangas que séo
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totalmente dependentes e necessitam de ajuda para se movimentar). Esta classificacdo
direciona a avaliacdo e o planeamento das intervencdes (Cestari et al., 2013).

Com efeito, sdo diversas as situacdes que modificam a rotina e o conforto da crianca
e do adolescente com doenca cronica e respetivas familias, destacando-se a hospitalizacéo,
uma vez que se trata de uma situagdo complexa e marcante, na qual se pode observar que,
quanto maior for a sua frequéncia e duracdo, maiores sdo 0s custos para a familia e para o
sistema de satde. Alem disso, temos outras implicacGes, como o ndo aproveitamento escolar;
dificuldades de interacao social (afastamento de amigos e familiares); limitacfes ligadas a
alimentacdo; restrigdes fisicas (correr, brincar e praticar desportos) e financeiras, as quais
podem implicar mudanca de planos e de sonhos, perspetivas de futuro, acarretando
problemas para vida adulta (Aradjo et al., 2009).

Um outro aspeto a salientar é a saida da crianca do seu habitat para um ambiente
adverso, a hospitalizacdo, a restricdo de visitas, 0 medo da dor, do desconhecido, o
sofrimento, entre outros. A separacdo brusca do meio familiar pode provocar também
complicacdes fisicas e emocionais para a crianga e para o jovem.

Estabelecendo uma ponte entre varias teorias, como a Teoria das Transi¢es de Afaf
Meleis (2010) e a adaptacdo a uma doenca cronica €, segundo a autora, Um pProcesso
continuo, exigindo compromisso com as diversas transi¢des, que ocorrem ao longo da
doenca, implicando ajustes e alteracdes nos padrdes de vida.

Afaf Meleis incide essencialmente sobre as mudancas que ocorrem ao longo da vida
de cada individuo e o impacto que estas provocam na salde e no bem-estar da criancga e
familia, dispondo de uma estrutura que permite esclarecer as situacbes de maior
complexidade.

Os quatro tipos de transicdes que esta teoria compreende sdo: desenvolvimental,
situacional, saude-doenca e organizacional. As transi¢fes do tipo desenvolvimental dizem
respeito as que se desenrolam ao longo da vida dos clientes, como por exemplo, a
adolescéncia. Quando ocorrem alteracfes de papeis nos contextos em que a pessoa se insere,
denomina-se de situacional, no caso da perda ou nascimento de um familiar. O tipo de
transicdo saude-doenca, refere-se as modificagdes repentinas de papel, advindas da
passagem de um estado de bem-estar para uma doenca aguda/crénica e vice-versa, onde a
cronicidade estara presente. A transicdo de tipo organizacional emerge no contexto
ambiental do cliente e a nivel socioeconémico e politico, tais como, alteracbes na
comunidade (Meleis, 2010). A transicdo é para cada pessoa um processo unico, complexo e

abrange multiplas dimensdes.
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A Teoria das Transi¢Ges de Afaf Meleis procura direcionar a préatica dos cuidados de
enfermagem como facilitadora das transi¢des experienciadas por cada individuo. O cuidado
de enfermagem é direcionado para a identificacdo e compreensdo das transi¢des, na adogédo
de medidas de conforto e de apoio, para a capacitacdo da pessoa de modo a ultrapassar a
transicéo.

O Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey (1993) permite identificar as
necessidades de cada crianca e familia, através de intervencdes personalizadas, no sentido
de resolver os seus problemas e avaliar os resultados. Esta avaliacdo proporciona ao
enfermeiro intervir nas reais necessidades da crianca e da familia. Anne Casey, apela ao
EEESIP, para importancia do envolvimento dos pais, ndo s6 na prestacdo de cuidados, mas
também no planeamento e avaliacdo, tendo em conta o seu desejo e capacidades, bem como
na tomada de decisdo. O envolvimento dos pais permite um cuidado personalizado a crianca
na medida em que sdo os maiores conhecedores dos seus habitos de vida e necessidades,
transmitindo-lhe maior seguranca, afetividade e diminuindo o impacto da hospitalizagéo. O
estabelecimento de uma parceria de cuidados entre 0 EEESIP e os pais, permite manter o
papel parental, promover a autoestima e um ambiente compreensivo e empatico, diminuindo
0s sentimentos de culpa ou incapacidade perante a doenga e a hospitalizagéo.

A Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba € importante e aplicavel ao tema em
estudo, ao contexto pediatrico e, de acordo com Kolcaba e DiMarco (2005), rege-se por sete
principios: crianca e familia tém respostas holisticas a estimulos complexos; o conforto € um
resultado holistico desejavel, positivo e pertinente para a enfermagem pediatrica; criancgas e
familia procuram satisfazer ou ver satisfeitas as suas necessidades bésicas de conforto,
processo ativo que, por vezes, precisa de suporte do enfermeiro ou outro técnico
significativo; crianca e familia variam significativamente nos niveis pessoais de conforto
necessario e desejado; prevencdo do desconforto é mais facil que o tratamento do
desconforto; desconforto relacionado com o ambiente ou dor que ndo podem ser eliminados,
mas transcendidos com intervencdes promotoras do conforto.

Kolcaba defende como intervencdes promotoras do conforto, as que envolvam o
coaching, relacionadas com os cuidados psicoespirituais e socioculturais, tais como: a
empatia, a expressdo de sentimentos e preocupacgdes e a promogédo de esperanca (Kolcaba,
2003; Kolcaba & Dimarco, 2005). Trata-se, com efeito, de uma teoria de médio alcance,
cuja principal premissa é o estabelecimento do conforto holistico para o cliente e familia
envolvendo-os nos cuidados para o bem-estar fisico, mental e social (Silva & Nascimento,

2023). O conforto, daqueles que necessitam de cuidados, ¢ uma preocupacao intemporal da

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

24



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

pratica clinica de enfermagem e reflexo da sua dimensdo humana e holistica. Ao longo do
tempo, tem emergido grande interesse na aplicacdo de estratégias de alivio da dor na crianca
e nos pais.

Ao aplicar a teoria do conforto, os enfermeiros prestam cuidados centrados na
familia, cuidados ndo traumaticos e holisticos e apoiam na comunicacdo multidisciplinar.
Segundo alguns estudiosos, como Silva & Nascimento, (2023), anteriormente referidos, a
obtencdo de um estado de conforto impele ndo s6 a crianga, mas também a familia a
investirem em atividades U(teis para se tornarem e manterem saudaveis, ou seja,
comportamentos promotores de salde, atuando o Enfermeiro como orientador, ao assegurar
a recuperacao e a seguranca da crianga/jovem e familia, podendo estes colaborar ativamente
no seu plano de cuidados (Kolcaba & DiMarco, 2005).

Efetivamente, o diagndstico de paralisia cerebral €, muitas vezes, a primeira crise que
a crianga e familia vivenciam, originando grande instabilidade emocional. Perante este
quadro, emerge a necessidade de desenvolver mecanismos de defesa para lidar com o0s
stressores, necessitando a familia de muito apoio para ultrapassar a crise, nomeadamente o
apoio dos profissionais de satde. O enfermeiro € o profissional de salde competente para a
avaliacdo e acompanhamento assiduo da crianca e familia com paralisia cerebral.

Um outro aspeto a salientar é a saida da crianca da sua zona de conforto, aquando
da hospitalizacdo, sujeita a tratamento traumaticos e dolorosos, restri¢do de visitas, medo
do desconhecido, sofrimento e dor. A separacdo brusca do contexto familiar pode
desencadear complicacdes fisicas e emocionais para a crianca e jovem, podendo afetar o

seu crescimento e desenvolvimento.
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2. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

A Enfermagem €, atualmente, considerada uma profissao e disciplina e, enquanto
profissdo, requer profissionais com competéncias técnico-cientificas e ético-morais. A
promocdo e o desenvolvimento das especialidades em Enfermagem tém contribuido para
uma pratica mais diferenciada e pensamento critico, essenciais aos cuidados especializados.

No processo de transicdo de cuidados gerais para cuidados especializados é fundamental
a aquisicdo e desenvolvimento de novas competéncias para se atingir uma pratica de
exceléncia. Neste contexto, o ensino clinico é determinante no processo de transi¢do, na
medida em que permite a mobilizacdo de diversos saberes, contribuindo para a sua
consolidacéo.

Consciente desta realidade, selecionei os contextos de ensino clinico que se
enquadrassem na tematica em estudo, bem como em éareas de atuacdo diferenciadas que
complementassem e proporcionassem o crescimento pessoal e profissional. O EE ““¢ aquele
a quem se reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de
enfermagem especializados, nas areas de especialidade em enfermagem...” (Regulamento
n.° 140/2019).

Segundo a Diretiva da Unido Europeia 2005/36/CE, o ensino clinico carateriza-se
pela vertente da formacdo em enfermagem, onde o estudante adquire conhecimentos, ao
incorporar uma equipa de enfermagem e ao contactar diretamente com um individuo
saudavel ou doente, de forma a planear, executar e avaliar os cuidados, atendendo aos
conhecimentos e competéncias comuns, especificas e de mestre.

Efetivamente, o desenvolvimento das competéncias requer do EEESIP um conjunto
especifico de habilidades e conhecimentos, de forma a compreender as necessidades Unicas
da crianca, jovem e familia. O conceito de competéncia é caraterizado pelo saber agir de
forma responsavel, eficaz e com reconhecimento em determinada situagdo, num contexto
profissional e sujeito a um sistema de avaliacdo. Ter competéncia implica selecionar,
mobilizar, integrar e transferir conhecimentos, considerando as aprendizagens pessoais, a
formacéo educacional e a experiéncia profissional (Amaral & Figueiredo, 2020).

De acordo com o Regulamento n.° 140/2019, “o conjunto de competéncias
especializadas decorre do aprofundamento dos dominios de competéncias do Enfermeiro de
cuidados gerais e concretiza-se em competéncias comuns e em competéncias especificas,
definidas em regulamentos proprios de cada area de especialidade”. Torna-se, assim,
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importante a formacdo continua para o desenvolvimento profissional, de modo a promover
a qualidade na prestacdo de cuidados de enfermagem.

Ao longo do trabalho focar-me-ei no meu percurso formativo, desenvolvido em seis
contextos de pratica clinica: Servico de Cirurgia Pediatrica, Servi¢o de Cuidados Intensivos
Pediatricos e Neonatais, Servico de Urgéncia, Servico de Internamento, Centro de
Desenvolvimento e Cuidados de Satde Primarios. De acordo com as minhas necessidades
de aprendizagem, defini objetivos gerais e especificos, tendo como linha orientadora, 0s
objetivos do Curso de Mestrado em Saude Infantil e Pediatrica e os critérios definidos pela
OE, para a aquisic¢ao de competéncias especializadas.

De referir que, o ensino clinico se constitui como a vertente da formagdo em en-
fermagem, através da qual o estudante aprende, no seio de uma equipa e em contacto direto
com um individuo, a prestar cuidados especializados a crianca, jovem e familia, respondendo
as suas necessidades, de saude ou doenca e/ou de uma coletividade, a planear, executar e
avaliar os cuidados de enfermagem com base nos conhecimentos, aptidées e competéncias
adquiridas. De facto, o estudante aprende néo sé a trabalhar em equipa, mas também a dirigi-
la e a organizar os cuidados de enfermagem, incluindo a educacéo para a saude destinada a
individuos ou comunidade (Diretiva da Unido Europeia 2005/36/CE).

A existéncia de vérias teorias de salde e de enfermagem contribuem néo apenas para
sustentar os cuidados a crian¢a, mas também a especialidade em Saude Infantil e Pediatrica.
No entanto, limitei-me ao Modelo da parceria de cuidados de Anne Casey, a Teoria das
Transi¢des de Afaf Meleis e a Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba. Para uma melhor
compreensdo da realidade e especificidades de cada contexto de ensino clinico, dediquei-me
ao estudo e anélise destes referenciais teoricos, relacionados com a area da Saude Infantil e
Pediatrica.

Segundo Ramos & Barbieri-Figueiredo (2020), o Modelo de parceria de cuidados
contempla o envolvimento ativo dos pais na prestacdo de cuidados a crianca e/ou jovem,
considerando-o0s como parceiros. Este modelo é orientado por cinco conceitos principais: a
crianga, a familia, os enfermeiros, a salde e o ambiente. A crianca é definida como um ser
dependente dos outros, em especial dos pais no processo de crescimento e desenvolvimento;
a familia é considerada como o conjunto de pessoas que exerce influéncia sobre a crianca ao
mesmo tempo que presta cuidados; os enfermeiros para avaliar a familia do ponto de vista
das necessidades da crianca; a saude é considerada como o estado de bem-estar fisico e
mental fundamental para que a crianca se desenvolva alcangando o seu potencial méximo e

0 ambiente representa o contexto, onde a crianga cresce, incluindo todos os estimulos
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externos que promoverao, ou ndo, um ambiente seguro e orientado para um crescimento
saudavel (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

A Teoria das Transi¢des (Meleis, 2010) foi outro referencial tedrico que se adequou a
todos os contextos clinicos e a aquisi¢do de competéncias. Para Afaf Meleis a transicao é a
acdo ou a consequéncia de passar de um local, estado ou assunto, para outro. Ao longo do
ciclo vital de um individuo, ocorrem diversas transi¢cdes que provocam modificagGes a nivel
dos papéis, da identidade, relagdes, comportamentos e aptiddes, exigindo uma adaptacao as
mudancas e uma reorganizacao interna.

A doenca crénica implica hospitalizagdes frequentes, provocando momentos de
sofrimento e desconforto para a crianga, jovem e familia, razdo pela qual, optei também pela
Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba, aplicavel também ao tema em estudo e ao

contexto pediatrico.

2.1. Competéncias comuns de enfermeiro especialista

As competéncias especificas sdo as que decorrem das respostas humanas aos
processos de vida e aos problemas de satde e do campo de intervencdo definido para cada
area de especialidade. Neste caso em concreto, na &rea de salde infantil e pediétrica,
demonstradas através de um elevado grau de adequacgdo dos cuidados as necessidades de
salde das pessoas (Regulamento n. °140/2019).

O processo de aquisicdo destas competéncias ocorreu de um modo continuo ao
longo de todo o processo formativo, pelo que, apesar dos dominios serem apresentados de
forma segmentada interrelacionam-se e completam-se. Os EE, independentemente da area
de especializacdo, partilham um conjunto de competéncias comuns. De acordo com o
Regulamento n.° 140/2019, existem quatro grandes dominios de competéncias comuns:
Responsabilidade profissional, ética e legal; Melhoria continua da qualidade; Gestdo dos
cuidados e Desenvolvimento das aprendizagens profissionais, cujas competéncias e
respetivas unidades de competéncia passo a descrever.

De sublinhar que a passagem pelos diversos contextos de ensino clinico, constituiu
uma mais-valia, permitindo o desenvolvimento de competéncias transversais a todos os EE,
assim como competéncias especificas ao EEESIP, uma vez que as direcionei para satisfazer
as necessidades unicas de cada faixa etéria e de cada crianca/jovem em particular, enquanto
ser unico.

2.1.1. Dominio da Responsabilidade Profissional, Etica e Legal
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No que concerne a este dominio, o EE desenvolvera competéncias de forma a demonstrar
um exercicio seguro, profissional e ético, utilizando habilidades de tomada de decis&o ética
e deontologica (Regulamento n.° 140/2019). De salientar que, a competéncia assenta num
corpo de conhecimento no dominio ético-deontoldgico, na avaliacdo sistematica das
melhores praticas e nas preferéncias do cliente. Desta forma, o EE desenvolve uma prética
profissional ética e legal, na area de especialidade, agindo de acordo com as normas legais,
0s principios éticos e a deontologia profissional (Regulamento n. °140/2019).

De forma a desenvolver as competéncias anteriormente mencionadas, fiz ao longo do
percurso formativo varias leituras, analise e reflexdo de documentos “chave” e de alguns
capitulos do Codigo Deontoldgico sobre a deontologia profissional, direitos e deveres do
enfermeiro, os principios éticos, tomada de decisdo, Regulamento do Exercicio Profissional
do Enfermeiro (REPE), entre outros. A leitura de alguns capitulos do Cédigo Deontoldgico
do Enfermeiro (CDE) ajudou-me a refletir e a tomar maior consciéncia do respeito pela
autonomia e dignidade da pessoa humana, na sua vulnerabilidade e fragilidade, principios
fundamentais da nossa atividade profissional.

Segundo Nunes, (2014), o EE na praxis clinica, materializa-se numa triade constituida
pelos deveres, pelas competéncias e pelos referenciais de qualidade, tais como: o REPE, o
CDE e de forma mais especifica no perfil de competéncias do EEESIP. O EE toma decisdes
que influenciam todos os dias a qualidade de vida dos seus clientes, sendo de extrema
importancia que compreenda as teorias éticas e 0s principios legais, de modo a protegé-los
e a si proprio (Nunes, 2014).

O conceito de deontologia estd associado ao dever e obrigacdo e compreende um
conjunto de regras e principios que assentam num agir por dever, dando a acdo o seu valor
moral, cuja perfeicdo s6 pode ser atingida de livre vontade (OE, 2015). Este conceito é
fundamental, uma vez que chama a aten¢do para a conveniéncia ou necessidade de que uma
profissdo tenha certas caracteristicas (que constituem o estilo do seu exercicio) e se rege por
um conjunto de principios, que indicam como devera alguém comportar-se na qualidade de
membro de um determinado corpo social (OE, 2015). De facto, na profissao de enfermagem
a deontologia € algo de muito relevante, onde as decis@es e as a¢es dos profissionais tém
impacto significativo sobre a vida das pessoas. Trata-se da ética aplicada ao exercicio de
uma profissdo especifica e fundamentada no agir profissional, com base em normas
especificas de a¢do, funcionando como um guia de conduta profissional.

O CDE salvaguarda os principios éticos e de conduta, que os enfermeiros devem seguir

no exercicio da sua profissdo, enfatizando que o enfermeiro devera ... assumir o dever de:
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a) Cumprir as normas deontoldgicas e as leis que regem a profissdo; b) Responsabilizar-se
pelas decisfes que toma e pelos atos que pratica ou delega; c) Proteger e defender a pessoa
humana das praticas que contrariem a lei, a ética ou 0 bem comum, sobretudo quando
carecidas de indispensavel competéncia profissional; d) Ser solidario com a comunidade, de
modo especial, em caso de crise ou catastrofe, atuando sempre de acordo com a sua area de
competéncia; e) Assegurar a atualizagdo permanente dos seus conhecimentos,
designadamente através da frequéncia de agdes de qualificagdo profissional” (OE, 2015).

De destacar o artigo n.° 78 do CDE, sobre os principios gerais de enfermagem, em que
as intervencdes do enfermeiro séo realizadas com a preocupacédo da defesa da liberdade e da
dignidade humana. No contexto de internamento e cirurgia, aquando da necessidade de
hospitalizacao, tive em atencédo os principios da beneficéncia e justica no cuidar da crianca
e familia, informando-a sobre os cuidados a prestar e as consequéncias negativas.

Uma das premissas do artigo n.° 78 do CDE é o respeito pelos valores universais a
observar na relagdo crianga-profissional-pais, como: a igualdade, a liberdade responsavel, a
verdade e a justica, o altruismo e a solidariedade, espelhados no referido cédigo, assim como
a competéncia e o aperfeicoamento profissional.

O EEESIP tem como alvo a prestacdo de cuidados a crianca hospitalizada e familia,
envolvendo os pais nos cuidados, mantendo proximidade e abertura, informar-se dos
conhecimentos em salde, das suas potencialidades e limitacdes para dar continuidade aos
cuidados de saude, trabalhar a autonomia no respeito pelas suas crencas e valores, direitos e
deveres, estabelecendo uma relacdo de confianga, isenta de julgamentos e reforcando a
articulacdo com os recursos da comunidade.

De salientar os artigos n.° 85 e 86 do CDE, que abordam o dever de sigilo, como a
privacidade, a confidencialidade e o respeito pela intimidade. Neste ambito, garanti a
salvaguarda deste dever, nomeadamente, nos ensinos clinicos, no servico de urgéncia,
internamento e cirurgia pediatrica, utilizando biombos ou outras estruturas para o dialogo
com os pais ou familia, e a transmissdo de informacgdes sobre a crianca. Deste modo,
estabeleci uma relacdo de confianga, isenta de julgamentos, colocando em préatica ndo s6 0s
deveres deontolégicos, como o modelo de parceria de cuidados, assegurando,
constantemente a privacidade e confidencialidade das informacdes partilhadas, remetendo-
os também para o artigo n.° 84, do dever de informar.

Na elaboracdo de trabalhos, nomeadamente os estudos de caso e relatorios que

desenvolvi, respeitei esta premissa, ocultando as identidades dos intervenientes e das
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instituicOes. Estar desperta para estes aspetos, contribuiu para o aprimorar de competéncias
a nivel do respeito, da responsabilidade e da legalidade das minhas acGes.

O artigo n.° 88 do CDE, da exceléncia do exercicio, remete-nos para a analise do
trabalho efetuado e o reconhecimento de eventuais falhas que merecam mudancas de atitude,
pelo que ao longo dos estagios, procurei fazer uma reflexdo diaria sobre as areas em que
poderia melhorar o meu desempenho, reunindo com os respetivos tutores, no sentido de obter
feedback, nomeadamente no estagio, no centro de reabilitacdo, que dada a sua especificidade
realizei pesquisas sobre os diferentes diagndsticos de cada crianca.

Neste dominio, procurei aprofundar conhecimentos a fim de garantir a qualidade e a
continuidade dos cuidados, inteirando-me dos protocolos e normas de cada local de ensino
clinico, realizando, em alguns casos, uma ponte entre o estagio e o meu local de trabalho,
refletindo de forma auténoma sobre a prética e a teoria, tendo, desta forma, enriquecido o
meu processo de aprendizagem.

Considero ter desenvolvido esta competéncia de forma a desempenhar uma prética
segura e eticamente responsavel, assegurando o cumprimento dos meus deveres, enquanto
profissional de enfermagem e promovendo uma prestacdo de cuidados de exceléncia.

2.1.2. Dominio da Melhoria Continua da Qualidade

Neste dominio, o EEESIP presta cuidados de nivel avancado, com seguranca e
competéncia a crianca e jovem, saudavel ou doente, proporcionando educacéo para a saude.
Neste ambito, identifica e mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa significativa, tendo
como missdo prestar cuidados especializados de nivel avancado com seguranca e
competéncia a crianca, jovem e familia, saudavel ou doente, proporcionando educacdo para
a saude, assim como, identificando e mobilizando recursos de suporte a familia. Neste
contexto, a parceria de cuidados com a crianca, jovem e familia, torna-se essencial na
prestacdo de cuidados de exceléncia nos diversos contextos possiveis, salde comunitaria,
hospitalar, escolar, cuidados continuados entre outros, sempre com a visdo e promog¢éo do
mais elevado estado de salde possivel. Os enunciados descritivos séo: a satisfacdo da crianga
e jovem, a promoc&o da saude, a prevencao de complicacdes, 0 bem-estar e 0 autocuidado,
a adaptacdo as condigcdes de saude e a organizacdo dos cuidados de enfermagem
(Regulamento n.° 351/2015).

O trabalho em parceria é fundamental em qualquer contexto, onde a crianga se encontre:
Hospital, Centros de Salde, Escola, Comunidade, Instituicdo de Acolhimento, Cuidados
Continuados e em casa, de forma a promover o mais elevado estado de saude possivel (OE,
2017).
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O EEESIP devera ter como focos: a promogdo do crescimento e desenvolvimento da
crianga e do jovem, com orientacdo antecipatoria a familia para a maximizagéo do potencial
de desenvolvimento infantil; a gestdo do bem-estar da crianca; a detecdo precoce e
encaminhamento de situacdes, que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida,
nomeadamente comportamentos de risco, suicidio, violéncia e gravidez; a promoc¢édo da
autoestima do adolescente e a sua progressiva responsabilizagéo pelas escolhas relativas a
saude (OE, 2017).

Nesta area de especializacdo, os Padrdes de Qualidade dos Cuidados Especializados
em Enfermagem de Salde da Crianca e do Jovem emergem como uma oportunidade e
referencial para a pratica especializada, estimulando a reflexdo continua sobre a qualidade
do exercicio profissional e apoiando os processos de melhoria continua da qualidade (OE,
2017).

Neste dominio da melhoria continua da qualidade, durante o ensino clinico, tive a
oportunidade de participar nos projetos implementados nas diferentes institui¢cdes, dando o
meu contributo, enquanto futura EEESIP. No centro de desenvolvimento da crianca realizei
um guia informativo das diferentes instituices de apoio a criangas com necessidades
especiais (apéndice A), visto ter comprovado que a familia/cuidadores ndo tinham
conhecimento sobre os apoios disponiveis nas suas zonas de residéncia, ficando este
documento disponivel, para consulta na referida instituicdo. No centro de salde, planeei e
realizei uma sessdo de educacdo sobre a parentalidade, realcando as competéncias parentais
no 1.° trimestre (apéndice B), tendo aplicado, posteriormente, um inquérito de satisfacdo
(apéndice C), com o objetivo de avaliar a sua pertinéncia e compreender as necessidades
sentidas pelos pais, aquando da formacéo.

Na continuidade da explanacdo deste dominio, os padrbes de qualidade da OE, que
tém como enunciados descritivos, a satisfacdo da crianca e jovem, onde o EE devera almejar
0s mais elevados niveis de satisfacdo da crianca e do jovem, tendo em conta a parceria de
cuidados estabelecida com os pais ou pessoa significativa/prestador informal de cuidados.
Tendo em conta o0 anteriormente mencionado, é de esperar que o EEESIP, demonstre
respeito pelas crencas e cultura da crianga/jovem promovida através do seu relacionamento
com a mesma atraves da procura constante da empatia no estabelecimento de uma
comunicagdo com a crianga e o jovem utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de
desenvolvimento, desta forma promove uma parceria de cuidados (OE, 2017).

No decorrer dos estagios, adequei as técnicas de comunicacdo a cada crianca e

jovem, respeitando o estadio de desenvolvimento/faixa etaria, tendo sempre presente a
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cultura, crengas e valores. Por exemplo, no estigio do centro de desenvolvimento tive
contacto com criancas de cultura africana, realizando uma abordagem holistica, valorizando
a sua cultura, promovendo a inclusdo, respeitando a dignidade e as suas crencas.

No que concerne a promocao da saude, o EE ajuda a crianca e o jovem a atingir o
maximo potencial de saude através de uma intervencdo nos programas da saude escolar; o
fornecimento de informacéo orientadora dos cuidados antecipatérios, dirigida a familia, para
a maximizacdo do potencial de desenvolvimento infantojuvenil; a utilizacdo de estratégias
motivadoras da crianca e jovem para o desempenho adequado dos seus papeis na saude (OE,
2017).

No centro de salde, pude participar no programa de salde escolar, mais
precisamente na realizacao de rastreios, de modo a identificar criangas com necessidades de
salide e educativas especiais, sendo esta uma das finalidades do programa em questéo (DGS,
2015). No ambito de uma proposta desenvolvida por um EEESIP, do referido centro de
salde, dirigimo-nos a uma escola do 1.° ciclo, com a finalidade de desenvolver o projeto de
prevencdo de alteracbes do desenvolvimento em criancas inscritas no 1.° ano de
escolaridade. Ao chegar a escola, foi montado todo o equipamento necessario as avaliacdes,
nomeadamente a avaliagdo global do desenvolvimento, um audiograma tonal simples,
avaliacdo da acuidade visual; avaliagdo da Salude Oral; avaliacdo da tensdo arterial; medicdo
da estatura e peso; verificacdo do estado vacinal e identificacdo de outras alteracdes de salde.
Poder experienciar estes rastreios foi uma experiéncia enriquecedora, uma vez que me
permitiu contactar com as criangas no seu ambiente escolar e avaliar a relagdo da crianga
com a instituicdo. A titulo de exemplo, nesta faixa etaria o diagndstico e a intervencdo em
criancas com problemas com impacto no desempenho escolar assumem particular
importancia. Sao disso exemplo, a hiperatividade com défice de atencao, as perturbacdes de
oposicao ou as problematicas do foro ansioso e depressivo (DGS, 2015).

De salientar que a equipa de Saude Escolar € a interface entre a escola e 0s servigos
de saude. Por isso, sempre que se identifiqgue uma crian¢a ou um jovem com problemas de
salde fisica ou mental passiveis de afetar as suas aprendizagens, a salde escolar deve
designar um profissional da equipa para fazer o seu acompanhamento, conjuntamente com
a educacdo, e mobilizar os recursos de salde necessarios para apoiar a sua incluséo escolar
(DGS, 2015).

De referir, ainda, aquando dos rastreios nesta mesma escola, detetei criangas com
algumas alteracGes a nivel da acuidade visual e saude oral, tendo sido encaminhadas para

consulta no centro de satde. No que diz respeito, ao bem-estar e ao autocuidado, o EEESIP
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maximiza o bem-estar da crianca e jovem e garante processos de cuidados promotores das
suas capacidades de autocuidado realizando a identificagdo dos problemas da criancga e do
jovem relativamente a necessidades especiais e incapacidades. O EEESIP devera,
igualmente, implementar intervengdes que contribuam para a promocao das competéncias
parentais, gestdo da dor (medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas); doencas raras;
problemas relacionados com o risco em saude infantil que afetam o saudavel crescimento e
desenvolvimento da crianca e jovem.

O EEESIP distingue-se pelo desenvolvimento de competéncias técnicas e/ou
relacionais, de forma a cuidar da crian¢a e do jovem em situacdo de doenca e saudavel. Neste
altimo caso, quando a familia ndo possui as competéncias e/ou capacidades para um
resultado eficaz, sendo determinante a existéncia de uma formacao continuada, com vista ao
desenvolvimento profissional, incitando a descricdo detalhada da natureza dos cuidados de
enfermagem e/ou da area de atuacdo profissional, com o propdsito de assegurar uma
prestacdo de cuidados de qualidade (OE, 2017).

Na identificacdo de problemas de salde, 0 EE desenvolve processos eficazes de
adaptacdo tendo em conta os seguintes elementos: a continuidade do processo de prestacdo
de cuidados de Enfermagem, com vista ao apoio na inclusdo de criangas e jovens com
necessidades de salde e educativas especiais; o planeamento da alta de acordo com as
necessidades da crianca e do jovem e os recursos disponiveis (OE, 2017). Relativamente aos
aspetos referidos anteriormente, saliento o ensino clinico realizado em contexto de centro de
desenvolvimento da crianca, onde realizei o planeamento da alta com diagnéstico de TVM
(Traumatismo  vertebro-medular), permitindo-me aprofundar conhecimento e o
desenvolvimento de competéncias no dominio da melhoria continua da qualidade, bem como
a realizacdo de ensinos sobre 0s esvaziamentos vesicais a criangca/jovem e familia.

No decorrer do ensino clinico pude apreciar, nos diferentes locais de estagio, a
preocupacdo pela qualidade e seguranca dos cuidados prestados, como por exemplo no
centro de satde onde realizei o respetivo estagio, creditado pelo Modelo da Agéncia de
Calidad Sanitaria de Andalucia (ACSA). Este modelo de certificagdo adotado pela Direcéo-
Geral da Saude (DGS), baseia-se num processo através do qual se verifica e reconhece de
que forma os cuidados de saude prestados aos cidadaos estédo de acordo com os padrdes de
qualidade nacionais e internacionais, aplicaveis as diversas tipologias de unidades de saude,
e com 0s eixos prioritarios da Estratégia Nacional para a Qualidade na Saude (DGS, 2016).

A adocdo, de um modelo nacional de certificacdo de unidades de saude tem como

objetivo favorecer e impulsionar a melhoria continua dos cuidados de saude prestados ao
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cidaddo no Servico Nacional de Salde, na vertente clinica, de relacionamento com o
cidaddo, organizacional, processual, de desenvolvimento profissional e da formacao
continua. O objetivo Ultimo sera alcancar de forma consistente e sustentavel a exceléncia
organizacional e colocé-la ao servicgo do cidadao (DGS, 2016).

O Plano nacional de saude 2020-2030, tem como principal missdo melhorar e
proteger a salde da populacdo em Portugal, ao longo de toda a vida, atraves da protecéao e
promocdo da saude, prevencdo da doenca e prestacdo de cuidados de saude preventivos,
curativos, de reabilitacdo e paliativos, com qualidade, equidade e sustentabilidade,
garantindo a participacdo dos cidad&dos, tendo como um dos valores e principios a qualidade
(DGS, 2019).

Assim, uma das premissas deste plano é assegurar o melhor comeco de vida para
todas as criancas, comprometendo-se com 0s seguintes itens: que os cuidados prestados
sejam efetivos e seguros; que a utilizacdo dos recursos seja eficiente; que a prestacdo de
cuidados seja equitativa, realizados no momento adequado e satisfaca os cidadaos
correspondendo tanto quanto possivel, as suas necessidades e expectativas de forma a
melhorar a equidade no acesso aos cuidados de salude em tempo Util e da seguranca e
adequacao com que esses cuidados sdo prestados.

Com base no dominio da melhoria continua da qualidade, o percurso para a aquisi¢ao
desta competéncia ocorreu em varios momentos de reflexdo da pratica clinica, pesquisa e
revisdo da literatura cientifica atual e consulta dos Guias Orientadores de Boas Praticas,
disponibilizados pela OE, 2011; 2013; 2015).

2.1.3. Dominio da Gestdo de Cuidados

A gestdo dos cuidados é uma componente com especial relevo que se reveste de
particular importancia quando interligada com os cuidados de enfermagem especializados.
O enfermeiro especialista executa uma gestdo de cuidados visando a otimizacdo das
respostas da equipa de enfermagem e da equipa de satde, bem como, garantindo a seguranca
e qualidade das intervencfes delegadas. O enfermeiro adequa 0s recursos existentes as
necessidades dos cuidados vigentes, nomeando o estilo de lideranca mais pertinente a equipa
e a particularidade dos cuidados (Regulamento n.° 140/2019).

Enquanto enfermeiro, desenvolvi atividades na area da gestéo, investigacéo e formacéao
contribuindo para a maximizacdo da prestacdo de cuidados de enfermagem, no entanto,
enquanto EE tenho uma responsabilidade acrescida em cada uma das areas, particularmente,

na avaliagéo e sugestdo de recursos, na implementacdo de normas e critérios de atuacdo com
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a respetiva avaliagdo do desempenho, na execucgédo de protocolos e sistemas de informacao
adequados a prestacdo de cuidados, bem como, na colaboragdo e implementacdo de
estratégias de ensino entre o contexto laboral e o de ensino superior (Regulamento n.°
101/2015).

O Regulamento n.° 76/2018 aponta para o exercicio de fun¢bes de gestdo por parte dos
enfermeiros como decisivo para garantir a qualidade e seguranca, constituindo-se como
componente efetiva para a obtencdo de ganhos em salde. Surge deste modo, a defini¢éo de
enfermeiro gestor detentor de um conhecimento concreto e pensamento sistematizado, no
dominio da disciplina de enfermagem, da profissdo de enfermeiro e no dominio especifico
da gestdo, com competéncia efetiva e demonstrada do exercicio profissional nesta érea.

No dominio da gestdo dos cuidados, pretende-se que o EE, otimize as respostas de
enfermagem e da equipa de salde, garantindo a seguranca e qualidade das tarefas delegadas,
disponibilizando desta forma assessoria aos enfermeiros e a equipa, melhorando a
informacdo para a tomada de decis&o no processo de cuidar (Regulamento n. °140/2019).

Durante os ensinos clinicos, procurei acompanhar o enfermeiro chefe/gestor, sempre
que possivel e colaborar no desempenho das suas fungdes. Nos servicos por onde passei tive
varias oportunidades de colaborar com a enfermeira chefe de equipa nas funcGes de gestéo,
nomeadamente nos estadgios de cirurgia e internamento pediatrico aprofundando
conhecimentos sobre o sistema de distribui¢do de elementos através da dotacao segura, bem
como, sobre o método de enfermeiro responsavel.

Em todos os locais de estagio foi possivel observar que o enfermeiro gestor iniciava a
sua atividade na passagem de turno, como forma de obter conhecimento da situagéo global
do servico e unidade, das condic¢des clinicas das criancas/jovens, registo de intercorréncias,
contactos estabelecidos com a restante equipa multidisciplinar, como por exemplo, no caso
de familias que necessitavam de apoio da equipa de servi¢os sociais ou psicologia e, por fim,
orientagdes institucionais, se oportunas. Durante este momento de partilha e troca de
informagdes, ocorria também a distribui¢do dos elementos do turno, discussao esta, entre o
chefe de equipa e o enfermeiro gestor, visando a qualidade e exceléncia dos cuidados.

Ao realizar uma retrospetiva sobre os ensinos clinicos, pude organizar a minha
intervencdo de forma a priorizar as necessidades major da crianga, jovem e familia,
garantindo a qualidade e a seguranca.

A aplicagcdo do processo de enfermagem permitiu-me uma prestacdo de cuidados
individualizados & crianga/jovem e sua familia. Para isso, mobilizei o conhecimento

adquirido no sentido de identificar problemas existentes em cada cliente, o levantamento de
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diagndsticos em cada situacdo, planeando e implementando intervencbes de enfermagem
adequadas, fazendo uma avaliagdo do cliente, de forma a avaliar os resultados e a sua
eficacia. Por exemplo, aquando do estagio de internamento prestei cuidados a um lactente
de 6 meses, com displasia bronco pulmonar grave, sendo a razéo principal do internamento
a gestdo de oxigenoterapia e 0s ensinos a mée sobre a gestdo do VNI (ventilagdo nédo
invasiva). Neste caso, adequei as intervencdes de enfermagem a situa¢do em estudo e, no
momento de alta, fiz a avaliacdo de modo a validar os conhecimentos da mée. Supervisionei,
ainda, as atividades atribuidas aos assistentes operacionais, garantindo a seguranca e a
qualidade das mesmas, recorrendo a técnicas como o treino e a demonstragdo pratica dos
cuidados a delegar. De sublinhar que, no dominio da gestéo é esperado que o EE adeque 0s
recursos as necessidades de cuidados, identificando o estilo de lideranca mais adequado a
garantia da qualidade dos cuidados (Regulamento n.° 140/2019). Prevé-se que o EEESIP
responda de forma eficiente, em termos humanos e/ou materiais, as situagdes identificadas
no decorrer da prestacdo de cuidados ao doente. Entre as suas competéncias, salienta-se a
capacidade de identificar os estilos de lideranca mais adequados as exigéncias impostas
facilitando, assim, os processos de tomada de decisdo a que as intervencdes de enfermagem
estéo sujeitas (Regulamento n.° 140/2019).

Em alguns locais de estadgio do ensino clinico constatei que o modelo de trabalho
preconizado era o0 de enfermeiro responsavel. Este modelo consiste numa prestacdo de
cuidados aos clientes, através do atributo de uma responsabilidade individualizada nas
tomadas de decisdo em relacdo a assisténcia de enfermagem ao cliente. Neste método, o
enfermeiro é responsavel por decidir como o cuidado deveréa ser prestado, sendo responsavel
pela coordenacdo das decisdes clinicas, assim como pela supervisao da assisténcia prestada
durante o internamento hospitalar (Ventura-Silva et al., 2021).

De acordo com a OE (2017), o modelo de enfermeiro responsavel deverd ser o
privilegiado na prestacdo de cuidados de elevado nivel de complexidade na medida em
promove a satisfacdo da crianca/jovem, permitindo simultaneamente a implementacéo de
sistemas para a monitorizagdo do custo/beneficio efetivo e gestdo da segurancga. De sublinhar
que nos diferentes servicos onde fiz o estdgio clinico, para além do enfermeiro gestor existia
o enfermeiro responsavel/chefe de equipa em cada turno, e um enfermeiro especialista
encarregado de assegurar a coordenacéo da equipa.

Para Nunes, (2022), os EE na area da gestdo participam na gestdo de recursos
humanos, (gestdo de enfermeiros e de assistentes operacionais), como ja anteriormente

mencionado, de material (consumiveis e equipamentos), de informacdo (alteracdo nos
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sistemas de informac&o), na area da formacdo (Por exemplo: formagdo de estudantes de
Enfermagem e de pares), na area da assessoria (Por exemplo: participacdo na tomada de
decisdo sobre aquisicdo de consumiveis e equipamentos) e na area de investigacao (Por
exemplo: avaliacdo das necessidades e dos recursos da comunidade).

No ensino clinico realizado no contexto de internamento, juntamente com a tutora
colaborei na planificacdo e atribuicdo de cada crian¢a aos enfermeiros do turno seguinte,
tendo em conta as dotacdes seguras. O nivel de qualificacdo e perfil de competéncias dos
mesmos, sdo aspetos fundamentais para atingir indices de seguranca e de qualidade dos
cuidados de salde para a populagdo alvo e para as organizacgdes, devendo, para isso, serem
utilizadas metodologias e critérios que permitam uma adequacao dos recursos humanos as
reais necessidades de cuidados da populacdo (Regulamento n.° 743/2019).

De salientar que, no ensino clinico, tive a oportunidade de realizar atividades na area
da gestdo nos cuidados prestados a crianca e jovem, fiz o levantamento de necessidades de
recursos humanos e materiais, e requisicoes de material, de forma a assegurar a continuidade
dos cuidados e a articulacdo com servigos externos (farméacia, laboratério, entre outros).
Pude, também, acompanhar e observar dentro do possivel, os enfermeiros gestores, no
desempenho das suas fungdes.

A nivel das competéncias adquiridas no dominio da gestdo, mantive relagfes coesas
e construtivas com as equipas multidisciplinares, promovendo relac@es interpessoais, que
valorizaram a minha aprendizagem e garantiram a seguranca e a qualidade das atividades
delegadas.

2.1.4. Dominio do Desenvolvimento das Aprendizagens
Profissionais
O desenvolvimento de aprendizagens profissionais na area de enfermagem, enfatiza a
importancia da educacgdo/formacdo continua e especializada e do aperfeicoamento das
competéncias éticas e técnicas dos enfermeiros ao longo da sua carreira profissional. Este
processo visa ndo s6 melhorar a qualidade dos cuidados ao cliente, mas garantir que 0s
enfermeiros dominem as novas ferramentas, quer sejam tecnoldgicas a nivel de
procedimentos, quer tedricas no campo da saude. Neste dominio, a passagem pelos diversos
contextos de estagio permitiu-me a aquisicdo de novos conhecimentos e competéncias,
essenciais para a prestacdo de cuidados mais seguros, eficazes e eficientes a crianga, jovem
e familia.
O EE demonstra capacidade de autoconhecimento, indispensavel na sua préatica de
cuidados, que interfere no estabelecimento de relagGes terapéuticas e multiprofissionais;
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releva a dimensdo de Si e da relagdo com o Outro, em contexto singular, profissional e
organizacional (Regulamento n. °140/2019).

O autoconhecimento representa um dos pontos fundamentais para o fortalecimento
e atuacdo ética do ser humano (Haboba, 2022). Nesta linha, o autoconhecimento permitiu-
me uma pratica clinica baseada em valores e competéncias como a integridade, a
responsabilidade, a dedicacdo e confianga, com um impacto direto no trabalho exercido e
nas pessoas envolvidas. O trabalho com equipas multidisciplinares, o contato com diferentes
contextos e a observacdo dos cuidados prestados aos clientes, foram promotores do
autoconhecimento traduzindo-se em consequéncias positivas na intervencdo dos cuidados
realizados. Realizei reflexdes ao longo dos ensinos clinicos que contribuiram para a
construcdo do pensamento em enfermagem tornando-se, assim, essenciais na minha
aprendizagem.

Como competéncia do EE, espera-se que este promova a formulagédo e a implementacéo
de padr@es e procedimentos para a pratica especializada no ambiente de trabalho, possuindo
e relevando conhecimentos de enfermagem e de outras disciplinas que contribuam para a
pratica de cuidados diferenciados. A utilizacdo de tecnologias de informagéo e métodos de
pesquisa adequados sdo cruciais para cuidados seguros e competentes, sendo também de
igual importancia a formulacdo e a implementacdo de processos de formacdo e
desenvolvimento na prética clinica (Regulamento n. °140/2019).

Nesta linha, e enquanto futura EEESIP, fui proativa no desenvolvimento de
competéncias e conhecimento, assertiva e pertinente nas respostas a situagdes do contexto
da prética clinica. Procurei facilitar a aprendizagem a futuros colegas de profissdo no
contexto de cirurgia pediatrica e de internamento, partilhando conhecimentos com base na
mais recente prética cientifica.

Aproveitei todos os momentos para valorizar a minha aprendizagem, realizando
pesquisas sobre determinadas tematicas, com as quais ndo estava familiarizada enriquecendo
0 meu desenvolvimento pessoal e profissional. A titulo de exemplo, no servigo de cirurgia
pediatrica prestei cuidados a um jovem submetido a uma cirurgia de corregdo de “pectus
escavatum”, que desconhecia. Fiz pesquisa bibliogréafica sobre esta patologia e partilhei os
resultados com o enfermeiro tutor, de modo a valorizar uma pratica de cuidados segura e
baseada em evidéncia cientifica, recorrendo a fontes de informagdo fidedignas tais como a
EBSCOhost. No sentido de consolidar os conhecimentos em bases de dados, assisti a uma
sessdo de formacgdo online “CINAHL Complete e eBook Nursing Collection: pesquisas

basicas e avancadas” (Anexo A), onde foram abordadas as bases de dados mais pertinentes
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e 0 modo de funcionamento das mesmas, permitindo-me assim um maior conhecimento
sobre esta tematica, de modo a realizar pesquisas de uma forma mais adequada e precisa,
refletindo-se posteriormente na minha prética clinica, como também para a realizacdo do
artigo cientifico.

Atualmente, presto cuidados de enfermagem a criancas com doenga cronica, em
particular com paralisia cerebral e suas familias, 0 que me exige um maior investimento na
area de enfermagem de salde infantil e pediatrica. Face ao referido, sustento maior interesse
pela aquisicdo de conhecimentos e competéncias nesta area que fundamentem os cuidados
de saude, a promoc¢do e a adaptacdo da crianca, jovem e familia & doenga crénica. As
emoc0Oes profundas e dolorosas que afetam os pais das criangas com incapacidade motora
ou cognitiva, como o caso da paralisia cerebral, criam uma grande inquietacdo, que me move
para a aquisicdo de competéncias comunicacionais, essenciais na promocao do
empoderamento e da esperanca junto dos pais.

Nesta linha de pensamento, o EE alicerca os processos de tomada de deciséo e as
intervencdes em conhecimento cientifico, facilitador para as aprendizagens no campo da
investigacdo (Regulamento n.° 140/2019). Segundo a OE (2017), os EEESIP, distinguem-se
pelo desenvolvimento de competéncias técnicas e/ou relacionais, de forma a cuidar da
crianca e do jovem com doenca ou saudavel, quando a familia ndo possua as competéncias
e/lou capacidades para um resultado eficaz. Os EEESIP possuem conhecimentos e/ou
habilidades para as abordagens e vigilancia de saude infantil, fazendo a avaliacdo do
crescimento e do desenvolvimento da crianca e do jovem, pondo em pratica as suas
competéncias técnicas e/ou relacionais, para responder as situacGes de urgéncia e de
emergéncia. Neste sentido, considero importante a formacao continua como um contributo
para o desenvolvimento e desempenho profissional e para a prestacdo de cuidados de
qualidade.

No decorrer do ensino clinico de internamento, assisti as jornadas da pediatria, tendo
estas como tema “Da epigenética ao ambiente” (Anexo B). Ao longo de dois dias tive a
oportunidade de assistir a diversas palestras sobre doengas metabdlicas e cuidados paliativos
pediatricos. A partilha de diversos pontos de vista e experiéncias, foi enriquecedora para o
meu percurso formativo e aquisi¢ao de competéncias de EE e de EEESIP.

Participei no “I Congresso de Enfermagem Especializada em Satide Infantil e Pediatrica
na Regido Auténoma da Madeira”, onde foram abordados conteudos no contexto da tematica
“Boas praticas em Cuidados de Enfermagem Especializados em Enfermagem de Satde

Infantil e Pediatrica”. A partilha de conhecimentos neste congresso foi importante para mim,
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enquanto futura EEESIP, permitindo-me conhecer diversas realidades no contexto pediatrico
na ilha da Madeira, regido onde exerco fungdes (Anexo C). Estes momentos de formacao
foram um grande contributo para a melhoria do meu desempenho profissional.

No ensino clinico em centro de salde, planeei consultas de vigilancia nas diferentes
faixas etarias, validando com a enfermeira orientadora os pontos mais importantes a abordar.
Tive oportunidade de contactar com diversas situacGes de saude, tais como, atrasos de
desenvolvimento e doencas especificas como a fenilcetonuria, que me obrigaram a rever e a
aprofundar mais conhecimentos, proporcionando-me maior seguranca na abordagem aos
pais.

Efetivamente, a prética de enfermagem esta intrinsecamente ligada ao conceito de
cuidados humanizados, ao desenvolvimento profissional e a exceléncia dos cuidados. A
realizacdo do ensino clinico, nos varios locais de estagio, possibilitou-me a consolidacao de
conhecimentos e a aquisicdo de competéncias, indispensaveis a melhoria da qualidade dos
cuidados a crianca, jovem e familia e ao meu desempenho profissional, enquanto pessoa e
EE.

2.2. Competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica

O EEESIP detém um espaco de intervencdo em torno de uma fase importantissima do
ciclo vital, que compreende o periodo desde o nascimento aos 18 anos, exceto nos casos
especiais (doenca cronica, incapacidade e deficiéncia), podendo ir até aos 21 ou 25 anos,
consoante a transicdo apropriada para a vida adulta (Regulamento n. °422/2018).

Efetivamente, cada crianca € um ser Unico, na sua forma de pensar, interagir, sentir, reagir
e desenvolver-se ao longo do seu ciclo vital, devendo ser respeitada e tratada como um ser
possuidor de potencialidades, que evoluem, concomitantemente, com as condi¢fes do meio,
onde se encontra inserida, adquirindo o seu valor proprio. Os pais ndo sdo apenas a célula
fundamental da vida, mas o alicerce de protecéo, de socializacdo e da promocao da méxima
autonomia dos seus filhos (Hockenberry & Wilson, 2018).

Neste ambito, os enfermeiros tém o dever de proteger e salvaguardar 0s grupos mais
vulneraveis (OE, 2015), ajudando-o0s, neste caso a crianca e familia na adaptagdo as novas
mudancas ocorridas nas suas vidas, a fomentar a sua autonomia e a alcancar a saude e a
sensacdo de bem-estar. De facto, a prestacdo de cuidados na area da pediatria requer um
conhecimento amplo, dada a sua especificidade e multiplicidade de situacGes. Cada crianca
e familia requerem intervenc6es proprias e adequadas a sua situagéo.
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De salientar que, o cuidar do EEESIP assenta num modelo conceptual, centrado na
crianca e familia, sendo as areas de intervencdo: o desenvolvimento do conhecimento em
enfermagem de saude infantil e pediatrica; o desenvolvimento de competéncias para 0s
processos de cuidados, assim como a gestdo estratégica e lideranca, em situacdes de grande
complexidade.

O EEESIP estabelece, igualmente, uma parceria de cuidados com a crianca e familia,
em qualquer contexto, onde se encontre, seja hospitais, centros de salde, escolas,
comunidade e instituicdes de acolhimento, no sentido de promover o melhor estado de saude
possivel.

Assim sendo, as competéncias especificas do EEESIP séo as seguintes: a) assiste a
crianca e familia na maximizacdo da saude; b) cuida da crianca e familia em situacdes de
especial complexidade; c) presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo
de vida e de desenvolvimento da crian¢a (Regulamento n.° 422/2018).

De referir que, ao longo dos ensinos clinicos, foi realizado o planeamento dos
cuidados, identificando os problemas, de modo a planear e implementar intervencdes de
enfermagem de forma a responder as necessidades reais da crianca e familia e a avaliacao
dos resultados. Deste modo, o planeamento e a organizacgdo dos cuidados implicam ter em
atencdo as diferentes capacidades de entendimento, as diversas formas de interagir e 0s
distintos modos de estar de cada crianca e da familia.

Devemos ter sempre presente que a pediatria constitui uma area muito especifica e
complexa, tornando-se importante vivenciar as diferentes experiéncias em cada contexto da
pratica clinica, como um contributo importante para a aquisi¢cdo de competéncias essenciais
para a pratica didria. Assim sendo, este capitulo encontra-se dividido nas trés grandes
competéncias especificas do EEESIP, onde se traca uma linha condutora, explanando o
desenvolvimento de intervencdes, que apoiaram a aquisicdo destas competéncias, a luz da
melhor evidéncia.

De sublinhar que o EEESIP se distingue pela diferenciacdo de competéncias técnicas
e relacionais, a fim de cuidar a crianga, quer saudavel, quer doente, em parceria com a familia

e cuidadores, independentemente do ambiente que a rodeia.

2.2.1. Assiste a crianga/jovem com a familia na maximizacdo da sua
saude
Uma das competéncias do EEESIP traduz-se na capacidade de assisténcia a crianca
e familia, na maximizagdo da sua saude, considerando a “natural dependéncia da crianga, a
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sua progressiva autonomizacdo e o binémio crianca e familia, como alvo do cuidar,
estabelecendo com ambos, uma parceria de cuidar, promotora da otimizagdo da saude, no
sentido da adequacao da gestdo do regime e da parentalidade” (Regulamento n.® 422/2018).
O EEESIP implementa e gere, em parceria, um plano de satude promotor da parentalidade,
da capacidade para gerir o regime e da reinser¢do social da crianca (Regulamento n.°
422/2018).

Anne Casey (1993), no seu modelo de parceria de cuidados defende que os pais sao
os melhores prestadores de cuidados aos filhos, uma vez que conhecem as suas
particularidades e necessidades, ocupando um lugar Gnico ao potenciar o seu crescimento e
desenvolvimento prestando cuidados sob forma de protegéo e afeto. De realcar que a crianga
constitui o centro de atencdo, devendo os cuidados prestados serem adaptados as suas
necessidades individuais, a faixa etaria e ao seu estadio de desenvolvimento (Casey, 1993).
Com efeito, a implementacdo do modelo de parceria de Anne Casey, permite prestar
cuidados personalizados tendo como resultado a melhoria da qualidade dos cuidados,
enfatizando a colaboracdo e a participacdo ativa, quer da crianca, quer da familia. A
aplicacdo do modelo de cuidados centrados na familia foi transversal a todos 0s ensinos
clinicos, pelo que estabeleci uma comunicacéo eficaz e adequada com cada crianca, familia
e cuidador respeitando a sua individualidade, a cultura e a literacia em salde.

Na realidade, o desenvolvimento de competéncias, no ambito dos cuidados centrados
na familia é uma constante, no contexto da préatica clinica de enfermagem especializada em
salde infantil. A parceria de cuidados potencia a seguranca e a protecao da crianca e coloca
0s pais no patamar de mediadores do processo, na medida em que s&o o elo entre a crianga
e os enfermeiros. E importante, pois, capacitar a familia, disponibilizando o suporte
necessario para dotd-la de competéncias para a gestdo dos cuidados aos seus filhos,
tornando-os mais autonomos e capazes de tomar decisdes (Mendes, 2016). Deste modo,
promover o desenvolvimento infantil é ajudar a crianga em parceria com a familia, na sua
circunstancia de vida e no seu tempo, a desenvolver-se dentro dos padrdes esperados para a
sua idade, respeitando o seu ritmo (OE, 2010).

Efetivamente, ao longo da minha prética clinica, em diversos momentos, capacitei a
familia no cuidado a crianca, através da realizagdo de ensinos e do desenvolvimento de
estratégias promotoras de esperanca e de escuta ativa, no sentido de promover a sua
participacdo no processo de cuidar. Recorri, igualmente, a utilizacdo de técnicas tais como:
a distracdo, o brincar e o dialogo, tendo em conta a promocdo de um ambiente pautado pela

tranquilidade e pela boa comunicacao.
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De sublinhar o papel fundamental assumido pelo EEESIP em contexto de centro de
salde, pelo facto de se encontrar préximo da populacdo, permitindo-lhe conhecer mais
profundamente a crianca e a familia e intervir de forma mais assertiva possivel. Este contexto
permitiu-me consolidar conhecimentos sobre o desenvolvimento infantil e a aquisicdo de
competéncias de EEESIP.

Apesar da minha experiéncia profissional ser maioritariamente, em contexto
hospitalar, realizei uma consulta de documentos complementares a minha pratica, tais como:
0 programa nacional de vacinacéo, o plano nacional de saude infantil e juvenil (PNSIJ), entre
outros, constituindo um suporte importante em todos os ensinos clinicos.

Uma outra area importante de intervencdo do EEESIP é a vigilancia de Satude Infantil
e Juvenil tendo como objetivos gerais: avaliar o crescimento e desenvolvimento; promover
comportamentos potenciadores de salde; detecdo e encaminhamento precoces de situacfes
que possam afetar a qualidade de vida das criancas e jovens; identificar as doengas comuns
de cada faixa etaria; apoiar continuamente as criangas com doencas cronicas e portadoras de
deficiéncia e respetivas familias; promover o desenvolvimento pessoal e apoiar 0 exercicio
da parentalidade adequado (DGS, 2013).

Com efeito, as consultas de enfermagem de saude infantil e juvenil do recém-nascido,
latente e crianga proporcionam uma avaliagdo mais precisa das necessidades educativas, tais
como: desenvolvimento infantil de acordo com a Escala de Avaliacdo das Competéncias no
Desenvolvimento Infantil 11 (Schedule of Growing Skills I1); crescimento antropométrico;
promocdo da vacinacgdo infantil; exame fisico; habitos de sono; cuidados de higiene;
introducdo e diversificacdo alimentar; conhecimento da familia, os habitos culturais e
sociofamiliares.

De referir que, no contexto do ensino clinico em centro de salde, nas consultas
apliquei a escala de Growing Skills 11, utilizada dos 0 aos 5 anos, permitindo-me observar
possiveis alteracGes ou variagdes ou mesmo confirmar a presenca de um diagnostico de
desenvolvimento especifico (OE, 2010), o que me possibilitou maior flexibilidade na
abordagem do recém-nascido e crianga, quer na avaliagdo do crescimento, quer no
desenvolvimento e identificagdo de sinais de alarme, indicadores de alteracdes.

A Escala de Avaliagdo das Competéncias no Desenvolvimento Infantil 11 (Schedule
of Growing Skills 1) facilita a vinculagdo, comtemplando as competéncias do recém-nascido
e da crianca. No entanto, o tempo disponivel para cada consulta dificulta, por vezes, a
avaliagdo de algumas competéncias, uma vez que, por um lado, serve o propoésito de avaliar

0 desenvolvimento no recém-nascido e na crianga e, por outro, como despiste de eventuais
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sinais de alarme. Esta escala permite, também identificar potenciais atrasos a nivel do
desenvolvimento, possibilitando um diagndstico precoce e a respetiva intervencdo, em
situacOes que possam afetar negativamente a vida da crianca.

De destacar, a decoracdo da sala de consultas de enfermagem permitindo um
ambiente acolhedor, confortavel e terapéutico, proporcionando a crianca e familia sentirem-
se bem, elementos recomendaveis por Kolcaba (2003), ao referir que o conforto fisico da
crianca depende do espaco fisico, onde esta se encontra. De salientar alguma dificuldade dos
pais e cuidadores principais, durante a consulta, sobre a introducéo de alimentos no primeiro
ano de vida e outros habitos alimentares saudaveis. Neste ambito, respondi as duvidas
colocadas pelos pais, realcando a importancia da alimentacdo no primeiro ano de vida
respeitando a cultura, crencas e valores de cada familia. Verifiquei nos EEESIP, que a
parceria de cuidados era uma realidade assumida, e foi muito gratificante observar a relacao
de confianca estabelecida entre enfermeiros e pais.

De sublinhar que, a partir das especificidades das familias, criancas e jovens, promovi
um ambiente de seguranca e culturalmente sensivel, fornecendo orientacdes aos pais e
mobilizando conhecimentos relacionados com as diferentes técnicas de comunicagdo, como
a distracdo e o reforgo positivo. Além disso, 0 contacto com as diversas faixas etarias ao
longo do ensino clinico, ajudou-me a adquirir ferramentas, no sentido de orientar os cuidados
de acordo com a fase de desenvolvimento, solidificando conhecimentos e estratégias,
nomeadamente, comunicac¢do e interacdo com a crianca, o jovem e respetiva familia.

De realcar, ainda, que na vacina¢do emergiu uma outra oportunidade de relagédo do
enfermeiro com a crianca e a familia, momento fundamental para 0 acompanhamento e
observacao da dinamica familiar (OE, 2010). Neste caso concreto, procurei capacitar as
familias, promovendo a literacia em salde, informando-as sobre as vantagens da vacina na
promocdo da saude, 0 nome, o local de administracdo e possiveis efeitos secundarios.

O Plano Nacional de Vacinagdo (PNV) é um programa universal, gratuito e acessivel
a todas as pessoas residentes em Portugal, tendo como principal objetivo proteger os
individuos e a populacdo, em geral, contra as doencas, diminuir a mortalidade infantil e a
morbilidade, para as quais a vacina é eficaz (DGS, 2020). No sentido, de garantir uma préatica
segura, fiz a leitura e andlise prévia do atual plano de vacinacao.

Uma das atividades realizadas neste contexto, foi o teste de diagndstico precoce, o
teste de Guthrie mais conhecido por “teste do pezinho”. Este teste baseia-se na recolha de

sangue, através de uma picada no calcaneo, em cartdo proprio e enviar para analise. Trata-
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se de um procedimento importante permitindo a detecdo de varias doencas metabolicas
(Vilarinho, 2018).

No ambito das atividades anteriormente referidas, adotei medidas de apoio e conforto
a crianga, ao jovem ¢ aos pais. No ato de vacinar e na realizagdo do “teste do pezinho” foram
utilizadas estratégias ndo farmacoldgicas do alivio da dor, tais como: a distragdo,
concentragéo, o aconchego e o brincar, entre outros.

O EEESIP assume um papel de destaque na equipa multidisciplinar, apoiando-a e
colaborando na construcdo de um plano de saude e monitorizacdo dos programas,
desempenhando deste modo, uma das suas competéncias - “... assiste a crianga/jovem com
a familia, na maximizagdo da sua saude” (Regulamento n.° 422/2018). Por outro lado,
contribui para que fossem detetadas situac@es de risco no sentido de prevenir complicacfes
negativas podendo afetar a qualidade de vida da crianca e jovem. Em alguns casos foi
possivel presenciar a elaboracdo de relatérios a enviar para a Comissdo de Protecdo de
Criancas e Jovens (CPCJ), sobre o historial da crianca/jovem para serem protegidas e
acompanhadas.

Como referi anteriormente, na aquisicdo de competéncias comuns, saliento a
participagdo no Programa Nacional de Saude Escolar, onde me foi dada oportunidade de
visitar uma escola bésica, a fim de compreender melhor a area de intervencdo de salde
individual e coletiva, a promocdo da saude nas escolas e identificar as necessidades
formativas junto das instituicdes escolares (DGS, 2015).

De realcar ainda, a preocupacéo e o investimento na mudanca e no desenvolvimento
de novas atividades e intervencOes, acreditando que o EEESIP é o elemento essencial,
credivel e impulsionador de novas ideias e projetos proporcionando o bem-estar da crianca
e da familia, assim como a consciéncia da importancia da intervencdo na promocdo de

competéncias parentais.

2.2.2. Cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade
No contexto da sua pratica, o EEESIP deve mobilizar recursos adequados, a crianca,
jovem e familia, a fim de prestar cuidados especializados nas situa¢fes de maior
complexidade, recorrendo a um largo espetro de abordagens e terapias (Regulamento n.°
422/2018). Neste contexto, tive oportunidade de prestar cuidados a crianga, jovem e familia
com diferentes patologias nos diversos campos de estagio com vista & maximizacdo dos
cuidados, dando especial atencéo as situagdes de instabilidade de funcGes vitais ou de risco

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

46



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

iminente de morte e atuando de acordo com a sua complexidade, com vista a aperfeicoar a
minha atuagéo nesta competéncia.

De sublinhar que, o acolhimento, em qualquer contexto, € muito importante para
minimizar o stress, 0 medo, a ansiedade e estabelecer uma relacdo de confianca entre os pais,
a crianca e a equipa multidisciplinar. Neste &mbito, destaco o ensino clinico no Servico de
Urgéncia Pediatrica (SUP), servi¢co que acolhe muitas criancas e jovens em condicfes
clinicas de instabilidade subita e, por vezes, ameacadoras, abrangendo uma das areas mais
sensiveis dos cuidados de saude.

Todos os dias, recorrem a este servico criangas gravemente doentes, muitas delas a
necessitar de cuidados imediatos, com patologias vérias, nhomeadamente: dificuldades
respiratorias, crises convulsivas, sépsis, paragens cardiorrespiratdrias, intoxicacoes, entre
outras, o que implica uma intervencao rapida e coordenada entre os profissionais, para
atenderem atempadamente as situacfes em causa dos clientes, por ordem de necessidade
clinica e ndo por ordem de chegada (Andrade et al., 2016). Neste contexto, foi possivel
compreender a dindmica a nivel dos diferentes circuitos, desde a triagem, a sala de
procedimentos e a sala de observacéo.

A triagem € o primeiro contacto entre o profissional de saude, a crianga e familia,
apo6s a admissdo no servico e consiste na observacdo e avaliacdo rapida da crianga, na
determinacdo do grau de gravidade da situacdo e estabelecimento de prioridades. Neste
ambito, € relevante orientar o discurso/comunicacdo para as questdes mais pertinentes, dado
0 tempo ser restrito para compreender a gravidade das situagdes com que nos deparamos,
sendo estas criancas e familias provenientes de zonas diferentes e das mais variadas culturas
e etnias (Mendonca, 2021).

Na sequéncia do que foi refletido no paragrafo anterior, 0 EEESIP tem como
funcdo principal, acolher, mostrar disponibilidade, transmitir tranquilidade e seguranca,
informar sobre a dinamica do atendimento e funcionamento do servigo e realizar uma
avaliagéo clinica preliminar, classificando a prioridade de atendimento e reavaliar, sempre
gue necessario, a prioridade definida, nomeadamente aquando da ultrapassagem do tempo
previsto para o atendimento e solicitacdo da familia ou altera¢do da situacdo clinica (Andrade
et al., 2016). Deste modo, os pais sdo informados sobre o processo de atendimento e a
dindmica do servico.

E, igualmente, importante a informagfo transmitida aos cuidadores, de que a
prioridade do atendimento € por gravidade e ndo por ordem de chegada, e que a cor da

pulseira atribuida nédo significa, necessariamente, ter de ficar o tempo de espera maximo,
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referente a essa cor. Este pormenor é relevante, uma vez que os familiares questionam,
muitas vezes, o porqué dos seus filhos ndo serem mais prioritarios, em relagdo as outras
criancas. Nesta situacdo a capacidade do EEESIP em tomar decisfes pode ser posta a prova
em relacdo a tomada de decisdo que deve ser eficaz e pautada por uma conduta dinamica,
seguindo os principios de uma comunicagdo correta e adequada, a escuta ativa e a empatia,
fundamentais para se criar uma relacdo de proximidade com a crianca e a familia.

De salientar um acontecimento ocorrido em contexto de estagio, no SUP, onde uma
mée com a crian¢a nos bracos, pos convulsdo febril, recorreu em péanico. A crianca foi
encaminhada de imediato para a sala de tratamentos para ser observada pela equipa médica
e de enfermagem e prestados cuidados clinicos apoiados em estratégias de conforto ndo s6
a crianca, mas também a mée. Colaborei nesta situacdo com a minha orientadora no conforto
e apoio a crianca e mée garantindo-lhes seguranca e esclarecendo davidas.

Uma outra situacdo vivenciada no SUP, teve a ver com uma crianga, acompanhada
pela familia, portadora de paralisia cerebral, que recorreu a este servico com um quadro
sugestivo de infecdo respiratéria. A mae chegou com a crianga ao servico, num estado de
grande ansiedade e emocéo. Era uma familia de nacionalidade estrangeira e ndo dominavam
0 portugués, pelo que adaptei a minha linguagem verbal e ndo verbal, de modo a tranquilizar
a mée. Expliquei-lhe que se encontrava num ambiente seguro, acolhendo-a e assegurando
que toda a equipa faria o seu melhor nos cuidados ao filho e contribuiria para melhorar o
estado de saude e promover o conforto.

De relevar que, a doenca € uma situacdo desfavoravel ao desenvolvimento e bem-
estar da crianca e a presenca da familia pode contribuir positivamente para melhorar o seu
estado emocional. Para a crianca internada é bom ter a presenca do pai, da méae ou de ambos
a apoia-la num ambiente desconhecido, que Ihe provoca ansiedade e dor, quer fisica, quer
mental. Por isso, para a crianga € muito importante que os pais continuem a cuidar dela (OE,
2015).

E de salientar que, para minorar os sentimentos mais perturbadores (incluindo o
medo), as criangas podem beneficiar de preparacdo e suporte, tais como: esclarecimentos
sobre a necessidade de hospitalizacéo; as pessoas presentes e envolvidas; os procedimentos
e a forma das criancas ajudarem e colaborarem, procurando que estas ndo percam o controlo
da situacéo.

O EEESIP é, de facto, o profissional mais qualificado, a nivel de cuidados
especializados e de competéncias, para “prestar cuidados de enfermagem que exijam mais

conhecimentos e competéncias, atuando especificamente junto do utente (individuo, familia
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ou grupos), em situacdes de crise ou de risco, na area da especialidade que possui”.
(Regulamento n.° 422/2018). Por outro lado, o EEESIP tem competéncias para fazer uma
avaliacdo precisa e tomar decisbes rapidas, baseadas em julgamento lo6gico, estabelecer
comunicacdo oportuna e adequada com a crianca e familia e profissionais de salde,
mobilizando, assim, conhecimentos e habilidades para a rapida identificacdo de focos de
instabilidade e atuar convenientemente (Regulamento n.° 422/2018).

Consciente que o EEESIP “faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da crianca
e do jovem, otimizando as respostas” (Regulamento n. °422/2018), mobilizei conhecimentos
relativos ao seu bem-estar no sentido de proporcionar conforto e um ambiente calmo e
tranquilo. A adocéo de uma filosofia holistica e de cuidados individualizados, ao otimizar
fatores psicoespirituais, fisicos, sociais e ambientais podem atingir-se os estados de
exceléncia, alivio e calma, promovendo o conforto da crianca (Kolcaba e DiMarco, 2005).

Na sequéncia da abordagem que temos vindo a refletir, na sala de tratamentos onde
a crianca e jovem sdo, normalmente, submetidos a procedimentos dolorosos que provocam
dor e sofrimento como puncdes, algaliacbes, realizacdo de suturas e de pensos, entre outros,
tive a oportunidade de fazer uma preparacdo prévia, explicando os procedimentos, a
finalidade e estratégias a utilizar, de acordo com a faixa etaria e o desenvolvimento da
crianga, esclarecendo as duvidas a familia. Aproveitando a existéncia das novas tecnologias,
utilizei a televisdo na sala de tratamentos do SUP, onde coloquei videos apropriados a faixa
etaria da crianca, no sentido de diminuir a ansiedade e 0 medo associados a procedimentos
invasivos.

A dor na crianca € variavel na forma como se expressa, devido as especificidades de
cada faixa etaria. O medo e a ansiedade dificultam ndo s6 a avaliacdo da dor, mas também a
tomada de decisdo dos profissionais de salde, quanto a sua intervencdo. A avaliacdo e
interpretacdo do estado emocional da crianca sdo imprescindiveis para uma intervengédo
adequada, por parte do enfermeiro, em parceria com os pais (OE, 2013). A avaliacdo da dor
na crianca é uma das atividades mais complexas com que os enfermeiros se confrontam na
sua atividade profissional. Ao reconhecer a importancia da dor e o seu controlo eficaz, a
DGS (2003) considerou a dor como 0 5.° sinal vital.

De sublinhar que o controlo da dor deve ser precedido de uma avaliacdo, de forma
sistematica e constante. Assim, e devido a subjetividade que Ihe é caracteristica, emerge a
necessidade de utilizacdo de escalas da dor, na tentativa de avaliar a intensidade, que a
crianga e jovem sente em determinado momento. Existem varias escalas passiveis de serem

utilizadas, sendo que, independentemente da escala selecionada, é importante que, para um

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — L(cia Ferreira

49



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencao do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

determinado cliente, a escala seja sempre a mesma, permitindo assim uma padronizacao da
dor e a sua avaliacdo comparativa em diferentes momentos (OE, 2013).

De salientar que antes de intervir em cada situacdo, como por exemplo, nos
procedimentos passiveis de gerar dor, planeei e realizei intervencGes sobre 0s mesmos
agrupando-os e reduzindo o seu humero, preparando a sala de tratamentos e proporcionando
um ambiente privado, calmo e confortavel. Preparei igualmente os pais sobre 0s
procedimentos a realizar e como deveriam apoiar os filhos. A preparacdo foi extensiva a
crianca e jovem recorrendo a estratégias de comunicacdo, adaptadas a sua etapa de
desenvolvimento utilizando-se estratégias sensoriais e cognitivo-comportamentais de alivio
da dor, nomeadamente, a distracdo, exercicios respiratorios, administracdo de glucose 30%,
a succao ndo-nutritiva e o reforco positivo (DGS, 2012).

Efetivamente, a estratégia da brincadeira Iudica em criangcas com idade superior a 6
anos, foram relevantes na preparacéo da crianca antes da realizacdo de algum procedimento,
pois permitiram a transmissdo de informagdes, recorrendo a uma linguagem adequada ao
seu desenvolvimento cognitivo e intelectual como também a expresséo de sentimentos e de
emocdes.

Podemos inferir que estas estratégias foram essenciais e Uteis na promocdo de uma
relacdo de interajuda entre o EEESIP, as criancas e familias, no sentido de diminuir o
impacto negativo dos procedimentos dolorosos, o0 medo e a ansiedade. De acordo com a
minha experiéncia, a utilizacdo de meios ludicos é, indubitavelmente, um recurso importante
na gestdo das emocdes causadas pela patologia e pela sua consequente hospitalizacdo.
Concluo que enquanto futura EEESIP, devo avaliar este sinal vital da forma mais correta
possivel para assegurar ndo s6 os direitos das criancas e dos jovens, mas também para uma
efetiva humanizacdo dos cuidados de salde.

Com efeito, no contexto clinico de internamento, onde foram prestados cuidados a
varias criancas com patologias cronicas, deficiéncias ou incapacidades, nomeadamente com
paralisia cerebral, fibrose quistica e diversas sindromes, pelo que durante o tempo de
internamento e tendo em conta a importancia da participagdo dos pais na tomada de deciséo
clinica, direcionei a minha intervencgdo para os cuidados a crianca e familia, promovendo a
parentalidade e capacitando o cuidador, na maioria das vezes a mée, para a autonomia do
cuidado ao filho.

De acordo com a OE (2015), a Carta da Crianga Hospitalizada (1988) faz referéncia
a importancia do acompanhamento das criancas doentes dia e noite, qualquer que seja a sua

idade ou estado, bem como o envolvimento dos pais nos cuidados que lhe séo prestados,
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nomeadamente nos pontos trés e quatro, quando refere que “...0s pais devem ser informados
sobre as regras e as rotinas proprias do servigo para que participem ativamente nos
cuidados.”; ... a crianga e 0s pais tém o direito de receber informacédo sobre a doenca e 0s
tratamentos, adequada a idade e a compreensao, a fim de poderem participar nas decisoes
que Ihes dizem respeito.”

O cuidar da crianca é caracteristico da paternidade, no entanto, numa crianga com
deficiéncia, pode ser exaustivo para os cuidadores. Os pais das criancas com deficiéncia
experienciam um maior nimero de situacdes de stress do que os pais de uma crianga com
um desenvolvimento normal e sem patologias associadas (Sharma & Subedi, 2022).

Quando uma crianca e a sua familia se confrontam com o diagndéstico de uma doenga
cronica complexa, a tomada de consciéncia desta problematica ndo se realiza hum unico
momento, implicando normalmente um processo, ao longo do qual a familia se vai
adaptando a nova realidade (Pimentel, J. et al., 2009). A doenca cronica influéncia diversos
dominios, tal como discutido na RIL, realizada com enfoque na paralisia cerebral.

E de salientar que todo este processo de adaptacao envolve sete fases: primeiramente
0 choque e a confusdo; a desorganizacdo e desespero; posteriormente, a negacao,
desacreditar da realidade; a raiva; a tristeza; a desvinculacéo e, por ultimo, a reorganizacao.
Podemos encontrar, na mesma familia, pessoas em diferentes fases, dai a importancia de
conhecer a familia como um todo e haver abertura para o didlogo e apoio a todos os seus
membros (Hockenberry & Wilson, 2014).

Neste ambito, emerge a necessidade do EEESIP apoiar a familia, através da
informac&o, esclarecimentos completares, a escuta de davidas e anseios, no sentido de as
familias desenvolverem competéncias e habilidades, para que possam lidar da forma mais
sensata possivel, com a nova realidade nas suas vidas. E muito importante, que 0s
profissionais desenvolvam competéncias para identificar e entender as fases, pelas quais
cada membro da familia passa, individualmente, assim como as fases por que passa a familia,
como um todo (Pimentel, J. et al., 2009). Os pais séo os prestadores de cuidados essenciais,
para gerir o0 impacto das condi¢Bes cronicas na crianca e jovem, incluindo o
acompanhamento na fase de fim de vida.

Aquando do ensino clinico, nomeadamente no internamento, saliento uma situagao
em que prestei cuidados a uma crianga de um ano, com uma doenca metabolica 6ssea, em
que as intervencgdes se centraram na capacitacdo da familia, para a prestacdo de cuidados a
crianga, preparando a alta para o domicilio e promovendo o seu empoderamento e respetiva

adaptacéo.
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Saliento também o internamento de uma crianga de 6 anos com paralisia cerebral,
internada com o diagnostico de infegdo respiratoria. A crianga era ja conhecida no servico
pelos internamentos recorrentes e as complicacdes da sua patologia de base. Neste caso
concreto, pude verificar que a mae era a principal cuidadora.

De facto, a evidéncia cientifica confirma que na maioria dos casos a mée assume-se
como cuidadora principal. Ao longo dos turnos que realizei, fiquei responsavel por esta
crianca que acompanhei até ao momento da alta e pude verificar a ansiedade da mée sobre o
seu estado de saude. Face a preocupacdo da mae, apliquei algumas caracteristicas da relacéo
de ajuda: proximidade, escuta ativa e empatia.

De sublinhar que, no contexto do Servico de Internamento de Reabilitacdo Pediétrica,
aquando do estagio e apds a observacdo da dinamica do servico e de conversas informais
com a enfermeira orientadora, constatou-se a necessidade de construir um guia que
orientasse 0s pais sobre as instituicdes que apoiam criangas e jovens com necessidades
especiais (Apéndice A), ap6s a sua conclusdo foi entregue a enfermeira orientadora e a
restante equipa, de modo a ser disponibilizado a familia das criancas, ali internadas. Compete
ao EEESIP definir as verdadeiras necessidades dos pais, relativamente a educacdo para a
salde, selecionando a informagdo mais pertinente e Util, com vista a reconhecer os sinais de
alerta na criangca. Num momento de stress, € determinante a valorizagcdo das competéncias
parentais, pois pretende-se que a transicdo saude/doenca seja menos nefasta possivel para a
familia. De realcar que, durante a participacdo na prestacdo de cuidados, surgiu a
oportunidade de fazer ensinos adequados a situacdo e clarificar duvidas dos principais
prestadores de cuidados da crianca.

Neste ensino clinico e, de forma transversal, a minha maneira de proceder com cada
crianca e jovem contemplou 0s seguintes passos: identificacdo do nome pelo qual gostava
de ser tratado; o grau de parentesco do acompanhante; a minha apresentacdo e
disponibilidade e a explanacéo dos procedimentos de enfermagem.

Enquanto futura EEESIP, considero ter desenvolvido a competéncia sobre o cuidar
da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade, negociando com os pais
a importancia em participarem no planeamento, intervengdo e avaliacdo dos cuidados a
crianca respeitando o seu desejo em aderirem ou ndo. Segundo, Silva et al., (2024), a
auséncia de negociacdo desencadeia diversas intervencdes menos ajustadas, sentimentos e

emocOes que podem ser prejudiciais para todos os envolvidos.

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

52



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

2.2.3. Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do
ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem
O desenvolvimento infantil € um processo complexo com mudangas sucessivas
relacionadas com o comportamento humano, incluindo a &rea motora, psicossocial,
cognitiva ou de linguagem, resultando na interagdo dos fatores ambientais, biolégicos e
sociais. As areas de estudo compreendem cinco dominios: sensorial, cognitivo, motor,
psicossocial e da linguagem.

Um dos focos de atuacdo do EEESIP é a promog¢éo do desenvolvimento infantil. O
lactente, a crianga e o jovem séo caraterizados como seres frageis e vulneraveis, devido as
suas particularidades e condicdo humana. Dai, a importancia de um olhar mais atento para
criancas nesta faixa etaria, por parte dos pais e do EEESIP, proporcionando-lhes condicdes
favoraveis ao desenvolvimento harmonioso e saudavel, tendo como finalidade atingir o
maximo do seu potencial. A promocdo do crescimento e desenvolvimento infantil é uma
competéncia que acompanha os enfermeiros em toda a sua pratica profissional, observando
e questionando a crianca e 0 jovem em todos os momentos de prestacdo de cuidados
especializados.

E nas vivéncias ocorridas em contexto de ensino clinico, que justificarei a aquisicio
e o desenvolvimento desta competéncia, observando as especificidades e requisitos
desenvolvimentais, nas diversas etapas do ciclo vital, dando resposta eficaz e promovendo a
maximizacdo do potencial de desenvolvimento das criancas e jovens, desde a vinculagdo a
adolescéncia (Regulamento n.° 422/2018).

A parentalidade compreende varios itens como: a acdo de tomar conta; assumir as
responsabilidades de ser mée e/ou pai; comportamentos destinados a facilitar a incorporacao
de um recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e
desenvolvimento das criancas; interiorizacdo das expectativas dos individuos, familias,
amigos e sociedade, quanto aos comportamentos de papel parental adequados ou
inadequados (OE, 2016).

A adaptacdo a parentalidade é um processo de transi¢do, com riscos associados,
porgue a qualidade da interacdo e relacdo pais/filhos pode ser afetada ou posta em causa,
devido a fatores familiares, sociais, entre outros, o que torna necessario compreender 0 modo
como 0s pais experienciam a adaptacgéo a este periodo de transicéo.

A transicdo para a parentalidade € um processo em progressiva construgdo, em que
0s pais transitam de uma fase para outra, atraves da resposta aos desafios que a parentalidade
Ihes coloca diariamente. Inicia-se numa fase descrita como desconhecida e enigmatica,
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culminando numa fase de perfeita harmonia, competéncia e bem-estar com o bebé. De
acordo com Martins et al., (2017), o processo de transicdo carateriza-se pela aprendizagem
constante da mudanca e pelo desenvolvimento dos relacionamentos na interacdo, a par de
uma profunda reconstrucao da identidade dos pais.

O nascimento de uma crianca € um acontecimento sublime e feliz com emogdes
intensas que enaltecem o sentido do se ser humano. Por vezes, as emogdes sdo intensamente
dolorosas, acarretando um turbilhdo de sentimentos e pensamentos confusos e exaustivos
que, nas situagdes de prematuridade, podem ‘atirar com os pais para fora’ do seu papel de
pais e deixar o bebé lesado, pela falta de contacto com os seus pais (Sociedade Portuguesa
de Neonatologia, 2016).

Apds a saida da maternidade, é possivel perceber o tipo de vinculacdo da familia com
0 bebé, as adaptacGes familiares, as questdes culturais e os fatores individuais (das figuras
parentais) e como estas influenciam a experiéncia da parentalidade, a transicdo para a
parentalidade e a transi¢do de desenvolvimento do recém-nascido, orientando-se os cuidados
de enfermagem de modo a conhecer as reais necessidades e sentimentos dos pais, as suas
responsabilidades, rotinas e autocuidado e a realizacdo de educacéo para a saude face as suas
davidas, preocupaces e ansiedade.

No caso de uma crianga com paralisia cerebral que apresente caracteristicas proprias
é nelas que obrigatoriamente os enfermeiros se devem concentrar e apoiar os pais, ajudando-
os a reformular a ideia de deficiéncia. Se isto acontecer, a reorganizago estrutural podera
ficar mais facilitada e o ambiente familiar contribuira para o desenvolvimento harmonioso
da crianca (OE, 2010). O enfermeiro, no contexto da equipa de saude, deve sobretudo ajudar
a familia a encontrar 0s recursos necessarios e adequados e como os canalizar. Deve,
igualmente, ajudar os pais a fomentar as relacdes sociais, das quais, muitas vezes, se privam
devido a situacdo do filho (OE, 2010).

De referir que as familias com criancas que apresentam doenca crénica complexa ou
alguma deficiéncia e incapacidade, passam por um processo de readaptacdo, podendo ser
mais ou menos longo, consoante a sua capacidade de adaptacao e aceitacao.

Os contextos de aprendizagem no centro de desenvolvimento e centro de saude foram
muito Uteis ao desenvolvimento de competéncias relativas ao crescimento e ao
desenvolvimento infantil, através de conhecimento e destreza na aplicagéo de escalas para
avaliagdo do crescimento e desenvolvimento infantil, aliada & intervencao preventiva junto
das familias, de modo a atingir a maximizacdo do potencial e o desenvolvimento

infantojuvenil. Esta atuagcdo ndo é exclusiva destes campos de estagio, no entanto, neste
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contexto o espaco e o tempo sdo privilegiados para o diagnostico das necessidades de cada
crianga e da familia, permitindo um planeamento de intervencfes preditoras de outcomes
positivos.

De salientar o ensino clinico realizado na unidade de neonatologia, onde se registou
uma preocupagéo especial da minha parte, com o envolvimento das mées, na promocéo da
vinculagéo e do empoderamento para as capacitar nos cuidados a proporcionar ao seu filho.
Assim, as mées foram incentivadas a participar ativamente nos cuidados ao bebé, de forma
a desenvolverem a sua independéncia, mas também para estimular o envolvimento
emocional entre a diade.

Neste contexto de estagio, observei nos profissionais de sade uma particular atencao
no que concerne a promog¢do de um ambiente seguro e protetor, no sentido de minimizar o
impacto dos estimulos externos no recém-nascido, em particular no controlo da luz, onde as
incubadoras se encontravam apetrechadas com uma capa, visando no seu interior um espago
mais escuro de forma a simular o ambiente intrauterino e promovendo desta forma, o
conforto ambiental, premissa defendida também por Katharine Kolcaba.

Neste ambito, destaco a prestacdo de cuidados a dois gémeos prematuros,
provenientes de uma outra regido autébnoma, onde foi possivel colocar em pratica todas as
intervencdes anteriormente descritas, fornecendo conhecimentos e capacitando a mae para
os cuidados no domicilio. De salientar também a importancia do método do enfermeiro
responsavel, que permite um acompanhamento mais personalizado a triade
crianca/pais/familia, facilitando desta forma o estabelecimento de uma relacéo terapéutica e
a parceria de cuidados. A minha experiéncia profissional no cuidar de recém-nascidos
doentes, em contexto de internamento, permitiu-me compreender melhor o impacto do
nascimento de um filho doente e a hospitalizacdo, embora esta experiéncia de cuidar de
prematuros, ndo tenha sido, para mim, a primeira.

Com efeito, constatei que o nascimento de um filho que tenha necessidade de
permanecer hospitalizado, condiciona a transicdo e o desempenho da parentalidade. Deste
modo, tendo em conta a teoria de transicGes de Afaf Meleis (2010), orientei e dei apoio neste
processo de transicdo da parentalidade. Implementei, igualmente, estratégias promotoras de
adaptacdo parental, intervindo sobretudo nas mudancgas e exigéncias.

Cabe aqui referir a teoria de Anne Casey (1995), a qual preconiza o papel dos pais
como os melhores prestadores de cuidados dos seus filhos, independentemente do contexto

em que se encontrem, pelo que a capacitacdo dos mesmos assume um papel determinante.
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Tendo em conta a situacdo acima referida, ao longo do ensino clinico, procurei avaliar a
interacdo entre os bebés e os pais, de modo a garantir uma vinculacéo adequada e efetiva.

No que concerne a vinculacdo, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) recomenda
0 método canguru como uma intervencdo auténoma de enfermagem promotora da
vinculagdo. Este método € visto como potencializador para a parentalidade positiva, uma
vez que o contacto pele a pele entre mae e bebé promove a relacdo fisica e emocional entre
eles, diminui os niveis de stress, estimula a organizacdo neuro-comportamental do bebé e
facilita o aleitamento materno, entre outros beneficios (Garnica-Torres et. al, 2021). Trata-
se, com efeito, de uma pratica aplicada, recorrentemente no servico de neonatologia, sempre
que a condigdo clinica da crianca o permita, dadas as suas vantagens para o desenvolvimento
neurossensorial do recém-nascido, na promo¢do da amamentacdo e da vinculagcdo. De
assinalar a utilizacdo do polvo em crochet como benéfica, estando comprovado o seu efeito
a nivel de estabilizacdo dos sinais vitais e um maior nivel de oxigenagdo (Siqueira et. al,
2019), como se pbde verificar na utilizagdo com 0s gémeos prematuros.

Retomando o ensino clinico efetuado em contexto de centro de saude, foi também
possivel promover a vinculagdo nas consultas de saude infantil, principalmente no RN, onde
incentivei a participagdo dos pais, considerando-os como parceiros de cuidados,
promovendo o desenvolvimento de atividades, tais como: a troca de fralda, o despir e vestir
a crianca aquando da avaliacdo antropométrica, ao mesmo tempo, que era avaliado o papel
parental, potenciando a sua autoestima e o autoconceito sobre as suas competéncias no
cuidado aos seus filhos.

Na realidade, com a utilizacdo de uma comunicagdo adequada, numa situagdo de
stress para a crianca e familia, o enfermeiro pode assumir um papel de apaziguador da
ansiedade, ajudando a transformar uma situacdo, potencialmente ameacadora numa
oportunidade de desenvolvimento e crescimento pessoal, melhorando, por exemplo, as
experiéncias de hospitalizagéo futuras (Diogo, 2015).

Assim sendo, é importante efetuar uma avaliacdo inicial das capacidades da crianca,
da familia e das respostas da comunidade, em que se encontram integrados. De assinalar que
a faixa etéria da crianca/jovem e o seu nivel de desenvolvimento determinam a fase do
processo de pensamento e da linguagem em que se encontram, servindo de referencial para
a comunicagdo com a mesma (Hockenberry & Wilson, 2018).

Na verdade, a comunicagdo torna-se fulcral, de modo a perceber como os elementos
da familia interagem entre si, indo de encontro aos seus anseios e, assim, estabelecer uma

relacdo de confianca e empaética, levando a crianca, jovem e familia a responder as suas
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necessidades. Tendo em conta esta premissa, procurei adequar a comunica¢do as
caracteristicas individuais, proprias das criancas, jovens e da familia. Efetivamente, as
criancas constituem as melhores fontes de informacdo sobre as suas experiéncias e
sentimentos. Comunicam de forma verbal, através da linguagem e vocalizacGes e, de forma
néo verbal, por meio da linguagem corporal, envolvendo gestos, movimentos, expressoes
faciais, posturas e reacdes (Santos et al., 2016).

Relativamente a idade pré-escolar, o pensamento é egocéntrico, pelo que a
comunicacdo deve ser centralizada nelas mesmas, uma vez que ndo tém capacidade de
trabalhar com conceitos abstratos, pelo que lhes deve ser permitido tocar e experimentar,
para que compreendam toda a dindmica envolvida (Hockenberry & Wilson, 2018). Na idade
escolar, as criangas procuram explicacdes e razdes para tudo e confiam mais no que sabem
do que no que vém. Assim, esta fase é considerada importante para que o EEESIP explique
a crianca de forma clara e acessivel o que vai acontecer, escute atentamente as suas
preocupac0es e encontre atividades que diminuam a sua ansiedade (Hockenberry & Wilson,
2018).

No que diz respeito ao estado de transi¢cdo entre a infancia e a idade adulta, fase em
que se encontram os adolescentes, trata-se, na verdade, de um desafio acrescido em termos
de comunicacdo. De facto, ao longo das intervengdes realizadas, aquando do estagio,
observei oscilagdes na comunicacdo e reacdo aos acontecimentos e procedimentos,
nomeadamente a nivel da cooperacao, hostilidade e raiva (Hockenberry & Wilson, 2018).

Ares, (2020) realca a importancia da envolvéncia da familia/pessoa significativa nos
cuidados culturalmente competentes, e alerta 0 enfermeiro para os conhecimentos nesta area:
cultura, crencas e valores, envolvendo a familia na negociacéo de cuidados a crianca e jovem
e na tomada de decis&o.

Um outro aspeto importante a ter em conta, € o aparecimento da doenca aguda,
provocando crise na crianca e na familia e exigindo especial atencdo, por parte do
enfermeiro, dado serem momentos dificeis para a familia e o tempo insuficiente para se
adaptar a situacdo, a informacdo fornecida e execucdo de técnicas nos cuidados (Silva,
2015). De salientar a importancia da comunicacdo efetiva com os pais, a capacidade de
escuta e de empatia, para o estabelecimento de uma relacdo de parceria de cuidados e de
confian¢a na maximizagéo da saude e bem-estar.

De sublinhar uma situagdo ocorrida no ensino clinico, num centro de reabilitacéo,
envolvendo um jovem de 17 anos, vitima de uma lesdo vertebro-medular, que se apresentava

muitas vezes renitente a abordagem da equipa multidisciplinar, evidenciando sentimentos de
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revolta e de frustracdo. A utilizacdo de estratégias de conforto e relaxamento aplicadas pela
equipa de enfermagem e, especialmente, pelo EEESIP, ajudaram o jovem a encontrar factos
e pensamentos positivos sobre 0 acontecimento gerador de medo, proporcionado desta forma
0 seu bem-estar.

Neste caso concreto, recorri a estratégias adequadas, para promover a autoestima e a
autodeterminacdo do jovem, mantendo uma atitude de disponibilidade, calma e de apoio, de
forma a respeitar a sua individualidade, demonstrando confianca nas suas capacidades,
mantendo um dialogo aberto sobre todos os temas, falando sobre emocdes e, sempre que
possivel, usando o humor. Procurei, igualmente, gerir o tempo, de forma a possibilitar
momentos de interacdo com o jovem/familia, compreendendo os sentimentos e medos
vivenciados. Além disso, utilizei também uma comunicacdo simples e clara para explicitar
0s procedimentos e o seu estado de saude.

A esperanca é central para a pratica de enfermagem, especialmente, no que diz
respeito a prestacdo de cuidados a crianga com necessidades especiais de salde e suas
familias. Para Carvalho et. al., (2019), a esperanca mantém-nos numa atitude dindmica e
multidimensional, central a vida, altamente personalizada e orientada para o futuro,
relacionando-se com o conceito de fé, de cuidado, de ajuda externa e conferindo
empowerment.

Ao longo dos ensinos clinicos, conclui que a esperanca é transversal em todos 0s
contextos, devendo ser promovida pelo EEESIP dada a sua importancia. Nos contextos
clinicos pude verificar situacbes em que os pais das criancas doentes, especialmente em
casos de doenca cronica, apresentavam-se com um ar confiante, quando estavam junto dos
seus filhos, mas sozinhos e com a equipa de enfermagem, apresentavam uma maior
labilidade emocional e vulnerabilidade, preocupados com a saude dos filhos e as alteracdes
vivenciadas nos diferentes dominios, nomeadamente emocional, fisico e social.

Em sintese, foi possivel aprofundar conhecimentos sobre técnicas de comunicacao e
aperfeicoar novas formas de comunicar com a criangas/jovem/familia. As técnicas de
comunicagdo e o relacionamento com as criangas e familias estdo na base do respeito pelas
suas crencas, culturas e valores e séo congruentes com o IAC (2008) descritas na Carta da
Crianca Hospitalizada, que alerta a equipa de saude para uma formacéo adequada a fim de
responder as necessidades psicoldgicas e emocionais das criangas e familia. Por outro lado,
0 artigo 13.° da Convencao sobre os Direitos das Criangas (IAC, 2020) refere que, a crianca

tem direito a liberdade de expressdo, e a receber informacoes.
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2.3. Competéncias de Mestre

O Enfermeiro Mestre em Salde Infantil e Pediatrica possui competéncias
especializadas essenciais na prestacdo de cuidados a criancas de todas as idades, abrangendo
uma variedade de éreas, na pratica clinica, na pesquisa, educagdo e lideranca. De acordo com
0 Decreto de Lei n.° 65/2018, o grau de mestre &, normalmente, conferido aos que
demonstram, 0s seguintes requisitos: a) possuir conhecimentos e capacidade de
compreensdo a um nivel que, sustentando-se nos conhecimentos obtidos ao nivel do 1.° ciclo,
os desenvolva e os aprofunde, os aplique em muitos casos da sua pratica clinica e em
contexto de investigacdo; b) saber aplicar os seus conhecimentos a novas situacdes e
resolucdo de problemas em contextos alargados e multidisciplinares, ainda que relacionados
com a sua area de estudo; c) capacidade para integrar conhecimentos, lidar com questdes
complexas, desenvolver solu¢fes ou emitir juizos em situacdes de informacédo limitada ou
incompleta, incluindo reflex6es sobre as implicacdes e responsabilidades éticas e sociais,
que resultem dessas solucGes e desses juizos ou o0s condicionem; d) ser capaz de comunicar
as suas conclusdes, os conhecimentos e raciocinios a elas subjacentes, quer a especialistas,
quer a ndo especialistas, de uma forma clara e sem ambiguidades; €) competéncias que lhe
permita uma aprendizagem ao longo da vida, de um modo fundamentalmente auto-orientado
ou auténomao.

O ciclo de estudos conducente ao grau de mestre exige 0s seguintes requisitos: uma
dissertacdo de natureza cientifica ou um trabalho de projeto originais e, especialmente,
realizados para este fim ou um estagio de natureza profissional, objeto de relatorio final,
consoante 0s objetivos especificos visados, nos termos que sejam fixados pelas respetivas
normas regulamentares, a que corresponde um minimo de 30 créditos (Regulamento n.°
65/2018).

Neste ambito, considero que ao longo do meu percurso, fui adquirindo e
consolidando conhecimentos nas diversas areas de intervencdo do EEESIP e,
particularmente, realizando um estudo de RIL sobre a crianca e sua familia com paralisia
cerebral, o que me permitiu aprofundar mais conhecimentos no ambito desta patologia,
através da investigacao e da melhor evidéncia, aliada a uma pratica sustentada em padrdes
de conhecimento atuais. Na perspetiva de Sousa et al, (2017), a revisdo integrativa da
literatura € um método que permite a sintese de conhecimento e a incorporagdo dos
resultados de estudos significativos na pratica.

Durante o meu desenvolvimento profissional, senti a necessidade de aprofundar de

forma mais detalhada esta area em estudo, uma vez que no local onde desempenho fungdes,
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0 servico de internamento de pediatria, contacto diariamente com criancas e jovens
portadores de paralisia cerebral e suas familias, acreditando ser imprescindivel uma
abordagem especializada, uma vez que este diagnostico nao afeta sé a crianca, como também
toda a sua rede de suporte.

A intervengdo do EEESIP nos cuidados a crianga com doenca cronica, mais
concretamente, com paralisia cerebral, implica uma observacdo rigorosa sobre o
desenvolvimento infantil, antevendo a importancia dos cuidados antecipatérios e a
referenciacdo precoce para 0s servicos de intervencdo precoce na infancia (Ramos, &
Barbieri-Figueiredo, 2020).

E, igualmente, importante salientar o suporte emocional e educacional junto da
crianca, do jovem e da familia, mais concretamente a promogéo da esperanca. Além disso,
o desenvolvimento de um plano de cuidados especializados e a advocacia pelos direitos e
necessidades das criangcas com paralisia cerebral promovera a acessibilidade, a qualidade e
a equidade dos cuidados de salde prestados, contribuindo desta forma para uma melhoria da
qualidade de vida. Deste modo, a formacao especializada e a implementacéo de intervencdes
de enfermagem especificas trazem evidentes beneficios para a crianga com paralisia cerebral
e sua familia.

Em suma, as competéncias que adquiri ao longo do meu percurso, permitiram-me
obter mais conhecimentos e ferramentas, um contributo excelente para a prestacdo de
cuidados especializados as criancas e jovens com paralisia cerebral e respetivas familias,

contribuindo também para o desenvolvimento cientifico de enfermagem.

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

60



Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

3. ESTUDO DE REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

Cuidar da crianca com paralisia cerebral e familia — Intervencao
do Enfermeiro Especialista Saude Infantil Pediatrica
Caring for children with cerebral palsy and family — Intervention
of the Specialist Nurse in Pediatric Child Health

Resumo

Introducdo: A paralisia cerebral é uma sindrome muito frequente na infancia caracterizada
por alteracbes neuroldgicas permanentes, afetando o desenvolvimento da crianga,
implicando suporte fisico e emocional para o seu bem-estar e da familia.

Objetivos: Identificar na literatura cientifica a intervencdo do Enfermeiro Especialista em
Saude Infantil e Pediatrica no apoio a crianca com paralisia cerebral e familia; conhecer as
dificuldades da familia no acompanhamento e apoio a crianca com paralisia cerebral nos
dominios, fisico, social, cognitivo e emocional.

Metodologia: Revisao Integrativa da literatura, recorrendo a plataforma EBSCOHost em
nove bases de dados, no més de julho de 2023, no intervalo de tempo 2013-2023, em
portugués, inglés e espanhol. Os descritores Medical Subject Headings (MeSH) utilizados
foram: cerebral palsy, nurs*; family and child.

Resultados: A familia e a crianca com paralisia cerebral enfrentam problemas significativos
a nivel dos diferentes dominios, o que implica a intervencdo do EEESIP, no sentido de
diminuir o stress e fortalecer a rede social, na corresponsabilizacdo e empoderamento da
familia, no cuidado a crianca, de modo a minimizar o impacto da doenca.

Concluséo: Salienta-se a importancia do planeamento, intervencao e avaliacdo do EEESIP,
na abordagem a crianca e familia com paralisia cerebral, nos diferentes dominios,
verificando-se que na familia o0 dominio mais afetado corresponde ao cognitivo/emocional,

enquanto na crianga é o dominio fisico o que apresenta maiores dificuldades.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral, Enfermeiro, Familia, Crianca
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Abstract

Introduction: Cerebral palsy is a common childhood syndrome characterized by permanent
neurological changes that affects the development of the child and requires physical and
emotional support for the well-being of both the child, and the family.

Objectives: To identify in the scientific literature intervention approaches for Nurses
Specializing in Child and Pediatric Health in supporting children with cerebral palsy and
their families; understand the family difficulties in monitoring and supporting a child with
cerebral palsy in the physical, social, cognitive, and emotional domains.

Methodology: Integrative literature review, using the EBSCOHost platform in nine
databases, in the month of July 2023, in the 2013-2023 time frame, in Portuguese, English
and Spanish. The Medical Subject Headings (MeSH) descriptors used were cerebral palsy,
nurs* family and children.

Results: The family and the child with cerebral palsy face significant problems in different
areas, which implies the intervention of EEESIP, in order to reduce stress and strengthen the
social network, in the co-responsibility and empowerment of the family, in the care of the
child, in order to minimize the impact of the disease on the child and family.

Conclusion: The importance of planning, intervention, and evaluation of the EEESIP is
highlighted in approaching children and families with cerebral palsy, in different domains,
noting that in the family the most affected domain corresponds to the cognitive/emotional

domain, while in the child it is the physical domain, which presents greater difficulties.

Keywords: Cerebral Palsy; Nurse; Family; Child
Introducéo

A paralisia cerebral engloba um conjunto de perturbacbes permanentes, néo
imutaveis, do dominio motor, que se devem a uma leséo cerebral. Os distarbios da funcdo
motora, sS40 0s principais sintomas da paralisia cerebral, sendo frequentemente
acompanhados por outras disfungdes, tais como: distarbios sensoriais, cognitivos,
comportamentais, entre outros (Sadowska, 2020).

A estrutura familiar constitui o suporte principal na garantia da integridade e da
promocédo do cuidado dos seus membros. Com efeito, as familias de criangas com paralisia
cerebral deparam-se com periodos de efetivo desgaste e sofrimento ao lidar com uma serie

de emocbes e conflitos, que exigem reajustamentos constantes a novas realidades.
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Infelizmente, emergem dificuldades ndo s6 a nivel emocional, como também complicacGes
a nivel financeiro e social.

Com efeito, os cuidados que os portadores de paralisia cerebral exigem ao longo da
vida, envolvem encargos financeiros e um forte investimento a nivel de tempo, com
repercussdes significativas no mundo laboral, assim como nas atividades sociais, causando
nos familiares e nos cuidadores stress, muitas vezes, cronico, comprometendo a salde, 0
equilibrio e bem-estar de todos envolvidos. Neste &mbito, o recurso a redes de apoio, Sao0 um
importante contributo para os familiares, bem como o papel da equipa de saide, uma vez
que, para além do cuidar da crianga, € responsavel por garantir o bem-estar de todos os
envolvidos.

A crianca com deficiéncia é considerada, também um ser Unico, com potencialidades
sobre as quais nos devemos concentrar, promovendo-as junto dos pais e ajudando-0s na
reorganizacdo estrutural familiar tornando o ambiente mais facil e contribuindo para o
desenvolvimento da crianga (OE, 2010).

Consequentemente, a reacdo da crianga a doenca cronica depende, em grande parte,
da idade no momento do diagndstico inaugural e do nivel de desenvolvimento, personalidade
e mecanismos de adaptacao disponiveis (Mendes et al., 2022). Tendo em conta a faixa etéria
dos (6 a 12 anos), a crianca vai alcangando progressivamente o sentido de realizagéo,
enguanto supera sentimentos de inferioridade cujo sucesso depende da sua capacidade em
colaborar e competir com os pares. A participacao da crianca em atividades sociais, pode ser
influenciada pela sua incapacidade fisica, despoletando sentimentos de inferioridade,
vergonha e inadequacdo e a ndo identificagdo com os pares, levando-a a evitar a socializagdo
e, consequentemente, o isolamento (Mendes et al., 2022).

Devido as especificidades inerentes a uma crianga com deficiéncia e, por toda a
componente psicoldgica que as mesmas acarretam, ¢ exigido ao EEESIP um conjunto de
cuidados holisticos, no sentido de ajudar estas criancas e familia a viverem da forma mais
positiva possivel, desempenhando um papel fundamental, enquanto facilitadores de
informacdo, bem como catalisadores de mudangas e desenvolvimento de estratégias internas
(OE, 2010).

Efetivamente, os profissionais de satde constituem importantes estruturas de apoio,
no conforto e animo das familias, que vivenciam estas situagdes, apresentando metas e
planos de cuidados, que visem o equilibrio de todos os envolvidos no processo.

Neste contexto, é fundamental destacar, que o papel dos profissionais de satde que

néo se esgota no momento do diagnostico, mas perdura ao longo do percurso da vida, desde
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os primeiros atendimentos a vida adulta. As informages e orientagdes, assim como a postura
acolhedora e de suporte, oferecem aos cuidadores de criangas com deficiéncia, recursos
internos que os habilita a enfrentar as adversidades do dia-a-dia (Bezerra et al., 2020).

De sublinhar que, um profissional competente ao transmitir confianga pode exercer
uma influéncia positiva nos cuidados a familia e a crianca. A percecdo das familias sobre os
profissionais, seja ela positiva ou negativa, pode influenciar a forma como os cuidadores
percebem a deficiéncia e nas decises tomadas sobre o cuidado a crianca (Bezerra et al.,
2020).

Esta reviséo integrativa da literatura teve como principal objetivo analisar, no ambito
da evidéncia cientifica, o impacto da paralisia cerebral na crianca e respetiva familia e
identificar a intervencdo do EEESIP nos cuidados a familia e crianca com este diagnostico.

Metodologia

Foi desenvolvido um estudo de revisdo integrativa de literatura (RIL), com a fungéo
de contribuir para o aprofundamento e sintese do conhecimento existente sobre a paralisia
cerebral e o0 seu impacto na crianca e familia, tendo presente a intervencdo do EEESIP,
realgando a importancia de uma prética baseada em evidéncia cientifica. De facto, uma
abordagem no campo da saude, combinando a experiéncia clinica do profissional com a
melhor evidéncia, baseada em informacBes cientificas fidedignas oferecers,
indubitavelmente cuidados mais seguros, permitindo aprimorar a qualidade do atendimento
e dos resultados para os pacientes (Dantas et al., 2022).

De sublinhar, que a revisdo foi conduzida através das seguintes etapas, conforme
proposto por De Souza et al. (2010): identificacdo do topico e formulacdo da pergunta de
pesquisa; estabelecimento dos critérios de selecdo dos estudos (inclusdo e exclusao); colheita
de dados dos estudos selecionados; andlise e avaliagdo dos estudos, interpretacdo e
apresentacao dos resultados.

A gquestdo de revisdo formulada foi: como apoiar a familia nos cuidados a crianca
com paralisia cerebral?

Para a formulagdo desta questéo, foi utilizada a estratégia. PICO: Populagéo: crianca
com paralisia cerebral e familia; Intervencdo: Intervencdo do EEESIP; Comparacgéo: ndo
aplicavel e o Outcome: apoio nos cuidados a familia e crianga com paralisia cerebral. A
colheita de dados ocorreu no més de julho de 2023, através da plataforma EBSCOhost nas
bases de dados: CINAHL Complete, MEDLINE Complete, Nursing & Allied Health

Collection: Comprehensive, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane
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Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology Register, Library, Information
Science & Technology Abstracts, MedicLatina e Cochrane Clinical Answers.

Na pesquisa, foram utilizados termos e descritores, combinados entre si, com recurso
a operadores booleanos, resultando a frase booleana: Child AND Nurs* AND Family AND
Cerebral Palsy. Como critérios de inclusdo foram selecionados artigos publicados entre
janeiro de 2013 a julho de 2023 nos idiomas: portugués, inglés e espanhol, dando resposta a
questdo de investigacao e estudos primarios. Como critérios de excluséo foram considerados
artigos que néo incluissem a faixa etaria definida (6 a 12 anos) e ndo respondessem a questdo
de investigagéo.

A pesquisa inicial feita nas referidas bases de dados identificou 232 artigos. Apds a
remocdo dos duplicados, foi feita uma leitura critica e reflexiva dos titulos e,
subsequentemente dos resumos, por dois revisores independentes. Os revisores procederam
a leitura minuciosa do texto integral dos artigos selecionados, o que resultou na incluséo de
oito artigos conforme ilustrado no fluxograma PRISMA (Figura 1).

De modo a agilizar e a sistematizar os resultados dos artigos selecionados sobre a
tematica, os dados extraidos foram organizados de maneira descritiva num quadro. O
processo de selecdo, extracdo e sintese do conhecimento foi realizado por dois revisores
independentes, segundo rigorosos padrdes éticos de precisdo e de integridade, desde a etapa

de planeamento até a composicéo final e a disseminacao dos resultados.
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Figura 1: Fluxograma PRISMA

Identificacdo de estudos através de bases de dados e registos

Eegistos identificades na pesquza em bases
de dados (n=231)

- CINATL Complste (n=34)

-MEDLINE Complete (n=112)

- Nurang & Allied Haalth Collection:
Comprahensive (p=32

- Cochrane Central Fegistar of Comtrolled
Trials (n=33)

-Cochrane Databaze of Sv=tematic Eeviews

E— Eegistos duplicades excluidos

==1)

titule (n =197)
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E=tudes incluides na revizio (m=8)
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Eegistos rastreados pela analize do _

Begistos  removidos awmtes  da

riggem:

antomatcaments pela baze de
dados (n = 35)

Total de artigos exchidos pela analize do titulo

(n=147)
Artipos duplicados excluides pela amnalize
dos titulos (o=23)

Artigos nde correspondem 2 faixa etanz (n= 6)
Artigos ndo respondermn 3 tematica (n=132)

Tetal da artigos excluidos pelo resume (n = 35)

Artizos am idioma que ndo oz mehidos ne sstudo (n=3)
Artizos qua ndo corresponden 3 faixa stania (n=3)
Arizos dupheados (m=1)

Artizos refarentes a estudos secundarios (p=5)

Artizos que ndo respondem 3 questio de brvestizagdo
m=13

Artizos excluidos pela analize integral do
artize (o="T7)

Fonte: Page et al., (2021)

Resultados

Apds a realizacdo da analise dos oito artigos selecionados, na RIL, constatdmos que,

relativamente a publicacdo, ha uma maior incidéncia de estudos no ano de 2019 (trés artigos),

seguido do ano 2013 (dois artigos), sendo que, entre os anos 2020, 2022 e 2023,

corresponderam a uma publicacéo por ano. Todos os artigos foram publicados no idioma de

inglés.

Atendendo aos oito artigos selecionados, verificamos que dois foram realizados no

Brasil, um no Ghana, dois em Espanha, um na Poldnia, um na Malésia e um na China.
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No que diz respeito ao tipo de estudo dos artigos, verificamos que a maioria eram

estudos qualitativos, um estudo quantitativo, um estudo correlacional transversal e um

estudo observacional transversal.

A partir da analise efetuada dos artigos, foi possivel categorizar os topicos relevantes

em trés categorias sendo o dominio fisico, cognitivo/emocional e social em relagdo ao

impacto da paralisia na crianga e na familia e a intervencdo do EEESIP nos diferentes

dominios, como se pode verificar no quadro seguinte.

Quadro 1 - Simula da informacéo obtida nos artigos que constituem a amostra da

ID Titulo

Autores

Ano

revisao integrativa

Obijetivos do
Estudo

Populacao
-Alvo

Principals

resultados/conclusées

Stories of
restitutio
n: Family
experienc
es of
diagnosis
and help-
seeking
fora
child
with
cerebral
palsy

Asante
etal.

2023

Ghana

Identificar as
experiéncias
dos membros
da familia ao
viver com
uma crianga
com paralisia
cerebral

Criangas
entreos5e
0s 17 anos

Impacto na Familia
Dominio Fisico:

-A sucessiva busca por
tratamentos e a auséncia de
melhorias visiveis geram um
desgaste fisico significativo
nas familias.

Dominio Social:
-Socializacdo nos grupos de
oracao.

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Esperanca continua de que a
crianga volte a um estado de
satde "normal";

-Busca constante por
diagnosticos e tratamentos,
tanto convencionais quanto
alternativos;

-Persisténcia da esperanga de
uma cura, muitas vezes
baseada em crengas religiosas
(esperanca transcendente);
-Sentimentos de dececdo
quando os tratamentos ndo
cumprem com as
expectativas;

-Altos niveis de stress e
ansiedade devido a incerteza
sobre o estado de satde da
crianga;

-Complexidade em lidar com
a realidade de uma condic¢do
sem cura.

Impacto na Crianca
Dominio Fisico:

- A procura de ajuda iniciou-
se apos as criangas nao
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conseguirem atingir as
determinadas metas no que
concerne ao seu
desenvolvimento;

- Comparéncia a sessdes
regulares de fisioterapia.
Inicialmente, podem ocorrer
duas vezes por semana, sendo
posteriormente reduzidas
conforme a avaliacdo dos
profissionais;

Dominio Social:
-Socializacdo nos grupos de
oracao.

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Experiéncias continuas de
tratamento podem afetar o
bem-estar emocional da
crianga;

-Percecdo das esperancas e
dececdes dos pais pode
influenciar o estado
emocional da crianca;
-Possiveis impactos negativos
na autoimagem e autoestima
da crianca diante de
expectativas irrealistas de
cura;

Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:
-ldentificar atrasos nos
marcos de desenvolvimento,
identificando a dificuldade
para sentar, “gatinhar” e no
controlo da cabega. A
identificacdo de tais atrasos é
essencial de modo a
direcionar para os cuidados
necessarios.

Dominio Social:

- Quvir os membros da
familia, validando as suas
experiéncias para uma
compreensdo holistica
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Ouvir e acolhendo as
histérias das familias de
maneira aberta e sem
julgamento;

-Ensinar formas de gerir a
condicdo e preparar as
familias para o futuro;
-Fornecer suporte emocional
continuo ajudando as familias
a lidar com a esperanca de
cura e as decegdes associadas;
-Respeitar as crengas
espirituais das familias

Escola Superior de Enfermagem de S. José de Cluny — LUcia Ferreira

68




Cuidar da crianca com paralisia cerebral e sua familia:
Intervencédo do enfermeiro especialista em sadde infantil e pediatrica | 2024

enquanto aborda expectativas
realistas de tratamento.

Rede de
apoio
social da
familia
para o
cuidado
da
crianga
com
paralisia
cerebral

Gomes
etal.

2019

Brasil

Avaliar o
contributo da
rede social a

familia
para cuidar a
crianga com

paralisia

cerebral.

Criancas
entre os 0-
18 anos

Impacto na Familia
Dominio Fisico:

-Mé&es identificadas como
principais cuidadoras,
apresentando mais fragilidade
fisica;

Dominio Social:

-Falta de apoio da rede social,
-Facilitadores do cuidado,
amigos e restante sociedade.
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Mées apresentam mais
debilidade emocional;
-Familia como essencial no
fortalecimento das dimensGes
emocional, instrumental,
cognitiva e para a adaptacao e
reorganizagdo da vida,
aliviando a carga dos
cuidadores primarios.
-Espiritualidade como fonte
de esperanga e suporte
emocional.

-Influencia na aceitacéo,
adaptacao e consolo frente a
doenga.

-Reducdo do stress e
sobrecarga dos cuidadores
melhora a estabilidade
emocional do ambiente
familiar.

Impacto na Crianca
Dominio Fisico:

- Criancas cada vez mais
dependentes do cuidador, no
banho, locomocéo e banho.
Dominio Social:

-Apoio familiar e comunitario
melhora a qualidade de vida
geral da crianca

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Beneficiam direta e
indiretamente da atuacdo das
maes como cuidadoras
principais.

Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:

-Reduzir a sobrecarga do
cuidado através de
intervencoes especificas e
orientacdo.
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Dominio Social:

- Incentivar o envolvimento
de amigos, comunidade e
familiares; contribuindo para
uma melhor gestéo da
condicdo, promovendo
seguranga, tranquilidade e
empoderamento da familia.
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Profissionais de salde,
especialmente enfermeiros,
como fontes importantes de
apoio emocional e fisico;
-Desenvolver planos de
cuidados individualizados;
-Integrar abordagens
holisticas;

68

Quality
of Life
and
Health
Services
Utilizatio
n for
Spanish
Children
with
Cerebral
Palsy.

Pérez-
Ardanaz
etal.

2020

Espanha

Avaliar a
qualidade de
vidaea
utilizacdo dos
servigos de
salide entre
criangas
espanholas
com paralisia
cerebral (PC).

Criangas
com idade
inferior aos

18 anos

Impacto na Familia
Dominio Fisico:

-Consultas médicas constantes
sobrecarregam as familias,
causando impacto na rotina
familiar;

Dominio Social:

-Mé&es de criangas com PC,
com maiores niveis de
desemprego;

-Custos associados a
frequente utilizacdo de
servigos de salde;

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Baixo nivel de educacéo,
influencia a capacidade de
acesso e compreensédo dos
cuidados de salde;

-Pertenca dos pais a
associacOes de apoio mutuo
ndo demonstrou diferencas
significativas na qualidade de
vida das criangas.

Impacto na Crianca
Dominio Fisico:

-Fadiga inversamente
correlacionada com a idade
das criancas;

-Criangas com maior QV,
com idade superior a 4 anos,
apresentavam mais idas ao
hospital e internamentos, uma
vez que apresentam niveis de
fadiga superiores;

-Criangas com uma melhor
alimentacéo, necessitavam de
um menor nimero de
consultas, uma vez que o uso
de gastrostomia estéa
associado a danos
neurol6gicos severos,
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funcionalidade reduzida,
deterioracdo cognitiva e 0 uso
de medicagdo antiepilética;

- Uso de dispositivos médicos
tem associagdes significativas
com dimens@es como fadiga;
-Diagno6stico mais tardio,
mais idas ao hospital.
Dominio Social:

-ldas a mdaltiplos centros de
salde, criando desafios
logisticos e financeiros;
-Familias recorrem a grupos
de apoio e a terapia
alternativas.

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Aplicacédo de terapias
alternativas demonstra uma
ligeira melhoria em
dimensdes especificas como
dor e fadiga.

Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:
-Individualizacao da prestacéo
de cuidados considerando
necessidades especificas,
como a presenca de fadiga e o
tempo desde o diagnostico.
Dominio Social:

- Planear intervencdes e
estratégias de suporte, tendo
em conta as desigualdades
socioeconomicas;

- Integracédo de uma
abordagem comunitaria e
inclusdo dos pais em
associacOes de apoio.
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Fornecer informacoes
adequadas aos pais sobre a
gestdo da condigdo da crianca
€ 0 acesso a recursos
disponiveis.

-Formacéo continua para
enfermeiros pediatricos, tendo
como objetivo a melhoria do
atendimento e suporte a
crianca e sua familia.

72

Family
Caregive
r
Experien
ces of
Caring
for
Children
with

Ni et al.

2022

China

Explorar e
descrever as
experiéncias

de cuidadores
familiares de
criangas com
paralisia
cerebral (PC)
na China.

Criancas
entreos 1,5
anos e 0s 6

anos

Impacto Familiar

Dominio Fisico:
-Sobrecarga de
responsabilidades diaria leva
a que sintam cansaco fisico;
-Problemas de satide como
dores nas maos e costas.
Dominio Social:

-Falta de apoio e compreensdo
da familia alargada, amigos e
sociedade;
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Cerebral

Palsy in

China: A

Quialitati
ve

Descripti
ve

-Pressdo financeira;
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Sensacéo de ser prisioneiro
da propria vida, perdendo
liberdade de escolha;
-Sentimento de solid&o,
isolamento e culpa;
-Incerteza e desespero em
relacdo ao futuro;

-Cansaco emocional;
-Preocupagdes sobre a
recuperagéo e
desenvolvimento das criancas.
Impacto na Crianga
Dominio Fisico:
-Cuidadores sentem a
sobrecarga fisica e emocional,
podendo afetar assim a
qualidade do cuidado
prestado;

Dominio Social:
-lsolamento influenciado
pelas insegurangas dos pais;
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Sobrecarga emocional dos
cuidadores pode afetar a
qualidade do cuidado
prestado;

Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:
-Implementar uma rede de
suporte de modo a reduzir a
sobrecarga;

Dominio Social:
-Estabelecer rede de suporte
compreensiva e solidaria;
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Fornecer apoio emocional e
fisico constante aos
cuidadores, de modo a
lidarem com a incerteza do
futuro;

-ldentificar dificuldades e
necessidades especificas dos
cuidadores;

-Fortalecer a abordagem dos
cuidados centrados na familia.

73

The
Unmet
Needs of
Parents
of Highly
Depende
nt
Children
with

Mohd
Nordin
et al.

2019

Malésia

Identificar as
necessidades
dos pais de
criangas com
PC nédo
atendidas

Criancas
entre os 4 e
0s 15 anos

Impacto Familiar
Dominio Fisico:
-Desafios em envolver os
filhos em atividades ao ar
livre.

Dominio Social:
-Dificuldade monetaria na
aquisicdo de equipamentos
médicos e de assisténcia
(cadeiras de rodas,
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Cerebral dispositivos de alimentacéao)
Palsy devido aos custos elevados;
-Pais descrevem ter recebido

apoio de familia alargada,
amigos e empregados;
-Carga financeira pesada para
terapias e equipamentos
especializados;

-Perda de rendimentos devido
a necessidade de cuidados
constantes das criancas;
-Mées como principais
cuidadoras.

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Necessidade de suporte
emocional e espiritual
(aconselhamento);

-Pais stressados com o
progresso vagaroso das suas
criancas, apesar de varias
intervencoes;

-Pais sentem necessidade de
frequentarem sessdes de
aconselhamento de modo a
enfrentarem a sua jornada.
Impacto na Crianga
Dominio Fisico:
-Dificuldade no acesso a
equipamentos médicos e de
assisténcia;

Dominio Social:
-ComplicacGes no acesso as
escolas, frequentemente
recorrendo a escolas privadas;
-A importancia de programas
educativos e atividades
comunitérias para melhorar a
inclusdo;

-Problemas em explicar a
condicdo da crianga a outros,
resultando em isolamento;
Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Dificuldade no acesso as
escolas ird influenciar o seu
desenvolvimento.
Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:

-Oferecer aconselhamento e
suporte continuo para
fortalecé-los na jornada de
cuidados;

Dominio Social:

-Planear atividades na
comunidade para as criangas
com paralisia cerebral.
-Promover redes de apoio
social entre pais e
profissionais de saude.
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Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Facilitar o acesso a
informacdes claras e Uteis
sobre a condicdo, tratamento e
direitos legais;

-Organizar programas
educativos para capacitar 0s
pais em cuidados
especializados;

-Realizar sessoes e
conferéncias familiares para
reduzir o stress e atender as
necessidades emocionais e
espirituais.

91

A
experiénc
ia dos
pais no
cuidado
dos
filhos
com
paralisia
cerebral

Simdes
etal.

2013

Brasil

Explorar e
Compreender
a experiéncia

dos pais no

cuidado de
seus filhos
com paralisia
cerebral

Criancas
com idade
inferior aos

18 anos

Impacto na Familia
Dominio Fisico:

-Problemas com transporte e
falta de ajuda, tem impacto no
quotidiano e saude dos
cuidadores.

Dominio Social:

-Mé&e como principal
cuidadora;

-Pais enfrentam situacdes de
preconceito, causando
sofrimento e isolamento
social;

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Importancia das interagoes e
diversdes diérias com os
filhos que proporcionam
satisfacdo pessoal aos
cuidadores;

-Apesar dos desafios,
cuidadores sentem satisfacéo
ao cuidar dos filhos.

Impacto na Crianga
Dominio Fisico:

-Falta de ajuda e transporte
adequado podem limitar o
acesso a cuidados medicos e
atividades essenciais;

-O brincar como importante
forma de lazer para
desenvolver aspetos

psicomotores, cOmo 0
equilibrio, a capacidade fisica,
além de estimular o
crescimento e a qualidade da
motricidade;

Dominio Social:

- Necessidade de ambiente
inclusivo e de atividades de
lazer proporciona beneficios
tanto para a crianga como
para os pais.

Dominio
Cognitivo/Emocional:
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-Preconceito e falta de suporte
profissional podem afetar
negativamente o
desenvolvimento e bem-estar
da crianga;

Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:

-Facilitar o acesso a
transporte e assisténcia para
aliviar o fardo fisico e mental
dos cuidadores
Dominio Social:
-Implementar programas de
suporte e aconselhamento
para lidar com o preconceito e
isolamento social;
-Proporcionar atividades de
lazer adequadas e inclusivas
para as familias;

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Profissionais de salide devem
acolher e mobilizar as
familias de modo a
enfrentarem as dificuldades
da paralisia cerebral.
-Formag&o continua aos
profissionais de modo
aumentar a eficacia no
cuidado familiar.
-Desenvolver intervencGes
que fortalecam os lagos
familiares no processo de
cuidado.

-Abordar as necessidades
emocionais e psicolégicas dos
cuidadores, reconhecendo a
sua importancia no bem-estar
da crianga.

135

The
Quality
of Life of
Polish
Children
with
Cerebral
Palsy and
the
Impact of
the
Disease
on the
Family

Koltuniu
k et al.

2019

Polonia

Investigar a
qualidade de
vida
de criangas
polacas
com paralisia
cerebral (PC)
perante a
opinido
dos pais

Criancas
com idades
entre
2-18 anos

Impacto Familiar

Dominio Fisico:

-Familias residentes em &reas
urbanas demonstram melhor
desempenho em dimensGes
fisicas;

Dominio Social:

- Pais com niveis de educacao
mais elevados proporcionam
melhor status socioeconémico
e um maior conhecimento
sobre a condicdo, resultando
em melhores cuidados;

-Mé&e como principal
cuidadora.

Dominio
Cognitivo/Emocional:

-Pais de criancas com PC
apresentam altos niveis de
stress e sobrecarga emocional
e fisica;

Impacto na Crianca
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Dominio Fisico:

- Qualidade de vida (QV)
comprometida em multiplas
dimensdes, incluindo a
mobilidade, a dor e 0
desconforto;

- Ha uma correlagdo direta
entre a gravidade daPCe o
impacto negativo na QV;

- A dor e a fadiga séo
questdes significativas que
reduzem a QV, especialmente
nas atividades escolares;
-Nivel de desenvolvimento da
fala maior em criangas entre
0s 8-12 anos;

Dominio Social:

- QV comprometida em
maltiplas dimensoes,
incluindo habilidades sociais,
desconforto e bem-estar
emocional;

Dominio
Cognitivo/Emocional:

- Criancas mais velhas
geralmente apresentam maior
QV nas dimensGes emocional
e social;

-A forma como os pais lidam
com a doenca influencia o
estado emocional da crianga.
Intervencéo do EEESIP
Dominio Fisico:

-ldentificar os fatores que
influenciam na QV e planear
intervengdes que minimizem
0 impacto da paralisia
cerebral;

Dominio Social:

- Fornecer educacéo detalhada
aos pais e cuidadores sobre a
PC, tanto nos cuidados de
salide primarios, como no
hospital;

Dominio
Cognitivo/Emocional:

- Planear e incentivar a
participacdo em atividades
comunitarias, fomentando o
desenvolvimento das
habilidades de comunicacéo e
sociais das criancas e oferecer
suporte emocional aos irméos
e pais.
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143

Quality
of life
and
mental
health
among
parents
of
children
with
cerebral
palsy:
the
influence
of self-
efficacy
and
coping
strategies

Guillam
on et al.

2013

Espanha Explorar a
qualidade de
vida e
a salde
mental de
cuidadores de
criangas com
paralisia
cerebral

Criancas

com idade
inferior a
18 anos

Impacto Familiar

Dominio Fisico:

-Pais com maior autoeficacia,
apresentavam maiores niveis
de salde fisica.

Dominio Social:

-Pais com maior autoeficacia,
apresentavam maiores niveis
de satisfacdo com a sua
relacdo conjugal e o ambiente
circundante;

Dominio
Cognitivo/Emocional:

- Os cuidadores de criancas
com PC enfrentam varios
desafios, incluindo baixa
qualidade de vida e maior
propenséo a sintomas
depressivos;

- A autoeficécia dos
cuidadores é um fator
significativo que influencia
diversos aspetos de seu bem-
estar;

Impacto na Crianca
Dominio Fisico:

-A gravidade da PC esta
diretamente relacionada ao
impacto negativo na
qualidade de vida;
-Mobilidade comprometida,
estando a dor e o desconforto
associados

Dominio Social:

-Criangas com PC apresentam
uma qualidade de vida
comprometida em multiplas
dimensdes, incluindo as
habilidades sociais

Dominio
Cognitivo/Emocional:

- Bem-estar emocional
comprometido

Intervencdo do EEESIP
Dominio Fisico:

-Promover estratégias de
modo a melhorarem as suas
capacidades em lidar com os
seus filhos.

Dominio Social:

-Promover cuidados centrados
na familia

Dominio
Cognitivo/Emocional:
-Autoeficacia como elemento-
chave nas intervengdes
direcionadas aos pais;

- Avaliar as capacidades e a
confianca dos pais;
-Promover estratégias de
modo a melhorarem as suas
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capacidades em lidar com os
seus filhos.

Apbs a avaliacdo dos artigos, concluiu-se que a nivel do impacto familiar, o dominio
cognitivo/emocional é o mais afetado, enquanto que na crianca é o dominio fisico.
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Quadro 2 — Dominios mais afetados na crianca e na familia de acordo com os
artigos selecionados.
Artigos

(ID)

Dominios mais afetados na Crianca ~ Dominios mais afetados na Familia

1 X X
3 X X
68 X X
72 X X

73 X X

91 X X
135 X X
143 X X

Optou-se por agrupar os dados encontrados de acordo com os dominios de modo a
facilitar a sua compreenséo.

Discusséao

A RIL teve como objetivos: identificar na literatura cientifica a intervencdo do
EEESIP no apoio a crianca com paralisia cerebral e familia e conhecer as dificuldades da
familia no acompanhamento e apoio a crianca com paralisia cerebral nos dominios, fisico,
social, cognitivo e emocional.

Tendo em conta a evidéncia cientifica, constatou-se que nos ultimos dez anos o
dominio cognitivo/emocional é o mais afetado no que concerne a familia, e na crianga o
dominio fisico.

Relativamente ao dominio cognitivo/emocional, ao longo dos estudos é salientada a
importancia das crencas. A fé é um tema que se encontra espelhado no estudo realizado por
Asante et al., (2023), onde refere que os participantes realizavam rituais religiosos,
implorando a Deus a melhoria e a cura da crianca com paralisia cerebral. A esperanca na
cura aumentava quando os pais verificavam melhorias no desenvolvimento da crianga. Estes
resultados estdo em concordancia com o estudo realizado por Gomes et al. (2019), onde é
mencionado que a fé fornece a familia forga animica e esperanca para lutar pela crianga,
como também para acreditar na sua recuperacao, possibilitando a aquisi¢do de uma melhor
qualidade de vida. Efetivamente, os pais necessitam de apoio emocional e espiritual, no
sentido de se manterem fortes na jornada de cuidados ao seu filho com PC (Mohd Nordin et
al., 2019).
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As crencas tém influéncia na identidade da crianga, uma vez que a percecdo da
esperanca e decegOes dos pais, podem influenciar o seu estado emocional, levando a
impactos negativos no que concerne a sua autoimagem e autoestima perante as expetativas
irrealistas de cura dos pais (Asante et al., 2023).

Neste dominio cognitivo/emocional, é salientado, ao longo dos artigos, o elevado
nivel de stress vivenciado pelos pais e principais cuidadores, ndo so pela incerteza do estado
de saude da crianca (Asante et al.,2023), como também pela incerteza e desespero em relagédo
ao futuro, levando os pais a questionarem-se sobre o tempo que teriam de cuidar do seu filho
ou quem cuidaria do mesmo quando estes se tornassem mais velhos e com maior debilidade
fisica (Ni et al., 2022). Um outro fator causador de stress, diz respeito a sobrecarga
emocional e fisica sentida pelos cuidadores, como referido nos estudos realizados por Ni et
al. (2023) e Koltuniuk et al. (2019).

Para Ni et al., (2023), os cuidadores experienciam sentimentos de solid&o, isolamento
e culpa, com a sensac¢do de serem prisioneiros da sua propria vida, perdendo a liberdade de
escolha, uma vez que tém de gerir 0 seu tempo consoante as necessidades da crianca. Esta
premissa vai de encontro ao estudo realizado por Guillamon et al., (2013), onde referem que
os cuidadores de criangas com PC enfrentam varios desafios, tais como: baixa qualidade de
vida e maior propensdo a sintomas depressivos. Sublinham a importancia da autoeficécia na
melhoria da qualidade de vida e da saude mental, propondo intervengdes focadas em
estratégias de coping e autoeficacia dos cuidadores. A autoeficacia foi positivamente na
maioria das conclusdes, acerca da salde mental, preconizando que os cuidadores com alta
autoeficacia apresentavam melhor saude fisica, maior satisfacdo com o ambiente e melhor
saude mental (Guillamon et al., 2013).

Apesar das dificuldades vivenciadas, Simdes et al., (2013) referem que os pais
sentem satisfacdo em cuidarem dos seus filhos. Os vinculos de amizade, companheirismo,
solidariedade e de amor sdo predominantes, assim como os vinculos sanguineos, que
reforgcam as relagfes de convivéncia, a cultura, os valores e as crencas.

No que diz respeito ao dominio social, na maior parte dos artigos, foi possivel inferir
que, as principais cuidadoras das criangas com paralisia cerebral, s&o as maes (Simdes et al.,
2013; Gomes et al., 2019; Mohd et al., 2019; Asante el al., 2022). As maes foram as
protagonistas do cuidado integral da crianca com PC, dada a importancia que os filhos

assumem nas suas vidas (Gomes et al., 2019).
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Apesar da pessoa que mais se envolve no papel de cuidados ser a figura da mulher,
como a mée, outras pessoas podem assumir esse papel, nomeadamente o pai, 0s avds, 0s
irmaos e outros membros da familia (Simdes et al., 2013).

Para Gomes et al., (2019), a mée apresenta maior fragilidade fisica e emocional e, de
acordo com o estudo realizado por Pérez-Ardanaz, (2020), as maes de criangas com PC
apresentam uma maior taxa de desemprego, pois assumem o papel de principal cuidadora.

Tendo em conta 0 autor mencionado anteriormente, 0s pais com baixo nivel de
educacdo, apresentam maiores dificuldades no que concerne ao acesso e compreensdo dos
cuidados de saude, uma vez que dispGem de menores condigdes monetérias, algo também
referido no estudo realizado por Koltuniuk et al., (2019), salientando que pais com niveis de
educacdo mais elevados proporcionavam melhor status socioeconémico e um maior
conhecimento, resultando em melhores cuidados a crianca.

A rede de apoio social € indispensavel para enfrentar a complexidade imposta pelas
necessidades no cuidado a crianca, como também a atenuar as limitagcdes impostas pela sua
condicdo. A familia oferece apoio social, emocional, um guia cognitivo, ajuda material,
atenuando as limitacGes impostas pela deficiéncia (Gomes et al., 2019).

Nos estudos realizados e analisados em diferentes localizacbes geograficas,
verificou-se que a cultura influencia o cuidado a criangca com paralisia cerebral, visto o0s
artigos escolhidos abrangerem diferentes localizacdes geograficas. Segundo um estudo
realizado por Ni et al., (2022), na China o amor familiar € um aspeto importantissimo, pelo
que os familiares s@o encorajados a agir como cuidadores, o que conduz a um sentido de
responsabilidade e obrigacdo em providenciar os melhores cuidados possiveis, levando a um
aumento do stress e cansaco. De realcar que as familias chinesas, encontram dificuldades,
no que diz respeito ao acesso a apoios sociais e financeiros.

No estudo realizado por Mohd Nordin et al.,, (2019), na Malasia, as familias
encontram também dificuldades nos recursos financeiros, contudo, 0 Governo comparticipa
nas terapias necessarias. Ao percorrer 0s artigos, constatdmos também que, em Espanha, o
nivel de educacdo dos pais influencia 0 acesso e a compreensdo dos cuidados de saude Pérez-
Ardanaz et al., (2020), premissa detetada, igualmente, no estudo efetuado, por Koltuniuk et
al., (2019) na Polonia, onde os pais com niveis de educagdo mais elevados tendem a
proporcionar melhor status socioecondmico e maior conhecimento sobre a condicdo,
resultando em melhores cuidados.

No que concerne ao preconceito, o julgamento prematuro, atribuiu como

caracteristicas a negatividade e o descredito, efeitos constrangedores, desagradaveis e
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limitantes para a crian¢a. Quando a crianga é excluida, pode causar atraso ou impedimento
no desenvolvimento das suas fungdes psiquicas, pois as aprendizagens ocorrem a medida
que a crianca exercita o seu intelectual (Simdes et al., 2013).

De sublinhar, o preconceito como causador de sofrimento para a familia que,
segundo Simdes et al. (2013), na compreensdo dos pais, esta condi¢do ndo torna os seus
filhos inferiores, mas, pelo contrario, os pais 0s veem-nos de forma positiva. Associado ainda
ao preconceito, os pais sentem dificuldade em explicar a condi¢do do seu filho a outros,
especialmente a pessoas desconhecidas, preferindo, muitas vezes, evitar convivios, de modo
a reduzir o que para eles é um desafio (Mohd Nordin et al., 2019).

No que diz respeito ao dominio fisico ao longo dos estudos selecionados, foi possivel
verificar que a qualidade de vida das criangas com paralisia cerebral, é influenciada por
diversos fatores. A familia tem como caracteristica proeminente o cuidado uns dos outros,
sendo nesta perspetiva a satisfacdo de necessidades, tais como: a alimentacéo, a estimulacéo,
compreenséo e afeto, principalmente nos primeiros anos de vida, cuidados de importancia
relevante nas criancas com deficiéncia, como parte do seu crescimento e desenvolvimento,
além de serem fatores de superacdo das suas préprias potencialidades (Simdes et al., 2013).
De salientar, que familias residentes em &reas urbanas demonstravam um melhor
desempenho a nivel das dimensdes fisicas, devido a possuirem uma melhor acessibilidade
aos servicos de salde (Koltuniuk et al., 2019).

O mesmo autor, refere ainda que a qualidade de vida (QV) esta comprometida em
multiplas dimensdes nas criangas com PC, incluindo a dor e o desconforto. A dor e a fadiga
séo questdes significativas que reduzem a QV, especialmente nas atividades escolares, sendo
a fadiga inversamente correlacionada com a idade das criancas (Pérez-Ardanaz et al., 2020).
Neste mesmo estudo verificou-se que criangas com idade superior a quatro anos
apresentavam niveis de fadiga superiores, associados a um maior nimero de internamentos
e de idas ao hospital. A nivel da alimentacéo, criancas com melhores resultados a nivel deste
topico, necessitavam de menos consultas, uma vez que o uso de gastrostomia esta associado
a danos neuroldgicos severos, funcionalidade reduzida e deterioracdo cognitiva. A nivel da
fala, criangas entre os oito e 0s 12 anos, apresentavam maior desenvolvimento. De referir
ainda que as criancas com PC experienciam diferentes vivéncias nas familias (Ni el al.,
2022). Diversos estudos descreveram a participacdo das criancas em atividades da vida
quotidiana e atividades de lazer.

Segundo Simdes et al., (2013), participar em atividades recreativas faz com que as

criangas se socializem, facam amigos, desenvolvam habilidades e tenham prazer. A
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brincadeira é importante, na medida em que desenvolve aspetos psicomotores, o equilibrio
e a capacidade fisica, aumentando a autoconfianca e o prazer, estimulando o crescimento e
a qualidade da motricidade e reduzindo disturbios a nivel da coordenacéo.

Concluiu-se que as atividades de lazer séo benéficas a nivel da reabilitacdo, pois ao
divertir-se, a crianca integra-se na sociedade e aprende a conhecer o seu meio envolvente e
0s seus limites, descobrindo sensac¢des e emocdes, fazendo amizades e desta forma crescer
mais saudavel e equilibrada (Simdes et al., 2013). Infelizmente, muitos dos pais sentem
dificuldade em envolver as criangas com paralisia cerebral, em atividades ao ar livre, uma
vez que necessitam de garantir que o ambiente é seguro e que as instalages sdo adequadas
a criangas com deficiéncia (Mohd Nordin et al., 2019).

O impacto da doenca na atividade fisica e na capacidade para conseguir brincar, na
relacdo com os amigos e familia e na capacidade de aprendizagem, assumem especial
importancia no bem-estar psicoldgico, emocional e social da crianga, o que, se encontra em
sintonia, com as caracteristicas do desenvolvimento desta faixa etaria e com 0s seus
principais focos de interesse (Mendes et al., 2022).

Através dos estudos analisados nesta RIL, foi possivel constatar que os profissionais
de satde detém uma grande area de atuacdo, no que concerne aos cuidados com as pessoas
com paralisia cerebral e suas familias, uma vez que proporcionam um cuidado integral a
crianca (Gomes et al., 2019). De salientar a importancia dos cuidados centrados na familia,
presente ao longo dos artigos selecionados, concluindo que a implementacdo bem-sucedida
do cuidado centrado na familia pode beneficiar pacientes, familiares e enfermeiros,
promovendo um ambiente de respeito mituo, comunicacdo aberta e de colaboragdo no
desenvolvimento, entrega e avaliacdo do cuidado ao paciente (Smith, 2018; Gomes et al.,
2019; Ni et al., 2022).

Na verdade, a ado¢do de uma abordagem holistica € fundamental para melhorar os
resultados dos pacientes, reduzir o stress familiar e melhorar a experiéncia vivida pelas
familias. Sob o foco do cuidado centrado na familia, a relacdo enfermeiro-familia pode
construir confianca e apoiar o desenvolvimento de uma nova dindmica familiar (Smith,
2018). A orientagdo da familia € muito importante, permitindo que estes detenham um maior
conhecimento sobre esta realidade, compreendendo melhor as necessidades dos seus filhos
e, consequentemente, maior interacdo com estas criancas (Guillamon et al., 2013; Peérez-
Ardanaz et al., 2020). Efetivamente, os profissionais de satde contribuem para a diminui¢do

do stress, atenuando a sobrecarga do cuidado, ao fortalecer a rede de apoio social,
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corresponsabilizando e empoderando a familia para o cuidado da crianga (Simdes et al.,
2013; Gomes et al., 2019)

Com base nos resultados desta revisao, os profissionais de satde, em todos 0s niveis
de atencdo, deverdo recorrer a utilizacdo de grupos de apoio entre familiares de pessoas com
deficiéncia, para que os mesmos possam partilhar experiéncias, receber orientacGes sobre
legislagéo e formas que facilitem a gestéo da doenca.

Na investigacdo realizada por Asante et al., (2023), salienta que os pais iniciaram a
sua busca por ajuda apés verificarem que as criangas ndo atingiam certas metas a nivel do
desenvolvimento pelo que, neste caso, é de salientar a atuacdo do EEESIP no diagndstico
das necessidades especiais e incapacidades na crianca/jovem (Regulamento n°® 422/2018),
referenciando e mobilizando recursos de suporte.

De sublinhar, que em Portugal, o Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral regista, desde 2006, os casos de paralisia cerebral, tendo como objetivo obter
indicadores, que permitam monitorizar as ocorréncias da PC no nosso pais, as formas
clinicas e as capacidades funcionais das criancas com PC, contribuindo com informacao que
permita tentar reduzir a sua ocorréncia, identificar necessidades, proporcionar apoios e
otimizar potencialidades. Trata-se do primeiro pais europeu a contar com um programa de
vigilancia da PC, de dimenséo nacional (Virella et al., 2018).

Conclusédo

O cuidar da crianca constitui desde o nascimento, uma premissa essencial no
cumprimento da responsabilidade parental, mas a equipa multidisciplinar deve colaborar
com a familia no atendimento das necessidades da crianca com paralisia cerebral, através de
cuidados de enfermagem especializados tendo em vista a melhoria da sua qualidade de vida.

De referir que o cuidar da crianga com paralisia cerebral, ndo afeta de igual modo
todas as familias, algumas conseguem encarar a situacdo de forma mais positiva, enquanto
outras apresentam maiores dificuldades no confronto com esta nova realidade, dependendo
de fatores, como a gravidade da doenca, a presenca de problemas cognitivos ou
comportamentais, o nivel socioecondémico e a falta de apoio social, entre outros (Guillamon
etal., 2013).

O EEESIP integra as equipas multidisciplinares especializadas para o
acompanhamento das criancas e familias com doenca cronica e no dominio legal das suas
competéncias comuns e especificas, contribui com um importante apoio na prestacdo de
cuidados e educacéo para a saude, identificando e mobilizando recursos de suporte, de forma
a promover o seu bem-estar (Regulamento n.° 422/2018; Regulamento n.° 140/2019).
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A adesdo ao tratamento é mais efetiva, quando o EEESIP cuida holisticamente da
crianca e da familia no seu todo, identifica os sentimentos, as emocdes, 0s medos, 0s anseios,
as experiéncias e as suas rotinas.

A formacdo continua dos profissionais de enfermagem desempenha um papel
crucial na capacitacdo da familia e na integracdo de novos saberes nos cuidados de
exceléncia e estabelece vinculos de confianga mais fortes, fundamentais no cuidar destas
criancas e familias.

Como limitacdes, saliento as variaveis dos estudos encontrados e suas faixas etarias,
no que concerne a paralisia cerebral, assim como a escassez de investigacdo que nos permita
avaliar a realidade portuguesa.

Face aos resultados obtidos nesta investigacdo conclui-se que Portugal deve investir
mais nesta area com o intuito de desenvolver cuidados de qualidade permitindo as criancas

e familias uma vida mais tranquila e digna.
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4. PROPOSTA DE INTERVENCAO PARA A PRATICA CLINICA

A Prética Baseada na Evidéncia (PBE) desempenha um papel fundamental na
prestacdo de cuidados de enfermagem caracterizada pela utilizacdo dos atuais e melhores
resultados de pesquisas disponiveis, bem como dos conhecimentos e competéncias do
enfermeiro que ultrapassam as consideradas “tradicionais”. Requer, ainda, que o profissional
levante questbes norteadoras para a tomada de decisdo, explorando respostas cientificas
pertinentes e a realizacdo de uma avaliacdo critica das informacdes obtidas (Silva et al.,
2021).

O EEESIP “capacita a crian¢a em idade escolar, o adolescente e a familia para a
adogdo de estratégias de coping e de adaptagdo.” (Regulamento n.° 422/2018). Neste
contexto, o EEESIP trabalharg, no sentido de organizar e integrar a crianga e jovem com
deficiéncia num ambiente, o mais normal e 0 mais seguro possivel proporcionando-lhes
aprendizagens e convivios a fim de derrubar barreiras de isolamento social.

A realizacdo de um estudo de RIL e a identificacdo dos dominios mais afetados,
assim como as intervencdes do EEESIP, no sentido de colmatar as necessidades da crianca,
jovem e familia com paralisia cerebral e, depois de concluido o meu projeto formativo e o
trabalho desenvolvido numa area de cuidados especificos, impele-me a fazer uma proposta
de intervencao clinica no sentido de dar continuidade ao tema abordado: “Interven¢ao nos
cuidados de enfermagem a crianga com paralisia cerebral e familia.”

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral refere que na Regiéo
Autdénoma da Madeira a paralisia cerebral tem caracteristicas proprias, condicionadas por
varios determinantes, socioculturais, geograficos e de organizacdo de cuidados de salde,
existindo um menor nimero de casos, associados a incidentes hipdxico-isquémicos
perinatais, a conce¢do medicamente assistida e a gemelaridade. A menor proporcao de casos
com epilepsia deve-se, provavelmente, a menor proporcdo de casos de PC associados a
incidentes hipdxico-isquémicos perinatais, existindo um maior acesso aos meios técnicos
especificos de diagnostico, do que no global do Pais (Virella et al.,2018).

Por outro lado, a deslocagéo regular a multiplos centros de diagnéstico ao longo da
vida, a separacdo da familia, a duplicacdo de cuidados, as falhas de comunicagdo e a
coordenacdo de cuidados entre os prestadores, leva-me a pensar que se justificaria a
constituicdo de uma equipa de satde heterogénica com a finalidade de apoiar a familia, as
criancas e jovens com paralisia cerebral, quer nos cuidados diferenciados, quer nos cuidados
de salde primarios.
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A equipa multidisciplinar seria constituida por: um Pediatra, um Neuropediatra, um
Psicdlogo, um Técnico de Servico Social, um EEESIP e um EEER.

A equipa ficaria sediada no Hospital Dr. Nélio Mendonca, dado ser o local mais
central e acessivel as familias e criancas, aos técnicos de saude, servicos de diagndstico,
criacdo de pontes com as unidades de saude da comunidade e outros centros de referéncia,
bem como aos recursos humanos e materiais da comunidade.

O ponto de partida seria um trabalho de sensibilizacdo com base no Modelo de
Anne Casey, a Parceria de Cuidados com a participacdo de todos os elementos da equipa, a
Instituicdo e os pais/cuidadores de criangas e jovens com paralisia cerebral.

A equipa faré o levantamento do nimero de criangas com paralisia cerebral e com
idade inferior a 18 anos na Regido Autonoma da Madeira e respetivas necessidades de apoio
a nivel dos diferentes dominios, fisico, social e cognitivo/emocional.

De forma a uniformizar os cuidados, serdo realizados protocolos para as diferentes
areas de intervencdo, reunides quinzenais da equipa multidisciplinar de modo a auscultar as
necessidades da crianca e familia, e criar um plano de cuidados personalizado.

De realcar também a importancia do papel da escola no bem-estar emocional, social
e fisico da crianga e jovem, local onde passam a maior parte do seu dia. Deste modo, o
contacto frequente entre os profissionais de saude e as escolas € fundamental para a
realizacdo de um trabalho eficaz para a crianca e familia.

A criacdo de um guia contemplara os objetivos e atividades a desenvolver em cada
consulta pelos prestadores de cuidados, os contatos importantes, préximas consultas e outras
informacdes Uteis sobre o cuidado ao paciente num formato acessivel, quer na sua leitura,
quer na sua interpretacéo.

Espero que esta proposta encontre eco nos responsaveis pela saide na Regido

Auténoma da Madeira e venha a ser implementada num futuro préximo.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacéo deste trabalho permitiu-me tomar consciéncia da formacdo numa area
tdo especifica como a enfermagem pediatrica. Todo o percurso formativo contribuiu para
uma analise profunda sobre a minha pratica clinica, enquanto futura EEESIP, segundo o
saber cientifico e ético inerente aos cuidados de enfermagem especializados. Deste modo,
consciente da exigéncia que a prestacdo de cuidados envolve e através da aquisicdo de
competéncias, empenhei-me totalmente e apoiada na minha capacidade critico-reflexiva,
revendo e reconstituindo as minhas aprendizagens.

Ao longo do presente relatério foram contemplados os objetivos definidos, as
atividades planeadas e o desenvolvimento das competéncias do EEESIP, as competéncias
comuns do EE e as competéncias de mestre na vertente do cuidar da crianga e do jovem com
paralisia cerebral e familia.

No decorrer do projeto formativo confrontei-me com diversas oportunidades de
aprendizagem, realizando pesquisas atendendo a mais recente evidéncia cientifica,
aprofundando conhecimentos tedricos e tedrico-pratico e refletindo sobre a minha prética
clinica.

De sublinhar que a aquisicdo de competéncias envolve trés tipos de saber: o saber
ser, 0 saber fazer e o saber estar com. Dai me ter dedicado também ao conhecimento a nivel
humano, técnico e cientifico uma vez que funcionam interligados, e tenha dado primazia a
humanizacdo dos cuidados prestados a crianca e jovem com paralisia cerebral e familia,
trabalhando em parceria de cuidados.

Com efeito, o EEESIP “trabalha em parceria com a crianga e familia/pessoa
significativa, em qualquer contexto em que ela se encontre (...) para promover 0 mais
elevado estado de salde possivel, presta cuidados a crianca saudavel ou doente e proporciona
educacdo para a saude, assim como identifica e mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa
significativa” (Regulamento n.° 422/2018).

Destacando o paragrafo anterior, sublinho que foi, efetivamente, atraves da analise
critico-reflexivo das praticas vivenciadas ao longo deste percurso, fundamentadas no saber
cientifico e ético e em modelos e teorias de enfermagem que desenvolvi as competéncias
preconizadas para 0 2.° nivel de formacdo em enfermagem.

De salientar a oportunidade dos estagios em diferentes contextos da area de saude
infantil e pediatrica, nomeadamente na unidade de cirurgia pediatrica, servico de medicina
intensiva neonatal e pediatrica, urgéncia pediatrica, internamento de pediatria, centro de
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reabilitacdo e nos cuidados de salde primérios, que considero essenciais para 0 meu
crescimento gradual e autdbnomo, na aquisicdo e desenvolvimento de competéncias
especializadas, como contributo para um melhor desempenho das minhas fungées, enquanto
futura EEESIP.

A prdtica clinica ajudou-me a tomar consciéncia da responsabilidade do EEESIP,
permitindo identificar claramente as suas competéncias através do contacto estabelecido
com os recém-nascidos, criancas, adolescentes e familias. Nos diversos contextos de ensino
clinico pude intervir em diferentes situacdes possibilitando-me a aquisi¢do, a compreensao
e 0 desenvolvimento de competéncias. No inicio, mantive uma atitude de observacao
participante, passando posteriormente a agao, contando com a orientacéo e supervisdo clinica
e, a partir dai, 0 meu interesse na procura de conhecimento cientifico e na promocao do
autodesenvolvimento pessoal e profissional foi crescente.

Relativamente, ao nivel de aquisicdo de competéncias, as minhas expetativas foram
superadas, no entanto, confesso que foi complicado conciliar vida de estudante, os horarios
de trabalho, os estagios e a vida familiar e social, mas com muito esforco, sacrificio e
resiliéncia consegui vencer estas dificuldades. Na realidade, a trajetoria formativa do
EEESIP deve incluir o contacto direto com as situagdes reais e a vivéncia de experiéncias
significativas relacionadas com a prestagdo de cuidados a crianga e familia, com o propdsito
de promover o desenvolvimento de competéncias e favorecer a consolidacéo e integracéo de
diversos saberes.

Através da realizacdo de RIL e analise das experiéncias ocorridas no meu percurso
profissional, conclui que uma doenca crénica como a paralisia cerebral, causa um forte
impacto, quer na crianca, quer na familia afetando a estrutura familiar em toda sua
multidimensionalidade.

De realcar que o desenvolvimento deste projeto e a respetiva RIL ajudaram-me a
compreender melhor a importancia da investigacdo ndo sé para o desenvolvimento de
competéncias, mas também para a melhoria do meu desempenho profissional. A pesquisa
de literatura e a investigacdo sobre diferentes tematicas, envolvendo autores de referéncia
no contexto da enfermagem, enquanto ciéncia e disciplina, assim como em documentos de
relevo da Ordem dos Enfermeiros, da Direcdo Geral de Saude e trabalhos desenvolvidos no
percurso académico, capacitou-me para aperfeicoar a pratica e o desenvolvimento de
competéncias nos cuidados prestados.

Conclui-se que o EEESIP baseia a sua pratica de cuidados no modelo conceptual

centrado na crianca, jovem e familia em qualquer ambiente, trabalhando em parceria e
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promovendo o mais elevado estado de salde possivel. A minha visdo sobre a pratica de
cuidados em pediatria foi aumentando gradualmente, culminando num sentimento de maior
capacitacdo a nivel de conhecimentos e habilidades, de modo a promover uma pratica de
cuidados de exceléncia a crianca, jovem e familia.

Ao terminar esta formacao resta-me dizer que o0s objetivos definidos foram atingidos
na sua totalidade, as dificuldades foram contornadas e os contributos obtidos foram muitos
e serdo uma mais-valia para a melhoria da qualidade dos cuidados a prestar a crianga, jovem
e familia e para 0 meu desempenho profissional no futuro. Por outro lado, a aprendizagem
realizada marca o inicio de uma nova etapa no cuidar em pediatria, permitindo-me intervir
mais proativamente na tomada de decisdo, sustentada numa analise critico-reflexiva e na
evidéncia cientifica, orientando a minha intervencdo na melhoria continua da qualidade dos

cuidados de enfermagem, garantindo uma pratica de exceléncia.
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APENDICE A- GUIA DE ENTIDADES QUE APOIAM CRIANCAS E
JOVENS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

SANTACASA DE ALCOITAO

Miericordia de Lishaoa,

' CENTRO DE MEDICINA
SaUde )% DET&EABILLTA%ADIN

Cuidar da crianga
com Whecessidades
es pecaai.s




saude CENTRO DE MEDICINA
SANTACASA DE ALCOITAO

Misericardia de Lishoa,

O presente guia foi criado com o intuito de dar
a conhecer, as familias e aos pais de criangas e jovens
com necessidades especiais, algumas das institui¢des,
que fornecem apoio nas areas de Cascais, Lisboa e
Sintra.

“A verdadeira deficiéncia é aquela que prende o0 ser
humano por dentro e ndo por fora, poisaté os
incapacitados de andar podem <er livres para voar.”

ThaisM oraes



S au d e CENTRO DE MEDICINA
- DE REABILITACAO
SANTACASA DE ALCOITAO

Misericordia de Lishoa,

",“.

s

b

Camara Municipal de Cascais
VIDA Centro de Atendimento,
CASCAIS Acompanhamento e Animacio para
pessoas com Deficiéncia
Objetivo: informar, orientar e apoiar as pessoas com
deficiéncia, promovendo o desenvolvimento das
competéncias necessarias a resolugdo dos seus
problemas, bem como atividades de animagao
sociocultural.
Morada: Praga 5 de Outubro 1, 2750-320 Cascais
Telefone: 21 481 5000
Site: www.cm-cascais.pt
http://portal.cmcascais.maiseducacao.pt Site:
http://www.redesocialcascais.net/

o
\J Associacio Novamente - Associacio de
novamente APo0io aos Traumatizados Craneo-

encefalicos e suas Familias
Objetivo: melhorar a qualidade de vida de quem sofre
traumatismo cranio encefalico ao longo da vida, assim
como das suas familias.
Morada: Largo do Colégio, n°5, 2750-324 Cascais
Telefone: 215 871 027 (Cascais)
Emails: geral@novamente.pt
direcao@novamente.pt



SaL]de CENTRO DE MEDICINA
: DE REABILITACAO
SANTACASA DE ALCOITAG

Misericdrdia de Lishoa,

CRID - Centro de
Reabilitagao e Integragao de
Deficientes

Objetivo: oferecer uma resposta rapida, eficaz e de
qualidade, disponibilizando informacao, procedendo
ao encaminhamento das diversas situagdes
apresentadas e realizando 0 devido
acompanhamento. Estas respostas sao prestadas em
beneficio de qualquer cidadao, independentemente
de ter ou nao deficiéncia. Constituindo-se como uma
Instituicdo de porta aberta ao publico em geral, as
informagoes prestadas tanto ocorrem
presencialmente, como por telefone ou e-mail.
Morada: Rua Dom Luis da Cunha, n® 96

Bairro Alcaide

2755-283 Alcabideche

Telefone: 214 840 099

Email: cridcascais.secretaria@yahoo.com

b

:> CERCICA-Cooperativa para a
—/ educagio e reabilitagao
% de didadaos inadaptados de cascais
Objetivo: promover de forma sustentada, num
contexto profissional de exceléncia, a qualidade de
vida e a inclusdao das pessoas com deficiéncia,
posicionando-se como parceiro estratégico das
familias, entidades publicas, empregadores e outros

atores sociais.

Morada: Rua Principal, n°320 /320 A
Livramento, 2765-383 Estoril

Telefone: 214 658 590 Email: cercica@cercica.pt



S aude CENTRO DE MEDICINA
: DE REABLLITACAO
SANTACASA DE ALCOITAO

Misericdrdia de Lishoa,

Lisboa ™

LYAAMA - AAMA-Assodiagio de

o Atividade M otora Adaptada
ObjetIVOZ apoiar as populagdes com deficiéncia e
outras necessidades especiais e suas familias, no
ambito  desportivo, terapéutico, recreativo,
educacional e formativo promovendo a sua
qualidade de vida e o exercicio pleno da sua
cidadania.

Morada: Junta de Freguesia de Carnide
Largo das Pimenteiras, 6 A

1600-576 Lishoa

Telefone: 910 333 142

Email: secretaria.aama@gmail.com

@ Qalvador Associagao Salvador

Objetivo: promover a inclusao das pessoas com
deficiéncia motora na sociedade e melhorar a sua
qualidade de vida, potenciando os seus talentos e
sensibilizando para a igualdade de oportunidades.
Morada: Av. Fontes Pereira de Melo, 14 — 8°
1050-121 Lisboa

Telefone: Lisboa (Sede): 211 165 860

Porto (Delegagdo): 226 001 044

Email: info@associacaosalvador.com
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SaL]de CENTRO DE MEDICINA
: DE REABLITACAO
SANTACASA DE ALCOTAG

Misericardia de Lishoa,

.’.‘) QDCL Associagdo de paralisia
p »*= cerebral de Lisbhoa

Objetivo: apoiar as pessoas com paralisia cerebral e

suas familias, defender o direito das pessoas com

deficiéncia, criar respostas sociais, reabilitar,

habilitar, promover a inclusao social e proporcionar o

acesso a cultura e ao lazer.

Morada: Av. Rainha D. Amélia - Lumiar

1600-676 Lisboa

Telefone: 21 754 06 92 / 217 540 693/ 962 140 945

E-mail: sede@apcl.org.pt

AAA

PAIS-EM-REDE Pais em Rede
Objetivo: congregar, num movimento de ambito
nacional, as familias das pessoas com todo o tipo de
incapacidades, mobilizando toda a sociedade para a
causa comum da sua inclusao, em linha com a defesa
dos direitos humanos, preconizada pela Convencao
dos Direitos das Pessoas com deficiéncia.
Morada: Rua Francisco Lacerda, Lote 10, Loja 2,
1350-411 Lisboa
Telefone: 213 960 176 / 937 407 473
Email: geral@paisemrede.pt
projetos@paisemrede.pt
oficinasdepais@paisemrede.pt
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SANTACASA DE ALCOITAO

Misericdrdia de Lishoa,

J N
saude )

PP Rarissmas- associagao
RARISRIMAS nacional de deficigncias

mentaiseraras
Objetivo: apoiar todos as pessoas que vivem com
doengas raras e todos aqueles que com elas se
relacionam. Prestar servigos diferenciados, de
exceléncia técnica e cientifica, que permitem ao utente
a melhoria significativa da sua qualidade de vida.
Morada: Rua das Agucenas, Lote 1, Loja Dta.
1300-003 Lisboa

Portugal
Telefone: 2177 6100 / 969 657 445
Email: info@rarissimas.pt _ &
(
Sintra

0 Asociagdo Portuguesa de
Associagzo Porugues o Deficientes Deri CI enteS' Del egagéo L (x:al

DRESACAD LOGAL D¢ SITRA -

de Sintra
Objetivo: defender os interesses dos associados, bem
como das pessoas com mobilidade condicionada e, em
especial, das pessoas com deficiéncia residentes no
Concelho de Sintra.
Morada: Rua Mirita Casimiro 5, 2725-240 Mem
Martins
Telefone: 219 201 121
Email: info@apd-sintra.org.pt



’ CENTRO DE MEDICINA
SaUd e i DE REABLITACAO
SANTACASA

Misericardia de Lishoa,

DE ALCOITAO

CECD- Cooperativa
para a inclusao- C.E.C.D. Mira
Sintra - Centro de Educagao
para o Cidadao com
Deficiéncia, CRL
Objetivo: desenvolver servigos de qualidade a pessoas
com deficiéncia (DID - Dificuldades Intelectuais e
Desenvolvimentais), multideficiéncia e outras pessoas
em situacdo de vulnerabilidade social, defendendo e
promovendo os seus direitos e contribuindo para a
melhoria da sua qualidade de vida, numa perspetiva de
inclusao social.

Morada: Av. 25 de Abril 190 Mira Sintra
2735-631 Agualva-Cacém

Telefone:219 188 560

Email: geral@cecd.pt

<<= ks CERCITOP, CRL- Cooperativa
s de Empreendedorismo para o
e Desenvolvimento Econdmico e

cememoneRs Social de Todo o Pais, CRL

Objetivo: proporcionar respostas de qualidade a
qualquer pessoa com dependéncia ou incapacidade.
Morada: Estrada de Sao Romao n° 7 — Lourel2710-
390 Sintra

Telefone: 219 100 690

Email: geral@cercitop.org



S au d e CENTRO DE MEDICINA
DE REABILITACAO
SANTACASA DE ALCOITAO

Misericordia de Lishoa,

Centro de Medicina de Reabilitagao do Alcoitao
Morada: Morada: Rua Conde Barao — Alcoitao
2649-506 Alcabideche

I nternamento — SRPD

Telefone: 214 608 376

E-mail: secrpd-cmra@scml.pt

Elaborado por: E.E MESIP Lucia Ferreira
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APENDICE B- SESSAO DE EDUCACAO PARA A PARENTALIDADE -
COMPETENCIAS PARENTAIS NO PRIMEIRO TRIMISTRE DE VIDA
DO BEBE

Objetivo

Competéncias Parentais

Informar e capacitar o casal com sessdes teoricas e

10 tI’I mestre de Vlda praticas de preparagao para os cuidados a ter com o
do Bebé :

recém-nascido.

Centro de Satde
de C* de Lobos

Formagdo da Familia

ser mae/pai
« Sera que vamos saber cuidar do nosso filho?
+Alegria - E Se 0 N0Ss0 bebé chorar como é que vamos saber qual
Exci a atitude correcta a tomar?
Excitagdo . son s
¢ « Sera que vou ter leite? ¢ bom?
«Confusdo

« Sera que ele nao vai ter fome?
*Responsabilidade « E se tiver colicas, como nos o vamos poder ajudar?

« Que atitudes podemos tomar para ajudar o nosso bebé
desenvolver-se da melhor forma?

Promover as competéncias da parentalidade no 3°
trimestre de gravidez ate_o 1° trimestre do recém- Ser bons pais# ser pais perfeitos
nascido
| parte: I .
p ] parte « Ser miae/ pai envolve uma gama tio extensa de
i S:rrfgi(izz Pals # sef pas * Regresso acasa - vida em papéis, além de ser mae/pai ¢ também:
familia -
. : — Cozinheira/o
Manter uma gravidez « Consultas de enfermagem
saudavel L — Professora/o
. « Formas de comunicagio do X
* Preparagdo do enxoval do RN — Conselheira/o
E?:cara 26 do quarto de « Prevenir a morte subita do — Motorista
dorﬁﬂr a0 doq bebe - — Enfermeira/o
. + Cuidados de higiene
* Nascimento .
X + Cuidados com o coto
- Aleitamento materno umbilical
5 6
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Todos os pais sdo bons pais

L] Fale abertamente e honestamente com o seu filho
[ O desenvolvimento de um lago forte com a crianga
ajudara também a moldar os relacionamentos que ele
tera ao longo da vida
[ Valorize o tempo que passam juntos

[ Cuide do bem-estar e boa condigao fisica do seu filho
[ Incentive os seus talentos e capacidades
[1 Seja um bom exemplo

— A forma como fala

— Como se comporta

Prepare-se para a maternidade

+ Mantenha-se flexivel e mente aberta

* Prepare-se tanto para 0s momentos
bons como para os dificeis

+ Nao faca suposicdes sobre os
sentimentos do seu companheiro/a

* Procurem pensar no futuro e
debatem antecipadamente

« Pensar no que deseja para o seu
filho

M anter uma gravidez saudavel

« Evitar habitos tabagicos

« Habitos alimentares saudaveis

« Dormir bem

« Gerir as mudangas de humor

« Preparagdo para o parto

« Criar lagos afectivos com o seu bebé
— Acariciando a barriga
— Falando com o seu bebé

10

Competénciasdo feto no 3 trimestre da gravidez

*‘

Tem
paladar Tem olfacto

Preparagao do enxoval do bebé

Roupa do
bebé tecidos
de algodao

11
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Preparagao do quarto de dormir

Alcofa e/ou bergo;

Arejados e sem
humidade;

Sem peluches ou
animais por perto;

Tecidos de algodao

“O nascimento do primeiro filho assinala também o
nascimento da familia”

Observagio do aspeto do
RN;

Observagao dos reflexos do
RN;

Primeiras fezes nas
primeiras 24 horas de vida
(meconio);

Ligagdo RN/Mae;
Aleitamento materno;

13

14

Amamentagdo
Colocar o
bebé ao peito
0 mais cedo
possivel apos
0 parto.
N

AMAMENTACAD NA PRIMEIRA HORA,
PROTECAO SEM DEMORA

o= e L s )

Aleitamento materno

Logo que bebé nasce a
mama produz o
Colostro;

« Entreo3°e5°dia
ocorre a “subida do
leite”;

15 16
Posigdo correta da mae /bebé na hora da
Beneficios da amamentagao amamentagio
Mae Bebé
» Diminui as + Contém todos os
hemorragias nutrientes Prevenir
pos parto necessarios para «Dores nas costas;
« Diminui 0 0 ) . i
tamanho do N desenvolvimento Mamllo§ gretafios e dolorosos _
Gtero o do bebé *Mamas ingurgitadas (muito cheias e
« Diminui o « Protege 0 bebé dolorosas);
risco de das alergias *Ma produgo de leite e por isso o
fracturas + Previne as bebé nao aumenta bem de peso;
%‘Jgg;‘;ﬁsa ?fe'(iode's +0 bebé fica insatisfeito e por isso
TP « Facil digestao -
« Diminui o - Econdmico quer mamar a toda hora;

risco do cancro  Fortalece a vinculagio

damamae

Qvarios

do bebé/mae;

17
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Amamentagao

Duvidas
+ Duragdo da amamentagio
« Frequéncia da amamentagao
* Cuidados com as mamas
« Outras davidas durante a amamentagao

19

Regresso a casa — vida em familia

«Comunique ao enfermeiro de familia
0 nascimento do bebé ;

« Marque consulta enfermagem ;

« E fundamental que faca o teste do
pezinho até ao 6° dia de vida.

21

Teste do Pezinho
Permite identificar as criangas que sofrem de
doengas quase sempre genéticas, que podem
beneficiar de tratamento precoce
Realizado entre 0 3°. e 0 6°. dia de vida, apos 48h de
alimentagao
Realizada colheita de sangue para o papel de filtro
da ficha de colheita através de uma picada no
calcanhar do pé e enviado para a unidade de rastreio
neonatal
Analise gratuita

23

« Transporte/ cadeira de bebé/ovo
» Coparentalidade
— Partilham os cuidados diarios

— Dividem as tarefas

— Passear em familia
— Conversem um com o outro

Regresso a casa - vida em familia

do recém-nascido

domésticas

20

.

Através das consultas de enfermagem:

Peso

Estatura

Perimetro cefalico
Reflexos
Desenvolvimento
psicomotor

Consulta no Domicilio

Consulta médica até 1 més
de vida (28 dias, com
médico de familia ou
pediatra);

22

Vinculagdo

Relagao afectiva do pai e
da mae com o filho

— comunicagdo
— Brincar
— Toque

24
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Adaptagdo do RN ao meio ambiente

« Feito através dos sentidos (gosto, visio, olfacto,
audicao, tacto);

» Depende do contacto dos pais com o RN;

« Depende da sua estimulagao.

Prevenir a morte sibita do bebé

Nao fume;
Cologue o bebé de costas e destape a cabega para
dormir;

Nao cologue o bebé para dormir na sua cama

Nao aqueca demasiado o bebé

Consulta pré-natal

A cama: o colchao do berco deve ser firme para que
0 bebé nao afunde.
Consultas periddicas ao bebé
Amamentagao

25 26
CONSELHOS PARA TER UM So 0 EM BEBES DE 1 A 6 MESES '
e Obrigada pela
; e vossa atengao!
27
M aterial Necessario
« Fralda
Cuidados de Higiene ao RN + Escova (de pelos)
 Esponja natural
« Toalha de banho macia -
« Banheira 7 @
« Soro Fisiologico L ,://v
« Creme/oleo hidratante e i i ' v
« Gel de banho ph neutro -
« Pomada de vitamina A
« Termometro (opcional, pode verificar com a parte
interna do pulso)
29 30




Roupa para o bebé com molas/botdes abertos e pela
ordem que vai vestir;

Colocar apenas agua no fundo da banheira ( cerca de
5 dedos de altura)

Comece por deitar a agua fria e s6 depois a quente.
Misture bem antes de verificar a temperatura

A temperatura da agua deve oscilar entre os 36/37°C

« Pode limar ou cortar as unhas com uma tesoura
propria (as unhas dos pés devem ser cortadas a direito
e as unhas das maos, curvas)

« Limpe as orelhas com uma toalha fina e nao use
cotonetes, pois a cera dos ouvidos ¢ uma protegéo
natural

31

Cuidados com o coto umbilical

Apos o banho deve limpar e secar ,Q

Se 0 coto umbilical tiver cheiro deve ser limpo
com uma compressa esterilizada embebida em
alcool a 70° sem adjuvantes, seguido de uma
secagem com uma compressa seca e esterilizada
A queda do cordao ocorre entre 0 6.° ¢ 0 8.° dia.

Ay &
suavemente o coto umbilical. Ao ~27
colocar a fralda, deve dobrar a % I ¢
parte superior de forma a nio fazer s
Pressio. Y '
- -

33

Limpeza dos genitais

« As fraldas ndo deverio arranhar a pele, devem
proporcionar espago suficiente entre as pernas para
que o bebé tenha liberdade de movimentos;

+ Mudar a fralda sempre que estiver molhada ou suja
« Limpar sempre de frente para tras

35

32
Qual o horario ideal para o banho?
« Antes da alimentagéo;
« Noite (?)
34

« Nas raparigas pode existir sangue ou um fluido
branco na vagina/fralda, isto acontece porque ainda
existem hormonas da mae a circular no interior do
corpo do bebé. E normal e desparece ao fim de alguns
dias

36



Eritema dasFraldas

A fralda deve ser mudada frequentemente

Limpar muito bem o rabinho do bebé, nao esfregar.
Em cada muda de fralda, colocar uma camada de
pomada, Vitamina A

Deixar o rabinho da crianga apanhar ar com mais
frequéncia e as fraldas nao deverao ser muito
apertadas

« Nao utilizar toalhetes

.

Que tipo de alteragdes sao normais nesta fase?

« E normal o bebé perder peso nos primeiros dias,
recuperando o peso de nascenca aproximadamente ao
10° dia de vida;

* Os solugos sao frequentes na maioria dos bebés.
Podem surgir no final da amamentacao pela dilatacdo
do estdmago e cedem espontaneamente;

37 38
o A ictericia ou coloragdo amarela da pele do recém-nascido Célicas
geralmente ndo é grave, mas, se apds a alta o bebé ficar muito
amarelo atingindo os membros inferiores, deverd contactar o
médico; o As cdlicas do 1° trimestre do lactente, ou choro vigoroso
intermitente e inconsoldvel sem causa aparente é uma
Sdiumbe St RG0S situagdo comum que surge apds a 3* semana de vida e pode
manter-se até ao 3° ou 4° més.
* Podem manifestar-se mais durante o periodos de fim de tarde
ou d noite
”
*J 3 2
€
39 40
« Ajude o seu bebé colocando-o ao colo, de barriga
. ) ara baixo, fazendo uma leve pressio sobre o
* Podem ocorrer devido a vdrios fatores: P ; ! P' .
) ) i o abdomen. A massagem do abdomen no sentido dos
* Aimaturidade do sistema digestivo do bebe; ponteiros do relogio e a flexao das pernas sobre o
* Uma alimentagdo muito rdpida ou em muita quantidade; abdémen sdo manobras que também aliviam o bebé;
e Técnica incorreta da amamentagdo;
o Stress; i _— » e 4
e (Cansago e ansiedade transmitido pelos pais; Q’ ), Wi 1 ) \
» (
o Alimentagdo da mde 1 & \ - A
4 of
sy A
-
B, - .
B (P 2
q (’, K,‘/ p -~
41 42




« “Ninguém nasce pai ou mae. Para se tornar pai ou
mae, o individuo necessita de um periodo de
transformagao e crescimento, para a definigéo do seu
papel como pai ou mae, adaptando-se assim a
parentalidade.” (Manning,2006)

Em caso de davidas contactar o enfermeiro do centro de
saude da sua area de residéncia

44

Obrigada pela
vossa atengao!
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APENDICE C- INQUERITO DE SATISFACAO

SESARAM...:*

Servigo de Sadde da RAMEPERAM
I nquérito de Avaliagao

CENTRO DE SAUDE DE CAMARA DE LOBOS - SESSAO DE PREPARAGAO
PARA A PARENTALIDADE

Caro Utente

Ao preencher este questionario vai permitir que conhecamos o0 seu grau de satisfagao quanto a
sessao de preparacao para a parentalidade.

A sua opiniao ¢ muito importante. Ajude-nos a atendé-lo melhor!

Este questionario ¢ anénimo. Por favor preencha-o sinalizando com uma cruz (x) a opgéo que
considere mais adequada a avaliacao que faz.

Sexo: Masculino[] Feminino[] | dade: anos

Nivel de Escolaridade:
[]  Menos de 4 anos de escolaridade [J
[ 7a9anos de escolaridade [
[1 10 a 12 anos de escolaridade ]
[1 Licenciatura/ Mestrado [J
[l Doutoramento[]

Qual é 0 seu grau de parentesco com o bebé?

Mae O
Pai O
1. Conddera que a A0 de preparagdo para a parentalidade foi
esclarecedora?
0] 1 2 3 4 5 6 7 8 ] 10
Nada esclarecedora Muito esclarecedora

2. Sente que os contetdos abordados contribuiram para uma prestagao de
cuidados com maior seguranga a crianga?
Sim O
Nio O
3. Recomendaria esta sessao a um familiar/amigo?
Sim O
Nao O

XX



SESARAM. 5+

Servigo de Sadde da RAM eperam

4. Existe algum tépico ndo abordado na s2ssio0 e que a sua abordagem teria
facilitado os cuidados ao seu bebé? Qual?

5. Utilize o seguinte espago = pretende fazer alguma sugestao

M uito obrigada pela sua colaboragao!

Deixe este inquérito preenchido na caixa existente para o efeito no balcao da secretaria do Piso 1
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ANEXO A- CERTIFICADO DE PARTICIPACAO- FORMACAO “CINAHL
COMPLETE EBOOK NURSING COLLECTION: PESQUISAS BASICAS E
AVANCADAS

CERTIFICADO DE PARTICIPACAO

CERTIFICA-SE QUE

Lacia Ferreira

Participou na sessdo de formacgdo online
“CINAHL Complete e eBook Nursing Collection: pesquisas basicas e avangadas”,
promovida na Escola Superior de Enfermagem S&o José Cluny, através da sua Biblioteca

com a duracdo de 1h30, no dia 7 de junho de 2022.

W M
‘\f/ 07/06/2022

Nuno Henriques DATA

Training Specialist

XXV



ANEXO B- CERTIFICADO XXVIII JORNADAS DE PEDIATRIA

XXVIIl | CRESCER

JORNADAS | DA EPIGENETICA
DE PEDIATRIA | AO AMBIENTE

CERTIFICADO
Certi LUcia Isabel de Oliveira 3rreira _ participou nas XXVIIl JORNADAS DE

PEDIATRIA do Departamento de Pediatria do Hospital de Santa Maria, que decorreram em Lisboa

de 23 a 24 de fevereiro 2023.

24/02/2023

ARy

Prof. Doutora Ana Isabel Lopes
Presidente das XXVIII Jornadas de Pediatria do CHULN
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ANEXO C- CERTIFICADO- | CONGRESSO DE ENFERMAGEM

ESPECIALIZADA EM SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

enfermeiros

Certifica-se que

LUCR SABELDE OLVERA FERRERA

membro n° 96086 desta Ordem, participou no(a) "I Congresso de Enfem agem
Especializada em Satde hfantl e Pedidtrica na RA. Madeira (Funchal)’,
realizado no dia 5 de Setembr de 2023, com duragdo total de 6 Homas, No(a)

HotelThe View s Monum ental

Funchal, 5 de Setembro de 2023

P1’A Bastonaria

Sois Rpe bansai

Luis Filipe Barreira
Vice-Presidente do Conselho Directivo 2

*Esta actividade formativa é acreditada pela Ordem dos Enfermeiros e atribui 0 55 Créditos de Desenvolvimento Profissional (CDP) para

efeitos de Q 40, conforme R 1to de Acreditagéo e Creditagao de Actividades Formativas .

ZConforme Despacho de Delegagéo de Competéncias de 21 de Janeiro de 2020 e ao abrigo do art°30 n°2 do Estatuto da Ordem dos
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ANEXO D- CERTIFICADO WEBINAR -ENFERMAGEM DA CRIANCA E
DO JOVEM EM SITUACAO DE URGENCIA/EMERGENCIA

Ordem dos.
enfermeiros

seccdo regional
sul

Certifica-se que

LUCIA ISABEL DE OLIVEIRA FERREIRA

membro n° 96086 desta Ordem, assistiu ao Webinar - Enfermagem da
Crianga e do Jovem em situagdao de Urgéncia/Emergéncia, que decorreu
no dia 22 de Junho de 2021, com duragdo total de 2 horas, através da

Plataforma Cisco Webex.

Lisboa, 22 de Junho de 2021.

O Presidente do Conselho Directivo Regional

Sérgio Branco

Esta actividade formativa é acreditada pela Ordem dos Enfermeiros e atribui 0,35 Créditos de Desenvolvimento Profissional

(CDP) para efeitos de Qualificagdo, conforme Regulamento de Acreditag&do e Creditagéo de Actividades Formativas .
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