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RESUMO

Este relatorio visa refletir o processo de aprendizagem decorrente do curso de
Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo de Salde Infantil e Pediatria,
para o desenvolvimento de competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica. Pretende-se descrever e analisar 0os objetivos e
atividades delineadas nos diferentes contextos clinicos, assente numa metodologia
critico-reflexiva e construtiva sobre a prética. A redagédo do texto contempla ainda a
andlise das filosofias de cuidados, dos quadros de referéncia de enfermagem e da
evidéncia cientifica pertinente, que orientam a pratica de cuidados especializados.

Durante o primeiro ano de vida da crianca as funcdes parentais consistem na
satisfacdo das necessidades béasicas da crian¢a, no tomar conta da crianca e na
facilitacdo do desenvolvimento global, tendo como alvo o bem-estar global. A
promocao do desenvolvimento infantil nos 3 primeiros anos de vida é particularmente
importante, pois nesta etapa o cérebro € mais sensivel as experiéncias e ao ambiente.
A evidéncia recente identifica a qualidade dos cuidados parentais, e das relagdes
precoces positivas, como fundamentais para o desenvolvimento pleno das criangas.
No entanto, a capacitacdo parental ndo pode ser considerada isoladamente pois,
durante o primeiro ano de vida os pais encontram-se a vivenciar a transicdo para a
parentalidade. A intervencdo do enfermeiro tem como foco a avaliacdo das
necessidades das criancas e dos pais para facilitar a aquisicdo de competéncias e
conhecimentos especificos, com o objetivo de promover o desenvolvimento pleno da

crianca.

Palavras-Chave: desenvolvimento infantil; crianca; promocdo da saude;

parentalidade



ABSTRACT

The purpose of this report is to reflect the knowledge acquired from the Master
course in Nursing for Infant and Pediatric Health Specialization to acquire and develop
competencies as a Nursing Specialist in Child and Youth Health skills. The object is to
portray and analyze the defined goals and activities in different care scenarios, based
on a critical, reflexive, and constructive approach concerning the practice. The report
also includes the analysis of care philosophies, nursing frameworks and relevant
scientific grounds that guide the practice of specialized care.

During the first year of the child's life, parental functions consist of meeting their
basic needs, taking care of the child, and facilitating global development, targeting
global well-being. The promotion of child development in the first 3 years of life is
particularly important, because at this stage the brain is more sensitive to experiences
and the environment. Recent evidence identifies the quality of parental care, in the
context of early relationships, as fundamental for the full development of children.
However, parental empowerment cannot be considered alone, because during the first
year of life parents find themselves experiencing the transition to parenthood. The
nurse's intervention focuses on the assessment of parents' needs to facilitate the
acquisition of specific skills and knowledge, with the objective of promoting the full

development of the child.

Key words: child development; infant; health promotion; parenting
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INTRODUCAO

A elaboracéao deste relatorio surge no ambito da Unidade Curricular (UC) Estagio
com Relatério do 11° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacéo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem
de Lisboa (ESEL). O presente relatorio foi ancorado na consecucdo dos interesses
pessoais, profissionais e dos objetivos formativos, sendo produto da aprendizagem
realizada no estagio.

A realizacao do projeto permitiu a reflex@o sobre a pratica de cuidados e, contribuiu
igualmente para estimular a capacidade de andlise sobre as necessidades formativas.
A identificacdo das necessidades de aprendizagem e, os objetivos desenhados na
fase de projeto contribuiram para um percurso formativo que possibilitou a aquisi¢ao
das necessarias competéncias cientificas, técnicas e humanas, para Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude Infantii e Pediatrica (EESIP) e, que
decorreram da aquisicdo de conhecimentos, da reflexdo sobre a acdo e da interacéo
com os diferentes atores e contextos clinicos. Os estagios clinicos envolvem um
processo de construcdo dos diferentes saberes, construidos pelo profissional e
situados no contexto da pratica, alicercados nos saberes adquiridos em contexto
escolar, devidamente integrados e em consonancia com as situacdes de cuidados
vivenciadas (Alarcao & Rua, 2005).

O tema que sustentou o projeto, orientou a experiéncia clinica e, a construcéo
deste Relatério de Estagio, centra-se na promocao das competéncias parentais com
foco no desenvolvimento da crianca no primeiro ano de vida. A escolha da area
tematica, emergiu essencialmente da reflexdo sobre o percurso profissional na area
da pediatria em contexto hospitalar e nos ultimos 5 anos em contexto de cuidados de
saude primarios. A motivacao intrinseca, a experiéncia profissional, o interesse
pessoal, bem como as necessidades da equipa de enfermagem do contexto da pratica
foram essenciais na emergéncia da tematica. No decorrer do estagio a necessidade
de desenvolver competéncias para a capacitacdo parental com foco na promocéao do
desenvolvimento da crianca, suscitou também o aprofundamento de conhecimentos
sobre o desenvolvimento infantil e transicdo para a parentalidade durante o primeiro

ano de vida.



A consulta de vigilancia de saude infantil e juvenil (CVSIJ) constitui um local
privilegiado de encontro, que deve proporcionar um ambiente favoravel a expressao
das preocupacdes e duvidas dos pais (Direccdo Geral da Saude [DGS], 2013). O
primeiro ano de vida € um periodo de grande crescimento fisico, motor, cognitivo e
sécio emocional e constitui um periodo propicio a estimulacdo do potencial de
desenvolvimento da crianca (Silva, 2017). Alguns estudos evidenciaram a importancia
do ambiente e da qualidade dos cuidados parentais nas relacbes precoces como,
sendo, primordial para o desenvolvimento pleno das criangas (Britto, et al., 2016;
Black, et al., 2016). Os pais, principais cuidadores das criangas nos primeiros anos de
vida, desempenham um papel fulcral na promocao do desenvolvimento (Cardoso &
Néné, 2016). Durante o primeiro ano de vida da crianca as principais funcées dos pais
sdo, por um lado garantir que as necessidades basicas do filho sdo satisfeitas e, por
outro lado, facilitar o seu desenvolvimento global (Cruz, 2013). A intervencdo do
EESIP deve ser em parceria com a familia num processo de abertura e flexibilidade
capacitando-os com conhecimentos e experiéncias para cuidarem de si mesmos e
gerirem 0s seus sentimentos e as suas transi¢cdes de vida (Im, 2018). A identificagéo
e andlise da transicdo vivenciada pela familia permitird delinear terapéuticas de
enfermagem (preventivas ou interventivas), que facilitem uma transicdo saudavel.
Neste ambito a capacitacdo parental para promover o desenvolvimento dos filhos é
essencial para atingir o maximo potencial de desenvolvimento da crianca.

Assim, com a perspetiva de desenvolver as competéncias comuns e especificas
do EESIP (Regulamento n°® 422/2018, 2018), e de Mestre em Enfermagem (Decreto-
Lei n.° 65/2018, 2018), foram definidos como objetivos gerais do projeto: a)
Desenvolver competéncias de EESIP no cuidado a crianca e familia em diferentes
estadios de desenvolvimento e situacdes de saude; b) Promover as competéncias
parentais para o desenvolvimento da crian¢a no primeiro ano de vida.

O relatério aqui apresentado, pretende descrever e analisar as atividades
realizadas e as competéncias desenvolvidas durante o percurso formativo, refletindo
sobre as suas implicagcbes e contributos para a qualidade dos cuidados de
enfermagem. Ao longo deste documento serao evidenciados os principais referenciais
mobilizados dos quais destaco: o Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil
(PNSI1J), as normas e orientacdes técnicas da Direcao-Geral de Saude [DGS], o
Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro, o Codigo Deontologico do

Enfermeiro, o Regulamento de Competéncias Comuns e Especificas do EESIP, os
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Padrées de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Saude da
Crianca e do Jovem (Ordem dos Enfermeiros [OE],2017), os Guias Orientadores de
Boa Pratica em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, a Filosofia de Cuidados
Centrados na Familia (CCF), a Parceria nos Cuidados, os Cuidados N&ao Traumaticos
(CNT) e a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis.

O presente relatorio obedece a uma estruturacao por capitulos, por forma a facilitar
a sua consulta e compreensdo. No primeiro capitulo, o enquadramento conceptual,
abordard os principais referenciais teodricos e a evidéncia cientifica que orientou e
fundamentou o percurso desenvolvido. O problema em estudo surge no segundo
capitulo e corresponde a identificacéo e justificacdo do problema do ponto de vista da
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. No terceiro capitulo o percurso formativo
gue contribuiu para o desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro Especialista
(EE), do EESIP e de Mestre, onde se apresentam as experiéncias vividas nos
diferentes contextos de estagio, analisadas a luz da teoria das transicOes de Afaf
Meleis. As consideracdes finais constituem o quarto capitulo. Finalmente, esta
organizada a bibliografia que suportou a construgéo deste documento. Nos apéndices
serdo apresentados os documentos considerados pertinentes para a compreensao do
percurso formativo.

Para a realizacdo do Relatério de Estagio seguiram-se as orientacdes do
Regulamento do Mestrado (ESEL, 2019), do Guia orientador para a elaboracéo de
trabalhos escritos, referéncias bibliogréficas e citacdes da ESEL (Godinho, 2020) e da
Norma APA 62 edicdo (APA, 2010), utilizando o software Mendeley® como gestor das

referéncias bibliograficas.
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1. ENQUADRAMENTO CONCETUAL

O presente capitulo pretende clarificar os referenciais tedricos que orientaram o
percurso formativo e a redacéo deste relatorio. Inicia-se o primeiro subcapitulo com a
elucidacdo dos referenciais dos cuidados de enfermagem pediatrica — cuidados
centrados na familia e os cuidados nao traumaticos. O segundo subcapitulo aborda o
desenvolvimento da crianca no primeiro ano de vida. Seguidamente, faz-se referéncia
a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis, com o objetivo de descrever, explicar e
diagnosticar e/ou prescrever medidas referentes ao cuidado de enfermagem,
oferecendo fundamento cientifico para a tomada de decisao do enfermeiro (Bousso,
Almeida, & Cruz, 2014; Meleis, 2012). Por fim faremos uma pequena reflexdo acerca

do contributo do EESIP para o desenvolvimento das competéncias parentais.

1.1. Cuidados de enfermagem em saude infantil e pediatrica

A evolucdo da enfermagem nas ultimas décadas, com a consequente atualizacao
do conceito inerente, permitiu explicitar as particularidades do cuidar em enfermagem.
Colliere (1989) definiu a enfermagem como a arte de cuidar e uma ciéncia cuja
esséncia e especificidade € o cuidado ao ser humano, referindo-se ao cuidar como
um ato individual e simultaneamente de reciprocidade, na medida em que cuidamos
do outro que tem necessidade de ajuda. Atualmente, o Royal College of Nursing
enquadra o conceito em seis caracteristicas, considerando que a enfermagem
consiste no processo de julgamento clinico na prestacdo de cuidados para permitir
que as pessoas mantenham, melhorem ou recuperem a saude, lidem com problemas
de saude e alcancem a melhor qualidade de vida possivel, independentemente da
doenca ou incapacidade, até a morte (RCN, 2014). Deste conceito emergem seis
caracteristicas principais: o foco de atencao, os valores, o propésito, 0 dominio e modo
de atuacdo proprios e a relacdo de parceria com o cliente. Nas duas definicdes
mantém-se a importancia do cuidado prestado ao outro, seja num ato de apoio ou em
substituicdo, mas sempre com foco no alcancar da “melhor qualidade de vida”.

No contexto deste relatério importa, para além da definicdo de enfermagem do

Royal College of Nursing, explanar o conceito em analise a luz da teoria das transicdes
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de Meleis (2012), uma vez que norteou o0 percurso académico e a prestacao de
cuidados.

Afaf Meleis (2012) construiu a sua teoria sobre o conceito de transicao, que define
como, a passagem de um estado para outro, sendo esta desencadeada por um
processo de mudanca. A autora prop0e assim a seguinte articulagdo entre o0s
conceitos major que definem a teoria das transicdes. O enfermeiro interage com o
outro (cliente), o qual faz parte de um contexto sociocultural (ambiente), a viver
processos situacionais, organizacionais, de desenvolvimento ou de saude/doenca,
que acarretam transicdes reais ou antecipadas. A interagcdo enfermeiro/cliente
organiza-se em torno de uma intencdo que conduz a acédo, através da utilizacdo de
intervencdes (terapéuticas de enfermagem), para promover, restaurar ou facilitar a
saude (Meleis, 2012). Os cuidados de enfermagem tém como objetivo ajudar o
individuo facilitando as transi¢6es dirigidas para a saude e a percecao de bem-estar,
mestria, nivel de funcionamento e conhecimento, através dos quais a energia da
pessoa pode ser mobilizada (Meleis & Trangenstein, 2010). As autoras, reconhecem
a importancia dos enfermeiros como principais cuidadores dos clientes e familias em
processo de transicao, intervindo sobre as mudancas e exigéncias que se refletem no
qguotidiano das mesmas (Meleis & Trangenstein, 2010). Os diferentes dominios de
intervencao remetem para os diferentes contextos de cuidados: comunidade, meio
hospitalar, unidades de recuperacao/reabilitacdo. A intervencdo do enfermeiro na
promocao, prevencao e recuperacdo da saude é definida por Meleis (2010) nas
diferentes terapéuticas de enfermagem propostas na teoria que elaborou e que sera
abordada neste documento no ponto seguinte.

A convencao dos direitos da crianga, ratificada por Portugal em 21 de Setembro
de 1990, reconhece a familia como elemento e meio natural para o crescimento e
desenvolvimento de todos os seus membros, em particular das criancas e no Artigo
1°, define crianca como todo o ser humano menor de 18 anos (UNICEF, 2019),
excetuando casos especiais como a doencga cronica, incapacidade ou deficiéncia, em
que pode ir até aos 21 ou 25 anos, ou até que a transicdo para a vida adulta seja
conseguida com sucesso (Regulamento n.° 422/2018, 2018). Considerando que a
crianga, pela imaturidade fisica e intelectual, tem necessidade de uma protecédo e
cuidados especiais, tanto antes como depois do nascimento. As caracteristicas
inerentes ao seu desenvolvimento tornam-na num ser vulneravel e dependente do

cuidado de outros, sendo que a familia enquanto principal cuidadora ndo pode ser
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dissociada dos cuidados prestados a criangca (UNICEF, 2019). A Ordem dos
Enfermeiros [OE] define o conceito de pessoa para a area pediatrica como o bindémio
crianca e familia, e refere que a crianca depende da familia, para suprir as suas
necessidades basicas, até a aquisicdo de novas capacidades e habilidades na sua
caminhada para a autonomia, com o propdésito do seu desenvolvimento saudavel
(Regulamento n.° 351/2015, 2015).

A familia é definida por Relvas (2006) como um sistema em mudanca, que se vai
adaptando e modificando de acordo com a realidade e ao longo do tempo. O conceito
de familia é também definido como dois ou mais individuos que dependem uns dos
outros emocional, fisica e economicamente (Hanson, 2005). A OE define familia como
um conjunto de individuos cuja responsabilidade consiste em prestar cuidados a
crianga exercendo simultaneamente influéncia significativa no seu crescimento e
desenvolvimento (Regulamento n.° 351/2015, 2015), reforcando a importancia e papel
da familia na promocdo crescimento e desenvolvimento pleno da crianca. Os
enfermeiros que cuidam de familias necessitam de incluir os individuos que séo
considerados da familia no plano de cuidados para o cliente e de acordo com o
consentimento deste (Hanson, 2005). Assim sendo, cuidar em pediatria, deve estar
vinculado a familia, visando a satisfacdo das necessidades da diade — crianca/familia.
O principal foco dos cuidados de enfermagem em pediatria € a crian¢a, no entanto
esta existe inserida numa familia, que faz parte do seu sistema e que influencia o seu
desenvolvimento e a sua saude, justificando a importancia que no contexto deste
relatorio foi atribuido as familias a viver o processo de transicdo para a parentalidade
durante o primeiro ano de vida da crianca.

A Filosofia de Cuidados Centrados na Familia (CCF) assenta no reconhecimento
da familia como uma constante na vida da crianca e reconhece a importancia do apoio
dos profissionais no apoio ao papel parental e a tomada de decisdo dos pais, com
base nos seus pontos fortes e na sua experiéncia de cuidar dos filhos na saude e na
doenca. Pressupde ainda que as necessidades e objetivos dos pais e criancas sejam
centrais ao processo de cuidar (Coyne, O’Neill, Murphy, Costello, & O’Shea, 2011;
Honckenberry & Barrera, 2014). O Institute for patient- and familiy-centered care
(2020) define quatro core concepts dos CCF: a dignidade e respeito - os profissionais
de saude ouvem os clientes e valorizam as suas escolhas, incorporando os seus
conhecimentos, valores, crencas e origens culturais no planeamento dos cuidados; a

partilha de informacgéo - os profissionais de saude partilham informagéo de forma
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completa e imparcial com os clientes/familia, de forma a que esta seja Util para a
tomada de deciséo relativa aos cuidados; a participacdo - os clientes/familia sé&o
incentivados e apoiados a participarem nos cuidados e na tomada de deciséo, no nivel
que desejarem; e a colaboracdo (os clientes/familia e profissionais de saude
colaboram em programas e politicas de desenvolvimento, na sua implementacéo e
avaliacao) (IPFCC, 2020).

Os CCF pretendem oferecer apoio profissional a crianca e familia através do
envolvimento, participacdo e parceria, alicercados na capacitacdo e negociacéo
(Coyne, O'Neill, Murphy, Costello, & O’Shea, 2011; IPFCC, 2020). Acrescenta-se que
no cuidado a crianca e familia, a intervencdo do EESIP compreende o trabalho em
parceria com a crianca e familia a viverem processos de saude e doenca, identificando
e mobilizando recursos no suporte a familia em qualquer contexto para atingir o mais
elevado estado de saude possivel (Regulamento n.° 422/2018, 2018). A parceria esta
associada a um processo dindmico que requer participacdo ativa e o acordo de todos
0s envolvidos na procura de objetivos comuns. Caracteriza-se pela partilha de poder,
de conhecimentos e pela definicdo de objetivos comuns e centrados na pessoa, bem
como na participacdo ativa e concordancia de todos os parceiros na relagdo de
cuidados (Mendes & Martins, 2012). Os principais valores que sustentam a filosofia,
incluem o reconhecimento de que os pais sdo os melhores prestadores de cuidados
a crianca e que ambos devem ser parte ativa no processo de cuidados (Casey, 1995).
E ainda enfatizado que para preservar o crescimento e desenvolvimento da crianca,
os cuidados prestados devem ser protetores, estimulantes e afetuosos, considerando
gue os pais sao insubstituiveis neste papel. A atuacdo do EESIP em concordancia
com este modelo de cuidado promove o crescimento e desenvolvimento emocional e
social da crianga e sua familia (Casey, 1995).

Durante os primeiros anos de vida as crian¢as sao particularmente vulneraveis a
doenca e a hospitalizacéo, pois estas situacdes representam uma mudancga na sua
rotina habitual e, por outro lado, possuem uma capacidade limitada de mecanismos
de defesa para gestdo do stress (Sanders, 2014). A doenca da crianca pode gerar
ansiedade e afetar todo o sistema familiar, tornando-se necessario ajudar os pais a
nao se sentirem demitidos do seu papel, incentivando a sua participacéo e tornando-
0s parceiros no cuidar promovendo um ambiente favoravel aos CNT (Honckenberry &
Barrera, 2014). O conceito de CNT diz respeito a pratica de cuidados terapéuticos

através do uso de intervengBes que minimizam eliminam o desconforto fisico e
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psicoldgico experimentado pela crianca e familia (Honckenberry & Barrera, 2014) esta
definicdo tem subjacente o respeito pelo principio ético de ndo causar dano. Importa
ainda salientar que os CNT incluem seis dimensdes principais: evitar a hospitalizacao
e reduzir a sua duragdo; informar e preparar as criangcas e 0s pais/cuidadores;
encorajar a presenca e participacao dos pais/cuidadores; proporcionar a manutencao
dos habitos de vida; adequar o ambiente aos gostos e necessidades das criancas e
familias; interagir adequadamente com a crianca e com os pais/cuidadores; minimizar
o0 stress, o desconforto e a dor (Fernandes, 2020).No sentido de minimizar a
separacdo o EESIP deve promover a permanéncia dos pais junto da crianca. Na
promocdo da sensacdo de controle deve ser realizada a preparacdo da crianca e
familia para os procedimentos a realizar, tendo em conta o0 seu estadio de
desenvolvimento proporcionando a criangca atividades ludicas considerando as
caracteristicas individuais de cada crian¢a no planeamento dos cuidados (Sanders,
2014). No respeito pelos principios inerentes ao CNT, a OE sublinha que o EESIP
deve ter capacidade de identificar evidéncias fisiolégicas e emocionais de mal-estar
psiquico, realizar a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar aplicando medidas
farmacoldgicas e ndo farmacolédgicas na gestao da dor (Regulamento n.° 422/2018,
2018). A par com os referenciais para a enfermagem pediatrica também a Carta da
Crianca Hospitalizada refere que as criancas e familias tém o direito de receber
informacdo adaptada a si e ao seu estadio de desenvolvimento, sendo que as
agressoes fisicas e emocionais devem ser reduzidas ao minimo possivel (IAC, 2008).

Em suma, na sua atuacéo o enfermeiro deve establecer relacdes de parceria com
0s pais, envolvendo-os no cuidado ao seu filho e potencializando as competéncias da
familia respeitando os principios dos CCF e dos CNT na prestacédo de cuidados. A
importancia da parceria, a valorizacao das competéncias da familia e o respeito pelos
direitos humanos e da crianca sdo enfatizados nos documentos normativos da
profissdo, nomeadamente nas competéncias especificas de EESIP e no Regulamento
dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Saude
da Crianca e do Jovem. Na avaliacdo da crianca e familia a vivenciar uma transicao €
imprescindivel identificar as diferentes caracteristicas e propriedades da transi¢ao
(tipo, natureza, condicdes facilitadoras e inibidoras). Esta avaliagdo permitira delinear
as terapéuticas de enfermagem para a diade com o objetivo de proporcionar uma
transicdo saudavel. O processo de transicdo caracteriza-se pela sua singularidade,

diversidade, complexidade e mdultiplas dimensdes que geram significados variados,
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determinados pela percecdo de cada individuo. As transi¢cdes sdo os resultados de
mudanc¢as na vida, saude, relacionamentos e ambientes. Sendo que o prinicipal
desafio para os enfermeiros consiste na promocao do desenvolvimento saudavel da
familia, considerando a singularidade de cada diade, facilitando o desenvolvimento de
competéncias parentais para uma adequada promoc¢ao do desenvolvimento da
crianca. Dando continuidade ao enquadramento, passaremos de seguida a
explicitacdo do conceito de transicdo e do modelo das transicdes de Afaf Meleis
(2010).

1.2. Atransicdo como foco de atencao da enfermagem

A escolha da Teoria das Transicbes de Afaf Meleis como referencial para os
cuidados de enfermagem, € justificada por oferecer uma clarificacdo relativa ao
processo de parentalidade e uma orientacdo para a prestacdo de cuidados de
enfermagem neste contexto. Para a autora, algumas transicées refletem movimento
ao longo dos processos de saude doenca. As transicfes que resultam de eventos,
como a gravidez e o nascimento de um filho, podem levar a consequéncias que se
traduzem em sintomas biopsicossociais e que se podem refletir diretamente no estado
de saude das pessoas e conduzir a uma inibicdo na procura dos cuidados ou a sua
sobre utilizacdo (Chick &Meleis 1986).

Ao longo da vida, de acordo com Meleis (2010), a pessoa experimenta varias fases
caracterizadas por mudancas que podem gerar periodos instaveis, precedidos e
sucedidos por outros estaveis. A transicao € desta forma definida como um momento
de instabilidade entre dois momentos de estabilidade (Chick & Meleis, 1986). A
Enfermagem tem como objetivo facilitar os processos de transi¢cdo, ajudando os
individuos a alcancar uma maior sensacdo de bem-estar. Os enfermeiros sdo 0s
principais cuidadores das pessoas a viver transicdes (Meleis & Trangenstein, 2010),
assistindo na preparacao das mesmas, facilitando o processo de aprendizagem de
competéncias e ajudando nas mudancas e exigéncias que estas provocam nas suas
vidas (Meleis et al, 2010). As transi¢cdes sao consideradas por Meleis e Trangenstein
(2010) como um foco central da disciplina de enfermagem que, sendo fenbmenos
transversais e multidimensionais, permitem uma intervencdo baseada na
identificacdo, compreensdo e orientacdo das pessoas em processos de transicao

muito amplos. Para facilitar uma transicdo saudavel é fundamental o conhecimento do
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desenvolvimento do individuo e familia ao longo do ciclo vital, bem como das situacdes
gue geram instabilidade e dificuldades de adaptacéo.

Para Meleis (2012) o cliente deve ser perspetivado como um ser humano com
necessidades especificas que estd em constante interagdo com o ambiente e que tem
a capacidade de se adaptar as suas mudancas, mas, devido a doenca, risco de
doenca ou vulnerabilidade, experimenta ou esta em risco de experimentar um
desequilibrio. Deste modo, verifica-se que o conceito de transicdo acomoda
simultaneamente a continuidade e descontinuidade dos processos de vida, definindo-
se por periodos de entropia entre estados de equilibrio (Meleis, 2012). Para a mesma
autora, a saude revela-se por consciencializacdo, empowerment, controlo e mestria
na vida. A auséncia deste equilibrio, provocada normalmente por momentos de crise,
coloca as pessoas na iminéncia de uma transigao.

Esta teoria de médio alcance descreve a natureza (tipo, padrdes e propriedades),
as condicOes (facilitadoras e inibidoras), os padrées de resposta (indicadores de
processo e de resultado) e as terapéuticas de enfermagem (intervencbes e
atividades), face a uma situacao de mudanca. As transi¢coes foram classificadas em 4
tipos: desenvolvimental (associadas a mudancas no ciclo vital); situacional
(relacionadas com acontecimentos previsiveis ou ndo, que originam alteracfes de
papéis, por exemplo, 0 nascimento, morte ou situacdes inesperadas); saude/doenca
(resultam da passagem de um estado de salude e bem-estar para um estado de
doenca aguda ou cronica) e organizacional (desencadeadas pelas mudancas num
ambiente social, politico ou econémico) (Meleis et al, 2010).

As experiéncias de transicdo sdo partes interligadas de um processo que possui
as seguintes propriedades: conhecimento/consciéncia, ajustamento/compromisso,
mudanca e diferenca, eventos e acontecimentos criticos e periodo de experiéncia.
Para determinada transicdo esperam-se alguns padrdes de resposta, que se dividem
em dois tipos de indicadores: processuais e de resultado, e que auxiliam a avaliagao
do enfermeiro. Os indicadores de processo incluem: sentir-se e manter-se integrado
num determinado contexto. Sentir-se ligado, nomeadamente aos profissionais de
salude, aos quais se podem fazer questbes e esclarecer duvidas, sendo este um
indicador importante de uma experiéncia positiva. Neste sentido, as liga¢cées que 0s
individuos criam com o meio (familia, amigos, profissionais de saude) revelam-se
como fontes de informacéo privilegiadas (Meleis et al, 2010). No decorrer da transicao,

o individuo deve sentir-se situado, ou seja, ser parte integrante do contexto em que
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se encontra inserido. Esta caracteristica € indispensavel, pois a transicdo envolve a
criacdo de novos significados e percecdes e a reformulacdo das significagcbes em
relacdo ao ambiente envolvente. No que concerne ao padréo de resposta interagao,
este refere-se a dimensdo do autocuidado e do ser cuidado e refere-se a ligacao
estabelecida entre o individuo a viver a transicéo e o cuidador (Meleis et al, 2010). Por
fim, importa referir os indicadores que nos permitem identificar se a transicéo
constituiu um evento saudavel na vida do individuo. Assim, os autores salientam dois
tipos de indicadores de resultados: a mestria e as identidades flexiveis e integradoras.
O primeiro indicador refere-se ao desenvolvimento de competéncias e condutas ao
longo de todo o processo de transicdo para gerir a nova situacdo. A mestria nas
competéncias parentais influéncia o0 modo como a mée e o pai interpretam o seu
proprio comportamento e o comportamento da crianga. Por outro lado, o indicador
relativo as identidades flexiveis e integradoras postula que uma transicdo saudavel
deve envolver uma reformulacdo da identidade do individuo, da qual resulta a
incorporacdo de novos conhecimentos com o objetivo de alterar os seus proprios
comportamentos (Meleis et al, 2010). As terapéuticas de enfermagem podem ser
entendidas como uma acao interventiva continuada no decorrer do processo
transicional e, devem proporcionar conhecimento e capacidade aqueles que o
vivenciam, permitindo respostas positivas as transicdes capazes de restabelecer a
sensacao de equilibrio. A antecipacdo da experiéncia de transicdo através do
conhecimento prévio de aspetos significativos da mesma, facilita o estabelecimento
de estratégias adequadas a situacdo (Meleis, 2012). E preciso desenvolver
terapéuticas de enfermagem facilitadoras de transicdes saudaveis, que permitam
aumentar a consciencializagdo e o envolvimento durante as mesmas, promover a
preparacao antecipatoria e facilitar a aquisicdo de conhecimentos e de habilidades,
identificar os significados, as crencas e as atitudes pessoais e sociais e 0s pontos e

acontecimentos criticos-chave (Brito, 2012).
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1.2.1 A transicdo para a parentalidade

A parentalidade é a acdo de tomar conta:

assumir as responsabilidades de ser mae/pai; comportamentos destinados a facilitar a
incorporagdo de um recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para otimizar o
crescimento e o desenvolvimento das criancas; interiorizacdo das espectativas dos
individuos, familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental
adequados ou inadequados. (ICN, 2019).

O International Council of Nurses [ICN] faz referéncia a parentalidade como foco
de atencdo para a pratica de cuidados, e também a propria adaptacdo a este
processo. O processo de adaptacdo para a parentalidade é definido como os
‘comportamentos que incidem no ajustamento a gravidez, interiorizando as
expectativas das familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos parentais
adequados e inadequados.” (ICN, 2019). No contexto deste trabalho usaremos o
conceito de competéncia parental, definido por Cardoso, Silva e Marin (2015). Os
autores definem competéncias parentais como o0 conjunto de conhecimentos,
habilidades e atitudes que facilitam e otimizam, com mestria, o0 desempenho, do papel
parental, garantindo o potencial maximo de crescimento e de desenvolvimento da
crianca (Cardoso, Silva, & Marin, 2015).

Na transi¢do para a parentalidade e no caminho para uma transi¢do saudavel, o
enfermeiro deve facilitar o processo transicional, apoiando os pais, avaliando
necessidades e facilitando a aquisicdo de competéncias para atingir a mestria e 0
bem-estar emocional (Martins, 2013; Meleis & Trangenstein, 2010). A transi¢do para
a parentalidade é considerada como uma das mais importantes transicbes que
ocorrem no decurso da vida das pessoas, razdo pela qual foi designada por varios
autores como uma transicdo de desenvolvimento (Meleis et al, 2010; Schumacher e
Meleis, 1994; Mercer,2010). O processo de transi¢cdo para a parentalidade inicia-se
na concecdo e decorre durante o primeiro ano de vida, constituindo-se como um
periodo de vulnerabilidade que merece uma especial atencdo por parte dos
enfermeiros. Durante o primeiro ano de vida as fun¢bes parentais consistem,
maioritariamente, em tomar conta da crianga, na satisfacdo das suas necessidades
basicas e na facilitacdo do desenvolvimento global, considerando sempre o bem-estar
(Cruz, 2013).

Mercer (2010) desenvolveu a teoria da consecucdo do papel maternal e define

esta transicdo, como a passagem de uma situacdo conhecida para outra
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desconhecida e nova, e evidencia que esta se constitui como uma das mais
importantes transicdes no ciclo de vida. A autora definiu 4 fases do processo de
aquisicao da identidade maternal: 1) a fase antecipatoéria, que tem inicio na gravidez
e ocorre até ao nascimento; 2) a fase formal — que acontece apés o parto, e que se
consolida através do cuidado ao bebé ; 3) a fase informal, que corresponde ao
desempenho do papel maternal sem a influéncia do sistema social, demonstrada por
uma forma singular de cuidar; 4) a fase da identidade do papel, que acomoda
simultaneamente o desenvolvimento da autonomia e autoconfianca, e a criacdo de
um estilo préprio de desempenho, que corresponde a interiorizacdo do novo papel
(Mercer, 2010).

A transicdo é o resultado de estimulos e de novos conhecimentos, tem como
objetivo a adaptacao a nova realidade e requer uma remodelacdo de comportamentos
e responsabilidades (Meleis, 2012). Para tal, sdo necessarias algumas estratégias
como o reconhecimento da necessidade de mudanca, a busca por novas informacdes
para a construcdo/remodelacdo do novo papel e a procura de habilidades e
competéncias para o desempenho adequado (Meleis, 2012).

Durante o primeiro ano de vida da crianga 0s pais encontram-se a vivenciar um
processo de transicdo para a parentalidade que pode coexistir com outras situacdes
transicionais. Apesar deste papel parental se modificar de acordo com as fases de
crescimento e desenvolvimento da crianca, o primeiro ano de vida é basilar no seu
crescimento e desenvolvimento (Brazelton & Greenspan, 2009). E também neste
periodo que maiores alteragbes nos papéis sociais do casal acontecem,
acompanhadas de necessidades de redefinicAo e reorganizacdo da identidade,
fungdes e projetos de vida. No entanto, ndo podemos esquecer a existéncia de fatores
gue poderao facilitar ou dificultar a transicéo para a parentalidade, nomeadamente, as
condicbes pessoais, as crencas e atitudes -culturais, status socioeconoémico,
preparacao e conhecimento e as condicfes sociais (Meleis, 2012). As percec¢des, as
expectativas e as necessidades de aprendizagem das maes e dos pais sao
valorizadas no processo de transicdo, muito por forca do seu efeito facilitador ou
inibidor. A preparagdo, os conhecimentos e as habilidades sdo consideradas
condi¢cbes que podem facilitar ou inibir a transicéo (Meleis et al., 2010). A preparacéo
antecipada para lidar com a nova situacdo pode constituir um fator facilitador da
transicdo enquanto, pelo contrario, a falta de preparacdo parece constituir um fator

inibidor (Meleis et al., 2010). A educacgéo pelos profissionais de saude pode ser um
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fator facilitador no apoio aos pais no desempenho do seu papel parental (Bryanton,
Beck, & Montelpare, 2013). Os cuidados antecipatorios promotores das capacidades
parentais, baseados na preparacdo e conhecimento, sdo desta forma essenciais ha
promoc¢do de condi¢Bes facilitadoras para a ocorréncia de transicbes saudaveis,
nomeadamente ao nivel da parentalidade e do desenvolvimento infantil. Uma das
estratégias sugeridas para a capacitacao parental € a suplementacao de papéis (role
supplementation), que surge como estratégia preventiva e interventiva, no sentido de
ajudar os pais que nao estdo preparados para a experiéncia da transicdo de papeéis
(Meleis, 2012).

De facto, a avaliacdo das competéncias parentais que integra o processo de
diagnéstico das necessidades de aprendizagem constitui um elemento essencial para
a definicho das terapéuticas de enfermagem promotoras da transicdo para a
parentalidade (Cardoso, Silva, & Marin, 2015). O EESIP é detentor de conhecimento
e de experiéncia préprios, capazes de potencializar o exercicio da parentalidade e
facilitar o desenvolvimento das competéncias que 0s pais necessitam para a
promocao do desenvolvimento da crianca no primeiro ano de vida. Capacitar os pais
para o desenvolvimento pleno da crianga, no ambito das suas competéncias
parentais, constitui um campo de intervencdo amplo e privilegiado do enfermeiro
especialista.

Em suma, da analise da Teoria das Transi¢cdes, nomeadamente na transi¢cao para
a parentalidade, conclui-se que a apreciacdo das caracteristicas e propriedades da
transicdo, bem como dos indicadores de processo, permitem delinear terapéuticas de
enfermagem que facilitam o processo de transi¢do e ajudam a capacitar 0s pais para
a promocao do desenvolvimento pleno do seu filho. A avaliagdo das competéncias
parentais é, desta forma, essencial para a individualizacdo e adequacdo da
intervencao dos enfermeiros. Na continuidade do enquadramento sera abordado de

seguida o desenvolvimento infantil durante o primeiro ano de vida.
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1.3. O desenvolvimento da crianga no primeiro ano de vida

A infancia constitui uma etapa da vida, plena de mudancas fisicas e conquistas
que ocorrem rapidamente. A maturacdo de todos 0s sistemas corporais ocorre
progressivamente, e simultaneamente a crianca desenvolve competéncias que lhe
permitem responder aos estimulos do meio ambiente (Wilson, 2014).

O crescimento da crianga é muito rapido nos trés primeiros anos, especialmente
durante os primeiros meses, mais do que em qualquer outro periodo da vida. Com um
ano a crianca triplicou o seu peso, e a altura aumentou cerca de 50% desde o
nascimento (Papalia & Feldman, 2013). O crescimento da cabeca constitui um
indicador do desenvolvimento cerebral e ao completar um ano de idade o tamanho da
cabeca da crianca aumentou cerca de 35%, este crescimento reflete a maturacao do
sistema nervoso, que se torna visivel através das aquisicdes gque a crianca alcanca
no primeiro ano de vida (Wilson, 2014). Quando um bebé nasce, o0 seu cérebro ja tem
quase todos 0s neuroénios, sendo que aos 2 anos existe uma enorme quantidade de
conexdes neurais, que mais tarde, sdo adaptadas de acordo com a frequéncia de uso.
Neste ambito um dos conceitos que importa realcar é o de plasticidade neural, que
se define como a capacidade que os sistemas neurais tém de ser modificados pela
experiéncia. Esta capacidade é mais importante durante o periodo pés-parto, quando
a formacao dos circuitos neurais esta em processo ativo (Papalia & Feldman, 2013).
Importa referir que o ambiente desempenha um papel fulcral no desenvolvimento
infantil, porque um ambiente favoravel influencia positivamente este processo a curto
prazo, no entanto as adversidades ambientais podem ter repercussdes negativas a
longo prazo (OMS & UNICEF, 2018).

O desenvolvimento da crianca € um processo amplo, que se inicia na concecao,
emerge de maneira ordenada e é relativamente duradouro, sendo primordial nos
primeiros anos de vida. Nesta etapa da vida, a crianga estabelece as bases para o
seu desenvolvimento pois apresenta maior plasticidade e resiliéncia para responder
aos estimulos que recebe e para se adaptar aos fatores que possam influenciar o seu
desenvolvimento (Brazelton, 2002). Por outro lado, o desenvolvimento infantil € um
processo de maturacao que depende da interacdo das criangas com outras pessoas,
0 que resulta numa progressao ordenada de aptiddes motoras, cognitivas, linguisticas
e socio-emocionais. Por conseguinte, a aquisicdo de aptiddées ao longo da vida

assenta nas capacidades fundamentais criadas na primeira infancia (Black, et al.,
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2016). Séo varios os fatores que influenciam a aquisicdo de competéncias e
habilidades, incluindo o estado de saude, nutricdo, seguranca e protecédo, cuidadores
responsivos e aprendizagem precoce. Cada um deles é necessario para promover o
desenvolvimento da crianca. Esses cuidados reduzem os efeitos nocivos do ambiente
no desenvolvimento cerebral e, por sua vez, melhoram a saude, o crescimento e o
desenvolvimento das criancas (Black, et al., 2016).

Nos primeiros anos a aquisicao de habilidades e competéncias é interpessoal, ou
seja, ocorre no relacionamento com outras pessoas pela modelagao e imitagdo. A
interacdo emocional mutuamente agradavel entre o cuidador e a crianga € a via pela
qual ocorre toda a aprendizagem durante os primeiros trés anos de vida (OMS &
UNICEF, 2018). O desenvolvimento, motor, cognitivo e emocional, parece seguir (...)
uma linha irregular de altos e baixos e fases estacionarias.” (Brazelton, 2018, p. 11).
Este autor introduziu o conceito de pontos de referéncia e identificou treze pontos nos
primeiros 3 anos de vida com inicio na gravidez. O conceito de pontos de referéncia
diz respeito, a periodos previsiveis que ocorrem antes de um surto de crescimento
rapido, em qualquer linha do desenvolvimento, e durante os quais se verificam
alteracdes no comportamento da crianca. Os pontos de referéncia constituem como
gue um mapa do desenvolvimento infantil que pode ser identificado e antecipado pelos
pais. De facto, os profissionais poderao utilizar os pontos de referéncia como um
recurso para capacitar os pais sobre o desenvolvimento do seu filho (Brazelton &
Greenspan, 2009). Cada nova tarefa implica exigéncias e requer toda a energia da
crianca, bem como a dos outros membros da familia (Brazelton, 2018).

A crianca é um ser vulneravel, quer pelas suas caracteristicas, quer pela sua
condicdo humana, ndo obstante, tem o direito de lhe serem proporcionadas condi¢des
promotoras de um desenvolvimento global, reconhecendo os cuidadores diretos como
principais promotores desse desenvolvimento (OE, 2010).

O PNSIJ realca a importancia de facultar aos pais informacéo sobre a estimulacao
e promocao do desenvolvimento da crian¢ca com a finalidade de que cada crianca
atinja 0 seu maximo potencial de desenvolvimento. Reforca ainda o papel dos
profissionais de saude nos trés niveis de atuacdo e da importancia de utilizar todos os
momentos de encontro com a crianca e familia para a avaliacdo do desenvolvimento
e capacitacao dos pais sobre o desenvolvimento infantil (DGS, 2013). De acordo com
0 mesmo, a CVSIJ € um momento privilegiado para a avaliacdo do desenvolvimento

da crianca e identificagdo precoce de situacdes de risco ou alteracdes. A avaliacédo
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realizada durante as consultas, permite ao enfermeiro a individualizagao dos cuidados
e a intervencdo atempada através de estratégias promotoras do desenvolvimento
infantil, nomeadamente a transmissao de informacao adequada aos pais (OE, 2010).

Em harmonia com as diretrizes da DGS, os documentos reguladores da prética de
enfermagem na area da saude infantil e pediatrica enfatizam a importancia do primeiro
ano de vida como significativo no desenvolvimento da crianca salientando que a
aprendizagem parental ndo é isenta de erros (OE, 2015). De facto, no que concerne
a promocédo do desenvolvimento infantil, a OE enfatiza a intervencdo do enfermeiro
referindo que estes tém um papel preponderante na educacgéo e aconselhamento aos
pais e enfatiza a importancia das consultas de enfermagem para a avaliacdo do
desenvolvimento e crescimento infantil (OE, 2010).

O EESIP conforme descrito nas competéncias especificas presta cuidados em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do
jovem, demonstrando conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento;
avaliando o crescimento e desenvolvimento da crianca e jovem e através da
transmissdo de orientacbes antecipatorias as familias para a maximizacdo do
potencial de desenvolvimento infantojuvenil (Regulamento n.° 422/2018, 2018), desta
forma o EESIP deve oferecer um cuidado integrador a fim de assegurar que a crianca
atinja o seu potencial maximo de crescimento e desenvolvimento (Diogo, Freitas,
Costa, & Gaiva, 2021).

Tendo em conta a vulnerabilidade e dependéncia da crian¢a dos seus cuidadores
diretos, durante o primeiro ano de vida, a capacitacdo parental constitui o principal
recurso para promover o crescimento e desenvolvimento infantil. O enfermeiro, e em
particular o EESIP, devem colaborar no processo de aquisicdo de competéncias dos
pais e da crianca em cada fase do desenvolvimento infantil. Aos pais é exigido um
processo antecipado de preparacao da crianca, de otimizacdo do seu crescimento e
desenvolvimento e uma constante redefinicdo no contexto social. Para tal é
imprescindivel o desenvolvimento de processos interpessoais, cognitivos e
comportamentais que tém de ser compreendidos e apoiados (Meleis, 2012).

Sintetizando, torna-se fundamental o enfermeiro conhecer as dificuldades dos pais
no cuidado a crianca de modo a facilitar a adaptacdo aos seus novos papéis. A
intervencdo do enfermeiro foca-se na promocgdo das competéncias parentais
facilitando desta forma a aquisi¢éo da autonomia no cuidado integral ao seu filho, com

0 objetivo de potenciar o desenvolvimento pleno da crianca.
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2. O PROBLEMA EM ESTUDO

A WHO (2020) defende que garantir o desenvolvimento das criancas, em todas as
dimensdes, deve ser encarado com uma prioridade para qualquer sociedade.
Reconhecer o seu potencial e promover as suas capacidades nas varias dimensdes
contribui para a construgcéo de um futuro promissor na sociedade global.

Globalmente, estima-se que 250 milhdes de criancas com menos de 5 anos
correm o risco de nao atingir o seu potencial de desenvolvimento nos primeiros anos
de vida, devido a uma série de riscos nutricionais, de saude e psicossociais (Black, et
al., 2016). Os resultados da investigagdo das neurociéncias, biologia molecular e
epigenética, confirmam que crescer em ambientes responsivos e calorosos, com
experiéncias positivas, revelam-se fundamentais para um desenvolvimento cerebral
saudavel (Center on the Developing Child, 2021; Sanders & Mazzucchelli, 2018).
Opostamente, condi¢cdes ditas de toxicidade familiar como a pobreza crénica, a
exposicdo a violéncia fisica ou maus-tratos, perturbam o curso normal do
desenvolvimento e aumentam o risco de problemas de comportamento,
aprendizagem, e saude fisica e mental (Sanders & Mazzucchelli, 2018; Shonkoff, et
al., 2012). No entanto, cada crianca € um ser singular com necessidades préprias, que
precisa de um ambiente seguro, saudavel e afetuoso para um desenvolvimento
adequado, desta forma a qualidade dos cuidados parentais, no contexto das relacdes
precoces, tem sido apontada como fundamental para o desenvolvimento pleno das
criancas (Cardoso & Verissimo, 2013; Kalland, Fagerlund, Koskull, & Pajulo, 2016).
Pais e profissionais de saude partiiham o conhecimento de que as criancas
necessitam de cuidados afetuosos e responsivos para um desenvolvimento pleno
(Black, et al., 2016; Jeong, Franchett, Oliveira, Rehmani, & Yousafzai, 2021). Sabem
também que a aprendizagem promotora de um bom desenvolvimento tem lugar no
contexto de importantes relacdes interpessoais protagonizadas entre a crianga e as
pessoas significativas (Britto, et al., 2016; Prado, et al., 2019).

A promocdo do desenvolvimento infantil é particularmente importante nos
primeiros 3 anos de vida, quando o cérebro em desenvolvimento & mais sensivel as
experiéncias e ao ambiente (OMS & UNICEF, 2018). A nutricdo e saude contribuem
para a promocao do desenvolvimento adequado da crianga, bem como a capacidade

dos pais no desempenho do seu papel e, influenciam diretamente a aprendizagem
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precoce e as relacdes entre pais e filhos, sendo particularmente eficaz para melhorar
o desenvolvimento cognitivo, linguistico, motor e socio emocional precoce (Leckey,
Hickey, Stokes, & McGilloway, 2019; Jeong, Franchett, Oliveira, Rehmani, &
Yousafzai, 2021).

Tornar-se mée ou pai ndo é um talento natural, é antes, um processo social e
cognitivo que, mais do que intuitivo, € um processo aprendido (Mercer, 2006). Para
gue os pais tenham uma transicdo para a parentalidade saudavel, € fundamental a
aquisicdo de novos conhecimentos e habilidades (Mercer, 2006). Se a parentalidade
for entendida como um processo que é construido ao longo do tempo, durante o
primeiro ano de vida da crianca os pais estdo na fase inicial da caminhada que terdo
de encetar ao longo da sua vida. Tomar conta de um filho, desenvolvendo
comportamentos e habilidades promotores do desenvolvimento da crianga tem inicio
com o seu nascimento. Esta transicdo pelo caracter irreversivel e mutavel ira ser
construida ao longo da vida dos pais e da crianca. Considerando, que o objetivo da
enfermagem € ajudar as pessoas a vivenciar transicdes que resultem de alteracfes
da sua condicdo de saude ou que possam estar relacionadas com ela de alguma
forma, os enfermeiros devem intervir na transicdo antecipando respostas e
providenciando orientacdes antecipatérias (Meleis & Trangenstein, 2010). De facto, a
transicdo para a parentalidade pode ser uma etapa complexa, repleta de desafios e
sentimentos dispares que requer ajustamento social, fisico, emocional e psiquico
(Roy, Schumm, & Britt, 2014). Esta transicdo € uma das mais comuns e estudadas
transicfes desenvolvimentais com que as familias se confrontam ao longo do ciclo de
vida (Schumacher & Meleis, 1994). Embora decorra frequentemente de uma opcéo,
tornar-se pai ou mée € uma transicdo especialmente critica, pelo caracter irreversivel
do compromisso assumido e pelas repercussfes que pode ter ndo sé na saude dos
préprios pais, como também, na saude e desenvolvimento das criancas,
particularidade que distingue esta transicdo das demais (Brazelton, 2018).

Os resultados de alguns estudos demonstram que, apesar da existéncia de
programas de intervencdo parental implementados antes ou apds 0 nascimento, por
vezes 0s pais ndo se sentem suficientemente apoiados, nem preparados para a
parentalidade (Leckey, Hickey, Stokes, & McGilloway, 2019), o que pode despoletar
sentimentos de sobrecarga a medida que enfrentam o seu novo papel parental
(Xuereb, Abela, & Spiteri, 2012). Um estudo randomizado realizado na China, em 20

comunidades urbanas em criangas nascidas a termo com idades compreendidas entre
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1 e 2 meses e respetivos pais, teve como objetivo avaliar a eficacia e o custo das
intervencdes parentais para a estimulacdo precoce do desenvolvimento infantil, no
contexto de cuidados de saude primarios. Os participantes foram divididos em 2
grupos (controle e intervencdo) tendo sido implementadas em ambos os grupos
consultas regulares de vigilancia de saude infantil, imunizacdo, avaliacdo do
desenvolvimento e orientacdes antecipatérias sobre desenvolvimento infantil dirigidas
aos pais, até aos 14 meses idade dos filhos. No grupo de intervencdo foram
adicionalmente implementadas as seguintes intervencoes: entrega de folhetos sobre
desenvolvimento infantil e sua promocéo e, 2 sessdes de capacitacédo parental, aos 2
e 6 meses de idade desenvolvida por profissionais especializados na area e, se
identificada alguma situacédo de risco do desenvolvimento, foi realizado um contato
telefénico no sentido de avaliar a situacdo e capacitar os pais. Ambos os grupos foram
avaliados aos 14 meses de idade e os resultados confirmaram os beneficios da
intervencao parental precoce integrada no contexto dos cuidados de saude para a
melhoria do desenvolvimento infantil, particularmente ao nivel da linguagem, e
desenvolvimento das capacidades motoras da crianca com efeitos significativamente
positivos aos 14 meses de idade (Shi, Li, Fang, Zhang, & Wang, 2020). A revisao
sistematica realizada por Aboud e Yousafzai (2015) sobre programas de intervencéo
precoce evidencia que as intervencdes mais eficazes para a capacitacdo dos pais,
nos programas de intervencdo analisados, eram as sessfes de grupos e as visitas
domiciliarias, quando comparadas com as consultas realizadas pelos profissionais. A
literatura demonstra também que os pais influenciam o desenvolvimento das criancas
de duas formas: promovendo atividades de estimulacao cognitiva (ex. brincar, ler)
(Hockenberry, 2014) e através de uma parentalidade responsiva e sensivel as
necessidades da crianga, principalmente nos 3 primeiros anos de vida, nas suas
interacOes diarias (Shah, Kennedy, Clark, Bauer, & Schwartz, 2016; WHO, 2020).

A avaliacdo das necessidades dos pais € imprescindivel para uma intervencao
adequada a situacdo e promover a aquisicdo de competéncias parentais para
estimular o potencial maximo de desenvolvimento do seu filho. De facto, a promocéao
das competéncias parentais € uma area de atuacdo do EESIP e enquadra-se nos
dominios das competéncias especificas da enfermagem de saude infantil e pediatrica
(Regulamento n.° 422/2018, 2018). Estas sédo evidenciadas através das competéncias
especificas de EESIP que referem que compete ao enfermeiro prestar cuidados

especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
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crianga e jovem: demonstrando conhecimento sobre o0 crescimento e o0
desenvolvimento infantil, transmitindo orientacdes antecipatorias as familias e
informando antecipadamente sobre as provaveis crises, com 0 objetivo da
capacitacao parental para a promoc¢ao do desenvolvimento infantil (Regulamento n.°
422/2018, 2018).

A evidéncia cientifica referida revela a eficacia de programas de capacitacdo
parental, das visitas domiciliarias e sessdes de grupo, assim como da intervencao
parental precoce, na promogao do desenvolvimento infantil durante o primeiro ano de
vida. O conhecimento e experiéncia que o enfermeiro possui sdo fundamentais para
que seja capaz de atribuir significado clinico aos acontecimentos, delinear e
implementar as intervencdes mais adequadas a cada familia, com o objetivo de dar
resposta as necessidades de cuidados identificadas e facilitar uma transicédo saudavel
para a parentalidade.

No percurso de desenvolvimento de competéncias especificas e comuns de EE
definiram-se objetivos gerais e especificos e determinou-se uma metodologia a utilizar

para a sua prossecucao, que se apresentam de seguida.

29



3. DE ENFERMEIRO GENERALISTA A ENFERMEIRO ESPECIALISTA
— O PERCURSO FORMATIVO

No presente capitulo realizaremos uma analise descritiva e critico-reflexiva das
atividades desenvolvidas nos diferentes locais de estagio. Comegaremos por abordar
a metodologia utilizada para o desenvolvimento de competéncias, seguida da
descricdo das atividades e aprendizagens realizadas e os contributos das mesmas

para a aquisicao de competéncias de EE e EESIP.

3.1. Metodologia para o desenvolvimento das competéncias

No ambito do estagio foi proposta como metodologia de aprendizagem a
metodologia de projeto. Um projeto concretiza uma intencao, tem uma finalidade, pois
prevé determinados objetivos a atingir. Como definem Ruivo & Ferrito (2010) é um
“‘plano de trabalho que se organiza fundamentalmente para resolver/estudar um
problema e que preocupa os intervenientes que o irdo realizar” (p. 4). O diagndéstico
de situagdo corresponde a primeira etapa da metodologia de projeto e “visa a
elaboracdo de um mapa cognitivo sobre a situacéo-problema identificada, ou seja,
elaborar um modelo descritivo da realidade sobre a qual se pretende atuar e mudar”
(Ruivo & Ferrito, 2010, p. 10). Deste modo, é indispensavel construir um caminho de
aprendizagem permanente e consistente, alicercado numa préatica fundamentada nos
conhecimentos obtidos através da evidéncia cientifica e referenciais adotados.

Durante a Unidade curricular de projeto foi elaborado um projeto de estagio no
qual foi fundamentada a tematica em estudo, a escolha dos contextos de estagio e
onde foi definido o percurso de aprendizagem a realizar. A construgcdo do projeto
permitiu a reflexdo sobre a préatica de cuidados e, contribuiu para a identificacdo das
necessidades formativas que se situaram no assistir a crianga/jovem e familia na
maximizacdo da sua saude e no cuidar da crianca/jovem e familia em situacdes de
especial complexidade. O projeto, principal orientador do percurso formativo, teve
como linhas orientadoras, as necessidades formativas identificadas, a area temética
escolhida e as competéncias de EE e EESIP preconizadas, respetivamente, pelos

Regulamentos de Competéncias do Enfermeiro Especialista (Regulamento n.°
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140/2019 e o Regulamento de Competéncias especificas do Enfermeiro Especialista
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (Regulamento n.° 422/2018, 2018).
Foram formulados dois objetivos transversais para todos contextos de estagio:
a) Desenvolver competéncias de EESIP no cuidado a crianga e familia em
diferentes estadios de desenvolvimento e situacdes de saude;
b) Promover as competéncias parentais para o desenvolvimento da crianca no
primeiro ano de vida.

Para além destes objetivos gerais, foram ainda delineados objetivos especificos e
atividades para cada contexto que tiveram como intengédo estruturar, delinear e
sistematizar o percurso. Para cada local de estagio foi elaborado um guia de
atividades que foi apresentado e discutido com os enfermeiros orientadores, em
funcdo das particularidades de cada local e em consonéancia com as necessidades
identificadas para o desenvolvimento de competéncias. A escolha dos locais para a
realizacdo dos estagios surgiu em consonancia com o projeto previamente delineado,
por forma a proporcionar as experiéncias necessarias ao desenvolvimento de
competéncias inerentes a prestacao de cuidados de enfermagem especializados em
saude infantil e pediatria. Desta forma, o percurso formativo conheceu diferentes
contextos de cuidados na area da saude infantil e pediatrica, como sendo: a Unidade
Neonatal (UN), o Centro de Desenvolvimento da Crianca (CDC), o Internamento de
Pediatria (IP), Unidade de Cuidados de Saude personalizados (UCSP) e o Servico de
Urgéncia Pediatrica (SUP).

A formacao reflexiva como processo continuo de apropriacdo e desenvolvimento
do saber em contextos interativos, implica que o proprio tenha um papel ativo na
construcdo do seu conhecimento, numa evolugdo construida a partir das suas
experiéncias (Kolb, 1984). Os estagios constituem-se como momentos de observacao
e intervencao, com o objetivo de desenvolver capacidades, atitudes e competéncias
(Alarcdo & Rua, 2005), que decorre num contexto e tempo definidos. A certificacédo
das competéncias clinicas especializadas assegura que o EE possui um conjunto de
conhecimento, capacidades e habilidades que mobiliza na pratica clinica, que lhe
permite avaliar as necessidades dos individuos, e atuar nos diversos contextos de
vida e em todos os niveis de prevencdo (Regulamento n° 140/2019, 2019). Ao longo
do percurso de estagio procuramos sistematicamente desenvolver a capacidade
critica e reflexiva, que possibilitou reconstruir os conhecimentos e adotar novas

perspetivas na prestacao de cuidados (Schon, 1992). As aprendizagens realizadas e
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as competéncias desenvolvidas foram fruto da mobilizagdo dos conhecimentos e da
reflexdo na e sobre a acéo, tendo em conta as necessidades de aprendizagem
individual previamente identificadas (Schon, 2000), sendo apresentadas no seguinte

subcapitulo.

3.2. Descricao das atividades e aprendizagens realizadas

Por forma a facilitar a exposicdo das atividades desenvolvidas e o crescente
desenvolvimento de competéncias que ocorreram ao longo dos estagios, as
atividades foram divididas consoante os objetivos. Deste modo, procuramos facilitar a
sua exposicdo e demonstrar a crescente complexidade das intervencdes de
enfermagem desenvolvidas. Neste subcapitulo serdo apresentadas e analisadas as
atividades realizadas e as competéncias desenvolvidas ao longo dos diferentes
contextos organizadas a partir dos objetivos transversais para todos 0s contextos de

estagios:

3.2.1. Desenvolver competéncias de EESIP no cuidado a crianca e familia em

diferentes estadios de desenvolvimento e situacdes de saude

Os estagios na UN, no CDC, no IP e no SUP proporcionaram-me diferentes
experiéncias que me permitiram desenvolver competéncias especificas no cuidado ao
RN, a crianca e ao jovem em situacédo de maior complexidade, através da observacao
e participacao nas intervencdes de enfermagem desenvolvidas pelo EESIP ao RN, a
crianca e ao jovem com doenca aguda, cronica, rara ou com alteragdes do

desenvolvimento.

a) Aprofundar conhecimentos sobre os processos de saude doenca e
desenvolvimento das criancas
O cuidado a crianca e familia ao longo do seu desenvolvimento implica um
conhecimento aprofundado das etapas da infancia e adolescéncia com o objetivo de
proporcionar um cuidado adaptado a cada fase do desenvolvimento.
A pesquisa em bases de dados e outras fontes relevantes acerca da mais recente
evidéncia cientifica e, respetiva sintese foi uma das estratégias desenvolvidas para

aprofundar e consolidar os conhecimentos adquiridos durante a formacao tedrica.
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Desta forma, foi possivel colmatar e aprofundar conhecimentos sobre o
desenvolvimento infantil e sobre os processos de saude e doenca na idade pediatrica.
Foi também necesséario aprofundar o conhecimento em diversas areas,
nomeadamente: na aplicacdo das diferentes escalas utilizadas para avaliagcdo do
desenvolvimento nas consultas do CDC; sobre a Triagem de Manchester utilizada na
UP e, sobre as escalas de avaliacdo da dor e intervengdes de enfermagem na gestao
da dor na idade pediatrica.

Durante o estdgio na UN e apds consulta das normas do servico, entrevista
exploratoria com a enfermeira orientadora e observacao participante nos cuidados,
constatamos que a equipa adota como referencial tedrico, para a pratica de cuidados,
o0 modelo dos cuidados centrados no desenvolvimento. Este modelo foi desenvolvido
por Als na década de 1980 com o objetivo de reduzir o impacto negativo das unidades
neonatais, quer pela separacdo fisica da mae, quer pelo ambiente altamente
tecnolégico envolvente das unidades (Als, 2015). De acordo com este modelo, os
cuidados centrados no desenvolvimento sdo aqueles que se concentram na
minimizacédo de estimulos nocivos e na individualizacao da estimulacao baseada nas
respostas fisiologicas e comportamentais observaveis no RN prematuro. Com o
objetivo de fundamentar a pratica de cuidados foi realizada uma sintese da pesquisa
efetuada sobre o Modelo dos Cuidados Centrados no Desenvolvimento
(Apéndice ).

Na minha intervencdo na CVSIJ procurei demonstrar conhecimento sobre o
crescimento e o desenvolvimento infantil, transmitir orientacbes antecipatérias as
familias para a promocdo do potencial de desenvolvimento infantil, e informar
antecipadamente sobre as diferentes etapas do desenvolvimento, capacitando deste
modo os pais para a promogéo do desenvolvimento infantil. A escala de avaliagao de
desenvolvimento preconizada pelo PNSIJ e utilizada nas CVSIJ, assim como nas
consultas de neonatologia no CDC, é a escala de avaliacdo do desenvolvimento de
Mary Sheridan modificada (DGS, 2013). A operacionalizacdo de instrumentos de
avaliacdo do desenvolvimento, com um especial enfoque na escala de
desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, revelou-se essencial para atingir o
objetivo de desenvolver as minhas competéncias de avaliacdo do desenvolvimento
infantil. Destaco a importancia do estagio no CDC pela observacado da enfermeira
perita no que respeita a avaliacdo do desenvolvimento e nas intervencbes de

capacitacdo parental para a promoc¢éo do desenvolvimento infantil. Esta atividade
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proporcionou a integracdo dos conhecimentos teoricos na prética de cuidados
resultando no desenvolvimento de competéncias no que se refere a avaliacdo do
desenvolvimento da crianca, e em através da transmissdo de orientacbes

antecipatoérias sobre promocao do desenvolvimento infantil.

b) Prestar cuidados a crianca e familia em situacbes de especial
complexidade

O estagio no CDC possibilitou o contato com a crianga e familia com doenca
cronica ou alteragBes do desenvolvimento. Os profissionais integrados nas equipas
do CDC tém como finalidade proporcionar uma assisténcia eficaz e eficiente,
defendendo a promocéao da qualidade e da exceléncia e, desta forma proporcionar as
criancas e familias a equidade e universalidade no acesso aos -cuidados
diferenciados, atuando aos trés niveis de prevencdo em criangas ou jovens com
patologias neurologicas e do desenvolvimento, residentes na area de influéncia do
Hospital. No CDC, o principal objetivo do cuidado de enfermagem € promover na
crianca, jovem e familia um nivel étimo de adaptacédo a sua situacdo de saude. A
experiéncia neste contexto possibilitou a compreensao da unicidade de cada diade e
da importancia da adaptacdo dos cuidados de enfermagem a cada situacdo. A
entrevista realizada pela enfermeira na consulta € uma das ferramentas utilizadas
para a avaliacao da situacdo de saude e para delinear o plano de cuidados para cada
diade. Nas consultas subsequentes e, numa constante relacdo de parceria com 0s
pais e em respeito pela filosofia dos CCF, a avaliacdo das necessidades tem como
objetivo desenvolver intervencgdes para facilitar a aquisicdo da competéncia parental
para a promocdo do desenvolvimento dos seus filhos. A oportunidade de participar
em consultas de neonatologia permitiu-me identificar o cuidado de enfermagem Unico
e personalizado e, as diversas estratégias utilizadas para facilitar o desenvolvimento
de competéncias parentais. Nas consultas efetuadas as principais necessidades dos
pais relacionaram-se com questdes da alimentacdo no primeiro ano de vida e etapas
do desenvolvimento infantil, sendo que para tal a enfermeira orientadora utilizou como
estratégias a educacgéo para a saude sobre as tematicas, adequando as intervencdes
ao contexto socioeconémico. Estas particularidades no cuidado ao bebé prematuro e
familia, na avaliacdo do contexto familiar, das capacidades e habilidades parentais e

na intervencao individualizada para cada diade, que em tudo diferem da nossa
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experiéncia atual em CVSIJ, constituiram momentos de aprendizagem proficuos que
foram replicadas e partilhadas no contexto profissional.

Durante o primeiro estagio na UN, as atividades realizadas permitiram-nos tomar
consciéncia do impacto do nascimento prematuro e da hospitalizagcdo do bebé na
familia. A transicao para a parentalidade, que constitui um processo de mudancga, tem
um impacto acrescido com 0 nascimento prematuro e a hospitalizacdo do bebé
imposta pela sua situacdo clinica (Engenheiro & Carvalho, 2020). Aquando do
nascimento do bebé prematuro ou com alteracdo congénita, surge o confronto entre
0 bebé que foi idealizado e o bebé real. As diferencas conduzem os pais a um
processo de luto podendo experienciar sentimentos de desespero e impoténcia
(Engenheiro & Carvalho, 2020). O nascimento prematuro do bebé e, o confronto entre
0 bebé idealizado e o bebé real condicionam a adaptacéo a nova situacao, o que pode
desencadear uma crise de identidade parental (Brazelton & Cramer, 2007).

A atuacédo do enfermeiro na UN deve considerar como primordial a capacitacao
parental para o cuidado ao bebé. Deve ser facilitado o vinculo que foi interrompido
com o hascimento prematuro, processo esse que é essencial para o desenvolvimento
socio afectivo do bebé e para promover o relacionamento pais-bebé (Tamez, 2017).
Na capacitacdo dos pais é imprescindivel a avaliacdo da disponibilidade para
aprender, assim como da compreensdo acerca dos aspetos abordados (Engenheiro
& Carvalho, 2020). Para tal, o enfermeiro deve favorecer o desenvolvimento de
habilidades e a aquisicdo de conhecimentos especificos sobre: as caracteristicas do
bebé prematuro; os cuidados relacionados com a higiene, alimentacéo, seguranca; o
desenvolvimento infantil; a vinculagéo; a parentalidade; entre outros (Engenheiro &
Carvalho, 2020). Ao longo do estagio na UN, a promocao das competéncias parentais
no cuidado ao RN doente ou prematuro € uma constante e, tal € visivel nas
intervencdes desenvolvidas pelos enfermeiros, numa atitude constante de parceria e
negociacdo, enquadradas no modelo dos cuidados centrados no desenvolvimento. O
acompanhamento da enfermeira orientadora em varias visitas do RN a mée internada,
colaborando na capacitacéo parental dos pais para os cuidados ao bebé, fez emergir
a reflexdo sobre a importancia da comunicacdo entre servi¢cos, equipas e 0S
resultados positivos para os pais e profissionais de saude inerentes a implementagéo
de uma pratica humanizada e adaptada a realidade. Como refere Nogueira e

colaboradores (2018) a comunicagcdo entre os profissionais de diferentes servigcos
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pode facilitar a pratica de cuidados através da identificacdo e compreensdo das
necessidades dos clientes.

O cuidado prestado a um RN e familia com o diagnostico pré-natal de anomalia
congénita — Sindrome Di George — situacédo clinica rara e complexa, revelou-se um
desafio a varios niveis. Para uma prestacdo de cuidados individualizada, foi
necessario aprofundar conhecimentos sobre a situacdo de saude e para tal realizou-
se pesquisa sobre a patologia, e as suas implicacbes para os pais e crianca. A
identificacdo das necessidades dos pais no processo de transicdo para a
parentalidade e em simultdneo a vivenciarem uma transicdo saude/doencga, exigiu
uma resposta efetiva as necessidades identificadas. Esta avaliacdo foi implementada
através da observacdo e entrevista a mde que acompanhou o bebé ao longo do
internamento. A especificidade do cuidado, perante a complexidade da doenca rara,
implica que o enfermeiro identificando a fase do processo de adaptacdo da familia a
doenca do bebé, possa delinear as intervencfes a implementar com o objetivo de
facilitar a transicdo em curso. Com a supervisdo da enfermeira orientadora prestamos
cuidados ao RN e mae implementando as terapéuticas de enfermagem e avaliando a
efichAcia das mesmas ao longo do percurso, no sentido de facilitar a transicdo
identificada. Foram utilizados alguns métodos como a demonstracdo (modelagem), a
execucado com ajuda (ensaio direto) até a autonomia (supervisao), pautada por uma
atitude de parceria na definicdo das metas, dando feedback aos pais no respeito pelos
CCF, pela parceria de cuidados e na promocao de CNT, pilares fundamentais na
pratica em enfermagem pediatrica. Esta situacdo de saude conduziu-me a um
processo de reflexdo sobre a importancia dos métodos de trabalho em enfermagem e
sobre a importancia do enfermeiro de referéncia e, fez emergir a questao dos recursos
disponiveis na comunidade para o acompanhamento da crianc¢a e familia com doenca
rara.

A observacado e a colaboracdo com o enfermeiro orientador, no atendimento na
triagem no SUP foi uma das atividades que nos permitiu desenvolver competéncias
no cuidado a crianca em situacdes de maior complexidade. O sistema de triagem
utilizado no SUP é o Sistema de Triagem de Manchester®. Este sistema permite
caracterizar a gravidade do quadro clinico da crianca através de uma avaliacao rapida,
de forma a estabelecer o grau de prioridade para o atendimento médico (Grupo
Portugués de Triagem, 2021). A existéncia de fluxogramas especificos de triagem

permite uma uniformidade na avaliacdo e priorizagdo do atendimento consoante a
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avaliacdo clinica. A reavaliacdo da crianca € realizada quando o tempo de espera
excede o limite previsto pelo sistema de triagem, por iniciativa do enfermeiro, caso a
condicdao clinica o exija e, sempre que a familia o solicite (DGS, 2015). A Triagem de
Manchester®, originalmente concebida para adultos por n&o considerar as
particularidades da idade pediatrica, e ndo comtemplar as mesmas nos algoritmos e
sistema informatico, exige do enfermeiro conhecimentos e sensibilidade acrescida na
apreciacéo clinica da crianca. As particularidades das criancas, face a um processo
de doenca, requerem uma apreciacdo e tomada de decisdao fundamentada nos
conhecimentos que o enfermeiro detém sobre as situagdes clinicas, o que por vezes
conduz a que as indicacfes padronizadas no sistema informatico sejam transcendidas
e a classificacdo obtida ndo traduza efetivamente o diagnostico efetuado. As
dificuldades da crianca, inerentes a idade e ao estadio de desenvolvimento, na
descricdo das sensacdes fisicas, acrescidas da dificuldade de algumas familias na
transmissao da informacéo através de um discurso claro e elucidativo da situacéao,
complexifica o acesso a informacdo pertinente. Perante estas condicionantes a
conduta do enfermeiro na avaliacdo clinica, na triagem, deve adicionalmente
considerar as emocdes dos pais perante a doenca da crianga em ambiente hospitalar,
uma vez que, podem constituir como um fator influenciador na comunicacéo entre 0s
pais e os enfermeiros (Diogo, 2012). A intervencdo do enfermeiro deve priorizar e
encaminhar adequadamente as situagdes e informar sobre o funcionamento do SUP,
desmitificar medos e tranquilizar a crianga e familia com o objetivo de proporcionar
um cuidado individualizado e humanizado, em respeito pelos principios de cuidados
da enfermagem pediéatrica (Diogo, Vilelas, Rodrigues, & Almeida, 2015). Durante a
prestacdo de cuidados na triagem, quer em sala de tratamentos ou na unidade de
internamento de curta duragdo, pudemos desenvolver intervengdes de capacitacao
parental em algumas areas, de acordo com as necessidades identificadas por
exemplo, na amamentacdo; alimentacdo; medidas de alivio da célica no RN;

transporte e seguranca do RN, e nas doencas comuns da idade pediatrica.

c) Prestar cuidados a criancga e familia em resposta as necessidades do seu
desenvolvimento

A atuacao do EESIP traduz-se numa pratica especializada de nivel avancado para

promover o mais elevado estado de saude, cuidar da crian¢ca saudavel ou doente e

proporcionar educacdo para a saude numa resposta segura e efetiva, em situagdes
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de complexidade (Regulamento n.° 422/2018, 2018). O EEESIP é detentor de
conhecimento e de experiéncia proprios, capazes de potencializar o exercicio da
parentalidade e promover o desenvolvimento das competéncias para a promocao do
desenvolvimento da crianga no primeiro ano de vida.

Os pais, como principais cuidadores da crianga devem ser capacitados no seu
papel, através de conhecimentos e habilidades para um desempenho com mestria do
seu papel parental e no sentido da otimizacdo das suas intervencbes para dar
resposta as necessidades de desenvolvimento da crianca (Cardoso, Silva, & Marin,
2015). Num estudo desenvolvido por Cardoso e colaboradores, emergiram as
competéncias parentais, entendidas como necessarias para a mestria no
desempenho do papel parental relacionadas com: a alimentacédo da crianc¢a; cuidados
de higiene e conforto; lidar com o choro e problemas comuns de salde; seguranca e
prevencdo de acidentes; promocdo e Vvigilancia de saude; estimular o
desenvolvimento; reconhecer o padrao de crescimento e desenvolvimento normal e a
transicdo para a parentalidade (Cardoso, Silva, & Marin, 2015). Varios estudos
evidenciam a importancia da capacitacdo parental, com intervencdes focadas na
estimulacdo da crianca; leitura de livros; vinculacéo e interacéo precoce; gestdo dos
comportamentos; disciplina e prevencdo dos maus-tratos, através de programas
desenvolvidos na comunidade com beneficios para o desenvolvimento infantil durante
a primeira infancia (Leckey, Hickey, Stokes, & McGilloway, 2019; Jeong, Franchett,
Oliveira, Rehmani, & Yousafzai, 2021).

No decorrer dos estagios foram realizados jornais de aprendizagem seguindo a
metodologia de reflexdo na e sobre a pratica, a reflexdo estruturada do Ciclo de Gibbs
(Apéndice Ill). A dimensao reflexiva sobre as experiéncias vivenciadas no contexto de
cuidados é de suma importancia na aprendizagem. A reflexdo sobre a pratica, a
experiéncia e o seu dominio sdo essenciais para converter a pratica em competéncias
(Benner, 2001).

d) Comunicar com a crianca e familia de forma culturalmente sensivel e
apropriada ao seu estadio de desenvolvimento

O enfermeiro no contexto do internamento em UN revela-se como o principal ator

na promocao dos cuidados parentais, pois estdo continuamente presentes na UN

junto do RN e da familia (Ramos, Vilaca, & Mendes, 2020). Neste contexto a

comunicacdo assume uma importancia relevante, pois o enfermeiro deve garantir o
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sucesso da comunicacdo que utiliza no cuidado ao RN e familia, uma vez que a
clareza e a adequacdo da linguagem as carateristicas do recetor facilitam a
compreensao da mensagem (Ramos, Vilaca, & Mendes, 2020). O acolhimento
constitui uma oportunidade impar para estabelecer uma relacdo a entre a mée e a
equipa de enfermagem e pode ser definido como dar guarida, hospedar, receber,
proteger, e tem como objetivo para facilitar a comunicacéo, reduzir a ansiedade,
escutar, aceitar e reencontrar o outro (Phaneuf, 2005). A participacdo no acolhimento
a mae de um RN internado na UN foi benéfico na facilitacdo da comunicacdo com a
diade e noiniciar da relagdo de confianca que foi construida ao longo do internamento.

O estagio na UCSP permitiu o contato com familias de diferentes realidades
culturais, nomeadamente familias chinesas, indianas e africanas que constituem a
maioria dos utentes utilizadores dos servicos de saude. Desenvolver um cuidado de
saude transcultural € uma competéncia regulada na profissdo de enfermagem e
implica a tomada de consciéncia de outras formas de viver, de educar os filhos, e uma
prestacao de cuidados congruentes com as referéncias do outro. Para uma prestacao
de cuidados culturalmente competentes o enfermeiro deve dar uma resposta efetiva
adaptada as necessidades da comunidade e considerando os contextos multiculturais
(Coutinho, Rodrigues, Carvalho, & Castro, 2018). Durante as consultas realizadas na
UCSP foi disponibilizado espaco para que o0s pais colocassem as suas
questdes/duvidas em consulta de enfermagem sem agendamento prévio e, facilitada
a presenca de elementos da comunidade durante as consultas. As orientacdes
antecipatoérias, nomeadamente sobre a alimentacéao infantil durante o primeiro ano de
vida, tiveram em consideracdo o contexto cultural, social e econémico das familias,
por exemplo 0 ndo consumo de carne bovina em algumas comunidades indianas, por
considerarem a vaca um animal sagrado, ou de uma alimentagdo exclusivamente
vegetariana. Nestas situacfes concretas, as orientacfes sobre a diversificacdo
alimentar foram adaptadas a situacdo identificada, no respeito pelas caracteristicas
inerentes a cultura, contexto e particularidades de cada familia. Na prestacédo de
cuidados culturalmente congruentes € necessario considerar a realidade cultural de
cada familia, contexto social e estabelecer uma comunicacédo eficaz, numa lingua e
linguagem compreensiveis (Coutinho, Rodrigues, Carvalho, & Castro, 2018). A
presenca de elementos da comunidade com o papel de mediadores, facilitou quer a
compreensao da linguagem, quer o conhecimento de algumas praticas culturais das

familias.
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No cuidado a crianca e familia procuramos adotar uma atitude de parceria
facilitando o acesso a informacdo, adequando a linguagem ao estadio de
desenvolvimento de cada crianca e envolvendo os pais e a criangca no processo de
tomada de decisdo. Neste ambito, importa clarificar que embora comunicar seja
intrinseco ao quotidiano, no que diz respeito ao cuidado de enfermagem este processo
torna-se fundamental para a relacdo terapéutica. Apesar de previamente termos
identificado algumas dificuldades na comunicacdo com adolescentes, nas situacdes
de cuidados em que participamos, procuramos utilizar uma comunicacdo
personalizada, simples e apropriada ao estadio de desenvolvimento da crianga/jovem
e sua familia, considerando o seu contexto sociocultural, nivel de conhecimento e
estado emocional aspetos que sdo fundamentais para o estabelecimento de uma
comunicacéo efetiva (Hockenberry, 2014). No atendimento ao adolescente devemos
ainda considerar a privacidade, confidencialidade, a participacao ativa do préprio e o
consentimento livre e esclarecido (DGS, 2013). Durante o estagio na UP e no IP, no
atendimento a adolescentes foram utilizados os principios comunicacionais adaptados
a idade, e garantida a privacidade sempre que possivel, por exemplo proporcionando
um quarto individual para o jovem. Ao considerar a comunicagdo um processo
comportamental, e um instrumento basico para o cuidado de enfermagem, esta
(Meleis, 2010), viabiliza a interacédo do enfermeiro com a crianca e familia, ampliando
0 seu conhecimento sobre o outro de forma a prestar cuidados individualizados
(Hockenberry, 2014).

3.2.2 Promover as competéncias parentais para o desenvolvimento da crianca no

primeiro ano de vida

a) Aprofundar conhecimentos relativos ao desenvolvimento das
competéncias parentais e desenvolvimento da crianca no primeiro ano de
vida

Considerando o tema do projeto foi necessario aprofundar conhecimentos sobre

a capacitacdo parental para a promocdo do desenvolvimento infantil, através da
revisao da literatura e de autores de referéncia sobre a tematica. Nos estagios do CDC
e da UCSP identificamos os instrumentos de avaliagdo do desenvolvimento infantil

utilizados, tendo sido possivel observar e participar nas consultas.
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No estédgio do CDC, através da observacao da avaliacdo do desenvolvimento nas
consultas de neonatologia, com a utilizacdo pela enfermeira orientadora da escala de
avaliacdo de desenvolvimento de Mary Sheridan Modificada, que permite a
identificagdo precoce de algum desvio ao padrdo normativo do desenvolvimento da
crianca, foi possivel aprendermos a integrar a avaliagdo na consulta e transmitir
orientacdes antecipatoérias para a promocao do desenvolvimento infantil (DGS, 2013).
No CDC sédo também utilizadas outras escalas para avaliacdo de desenvolvimento
pelos varios profissionais da equipa multidisciplinar, tais como: a Escala de Avalia¢do
das Competéncias no Desenvolvimento Infantil The Schedule of Growing Skills; a
Escala de Desenvolvimento Mental de Ruth Griffiths e o Test of Infant Motor
Performance. Estes instrumentos permitem aos profissionais de saude identificar o
risco ou a presenca de alteracbes de desenvolvimento e as areas a intervir,
desenvolvendo estratégias com os pais de forma a maximizar o potencial de
desenvolvimento da crianca. Tendo por base que sdo os pais que melhor conhecem
a crianca, € essencial através da implementacao de estratégias em parceria incluir os
pais na avaliagdo do desenvolvimento da crianga com o objetivo major da promogao

do desenvolvimento infantil (OE, 2010).

b) Facilitar o desenvolvimento das competéncias parentais no primeiro ano
de vida

A interacdo emocional mutuamente agradavel entre o cuidador e a crianca é a via
pela qual ocorre toda a aprendizagem durante os trés primeiros anos de vida (OMS &
UNICEF, 2018). A promocéo do crescimento e desenvolvimento infantil € um dominio
do saber, que tem de estar presente em todas as acdes dos enfermeiros que interfiram
de forma direta ou indireta com criangcas (OE, 2010). No contexto dos cuidados de
saude primarios, os profissionais de enfermagem podem avaliar adequadamente o
desenvolvimento de uma crianca através de uma observacéo critica desde o momento
em que se encontra com a crianga na sala de espera, até que a criancga sai da consulta
e, particularmente durante a conversa com os pais (DGS, 2013). Reconhecendo o
primeiro ano de vida como o periodo de tempo em que ocorrem as principais
mudancas fisicas e biologicas e, em que os bebés adquirem competéncias essenciais
para responder ao ambiente que os rodeia (Wilson, 2014), € fundamental reconhecer
a importancia das intervenc¢des implementadas pelo enfermeiro para a promocéo do

desenvolvimento infantil. Na nossa prestacdo de cuidados nas consultas de
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enfermagem na UCSP foi possivel proporcionar aos pais orientagdes antecipatorias,
sobre as etapas do desenvolvimento infantil e os comportamentos esperados, pois
realizamos e participamos em consultas de criancas dos 0 aos 5 anos. Neste contexto
de estagio foi possivel avaliar o desenvolvimento de criangas com recurso a escala
de Mary Sheridan modificada, sendo este o instrumento preconizado no PNSIJ (DGS,
2013) para a avaliacdo do desenvolvimento infantil até aos 5 anos. A avaliacdo do
crescimento e desenvolvimento infantil € uma area de intervencdo do EESIP e faz
parte das diretrizes do PNSIJ, este processo de avaliagdo do desenvolvimento
psicomotor em conjunto com os relatos dos pais, a histéria clinica e a observacéo da
crianca, permitem delinear a atuacao e integrar na consulta orientacdes antecipatorias
dirigidas a promocdo do desenvolvimento infantil (DGS, 2013). Destacamos a
importadncia da educacdo dos pais relativamente as atividades promotoras do
desenvolvimento, nas areas da: postura e motricidade global; visdo e motricidade fina;
audicdo e linguagem e comportamentos de adaptacdo social, de acordo com as
necessidades individuais identificadas na crianca e familia. A aplicacdo da escala de
avaliacdo do desenvolvimento de Mary Sheridan modificada revelou-se uma
ferramenta essencial também na detecdo de alteracées do desenvolvimento infantil,
por dar énfase a detecdo de sinais de alarme na crianca, possibilitando a detecao
precoce e o encaminhamento adequado e atempado.

Durante o estagio na UCSP foi desenvolvida uma sessdo de educacdo para a
salde para os pais sobre “Como ajudar o seu bebé a crescer? Atividades promotoras
do desenvolvimento infantil no primeiro ano de vida”, com o0s seguintes objetivos:
capacitar os pais sobre a importancia do seu papel no desenvolvimento do bebé;
informar sobre os marcos do desenvolvimento infantil e capacitar os pais sobre
atividades promotoras do desenvolvimento. No planeamento da sessédo o diagnostico
de necessidades emergiu da fusdo dos objetivos delineados para o estagio, a
existéncia de um projeto existente na UCSP, sobre promocédo das competéncias
parentais intitulado “Conversas com Pais”, e as necessidades de informacéo dos pais
identificadas durante as consultas realizadas. As estratégias de sessdes em grupo
revelam ser mais eficazes na capacitacdo parental quando comparadas com as
consultas realizadas (Aboud & Yousafzai, 2015). Para além da capacitacdo parental
sobre atividades promotoras do desenvolvimento infanti e marcos do
desenvolvimento, durante as CVSIJ e nas consultas de enfermagem oportunistas

(vacinacédo, alimentacdo/amamentacéo), foi identificada a necessidade de
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complementar a informacgao transmitida oralmente com material informativo, pelo que
foram elaborados um folheto e um poster alusivos a tematica “O primeiro ano de vida
do bebé — atividades promotoras do desenvolvimento infantil”. A sessao de formacao,
assim como os materiais informativos (folheto e poster) constam no plano de sesséo
de formacgé&o (Apéndice V).

A literatura demonstra que os pais influenciam o desenvolvimento das criancas
promovendo atividades de estimulacdo cognitiva como brincar e o ler (Hockenberry,
2014). O brincar como principal atividade da crianca pode ser utilizado como técnica
de comunicagcdo e adicionalmente como instrumento de avaliacdo do estadio de
desenvolvimento da crianca (Hockenberry, 2014). Nos direitos das criancas,
particularmente no 7° principio, € enaltecida a importancia do brincar (ONU, 1959). A
partilha de experiéncias dos pais ao longo da sess&do proporcionou momentos de
discusséo sobre os seus conhecimentos acerca das capacidades dos filhos. No final
da sessado foi solicitado as participantes a avaliagdo oral da mesma, tendo sido
realcada a clareza e pertinéncia da sesséo, assim como a metodologia da mesma. A
OE (2010) enfatiza a importancia do brincar na promocédo do desenvolvimento
psicomotor, moral, ético, estético e espiritual da crianca. Os pais deverdo ser
envolvidos e estimulados a brincar com o seu filho com efeitos positivos quer na
vinculacdo quer para o desenvolvimento (Ferland, 2006), e desta forma facilitar o
desenvolvimento da crianga de acordo com os padrdes esperados para a sua idade,
tendo em conta as circunstancias de vida e respeitando o seu ritmo (Bellman, Lingam,
& Aukett, 2003). Durante as consultas em contexto da UCSP e no CDC foi abordada
a importancia de brincar com a crianca e sugeridas aos pais estratégias e brinquedos
adequados a cada etapa do desenvolvimento, e proporcionado espaco para que 0S
pais partilhassem as suas experiéncias prévias. A crianca ao brincar desenvolve
competéncias sensoriais, motoras, cognitivas, afetivas e sociais, e progride nas

diferentes etapas do seu desenvolvimento (Ferland, 2006).

c) Analisar os resultados das intervencdes para facilitar o desenvolvimento
das competéncias parentais

Ao longo do estagio no IP, na SUP, de uma forma informal identificamos algumas

intervengdes promotoras do desenvolvimento infantii implementadas pelos

enfermeiros no cuidado a crianca e familia, como a promocéao do brincar e a realizacéo
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de atividades de distracdo em procedimentos invasivos, adequando as atividades ao
nivel de desenvolvimento e faixa etaria.

A realizacédo de um estudo sobre uma situacéao de cuidados durante o estagio no
IP possibilitou através da aplicacdo da Teoria das Transi¢fes, a avaliagdo da situagcéo
transicional da familia e o delinear das terapéuticas de enfermagem facilitadoras de
uma transicdo saudavel. O tipo de transicdo vivida (natureza, tipo, padrao,
propriedades), identificacdo dos fatores facilitadores e inibidores, padrées de resposta
e os indicadores de processo, permitiram definir um plano de intervencdo e as
respetivas terapéuticas de enfermagem (Apéndice V). Este caminho delineado em
parceria e em constante negociacdo com a familia, procurou para além de facilitar a
transicdo saude/doenca, capacitar a méde com conhecimentos e habilidades para a
promogéao do desenvolvimento da crianga. Foi importante considerar os stressores da
hospitalizacdo para a idade da criangca, minimizando-os através de estratégias
implementadas, assim como a utilizacao do brincar com intencionalidade terapéutica.
Em contexto de internamento e, considerando as imposi¢cdes colocadas pela situacao
pandémica com o encerramento das salas de brincar e no uso condicionado de
brinquedos, foram proporcionadas atividades lUdicas apropriadas a idade. A
brincadeira e o brincar devem ser um instrumento a utilizar pelo enfermeiro para ajudar
a crianca a ultrapassar a experiéncia da hospitalizacdo com o minimo de sequelas,
promovendo a adaptacdo ao ambiente hospitalar (Tavares, 2011).

Ao longo do percurso a comunicagao e a interagao foram instrumentos basilares
para a interiorizacdo de papéis e a integracdo da realidade (Swendsen, Meleis, &
Jones, 2010), mas também para a aquisicao e desenvolvimento das competéncias de
EESIP (Regulamento n® 422/2018, 2018). No entanto, através das intervencdes
implementadas foi facilitada a aquisicdo de conhecimentos e habilidades parentais
com o objetivo de promover o desenvolvimento pleno da crianga.

Durante a gravidez os pais constroem o bebé imaginario, saudavel, perfeito e
ativo, mas com o nascimento de um RN doente ou com anomalias congénitas os pais
experienciam sentimentos de incapacidade, culpa e medo, que podem causar stress
e distanciamento entre pais e filhos (Tamez, 2017). A prestacao de cuidados de
enfermagem em cuidados intensivos neonatais tem investido em estratégias que
privilegiam os CCF e a parceria com 0s pais para promover o neurodesenvolvimento
do bebé. Os pais sédo considerados parceiros desde o primeiro contato, sendo o

planeamento dos cuidados realizado com estes e de acordo com as necessidades do
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bebé. O objetivo consiste em providenciar um ambiente de cuidados devidamente
organizado que oriente, incentive e apoie a organizacdo do desenvolvimento do RN
prematuro e/ou criticamente doente. Os cuidados desenvolvimentais reconhecem as
vulnerabilidades fisicas, psicolégicas e emocionais dos RN prematuro e/ou
gravemente doentes e suas familias, com enfoque na minimizacdo de possiveis
complicacbes, a curto e a longo prazo, associadas ao trauma de um nascimento
antecipado e/ou de um internamento numa UN (Coughlin, 2016). O modelo
inicialmente desenvolvido por Coughlin e colaboradores (Coughlin, Gibbins, & Hoath,
2009) que incluia 5 core measures neuroprotetoras, foi reorganizado e expandido para
7 core measures com foco nos CCF, para um cuidado neonatal neuroprotector:
ambiente terapéutico (healing environment); parceria com a familia; posicionamento e
manipulagcéo; sono protector (safeguarding sleep); gestdo do stress e dor; protecao
da pele e otimizag&o da nutricdo (Altimier & Phillips, 2013). Este modelo assenta na
avaliacao individual do RN, proporcionando uma adaptacdo ao ambiente da UN e
integra os pais como parceiros fulcrais na promocao de um cuidado desenvolvimental
e protetor do RN prematuro. Os RNs internados, principalmente os RN prematuros,
estdo sujeitos a varios fatores como o barulho ou o ruido constante e subito dos
aparelhos, a iluminacdo ambiental intensa e os procedimentos invasivos, que nao
favorecem o desenvolvimento cerebral, ocular e auditivo (Tamez, 2017). Nos RN
prematuros as interrupgdes frequentes do ciclo do estado de sono e alerta podem
conduzir a consequéncias futuras, como dificuldades de atencdo e aprendizagem
(Tamez, 2017). Na UN foi observada uma preocupacdo dos enfermeiros na
implementacdo de medidas que minimizem os fatores influenciam negativamente o
desenvolvimento do RN, por exemplo no ajustar da luminosidade ambiente, na
utilizacdo de cobertas nas incubadoras e, respeitando os ciclos de sono e alerta do
RN. As intervencdes que o0s enfermeiros implementam na promocdo do
desenvolvimento infantil sdo inUmeras, sendo esta uma competéncia do EESIP
(Regulamento n.° 422/2018, 2018). Os comportamentos promotores do
desenvolvimento infantil s6 se alcancam através de uma pratica de cuidados de
enfermagem baseada na filosofia dos CCF e no modelo de parceria de cuidados
(Honckenberry & Barrera, 2014).

No contexto do internamento em UN é primordial uma avaliacdo rigorosa da
parentalidade, que implica avaliar e validar as competéncias e capacidades parentais,

de forma a conceptualizar, selecionar e implementar processos de cuidados
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construidos em parceria com 0s pais, com 0 objetivo de os ajudar a descobrir novas
formas de organizacdo familiar e adaptacdo aos processos de vida com que se
confrontam (OE, 2015). Na primeira etapa da parentalidade sobressaem assim, as
questdes de ligagao pais-bebés e todos os fatores que podem influenciar essa ligacéo
(OE, 2015). A separacdo do RN do seu ambiente 6timo, nomeadamente do conforto
dos seus pais, parece ser acompanhada de um distanciamento emocional, fator que
contribui para o compromisso do desenvolvimento da crianca e das competéncias
parentais (OE, 2015). Nas unidades neonatais o primeiro contacto com as familias
ocorre no acolhimento, durante o qual a equipa de enfermagem promove a partilha de
informacéo, a colaboracdo e participacdo da familia no processo de cuidados. A
implementacdo de intervencfes autdbnomas de enfermagem que promovam a
amamentacdo, a pratica do método canguru, sdo intervencdes promotoras da
vinculacao e facilitam o desenvolvimento da capacitacdo parental, essencial para a
promocao do desenvolvimento pleno da crianca. A OMS tem divulgado e promovido
a pratica do método canguru no cuidado ao RN prematuro de muito baixo peso ao
nascer ou RN de termo doente (Tamez, 2017). Os beneficios obtidos através da
pratica do método canguru séo varios: facilitar o estabelecimento do vinculo pais/RN;
ganho ponderal mais rapido; controle térmico mais eficaz e alta precoce (Tamez,
2017). A implementacdo destas intervencfes ao longo do estagio na UN, sob
supervisao da enfermeira orientadora permitiram para além de facilitar o vinculo
pais/RN, promover o desenvolvimento de competéncias parentais, no que concerne
as habilidades e conhecimentos dos pais para o cuidar do RN. Os pais necessitam de
orientacbes para se relacionarem com o seu filho e reconhecerem as suas
necessidades fisiologicas e de desenvolvimento (Honckeberry & Wilson, 2014) para
tal, é vital que o enfermeiro assuma uma relacao de partilha de saberes, dividas e
expectativas assente huma comunicacao continua que vai contribuir para a criacao

de uma relacdo de confianca (Fernandes & Andrade, 2020).
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3.2.3. Outras atividades e aprendizagens relevantes

O EE responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem em contexto de
trabalho, na sua area de especialidade, atuando como um formador oportuno em
contexto de trabalho. A formacdo em enfermagem deve acompanhar a evolugéo
cientifico-tecnoldgica e socio cultural procurando dar resposta as exigéncias dos
clientes e, particularmente, a imprevisibilidade e complexidade dos contextos de
prestacao de cuidados (Rua, 2009). Foi desenvolvida uma sessao de formacao para
enfermeiros no contexto da UP, mobilizando a evidéncia recente sobre o aleitamento
materno e a intervencéo do enfermeiro na sua promocao. No estagio de UP e apéds a
identificacdo das necessidades formativas da equipa de enfermagem, foi elaborado
um plano de sesséo para responder as necessidades identificadas, com o objetivo de
contribuir para a capacitagdo dos enfermeiros sobre aspetos relacionados com a
amamentacao, lactacdo e estratégias de educacdo parental para a promocao do
aleitamento materno (Apéndice VI). De facto, o estagio na UP constituiu um importante
momento de aprendizagem que permitiu ndo sO6 aplicar os conhecimentos
desenvolvidos ao longo do percurso profissional, como também partilhar o saber e as
experiéncias, enriquecendo desta forma a pratica com diferentes experiéncias e
competéncias profissionais e pessoais, quer através das sessdes de formacao na UP
e na UCSP, tiveram como objetivo melhorar a qualidade dos cuidados prestados.

Durante o estagio de IP e de SUP a necessidade de reorganizacdo do espaco
fisico foi uma constante, fruto das alterac6es impostas pela situacdo pandémica (Sars-
Cov2). A mudanca subita de espaco fisico, que coincidiu com o inicio do estagio no
IP revelou-se como uma oportunidade de colaborar com o enfermeiro orientador em
atividades na area da gestéo de cuidados (gestédo do espaco fisico, recursos materiais
e humanos) e no processo de tomada de decisdo. A inexisténcia de uma sala de
brincar e, a limitagdo imposta pelas questdes relacionadas com a higienizacao dos
brinquedos impulsionou a diversificacdo das estratégias para a otimizacéo do brincar
com intencionalidade terapéutica.

Na prestacao de cuidados e ao longo de todos os contextos o processo de tomada
de deciséo foi alicercada nos principios éticos e valores que norteiam a enfermagem,
em estreita articulacdo com os Direitos da Crianca, os Direitos consignados na Carta
da Crianca Hospitalizada, o cumprimento do Cédigo Deontologico do Enfermeiro e o

Regulamento do Exercicio profissional do Enfermeiro. Foi garantido o anonimato
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aquando da realizacdo dos questionarios de avaliacdo das necessidades formativas,
0 respeito pela confidencialidade das informacfes partilhadas pela crianca e pais
durante os cuidados e a protecao das pessoas no que diz respeito ao tratamento dos
dados (Lei n°58/2019, 2019).

A convencao dos direitos das criangas reconhece o seu direito a saude sendo
necessario que sejam criadas as condi¢bes, por iSsO procuramos na nossa
intervencdo respeitar os 4 principios éticos fundamentais: beneficéncia, nao
maleficéncia, autonomia e justica (Beauchamp & Childress, 1999).

A conduta do enfermeiro em pediatria deve ser alicercada nos pilares da
enfermagem pediatrica, e a tomada de decisdo suportada no conhecimento e
experiéncia, numa atitude de parceria e respeito pela familia. Esta conduta foi
desenvolvida ao longo dos contextos através da: partilha de informacéo; colaboracdo
e participacdo da familia no processo de cuidados; permanéncia dos pais junto aos
filhos, de acordo com as suas possibilidades e desejo e facilitacdo do contato via
telefone com as unidades; negociacdo dos cuidados com 0s pais proporcionando
espaco para a colocagdo de questdes e, garantindo o cumprimento dos direitos
consignados na Carta da Crianca Hospitalizada (IAC, 2008).

3.3. Contributos das atividades para o desenvolvimento das

competéncias de EESIP

O enfermeiro a medida que vai adquirindo e desenvolvendo competéncias
progride nos diferentes niveis de proficiéncia: iniciado, iniciado avancado, competente,
proficiente e perito (Benner, 2001). A competéncia desenvolve-se através do confronto
entre os conhecimentos adquiridos pela formacéo e a experiéncia da pratica sob a
forma de exercicio reflexivo, sendo a propria reflexdo uma forma de desenvolvimento
(Alarcdo & Rua, 2005). Durante os estagios nos diferentes contextos, através das
atividades desenvolvidas numa l6gica crescente de complexidade e da reflexdo sobre
as mesmas, foi possivel assegurar o desenvolvimento das competéncias de EE e
EESIP.

O Enfermeiro Especialista segundo o Regulamento n.° 140 de 2019 (Regulamento
n°® 140/2019, 2019), devera desenvolver a competéncia A2 na garantia de préticas de
cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades profissionais na

realizacdo dos trabalhos, pois procuramos cumprir 0s critérios éticos da privacidade,
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desejo de participacao, anonimato e confidencialidade. Desta forma, posso concluir
que em todo este percurso procuramos adotar uma conduta responsavel e ética,
atuando no respeito pelos interesses e direitos legalmente protegidos dos cidadaos
tal como preconizado pelo Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros,
artigo 8° (Decreto-Lei n.° 161/96, 1996), no respeito pelos direitos das criancas
consignados na Carta da crianca hospitalizada e nos Direitos das criancas.

Ao longo dos estagios realizados no SUP e na UCSP foi possivel desenvolver a
competéncia D2 no basear a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica.
A realizacao de sessOes de formacao para diferentes grupos-alvo (pais e profissionais
de enfermagem) ao longo dos estagios implicou a atuacdo como facilitador da
aprendizagem (D2.1), em contexto de trabalho, na sua area da especialidade, atuando
como um formador oportuno (D2.1.1), para tal foi realizada a avaliacdo das
necessidades formativas e delineadas estratégias, adequadas a cada grupo-alvo, de
modo a garantir a motivacdo do grupo, aspetos essenciais para 0 sucesso da
formacao (Dias, 2004). A realizacdo do Dossier tematico no contexto do CDC e das
sessbes de formacgdo possibilitaram a mobilizagdo da evidéncia cientifica na pratica
de cuidados e desta forma contribuir para uma prética de cuidados de qualidade.
Como refere Fonseca (2015) o enfermeiro deve ser um profissional reflexivo, critico e
atento, e investir na sua prépria formacao através da producao continua do seu corpo
de conhecimentos.

No que diz respeito ao dominio de competéncias de EESIP E1l assiste a
crianca/jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude, foi possivel através
da prestacao de cuidados a criancas hospitalizadas no IP e SUP, e a RNs internados
na UN desenvolver a competéncia E1.1 na implementacéo e gestao, em parceria, do
plano de saude promotor da parentalidade, utilizando a informacdo existente para
avaliar a estrutura e o contexto do sistema familiar (E1.1.6) e proporcionando
conhecimentos e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais a familia
para a gestéo dos processos de saude/doenca (E1.1.4). A promocéao da parentalidade
foi desenvolvida ao longo de todos os contextos de estagio através da identificacéo
de necessidades, da negociag&o do envolvimento dos pais na prestagao de cuidados,
com o objetivo de promover a vinculagéo e de os capacitar para os cuidados a crianca.
O EESIP ao considerar a familia como parceira nos cuidados e considerando 0s
principios dos CCF e dos CNT, facilita a transicdo para a parentalidade e a

capacitacdo parental. No sentido de minimizar o impacto da transicdo para a
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parentalidade Martins, Abreu, & Figueiredo (2017) sugerem a implementacdo de
medidas formais e informais de suporte a familia que promovam a capacitacao
parental. A capacitacao parental pode ser facilitada com recurso a educacao para a
saude possibilitando aos pais a partilha de duavidas, expectativas e saberes
relativamente a transi¢éo vienciada e aos aspectos inerentes a amamentacdo do RN
(Ramos, Vilaga, & Mendes, 2020).

A intervencdo do EESIP em contexto de SUP durante a triagem pressupfe a
capacidade de precocemente avaliar e intervir em doencas comuns e situacdes de
risco (E1.2), no encaminhamento adequado da crianga para outros profissionais
demonstrando conhecimentos sobre doencas comuns nas varias idades (E1.2.1) e
capacitar os pais/cuidadores para a aquisicdo de conhecimentos relativos a seguranca
e saude (E1.2.8). Nas intervencfes desenvolvidas apds a triagem foram utilizados
alguns métodos como a demonstracdo (modelagem), a execucdo com ajuda (ensaio
direto) até a autonomia (supervisdo), com o objetivo de capacitar os pais para o
cuidado a crianca face ao diagnostico efetuado. Atendendo a nossa diminuta
experiéncia no cuidado a crianca em situacao de risco, quer no diagndstico, quer na
intervengdo, o estagio no SUP revelou-se proficuo no desenvolvimento da é&rea
referida. A procura de resposta assistencial na UP pode estar relacionada com uma
situacdo emergente ou urgente em solucionar um problema de saude. Ao longo dos
ultimos anos tem-se verificado um aumento de afluéncia dos RNs ao SUP na maioria
dos paises desenvolvidos (Richier, Gocko, Mory, Trombert-Paviot, & Patural, 2015).
Em Portugal, e apesar de existirem poucos estudos nesta area, alguns dos estudos
publicados demonstram que a maioria dos RNs recorrem ao SUP por situacdes de
gravidade reduzida (Garcia, et al., 2016; Mota, Brett, & Rodrigues, 2016; Fraga, 2018).
Os pais a vivenciar nesta fase a transicdo para a parentalidade que muitas das vezes
tém associada algum grau de ansiedade e a falta de apoio familiar, faz com que pais
recorram ao SUP por questbes de saude de gravidade reduzida durante o primeiro
més de vida (Fraga, 2018; Vilaca & Ramos, 2020).

Relativamente ao dominio de competéncia E2 cuida da crianca/jovem e familia
nas situagcdes de especial complexidade e na garantia do desenvolvimento da
competéncia especifica E2.2 gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da
crianca/jovem, foram desenvolvidas atividades de avaliacdo da dor, implementacéo
de medidas durante os procedimentos invasivos ou dolorosos e avaliagdo de

resultados, ao longo dos diferentes contextos de estagio. A avaliagdo da dor com
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recurso a instrumentos validados e adequados a cada idade foi uma constante,
realcamos a utilizacdo de escalas EDIN (Echelle de Douleur et d’Inconfort du
Nouveau-Né) e NIPS (Neonatal Infant Pain Scale) de avaliacdo da dor em RN de
termo e prematuros. Para tal foram aprofundados conhecimentos sobre a avaliagao
da dor na crianca em bibliografia de referéncia, nomeadamente nos documentos
orientadores da DGS. A aprendizagem, quer pelos conhecimentos adquiridos durante
a pesquisa, quer pela aplicacdo pratica dos mesmos e pela partiiha com os
enfermeiros dos contextos revelou-se valiosa. Durante a prestacdo de cuidados,
procurei otimizar o alivio e controlo da dor, recorrendo nos procedimentos dolorosos
a medidas farmacologicas e ndo farmacoldgicas, como por exemplo a utilizacdo de
sacarose a 24% conforme protocolo existente quer na UN, no IP e no SUP, a utilizacéo
de técnicas de distracao, a utilizacdo do colo/conforto e da contencdo. No estagio da
UN e do IP procurei consolidar aspetos inerentes a avaliagao e registo sistematico da
dor, assim como, a otimizacdo de estratégias farmacoldgicas (E2.2.2) e néo
farmacoldgicas para o alivio da dor (E2.2.3). Na auséncia de medidas farmacoldgicas
para o controlo da dor, durante a realizacao do Teste de Guthrie na UCSP foi proposto
as maes a realizacao do procedimento durante a amamentacédo do bebé, observando-
se um efeito positivo com esta intervencdo com diminuicdo ou auséncia quase
completa de choro do RN. Nos documentos normativos da OE existe referéncia ao
leite materno como uma potente intervencdo para alivio da dor, podendo ser
associadas outras estratégias como o embalo, colo ou contengéo (OE, 2013). Existem
estudos que evidenciam a eficicia da utilizacdo da amamentacéo, leite materno e
contencdo como estratégias nao farmacoldgicas de gestdo da dor neonatal (Linhares
& Gaspardo, 2020; Kumar, Sharma, Rathour, Karol, & Karol, 2020).

O cuidado a um RN e familia com diagnéstico pré-natal de anomalia congénita,
durante o estagio na UN, permitiu-me desenvolver competéncias para responder as
doencas raras com cuidados de enfermagem apropriados (E2.3), através da
implementacéo de intervencdes de enfermagem adequadas a situacdo de saude do
RN (E2.3.1). Neste dominio de competéncia foi primordial o recurso a pesquisa
efetuada em bases de dados para fundamentar as intervengdes a implementar na
situacao de cuidados, permitindo desta forma um cuidado alicercado na mais recente
evidéncia cientifica (E2.3.2).

No desenvolvimento da competéncia E3 presta cuidados especificos em

resposta as necessidades do ciclo de vida e do desenvolvimento da crianca e
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do jovem, a unidade de competéncia especifica E3.1 promove o0 crescimento e 0
desenvolvimento infantil foi efetivamente a mais desenvolvida ao longo deste
processo formativo. O projeto de estagio com foco na area do desenvolvimento infantil
durante o primeiro ano de vida e, as atividades desenvolvidas nas consultas na UCSP,
nas consultas de neonatologia no CDC, na avaliacdo do desenvolvimento em criangas
dos 0 aos 12 meses e, ho encaminhamento para as estruturas da comunidade (ELI,
cuidados de saude primarios) ou para outros profissionais do CDC, impulsionaram o
desenvolvimento de competéncias nesta area especifica.

A pesquisa de evidéncia cientifica sobre o modelo dos cuidados centrados no
desenvolvimento no contexto da UN, o aprofundamento de conhecimentos sobre as
escalas de avaliacdo do desenvolvimento da crianca utilizadas no CDC e na UCSP,
permitiram a integragdo dos conhecimentos tedricos no contexto de cuidados. A
operacionalizacao dos instrumentos de avaliacdo do desenvolvimento nas consultas
realizadas na UCSP e no CDC, particularmente através da utilizacdo da escala de
desenvolvimento de Mary Sheridan modificada, foi primordial para desenvolver as
competéncias de avaliagdo de desenvolvimento (E3.1.2). A transmisséo de
orientagbes antecipatorias as familias sobre atividades promotoras do
desenvolvimento infantil (E3.1.3) ao longo das consultas na UCSP, no CDC e no
decurso dos cuidados prestados na UN, IP e SUP, revelaram-se essenciais para a
capacitacao parental com o objetivo de promover o desenvolvimento pleno da crianca.
Ao reconhecer 0s pais como principais cuidadores e peritos no cuidado a crianca e a
potencialidade de cada diade para o desenvolvimento de competéncias e habilidades,
o enfermeiro deve adotar estratégias que potencializem o pleno desenvolvimento da
crianca (OE, 2010).

O desenvolvimento da competéncia especifica E3.2 promoc¢ao da vinculacdo de
forma sistematica, particularmente no caso do RN doente ou com necessidades
especiais foi desenvolvido ao longo do percurso na UN e na UCSP. A hospitalizacéo
do RN na UN constitui-se como um fator dificultador no processo de transicao
(acontecimento/ponto critico), pois faz surgir outro tipo de transicdo, nomeadamente,
de saude-doenca (Meleis, 2012), originando sentimentos de medo (doenga do RN),
ansiedade e receio. As intervencdes de enfermagem desenvolvidas devem ser
congruentes com a unicidade das experiéncias dos pais envolvidos e, tém como
objetivo proporcionar conhecimento e empoderamento aos pais, conduzindo-os ao

restabelecimento da sensacao de bem-estar dos mesmos e do RN (Meleis, 2012). Foi
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facilitada visita do RN a mée internada nas circunstancias em que a méae, por
instabilidade clinica, ndo se pode deslocar a UN. Ao promover este encontro mae-
bebé facilitamos a formacéo do vinculo pais/filhos (E3.2.4) através do contato fisico,
por exemplo do método canguru (Tamez, 2017).

Durante a realizag&o o teste de Guthrie em consultas na UCSP as mées foram
incentivadas a amamentar os bebés durante o procedimento com o objetivo de facilitar
o vinculo, promovendo desta forma a amamentacéo (E3.2.5). O leite materno € um
alimento ideal e completo para os RNs de termo saudaveis bem como para os RNs
pré-termo ou doentes. E um alimento vivo, natural e completo e sdo reconhecidas as
multiplas vantagens quer para a mae como para a crianca (Wheeler, 2014; Prime,
Sakalidis, & Schéarer-Hernandez, 2018). O enfermeiro exerce um papel fundamental
na promocao, protecédo e apoio ao aleitamento materno, sendo o profissional que
intervém diretamente quer no contexto hospitalar quer na comunidade com as
mulheres e com as criancgas e, deve deter conhecimentos técnicos e cientificos sobre
a amamentacao (Barboza, et al., 2020).

Destaco ainda o desenvolvimento da competéncia especifica E3.3 Comunica com
a crianca e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura. A
comunicacdo € um instrumento basico para o cuidado em enfermagem, uma vez que
possibilita a interacdo do enfermeiro com a crianca e sua familia, aumentando o seu
conhecimento sobre o outro de forma a prestar cuidados individualizados
(Hockenberry, 2014). A utilizacdo de varias estratégias de comunicacao, adequadas
ao estadio de desenvolvimento e idade da crianca (E3.3.3), facilitam o processo
comunicacional com a crianca e familia. No decurso do estagio no CDC
acompanhamos a enfermeira orientadora a sala de espera para receber a crianca e
familia, permitindo o inicio de uma relacdo de confianca entre a crianca, a familia e os
enfermeiros (Martinez, Tocantins, & Souza, 2013), possibilitando a observacéo de
aspetos relacionados com a relacdo da criangca com 0s pais num ambiente liberto da
presenca continua de profissionais de saude e proporcionando o encontro entre a
diade e o enfermeiro num ambiente mais acolhedor.

As criangas e familias utilizadoras das consultas na UCSP sao oriundas das mais
diversas regibes do mundo, que se traduz numa ampla diversidade cultural. Neste
contexto, durante as consultas na UCSP foi promovida uma comunicagao eficaz e
culturalmente sensivel, com o objetivo de proporcionar um cuidado individualizado,

humanizado e congruente com a dinAmica e as carateristicas da familia, e a sua
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cultura. A prestacao de cuidados culturalmente congruentes implica o reconhecimento
da pessoa e das suas especificidades para desenvolver cuidados sensiveis centrados
na pessoa e culturalmente relevantes para ela (Coutinho, Rodrigues, Carvalho, &
Castro, 2018; Moita & Silva, 2016).

A elaboracdo deste Relatorio permitiu-nos a reflexdo sobre as aprendizagens
realizadas ao longo dos estagios, impulsionando o desenvolvimento das
competéncias de EE e, permitiu o consolidar de saberes na area da especialidade. A
mobilizag&o dos resultados da evidéncia cientifica na analise critico-reflexiva realizada
ao longo deste documento, possibilitaram o consolidar das competéncias de
julgamento clinico e de tomada de deciséo. A redacao do relatério implicou a utilizacao
de uma escrita clara e rigorosa, baseada na evidéncia cientifica e demonstrada na
capacidade de sintese, que acrescentou um esforgo acrescido a reflexao e, se revelou
uma importante ferramenta para a incorporagdo de novos conhecimentos e

competéncias, impulsionando 0 nosso crescimento pessoal e profissional.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

O percurso apresentado neste relatorio emergiu de uma problematica identificada
no contexto de trabalho e da necessidade de desenvolver competéncias de EESIP. A
questao de partida que orientou 0 percurso - quais as intervencdes promotoras do
desenvolvimento da crianga durante o primeiro ano de vida - foi o fio condutor ao longo
dos contextos de estagio, no total de 5 na area pediatrica, que contribuiram
significativamente para a (re) construcdo dos saberes alicercados na pratica de
cuidados, no sentido do desenvolvimento das competéncias profissionais (Alarcéo &
Rua, 2005). Para além da compreensao das aprendizagens este documento visou
demonstrar a aquisicao das competéncias adquiridas. Para tal os contextos da pratica,
proficuos em situacdes de aprendizagem, complementados com a pesquisa em
bibliografia de referéncia e as reflexdes com os enfermeiros orientadores, partilha de
saberes e andlise critica de algumas situagfes, impulsionaram e permitiram a
aquisicao de competéncias e habilidades de EE e EESIP. A redacao deste relatério
constituiu um exercicio reflexivo sobre o caminho percorrido aos longo dos 5 contextos
de cuidados pediatricos. Os estagios decorram num contexto complexo, condicionado
pela existéncia de uma situacdo pandémica (Sars-Cov2) o que se revelou um
elemento gerador de stress adicional, mas que por outro lado se tornou proficuo no
planeamento e execucdo das atividades propostas, por vezes com recurso a
ferramentas tecnoldgicas até entdo desconhecidas, privilegiando a formacéo remota.
Os condicionamentos impostos a presenca dos acompanhantes, as alteracfes
implementadas durante os estagios, nomeadamente na reorganizacdo de espacos
fisicos e até na diminuicdo da realizacdo de consultas presenciais, revelou-se um
elemento menos positivo para a realizacdo das atividades delineadas inicialmente,
que foram ultrapassadas com facilidade. A reducdo do numero de atendimentos
presenciais em alguns contextos (CDC, consulta de vigilancia de saude infantil e
juvenil na UCSP) possibilitou a realizacdo de consultas durante as quais foi possivel
conhecer em maior profundidade a crianca e a familia e, implementar as intervengées
de enfermagem necessarias, assim como a realizacdo de atividades de carater

formativo/informativo.
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O desenvolvimento infantil durante o primeiro ano de vida é influenciado por varios
fatores. Considerando os pais como principais intervenientes nesta etapa de vida, e a
crianca pela sua vulnerabilidade inata e dependente dos cuidados destes, os pais
devem ser alvo de atencdo do EESIP no que concerne a estimulacdo do
desenvolvimento infantil. A capacitagdo parental ndo pode ser considerada
isoladamente, pois a maioria das vezes 0s pais encontram-se a vivenciar um processo
transicional — transicdo para a parentalidade — durante o qual necessitam de ser
apoiados nas suas tarefas. A avaliagdo da transicdo permite ao EESIP delinear as
terapéuticas de enfermagem para facilitar uma transicdo saudavel e, posteriormente
avaliar a eficacia das mesmas, numa atitude de parceria e negociacdao com a familia.
Qualguer que seja o contexto de cuidados o reconhecimento da familia como perita e
0 estabelecimento de uma relacao de parceria foram fundamentais para a capacitacao
dos pais para a promoc¢ao do desenvolvimento da crianca.

A reflexdo sobre a e na acdo, em que estd ancorado este percurso de
aprendizagem, permitiu-nos compreender que o EESIP é responsavel pela criacédo de
oportunidades para o desenvolvimento de terapéuticas de enfermagem promotoras
da adocdo de comportamentos potenciadores de saude, independentemente do
contexto.

O percurso do enfermeiro especialista € construido ao longo da sua vida
profissional e este deve, para além dos conhecimentos técnicos, ser capaz de tomar
decisdes, comunicar eficazmente, ser flexivel, responsavel e criativo, ter espirito
critico e de iniciativa e ter uma conduta ética e deontoldgica (Benner, 2001).

E como do fim se fazem recomecos, o terminar desta etapa permitira dar inicio e
continuidade a projetos delineados no contexto profissional, tais como a colaboragéo
como EESIP no curso de preparagao para a parentalidade, a colaboracdo com os
enfermeiros do mesmo agrupamento no desenvolvimento do Projeto “Conversas com
pais” e a dinamizacao de atividades formativas no nosso contexto profissional sobre

capacitacao parental para a promocao do desenvolvimento infantil.
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INTRODUCAO

No ambito da realizac&o do estagio na Unidade Neonatal foi realizado uma sintese
sobre o Modelo dos Cuidados Centrados no Desenvolvimento, com o objetivo de
aprofundar conhecimentos sobre o modelo e contribuir para uma pratica de cuidados

sustentada na evidéncia.



1. CUIDADOS CENTRADOS NO DESENVOLVIMENTO

O avanco nas ultimas décadas no cuidado a criangca prematura possibilitou a
sobrevivéncia de bebés nascidos com apenas 22 semanas de gestacdo através da
utilizacao de tecnologia altamente sofisticada (Altimier & Phillips, 2013). Na admisséao
do recém-nascido prematuro (RNP) na unidade de cuidados intensivos neonatais
(UCIN) os pais séo confrontados com o ambiente repleto de tecnologia, destinado a
prestar assisténcia diferenciada. O recém-nascido prematuro (RNP) que se
encontrava no Utero materno, cujo ambiente € adequado para suprir todas as suas
necessidades promovendo um desenvolvimento integral e harmonioso, € de forma
inesperada inserido num ambiente repleto de estimulos variados (luz intensa, ruidos
altos, toque excessivo e procedimentos dolorosos), que se revelam nocivos para 0s
bebés (Ramos, Vilaca, & Mendes, 2020). Numa altura em que o cérebro do RNP esta
a crescer mais rapidamente do que em qualquer outro periodo da sua vida, torna-se
um desafio das UCIN transformar os cuidados centrados no desenvolvimento (CCD)
numa pratica sistematica e confiavel (White, Smith, & Shepley, 2013). A prestacao de
cuidados de enfermagem em cuidados intensivos neonatais tem investido em
estratégias que privilegiam os cuidados centrados na familia (CCF) e a parceria com
0S pais para promover o neuro desenvolvimento do bebé. O objetivo consiste em
providenciar um ambiente de cuidados devidamente organizado que oriente, incentive
e apoie a organizacao do desenvolvimento do RNP e/ou criticamente doente. Os CCD
reconhecem as vulnerabilidades fisicas, psicologicas e emocionais dos RNP e/ou
gravemente doentes e suas familias, com enfoque na minimizagdo de possiveis
complicagbes, a curto e a longo prazo, associadas ao trauma de um nascimento
antecipado e/ou de um internamento numa UCIN (Coughlin, 2016).

Os CCD baseiam-se no principio de que a interacdo do RN com o0 meio envolvente
constitui-se como uma experiéncia sensorial e, que esta pode originar consequéncias
positivas ou negativas para o desenvolvimento cerebral, que esta durante o terceiro
trimestre numa fase muito ativa (Altimier & Phillips, 2013). O impacto negativo do
nascimento prematuro pela abrupta interrupcdo do desenvolvimento cerebral
acrescido dos efeitos nocivos decorrentes do internamento na UCIN, influenciam o
desenvolvimento do RNP, pelo que considerando estes fatores é imprescindivel
adotar medidas que minimizem os efeitos nefastos da influéncia do ambiente da UCIN

no desenvolvimento da crianca (Altimier & Phillips, 2013).



Os CCD englobam um conjunto de medidas e modelos que orientam a pratica
clinica dos profissionais e os cuidados dos pais, assim como formas de adaptacéo do
meio ambiente numa tentativa de minimizar os stressores, e com 0 objetivo de que
tornar menos agressivo o contacto do RNP com o meio ambiente (Hale, 2010).

O cuidado centrado no desenvolvimento € uma abordagem filoséfica centrada no
cuidado holistico e um modelo de cuidados que se baseia na avaliacdo do
comportamento das criangas em resposta as intervencdes dos cuidadores (Gibbins,
Coughlin, & Hoath, 2010). Esta visdo de Nightingale inspirou o trabalho de Als e seus
colaboradores, que descreveram a complexa relagdo entre o desenvolvimento
cerebral do RNP e o ambiente de cuidados na UCIN, cada vez mais tecnolégico (Als,
1982, 1989; Gibbins et al., 2010). Este modelo foi desenvolvido por Als na década de
1980 com o objetivo de reduzir o impacto negativo das unidades neonatais, quer pela
separacéo fisica da méae, quer pelo ambiente altamente tecnoldgico envolvente das
unidades (Als, 2015) e traduz-se na implementacdo de praticas sistematizadas e
adequadas as necessidades individualizadas de cada RNP/familia, promotoras do
desenvolvimento neurolégico da crianca (Halder, Bera, & Banerjee, 2015; Obeidat,
Bond, & Callister, 2009). A teoria sinactiva do desenvolvimento concebida por
Heidelise Als, integra o RNP dentro de um sistema dindmico e de sucessiva
diferenciacdo de varios subsistemas nomeadamente o autonémico, motor, estado e
atencaolinteracéo (Als, 1982, 1986). A mesma autora explica que o RNPT desenvolve
a sua capacidade de adaptacao, através da qualidade da interagcdo com o cuidador e
o ambiente, refletindo a maturidade do sistema nervoso central e a organizacéo
comportamental emergente. De acordo com este modelo, os CCD séo aqueles que
se concentram na minimizacdo de estimulos nocivos e na individualizacdo da
estimulacdo baseada nas respostas fisioldgicas e comportamentais observaveis no
RNP. Este modelo de cuidados reconhece as vulnerabilidades fisicas, psicologicas e
emocionais dos RNP e/ou gravemente doentes e suas familias, com foco na
minimizag&do complicagdes, a curto e a longo prazo, associadas ao do internamento
numa UCIN (Coughlin, 2016).

O Programa Individualizado de Cuidados Desenvolvimentais e de Avaliagdo do
RN (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program -—
NIDCAP) foi concebido para implementar os cuidados desenvolvimentais (Als, 2015).
Destaca-se como um programa de intervencdo neonatal, de reconhecimento

internacional, jA adotado em UCIN portuguesas. Sao reconhecidos varios beneficios
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para o0 RNP, como um melhor crescimento; da performance fisiolégica, emocional e
cognitiva; a reducdo do tempo de ventilacdo mecanica e periodo de internamento; e
para os pais a valorizacdo das oportunidades de interacéo precoce; a otimizacéo das
competéncias parentais; e a satisfacédo dos pais (Als, et al., 1994; 2004).

Sao vérias as teorias dos cuidados para o desenvolvimento e de entre elas,
destaco, o Modelo do Universo dos Cuidados para o Desenvolvimento (ver figura 1),
inicialmente desecrito em 2008 por Gibbins e colaboradores (Gibbins, Hoath,
Coughlin, Gibbins, & Franck, 2008). Este modelo tem uma representacao similar a do
sistema solar com o RN no seu centro e a envolvé-lo encontram-se diversas esferas,
representativas das varias necessidades de vida do RN. A envolver todos os planetas
encontra-se a familia e, a envolver a familia/RN, os profissionais de saude uma vez
que a familia deve ser sempre incluida nos cuidados e ndo deve ser dissociada da
criancga. A Ultima orbita engloba todas as anteriores e é representativa do ambiente —
micro (luminosidade, som, privacidade) e macro (cultura, valores, necessidade de
formacdo e comportamentos da equipa) - que sustenta os CCD (Gibbins, Hoath,
Coughlin, Gibbins, & Franck, 2008).

Partnering
with Families

Safeguarding Positioning
Sleep & Handling
)\ Q
(600
Smell Sound Touch
Optimizing  Temperature  Light Protecting
Nutrition Skin
Minimizing
Stress & Pain

Figura 1 - . Neonatal Integrative Developmental Care Model
(Philips Mother and Child Care) Fonte: (Altimier & Phillips, 2013)



No sentido de providenciar uma pratica mais robusta para o cuidado ao RNP nas
UCIN que providencie cuidados centrados no desenvolvimento as 5 medidas
neuroprotetoras do modelo inicialmente desenvolvido por Coughlin e colaboradores
(Coughlin, Gibbins, & Hoath, 2009), foi reorganizado e expandido para 7 medidas
neuroprotetoras com foco nos CCF, para um cuidado neonatal neuroprotector:
ambiente terapéutico (healing environment); parceria com a familia; posicionamento e
manipulacdo; sono protector (safeguarding sleep); gestdo do stress e dor; protecao
da pele e otimizag&o da nutricdo (Altimier & Phillips, 2013). Este modelo assenta na
avaliacao individual do RN, proporcionando uma adaptacdo ao ambiente da UCIN e
integra os pais como parceiros fulcrais na promocao de um cuidado desenvolvimental
e protetor do RNP. Os recém-nascidos internados, principalmente os RN prematuros,
estdo sujeitos a varios fatores como o barulho ou o ruido constante e subito dos
aparelhos, a iluminacdo ambiental intensa e os procedimentos invasivos, que nao
favorecem o desenvolvimento cerebral, ocular e auditivo (Tamez, 2017). Nos RN
prematuros as interrup¢des frequentes do ciclo do estado de sono e alerta podem
conduzir a consequéncias futuras, como dificuldades de atencdo e aprendizagem
(Tamez, 2017). Compreender o0s principios do neuro desenvolvimento e o
comportamento do RNP torna possivel prestar cuidados neuroprotetores e
individualiados a cada RNP e familia (Altimier & Phillips, 2013).
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0- INTRODUCAO

O presente documento tem como finalidade realizar uma sintese da evidéncia
recente que pretende facilitar a tomada de decisdo na intervencédo do enfermeiro na
preparacao da criangca com paralisia cerebral e familia para a administracéo de toxina
botulinica no contexto do acompanhamento em consulta multidisciplinar no Centro de
Desenvolvimento da Crianca.

Esta reviséo foi elaborada no ambito do 11° Mestrado em Enfermagem éarea de
especializacdo saude infantil e pediatria da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa
no decorrer da unidade curricular estagio com relatério no Servico de Pediatria —
Centro de Desenvolvimento da Crianca (CDC).

O dossier é composto por dois separadores, no primeiro separador consta uma
abordagem ao Cuidado ndo traumatico em pediatria: intervencdo do enfermeiro
na preparacdo da crianca e familia para a administracdo da toxina botulinica, o
segundo separador contém a evidéncia cientifica de apoio a tomada de deciséo e
local para as prescricfes de anestésico topico no ambito da administracdo da
toxina botulinica.

A realizacao deste dossier contou com a colaboracéo da Sr.2 Enfermeira A.M., a

guem reiteramos 0S N0ssos agradecimentos.
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1 - O CUIDADO NAO TRAUMATICO EM PEDIATRIA: INTERVENCAO
DO ENFERMEIRO NA CRIANCA PORTADORA DE PARALISIA
CEREBRAL E FAMILIA

Os cuidados néo traumaticos (CNT) contemplam um cuidado terapéutico prestado
por profissionais de saude englobando um conjunto de intervencfes que eliminem ou
diminuam o sofrimento fisico e psicoldgico das criangas e da familia provocados pelos
cuidados de saude e hospitalizacdo (Sanders, 2014).

O principal objetivo consiste em néo causar qualquer tipo de danos, sendo que
Sanders (2014) refere que existem trés principios essenciais para o cumprimento
desse objetivo: evitar ou minimizar a separacdo da crianca da sua familia;
proporcionar sensacao de controlo a crianca e a sua familia nos cuidados de saude
e evitar ou minimizar a dor e a les&o corporal.

Importa ainda salientar que os CNT incluem seis dimensdes principais: evitar a
hospitalizacdo e reduzir a sua duragdo; informar e preparar as criancas e 0sS
pais/cuidadores; encorajar a presenca e participacdo dos pais/cuidadores;
proporcionar a manutencao dos habitos de vida; adequar o ambiente aos gostos e
necessidades das criancas e familias; interagir adequadamente com a crianca e com
0s pais/cuidadores; minimizar o stress, o desconforto e a dor (Fernandes, 2020).

Estes pressupostos vao ao encontro ao preconizado na Convencdo sobre o0s
Direitos da Crianca, nomeadamente nos Artigos 9°, 12°, 13° 19° e 24° (UNICEF,
1990), bem como pela Carta da Criangca Hospitalizada (IAC, 2008).

A Carta da Crianca Hospitalizada € um documento de referéncia que reconhece a
importancia da reducao da dor na idade pediatrica afirmando que “as agressoes
fisicas ou emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo” (IAC, 2008).

A gestdo da dor em pediatria € assim um dos aspetos essenciais da filosofia dos
CNT, sendo que “a dor na crianga hospitalizada n&o pode ser negada pelas inumeras
fontes de dor existentes (actos terapéuticos e de diagndstico, doengas e traumatismo)”
(Batalha, 2010, p. 14).

Segundo as Orientacdes técnicas sobre o controlo da dor da Direcdo Geral da
Saude (DGS) (2012a) os procedimentos diagndsticos ou terapéuticos sao a causa
mais frequente de dor na crianca que recorre aos servicos de saude. A elevada

frequéncia da realizacdo de procedimentos invasivos nos servicos de saude, aliada a



possibilidade de se tratar a dor com seguranca e ao conhecimento das consequéncias
nefastas da dor néo tratada conduziram, ainda de acordo com o0 mesmo documento,
ao imperativo ético e clinico de reduzir o hiato existente entre a pratica e as evidéncias
cientificas disponiveis para tratar a dor na crianca. Para reduzir este hiato existente a
DGS emanou varias orientacdes técnicas quer para a avaliacdo, quer para o
tratamento da dor na crianca. Foi ainda elaborado o Programa Nacional para a
Prevencéo e Controlo da Dor em 2017 cuja misséo € “dar substéancia e coeréncia a
promocao de estratégias prioritarias que visam o refor¢co da capacidade organizativa
e a implementacdo de modelos de boas préticas na abordagem da dor e extensivel a
todos os niveis de prestacao de cuidados de saude” (DGS, 2017, p.5).

No contexto do CDC evidenciam-se o elevado niumero de procedimentos que
envolvem agulhas para a realizacdo de exames de diagndstico, quer realizacédo de
tratamentos, como a administracdo de toxina botulinica em criancas portadoras de
paralisia cerebral.

A dor dos procedimentos € uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel,
resultante da lesdo real ou potencial dos tecidos associada a procedimentos
diagndsticos ou terapéuticos. O medo e a ansiedade das criangas e pais sao fatores
agravantes da dor, devendo a ansiedade ser minimizada através de uma abordagem
adequada da dor desde o primeiro contacto com os servi¢cos de saude (DGS, 2012a).

O conhecimento atual evidencia na dor seis dimensdes: fisiolégica — com o0s seus
aspetos fisicos, neurologicos e bioquimicos como a transducdo, transmissao,
modulacao, percecao, vias de transmissao, tipos e sindromes que podem variar na
mesma doenca ou no decurso da propria doenca; sensorial — discrimina o local,
intensidade e qualidade da dor; afetiva — abrange respostas emocionais negativas ou
até positivas como a ansiedade, angustia, depressao, raiva, agitacao, irritabilidade,
sofrimento, medo e alivio; cognitiva — atribuicdo de significado a dor, atitudes e
conviccdes que temos sobre a dor e seus tratamentos, preferéncias, estratégias de
coping, conhecimentos e limitacdes inerentes ao desenvolvimento cognitivo;
comportamental — manifestagcbes comportamentais em relacdo a dor como a
expresséo facial, vocal, corporal, relagdo com os outros, consolabilidade, alteracoes
do sono e atividades ludicas e muitas outras; sociocultural — fatores ambientais,
familiares, étnicos, culturais, espirituais, religiosos, sociais e contextuais (Batalha,
2016).

Um compromisso de equipa na abordagem da dor é fundamental para a sua

avaliacdo, diagnostico, prevencdo e tratamento, devendo incluir a participacdo da



criangca e familia enquanto parceiros de cuidados. Desenvolver e implementar
estratégias de educacéo, formacao e ensino de todos os intervenientes sao essenciais
para o desenvolvimento de uma pratica de exceléncia nos diversos contextos
profissionais (DGS, 2012a; OE, 2008).

Para Barros (2010) a dor associada a procedimentos € uma experiéncia de
sofrimento frequente na infancia. A nao utilizacdo de estratégias eficazes para o
controlo da dor durante os procedimentos invasivos expde a crianca a sofrimento
desnecessario e com consequéncias significativas que se podem ter repercussodes a
longo prazo (DGS, 2012a).

A dor nao identificada ndo podera ser tratada e a sua nao quantificacdo impede
uma avaliacdo das necessidades de intervencédo ou da eficacia das intervencdes
implementadas (Batalha, 2010).

Contudo, a avaliacdo da dor na crianca apresenta desafios Unicos. Se a
identificacdo de um estado doloroso em geral ndo coloca problemas na crianga com
capacidade de comunicacdo verbal, na crianca com défice da comunicacdo a sua
identificagéo s6 é possivel com recurso a medidas fisioldégicas e/ou comportamentais,
0 gque a crian¢a torna mais vulneravel e dependente da avaliacdo subjetiva do seu
cuidador (Jacob, 2014; Batalha, 2016). A avaliacdo da dor nas criancas com défice
cognitivo ou comunicacional pode revelar-se um desafio (Jacob, 2014).

Entre as criangas que tem dificuldade em comunicar estéo as criangas com défices
neuroldgicos, como a paralisia cerebral. Nesta circunsténcia os pais ou principais
cuidadores podem ser a fonte de informacao para a avaliacdo da dor (Jacob, 2014).
Segundo um estudo comparativo realizado em Italia em criancas dos 4 aos 17 anos
internadas em unidades de pediatria hospitalares, as criangcas com deficiéncia
cognitiva secundéaria a paralisia cerebral apresentam durante a sua vida mais
episodios de dor do que as criancas sem qualquer défice cognitivo. Nas criancas com
défice cognitivo 10% dos episodios de dor estdo relacionados com procedimentos
(Pascolo, et al., 2018).

O conhecimento e reconhecimento das manifestacées nao-verbais da dor devem
ser interpretados pelos profissionais de saude de maneira objetiva, rapida e confiavel,
evitando erros grosseiros (Batalha, 2016).

A avaliacdo da dor na crianca portadora de paralisia cerebral esta relacionada com
multiplos fatores: multiplas fontes de dor, alteracdo na funcdo cognitiva e fisica,
dificuldades na comunicacéo e limitagOes das escalas existentes (Mckinnon, Meehan,

Harvey, Antolovich, & Morgan, 2019).



Sendo a dor uma experiéncia subjetiva, ndo existem testes objetivos para a
quantificar. Sempre que possivel, a existéncia e a intensidade da dor sdo avaliadas
pelo autorrelato da crianca. O autorrelato € considerado a medida mais confiavel e
valida para avaliar a dor em crian¢as, quando ndo aplichvel deve ser utilizada a
heteroavaliagdo. Além da autoavaliacdo, tém-se também em consideracdo aspetos
comportamentais e parametros fisioldgicos dos mesmos.

E essencial, a utilizacdo de instrumentos para a avaliagdo sistematica da dor,
adequados as caracteristicas da crianca (idade, capacidade cognitiva) e validados
para o contexto clinico em questdo. Nestes incluem-se as escalas de avaliagdo de
intensidade da dor: escala de Faces, Numérica, Visual Analdgica (VAS), FLACC
(Faces, Legs, Activity, Cry, Consolability) e FLACC-R (Face, Legs, Activity, Cry,
Consolability — Revised).

A FLACC-R é uma adaptacdo da escala FLACC com uma descricdo mais
pormenorizada dos descritores e incorpora comportamentos especificos de dor de
criancas com multideficiéncia e défice cognitivo. A cada indicador foi adicionado um
descritor em aberto, para a inclusdo de comportamentos de dor especificos de cada
crianca, descritos pelos pais. O seu preenchimento requer um tempo de observacao
gue varia entre 2 a 3 minutos e a sua pontuacao varia entre 0 a 10 pontos.

E uma escala especificamente desenvolvida para criancas com multideficiéncia
entre o nascimento e os 19 anos e simples de aplicar. Salienta-se que foi traduzida e
validada e € utilizada entre os 4 e os 18 anos em Portugal (DGS, 2010).

1.1 - INTERVENCOES DE ALIVIO E CONTROLO DA DOR NA CRIANCA
SUBMETIDA A ADMINISTRACAO DE TOXINA BOTULINICA

A dor como sintoma ou doenca faz parte de um dos principais motivos de
preocupacdao das criancas e familias, sendo o seu adequado controlo uma prioridade,
por razdes éticas, clinicas e econdmicas (Batalha, 2013).

O adequado controlo da dor € uma competéncia dos profissionais de saude e um
direito da pessoa que sofre e o controlo da dor deve ser encarado como uma
prioridade na prestacéo de cuidados de saude (DGS, 2017).

A analgesia com ou sem sedac¢ao para a realizagédo de procedimentos dolorosos
destina-se a controlar a dor, a reduzir a ansiedade e o medo e a controlar os

movimentos da crianca (DGS, 2012a).



O acompanhamento das criangas na consulta de paralisia cerebral pode incluir a
administracdo de toxina botulinica. Esta intervencao é realizada em criangcas com
paralisia cerebral espatica com idade superior a 2 anos no Hospital de Dia de
Pediatria, sob administracdo inalatéria de protoxido de azoto e administracao tdpica
de anestésico topico local cerca de 60 a 90 minutos antes do procedimento.

No dia do procedimento e previamente a realizacdo do mesmo, € realizada uma
consulta de enfermagem sendo aplicado anestésico topico local, sob a forma de
creme (EMLA®), nos musculos identificados pela fisiatra, procedimento que é
registado pelo enfermeiro no aplicativo informatico. Com o objetivo de minimizar a dor
resultante da administracao intramuscular de toxina a aplicacdo do anestésico topico
ocorre cerca de 60 a 90 minutos previamente ao procedimento.

No sentido de identificar e nomear corretamente os musculos onde € colocado o
anestésico tépico é facilitadora a existéncia de imagens anatomicas com a respetiva
legenda para consulta do enfermeiro, nesse sentido foi elaborado um documento onde
constam as imagens da anatomia muscular (Anexo ).

A administracao de toxina botulinica é realizada no Hospital de Dia pelo médico
fisiatra em regime de ambulatério sendo utilizado em simultaneo a analgesia com
protéxido de azoto por via inalatéria.

De seguida € realizada uma pequena abordagem sobre os anestésicos tdpicos
utlizados neste contexto (mistura eutéctica de lidocaina e prilocaina - EMLA®) e a
mistura equimolar de oxigénio e protoxido de azoto (MEOPA) uma vez que estes sao
administrados, respetivamente, previamente a administracdo da toxina botulinica e

durante o procedimento.

Anestésicos Topicos

A mistura eutéctica de lidocaina e prilocaina EMLA® existe sob a forma de creme
OU penso e proporcionam uma anestesia topica que tem demonstrado reduzir a dor
associada a procedimentos invasivos (exemplo: administracées intramusculares,
subcutaneas, endovenosas, puncdo endovenosa e colheitas de sangue). O seu efeito
tem inicio 60 minutos apds a aplicacao e duragéo até 4 horas (Infarmed, 2016).

Este anestésico pode ser utilizado em criangas com mais de 32 semanas de idade
gestacional e em criangcas com mais de 7 dias de vida. Deve ser aplicado cerca de 60
a 90 minutos antes da intervencgéo (DGS, 2012a; Infarmed,2016).



Devem ser respeitadas as doses maximas de acordo com a idade da crianca,
como referido de seguida:

Recém-nascidos e lactentes 0-2 meses: Até 1 g de creme numa area de pele
ndo superior a 10 cm? de tamanho. Tempo de aplicagdo: 1 hora, ndo mais. Apenas
uma dose Unica deve ser aplicada num periodo de 24 horas.

Lactentes 3-11 meses de idade: Até 2 g de creme numa éarea total de pele ndo
superior a 20 cm? de tamanho. Tempo de aplicacdo: aproximadamente 1 hora, no
maximo 4 horas.

Criancas 1-5 anos de idade: Até 10 g de creme numa area total de pele ndo
superior a 100 cm? de tamanho. Tempo de aplicacdo: aproximadamente 1 hora, no
maximo 5 horas.

Criancas 6-11 anos de idade: Até 20 g de creme numa area total de pele ndo
superior a 200 cm? de tamanho. Tempo de aplicacdo: aproximadamente 1 hora, no
maximo 5 horas. Em criancas com mais de 3 meses de idade, um maximo de 2 doses,
separadas pelo menos de 12 horas podem ser aplicadas num periodo de 24 horas
(Infarmed, 2016).

Contraindicacdes: presenca de lesdo cutanea, tratamento em simultaneo com
paracetamol, fenobarbital, fenitoina, existéncia de metahemoglobinémia congénita ou
idiopatica (DGS, 2012a; Infarmed, 2016).

Efeitos secundarios mais frequentes: reacdes transitorias no local de aplicacao
como palidez, eritema e edema. Nos recém-nascidos e lactentes pode ocorrer
frequentemente metahemoglobinémia, sendo que é geralmente associada a
sobredosagem (Infarmed, 2016).

Mistura Equimolar de Oxigénio e Protoxido de Azoto - MEOPA

A mistura equimolar de oxigénio e protdxido de azoto (MEOPA) existe sob a forma
de gas sendo administrada por via inalatoria utilizando uma mascara facial. O
protoxido de azoto constitui 50% da mistura gasosa e a concentracdo de oxigénio
presente, de 50% cerca de duas vezes a do ar ambiente, garantindo assim um teor
seguro de oxigénio no gas inspirado. Os efeitos do protéxido de azoto sobre os
neurotransmissores do sistema nervoso central produze um efeito relaxante e

ligeiramente calmante (Infarmed, 2014).



A MEOPA deve ser utilizada quando se pretende uma analgesia de inducao e
recuperacao rapidas, em situacdes com dor de intensidade ligeira a moderada e de
curta duracao.

A MEOPA tem um feito analgésico, reduz a sensacdo de dor e aumenta o0 seu

limiar. O seu efeito desaparece ao final de poucos minutos, no maximo 5 minutos,
apos a suspensao da inalacédo. Pode ser usado em adultos e criancas partir de 1 més
de idade (DGS, 2012b; Infarmed, 2014).
Neste ambito, as Orientacdes técnicas sobre o controlo da dor em procedimentos
invasivos nas criancas preconiza a administragdo da MEOPA sempre que “(...) for
necessario assegurar a imobilidade ou relaxamento da crianca, diminuir a ansiedade
e agitacdo, ou quando se preveja a necessidade de repetir o procedimento, utilizar a
sedacéo (...)" (DGS, 2012a, p. 1).

Contraindicacfes: criancas ou jovens com pneumotdrax, pneumopericardio,
embolia gasosa, aumento da pressdo intracraniana, distensdo abdominal,
traumatismo cardiaco, ocluséo intestinal, insuficiéncia cardiaca, défices de vitamina
B12 ou &cido félico, com doencas genéticas no ambito das enzimas envolvidas no
metabolismo destas vitaminas, gravidas no 1° trimestre e lesfes faciais que possam

afetar a capacidade de utilizar a mascara (Infarmed, 2014).

Efeitos secundarios mais frequentes: tonturas, sensacédo de desmaio, euforia,

nauseas e vomitos, cansaco extremo e distensdo abdominal (Infarmed, 2014).
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Orientagdes técnicas sobre o controlo da dor em procedimentos invasivos nas criangas
(1 més a 18 anos)

Dor na crianga; Procedimentos invasivos
Profissionais de satide que tratam lactentes, criangas e adolescentes
Diregdo de Servicos de Prevengdo da Doenga e Promogdo da Satde — dspdps@dgs.pt

Nos termos da alinea a) do n? 2 do artigo 22 do Decreto Regulamentar n® 14/2012, de 26 de
janeiro, sob proposta da Direcdao de Servicos de Prevencdo da Doenca e Promocgdo da Salde,
ouvido o Departamento da Qualidade na Saude, emite-se a Orientagao seguinte:

| - ORIENTACAO

1. O controlo da dor em procedimentos invasivos nas criangas (todos os que envolvem agulhas,
introducdao de sondas em orificios naturais ou que causam lesdo real ou potencial dos
tecidos, a excecdo dos procedimentos cirurgicos major e dentdrios) deve observar as
seguintes orientagdes:

a) Em todas as situacdes:

i. Planear os procedimentos invasivos sempre que possivel, agrupando-os e reduzindo
0 seu numero;

ii. Preparar e informar previamente as criancas e adolescentes acerca dos
procedimentos, utilizando linguagem e estratégias adequadas ao seu
desenvolvimento cognitivo;

iii. Preparar, informar e instruir os pais sobre a sua conduta durante o procedimento,
de modo a potenciar o seu apoio a crianga;

iv. Avaliar a dor antes, durante e apds o procedimento;

v. Selecionar as interven¢cGes ndo-farmacoldgicas sensoriais e cognitivo-
comportamentais mais apropriadas (Anexo 1);

vi. Considerar, nos lactentes, o uso de conten¢do, amamentag¢ao ou sacarose com
suc¢ao nao nutritiva.

b) Quando forem necessarias manobras invasivas simples da pele (ex: venopuncao, pun¢ao
lombar), efetuar anestesia tépica da pele;

c) Quando for necessdario assegurar a imobilidade ou relaxamento da crianca, diminuir a
ansiedade e agitacdo, ou quando se preveja a necessidade de repetir o procedimento,
utilizar a sedacdo (ex: hidrato de cloral, benzodiazepina ou mistura equimolar de
protéxido de azoto);

DIRECAO-GERAL DA SAUDE | Alameda D. Afonso Henriques, 45 - 1049-005 Lisboa | Tel: 218430500 | Fax: 218430530 | E-mail: geral@dgs.pt | www.dgs.pt 1/]_]_
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d) Em procedimentos moderadamente dolorosos, utilizar analgesia e seda¢do consciente.
Dependendo da intensidade da dor esperada, a analgesia sistémica sera efetuada através
de farmacos com inicio de acdo rapido e maior poténcia analgésica;

e) Em procedimentos muito dolorosos ou manobras invasivas mais agressivas, efetuar
sedacdo profunda e analgesia, sob os cuidados de um profissional que saiba manipular a
via aérea (anestesiologista ou intensivista pediatrico);

f) Quando se preveja a persisténcia de dor apds o final do procedimento, instituir analgesia
sistémica de acordo com a intensidade previsivel da dor;

g) Em procedimentos diagndsticos ndo dolorosos (ex: ecografia, ressondncia magnética
nuclear (RMN), tomografia computorizada (TC)) em que seja necessario assegurar a
colaboracao da crianca, dar informacdo preparatdria a crianca e aos pais e ponderar a
utilizacao de farmacos sedativos (ex: hidrato de cloral, midazolam).

2. As orientagdes para o controlo da dor nos procedimentos dolorosos mais frequentes
encontram-se no Anexo 2. O arsenal terapéutico é amplo e os farmacos e dosagens
apresentados no Anexo 3 dependem da intensidade da dor, devendo ser considerados
meramente indicativos.

Il - CRITERIOS

No controlo da dor em procedimentos invasivos nas criancgas, consideram-se critérios de boa
pratica:

a) O controlo da dor em procedimentos invasivos é efetuado segundo protocolos de
atuacao multiprofissionais atualizados;

b) Os profissionais tém formacao sobre avaliacdo e controlo da dor;

c) A avaliacdo da dor é efetuada de forma sistemdtica, como 52 sinal vital, com recurso a
escalas adequadas, conforme a Orientagdo da DGS n? 14/2010, de 14/12/2010;

d) Os procedimentos sdo realizados em sala prépria, com um ambiente calmo e agradavel,

e) A existéncia de equipamento de monitorizacdo e ressuscitacdo quando é utilizada
sedacdo;

f) O respeito da privacidade e do pudor das criancas e adolescentes;
g) Os pais sdao envolvidos no apoio a criancga e ndo na sua restricao fisica;

h) A coercao fisica é evitada recorrendo, se necessario, a sedacao;

1 ~ . . . . - . . ~

A sedacgdo consciente (conscious sedation, na literatura anglo-saxdnica) pode ser obtida com a administracdo de
benzodiazepinas (ex: midazolam). O termo mais atual, de acordo com a Academia Americana de Pediatria, é
sedagdo moderada, mas sedagdo consciente continua a ser o termo mais usual.
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i) A utilizacdo sistematica de interven¢des ndo-farmacoldgicas (sensoriais e cognitivo-
comportamentais) para reduzir o medo e a ansiedade, em funcdo da idade,
desenvolvimento cognitivo, estratégias de enfrentamento (coping) habituais da crianca e
experiéncias prévias;

i) As intervencBes n3o-farmacolégicas s3o associadas intervengdes farmacoldgicas
dependendo da invasividade e duracdo do procedimento, da dor esperada, do nivel de
ansiedade da crianca, do grau de imobilidade necessario e da previsdo de repeticao do
procedimento;

k) As vias de administracdo menos invasivas sdo privilegiadas (ex: oral, intranasal,
transmucosa, inalatdria, tdpica). Sdo evitadas, sempre que possivel, as vias intramuscular
e retal;

[) A realizagdo de auditorias internas das praticas integradas em processos de melhoria
continua da qualidade, utilizando indicadores previamente definidos.

Il - FUNDAMENTACAO

O Programa Nacional de Controlo da Dor, aprovado por Despacho da Ministra da Saude, de 8 de
Maio de 2008, previa, nas suas estratégias de intervengao, a criagado e divulgacao de orientagdes
técnicas junto dos profissionais de salde e a implementacado de programas eficientes de controlo
da dor, com o objetivo da melhoria efetiva da qualidade de vida dos doentes com dor.

A elevada frequéncia da realizacdo de procedimentos invasivos nos servicos de saude, a
possibilidade de tratar a dor com seguranga e as consequéncias nefastas da dor nao tratada
conduzem ao imperativo ético e clinico de reduzir o hiato existente entre a pratica e as
evidéncias cientificas disponiveis para tratar a dor das criancgas.

Os procedimentos (diagndsticos ou terapéuticos) sdo a causa mais frequente de dor na crianca
gue recorre aos servicos de saude.

A dor dos procedimentos é uma experiéncia sensorial e emocional desagraddvel, resultante da
lesdo real ou potencial dos tecidos associada a procedimentos diagndsticos ou terapéuticos. E
com frequéncia acompanhada por medo e ansiedade.

O medo e a ansiedade das criancas e pais sdo fatores agravantes da dor, devendo a ansiedade
antecipatodria ser minimizada através de uma correta abordagem da dor desde o primeiro
contacto com os servicos de saude.

Ha fatores mediadores da experiéncia de dor que ndo podem ser modificados, tais como a idade,
o sexo, o nivel de desenvolvimento, as experiéncias prévias e o contexto familiar e cultural.
Todavia, um vasto leque de intervencdes ndo-farmacoldgicas e farmacoldgicas tem sido estudado
e permite hoje, com eficacia e seguranca, reduzir a dor e a ansiedade causadas pela generalidade
dos procedimentos invasivos nos lactentes, criancas e adolescentes.
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A analgesia com ou sem sedacdo para a realizacao de procedimentos dolorosos destina-se, pois, a
controlar a dor, a reduzir o medo e a ansiedade e a controlar os movimentos da crianga.

A dor ndo tratada no decurso da doenca e da hospitalizacdo pode ativar processos fisicos,
bioquimicos e celulares que modificam a resposta futura a dor, fendmeno conhecido como
sensitizacdo. As suas consequéncias estdo evidenciadas também na relacdo entre a auséncia de
tratamento da dor e os sintomas de stress pds-traumdtico observados em criancas sujeitas a
procedimentos muito dolorosos ou frequentes sem recurso a analgesia.

A selecdo das intervencOes para controlo da dor requer a avaliacdo criteriosa dos recursos
humanos (formacdo e experiéncia) e materiais disponiveis para garantir a seguranca da crianca.

E necessario que os profissionais e o0s servicos reconhecam e saibam ultrapassar as principais
barreiras ao efetivo controlo da dor: falta de preparacao, desconhecimento das orientagées
nacionais e internacionais, auséncia de protocolos locais e de politicas organizacionais que
valorizem o controlo da dor como um padrado de qualidade de cuidados e servigos.

IV — APOIO TECNICO E CIENTIFICO

Comissdo Nacional de Controlo da Dor e Ananda Fernandes (coordenacdo cientifica) Ana Leca e
Helena Monteiro (coordenacdo executiva), Angel Madrigal, Clara Abadesso, Gustavo Januario,
Luis Batalha, Margarida Guedes e Maria de Lurdes Regateiro.
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Anexo 1

IntervengGes sensoriais e cognitivo-comportamentais para controlo da dor durante procedimentos

Intervengao

Modo de aplicagao

Amamentacao

Colocar o lactente ao seio materno antes e durante o procedimento, mantendo-o
durante alguns minutos apés o final.

Contengdo com lengol
o~ 2
Ou contengdo manual

Envolver o lactente num lengol ou cobertor, com flexdo dos membros e tronco, deixando
as maos livres para chegar a boca. Conhecido como swaddling.

A contengdo manual é a utilizacdo das maos do profissional ou progenitor para segurar a
cabega, os bragos e pernas do lactente mantendo o tronco e os membros alinhados e em
flexdo. Conhecido como facilitated tucking e containment.

Distragao

Antes e durante o procedimento, desviar a atengdo da crianca através de atividades que
envolvem a cognicdo (ver video, imagens, contar histérias) ou o comportamento (cantar,
soprar bolas de sab3do), dependendo da idade e preferéncias da crianga.

Glicose a 30%
(disponivel em
ampolas)

ou

Sacarose a 24%
(preparagdo em
farmacia hospitalar)

Administrar 2 ml de solugdo oral por seringa sobre a por¢do anterior da lingua, 2 minutos
antes do procedimento.

Em procedimentos superiores a 60 segundos, a dose pode ser fracionada em intervalos de
30 a 60 segundos.

A hora, volume e eventual ocorréncia de efeitos adversos devem ser sempre registados
no processo clinico.

A solugdo de sacarose deve ser conservada no frigorifico durante um periodo ndo
superior a 1 semana.

Nota: E eficaz durante o primeiro ano de vida

Imaginagao
guiada/hipnoanalgesia

Levar a crianga a concentrar-se intensamente numa imagem mental do seu agrado que
envolva componentes visuais, auditivas, olfativas e gustativas.

Massagem

Efetuar estimulagdo cutanea através de manipulagdo com ou sem aplicagdo de dleos,
durante 15 a 30 minutos.
ContraindicacgGes: alteracdes da coagulacdo, presenca de inflamacgdo ou lesdo cutanea.

Modelagdo/ensaio

Antes do procedimento, proporcionar a observa¢ao de outra crian¢a ou adulto a ser

comportamental submetido a uma simulagdo do procedimento e a utilizar eficazmente estratégias de
enfrentamento (por exemplo em video ou numa demonstragdo com boneco).
Preparacao Antes do procedimento, fornecer informacdo sobre o procedimento (o que vai passar-se) e

sensorial (que sensagBes poderdo ocorrer) a fim de ajudar a crianga a criar uma
expectativa realista. A preparagdo pode incluir a demonstragdo e manipulagdo de alguns
materiais.

Nota: A antecedéncia com que se faz a preparagdo é estimada pela idade e temperamento
da crianga, devendo ndo ser excessiva para evitar a ansiedade antecipatdria mas suficiente
para a crianga se preparar.

2 ~ . . s . .~ ;. ~

A contengdo manual é uma forma de apoio postural que, ao contrdrio da restri¢do fisica, ndo envolve o uso da forga.
E uma medida de conforto e destina-se a evitar a desorganizacdo motora, ela prépria stressante, que os estimulos
desagradaveis provocam nestas idades, Assim sendo, é Util até ao desaparecimento do reflexo de Moro.
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Anexo 1 (cont.)

Intervengao Modo de aplicagao

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

Relaxamento muscular/ | Antes e/ou depois do procedimento, utilizar uma combinacido de relaxamento muscular
Exercicios respiratérios progressivo e de exercicios respiratorios para reduzir o nivel de vigilia e ansiedade.

Succ¢do ndo nutritiva Oferecer ao lactente a chupeta, como medida terapéutica.
Nota: Deve ser reservada aos lactentes doentes e que ja utilizam chupeta.
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Anexo 2
OrientagOes para o controlo da dor nos procedimentos dolorosos mais frequentes
. Intervengoes farmacoldgicas ~
Procedimento ¢ g Observagoes
Analgesia Sedacao
Anestesia | Infiltragdo | .. ., . . .
e Sistémica | Consciente | Inconsciente
topica local
Artrocentese E1) S E2) 53) 1) Creme anestésico
Aspiracdo nasal e oral 4) 2) Considerar utilizagdo de mistura equimolar de protdxido de azoto
Bidpsia renal/hepatica/muscular S ) 3) Pode ser dispensada se crianga colaborante
Cateterismo uretral 55) E2) 4) Técnica suave, sonda de calibre apropriado e pressio adequada
Colocagdo de cateter central E6) S S . , . .
= Y 5) Gel/Spray Lidocaina 2%, aplicada no meato 10 minutos antes e na sonda
Colocacgao periférica de cateter central .
A S1) S3) S3) (unidose)
(epicutaneocavo)
Drenagem de abcesso S S2) E 6) Lidocaina a 1-2% tamponada
Endoscopias/retoscopias S 7) Anestésico local oxibupracaina
Exame ocular invasivo S7) S E 8) Gel/Spray Lidocaina 2%
Extracdo de corpos estranhos do nariz S 8) ) , ) ) "
- = - - 9) Gel/spray de lidocaina 2% na narina 5 minutos antes + lubrificar a sonda com
Infiltragdo muscular ou tendinosa de toxina S $3) /el lidocaina 2%
botulinica spray/gel lidocaina 2%
Inser¢do de dreno pleural S S S
Introdugdo de sonda nasogdstrica S9) E

Siglas: E - uso eventual; S -uso sistematico
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Anexo 2 (Cont.)

IntervengGes farmacoldgicas

Procedimento ' An'alges:ia Sedagao
Anestesia Infiltragdo
topica local Sistémica Consciente Inconsciente
Limpeza de feridas simples E E2)
Medulograma/bidpsia 6ssea S S
Punc3o arterial 10) S1) E E
Puncgado capilar 11)
Puncdo lombar S1) E2)
Pungdo supra-pubica S1)
Punc3o venosa periférica S1) E2)
Redugdo de fraturas simples S2) E
Redugdo de luxacdes articulares S2) E
Remocgdo de dreno toracico S S
Remog3o de drenos e/ou suturas E2)
Sutura cutanea simples S6) E2)
Sutura ou limpeza de feridas complexas E S S E
Tratamento de queimaduras S S E
Vacinagdo/Injegdo intramuscular/Inje¢do subcutanea E1);12)

Observagoes

1) Creme anestésico

2) Considerar utilizagdo de mistura equimolar de protdxido de
azoto

6) Lidocaina a 1-2% tamponada
10) Realizar excecionalmente

11) Utilizar dispositivo automatico e evitar espremer o
calcanhar

12) Paracetamol (SOS) 4 a 6 horas ap6s o ato vacinal

Siglas: E - uso eventual; S -uso sistematico
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Anexo 3

Farmacos mais frequentemente utilizados para analgesia / sedagdo e antidotos

Nome N . Iniciode | Duragao
. Indicagao Posologia - - Notas
Farmacoladgico acao de acao
ANALGESIA
Paracetamol Analgesia  pds- | PO/PR: 30-60’ 4-8h
procedimento 10-20 mg/kg/dose
Max: 1g/dose
\H
10-15 mg/kg/dose
Max: 1g/dose
Ibuprofeno | Analgesia pds- | PO/PR: 4-10 mg/kg/dose 60-90’ 6-8h
procedimento Max: 600mg/dose
2 | Cetorolac Analgesia  pds- | PO/IV : 0,5mg/Kg/dose 10’ 4-6h
< procedimento Max: 30 mg/dose
Metamizol | Analgesia  pds- | PO/IV: 15-20 mg/kg/dose 30-60’ 4-8h
magnésico | procedimento Max: 2g/dose
Lidocaina+ | Anestesia tépica | Creme sob penso oclusivo: 60’ 4h
prilocaina da pele integra 0-3 M: 0,5g (Méax: 1g/dia)
creme 4-12 M: 0,5g (Max: 2g/dia) Pico de
(EMLA®) 1-6 A: 1-2g (Max: 10g/dia) acdo:
2 7-11 A: 1-2g (Méx:20g/dia) 120’
S >12 A: 2-3g (Méx: 50g/dia)
3
& Penso impregnado
E Lidocaina Infiltragdo local 0,5 ml / kg 2-3 A neutralizagdo
| 1% Max: 5 ml do pHreduza
tamponada Tamponamento: 1 ml de dor produzida
bicarbonato de sédio a 8,4% + 9 pela infiltracdo
ml de lidocaina a 1% da lidocaina nos
tecidos.
Fentanilo Analgesia IV:0,5-1 mcg/kg/dose Imediato 30-60 Monitorizagdo de
+ Max: 50-200mcg/dose sinais vitais
Sedagdo
Morfina Analgesia IV: 0,05-0,2mg/kg/dose 5’ 2-5h
Maéx: 10mg/dose
o Tramadol Analgesia  pds- | PO/SL/IV: 1-2 mg/Kg/dose 4-6h IV: administracdo
.'g procedimento Maéx: 50-100mg lenta e diluida.
‘a A apresentagdo
© oral pode ser
administrada por
via SL para um
efeito mais
rapido
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Anexo 3 (Cont.)
Nome’ . Indicagao Posologia Imag de Durag:fo Notas
Farmacoldgico acao de acao
SEDACAO
Diazepam PO: 0,2-0,3 mg/kg/dose 45-60’ 1-2h
Max: 10mg
IV: 0,1-0,3 mg/Kg/dose 1-5’
Max: 10mg
PR: 0,5mg/kg/dose 2-5'
Max: 10mg
Hidrato de | Sedagédo PR / PO: 35-75 mg/kg 15-30’ 1-2h
Cloral Max: 1g/dose
Cetamina Analgesia IV lento (em 1 min): bodlus 1-2 30-45" 30-45’ Associar
(Ketamina) + mg/Kg midazolam.
Sedacao Monitorizagao
sinais vitais
Midazolam Sedagdo PO/PR:0,3-0,5mg/kg/dose 10-20’ 30-60 ‘ Na via PO e PR
Max: 15mg/dose) utiliza-se a
formulagao IV
Na via PO juntar
sacarose (muito
amargo)
IV lento: 0,05-0,2 mg/kg/dose 1-5 Monitorizagdo
Maéx: 10mg/dose de sinais vitais
Propofol Sedacdo V: <71 5-15’ Monitorizagao
Bélus 1-2 mg/kg sinais vitais
Perfusdo: 1-3mg/kg/h
Protéxido de | Analgesia Fluxo de gas = n2 de anos 2-5’ Até 5 Monitorizagdo
azoto e oxigénio | + doente (ex: 4 anos = 4l/min) minutos | sinais vitais
50/50% Sedagdo A dose é a necessdria para obter apos
efeito clinico suspensdo
Tempo mdaximo de utilizagdo: da
60’ inalagdo
ANTIDOTOS
Flumazenilo Reversao IV: 0,01 mg/kg/dose Imediato <60’ Pode ser
do efeito das (Max: 0,2mg/dose) repetido a cada
benzodiazepinas minuto até
maximo de 5
doses
Naloxona Reversdo IV/IM/SC: 0,01-0,02 mg/kg/dose 1-2 <60’ N3o diluir.
do efeito dos e doses subsequentes de 0,1 Pode ser
opioides mg/Kg/dose repetido cada 2-
(Max: 2mg) 3’

Abreviaturas: A - anos de idade; IM - via intramuscular; IV - via intravenosa; M - meses de idade; Max - dose
maxima; PO - via oral; PR - via retal; SC - via subcutanea; SL - via sublingual.
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da mistura equimolar de protoxido de azoto e oxigénio
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Resumo
Palavras-chave
Pediatria; mistura equimolar Introducéo: As intervengdes de enfermagem no controlo da dor em pediatria s&o fundamentais
de_ QerOX'dO de, ?ZOtO e para assegurar uma prestagéo de cuidados de qualidade. A implementagéo atempada de medidas
oxigenio; atraumatica. n&o farmacolégicas e farmacoldgicas para a gestao e controlo da dor na crianga/jovem tem sido

uma area de investimento de modo a promover uma experiéncia de hospitalizag&o atraumatica.
Objetivo: Neste artigo pretende-se partilhar a experiéncia de utilizagdo da mistura equimolar de protoxido de azoto e oxigénio
(MEOPA) num servico de internamento de Pediatria de um hospital de nivel 11 (médico-cirdrgico), salientando-se 0 seu processo
de implementacao e integragdo no contexto profissional.
Materiais e Métodos: Recorreu-se a pesquisa bibliografica e procedeu-se ao estudo das praticas associadas a experiéncia de
sete anos (2013 a 2019) com MEOPA, incluindo a analise de: consumo de garrafas deste gas, intervencédo do enfermeiro na
administracao da MEOPA e uma amostra por conveniéncia de 54 criangas/jovens sujeitas a administracao da MEOPA durante
o internamento.
Resultados: O consumo de garrafas da MEOPA foi crescente ao longo dos anos, sendo caracterizado por ser um recurso
seguro, eficaz e de facil utilizagdo. A amostra das 54 criangas/jovens estudada foi constituida por 61% do sexo masculino e a
mediana de idades foi de 8 anos (intervalo interquartil 125-75=[5; 13,5], alcance=[2; 17] anos). Os procedimentos que motivaram o
recurso a administragdo da MEOPA consistiram em: cateterizacdo venosa periférica (74%), colheita de sangue (24%) e realizagao
de exames (2%). Em 86% das criangas/jovens a dor antes e apds a realizagdo do procedimento foi avaliada em zero. Cerca
de 14% das criangas/jovens apresentava dor prévia, com mediana de 3,5 na escala de dor (125-75=[2; 4,75], alcance=[2; 7]) e
apos a realizagdo do procedimento reavaliou-se a dor obtendo-se uma mediana de 1(125-75=[1], alcance=[0;1]). Relativamente
ao tempo de administragédo da MEOPA, este correspondeu, em 61%, a um tempo menor ou igual a 10 minutos, 31% entre
10 a 20 minutos, 6% entre 20 a 30 minutos e 2% entre 30 a 40 minutos. Os efeitos secundarios ocorreram em 2%, dos quais
sensagao de lipotimia, com rapida resolucao.
Concluséao: A integracdo da administracao da MEOPA como estratégia de minimizagéo da dor e ansiedade associadas a
procedimentos é considerada como uma medida que traduz uma abordagem atraumatica e espelha uma filosofia do cuidar
pediatrico, que assenta no respeito dos Direitos da Crianga Hospitalizada.

Abstract
Keywords
P Qd/atr ics, Eguimo/ar Introduction: Nursing interventions to control pain in pediatrics are essential to ensure the
Mixtur © of Nitrogen provision of quality-of-care. The timely implementation of non-pharmacological and pharmacological
Pr OtOX’de' and Oxygen, measures for the management and control of pain in children/young people has been an area
Atraumatic of investment in order to promote an atraumatic hospitalization experience.

Aim: In this article we intend to share the experience of using the Equimolar Mixture of
Nitrogen Protoxide and Oxygen (MEOPA) in a Pediatric Inpatient Service, of a Level Il Hospital (medical-surgical), highlighting its
implementation process and integration in the professional context.
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Materials and Methods: Bibliographic research was used and the practices associated with the seven years of experience (2013
to 2019) with MEOPA were studied, including the analysis of. consumption of gas bottles, nurse intervention in the administration of
MEQRPA, and a convenience sample of 54 children/young people subjected to the administration of MEOPA during hospitalization.
Results: The consumption of MEOPA bottles has grown over the years, being characterized by being a safe, effective and
easy-to-use resource. The sample of 54 children/young people studied consisted of 61% male, the median age was 8 years
(interquartile range 125-75 = [5; 13.5], range = [2; 17] years). The procedures that motivated the use of MEOFA consisted of:
peripheral venous catheterization (74%), blood collection (24%) and exams (2%). In 86% of children/young people, pain before
and after the procedure was rated zero. About 14% of children/young people had previous pain, with a median of 3.5 on the
pain scale (125-75 = [2; 4.75], range = [2; 7]), and after performing the procedure the rated pain had a median of 1 (125-75 =
[1], range = [0; 1]). Regarding the time of administration of MEOPA, 61% of cases corresponded to a time less than or equal to
10 minutes, 31% between 10 to 20 minutes, 6% between 20 to 30 minutes and 2% between 30 to 40 minutes. Side effects
occurred in 2%, with a sensation of lipothymia, with rapid resolution.

Conclusion: The administration of MEOPA, as a strategy to minimize the pain and anxiety associated with procedures, is
considered as a measure that reflects an atraumatic approach and mirrors a pediatric care philosophy based on respect for the

Rights of Hospitalized Children.

Introducao

A dor pode ser definida como uma experiéncia
multidimensional desagradavel, envolvendo nao
s6 uma componente sensorial, mas também uma
dimensiao emocional, e que se associa a uma lesio
tecidular concreta ou potencial, ou € descrita em
funcio dessa lesio.! O controlo da dor na crianga/
/jovem tem sido uma prioridade dos cuidados de
enfermagem, considerando-se a avaliacdo continua
deste 5.° sinal vital um indicador de qualidade dos
cuidados prestados.?

Esta preocupacao encontra-se subjacente a
qualquer intervencao direcionada a crianca/jovem,
procurando dar resposta aos direitos da Crianca
hospitalizada® no que se refere as “[...] agressdes
fisicas ou emocionais e a dor devem ser reduzidas
a0 minimo”. No mesmo sentido, o enfermeiro tem o
dever de contribuir “[...] para a maxima eficacia na
organizacio dos cuidados de enfermagem [...]”, que
concorre para o desenvolvimento e promocao “[...]
de um sistema de melhoria continua de qualidade”.*
Estes aspetos traduzem-se na aplicacao dos “[...]
conhecimentos e [...] técnicas mais adequadas na
pratica de enfermagem [...]” o que implica “[...] uma
revisao regular das suas praticas”.’

Deste modo, a implementacio atempada de
medidas ndo farmacoldgicas e farmacologicas para
a gestio e controlo da dor na crianca/jovem tem
sido uma drea de investimento crescente no contexto
profissional com o objetivo primordial de promo-
ver uma experiéncia de hospitalizacao cada vez
mais atraumadtica, minimizando o impacto negativo
associado a mesma. Nesta ordem de ideias, foi
integrada na pratica de cuidados de enfermagem
a administracio da MEOPA enquanto estratégia

de intervencao no ambito da dor e ansiedade na
crianca/jovem.

Neste artigo pretende-se partilhar a experién-
cia de utilizacio do referido gas num servico de
internamento de pediatria de um hospital nivel 1
(médico-cirargico), salientando-se o seu processo de
implementacao e integracao no contexto profissional.

A gestao da dor na area pedidtrica corresponde
a uma intervencao essencial na prestacio de cuida-
dos de enfermagem de qualidade. As causas mais
frequentes de dor na crianga/jovem que recorre aos
servicos de satde esta associada aos procedimentos
de diagnostico e terapéuticos, podendo ser agravada
por fatores como medo e ansiedade, tanto por
parte da crianca como dos pais/acompanhantes.?
A intervencao na dor pode ser realizada através
de medidas nao farmacologicas e farmacoldgicas.

O protoxido de azoto foi descoberto em 1771 e as
suas propriedades analgésicas foram divulgadas no
inicio século xx por Humphrey Davy.® No entanto,
a aceitacao geral da utilizacao deste gis apenas
ocorreu entre 1853 e 1857, quando foi aplicado como
analgesia no trabalho de parto da rainha Vitéria de
Inglaterra, nos seus 8.° ¢ 9.° partos, respetivamente.’
A sua comercializacao iniciou-se em 1965.°

Atualmente, reconhece-se que a mistura de gas
50% de protoxido de azoto com 50% de oxigénio
(MEOPA), vulgarmente designado como “gas do
riso”,” possui caracteristicas analgésicas de inicio
rapido, sendo um método inalatério nao invasivo,
com efeito ansiolitico, que induz a calma e o rela-
xamento, com efeito amnésico em 1/3 dos casos.?
Deste modo, trata-se de um recurso que pode ser
utilizado no controlo da dor aguda e/ou da ansie-
dade em diversos procedimentos, nomeadamente:
cateterizacio periférica, colheitas de sangue, puncao
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lombar, limpeza de feridas, realizacao de pensos,
algaliacao, administracao de vacinas ou terapéutica
intramuscular, reducio de fraturas, procedimentos
dentarios, suturas de laceracoes, remocao de drenos,
etC.Z,lo,ll

Neste ambito, a Direcio-Geral de Sadde preconiza
a administracio da MEOPA sempre que “[...] for
necessario assegurar a imobilidade ou relaxamento
da crianca, diminuir a ansiedade e agitacio, ou
quando se preveja a necessidade de repetir o pro-
cedimento [...]".?

De facto, a administracio da MEOPA reveste-se
de diversas vantagens, nomeadamente, apresenta
um inicio de acao rapida (2 a 3 minutos), o tempo
de recuperacio ¢ aproximadamente de 5 minutos,
a taxa de efeitos adversos é de 4 a 5% (destes, 99%
sao minor), sem metabolizacdo, ¢ de facil aplica-
bilidade, permite que a crian¢a/jovem mantenha a
consciéncia e continue a comunicar e a reagir a0s
estimulos do ambiente, pode ser associado a outras
medidas nao farmacolégicas e farmacologicas.'?

Estudos evidenciam que a elevada tolerincia a
administracio da MEOPA e a auséncia de nefro-
toxicidade e hepatotoxicidade sao caracteristicas
muito atrativas para o seu uso em pediatria.’ Na
investigacao de Zier et al," em 94,1% dos procedi-
mentos realizados com a administracio da MEOPA,
as criancas mantiveram-se calmas durante e apos a
intervencao." Também Babl et al'® defendem que
a administracao da MEOPA em criancas entre um
ano e trés anos € segura, permitindo a realizacao
de procedimentos sem dor e sem ansiedade.’” A
eficicia analgésica do referido gis € igualmente
evidenciada por Vater et al ® e Reinoso-Barbero.”
Outros estudos nesta area demonstram que a MEOPA
apresenta efeitos de sedacao e analgesia semelhantes
a terapéutica endovenosa ou mesmo intranasal, mas
com efeitos adversos menos evidentes.'®”

Segundo Almeida,'® “a mistura equimolar de pro-
toxido de azoto e oxigénio é considerada segura
para utilizacdo como analgésico e sedativo em pro-
cedimentos dolorosos em Pediatria [...] observou-se
que este farmaco é bastante eficaz no alivio da dor
e diminuicao dos niveis de ansiedade, mas que em
certos procedimentos beneficia de um adjuvante”.

Os efeitos adversos também podem estar pre-
sentes, dos quais os mais frequentes (pode afetar
1 em cada 10 pessoas) sao a sensa¢cdo de desmaio,
tonturas, euforia, nauseas e vomitos.”!? Os efeitos
secundarios pouco frequentes (pode afetar 1 em
cada 100 pessoas) incluem cansaco extremo, sen-
sacao de pressio no ouvido médio e distensdo

abdominal.? As repercussdes muito raras (pode afetar
1 em cada 10 000 pessoas) consistem em sensaciao
de dorméncia e fraqueza que afeta a funcio nervosa,
principalmente dos membros inferiores.’

A utilizacao da MEOPA estd contraindicada
em caso de criancas/jovens com pneumotorax,
pneumopericardio, embolia gasosa, aumento da
pressao intracraniana, distensao intestinal, trau-
matismo craniano, oclusao intestinal, insuficiéncia
cardiaca, défices de vitamina B12 ou acido folico,
com doencgas genéticas no ambito das enzimas
envolvidas no metabolismo destas vitaminas, gra-
vidas no 1.° trimestre, lesdes faciais que possam
afetar a capacidade de usar uma mascara.”®

A administracio da MEOPA ¢ simples. E realizada
através de mascara facial (adequada 2 faixa etdria)
a qual ¢ adaptado um filtro (valvula de exalacao),
que por sua vez € conectado a garrafa que contém
o gas. Seguidamente, abre-se a garrafa da MEOPA
(girando o regulador) para permitir que o gis circule.
Entretanto, incentiva-se a crianga/jovem a realizar
respiracoes profundas, e € a sua propria respiracao
que controla o fluxo de gis administrado, uma vez
que apenas ha libertacio do gis quando ocorre a
inspiracdo. Simultaneamente, o enfermeiro recorre a
técnicas distrativas e estimula a imaginacao guiada,
adaptando o didlogo a idade da crianca/jovem
para as atividades que lhe sio prazerosas, abor-
dando temadticas como musica, desenhos animados,
desporto, etc. O procedimento a realizar pode ter
inicio ao fim de trés a cinco minutos apos a admi-
nistracio da MEOPA. E aconselhado que durante
o procedimento se realize uma monitorizacio da
oximetria, sendo fundamental a observacio do
comportamento da crianc¢a/jovem.'*?!

A MEOPA foi introduzida no servico de interna-
mento de pediatria de um hospital nivel 1 (médico-
-cirtrgico), no ano de 2013, e a sua implementacio
foi um processo gradual. Numa fase inicial, o gas
mencionado foi apresentado no servico pelo repre-
sentante da empresa que o comercializa, o qual
abordou as respetivas propriedades (caracteristicas,
vantagens e efeitos adversos), areas de aplicacao,
eficacia, modo de administracao, etc. Esta formacao
foi replicada, e seguiu-se um periodo experimental
por parte da equipa de cuidados na administracao
da MEOPA, em que o enfermeiro foi acompa-
nhado pelo médico intensivista, garantindo-se a
monitorizacao cardio-respiratoria. Nesta fase, os
resultados empiricos dos profissionais confirmaram
que a utilizacao deste gas nos procedimentos a
realizar era uma medida eficaz na reducao da dor



e minimizacao dos estados de ansiedade, e os
Unicos efeitos adversos constatados foram nauseas
e vomitos. Perante esta observacao, realizou-se
uma reuniao com o representante da MEOPA em
que se concluiu que a presencga das intercorréncias
registadas encontrava-se relacionada com o facto
de as criancas/jovens estarem em jejum, como
sucedia nas sedacoes "tradicionais”. No caso da
MEOPA, o jejum prolongado induz o aparecimento
dos vomitos, sendo recomendado apenas que nao
ocorra a ingestao de alimentos na hora anterior a
administracio do gas. Esta informacao foi divulgada
pela equipa, e o modo de utilizacao da MEOPA
deixou de incluir o jejum prolongado, o que fez com
que desaparecessem as manifestacoes secundarias.
Entretanto, o procedimento passou a ser realizado
pelo enfermeiro e pelo médico pediatra, mantendo-
-se o feedback muito positivo. Paralelamente a
este processo, estiveram em andlise, do ponto de
vista da gestao do servico/hospital: os custos dos
consumiveis associados, a aquisicio permanente
da MEOPA, a respetiva introdu¢io ano ambito do
armazém e farmacia hospitalar, os stocks necessarios
para garantir um escoamento dos produtos de modo
adequado, garantindo-se um equilibrio entre o
consumo e a oferta. No seguimento da ampla adesao
a MEOPA, os elementos do Nucleo de Controlo
da Dor, do Departamento da Crian¢a e Jovem,
dedicaram-se a realizacio de formacao das equipas
multidisciplinares sobre a administracio da MEOPA
e elaboraram um procedimento que uniformizou as
praticas na administracao do gas, o que permitiu ao
enfermeiro avaliar a necessidade da sua utilizacao
e proceder a administracio da MEOPA. A presenca
do médico passou a ser requerida nos casos em
que era necessario uma sedacao adjuvante.

Materiais e Métodos

Na elaboracao deste trabalho, recorreu-se a pes-
quisa bibliogrifica e procedeu-se aos estudos das
praticas associadas a experiéncia de sete anos (2013
a 2019) na utilizacao da MEOPA e das praticas
associadas a este gis, incluindo a analise de:

1) Consumo de garrafas da MEOPA;

2) Intervencao do enfermeiro na administracao
da MEOPA;

3) Amostra por conveniéncia de 54 criancas/jovens
sujeitas a administracio da MEOPA durante o
internamento.
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Resultados e Discussao

Relativamente ao consumo de garrafas da MEOPA,
verificou-se ter sido crescente, com uma estabilizacio
nos ultimos anos (ver Tabela 1). Deste modo, pode
inferir-se que a sua utilizacio reflete a respetiva
eficicia enquanto medida preventiva de dor e mini-
mizadora da ansiedade/medo das crianc¢as/jovens
internadas. A diminuicao do consumo em 2019 é
explicada por uma taxa de internamento inferior a
dos anos anteriores associada a opcao preferencial
da intervencao em regime de ambulatorio.

Tabela 1 - Consumo de garrafas de MEOPA

Anos 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019

N.° garrafas 2 7 11 19 18 19 15

A intervencio do enfermeiro na administracio
da MEOPA encontra-se integrada na filosofia e
prestacao de cuidados do servico, que ambiciona
a exceléncia do cuidar, apoiada por procedimentos
revistos e atualizados. Este gas é percecionado como
um recurso seguro, eficaz e de facil utilizacao.
De facto, os efeitos amnésicos e ansioliticos da
MEOPA influenciam positivamente o modo como
decorrem os procedimentos, reduz o tempo que
os profissionais estio ocupados nessa atividade e
aumenta a recetividade da crianca/jovem a futuras
intervencdes. No entanto, salienta-se a importancia
da existéncia de uma equipa de profissionais de
saude com treino nesta abordagem e que trabalham
para o sucesso da mesma.'*!%22

A amostra por conveniéncia constituida por 54
criancas/jovens sujeitas a administracao da MEOPA
durante o internamento, procedeu-se a aplicacio
de uma grelha de observacao durante o procedi-
mento referido. A amostra foi constituida por 61%
do sexo masculino, em que a mediana de idades
foi de oito anos (intervalo interquartil 125-75=[5;
13,5], alcance=[2; 17] anos). Os procedimentos que
motivaram o recurso a administracio da MEOPA
consistiram em: cateterizacao venosa periférica
(74%), colheita de sangue (24%) e realizacio de
exames (2%). Estes dados sao concordantes com a
aplicabilidade deste gas em procedimentos descritos
na literatura.>!%!!

Na grelha de observacao, um dos parimetros a
avaliar consistiu na dor, recorrendo-se as escalas
FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) e
Numérica, consoante 0 grupo etario.
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Em 86% das crian¢as/jovens, a dor antes e apos
a realizaciao do procedimento foi avaliada em zero.
Esta auséncia de dor vai ao encontro de o facto da
técnica mais frequente ser a cateterizacio venosa
periférica, ou seja, a propria intervencao iria causar
dor. De salientar que apds o procedimento a dor
manteve-se inexistente, ou seja, a utilizacao da
MEOPA cumpriu o objetivo da sua utilizacao.

Cerca de 14% das criancas/jovens apresentava
dor prévia, com mediana de 3,5 na escala de dor
(125-75=[2; 4,75], alcance=([2; 7]) e ap6s a realizacao
do procedimento reavaliou-se a dor e obteve-se
uma mediana de 1(I25-75=[1], alcance=[0;1]). Ou
seja, verificou-se uma reducao do score da dor, o
que traduz a eficicia do gas inalado.

Os beneficios da utilizacao da MEOPA na realiza-
cao de intervencdes que requerem sedo-analgesia
tém sido documentados por diversos estudos que
reiteram a Sua supremacia comparativamente a
métodos mais convencionais para a realizacio de
procedimentos na area pedidtrica.'»0!

Relativamente ao tempo de administracao da
MEOPA, este correspondeu em 61% a um tempo
menor ou igual a 10 minutos, 31% entre 10 a 20
minutos, 6% entre 20 a 30 minutos e 2% entre
30 a 40 minutos. Este aspeto reforca a rapidez
da inducao e da recuperacio do efeito do gis. A
colaboracao da crian¢a/jovem durante a execucao
dos procedimentos concorre para o facto de estes
serem realizados de modo mais célere.!?

Os efeitos secundarios ocorreram em 2%, em que
foi observada sensacao de lipotimia, com rapida
resolucdo. Este facto, compativel com o descrito
na literatura, coincide com os efeitos secundarios
mais frequentes, que podem ocorrer em 1 em cada
10 pessoas.”??

Conclusao

O enfermeiro assume um papel privilegiado na
gestao e controlo da dor, a qual é um parimetro
de monitorizacao continua ao longo do percurso
de hospitalizacao da crianca/jovem.

A administracio da MEOPA constitui uma pra-
tica de relevancia neste contexto, com impacto na
vivéncia das situacoes de crise, nomeadamente dor,
ansiedade e medo da crianc¢a/jovem. Considera-se
que esta abordagem apresenta repercussoes diretas
na qualidade de cuidados prestados, perspetivando-
-se a procura permanente de exceléncia no exercicio
profissional.

Esta estratégia de intervencao foi integrada na
pratica de cuidados por se ter comprovado no
contexto profissional a respetiva seguranca, facili-
dade de administracdo e eficicia, o que concorreu
para tornar a experiéncia da hospitalizacao o mais
positiva e humanizada possivel.

As limitacdes do presente estudo estao rela-
cionadas com o numero pequeno de criangas/
/jovens analisados, aliado ao facto de se tratar de
uma amostra de conveniéncia. Em investigacdes
futuras seria relevante documentar a opiniao sobre a
utilizacao da MEOPA nos procedimentos dolorosos
por parte das criancas/jovens com doenca cronica
com internamentos NO Servico.
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KEYWORDS Abstract
Botulinum toxin A: Objective: To evaluate the impact of the sedation-analgesia technique on the pain experienced

Cerebral palsy; by the patient.
Methods: This cross-sectional study was conducted on consecutive patients with cerebral palsy

Pain;
Analgesia; (CP) who underwent infiltration with botulinum toxin A (BoTNA). The patients were divided
Sedation ’ into 4 different groups according to the analgesic strategy assigned: Group |, without sedation

or topical anaesthetic cream; Group I, inhalation of nitrous oxide; Group lll, deep intravenous
sedation; and Group 1V, light sedation with benzodiazepines. Pain was assessed with different
scales depending on patient age. Parents were asked to rate their satisfaction with their child’s
comfort by using a 5-point Likert-type scale. The primary end-point was the proportion of
patients that experienced a pain level equal or lower than 2, according to pain scales, in the
different study groups.

Results: Of the 124 patients included in the study, 56 (45.2%) experienced a pain level <2.
In the Group Il a significantly greater proportion of patients were classified with a pain level
score <2, P<.001, as compared with all the study groups, respectively. The BoTNA injection
was guided by ultrasonography in 109 (87.9%) patients, and by palpation in 15 (12.1%).
Conclusion: The results of this study suggested that, in patients with CP treated with BoTNA
injections, the sedation-analgesic strategy had a significant impact on the pain experienced
by the subject. Selecting an appropriate analgesic strategy is crucial for reducing the stress
associated with the administration of BoTNA injections in children with CP.
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PALABRAS CLAVE
Toxina botulinica A;
Paralisis cerebral;
Dolor;

Protocolo sedoanalgésico para la infiltracién de toxina botulinica A en paralisis
cerebral

Resumen
Objetivo: Evaluar el impacto de la técnica sedoanalgésica en el dolor experimentado por el

Métodos: Estudio transversal realizado en pacientes consecutivos con paralisis cerebral (PC)
que se infiltraron con toxina botulinica A (OnabotA). Los pacientes fueron divididos en 4 gru-
pos segun la estrategia analgésica asignada: Grupo |, sin sedacion o crema anestésica topica;
Grupo I, inhalacion de oxido nitroso; Grupo lll, sedacion intravenosa profunda y Grupo IV,
sedacion ligera con benzodiacepinas. El dolor se evalu6 con diferentes escalas segin la edad
del paciente. Los padres clasificaron su satisfaccion con la comodidad de su hijo mediante una
escala tipo Likert de 5 puntos. La variable primaria de eficacia fue la proporcion de pacientes
que experimentaron un nivel de dolor <2, segln las escalas de dolor, en los diferentes grupos

Resultados: De los 124 pacientes incluidos en el estudio, 56 (45,2%) experimentaron un nivel
de dolor <2. En el Grupo lll, una proporcion significativamente mayor de pacientes presento
un nivel de dolor <2, p<0,001, en comparacion con todos los grupos de estudio, respectiva-
mente. La inyeccion de OnabotA fue guiada por ultrasonografia en 109 (87,9%) pacientes y por

Conclusion: En los pacientes con PC tratados con infiltraciones de OnabotA, la estrategia
sedoanalgésica tuvo un impacto significativo en el dolor experimentado por el sujeto. Selec-
cionar una estrategia analgésica apropiada es crucial para reducir el estrés asociado con la
administracion de inyecciones de OnabotA en nifos con PC.

© 2019 Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. en nombre de Asociacion Espafiola de Pediatria.
Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/

Analgesia; paciente.
Sedacion
de estudio.
referencia anatomica en 15 (12,1%).
licenses/by-nc-nd/4.0/).
Introduction

Cerebral palsy (CP) is a heterogeneous group of nonpro-
gressive permanent diseases of posture and movement
control.”? In preterm and full-term newborns alike, it
is associated with several prenatal, perinatal and post-
natal factors, such as preeclampsia and intrauterine
growth restriction, preterm birth, low birth weight, infec-
tion/inflammation, multiple pregnancy, other complications
of pregnancy, respiratory distress and genetic disorders.?
The prevalence of CP ranges between 2 and 2.5 cases per
1000 live births”® and its incidence may be increasing due
to improvements in obstetric and neonatal care.*’ Differ-
ent classifications of CP have been proposed based on the
location and clinical manifestations of the brain lesions.?"!
Thus, CP may be classified according to a topographical
approach or a physiological approach.'?

Approximately 80% of children with CP will present with
spasticity as the main motor impairment.'? Spasticity can be
defined as velocity-dependent hypertonia associated with an
increased myotatic reflex and is part of upper motor neuron
syndrome."?

One of the most common methods used to assess CP in
children is the expanded and revised Gross Motor Function
Classification System (GMFCS). '3

Due to the heterogeneous nature of CP, each patient
needs to be managed with an individualised approach.
Among the various nonsurgical treatment options, the use of
botulinum toxin type A (BoNTA) is recommended in standard

clinical practice (level A recommendation).>'*-"® Injection
of BoNTA has been recommended as a therapeutic option in
the treatment of dynamic equinovarus foot in children with
CP, for whom no other conservative treatment has proven
more effective (Level A recommendation).'®

The efficacy and safety of the use of BoONTA for manage-
ment of spasticity in the upper extremities in children with
CP have been established in previous studies.'®?° In these
patients, the use of BONTA must be combined with occupa-
tional therapy programmes (strong recommendation, green
light intervention).'® Several studies have demonstrated the
efficacy of BoNTA in the treatment of spasticity in the lower
extremities, with improvements in deformity and gait.?'-%3

From the perspective of specific goals, BoNTA is used for
a broad range of indications, such as facilitating stretches
in physical therapy and management of pain associated with
spasms, including postoperative pain.?*

Two main aspects must be taken into account when
administering BoNTA to children: the technique to guide the
injection and the sedation and analgesia strategy. Several
techniques are available to guide the injection, including
palpation, ultrasound, electromyography (EMG) or electrical
stimulation.?*

The selection of an adequate sedation and analgesia
protocol (SAP) is necessary to reduce pain and anxiety in
children that receive intramuscular BoNTA injections.

There is evidence of the efficacy and adequate toler-
ability of inhalation of a mix of oxygen and nitrous oxide
for sedation and analgesia during intramuscular injection of
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40%

Proportion of patients with a level of pain < 2

0%
Group | Group Il

Figure 1

Group Il Group IV

Study groups

Results of the modified Ashworth scale, numerical pain scale of Walco and Howite, Wong-Baker FACES scale and FLACC

scale. FLACC, Face, Legs, Activity, Crying and Consolability. Modified Ashworth scale: Subjective scale that rates the severity of
spasticity from O to 4, of proven reliability in adults (in its modified version) for assessment of spasticity in the elbow flexors and
plantar flexors. Values: 0 No increase in muscle tone. 1 Slight increase in muscle tone, manifested by minimal resistance in part
of the joint range of motion. 1+ Presence of a catch at some point in the range of motion. 2 More marked increase in muscle
tone through most of the range of motion. 3 Considerable increase in muscle tone, passive movement difficult. 4 Rigid muscle

contraction.

BoNTA in children.?> However, an analgesia protocol con-
sisting of nitrous oxide and anaesthetic cream was only
effective in 50% of children.?®

The development of a standard procedural SAP could help
reduce pain and eliminate the anxiety resulting from these
injections.

The aim of our study was to assess the impact of the
sedation and analgesia strategy in the pain experienced by
the patient.

Methods

We conducted a cross-sectional study in patients with CP
managed in the Paediatric Rehabilitation Unit of the Hospi-
tal Materno Infantil in the city of Malaga, which we included
by consecutive sampling according to the established inclu-
sion and exclusion criteria, that were treated with BoNTA
between November 2015 and June 2016.

The study protocol was approved by the Ethics Com-
mittee of the hospital. The parents of every participant
received detailed information about the characteristics of
the study and gave their consent in writing. We conducted
the study in adherence with the ethical principles estab-
lished in the Declaration of Helsinki and with good clinical
practice guidelines.

The inclusion criteria were the following: chil-
dren/adolescent aged 2-16 years, scheduled to receive
BoNTA injections for treatment of spasticity. We excluded
patients if they had any contraindication for treatment
with BoNTA (history of allergic reaction, neuromuscular
junction disorder, peripheral neuropathy, etc.), a coagula-
tion disorder, could not tolerate sedation or were unwilling
to comply with the protocol or the directions given by the
researcher.

Study groups

We assigned patients to 1 of 4 groups based on the
SAP. Group | included 2 subsets, the patients that did
not receive any sedation and the patients that had a

topical anaesthetic cream applied to the planned injec-
tion sites at least 30min before the procedure; Group
Il received inhaled nitrous oxide under the supervision
of a paediatrician; Group Il intravenous deep seda-
tion under the supervision of an anaesthesiologist; Group
IV mild sedation with oral or rectal administration of
benzodiazepines.

Cooperative patients (defined as those capable to main-
tain of change their posture to facilitate a precise location
of injection of BoNTA) who required fewer than 4 injec-
tions were assigned to Group I. Groups Il and IV included
patients that had exhibited poor cooperation in previous
injections precluding the correct administration of BONTA as
well as patients that required more than 4 injections. Group
Il included patients with poor cooperation in previous injec-
tions (defined in the same way as in Group Il), and those
who required more than 8 injections or injection in deep
muscles.

Level of sedation

The level of sedation was selected based on the injection
sites (number of injections and depth of intramuscular injec-
tion), the level of cooperation of the child and the available
resources.

Assessment of severity of spasticity

We used the GMFCS and the modified Ashworth scale (MAS) to
assess the severity of spasticity. The classification of sever-
ity by means of the GMFCS offers descriptions of changes in
gross motor functioning by age group within each severity
level.' " This method classifies functional impairment on a
5-level scale. Level | includes patients that can walk without
restrictions; level Il patients that walk with certain limita-
tions; level Il patients that walk using a handheld mobility
device; level IV patients with limited autonomous mobility,
possibly using powered mobility; and level patients who are
always transported in a wheelchair.'* >
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Table 1 Demographic and clinical characteristics of the patients included in the study.

Variable Group | (n=32) Group Il (n=33) Group Ill (n=29) Group IV (n=30) P

Age (vears), n (%)
<3 3(9.4) 12 (36.4) 2 (6.9) 5(16.7)
>3 to <7 21 (65.6) 17 (51.5) 10 (34.5) 16 (53.3) .001"
>7 8 (25.0) 4(12.1) 17 (58.6) 9 (30.0)

Age (years)
Mean (SD) 7.3 (4.2) 4.8 (2.8) 8.4 (3.2)° 6.5 (3.5) .002"
95% Cl 5.5-9.0 3.7-5.9 7.1-9.6 5.2-7.8

Sex, n (%)
Male 22 (68.8) 18 (54.5) 19 (65.5) 22 (73.3) .439°
Female 10 (31.2) 15 (45.5) 10 (34.5) 8(26.7)

Needle insertion technique, n (%)
Palpation 15 (46.9) 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0) <.001
Ultrasound 17 (53.1) 33(100.0) 29 (100.0) 30(100.0)

Type of CP, n (%)?
Monoplegia 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
Hemiplegia 12 (37.5) 17 (51.5) 5(17.2) 7 (23.3) .038
Diplegia 15 (46.9) 14 (42.4) 21 (72.4) 16 (53.3)
Tetraplegia 5 (15.6) 2 (6.1) 3(10.4) 7(23.3)

Type of CP, n (%)°
Spastic 29 (90.6) 31 (93.9) 29 (100.0) 30 (100.0)
Dyskinetic 2 (6.3) 1(3.0) 0(0.0) 0(0.0) .488
Ataxic 0 (0.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
Mixed 13.1) 1(3.0) 0(0.0) 0(0.0)

GMFCS, n (%)
I 13 (40.6) 10 (30.3) 1(3.4) 17 (56.7)
Il 9 (28.2) 11 (33.4) 12 (41.4) 3(10.0) <.001"
Il 4 (12.5) 10 (30.3) 10 (34.5) 4(13.3)
v 13.1) 1(3.0) 6(20.7) 0(0.0)
\' 5 (15.6) 1(3.0) 0(0.0) 6(20.0)

MAS, n (%)
1 5 (15.6) 3(9.1) 5(17.2) 18 (60.0) <.001"
2 13 (40.6) 17 (51.5) 2(6.9) 9 (30.0)
3 7 (21.9) 13(39.4) 18 (62.1) 2(6.7)
4 7 (21.9) 0(0.0) 4(13.8) 1(3.3)

Number of injected muscles
Mean (SD) 2.4 (1.2) 3.0 (1.5) 3.9 (1.1)¢ 2.7 (1.4) <.001"
95% Cl 2.0-2.9 2.5-3.5 3.5-4.3 2.2-3.2

Number of injections
Mean (SD) 5.2 (2.5) 5.7 (2.3) 7.8 (2.1)¢ 5.6 (3.3) .001"
95% Cl 4.3-6.1 4.9-6.5 7.0-8.6 4.4-6.9

Total dose of BoNTA (U)
Mean (SD) 154.4 (93.8) 125.6 (45.9) 262.6 (125.1)f 197.5 (133.3) <.001"
95% Cl 120.6-188.2 109.1-142.2 214.1-311.1 144.6-250.4

BoNTA, botulinum toxin type A; Cl, confidence interval; CP, cerebral palsy; GMFCS, Gross Motor Function Classification System; MAS,
Modified Ashworth Scale; SD, standard deviation.

@ Topographical classification.

b Physiological classification.

¢ Statistically significant difference compared to Group II.

d Statistically significant difference compared to Groups | and IV, respectively.

€ Statistically significant difference compared to Groups I, Il and IV, respectively.

f Statistically significant difference compared to Groups | and Il, respectively.

* Chi square test.

“ One-way ANOVA.



Sedation-analgesia by botulinum toxin A 321
Table 2  Proportion of patients in each group under study that experienced a specific level of pain.
Group | (n=32) Group Il (n=33) Group Il (n=29) Group IV (n=30) P
Level of pain, n (%)*
0-<2 8 (25.0) 19 (57.6) 29 (100.0) 0 (0.0)
>2-<4 12 (37.5) 4(12.1) 0 (0.0) 4 (13.3) <.0001
>4-<6 8 (25.0) 4(12.1) 0 (0.0) 14 (46.7)
>6-<8 2 (6.2) 3(9.1) 0 (0.0) 2 (6.7)
>8-<10 2 (6.2) 3(9.1) 0 (0.0) 10 (33.3)

@ The level of pain was established based on the scores obtained in the different assessment scales used in the evaluation of each

participant.

The MAS is probably the most widely used method to
measure spasticity in clinical practice and research.? It is
a 6-point scale that classifies the resistance of a relaxed
extremity to quick passive stretching.?”

Assessment of pain

Patients aged less than 3 years

A trained observer assessed pain by means of the Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability (FLACC), a validated instrument
with a possible score ranging from 0 to 10. It is based on the
observation of facial expressions, leg movements, the level
of activity, crying and ability to be soothed. Higher scores
are indicative of higher levels of discomfort.?®

Patients aged 3-7 years

We assessed pain by means of the Wong-Baker FACES pain
rating scale (WBS), one of the existing faces scales that
has been proven useful in multiple paediatric settings for
assessment of pain.? Patients were instructed to circle the
face that best represented their level of pain. After this, we
asked patients to rate their pain on a visual analogue scale
(VAS) measuring 100 mm with a horizontal orientation whose
extremes were marked as ‘‘no pain’’ and ‘worst imaginable
pain’’.

Patients aged 8 or more years
We used a visual numerical scale developed by Walco and
Howite with which pain is assessed as follows: 0, no pain;
1-2, mild pain; 3-6, moderate pain, 7-8, severe pain grave
and 9-10, the most pain I’ve ever felt.

Fig. 1 shows the results of the MAS, numerical Walco and
Howite pain scale, WBS and FLACC scale.

Parental satisfaction with sedation

We asked parents to rate their satisfaction with the well-
being of their children in relation to the assigned analgesia
protocol through a questionnaire that used a 5-point Lik-
ert scale (1, strongly disagree; 2, disagree; 3, neither agree
nor disagree; 4, agree; 5, strongly agree). The questionnaire
consisted of the following items: [1] | think that my child
experienced pain; [2] | think that the level of cooperation
of my child was adequate; [3] The injection of BONTA was
stressful to my child; [4] | think my child will not consider
this a traumatic experience.

Satisfaction of health care professionals with
sedation

We asked physicians to rate their level of satisfaction using
5-point Likert scales (similar to the scales used in parents). A
single item was assessed: [1] The cooperation of the patient
allowed me to perform the intervention.

Variables under study

The variables under study were age, sex, SAP, injection
method (using anatomical references or ultrasound), type of
CP (spastic, dyskinetic, ataxic and mixed), functional classi-
fication of CP, GMFCS score, MAS score, number of injections,
total dose of BoNTA, number of injected muscles, level of
pain (based on the different scales), and parental satisfac-
tion and physician satisfaction with the selected SAP.

Primary outcome measure

The proportion of patients that experienced a level of pain
equal or inferior to 2, based on the pain scales, in the dif-
ferent study groups.

Secondary outcome measures

One of the secondary effectiveness outcome measures was
the difference in the level of pain between the differ-
ent SAPs. Other secondary outcomes were the associations
between the level of pain and different variables under
study (GMFCS score, dose of BONTA, number of injections,
MAS score, functional classification of CP and age) and the
level of satisfaction of parents and physicians with the SAP.

Statistical analysis

We performed the analyses with the statistical software
MedCalc version 18 (MedCalc Software bvba, Ostend, Bel-
gium; http://www.medcalc.org; 2018).

Before starting the study, we determined that we needed
aminimum of 28 participants per study group to detect a dif-
ference equal to or greater than 21% between groups, for an
alpha error probability of 0.05 and a beta error probability of
0.2. We have summarised the data as absolute frequencies
and percentages, mean and standard deviation (SD), mean
and 95% confidence interval (95% CI) or median and 95% ClI,
as applicable.

We assessed the normality of the distribution of the data
by means of the d’Agostino-Pearson test. In case of a normal
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Cooperative patients aged 8 or more years
Walco & Howite scale

0: no pain;

7-8: intense pain;

1-2: mild pain;

3-6: moderate pain;

9-10 worst imaginable pain

Walco & Howite numerical scale

Cooperative patients aged 3 to 7
years: Wong-Baker FACES scale

little bit more more

Wong-Baker FACES scale: choose the face that
_best describes how you feel

No pain Hurts  Hurts little Hurts even Hurts Hurts

whole lot  worst

0: no pain;  2: mild pain;

4-6: moderate pain;
10 worst imaginable pain

8: intense pain;

Wong-Baker FACES scale

Patients aged 1 month to 3 years or that do not cooperate

FLACC

Classification of pain from 0 to 10. (0 is equivalent to no pain
and 10 to the worst pain imaginable)

abdomen encogiendo las

Moans or whimpers

3-5: moderate pain;

1 2
Grimace Tense jaw
Restless Kicks legs

Se dobia sobre el

Rigid
piernas

Crying steadily

Distractible Difficult to console

6-8: intense pain;

9-10 worst imaginable pain

0
Face No particular expression
Legs Relaxed
Activity Lying quietly
Crying No cry
Consolability Content
0: no pain; 2: mild pain;
FLACC scale

Figure 2

Proportion of patients in each group under study that experienced a level of pain of 2 or less based on the pain scale

scores. 7 P=.005 in comparison with the group under study. {1 P=.01 in comparison with Group | and .001 in comparison with Group

IV. * P<.001 in comparison with all groups under study.

distribution of quantitative data, we used one-way analy-
sis of variance (ANOVA) to compare the means of different
groups. We used analysis of covariance (ANCOVA) to compare
the mean pain scores between different SAPs setting the

age, number of injected muscles and number of injections
as covariates.

For quantitative variables that did not follow a nor-
mal distribution, we made comparisons by means of the
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Table 3 Comparison of the level of pain assessed with the different scales used in the study based on the sedation and analgesia

protocol.
FLACC (n=87) WBS (n=36) W-H VAS (n=9)

Group |

Median 4.0 2.0 5.0

95% Cl 3.0-5.0 2.0-4.0 5.0-5.0
Group Il

Median 2.0 1.0 1.0

95% Cl 0.0-5.0 0.0-6.0 1.0-2.0
Group Il

Median 0.0 0.0 0.0

95% Cl 0.0-0.0 0.0-0.0 0.0-0.0
Group IV

Median 6.0 6.0 5.0

95% Cl 4.6-9.0 6.0-10.0 4.0-5.0
P’ <.0001 .0003 .0615

The number of tests is greater than 124 because 8 participants were assessed with both the FLACC and the WBS scales.

Cl, confidence interval; FLACC, Face, Legs, Activity, Cry, Consolability scale; WBS, Wong-Baker FACES scale; W-H VAS, Walco & Howite
visual analogue scale.
* Kruskal-Wallis test.

Table 4 Mean difference in perceived pain between the groups under study.

Group | Group I Group Il Group IV
Group |
Mean (SE) N.A. 1.51 (0.69) 4.76 (0.69) —2.50 (0.64)
95% ClI —0.34 to 3.36 2.90 to 6.62 —4.23 to —0.77
P .1831 <.0001 .0011
Group Il
Mean (SE) —1.51 (0.69) N.A. 3.26 (0.69) —4.01 (0.64)
95% Cl —3.36 t0 0.34 1.40 to 5.11 —7.73 to —2.29
P .1831 <.0001 <.0001
Group Il
Mean (SE) —4.76 (0.69) —3.26 (0.69) N.A. —7.26 (0.66)
95% ClI —6.62 to —2.90 —5.11 to —1.40 —9.02 to —5.50
P <.0001 <.0001 <.0001
Group IV
Mean (SE) 2.50 (0.64) 4.01 (0.64) 7.26 (0.66) N.A.
95% Cl 0.77 to 4.23 2.29t07.73 5.50 to 9.02
P .0011 <.0001 <.0001

We obtained the P-values for paired comparisons by means of analysis of covariance (ANCOVA), with age, the number of injections and

the number of injected muscles as covariates.
Cl, confidence interval; N.A., not applicable; SE, standard error.

Kruskal-Wallis test. We compared categorical data using the
chi-square test or the Fisher exact test as applicable.

To assess the association between pain and the differ-
ent variables under study (GMFCS score, dose of BoNTA,
number of injections, MAS score and age), we used lin-
ear regression and the Pearson correlation coefficient
(r).

We defined statistical significance as a P-value of less
than 0.05.

Results

A total of 124 patients met the inclusion criteria in absence
of exclusion criteria: 32 (Group I); 33 (Group Il); 29 (Group
II1) and 30 (Group IV).

Table 1 presents the main demographic and clinical char-
acteristics of the sample.

The number of injections ranged between 2 and 14 and
the number of injected muscles between 1 and 7.
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Table 5 Comparison of the satisfaction of parents and health professionals with sedation by study group.

Parents Group | (n=32) Group Il (n=33) Group Il (n=29) Group IV (n=30) P
Item 1, n (%)
Strongly disagree 13 (40.6) 11 (33.3) 28 (96.6) 3 (10.0)
Disagree 11 (34.4) 8 (24.2) 0 (0.0) 4 (13.3)
Neither agree nor disagree 4 (12.5) 3(9.1) 0 (0.0) 14 (46.7) <.001
Agree 1(3.1) 3(9.1) 0 (0.0) 1(3.3)
Strongly agree 3(9.4) 8 (24.2) 1(3.4) 8 (26.7)
Item 2, n (%)
Strongly disagree 3 (9.4) 2 (6.1) 0 (0.0) 2 (6.7)
Disagree 3(9.4) 1(3.0) 0 (0.0) 3 (10.0)
Neither agree nor disagree 3(9.4) 1(3.0) 0 (0.0) 4 (13.3) .076
Agree 3(9.4) 5(15.2) 0 (0.0) 3 (10.0)
Strongly agree 20 (62.4) 24 (72.7) 29 (100.0) 18 (60.0)
Item 3, n (%)
Strongly disagree 12 (37.5) 13 (39.4) 29 (100.0) 7 (23.3)
Disagree 10 (31.2) 5 (15.2) 0 (0.0) 4 (13.3)
Neither agree nor disagree 3(9.4) 5 (15.2) 0 (0.0) 8 (26.7) <.001
Agree 4 (12.5) 1 (3.0) 0 (0.0) 3 (10.0)
Strongly agree 3(9.4) 9 (27.2) 0 (0.0) 8 (26.7)
Item 4, n (%)
Strongly disagree 17 (53.0) 16 (48.4) 28 (96.6) 7 (23.3)
Disagree 8 (25.0) 5(15.2) 1(3.4) 6 (20.0)
Neither agree nor disagree 2 (6.3) 2 (6.1) 0 (0.0) 9 (30.0) <.001
Agree 3(9.4) 2 (6.1) 0 (0.0) 0 (0.0)
Strongly agree 2 (6.3) 8 (24.2) 0 (0.0) 8 (26.7)
Health professionals Group | Group I Group Il Group IV P
Question 1, n (%)
Strongly disagree 1(3.1) 3(9.1) 0 (0.0) 5 (16.7)
Disagree 1(3.1) 0 (0.0) 0 (0.0) 4 (13.3)
Neither agree nor disagree 3(9.4) 2 (6.1) 0 (0.0) 0 (0.0) 0.005
Agree 5 (15.6) 4(12.1) 0 (0.0) 3 (10.0)
Strongly agree 22 (68.8) 24 (72.7) 29 (100.0) 18 (60.0)

Item 1: | think that my child | think that the level of cooperation of my child was adequate; Item 3: The injection of BoNTA was stressful
to my child; Item 4: | think my child will not consider this a traumatic experience; Question 1: The cooperation of the patient allowed

me to perform the intervention.
* Chi square test.

Of the 124 participants, 56 (45.2%) had a level of pain
equal to or less than 2 (Table 2).

A significantly greater proportion of patients had a
pain score of 2 or less in Group Il (intravenous deep
sedation under the supervision of an anaesthesiologist)
compared to all other groups under study (P<.001)
(Fig. 2).

The injection of BoNTA was guided by ultrasound in
109 patients (87.9%) and by anatomical localisation in 15
(12.1%). Since manual injection based on anatomical land-
marks was only used in Group |, we compared the level of
pain within this group in patients that received ultrasound-
guided BoNTA injections versus patients that received
injections with insertion based on anatomical landmarks.
The mean pain score was 3.36 (SD, 0.76) in patients in whom
needle insertion was guided by anatomical landmarks and
5.19 (0.76) in patients in which it was guided by ultrasound
(P=.1193).

Pain during administration of BoNTA was significan-
tly lesser in children that received intravenous deep
sedation under the supervision of an anaesthesiologist com-
pared to children managed with other sedation strategies
(Tables 3 and 4).

When it came to parental satisfaction, the proportion
of parents that ‘‘strongly agreed’’ or ‘‘agreed’’ with the
item ‘I think that the level of cooperation of my child was
adequate’’ ranged between 70% in Group IV and 100% in
Group Il (P=.076) (Table 5). However, we found statistically
significant differences in the other items (Table 5).

The proportion of physicians that ‘‘agreed’’ or *‘strongly
agreed’’ with the statement ‘'The cooperation of the
patient allowed me to perform the intervention’’ ranged
between 70% for Group IV and 100 for Group V (Table 5).

Table 6 presents the correlation between the level of pain
and some of the variables under study. Pain was significantly
correlated to age (r=-0.21; P=.0299) (Table 6).
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Table 6 Correlation between pain (assessed with different
methods) and some of the variables under study (age, num-
ber of injected muscles, number of injections, Gross Motor
Function Classification System, Modified Ashworth Scale and
topographical classification of cerebral palsy).

Variable Level of pain
Age
r —-0.21
95% Cl —0.38 to —0.02
P .0299
NIM
r —0.04
95% Cl —0.21t0 0.14
P .6808
NI
r —0.06
95% Cl —0.24 to 0.11
P .4765
Dose of BoNTA
r —0.17
95% Cl —0.34 to 0.01
P .0603
GMFCS
r —0.12
95% Cl —0.29 to 0.06
P .2038
MAS
r 0.11
95% Cl —0.25 to 0.44
P .5478
TCCP
r —0.09
95% ClI —0.26 to 0.09
P .3308
Multiple correlation coefficient?
r 0.39
95% ClI 0.18 to 0.59
P .0144

BoNTA, botulinum toxin type A; Cl, confidence interval; GMFCS,
Gross Motor Function Classification System; MAS, Modified Ash-
worth Scale; NI, number of injections; NIM, number of injected
muscles; r, Pearson correlation coefficient; TCCP, topographical
classification of cerebral palsy.

@ Level of pain as dependent variable.

Discussion

The results of our study show that the choice of sedation
and analgesia protocol has a significant impact in the level
of pain experienced by patients with CP treated with BoNTA.

Although the response to children to stressful or painful
situations differs substantially between individuals,* there
is evidence in the literature that inadequate pain mana-
gement in children has a negative impact on future
experiences involving painful processes.?>*' The recollec-
tion of a painful medical procedure can reduce the effect
of pain medication in subsequent procedures®'; thus, one

study found that the memory of a painful dental procedure
in the past was a predictor for reported pain in a subsequent
dental procedure.®

In children that require repeated painful procedures, the
pain experienced during the initial procedure has a signif-
icant influence on pain and anxiety scores in subsequent
procedures.*?

Comparing the results of our study with those of other
authors poses challenges.

Brochard et al.?® found pain above 9 points in the CHEOPS
scale in 38% of children that received injections while
sedated with nitrous oxide and EMLA cream, who required
a higher level of analgesia to perform the procedure. In our
study, nitrous oxide was fairly effective in reducing pain in
children with CP treated with BoNTA injections.

The results of this study are consistent with the findings
of Gambart et al.,** who assessed pain in children managed
with nitrous oxide and an eutectic mixture of lidocaine and
prilocaine (EMLA cream) and concluded that the anaesthesia
protocol was inadequate in 1 out of 2 children (50%), with
a greater level of pain in children receiving more than 8
injections.

Although treatment with BoNTA is effective and gener-
ally well tolerated,®® parents may worry about the pain
associated with the procedure.*® In fact, the pain caused
by injection has been reported as a reason for abandoning
treatment with BoNTA in children.?”

In our study, the level of pain differed significantly based
on the selected SAP.

The proportion of parents that considered that the proce-
dure was stressful to their children was low in Groups | and llI
and relatively low in the remaining 2 groups. These findings
suggest that selection of the appropriate SAP significantly
increases parental satisfaction with the procedure.

Although the comfort of the patient is important, it must
be weighed against the risks posed to the patient. Children
with CP may be at increased risk of complications of general
anaesthesia,*®3° although we did not observe any adverse
effects in any of the groups under study.

While the proportion of patients with a level of pain of
2 or less was significantly greater in the general anaesthe-
sia group, this approach cannot be recommended for all
patients. In addition, performance of anaesthetic proce-
dures in patients with special needs may be challenging,
while assessment of acute pain is complicated in children
with significant cognitive impairments.?’-343°

The cooperation of the patient allowed performance of
the intervention in most patients in all groups under study.
This further corroborates the crucial importance of selecting
an appropriate SAP.

We did not find significant differences in pain based on
whether needle insertion was guided by ultrasound or based
on anatomical landmarks. However, we ought to note that
we did not originally design the study to assess the impact of
insertion technique on the pain experienced by the patient.
Our study had a power of 40% to detect a mean difference
in pain of 1.8 points with a level of significance of 0.05.

Authors of previous studies have indicated the impor-
tance of using ultrasound to guide injection of BoNTA
in different muscles.?>24“° However, these studies were
focused on the effectiveness of BoNTA rather than the pain
experienced during the procedure.
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Lastly, the only variable under study included in the
model that was significantly associated with pain was
age. This may be related to the fact that cooperative
patients were assigned to Group | (topical anaesthetic),
while patients that had been uncooperative in previous
injections were assigned to the general anaesthesia group.
Furthermore, patients in Group lll were older compared to
patients in Group Il.

Limitations of the study

We ought to mention certain limitations of the study that
must be taken into account when interpreting its results.
The first limitation is that the study was conducted in a sin-
gle centre and a small sample of patients. To minimise the
impact of this factors we made a sample size calculation
before starting data collection. The second limitation was
that it was not a blind study. The individual responsible for
collecting data on pain was aware of the SAP that had been
used, which may have been a source of bias.

Conclusions

The results of our study demonstrate the importance of
selecting an adequate sedation and analgesia protocol to
reduce the stress associated with BoNTA injections in chil-
dren with CP.
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Pain is a frequent and significant problem for children with impairment

of the central nervous system, with the highest frequency and severity
occurring in children with the greatest impairment. Despite the significance
of the problem, this population remains vulnerable to underrecognition

and undertreatment of pain. Barriers to treatment may include uncertainty
in identifying pain along with limited experience and fear with the use of
medications for pain treatment. Behavioral pain-assessment tools are
reviewed in this clinical report, along with other strategies for monitoring
pain after an intervention. Sources of pain in this population include
acute-onset pain attributable to tissue injury or inflammation resulting

in nociceptive pain, with pain then expected to resolve after treatment
directed at the source. Other sources can result in chronic intermittent pain
that, for many, occurs on a weekly to daily basis, commonly attributed to
gastroesophageal reflux, spasticity, and hip subluxation. Most challenging
are pain sources attributable to the impaired central nervous system,
requiring empirical medication trials directed at causes that cannot

be identified by diagnostic tests, such as central neuropathic pain.
Interventions reviewed include integrative therapies and medications,

such as gabapentinoids, tricyclic antidepressants, a-agonists, and opioids.
This clinical report aims to address, with evidence-based guidance, the
inherent challenges with the goal to improve comfort throughout life in this
vulnerable group of children.

The identification, assessment, and treatment of pain in children with
severe neurologic impairment (SNI) is an important goal for clinicians
involved in the care of such children. Meeting this goal is considered

a significant challenge, even for clinicians with expertise in symptom
treatment.!
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TABLE 1 Definitions

Pain Defined by the IASP? as “an unpleasant sensory and emotional experience associated with actual or potential tissue damage, or described
in terms of such damage. The inability to communicate verbally does not negate the possibility that an individual is experiencing pain
and is in need of appropriate pain-relieving treatment”

Pain behaviors
Nociceptive pain
nociceptors”

Indicates tissue injury or inflammation

Neuropathic pain

Observable features expressed by an individual in pain, with features specific to children with SNI indicated in Table 3
Defined by the IASP? as “pain that arises from actual or threatened damage to nonneural tissue and is due to the activation of

Defined by the IASP? as “pain that arises from an alteration or disease in the somatosensory nervous system”

Attributable to alterations in the peripheral nervous system or CNS, resulting in abnormal excitability

Dysesthesia
Hyperalgesia
Allodynia
Agitation

Defined by the IASP? as “an unpleasant sensation, whether spontaneous or evoked” with cases including hyperalgesia and allodynia
Defined by the IASP? as “increased pain from a stimulus that normally provokes pain”

Defined by the IASP? as “pain due to a stimulus that does not normally provoke pain”

Unpleasant state of arousal manifesting as irritability, restlessness, and increased motor activity®

Features include loud speech, crying, increased movement, increased autonomic arousal, such as sweating and tachycardia, inability to
relax, and disturbed sleep-rest pattern

Irritability

emotional situation, or a medical condition*

Neuroirritability

A disorder characterized by an abnormal responsiveness to stimuli or physiologic arousal; may be in response to pain, fright, a drug, an

Might best be used to indicate children with SNI who have persistent or recurrent episodes with pain behaviors after assessment and

management of potential nociceptive sources, suggesting the CNS as a source of persistent pain features

IASP, International Association for the Study of Pain.

The International Association for
the Study of Pain indicates that “the
inability to communicate verbally
does not negate the possibility that
an individual is experiencing pain
and is in need of appropriate pain-
relieving treatment”? (Table 1).
There are many reasons why pain
can be a significant burden for
children with SNI, including their
increased risk for sources of acute
pain, with symptoms expected to
resolve once a problem is identified
and treated. An even greater
challenge is recurrent or chronic pain
experienced by many children with
SNI, with risk including pain sources
attributable to alterations in the
central nervous system (CNS) that
cannot be identified by diagnostic
tests.

Given the complexity of identifying
and treating pain in such children,
pain goes unrecognized or
inadequately treated all too often.
In 1 study of children with cerebral
palsy who experienced pain, more
than 90% had experienced ongoing
recurrent pain for more than 1
year, yet only half were receiving
any treatment directed at pain.® In
children with progressive genetic,
metabolic, or neurologic conditions
with no cure, the 3 most common
symptoms reported by parents were

pain, sleep problems, and feeding
difficulties, with symptoms often not
well controlled.®

Recurrent pain can have a
significant effect on all aspects

of daily life, including sleep and
family interactions, and can lead

to distress, anxiety, depression,
irritability, insomnia, fatigue, and
negative coping behaviors in the
child and family members. Because
chronic pain can be an outcome of
many factors, a holistic approach is
often needed to relieve pain and the
associated problems.”

SPECIFYING THE GROUP OF CHILDREN
WITH SNI

Significant impairment of the CNS
can be attributable to various
etiologies and indicated by different

developmental descriptors (Table 2).

This clinical report focuses
predominantly on children with
severe to profound intellectual
disability with resulting lifelong
limitations in verbal communication.
Most will have associated motor
impairment (ie, cerebral palsy).
This report is not specific to autism,
because pain in this group has not
been well studied, although many of
the same principles may apply. The
use of the term “nonverbal” reflects

that most children referenced in this
report are unable to verbally indicate
the presence or location of pain, yet
will have features that indicate pain.
SNI will be used to refer to this group,
reflecting severe impairment of the
CNS.

PAIN FREQUENCY AND SEVERITY ARE
SIGNIFICANT IN CHILDREN WITH SNI

Medical tests, procedures, and
surgery are thought to be a frequent
source of pain in children with SNI,8
yetin 1 study only 8% of all pain
episodes were attributed to these
sources.? Pain in some is chronic,
occurring on a weekly to daily basis
and persisting despite treatment of
problems such as gastroesophageal
reflux disease (GERD) and
spasticity.>~13 For example, pain
was noted to occur weekly in

449% of children with moderate to
profound cognitive impairment

and almost daily in 41% to 42% of
children with severe to profound
impairment, assessed by using the
Non-Communicating Children’s Pain
Checklist-Revised or the Pediatric
Pain Profile.?1912 [n children with
moderate to severe cerebral palsy,
pain was noted by parents to occur
“once or twice” to “a few times” in
44% and “fairly often” to “every/
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TABLE 2 Neurodevelopmental Terminology and Causes of SNI

Term Definitions and Comments

SNI Used in this clinical report to indicate children with severe impairment of the CNS resulting in lifelong intellectual disability and limited

verbal communication, often with coexisting motor impairment (eg, cerebral palsy)
Causes include genetic, metabolic, neurodegenerative, structural malformation of the CNS, CNS infection, anoxic or traumatic brain

injury, unknown
Intellectual disability

social, and practical domains
Also referred to as cognitive impairment; previously called mental retardation
References indicated in this report are typically of children who have severe to profound intellectual disability with associated
limitations in communication

Cerebral palsy

A disorder with onset during the developmental period that includes both intellectual and adaptive functioning deficits in conceptual,

Nonprogressive impairment of the CNS affecting muscle tone and control of movement

Not always associated with intellectual disability especially with milder forms, whereas those with severe impairment often have both

Autism

Neurodevelopmental disorder characterized by impairments in social interaction and communication and a pattern of repetitive
behaviors and interests

almost every day” in 21% over a
4-week period.!! This information

is in marked contrast to typically
developing children, with only 12%
identified in a large population-based
survey to experience pain

on a weekly basis.

Pain intensity is also rated high in
children with SNI. Children with
developmental and neuromuscular
disorders were identified as 1

of 3 subgroups with high pain
scores, assessed by using the
Individualized Numeric Rating Scale,
in a retrospective cohort analysis of
more than 1.5 million documented
pain scores in a tertiary pediatric
medical center during a 3-year
period.'® In children with severe
cognitive impairment, the average
pain intensity for all sources of
nonaccidental pain was 6.1 on a
10-point scale (0 equaling no pain
and 10 equaling the worst pain),
with an average duration of 6 hours.’
In those with less impairment,
specifically the ambulatory group
with accidental pain, the average pain
intensity was 3.8, with an average
duration of 46 minutes.? Along with
pain severity, pain frequency is also
noted to be higher in children

with the greatest neurologic
impairment.>%11.16 For example,
pain was reported to be present in
48% of the ambulatory children with
cerebral palsy compared with 79% in
the nonambulatory group.®

TABLE 3 Pain Behaviors in Nonverbal Children With SNI

Category

Examples

Vocalizations
Facial expression

Crying, whimpering, moaning, gasping, sharp intake of breath
Grimacing, frowning, furrowed brow, squinting, eyes wide open, clenched teeth,
teeth grinding, distressed look

Consolability Inability to be consoled and made comfortable

Interaction Withdrawn, seeking comfort

Sleep Disturbed sleep, increased or decreased sleep

Movement Increase from baseline in movement of arms and legs, restless and fidgety, startles
easily, pulls away when touched, twists or turns

Tone Stiffening of extremities, clenching of fists, back arching, resists movement

Physiologic Tachycardia, sweating, shivering, change in color, pallor, breath holding, tears

Atypical features

Blunted facial expression, laughter, breath holding, self-injurious behaviors

IDENTIFYING PAIN IN CHILDREN WITH
SNI

The goals of pain assessment are to
identify the presence of pain and to
track the response to interventions
for pain. To meet these goals,
pain-assessment tools have been
developed for use in children with
SNI who cannot communicate their
pain experience. Such tools can
educate clinicians and empower
parents in recognizing specific pain
behaviors in a child. When using such
tools, it is beneficial to recognize both
the information they provide and the
limitations in their use.

Pain Behaviors

Pain behaviors refer to the
observable features expressed by

an individual in pain (eg, facial
grimacing). The observation of pain
behaviors is considered a valid
approach to pain assessment in

those unable to self-report.1” Pain
behaviors that are specific to children

with SNI have been identified in
studies of such children after surgery
and painful procedures and by asking
parents and caregivers what they
observe when they believe their

child is in pain. Table 3 indicates the
categories and features identified on
pain-assessment tools.10:18-21

Behavioral Pain-Assessment Tools

Behavioral pain-assessment tools

for children with SNI are listed in
Table 4.1018-21 Such tools assist

with determining the presence of
pain. The use of these tools involves
a detailed review with parents,
caregivers, and home-based nurses,
so as to determine a child’s baseline
behaviors and changes from baseline
when pain occurs. As examples, some
children display less typical pain
behaviors, such as laughing, a blunted
facial expression, or self-injurious
behavior.10,13.18,22,23

Parents of children with SNI

consider pain identification to be an
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TABLE 4 Pain-Assessment Tools for Nonverbal Children With Neurologic Impairment

r-FLACC'®

e Revised from the FLACC to include pain behaviors specific to children with cognitive impairment
o Like the FLACC, a 5-item pain assessment tool with a score ranging from 0 to 10

e Allows parents to individualize by adding behaviors specific to their child

e Option of indicating individualized behaviors can be beneficial for children with atypical pain behaviors and lack of other typical features, which may result

in a false low score on other tools
INRS™®

e A personalized pain-assessment tool for nonverbal children with intellectual disability, based on the parent’s knowledge of the child, developed for use in

the hospital

e Parents and caregivers identify behaviors that indicate no pain to the worst possible pain on a scale ranging from 0 to 10
e Moderate to strong correlation between INRS ratings and NCCPC-PV (see below) total scores
e Option of indicating individualized behaviors can be beneficial for children with atypical pain behaviors and lack of other typical features, which may result

in a false low score on other tools
NCCPC-PVZ0

e 27-item pain-assessment tool for children with severe cognitive impairment
e Moderate to severe pain determined at a cutoff of >11 of 81

e In Breau et al, 2 this cutoff provided a sensitivity of 0.88 and specificity of 0.81
e Available for download for clinical use or use in research funded by not-for-profit agencies at http://pediatric-pain.ca/resources/our-measures/

NCCPC-R?!

e 30-item pain-assessment tool designed for nonverbal children ages 3—18 y with severe cognitive impairment
e Moderate to severe pain determined at a cutoff of >7 of 90
e In Breau et al 2" this cutoff provided a sensitivity of 0.84 and specificity of 0.77

e Revised from the NCCPC-PV (postoperative version)

e Available for download for clinical use or use in research funded by not-for-profit agencies at http://pediatric-pain.ca/resources/our-measures/

PpPp10

e A 20-item pain-assessment tool for children with severe to profound cognitive impairment
e Scores of >14 were generally associated, by observers, with moderate or severe pain
o A cutoff of 14 provided a sensitivity of 1.0 and specificity of 0.91

e The tool is arranged to provide different scores to indicate a rating for “on a good day,

2 <

e Available to download from the Web, after registration at www.ppprofile.org.uk

most troublesome pain,

<

second-most troublesome pain,” etc

Adapted with permission from Hauer, JM. Caring for Children Who Have Severe Neurologic Impairment: A Life with Grace. Baltimore, MD: Johns Hopkins University Press; 2013:52-53.
FLACC, Face, Legs, Activity, Cry, Consolability; INRS, Individualized Numeric Rating Scale; NCCPC-PV, Non-Communicating Children’s Pain Checklist—Postoperative Version; NCCPC-R, Non-
Communicating Children’s Pain Checklist—Revised; PPP, Pediatric Pain Profile.

uncertain process, although they rate
themselves as accurate in identifying
pain in their child and quickly
identified pain behaviors specific

to their child when given a pain-
assessment tool.%%3

No one tool can be recommended
over another. Of note, the

revised Face, Legs, Activity, Cry,
Consolability (r-FLACC) scale and the
Individualized Numeric Rating Scale
can be individualized by indicating
behaviors specific to each child,
with examples of pain behaviors
provided.!81° This option, not
present in other tools, is important
for children with atypical pain
behaviors. In such children, ratings
on other pain tools can then be
deceptively low.

Nurses and physicians rated the
r-FLACC and Nursing Assessment of
Pain Intensity (NAPI) as having an
overall higher clinical utility based

on complexity, compatibility, and
relative advantage, in a comparison
of these tools with the Non-
Communicating Children's Pain
Checklist-Postoperative Version
(NCCPC-PV).24 In several studies,
nurses preferred the r-FLACC for its
ease of use and pragmatic qualities,
although not all tools were included
for comparison.24-26

Other Considerations When
Assessing Pain

In children with recurrent pain,
assessment tools can be used

to score worst and typical pain
episodes, although it is important
not to become overly dependent
on numbers. Other information

to review includes the frequency
and duration of pain episodes. This
information can assist in determining
whether the frequency, duration,
and severity of pain episodes

have sufficiently decreased after a
medication trial.

These pain-assessment tools (Table 4)
have been studied in children
identified as having intellectual
disability, with the majority also
identified as having cerebral palsy.
Most of the children in these studies
have intellectual disability in the
severe to profound range, with

few in the mild to moderate range.
There are limited studies assessing
pain behaviors in children with
autism and intellectual disability,
although the features identified

are similar to those in children

with intellectual disability without
autism.27.28 [n children who acquire
a developmental age of 3 years

or greater, age-appropriate pain-
assessment tools, such as various
faces pain scales, can be used.??

In addition to pain assessment after
surgery, other reasons to assess for
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pain behaviors and consider the use
of behavioral pain assessment tools
include the following:

e When concerns are identified
at routine comprehensive
assessments: Parents can be
asked at such visits, “Do you
have concerns that your son is
uncomfortable or agitated at times,
or is he typically calm and easily
comforted?”

e When a child is identified to
have intermittent muscle spasms
and changes in body position:
Determine whether pain behaviors
are associated with intermittent
muscle spasms and movement or
whether the child appears calm
during such movement.

e When gastrointestinal symptoms,
such as vomiting or feeding
intolerance, are identified:
Nociceptive sources (ie, pain
attributable to tissue injury or
inflammation) include GERD and
cholecystitis and CNS sources
include central neuropathic pain
and autonomic dysfunction.

Assumptions and Beliefs That
Interfere With Identifying Pain

When pain behaviors are observed,
beliefs and assumptions can interfere
with considering pain as the cause.
Past beliefs that are not viewed

as relevant included that some
children with SNI were indifferent or
insensitive to pain,3°

and explanations for irritability

in children with SNI included
psychiatric diagnoses such as bipolar
affective disorder.3!

Although some parents may bring
concerns about a child’s comfort

to a clinician’s attention, for other
parents their own beliefs can reduce
the consideration of pain, such as
the perception that the observed
features are a natural part of the
underlying condition.3? Parents may
encounter uncertainty from clinicians
as to the source and management

of symptoms, poignantly indicated

by parents who shared that their
children with SNI had “learned to
live with pain.”23 In addition, comfort
measures, such as holding and
rocking, can temporarily calm some
children, with parents then assuming
the responsibility of maintaining
their child’s comfort, even if this
requires constant vigilance. Such a
child may be viewed as not having
pain, even though frequent holding
to maintain comfort could indirectly
indicate an abnormal state of
excessive hyperarousal, possibly
attributable to pain.

Clinicians may assume that increased
tone and movement are a result

of spasticity and dystonia, rather
than investigating pain as a possible
cause of these findings.?-11.33

This assumption can occur when
pain behaviors in children with

SNI are not recognized to include
alterations in tone, bodily position,
and movement (Table 3). Descriptors
on pain-assessment tools include
“stiffens or spasms,” “spastic,”
“tense,” “rigid,” “tremors,” “marked
increase in spasticity,” “twists or
turns,” and “arches back.”10.18-21

In a study in 22 children with SNI
and persistent pain behaviors,
intermittent increased tone was

the most common pain behavior
category, with 86% (19 of 22)

of the children having recurrent
muscle spasms, although 20 of 22
children were already taking one or
more medications for spasticity.!3
With decades of literature focusing
on spasticity treatment of this
population, it can be difficult to shift
to a view that treatment directed

at pain may be of greater benefit
than another intervention directed
at spasticity. The identification of
other pain behaviors can guide
consideration of an empirical pain
treatment trial.

Various words are used to
describe children with SNI in
distress, including irritability and
agitation (Table 1).33% The term
“neuroirritability” has been used

in children with SNI to describe a
sustained activated behavioral state
associated with crying or agitation
during which the child is not easily
consolable despite reasonable
measures.* Neuroirritability has
also been used in the same manner
as a diagnosis, although with no
indication of the pathophysiologic
mechanism.

It is helpful to distinguish such
descriptive terms that are
independent of etiology from the
mechanisms that can cause the
observed features. Consideration
of language is important, because
the use of such terms as “agitation”
or “irritability” can inadvertently
shift focus away from pain and
thereby away from treatment
directed at the mechanisms of action
that result in pain. The use of the
phrase “pain behaviors” is likely to
be viewed as a problem in need of
treatment, whereas agitation and
neuroirritability might be viewed
as indicating an irritable nervous
system with less urgency given to
its management. Such terms might
also focus away from medication
trials directed at pain mechanisms
and instead result in the use of
adjuvant medications, such as
benzodiazepines, neuroleptics, or
other sedatives.

Occasionally, concerns about pain
raised by the parent or caregiver of
a child with SNI may appear to be
out of proportion to the observed
features. It is feasible that such
surrogate reporters may have
emotional experiences that alter
their perception of pain in their
child. Parent reporting of pain that

is initially not observed in the child
should be reviewed carefully before
considering that the child is not in
pain. Parents historically have too
often been reassured that their child
with SNI is not experiencing pain,
likely reflecting the lack of studies on
pain behaviors until more recently,
and ongoing assumptions of what
such features indicate. Consideration
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TABLE 5 Problems of the CNS That Are Sources of Pain or Have Features That Include Pain Behaviors

Problem

Features and Comments

Central neuropathic pain

Symptoms include pain localized to the gastrointestinal tract, such as pain triggered by distention of the gastrointestinal tract

(suggested by pain associated with tube feedings or intestinal gas, with relief after a bowel movement or flatus)
Pain features can occur spontaneously and with no trigger, described by adults as “shock-like”
Attributable to impairment of the spinothalamic tract and thalamus

Visceral hyperalgesia

Altered threshold to pain generation in response to a stimulus in the gastrointestinal tract

Attributable to sensitization of visceral afferents as well as central sensitization in the CNS

Autonomic dysfunction
(dysautonomia)

Features that suggest dysautonomia: skin flushing, hyperthermia, pain localized to the gastrointestinal tract, retching, bowel
dysmotility, general discomfort, agitation, tachycardia, sweating, arching, stiffening

Dysautonomia can be a source of discomfort, and pain can trigger the features that occur with dysautonomia

Dystonia

Involuntary sustained or intermittent muscle contractions cause twisting and repetitive movements, abnormal postures, or both

Children with secondary dystonia attributable to severe alterations of the CNS may also be at risk of central neuropathic pain
Pain can trigger and worsen features of dystonia

Paroxysmal autonomic
instability with dystonia

Involves features of both autonomic dysfunction and dystonia
Indicates altered function of the CNS areas that regulate autonomic function and movement

Pain can trigger and worsen the observed features

Spasticity

Velocity-dependent increase in muscle tone that results in muscles that are resistant to movement

Spasticity is often not painful but can result in musculoskeletal pain over time

Muscle spasms
and clonus

Sudden involuntary contraction of a muscle or group of muscles; associated features can include arching, stiffening, tremors,

Pain behaviors can indicate pain from muscle spasms or indicate pain from another source as the trigger for muscle spasms

Delirium

Disturbance of consciousness with an acute onset over hours to days and a fluctuating course

Features include disordered thinking, change in cognition, inattention, altered sleep-wake cycle, change in arousal, and
psychomotor disturbances

of parental emotional experience
warrants expertise, such as from an
interdisciplinary pediatric palliative
care team, rather than reassurance
that the problem is not pain.

SOURCES OF PAIN BEHAVIORS

The mechanisms that generate

pain include any cause of tissue
injury or inflammation (nociceptive
pain) or abnormal transmission of
pain signals attributable to injury,
dysfunction, or altered excitability
in the peripheral nervous system or
CNS (neuropathic pain).

Sources of acute pain in children
with SNI include everyday routine
discomfort, such as muscle spasms or
an uncomfortable position, and pain
from a new nociceptive source, such
as a fracture, urinary tract infection,
or other sources (highlighted in the
following section). New-onset pain
behaviors may also be observed with
any acute illness that can result in
distress. As an example, pain sources
identified by parents of children with
SNIincluded “chest congestion” and
“chest infection,” likely reflecting
respiratory distress.>1% Some

problems with acute onset have
features that include pain behaviors,
such as medication toxicity and
delirium.

When a child with SNI is identified
as having recurrent pain behavior
episodes, it is important to consider
sources attributable to altered
function of the CNS (Table 5). These
sources, such as central neuropathic
pain and autonomic dysfunction, can
either be a source of pain or have
features that include pain behaviors.
Children with SNI are at risk of more
than one of these problems to exist.
A focus on 1 problem as the source
of observed pain behaviors could
then limit consideration of other
treatment strategies for the problems
indicated in Table 5.

NEW-ONSET PAIN BEHAVIORS

Tissue injury with resulting
stimulation of nociceptors can be a
source of acute pain, generally with
resolution when the injury heals.”
This section reviews sources to
consider when a child with SNI has
an acute onset of significant pain
behaviors.

Nociceptive Pain Sources

New acute pain can be a result of
common childhood problems, such
as otitis media, corneal abrasion,
hair tourniquet, testicular or ovarian
torsion, or appendicitis. Children
with SNI are also at increased

risk of GERD, gastric ulcer, acute
pancreatitis (associated with
valproic acid and hypothermia),
cholecystitis (associated with tube
feedings), urinary tract infection,
nephrolithiasis (associated with
immobility, topiramate, and the
ketogenic diet), hip subluxation,
fracture (osteoporosis risk
attributable to immobility and certain
antiseizure drugs), and dental pain.
Problems such as hip subluxation can
be a source of symptoms in some and
an incidental finding in others.

Evaluation for Nociceptive Pain
Sources

No agreed-on standard nociceptive
evaluation exists for children with
SNI. Decisions will be guided by
history and examination, the risk of
missing a specific source, and the
level of invasiveness of the diagnostic
study. History can determine when
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the last dental assessment occurred,
whether symptoms are associated
with movement (fracture or hip
subluxation), whether the child

has a ventriculoperitoneal shunt,
and other details relevant to the
potential sources. Older children
with moderate intellectual disability
may be able to point to the location
of pain. A thorough physical
examination involves examining

the child unclothed. Details include
determining whether pain behaviors
are reproduced with movement of
the gastrostomy tube and whether
pain occurs with positioning or
palpation of the extremities (Table
6). Parts of the examination should
be isolated as much as possible to
determine whether the pain response
is consistently localized to 1 area.
Allowing the child to calm down

and relax when possible between
areas of examination can minimize
confounding information.

Baseline studies that may aid in

the discovery of the source of pain
include blood tests (basic metabolic
panel, a complete blood cell count,
alanine aminotransferase, total
bilirubin, alkaline phosphatase,
amylase, lipase), urine (urinalysis
and culture), stool guaiac, gastric pH
in a patient with a gastrostomy tube,
and radiography or bone scan ifa
fracture is suspected.353% A dentist,
ideally with expertise in children
with special health care needs, can
complete a dental assessment if
specific concerns are identified or if
there has been no dental examination
in the pastyear. If the initial
evaluation is negative, empirical
treatment of GERD is often initiated
while considering other tests.

After this initial assessment of a
child with no history of irritability
and recurrent pain behaviors,
further diagnostic evaluation would
be warranted. This workup may
include abdominal ultrasonography
or computed tomography scan,
upper gastrointestinal tract series,
impedance study, and endoscopy, as

TABLE 6 Physical Examination as Part of Nociceptive Evaluation

Physical Examination Technique

Potential Nociceptive Pain Source

Inspection of eyes for tears and conjunctival injection

Inspection of dentition, mouth, and throat
Inspection and palpation of shunt catheter site
Inspection and movement of gastrostomy tube
Inspection and palpation of abdomen

Inspection of skin

Inspection, palpation, and movement of extremities
Palpation and range-of-motion of joints

Corneal abrasion

Dental caries and abscess, gingivitis, tonsillitis
Ventriculoperitoneal shunt malfunction
Gastrostomy tube tension associated with growth
Constipation, distention

Hair tourniquet or pressure ulcer

Occult fracture

Subluxation (especially hips)

Obtain history and physical exam

v

History and/or exam (Table 6) suggest etiology

No \ / Continued symptoms

Initiate interventions, such as
treatment for otitis media,

Yes — | severe dermatitis, or GERD, or
perform confirmatory studies

Acute/new symptoms

OR  Chronic/recurrent symptoms

v

v

or bone scan if fracture suspected or to assess
hips; dental exam if no exam in 6 to 12 months

Suggested studies: blood tests (BMP, CBC, ALT,
t bili, alk phos, amylase, lipase); UA/UCx; X-ray

Consider empirical drug trial
along with relevant studies
under “Acute/new symptoms”
if not previously obtained

v

Improvement in symptoms
following treatment

Yes No

'e—— Yes

Abnormal Study? No

v

* Acute symptoms with no history of irritability: consider further
testing (eg, Abd U/S, endoscopy, pH probe)

* Recurrent irritability with pain behaviors: initiate empirical
medication trial, starting with gabapentin (Tables 7 and 8, Figure 2),
while considering further studies

« Utilize nonpharmacologic interventions

* Manage triggers (eg, constipation, excessive tube feeds)

Utilize as needed medications for breakthrough symptoms

v

Yes

Improvement

No or symptoms return

* Consider adding another drug (Figure 2)
« Consider a new nociceptive pain source
when breakthrough symptoms persist

* Consult specialists as needed

FIGURE 1

Decisions when painbehaviors are identified in children with SNI. Abd U/S, abdominal ultrasonography;
alk phos, alkaline phosphatase; ALT, alanine aminotransferase; BMP, basic metabolic panel; CBC,
complete blood count; t bili, total bilirubin; UA/UCX, urine analysis/urine culture.

directed by history and examination.
In a child with a history of persistent
irritability that has increased over
time to a level of concern for the
parent, it might be reasonable to
initiate an empirical medication trial

directed at the CNS sources of pain
behaviors while considering further
diagnostic studies that are invasive.
Figure 1 provides suggested
guidance for this decision-making
process.
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Medication Toxicity and Withdrawal

Many of the features associated
with certain medication toxicities
include painlike behaviors.37:38
Examples include serotonin
syndrome, with features including
tachycardia, hypertension, sweating,
hyperthermia, increased muscle
tone, clonus, agitation, dilated pupils,
and diarrhea.3” Medications to
consider include selective serotonin
reuptake inhibitors (SSRIs), tricyclic
antidepressants (TCAs), linezolid,
tramadol, fentanyl, metoclopramide,
ondansetron, dextromethorphan,
and, in some instances, several such
medications used in combination.3?
Another example with similar
features is neuroleptic malignant
syndrome attributable to dopamine
antagonists, such as metoclopramide
and risperidone.38 Other problems
that can present with pain behaviors
include paradoxical drug reactions,
including to benzodiazepines,
anticholinergics, SSRIs, and
neuroleptics. History can determine
whether a medication was started
days to weeks before the onset of
symptoms.

Unintentional sudden cessation or a
rapid decrease in the dose of certain
medications can also present with
painlike behaviors. Medications
include benzodiazepines, baclofen,
opioids, and TCAs. Withdrawal
symptoms include excitation of the
CNS (agitation, muscle spasms),
activation of the sympathetic nervous
system (tachycardia, hypertension,
diaphoresis), and gastrointestinal
symptoms (vomiting, diarrhea).

Delirium

Delirium is a disturbance of
consciousness with an acute onset,
over hours to days, and a fluctuating
course. Features described in

adults include disordered thinking,
change in cognition, inattention,
altered sleep-wake cycle, perceptual
disturbances, and psychomotor
disturbances.3? Features of delirium
are difficult to assess in children with

SNI, with some features associated
with pain in this group. Triggers
for delirium include medications,
pain, stress, illness, infection, and
metabolic disturbances.

Delirium can be an important
consideration in children in the

ICU, with assessment tools being
developed for use with children.#0:41
In 1 study of delirium in the PICU, 22
of the 111 patients were identified
as having significant developmental
delay. Use of the Cornell Assessment
of Pediatric Delirium tool in this
group had a low specificity of 51.2%,
compared with a specificity of 86.5%
in those without delay, with an
overall specificity of 79.2%.4° This
study highlights the challenge of
distinguishing problems that have
overlapping presenting features in
children with SNIL

CHRONIC RECURRENT PAIN

Chronic pain is continuous or
recurrent pain that may involve

a persistent noxious stimulus

or persist in the absence of an
identifiable pathophysiology. As
noted earlier, some children with SNI
have recurrent pain episodes rather
than acute pain episodes that resolve
after treatment of a nociceptive
source. When a child with SNI first
presents because of symptoms
reaching a threshold for parental
concern, history can identify the child
with long-standing irritability and
agitation as potential indicators of
chronic pain.

Children with long-standing
irritability may have had repeated
tests and interventions for commonly
recognized problems, such as
treatment directed at GERD and
spasticity. Chronic symptoms may

be attributed to these problems,
potentially limiting consideration

of other coexisting pain sources as
triggers. Children with SNI are also
vulnerable to repeat testing over
months in the search for a cause, with
delayed consideration of empirical

medication trials directed at CNS
sources (Table 5) that cannot be
identified by diagnostic tests. Repeat
testing exposes such children to
potential harm from invasive testing
and delayed pain management.

[t is also possible to have an
abnormal finding that is not the
source of symptoms. Examples
include a child with persistent
symptoms after cholecystectomy,
with improvement after starting
gabapentin,® and 2 children
identified by colonoscopy to

have nonspecific colitis, with no
improvement or escalation in
symptoms after antiinflammatory
treatment with significant
improvement after the use of a TCA
or gabapentin.*2 At times, empirical
treatment can help avoid invasive
testing and unclear findings from
tests.

NEUROPATHIC PAIN (PERIPHERAL AND
CENTRAL)

Neuropathic pain is attributable

to damage or dysfunction of the
peripheral nerves (peripheral
neuropathic pain) or the CNS (central
neuropathic pain). Neuropathic pain
has some characteristics that are
different from nociceptive pain. Pain
descriptors in those able to report
include burning, shocklike, shooting,
prickling, or needlelike pain. Pain can
be persistent or recurrent, including
pain that occurs spontaneously

with no known trigger. Neuropathic
pain can be difficult to treat but is
often managed with nontraditional
analgesic drugs, such as
antidepressants and anticonvulsants.
Benefit from medications used

for neuropathic pain may provide
indirect evidence of this chronic pain
source in children with SNI.13:42-45

Neuropathic pain can result in
pain from a stimulus that does not
normally result in pain (allodynia)
or an increased pain response to

a painful stimulus (hyperalgesia).
Neuropathic pain is suggested in
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children with SNI by higher baseline
pain ratings when they are not
considered to be in pain and the
significant intensity and duration

of symptoms that were attributed

to routine problems.>910:23,24,46
Examples that suggest hyperalgesia
include constipation, with an average
intensity of 6.2 out of 10 and a
duration of 24.5 hours, and teething,
with an average intensity of 5.2 out of
10 and a duration of 18.5 hours.?

Surgery can be a risk to the
development of neuropathic pain.
Persistent pain has been reported in
10% to 50% of adults after common
surgeries, becoming severe in 2%

to 10% of these patients.#” One case
series of 6 children with cerebral
palsy identified neuropathic pain
after orthopedic surgery of the
lower extremities.*8 In addition,
some diseases of the nervous system
have associated painful peripheral
neuropathy.

Central neuropathic pain can
develop when injury or disease of
the CNS involves the thalamus or
spinothalamic tract.#9-51 Central
neuropathic pain is best studied

in adults with such problems as
multiple sclerosis (MS) or after

a cerebral vascular accident.
Thalamic MRI findings have been
reported with various conditions,
including metabolic and genetic
disorders (Leigh syndrome,

Krabbe disease, Canavan disease,
Alexander disease, gangliosidosis,
neuronal ceroid lipofuscinosis,

Rett syndrome), infections
(cytomegalovirus, toxoplasmosis),
osmotic demyelination syndrome,
and hypoxic-ischemic injury.>2-55
This information suggests a risk for
central neuropathic pain in children
with SNI but does not indicate

which child may develop symptoms
attributable to this problem. The
symptoms experienced with central
neuropathic pain can be constant and
involve sudden bursts of intense pain.
Other symptoms include visceral
pain associated with distention of the

gastrointestinal tract and bladder,
described by 1 adult as feeling “like
my bowels will explode.”>®

Visceral Hyperalgesia

Visceral hyperalgesia is an altered
threshold to pain generation in
response to a stimulus in the
gastrointestinal tract.5” As a

result, a normal stimulus, such as
distention and pressure within the
gastrointestinal tract, or minor
tissue injury, such as from GERD, can
result in significant pain. Injury or
inflammation in the gastrointestinal
tract is believed to cause sensitization
of visceral afferent pathways, with
resulting visceral hyperalgesia.>”

58 Visceral hyperalgesia may also be
referred to as visceral dysesthesia,
indicating an unpleasant sensation
(Table 1).

Studies identify the gastrointestinal
tract as 1 of the most common
sources of recurrent pain in children
with SNI, despite treatment of
common sources such as GERD

and constipation.?-11.1359.60 pain
attributed to the bowels is also noted
to have a high pain intensity of 7.5
out of 10, second only to pain of
unknown cause.? Such information
suggests visceral hyperalgesia and
central neuropathic pain as potential
sources for recurrent pain behaviors
in children with SNIL

Visceral hyperalgesia was identified
as the source of gastrointestinal
symptoms in 12 of 14 medically
fragile children, most with cerebral
palsy, with symptoms that persisted
after medications for GERD and
Nissen fundoplication.>8 Fewer
were identified to have impaired
gastrointestinal tract motility.

Of those, 7 had both impaired
gastrointestinal tract motility and
visceral hyperalgesia, and only 2

of the 14 children had a motility
disorder as the sole problem
identified.>® In another study,
gastrointestinal symptoms were
noted in 14 of 22 children with SNI
and persistent pain, all of whom

were receiving treatment of GERD.13
In both studies, medications used

to treat visceral hyperalgesia and
central neuropathic pain resulted in
improvement in symptoms, including
decreased vomiting and retching,
improved feeding tolerance, weight
gain, and change from jejunostomy to
gastrostomy tube feedings.1358

Nissen fundoplication and
gastrostomy tube placement may be
another risk to visceral sensitization
of the gastrointestinal tract. Higher
levels of pain in response to the
same degree of gastric distention
were identified after Nissen
fundoplication.®! In addition, parents
of children with SNI have reported an
increase in pain symptoms after the
placement of a gastrostomy tube.62

Information from history can suggest
visceral hyperalgesia and/or central
neuropathic pain as potential sources
of gastrointestinal tract symptoms

in children with SNI. Questions
include those that suggest a lower
threshold to pain generation in

the gastrointestinal tract and may
include a history of pain associated
with gastrostomy or jejunostomy
tube feedings, bowel gas, and pain
before a bowel movement, with relief
after the passing of stool. Such pain
sources may also be suggested by a
decrease in symptoms when formula
by feeding tube is substituted with an
electrolyte solution or tube feedings
are held while intravenous fluids

are provided. Such information from
history suggests a decrease in the
threshold to the generation of painful
symptoms from gastrointestinal tract
stimulation.

Autonomic Dysfunction

Autonomic dysfunction is another
potential source for pain behaviors
in children with SNL.563 Other terms
include dysautonomia, autonomic
storm, sympathetic storm, thalamic
storm, and paroxysmal autonomic
instability with dystonia. Features
that suggest autonomic dysfunction
include altered heart rate and body
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temperature; pale skin or flushing
of the skin; retching, vomiting, and
abdominal pain; sweating; and
increased production of saliva.64-66
Some features are the same
behaviors associated with pain, and
others can contribute to discomfort.

Seizures

For a child with persistent agitation
and pain behaviors, EEG might be
considered to determine whether
movement associated with the
events is attributable to seizures.
EEG warrants careful consideration,
because it is possible for a child

to have results indicating seizure
activity while simultaneously
having a pain source that alters

the threshold to seizures. Seizures
in adults are not typically viewed
as painful.®’” Discomfort can be
experienced in the postictal period
because of repeated movement or
injury.

Spasticity, Muscle Spasms, and
Dystonia

In children with SNI and recurrent
pain behaviors, it can be unclear
whether associated spasticity or
dystonia are the direct cause of pain
behaviors or if a chronic pain source
is triggering any observed changes
in tone and movement. When pain
behaviors coexist with spasticity

or dystonia, children with SNI may
benefit from a multimodal approach,
including interventions directed

at chronic pain sources as well as
spasticity or dystonia.

Spasticity is defined as hypertonia
in which stretching the muscle

at increasing speed results in
higher tone or resistance to
externally imposed movement.%8
Spasticity is often not painful, but
over time it can result in painful
musculoskeletal injury. In addition,
intense muscle spasms can result
in intermittent pain. Spasticity and
muscle spasms can be increased by
acute illness and pain. Dystonia is a
movement disorder characterized

by involuntary muscle contractions
that lead to repetitive twisting
movements and/or abnormal
postures.®8 Like spasticity, dystonia
is not typically painful, and pain from
any source can increase movements
associated with dystonia.

Hip Subluxation

Hip subluxation/dislocation is

a potential source of chronic
nociceptive pain. Because

this problem is common in
nonambulatory children with SNI,
it may be an incidental finding in
the evaluation for a pain source.?
Interventions for this problem
warrant consideration when
positioning, transferring, bathing,
dressing, and diaper care are difficult
to conduct because of pain or
limitations in range of motion.

More Than 1 Source of Pain May
Coexist

Children with SNI are at risk of
several sources of pain behaviors. A
child may have GERD or spasticity
as well as central neuropathic pain.
Coexisting sources of pain may only
be evident after symptoms improve,
yet remain troublesome after the
treatment of such problems. The
presence of more than 1 source

of pain may also be suspected by
symptoms that are out of proportion
to the problem, such as prolonged
and severe crying associated with
constipation in a child with central
pain. By considering more than 1
source, such children may experience
symptom improvement sooner.

TREATMENT OF PAIN

Treatment of pain starts with a
comprehensive evaluation, with

an initial goal to identify and treat
the cause whenever possible. Some
sources, such as pain from a fracture,
require temporary treatment of
pain. The greater challenge is when
pain behaviors have been identified
as recurrent or chronic. General

principles for pain treatment can
serve as a guide throughout this
process. Initial considerations
include tailoring therapy to each
child on the basis of the severity,
frequency, and duration of episodes
and the expected outcome after an
empirical medication trial directed at
potential chronic pain sources, along
with close follow-up and availability
throughout this process.”

A tool to guide medication selection,
referred to as the analgesic ladder
and originally applied to cancer

pain, was developed by the World
Health Organization (WHO) in 1986.
[t was revised recently for children
from a 3-step to a 2-step ladder
because of concerns that the previous
second step” included codeine, a
medication that is no longer routinely
recommended given the recognized
concerns with safety and efficacy
related to genetic variability in
metabolism.”%7! Tramadol was also
included in the second step, although
the WHO suggests that the risks
associated with strong opioids such
as morphine are acceptable when
compared with the uncertainty of
response and risk associated with
tramadol in children.”

The first step is used for mild pain
and includes the use of nonopioid
analgesics. The second step is used
for moderate to severe pain and
includes the use of opioid analgesics,
starting with a lower dose for
moderate pain. Adjuvant medications
can be used at either step. These
include medications such as
anticonvulsants and antidepressants
that can provide benefit for specific
types of pain, such as neuropathic
pain, or others that can enhance the
benefit of medications used for pain
treatment.

Other pain treatment principles
guided by the WHO include “by the
clock,” “by the mouth,” and “by

the child,”” which indicates that
treatment should be scheduled when
pain is frequent, with rescue doses
of analgesics or other appropriate
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medications available as needed.
Medications should be given by

the least-invasive route, such as
enteral, buccal, or transdermal, and
be tailored to the child’s needs and
response to treatment. Intramuscular
injection is not an appropriate option
for analgesia, given the other delivery
options available.

It is unclear how well the WHO
analgesic ladder applies to children
with SNI, because it has not been
studied in this population, but the
principles of its use with patients
with cancer apply. Children with SNI
may be more likely to have chronic
pain attributable to impairment

of the CNS (Table 5), and not all
central sources respond to opioids.
Medications directed at these CNS
sources of pain behaviors (Table
7) may have a preferential role in
children with SNI before the use

of an around-the-clock opioid.

In recognition of these issues, an
alternative to the WHO analgesic
ladder was proposed for use in
children with SNI and recurrent
pain, indicated as the “neuro-pain”
ladder.*

Because there is no standard
approach to pain and symptom
treatment in children with SNI,*3
empirical medication selection

for persistent pain behaviors is
best guided first by the safety of
medications, with information on
their efficacy for chronic sources of
pain primarily guided by evidence
in adults. The proposed neuro-pain
ladder for children with SNI and
persistent pain behaviors takes
this approach, such as suggesting

a gabapentin trial before a TCA or
methadone.

Barriers to Pain Treatment

Fears commonly experienced when
considering medications for pain,
especially opioids, include harm,
drug addiction, masking pain from
anew problem, and giving up too
soon on identifying a pain source.
Fear of respiratory depression

is 1 of the greatest barriers to

opioid use. Knowing the intent of
pain treatment can assist when
considering this risk. For example,
opioid use after surgery involves
monitoring to identify and manage
respiratory depression, meeting the
intent to safely promote comfort and
avoid any harm. In contrast, when
the intention to relieve pain is the
primary and overriding goal in a
child with a life-limiting condition,
accepting the low risk of respiratory
depression is ethically permissible,
along with forgoing monitoring at
such a time. The risk of significant
respiratory depression is low when
following evidence-based dosing
guidelines and slow titration, from a
starting dose that is individualized to
the patient. When available, expert
consultation may be considered.
Fears should not interfere with
adequate symptom treatment.
Rather, access to expertise or the
advancement of one’s own expertise
through education can provide
guidance on how to safely start
opioids as well as other medications,
monitor for effectiveness and adverse
effects, adjust the dose as needed,
and consider other treatment options
when symptoms have not adequately
improved.

The association of opioid use with
end-of-life care can create the
assumption that opioids hasten
death. Opioids do not hasten death
when used appropriately and can
enhance comfort throughout life. In

a case series of children with SNI on
scheduled morphine for recurrent
respiratory distress with associated
pain behaviors, 1 parent said, “I think
[my son] has lived this long due to
his improved comfort, [as] he used to
struggle so much with each illness,” a
sentiment shared by several parents
and primary nurses.”> Once parents
observe benefit from symptom
treatment, clinician fear may
continue and interfere with ongoing
use of medications, adjustment in
dosage, and additional trials when

needed. Although physicians were
aware of the benefit of opioids for
severe dyspnea in adults, a significant
gap remained between the benefit
experienced by patients and family
caregivers and physician fear over
the use of opioids.”3

Parental fear of addiction can

be addressed by reviewing the
difference between physical
dependence and drug addiction.
Parents can be informed of the need
to slowly taper off of a medication
so as to avoid withdrawal symptoms
from a sudden stop or reduction

in the medication’s dose. In
contrast, drug addiction refers to a
psychological desire and dependence
on a drug.

Another commonly held fear is that
effective pain treatment will mask
pain from a new pain source, but
this does not occur, as noted in a
case series of children with SNI
when, at a time of effective symptom
management of recurrent pain
behaviors, urinary tract infections

in 3 patients were identified by the
onset of new pain behaviors.13

Acute Pain Treatment: Procedural
and Postsurgical Pain

Pain-management techniques should
be used for painful procedures.
Strategies include medications

along with nonpharmacologic
interventions, such as music,
distraction, and holding.”* Medication
delivery options for procedural

pain management include topical,
enteral, intravenous, intranasal, and
inhaled medications.”>~77 There are
numerous guidelines and policy
statements for pain management,’>
yet pain during procedures for
children is often undertreated.””

The management of postoperative
pain ideally involves an
interdisciplinary team of providers
to assess and monitor pain and
make adjustments as needed. The
family can be engaged in all phases,
from plan development through
implementation and monitoring.
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TABLE 7 Medications for Acute and Chronic Pain

Medications

Evidence for Use

Comments

Gabapentinoids
Gabapentin, pregabalin

TCAs
Nortriptyline, amitriptyline

Opioids
Tramadol

Morphine, other short-acting
opioids

Methadone
o2-Adrenergic receptor agonist
Clonidine

Cannabinoids
Dronabinol

Benzodiazepines as adjuvants
Clonazepam
Lorazepam
Midazolam

Neuropathic pain, peripheral and
central

Visceral hyperalgesia

Dysautonomia

Spasticity

Neuropathic pain, peripheral and
central visceral hyperalgesia

Pain

Pain

Dyspnea
Autonomic storms
Neuropathic pain

Dysautonomia
Spasticity

May enhance pain management

Central pain in adults with multiple
sclerosis
Appetite stimulant

Autonomic storms
Muscle spasms
Myoclonus

Seizures

Thought to inhibit excitation by binding to the a-25 subunit of voltage-dependant Ca?*
ion channel in the CNS

Side effects include sedation, nystagmus, tremor, swelling

Sedation can be minimized by increasing the dose gradually and then advancing more
rapidly as tolerated

No significant interactions with other drugs

No evidence that 1 is superior to the other for children who have SNI

Reuptake inhibition or serotonin and norepinephrine in the CNS, both inhibitors of pain
transmission (also antagonists of SHT-2, H-1, and Ach)

Adverse effects include dry mouth, constipation, urinary retention, sedation, agitation,
akathisia, and prolonged QTc syndrome (consider baseline ECG)

Limit the use of other anticholinergic medications

Side effects can be lessened by increasing gradually

Caution when using with other medications that result in serotonin syndrome

Serum level not necessary, although can document absorption

Nightly lower dose may have benefit for sleep

Opioid receptor agonists, including p-receptors

Tramadol should not be used in children under 12 years or in those 12 to 18 years with
altered respiratory status and should be used with caution in older patients with
seizures or on drugs that cause serotonin syndrome

Morphine and other opioids safe when started with a standard dose, titrated to effect,
and adjusted for renal impairment and respiratory depression, as examples

Methadone has benefit of longer duration of action, but requires expertise in use

Side effects include hypotension, bradycardia, sedation, although fewer side effects in
children than in adults

Side effects can be minimized by gradual dose increase

Clonidine has the option of transdermal patch

Nightly dose may have benefit for sleep

Cannabinoid receptor agonist (C-1 and C-2)

Limited studies in children
Side effects include delayed gastric emptying, dizziness, anxiety, depression,
irritability, restlessness, tachycardia, and dry mouth

Not for pain treatment, used as adjuvants to enhance pain treatment

Increase affinity of GABA for GABA, receptors

Consider as-needed use for breakthrough symptoms in children on scheduled
analgesics

Side effects include prolonged sedation and paradoxical reactions

Use cautiously in combination with opioids

Midazolam has rapid onset and shorter duration

Tolerance develops with scheduled use

Ach, acetylcholine; G, cannabinoid; ECG, electrocardiogram; GABA, gamma-aminobutyric acid; H, histamine; 5-HT, serotonin.

The plan can include preemptive
management of constipation that can
be made worse by anesthesia and

opioids.

Postoperative pain management,
including the use of intravenous
opioids in children with SNI, requires
a team with expertise in safe pain
management. Benzodiazepines

may play an adjuvant role in the

el12

postoperative management of
children with spasticity. For lower
extremity orthopedic surgery, some
physicians use botulinum toxin
injections to help diminish the effects
of postoperative spasticity, which is
especially helpful in the child who

is immobilized for several weeks.”8
Perioperative gabapentin may aid

in reducing pain and opioid need

after surgery, as noted in children
undergoing spinal fusion.”®8% Epidural
analgesia is also a consideration for
select patients.81-83

Chronic Pain Treatment

An empirical analgesic trial can be
considered when pain behaviors
continue.!” There is no absolute
“tipping point” when the severity,
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frequency, and duration of episodes
with pain behaviors warrant

an empirical medication trial

versus further diagnostic testing.
Consideration of central sources

of symptoms with parents can
minimize the assumption that testing
will eventually identify the source
to be treated, which may facilitate
earlier initiation of a medication
trial directed at the chronic pain
sources that cannot be identified

by diagnostic tests. Initiating an
empirical medication trial while
considering invasive tests, such as
endoscopy or impedance study,

can then avoid the need for such
tests when symptoms improve. An
empirical trial can also be considered
before surgical interventions for
GERD and spasticity with associated
pain behaviors, potentially avoiding
surgery if there is adequate
improvement in symptoms.

Guiding principles for treatment of
recurrent pain behavior episodes in
children with SNI include frequency
and duration of events. Infrequent
episodes may be adequately managed
with a medication used as needed,
along with nonpharmacologic
strategies. When episodes occur
weekly, a scheduled medication

can be considered, with the

goal to minimize the frequency,
duration, and severity of episodes.
Occasionally, a child may have a
monthly cycle of pain, such as a
male with SNI described as having
daily severe symptoms for 7 to 10
days each month for at least 4 years,
with a significant benefit noted after
several medication trials directed at
neuropathic pain.13

Setting realistic goals can better
prepare families throughout the
process of treatment directed at
chronic pain sources, reflecting
the inability to “fix” the sources

of chronic pain that arise from the
impaired nervous system. One can
acknowledge the hoped-for goal of
improved symptom control while

recognizing that the hoped-for
benefit might not always be achieved.

Interventions for Pain

Interventions start with daily
management of expected sources

of discomfort in children with

SNI, such as repositioning. The
ability to console the child with

such interventions, along with

other comfort strategies, indicates
that routine needs have been met.

In children with persistent pain
behaviors despite such strategies,
medications (Table 7) and
nonpharmacologic strategies can be
considered and used. Experts in pain
treatment, such as pain or palliative
medicine specialists, can be consulted
when needed.

Nonsteroidal Antiinflammatory
Drugs and Acetaminophen

Medications used for mild pain
include acetaminophen and
nonsteroidal antiinflammatory
drugs.” Adverse effects with

the chronic use of nonsteroidal
antiinflammatory drugs include
gastritis and gastrointestinal
bleeding. Lack of benefit may
indirectly indicate a problem more
significant than a routine ache or
pain. At such a time, an empirical
trial directed at chronic pain sources
can be considered. There is still an
ongoing role for these medications
given the benefit when used in
combination.

Tramadol

The analgesic effect of tramadol
includes weak p-opioid agonist
activity and weak reuptake inhibition
of norepinephrine and serotonin.8485
The Food and Drug Administration
(FDA) recently issued a warning
indicating that tramadol should not
be used to treat pain in children
younger than 12 years and a warning
against its use in adolescents
between 12 and 18 years who are
obese or have conditions such as
obstructive sleep apnea or severe

lung disease, which may increase the
risk of respiratory depression and
death.86 Some individuals, because
of genetic variations, are ultrarapid
metabolizers who convert tramadol
more rapidly and completely to
0-desmethyltramadol, the active
form of the opioid, resulting in this
risk. The WHO analgesic ladder

for children recommends a strong
opioid started at a lower dose for
moderate pain rather than the use
of tramadol.” In older patients,
tramadol must be used with caution
in those with a seizure disorder,
receiving medications that are
CYP2D6 and CYP3A4 inhibitors, and
on medications that are associated
with serotonin syndrome.37:87

Opioids

Opioid use requires knowledge of
dosing, titration, adverse effects, and
when to consider opioid rotation,
information covered in greater
detail elsewhere.8485 Opioid use

in children with SNI includes the
management of acute nociceptive
pain, acute breakthrough pain that
occurs despite use of scheduled
medications for chronic pain sources,
and intermittent autonomic storms
or dyspnea.’?

If an opioid is the only medication
being used for frequent pain, it is best
scheduled around the clock on the
basis of duration of benefit, typically
every 4 hours when given enterally,
with a dose available as needed for
breakthrough pain.” Monitoring will
determine when the scheduled dose
needs to be adjusted.

One limitation of opioid use for
chronic pain in children with
feeding tubes is the frequency of
dosing required with short-acting
opioids and fewer long-acting
options. Options of longer duration
include methadone solution or a
fentanyl transdermal patch. The
fentanyl patch should not be used
to manage acute pain. Long-acting
morphine pellet-filled capsules can
be given by gastrostomy tube if the
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equivalent daily dose of short-acting
morphine converts to the capsule
doses available, by suspending the
pellets in water and administering
in a gastrostomy tube thatis 16 F

or larger, although care must be
taken not to crush or dissolve the
pellets.8889 This process is in contrast
to long-acting tablets, which cannot
be opened or crushed and therefore
cannot be given in a feeding tube.

Methadone is the only long-acting
opioid available as a liquid. The
analgesic effects of methadone
include p-opioid agonist activity
and N-methyl-p-aspartate receptor
antagonist against glutamate, an
excitatory neurotransmitter in the
CNS, providing theoretical added
benefit for children with SNI and
chronic pain. Its use requires
expertise, given its biphasic
elimination and alterations in
metabolism with other drugs.?%°1
Potential drug interactions

include many medications used
commonly for children with SNI,
including phenobarbital, phenytoin,
carbamazepine, ciprofloxacin,
diazepam, metronidazole, and
erythromycin.?%91

When opioids are used, adverse
effects need to be anticipated and
managed.8485 In children with SNI,
the risk of respiratory depression can
be minimized by attending to patient
details, such as the presence of severe
hypotonia and obstructive apnea,
and determining whether other
sedating medications were recently
started. Constipation is best managed
preemptively by initiating treatment
that includes a stimulant laxative and
is not limited to stool softeners or

by increasing any treatment already
in use for constipation.84 Itching can
also occur, a problem to consider if
new agitation is noted. Management
options include opioid rotation,
ondansetron, and opioid antagonists.
Antihistamines are not effective,
because opioid-induced itching is not
histamine mediated. Other adverse
effects of opioid use include sedation,

usually transient, and urinary
retention.

Not all children with SNI and severe
pain behaviors will respond to
opioids, as noted in case reports.4445
Short-acting opioids may be best
used in the postsurgical period,
when a pain source such as a fracture
is expected to resolve, and on an
as-needed basis for breakthrough
episodes. When needed, experts in
pediatric pain and palliative care
can assist with the use of long-acting
opioid forms.

Gabapentinoids

Gabapentin and pregabalin are the
most commonly used anticonvulsants
for neuropathic pain. Evidence,
mostly in adults, indicates benefit
for many of the chronic pain

sources reviewed earlier, including
peripheral neuropathic pain,®?-9°
central neuropathic pain,*°-51.95
visceral hyperalgesia,>8-96-98
autonomic dysfunction,®*°? and
spasticity.1%0 Gabapentin is approved
by the FDA for use in postherpetic
neuralgia in adults, adjunctive
therapy in the treatment of partial
seizures with and without secondary
generalization in patients over 12
years of age with epilepsy, and
adjunctive therapy in the treatment
of partial seizures in pediatric
patients 3 to 12 years of age. FDA-
approved indications for pregabalin
include postherpetic neuralgia

in adults and diabetic peripheral
neuropathy. The use of gabapentin
and pregabalin for the treatment of
potential pain sources in children
with SNI is off-label, as is commonly
the case in pediatrics.

Gabapentinoids are considered first-
line medications for neuropathic pain
in adults.?3-%° Several case reports
and 2 different case series of children
with SNI indicated a reduction in
pain behavior episodes as well as

an improvement in muscle spasms,
feeding intolerance, and sleep after
treatment with gabapentin,13:42-45101

The analgesic mechanism is not fully
understood, although gabapentinoids
are noted to bind to presynaptic
voltage-gated calcium channels in
the dorsal horn, reducing the release
of excitatory neurotransmitters
such as glutamate and substance
P.102 Pregabalin has an advantage of
twice-daily dosing in older children,
although there is less information
regarding its use compared with
gabapentin in children. Pregabalin
also has linear pharmacokinetics
compared with gabapentin’s
decreasing bioavailability at higher
doses, although there are no data

to indicate whether differences in
absorption are clinically significant
in children. Both require dose
reductions in children with renal
insufficiency and appear to be similar
in their adverse-effect profiles,
including no known drug-drug
interactions.?395

Given the limited evidence in treating
persistent and recurrent pain
behavior episodes in children with
SNI, gabapentin may be reasonable
in a first-line empirical trial on the
basis of its safety and theoretical
benefit for central pain sources

(Fig 2). Clinicians routinely involved
in the care of children with SNI

can pursue knowledge in its use,
including starting dose, titration,
initial goal dose, and potential
adverse effects (Table 8). Gabapentin
dosing in children indicates that
children younger than 5 years need
a 30% higher dose, with doses up to
72 mg/kg per day (3600 mg/day)
reported.13103.104 [ adults, doses up
to 3600 mg/day are used, although
doses greater than 2400 mg/day
may have incrementally less benefit.
To provide an adequate empirical
trial, such information is important
when determining the initial dose to
achieve.

TCAs

Nortriptyline and amitriptyline
have been used to treat peripheral
neuropathic pain,?6-8 central
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neuropathic pain,#?5195 and visceral
hyperalgesia.>®°¢ Their mechanisms
of action include presynaptic
reuptake inhibition of norepinephrine
and serotonin, resulting in the
modulation of descending inhibition
from the CNS.%5 Both also have
anticholinergic properties, with
subsequent adverse effects including
sedation, constipation, and urinary
retention, along with possible benefit
because of decreased secretion
production. Adverse effects can be
lessened with a slow titration to

the initial goal dose. Nortriptyline
has a lower anticholinergic effect,
although it is unclear whether this

is clinically significant in children.
TCAs should be used cautiously with
other medications that can result

in serotonin syndrome. Other risk
factors include potential cardiac
dysrhythmia, including prolonged
QT interval. For these reasons, TCAs
require expertise in their use.

Nortriptyline and amitriptyline are
considered first- or second-line
treatment of neuropathic pain in
adults.?3-95 They have the benefit of
once- or twice-daily dosing. Given
the lack of evidence in children with
SNI and potential adverse effects, a
TCA might be a reasonable second-
line medication after a trial with a
gabapentinoid in such children with
recurrent pain behaviors (Fig 2). A
TCA can be started while continuing
gabapentin, an approach supported
by 1 study that identified greater
benefit with the combination of
gabapentin and nortriptyline over
either 1 given solely for neuropathic
pain in adults.19

Medication Gombinations for
Neuropathic Pain

The combination of 2 or more
medications for neuropathic pain
may improve analgesic efficacy and
reduce overall adverse effects if
synergistic benefit allows for dose
reductions.1%6107 Combinations
studied for neuropathic pain include
gabapentin plus nortriptyline,

Gabapentinoid o Initiate a gabapentinoid in a child with SNI and recurrent pain

behavior episodes following the initial nociceptive evaluation
(such as 3 or more prolonged episodes per week or a monthly
cycle of frequent episodes for 1-2 weeks each month)
Consider adding additional analgesic medications sequentially
if partial but inadequate decrease in the severity and frequency
of pain behavior episodes
Continue first medication when adding second or third

o TCAs . analgesic, given potential for additional benefit with
Opioids, Clonidine medication combinations'*>'"7
Adjuvants and use of as-needed drugs at any time include
benzodiazepines and short-acting opioids
See Tables 7 and 8 for further medication details
Consider expert consultation if unfamiliar with a medication;
those with expertise in the use of methadone may have reasons

A4

Second-line
considerations:

Thir d-lipe to start sooner given added benefit for neuropathic pain
considerations: compared with other opioids
Methadone, v e Potential for decreasing benefit with 3 or more trials given the
Cannabinoids inability to eliminate sources attributable to the CNS
FIGURE 2

Suggested guidelines for pharmacologic management of recurrent pain behavior episodes.495-9.
105-107

TABLE 8 Analgesic Dosing Guidelines and Suggested Titration Schedules

Gabapentin
Days 1-3: 2 mg/kg (100 mg maximum), enterally, 3 times daily
Days 4-6: 4 mg/kg, enterally, 3 times daily
Increase every 2—4 days by 5-6 mg/kg per day until the following2:
1. Effective analgesia reached (may be noted at 30-45 mg/kg per day)
2. Side effects experienced (nystagmus, sedation, tremor, ataxia, swelling)
3. Maximum total dose of 50—72 mg/kg per day reached (2400—-3600 mg/day)
4. Younger children (<5 years) may require a 30% higher mg/kg per day dosing, such as a total
dose of 45-60 mg/kg per day!'3.103.104
5. Half of the total daily dose may be given as the evening dose if symptoms occur mostly in the
evening and overnight
6. Titrate more rapidly for severe pain or as tolerated, titrate more gradually if sedation noted
Pregabalin
Days 1-3: 1 mg/kg (50 mg maximum), enterally, every night
Days 4-6: 1 mg/kg, enterally, twice daily
Increase every 2—4 days up to 3 mg/kg per dose, enterally, given 2 or 3 times daily (maximum 6 mg/
kg per dose)
Amitriptyline or nortriptyline
Days 1—4: 0.2 mg/kg (10 mg maximum), enterally, every night%2
Days 5-8: 0.4 mg/kg, orally, every night
Increase every 4-5 days by 0.2 mg/kg per day until the following®2:
1. Effective analgesia, side effects (constipation, dry mouth, urinary retention, sedation), or dosing
reaches 1 mg/kg per day (50 mg/day maximum)
2. Consider ECG before further dose escalation up to 1.5-2 mg/kg per day (100 mg/day maximum);
higher rate of side effects with higher doses including anticholinergic
3. Consider plasma level if concerns with gastrointestinal tract absorption
4. Consider twice-daily dosing of 256%—30% in the morning and 70%—75% in the evening
Clonidine
Days 1-3: 0.002 mg/kg (0.1 mg maximum), enterally, every night
Days 4-6: 0.002 mg/kg, enterally, twice daily
Days 7-9: 0.002 mg/kg, enterally, 3 times daily
Increase every 2—4 days by 0.002 mg/kg until the following:
1. Effectiveness noted or side effects develop
2. Titrate more rapidly if tolerated
3. Average dose in 1 study (for spasticity): 0.02 mg/kg per day'0
4.0.002-0.004 mg/kg every 4 hours as needed for breakthrough episodes that suggest autonomic
storm events (suggested by facial flushing, muscle stiffening and tremors, hyperthermia)

Data from refs 134592-95103:104-108. ECG, electrocardiogram.
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gabapentinoid plus opioid, and

TCA plus opioid. General principles
when considering a combination
include selecting medications with
the following: (1) maximal efficacy,
the fewest adverse effects, and
minimal adverse interactions with
other drugs; (2) minimal adverse
drug interaction with each other; (3)
different adverse-effect profiles; (4)
different mechanisms of action; and
(5) different sites of action.106
Figure 2 provides suggested
guidelines to a stepwise approach
by using such evidence as well as
information from the neuro-pain
ladder and guidelines from adults
with neuropathic pain.4593-95

Clonidine

Clonidine is an a2-agonist used

in the treatment of spasticity08

and autonomic dysfunction.19? It
also has potential mild analgesia
through the inhibition of substance P
release.l19 Clonidine may have a role
in symptom treatment of children
with SNI when associated problems
include significant hypertonia or
when features suggest autonomic
dysfunction. Clonidine also has a
suggested benefit in reducing pain
perception during gastric and colonic
distension.!! Adverse effects of
sedation and hypotension can be
lessened with a gradual increase

to the initial goal dose. Children
with SNI who are unable to stand
independently will not have the

risk of orthostatic hypotension and
associated fall. In children with
associated sleep disruption, it can be
used at nighttime to enhance sleep
and to minimize problems such as

muscle spasms that can disrupt sleep.

Clonidine should not be discontinued
abruptly because of the risk of
rebound hypertension.

Serotonin-Norepinephrine Reuptake
Inhibitors

Serotonin-norepinephrine reuptake
inhibitors (SNRIs) are considered
first- or second-line therapy for
adults with neuropathic pain.?3-9°

Studies are predominantly in

adult patients with peripheral
neuropathic pain, with fewer studies
for central pain. Studies in children
are limited to adolescent patients
with depression. SNRIs include
venlafaxine immediate release, which
can be crushed and given by feeding
tube, and duloxetine, which cannot
be crushed, because it is an extended-
release capsule. SNRIs have a greater
benefit for neuropathic pain than
SSRIs, with SSRIs indicated as fourth-
line therapy for neuropathic pain

in adults. The reuptake inhibition

of norepinephrine is thought to be
beneficial against neuropathic pain, a
property shared by SNRIs and TCAs
but not with SSRIs.

Antiseizure Medications: Other

Antiseizure drugs are used in adults
with neuropathic pain, including
valproic acid, carbamazepine,
oxcarbazepine, lamotrigine, and
topiramate. Studies in adults

with peripheral neuropathic pain
showed mixed results, and there are
few studies in adults with central
neuropathic pain. Overall, they are
considered third- or fourth-line
treatment of peripheral and central
neuropathic pain in adults.?395
Their role in children with SNI and
persistent pain behaviors is unclear.

CGannabinoids

Dronabinol is the synthetic form of
89-tetrahydrocannabinol, an active
compound of the cannabis plant.
Dronabinol has been studied in adult
patients with MS and traumatic brain
injury.112 Benefit for central pain and
spasticity has been shown in patients
with MS.2>112 Other cannabinoid
therapies used in adults include
nabilone, a synthetic cannabinoid,
and nabiximols, a cannabis extract
that is available in the United
Kingdom and other countries but

not in the United States.?>113 Such
therapies are suggested as third-

line treatment of neuropathic pain

in adults.?>113 In a recent policy

statement, the American Academy of
Pediatrics opposed the use of medical
marijuana outside the regulatory
process of the FDA but recognizes
that marijuana may be an option

for cannabinoid administration for
children with life-limiting or severely
debilitating conditions and for whom
current therapies are inadequate.114
Although the data in adults indicate
benefit for chronic neuropathic pain
as well as spasticity in patients with
MS, no studies have been performed
on the use of medical marijuana in
children. The American Academy

of Pediatrics supports the research
and development of pharmaceutical
cannabinoids and supports a review
of policies promoting research on the
medical use of these compounds.1*

Benzodiazepines

Benzodiazepines are commonly used
in children with SNI for spasticity,
dystonia, seizures, dysautonomia,
agitation, and sleep. Tolerance can
develop with daily, prolonged use.
Increasing the dose as tolerance
develops may increase the risk

of adverse effects. It can become
difficult to separate out potential
sedation or paradoxical effects,
such as agitation and irritability,
from problems attributable to the
impaired CNS.115116

There are times when the benefit

of daily use of a benzodiazepine

may outweigh the disadvantage

of tolerance and other concerns,

such as the use of clonazepam for
certain seizure types. For other
indications, such as for intermittent
muscle spasms, autonomic storms, or
prolonged seizures, benzodiazepines
might be ideally used as needed.

Other considerations include drug-
drug interactions with midazolam,
diazepam, and clonazepam as a
result of metabolism by the P450
enzyme system.117-119 In contrast,
lorazepam is metabolized by
conjugation. Children started on
clonazepam should be monitored
for the development of significant
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saliva production and bronchial
secretions, possibly a greater risk in
younger children.20.121 Midazolam
is highly fat soluble, which can
result in accumulation over time.
Continuous use in the hospital can
result in accumulation and prolonged
sedation.!?2 These considerations
for midazolam are relevant to
children with SNI, given the

greater percentage of fat for body
weight.123124

Sudden cessation should be

avoided, because withdrawal can
occur. Withdrawal can result in

such symptoms as jitteriness,
agitation, anxiety, increased heart
rate, muscle cramps, disrupted

sleep, gastrointestinal upset, and
heightened sensitivity to light and
sound. One review of benzodiazepine
tapering after long-term use
suggested a taper over 8 to 12 weeks,
such as decreasing by 10% of the
original dose every 7 days.'2° If
persistent pain behaviors in a child
with SNI are successfully managed
after other medication trials,
tapering of a benzodiazepine can be
considered.

Antipsychotics

Used for agitation and delirium, it
is unclear what role antipsychotics,
including atypical antipsychotics
such as risperidone, have in the
management of persistent pain
behaviors in children with SNI.
Evidence in adults is lacking, with
adverse effects needing to be
considered before use as an add-on
therapy for pain.126 Antipsychotics
should not be used as the sole
therapy when children with SNI
have persistent pain behaviors.
When used, adverse effects are an
important consideration.

Antipsychotics, as well as SSRIs,
have been used in children with self-
injurious behaviors with variable
benefit. Self-injurious behaviors are
also identified as pain behaviors
(Table 3). Recent literature has
suggested neuropathic pain as a

trigger for observed self-injurious
behaviors.127.128 Medications
directed at central sources of pain are
options to consider before the use of
antipsychotics and SSRIs.

Management of Chronic Problems:
Spasticity, Dystonia, Hip
Subluxation, and Visceral Distention

The treatment of spasticity includes
baclofen, a y-aminobutyric acid
agonist.108129 The major adverse
effect of sedation can be minimized
by titrating the dose slowly. There
is also concern that baclofen can
potentiate seizures in children with
cerebral palsy.130 Other medications
for spasticity include tizanidine,
clonidine, and dantrolene.108.129
Benzodiazepines for spasticity may
best be reserved for intermittent or
short-term use.12?

Intramuscular injections of
botulinum toxin for focal spasticity
can have benefit for associated
pain in some children with cerebral
palsy.131132 [n studies in adults,
botulinum toxin had some efficacy
for neuropathic pain with localized
symptoms.133

The placement of an intrathecal
baclofen pump allows for the
delivery of continuous and/

or pulse doses. The reduction

in spasticity with intrathecal
baclofen is well documented,

with limited evidence regarding
pain relief.13* Complications

with intrathecal baclofen include
malfunction, infection, overdose,
and withdrawal.13% Selective dorsal
rhizotomy is another surgical option
for spasticity, although it is best
suited for children with spastic
diplegia who are ambulatory and
cognitively intact.13¢

Interventions for dystonia include
medications and surgically placed
devices. Such interventions are less
effective in children with secondary
dystonia than those with primary
dystonia, likely reflecting the
coexistence of other problems

of the CNS.137.138

Medications include baclofen,
trihexyphenidyl, and carbidopa/
levodopa, yet only baclofen has FDA-
approved dosing for children.37
Benzodiazepines, neuroleptics,
muscle relaxants, and presynaptic
dopamine-depleting medications
have all been used with varying
success.38 Intramuscular botulinum
toxin and intrathecal baclofen are
also options. A randomized trial of
intrathecal baclofen for dystonic
cerebral palsy, including its impact
on pain, is ongoing.!3? In a subset of
patients with significant dystonia,
implantation of a deep-brain
stimulator into the globus pallidus
can be considered.!3”

Nonpharmacologic strategies to
lessen the effects of spasticity

and dystonia include brace and
positioning, passive stretching,
massage, and warm baths. When
pain behaviors are associated with
spasticity and dystonia, medication
trials for chronic pain sources can be
considered before pursuing surgical
interventions.13138

Interventions for hip subluxation/
dislocation that results in pain

or limitations in movement

include botulinum toxin injections
around the hip joint to improve
range of motion and comfort.132
Surgical interventions can also
provide symptom relief.140-143 The
consideration for surgery ideally
involves an interdisciplinary team
of providers and shared goal setting
with the family, given the potential
risks and lengthy recovery period for
some children, including pain for up
to 6 months.4!

Management of Symptoms
Attributable to Visceral Distention

Children with SNI may be noted to
have symptom escalation before a
bowel movement or with urinary
retention. As discussed in the
sections on central neuropathic
pain and visceral hyperalgesia, this
symptom escalation may reflect

an altered threshold to symptom
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generation at times of visceral
distention. Some children will have
adequate symptom benefit from
interventions that lessen distention,
including the management of
constipation that results in a

daily bowel movement, the use

of a suppository during times of
persistent symptoms to determine
whether colonic distention is a
trigger (ie, resolution of symptoms
after a bowel movement), and

the use of intermittent urinary
catheterization. Bowel medications
for consideration include
polyethylene glycol, lactulose,
senna, suppositories, and enemas.144
The nonpharmacologic strategies
reviewed next can also be beneficial.
When symptoms associated with
visceral distention occur weekly
after such interventions, the use of
a scheduled medication directed

at neuropathic pain/visceral
hyperalgesia may lessen the
frequency, severity, and duration of
associated symptoms.

Nonpharmacologic Strategies That
Improve Comfort

Nonpharmacologic interventions

are an important part of symptom
management for all children with
SNI. Simple strategies include

tight swaddling, cuddling, rocking,
repositioning, and massage.8*
Supportive equipment, such as
seating systems and supportive
pillows, can minimize positional pain.
Other interventions include warm
baths, weighted blankets, and music.
Audiotherapy has also been shown
to decrease pain postoperatively in
pediatric patients.1*> Complementary
and integrative therapies can include
essential oils, Reiki, and acupuncture,
with evidence of efficacy being
notably limited in this population.146
A trusting relationship with families
can enhance the disclosure of
alternative medicines being used,
which can be relevant to drug
interactions or sources of symptoms.
An example is the risk of serotonin
syndrome with St John’s wort,

ginseng, and tryptophan, when used
in combination with other drugs.

Vibratory stimulation is reported

as being beneficial for some with
chronic pain.'47-14° Products
available include vibrating mats and
pillows. Parents may also observe
their child appearing relaxed and
comfortable when using high-
frequency chest-wall oscillation vest
therapy for mucous mobilization.
Other sensory techniques include
transcutaneous electrical nerve
stimulation when neuropathic

pain can be well localized.1>° The
potential benefit of vibratory
stimulation and transcutaneous
electrical nerve stimulation is based
on the gate-control theory of pain

in which a nonpainful stimulus can
enhance the inhibition of nociceptive
transmission.14%.150

Distention of the gastrointestinal
tract is an important consideration,
given the lower threshold to
symptom generation in some
children.1356-5861 Strategies

for symptoms triggered by
gastrointestinal tract distention
include gastrostomy tube venting,
equipment that allows venting
during feedings, and a decrease

in the total volume of fluids and
nutrition given by feeding tube,
which is important given the risk of
overestimating metabolism and fluid
needs. The greatest risk factors for
overestimating energy expenditure
by 30% or greater in children with
SNI include chronic hypothermia,
limited movement of extremities,
placement of an intrathecal baclofen
pump, successful pain treatment with
areduction in intermittent muscle
spasms, and declining health with
declining activity.!3123151-155 FJuid
needs can also be overestimated,
given that metabolic expenditure
accounts for more than half of fluid
estimation, with fluid estimation
based on weight then overestimating
what is required to maintain
hydration. Increased insensible
fluid loss, such as that attributable

to intermittent hyperthermia,
sweating, or a tracheostomy, is also a
consideration when estimating fluid
needs.

Specific Considerations With
Different Neurodevelopmental
Disorders

This report focuses on children with
severe intellectual disability who lack
verbal communication, but there are
some specific conditions that warrant
mention. Children with cerebral palsy
and pain will often have worsening
muscle tensing and spasms during
pain episodes. In contrast, children
with intellectual disability and autism
would not be expected to have
pronounced muscle spasms with
pain. These differences can affect the
utility of different pain-assessment
tools. In addition, there have been
few studies specifically looking at
pain assessment in children with
autism. Such children may have
behavioral features that complicate
the process of pain assessment.

In general, the same principles of
pain assessment will apply to all
children with intellectual disability,
with or without cerebral palsy or
autism. Pain assessment includes
identifying individual baseline
characteristics as well as features
that suggest pain, as noted by those
most familiar with the child. In such
children with chronic recurrent

pain behaviors, pain treatment will
require an empirical trial along

with use of nonpharmacologic
strategies (Figs 1 and 2). Children
with less impairment of the CNS

(eg, mild intellectual disability
without cerebral palsy) likely have

a lower incidence of pain sources
attributable to the CNS. In children
with autism, nonanalgesic medication
categories have been studied for the
management of distressing behaviors
that overlap with pain behaviors,
including SSRIs, antipsychotics,
naltrexone, and clonidine. As noted
earlier, neuropathic pain has been
suggested as a trigger for self-
injurious behaviors, a feature more
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commonly seen in those with

autism and severe intellectual
disability.127.128 Qther considerations
and interventions, including a

search for triggers and behavioral
management strategies, are clearly
warranted for this complex problem.
In children with intellectual disability
and pain, these subgroups are
important considerations with the
assessment and treatment of pain as
well as with future studies.

BROADER PAIN-MANAGEMENT
STRATEGIES AND CONSIDERATIONS

Although pain can often be improved
by implementing the interventions
discussed previously, the optimal
treatment of pain in children with
SNI often requires considerable time
and effort to achieve and is most
likely accomplished if the overall
treatment of pain for the child is
guided by some broader management
strategies and considerations.
Optimal pain treatment includes

care coordination with various
providers involved with the child’s
medical home. Specialty involvement
regarding potential sources and
pain-management strategies may
include neurology, physical medicine
and rehabilitation, complex care,
gastroenterology, orthopedics, pain,
palliative care, and hospice teams.
Individualized pain-assessment tools
and care plans can be made available
across different locations of care.
One clearly designated team, ideally
with pain-management expertise,
can oversee this process and can
serve as the contact for questions and
concerns as they arise.

Initiating and Monitoring Empirical
Trials

Initiating a medication trial and
monitoring the outcome benefit from
arigorous process. Information to
consider includes the following: (1)
response to previous medications, (2)
interaction with other medications,
(3) initial dose, (4) the need for
titration to minimize adverse

effects, (5) the minimal initial dose
and time frame of the trial, and (6)
adverse effects.15¢ Table 8 provides
guidelines that use this information
and can be individualized. Monitoring
will determine whether there is
adequate benefit and, if not, if a
second medication with a different
mechanism of action directed at
chronic pain sources will be added
(Fig 2). If a medication will be
discontinued, those to be tapered
before discontinuing include
gabapentinoids, TCAs, opioids,
benzodiazepines, and baclofen.
Ideally, when several medications are
to be tapered, 1 is tapered at

a time.

Monitoring requires the availability
of a team with adequate expertise to
answer questions and to address new
changes in pain episodes. As new
symptoms occur, consideration of
new nociceptive pain sources can be
balanced with a review of medication
dosing and additional medication
trials directed at sources of chronic
pain. This team can also oversee
other important aspects of care,

such as encouraging a family to store
medications such as opioids in a safe
location, ideally in a locked cabinet,
to reduce the risk of accidental
overdose by other children and to
discourage the diversion of opioids
for illicit use. Diversion might also

be considered if the expected benefit
does not occur with escalating doses.

Care Plans in the Home for
Breakthrough Pain Episodes

Chronic symptoms attributable to
the impaired CNS can be modified
but not eliminated. Breakthrough
pain episodes should be anticipated,
with care plans developed to assist
families and home nurses in the
moment. Families, caregivers, and
nurses are integral to this process,
including monitoring the benefit

of such plans. Care plans can be
tailored through trial and error as
interventions that are beneficial are
identified. A care plan may include

the following information, with
examples provided in the Appendix:

e presenting symptoms (describe the
child’s specific pain behaviors);

e initial routine interventions (check
for wet diaper, reposition);

e initial nonpharmacologic
strategies (considerations include
removing orthotics that may
cause temporary discomfort,
swaddling, rocking, using a fan,
placing headphones with favorite
music, massaging legs, placing
on a vibratory mat, and other
strategies that have been identified
as effective);

e interventions for triggers such as
gastrointestinal tract distention
(use as-needed suppository or
enema if no stool in 1 day, vent
gastrostomy feeding tube, hold
feedings for 2 hours, hold feedings
and give electrolyte replacement
overnight, reduce total feedings/
fluids);

e use of as-needed medications
(options include as-needed
antacid, acetaminophen,
ibuprofen, morphine, clonidine, or
benzodiazepine); and

e when to call (call the clinic during
the day or the on-call clinician after
hours if symptoms persist despite
use of the interventions outlined,
provide numbers to call).

Care plans can empower families
with home-based options while
retaining the option for direct
assessment in the clinic, emergency
department, or hospital. If the
frequency and severity of events
increase, the dose of scheduled
medications can be reviewed and
options for additional empirical
medication trials can be considered.

Intractable Symptoms

Many children with SNI and
recurrent pain will have
improvement in symptoms after
medication trials. The hoped-for
benefit can be acknowledged with
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families while also preparing them
for the possibility that some will
have less benefit than desired.

Case reports also suggest a risk of
areturn of symptoms without a
source, speculated to indicate further
neuronal apoptosis in the CNS.3°
Language at such times can include,
“I hope for as much benefit from this
next trial, although I also want you
to be prepared that we might not
have the hoped-for benefit. What

is important to you as we consider
these possibilities?157

Many of the sources of chronic
symptoms cannot be fixed; rather,
medications can modify the
symptoms that are generated by
altering the imbalance of inhibition
and excitation in the CNS. There

is also a balance between further
testing along with seeking a better
outcome from multiple medication
trials, with consideration that the
problems and associated symptoms
are intractable, analogous to
intractable epilepsy. Although not
studied in children with SNI and
chronic pain behavior episodes,
decreasing benefit may occur from
more than 3 medication trials
directed at chronic pain sources.

These considerations are

important for parents so as to
minimize overtesting at a time of
diminishing benefit. Palliative care
and hospice teams can provide
support and guidance throughout
this process.?8 Suggested language
includes, “I know that comfort is

an important goal. [ worry that it
has been difficult to meet this goal
or that it will only be possible with
increased sedation. What are your
thoughts?”’157 Discussions may
result in a shared conclusion to
redirect goals and decisions, such as
accepting sedation to meet the goal
of comfort and reconsidering the role
of further testing, resuscitation, and
hospitalization.

Symptom Treatment Throughout Life

Children with SNI deserve symptom
identification and treatment
throughout life. Waiting until a child
is thought to be dying often delays
symptom treatment, because it is
often not possible to predict when

a child with SNI is dying. It is also
possible that a child with SNI will
do better than expected if pain is
significantly lessened, reflecting

the harmful effect from the chronic
release of stress hormones. Some
children may also have improved
respiratory function and a decrease
in metabolic expenditure when
muscle spasms triggered by pain
are lessened, given the potential for
altered position or respiratory effort
attributable to muscle tensing.”?
Palliative care and hospice teams
can assist with complex symptom
management, including at the end of
life.

SUMMARY

Available evidence supports the
following points for consideration:

1. Children with severe impairment
of the CNS, often referred to
as children with SNI, have a
significantly elevated frequency
and severity of pain episodes
compared with typically
developing children.

2. Features that are observed when
a nonverbal child with SNI is
experiencing pain are referred to
as pain behaviors. These features
are summarized in Table 3.

3. These features are well
established, with pain-
assessment tools (Table 4)
available to assist with pain
monitoring in the hospital, such
as after surgery, as well as to
track response to interventions
for chronic pain.

4. Nonpharmacologic interventions
are an important part of routine
symptom management.

10.

11.

12.

13.

. Pain-management strategies

should be used for painful
procedures.

. Postsurgical pain

management benefits from an
interdisciplinary team approach.

. Children with SNI and acute pain

have an increased risk of certain
nociceptive pain sources. The
goal is to identify and treat the
cause of pain when possible.

. Pain that reaches a threshold

of concern for a parent may
reflect long-standing discomfort
without a source, with the child
often referred to as agitated or
irritable. Chronic pain sources
attributable to the impaired CNS
can be considered while also
assessing for a new acute pain
source as a reason for escalating
symptoms.

. Recurrent pain behavior

episodes in children are
typically best treated by using
an empirical approach, with the
goal to lessen the frequency,
duration, and severity of
episodes.

Lack of benefit from a
medication trial should not be
viewed as evidence that pain is
not present.

Benefit from an empirical trial
directed at central causes of pain
behaviors can lessen the need
for invasive testing in search of a
nociceptive source.

Most evidence for treating
chronic pain sources in children
with SNI is derived from the
adult literature. High-level
evidence exists for the treatment
of central neuropathic pain in
adults, a source for consideration
in children with SNI and
persistent pain. First- and
second-line trials (Fig 2) include
gabapentinoids and TCAs.

Case series and reports of
children with SNI and persistent
pain behavior episodes suggest
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benefit from medications
directed at central neuropathic
pain, visceral hyperalgesia, and
autonomic dysfunction, including
gabapentin and TCAs.

14. Neuropathic pain that persists
after 1 medication trial can
benefit from medication
combinations with different
mechanisms of action.

15. Other medications include
acetaminophen and nonsteroidal
antiinflammatory drugs for mild
pain and opioids for moderate to
severe pain. Not all children with
SNI and chronic pain behaviors
will respond to opioids.

16. Pain behaviors often include
alterations in tone, body
position, and movement. When
a child with muscle spasms or
dystonia is also identified to
have pain behaviors, a chronic
pain source can be the trigger for
intermittent changes in tone and
position. Some children will have
improvement after a medication
directed at potential central
sources of pain.

17. Management of coexisting
problems, such as medications
directed at spasticity and
dystonia, can also improve
comfort.

18. If symptoms persist after
such medication trials, some
children may benefit from
invasive interventions, including
botulinum toxin injections and
an intrathecal baclofen pump.

19. Bowel distention can trigger
pain attributable to central
neuropathic pain or visceral
hyperalgesia. Management of
constipation can lessen this
trigger.

20. Overestimation of feeding and
fluid requirements can be a
trigger for symptoms in some,
especially those with limited
energy expenditure.

21. Breakthrough symptoms can
be anticipated, with care plans
developed to assist families and
home nurses in the moment and
tailored through trial and error
as beneficial interventions are
identified.

22. Potential CNS sources, such as
central neuropathic pain and
autonomic dysfunction, cannot
be eliminated. Medications
can decrease symptoms
by increasing inhibition or
decreasing excitation in the
CNS. Many children will have a
decrease in symptoms with drug
trials, some will not experience
the degree of benefit desired,
and symptoms originating from
the CNS can return or persist.

23. Palliative care teams can bring
interdisciplinary expertise
to assist with symptom
management and family support,
especially when symptoms
remain intractable after first-line
interventions.
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APPENDIX: HOME CARE PLAN
EXAMPLES FOR BREAKTHROUGH
SYMPTOMS

Example 1: Child With Benefit From
Morphine When Symptoms Persist
After Other Interventions

Features that suggest pain/
discomfort in the child include
crying, tears, stiffening of extremities,
tremors, facial flushing (redness),
sweating, and facial grimacing.
Actions when such features are
noted:

1. Routine comfort measures:
reposition, check diaper, etc

2. Remove ankle foot orthotics

3. Vibrating mat or pulmonary vest
(when features persist)

4. Use fan if warm to the touch or
facial flushing noted

5. If pain considered mild, give as
needed ibuprofen

6. If no improvement or if moderate
to severe pain noted, give as
needed morphine sulfate

7. If no improvement within 20 to 30
minutes with 1 medication, give
other medication (ie, if ibuprofen
given and no improvement within
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20 to 30 minutes, then give
morphine)
8. Call team if symptoms persist
Example 2: Child With Symptoms
Attributable to Gastrointestinal Tract

Distension and With Movement That
Is Not Always a Seizure

Protocol for events with back arching
and/or muscle tremors: consider
triggers for these events in addition
to considering a seizure.

1. Start with the following
interventions:

o Reposition
o Vent gastrostomy tube
o If no stool during the day

o Give scheduled suppository if not
yet given that day

o Give as needed enema if
suppository already given

2. Give ibuprofen if not already given

3. Consider giving antacid if not
already given

4. Place in calm, dark environment

5. If event includes facial flushing
(redness) and appearing agitated

o Give as needed clonidine

6. If event involves rhythmic
movement of extremities to
suggest seizure

o Give rectal diazepam; repeat if
seizure activity persists for >15
minutes

It is not critical to determine the
“chicken and the egg” (eg, is the
event a seizure with increased heart

rate versus discomfort as a trigger
for muscle tremors); allow judgment
and experience to guide the order

of medication use when it is not
possible to know with certainty while
considering and eliminating sources
that can trigger such events.

Example 3: Child With Symptom
Relief From Gut Rest

For pain of >4 on pain scale:

1. Give clonidine 0.2 mg via
gastrostomy tube

2. If no stool that day, give milk
of magnesia, 30 mL (used as an
antacid and for constipation)

3. If no stool in 1 day, give fleet
enema

4. If no improvement, give morphine
sulfate, 0.5 mL (10 mg) buccal

Other interventions at times of
discomfort and pain:

1. Bath for comfort

2. Vent gastrostomy tube if any
abdominal distention, gagging, or
retching

3. Other options include as-needed
milk of magnesia, acetaminophen,
and ibuprofen as ordered

For persistent pain despite as-needed
medications (notify team the next

day):
1. Give electrolyte solution at 50 mL/

hour in place of regular formula
feedings X 24 hours

2. Give acetaminophen scheduled
every 6 hours x 24 hours

Example 4: Younger Child Receiving
Gabapentin and Clonidine, With
Benefit From Vibratory Mat and
Clonazepam for Breakthrough
Symptoms

Interventions for persistent crying or
toning:

1. Use the following 3 interventions,
in no particular order:

o Swaddling: use large bath towel
or blanket, flex legs up toward
abdomen, swaddle tightly

o Vibratory mat, maximum of
15 minutes on followed by
minimum of 15 minutes off

o Weighted blanket, 30 minutes
on followed by minimum of 30
minutes off

2. If no benefit from the above, use
as-needed dose of clonazepam
(suggested starting dose of 0.005-
0.01 mg/kg)

ABBREVIATIONS

CNS: central nervous system

FDA: Food and Drug Administration

GERD: gastroesophageal reflex

disease
MS: multiple sclerosis
r-FLACC: revised Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability
SNI: severe neurologic
impairment

SNRI: serotonin-norepinephrine
reuptake inhibitor

SSRI: selective serotonin
reuptake inhibitor

TCA: tricyclic antidepressant

WHO: World Health Organization
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AIM To determine the efficacy of interventions for the management of pain in children and
adolescents with cerebral palsy (CP).

METHOD Electronic databases were searched from the earliest date possible to April 2018
using a mixture of subject headings and free text. Inclusion criteria comprised of studies with

(1) diagnosis of CP, (2) under the age of 18 years, (3) intervention for the management of

ABBREVIATIONS

BoNT-A  Intramuscular botulinum toxin-A  reviewed journals.
VAS Visual analogue scale

ITB Intrathecal baclofen

pain, (4) outcome measure of pain, and (5) studies published in English-language peer-

RESULTS Fifty-seven studies met the eligibility criteria. Pain related to (n=number of studies):
hypertonia (n=17), spastic hip disease (n=13), procedures for the management of CP (n=7),
postoperative (n=18), and other (n=2). Most of the studies were of level Ill to level V evidence.

INTERPRETATION There is level Il evidence to support intrathecal baclofen therapy for pain
secondary to hypertonia in spastic and spastic-dyskinetic CP, and non-pharmacological
interventions for procedural pain and pharmacological interventions for postoperative pain.
Most studies were restricted by retrospective design and limited use of validated outcome
measures. Future research is needed to explore multidisciplinary interventions for chronic
pain and pain secondary to dystonia. Clinicians and researchers would benefit from a
standardized approach to pain assessment.

There is a compelling need to understand which interven-
tions are most effective for managing pain in children and
adolescents with cerebral palsy (CP). Pain in young people
with CP is common, with some studies suggesting preva-
lence as high as 74 per cent.' Pain status for these children
has been shown to remain consistent (45%) or worsen
(34%) between clinical visits.” Children functioning in
Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
levels IIT to V are less likely to report an improvement in
pain status over time, compared to children in GMFCS
levels T and IL.? Tt is important that clinicians are able to
effectively manage pain to address the negative impact
which pain has on participation and quality of life.”

Pain management in young people with CP can be com-
plex. There are multiple possible contributors to pain
including: hip subluxation, hypertonia, muscle spasms, con-
stipation, and gastroesophageal reflux.” Impaired commu-
nication can make it challenging to identify the presence
and location of pain. Treatments used in the management
of CP may also be a cause of pain including physiotherapy,
intramuscular botulinum neurotoxin A (BoNT-A) injec-
tions, and serial casting.® '

There is limited evidence to support practice in pain
management for children and adolescents with CP.
To date, two narrative reviews have appraised pain
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management in this group;”'" however, neither report used
a systematic search method. A better understanding of the
evidence base will help optimize pain management for this
group. To the best of our knowledge, this study is the first
systematic review of pain management in children and ado-
lescents with CP. The primary aim of this systematic
review was to assess the effectiveness of interventions on
pain outcome measures in children and adolescents with

CP.

METHOD

Search strategy

A literature search was conducted on the following data-
bases from the earliest date available to April 2018:
MEDLINE (1946), EmBase (1947), CINAHL (1982),
PubMed (1951), Cochrane (1996), Scopus (1966), and Psy-
cINFO (1806). A search strategy was used to target all
forms of pain management in the paediatric CP popula-
tion. The key terms ‘pain’, ‘chronic pain’, ‘acute pain’,
‘postoperative pain’, ‘musculoskeletal pain’, ‘gastrointesti-
nal pain’, and ‘procedural pain’ were used to capture the
exposure of interest. The terms ‘pain management’, ‘pain
treatment’, ‘pain therapy’, ‘pain relief, and ‘analgesia’ were
used to identify the intervention. Search strategy and
search terms from the primary MEDLINE search are
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reported in Table SI (online supporting information). The
reference lists of relevant articles meeting the eligibility
criteria were hand searched for additional titles.

Operational criteria

Inclusion criteria for studies were: (1) diagnosis of CP; (2)
under the age of 18 years; (3) reported pain experience (4)
intervention for the management of pain; (5) an outcome
measure of pain or satisfaction with pain management; (6)
an intervention study or review of intervention studies; and
(7) published in an English-language peer-reviewed journal.

Data extraction

Abstracts of the articles identified in the initial MEDLINE
search were screened separately by two authors (KO and
SPP) using predetermined inclusion and exclusion criteria.
Any discrepancies between the two authors were resolved
by unanimity. If the eligibility of the text was unclear from
the abstract screening, the full text of the article was
reviewed. All abstracts identified through the remaining
databases were screened by the primary author only (KO).
This decision was made as there were a large proportion
of duplicate results between MEDLINE and the remaining
databases. Full-text readings were conducted for all eligible
articles identified through abstract screening.

Levels of evidence and quality assessment

The level of evidence of each included study was catego-
rized according to the American Academy of Cerebral
Palsy and Developmental Medicine (AACPDM) recom-
mendations based on the Oxford Centre of Evidence-Based
Medicine 2011 Levels of Evidence.'? Studies categorized
as providing levels I to III evidence were evaluated for
methodological quality/conduct, using guidelines recom-
mended by the AACPDM (Table SII, online supporting
information). Conduct of studies are categorized as: strong
(‘yes’ score on 6-7 of the questions), moderate (score 4 or
5), or weak (score <3). Studies classified as providing levels
IV or V evidence were not evaluated for methodological
quality because of weak study design. Risk of bias across
studies was assessed according to ROBIS to assess risk of
bias in systematic reviews (Table SIII, online supporting
information)."*

RESULTS

Included studies

Of the 223 studies identified in the electronic database
search, 71 abstracts met the inclusion criteria (Fig. SI,
online supporting information). An additional eight articles
were identified from screening of reference lists. Thirty-
two texts were excluded after full-text analysis. Fifty-seven
full-text studies met the eligibility criteria.

The 57 full-text studies were categorized into five
groups based on clinical factors: pain related to hypertonia
(n=17), pain related to spastic hip disease (#=13), proced-
ural pain related to interventions for the management of
CP (n=7), postoperative pain (7=18), and other pain (n=2).
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What this paper adds

® The strongest evidence exists for pharmacological treatments for postopera-
tive pain in children and adolescents with cerebral palsy (CP).

® There is moderate evidence for the efficacy of intrathecal baclofen for pain
related to hypertonia in predominately spastic CP.

e There is a lack of standardization in the assessment of pain.

e There is limited evidence for multimodal and non-pharmacological strategies
in paediatric CP.

Table SIV (online supporting information) summarizes the
aim, intervention, level of evidence and conduct rating,
research design, sample size, and study population of eligi-
ble studies. A summary of outcome measures, results, and
conclusions of the eligible studies are provided in
Table SV (online supporting information).

Level of evidence and quality appraisal

The level of evidence of the 57 studies were categorized
(n=number of studies): level 1 (#=0), level 11 (#=17), level
III (#=5), level IV (»=31), and level V (n=4). Of the 35
studies classified as providing level IV or level V evidence,
four were case reports,“H7 30 were case series,>!®* and
one was a case-control study.”” Quality assessment of level
I to level III studies found (z=number of studies): strong
#=2),** moderate (#=12),""°%" and weak (n=8)'"0>%
quality. Adequate conduct and report of appropriate statis-
tical evaluation including power evaluations was described
in nine studies.*®*%°1723:33:9860.61Guirahle methods for
controlling confounding variables and limiting potential
biases were not reported in any studies. A pooled analysis
was not possible because of the variety of pain measures
used which cannot be compared, and limited reporting of
statistical findings in original texts.

Study population

The study population of eligible texts are listed in
Table SV. GMFCS levels were reported in 23 studies.*'®
21,23,25-28,30,37,41,42,48,49,52-54,58,59.66,67 Ton) studies described
functional mobility of participants as either ambulatory or
non-ambulatory.'%?%323646476% Al but  one  study
investigating spastic hip disease included a population of
non-ambulatory status with spastic quadriplegia and/or
diplegia.’® Postoperative pain after selective dorsal rhizo-
tomy surgery related exclusively to individuals with spastic
diplegia.'**+#7:36:65:68 Of g]I eligible studies, seven studies
had a mixed population including participants with CP and
participants with other diagnoses (Table SVI, online
supporting information). 19,31,40,44,46,57,62

Outcome measures

The visual analogue scale (VAS) was used to report pain in
16 studies. 20253 7A40474851,56,58-61.64-6668 (yther commonly
used  scales  included: =~ Wong-Baker =~ FACES®
(n=8)'%16:43:43:50.32.55.68  4nd the Children’s Hospital of
Eastern Ontario Pain Scale (CHEOPS)'® (n=4).340:50:5¢
Child self-report was used in 13 studies'¢-2!22:3%40:43.30
52:38,39.63.68 y5ing: VAS (n=5), Wong-Baker FACES scale
(n=4), verbal ranking scale (#=2), researcher developed



rating scales (n=2), FACES Pain Scale (z=1), and colour
analogue scale (n=1). Seventeen studies included more than

one reporter (i.e. parent, child, or healthcare profes-
. - G
sional) 2130:3436,37,40.42:45,46,45,50-52,58,59,61,63

Management of pain related to hypertonia (17 studies)
The interventions assessed for pain secondary to hyperto-
nia were (n=number of studies): BoNT-A injections
(n=T7),!H1518:202%39.60 iprathecal baclofen (ITB) therapy
(n=5),21:23:38,59.66 gabapentin (n=1)," massage (n=1),*? and
radiofrequency lesions of the dorsal root ganglion (z=1).*

There is mixed evidence to support BONT-A injections
for improvement in pain. Observational studies reported
significant reductions in pain intensity and frequency after
BoNT-A injections (1-5mo).'#182%2% Russo et al.’s®® ran-
domized controlled trial compared BoNT-A injections and
occupational therapy versus occupational therapy alone,
with improvements in pain over time for both groups.
Copeland et al.’s* level II study of strong quality reported
no statistically significant group differences in pain
between BoNT-A versus saline.

Intrathecal baclofen therapy was administered via test-
dose (7=2)°’*% and pump implant (z=3).""**® There is
level II evidence to support I'TB therapy for pain improve-
ment from baseline to follow-up (at 6mo and 18mo) in
children with spastic and spastic-dyskinetic CP of non-
ambulatory status (p=0.016).%*"

A retrospective cohort study demonstrated weak evidence
for gabapentin for pain secondary to dystonia, where 33 out
of 82 participants had CP.'” Pain was graded on review of
medical records. Improvements in pain were reported in
participants receiving gabapentin and I'TB or deep-brain
stimulation (p<0.001), but not when gabapentin was intro-
duced alone (p=0.039) or in conjunction with additional oral
medications (p=0.157). The outcome of patients with CP
versus other diagnoses was not presented separately.

Two systematic reviews were included in this category;
one reviewed BoNT-A injections®” and the other reviewed
pharmacological interventions (BoNT-A and I'TB) for chil-
dren with CP and other life-limiting conditions.’! Individ-
ual studies in these reviews were included if they met the
eligibility criteria,!®!%2349 343876066 Ty grudies were
excluded as an outcome measure of pain was not
reported.”"”?

Child self-report was used in four studies.

validated outcome measure was used in 11 out of 17
. 5 .
studies, 15:18:20,25,49,58-61,66,67

21,22,58,59 A

Management of pain related to spastic hip disease

(13 studies)

All studies investigated surgical interventions for pain sec-
ondary to spastic hip disease. Surgical interventions for
painful hip dislocation/subluxation in paediatric CP can be
broadly categorized into hip salvage and hip repair based
on clinical outcomes.*” A comparison of salvage procedures
found greater improvement in pain after a modified
McHale procedure, compared to a Castle proximal femoral

resection arthroplasty or traditional McHale subtrochan-
teric valgus osteotomy procedure.’® Hip repair surgeries
including the palliative Schanz osteotomy and Dega
incomplete transiliac osteotomy with femoral varus derota-
tion osteotomy provided pain relief in 30 out of 35 and 26
out of 33 hips respectively.’**®

One study was exclusive to children with hemiplegia and
of ambulatory status.”® Hip reconstruction and soft-tissue
surgery was reported to achieve complete relief of painful
hip displacement in all (z=12) children at final follow-up.*®

One study used a combination of child self-report and
parent proxy-report.’* Validated outcome measures used
were VAS (z=1)*" and the Pediatric Quality of Life Inven-
tory 3.0 CP Module (2=1).*

Management of procedural pain related to interventions
for CP management (seven studies)
Management of procedural pain was evaluated for (z=num-

ber of studies): intramuscular BoNT-A injections
(n=5),3404251 acupuncture (n=1),"° and venepuncture
(n=1).%?

Pain during BoNT-A injections was managed with:
inhaled nitrous oxide with topical anaesthetic cream
(n=2);>" ketamine with midazolam (#=2);*"** and clown-
care therapy (#=1)."" Observational studies reported mixed
evidence for the efficacy of inhaled nitrous oxide with topi-
cal anaesthetic cream. Seventy-five per cent of children
reported adequate analgesia, while 49 per cent of nurses
and 55 per cent of parents reported inadequate analge-
sia.** Three measures were completed by different repor-
ters (child, parent, and nurse) limiting the comparison of
scores.

There is level II evidence of moderate quality for clown-
care therapy as an alternative to inhaled nitrous oxide.”’
Ketamine with midazolam provided adequate analgesia
when administered both intravenously and rectally.*"*

There is level II evidence of weak quality to support
cooling vibration in children with CP, cognitive impair-
ment and no verbal ability, during
venepuncture or cannulation procedures
(p<0.03).% Listening to music during acupuncture did not
reduce pain, as measured by child-self report and nurse
proxy-report.””

Three studies used a combination of child self-report

and proxy-report.*°%! A validated measure was used in
six studics,840:42,50,51,62

communicative
intravenous

Management of postoperative pain (18 studies)
Management of postoperative pain was assessed after

(m=number of studies): lower limb orthopaedic surgery

(n=12)16:28:43,45.:48,52-55,57,63.64 an{ selective dorsal rhizo-

tomy surgery (7’126) 10,44,47,56,65,68

Postoperative pain after lower limb orthopaedic surgery
(12 studies)

There is level II evidence of strong quality to support
pharmacological interventions including: continuous epidural
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analgesia with bupivacaine,” continuous infusion of mag-

nesium sulphate,”® and a preoperative popliteal block with
general anaesthesia.””> Two comparative studies investigated
non-pharmacological interventions: massage therapy with
physiotherapy,®® and virtual reality with physiotherapy.*
Multimodal interventions were no better than physiother-
apy alone.

Child self-report was employed in four studies.
A validated measure was reported in 10 out of 12 stud-

. 5 3
jes, 16:43,47,48,52,53,55,56,63,64

16,45,52,63

Postoperative pain after selective dorsal rhizotomy
surgery (six studies)

All studies were exclusive to children with spastic diple-
gia,104+47:3665.68 ATl studies discussed morphine, with
intrathecal (#=2)°*%" and epidural (z=4)'""***"%% adminis-
tration. Adequate analgesia was reported with low, moder-
ate, and high doses of intrathecal morphine. One study
measured child self-report of pain.®® A validated tool was
used in five out of six studies,'**-76:65:68

Management of ‘other’ pain (two studies)

Level V evidence investigated laser therapy for oral pain
from a traumatic labial wound in children with severe spas-
tic CP."” Cyclic intravenous pamidronate infusions were
administered for the treatment of fractures related to
osteoporosis.”® Reduction in ‘bone pain’ was reported in
all patients at 1-year follow-up.*®

DISCUSSION

This systematic review has highlighted the paucity of high
quality research investigating the efficacy of interventions to
manage pain in children and adolescents with CP. The cur-
rent available evidence is limited by a lack of standardization
in the method of pain assessment across studies and by weak
study design. We identified level II evidence of moderate
quality to support I'TB therapy for pain secondary to hyper-
tonia in children with spastic and spastic-dyskinetic CP. We
also found level II evidence of moderate quality for clown-
care therapy for procedural pain during BoNT-A injections,
and strong quality for pharmacological interventions to
improve postoperative pain. However, these interventions,
being highly specific, are unlikely to be suitable to address
the pain experienced by the majority of young people with
CP.

The sources of pain most commonly identified by clini-
cians are: hip dislocation/subluxation, dystonia, and muscu-
loskeletal deformity.”> Although 31 out of 57 studies
explored pain secondary to hypertonia or spastic hip dis-
ease, studies were generally of low quality and weak design.
As a result, published research is not sufficient to guide
clinicians in managing patients at higher risk of experienc-
ing pain including dystonic CP and GMFCS levels IV and
V.73’74

Caregivers of young people with dystonia identify pain
as the leading priority for clinical intervention.”” We found
only three studies investigating pain related to dystonia:
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using TTB*"% and oral gabapentin.'” These studies were
limited by small sample size®® and case-series design.'®*!
Gabapentin (37%) and oral baclofen (33%) are most fre-
quently prescribed by clinicians for painful dystonia,”* with
varying dosage regimes amongst doctors. Despite its com-
mon use in clinical practice, only one study investigated
gabapentin for painful dystonia with inconclusive results
and no validated pain measure.'”” Future research is
required to investigate oral medications, particularly gaba-
pentin with larger sample sizes. A comprehensive explo-
ration of dosage regimes would guide clinicians in their
clinical practice.

Children functioning in GMFCS levels IV and V are at
an increased risk of developing painful, progressive hip dis-
placement.”® The studies we identified investigating pain
secondary to spastic hip disease were limited by their ret-
rospective design. In 11 out of 13 studies no formal pain
outcome measure was used. While randomized controlled
trials can be challenging to conduct in this population
because of clinical and ethical concerns, well-designed
prospective cohort studies with appropriate pain measure-
ment would strengthen the quality of evidence in this area.
Use of behavioural pain assessment tools e.g. Non-
Communicating Children’s Pain Checklist-Revised’” and
the Paediatric Pain Profile’® should be considered, as many
children may have communication impairments and/or
intellectual disability that make self-report difficult.”’

This systematic review emphasizes that pain is often
caused by interventions used for the management of CP.
Procedural and postoperative pain provided the strongest
level of evidence (12/25 studies with level II evidence), but
were limited by the shortage of non-pharmacological inter-
ventions (5/25 studies). Distraction, imagery, and prepara-
tion/education appear moderately effective in postoperative
and procedural pain management in the general paediatric
population.®*#* This suggests that similar non-pharmaco-
logical strategies may be beneficial for young people with
CP during BoNT-A injections, particularly to aid adoles-
cents in their transition to adult CP services, where seda-
tion may not be readily available. Previous studies have
demonstrated that almost one-in-two children with CP
experience pain during therapies, including physiotherapy.'
Pain management during therapies including physiother-
apy, serial casting, and gait analysis was not found in this
review, and should be a focus of future research. Our study
also highlights the need for high quality evidence to sup-
port the ongoing use of interventions for the management
of CP that are identified to be a cause of pain.

The studies we have identified are mainly focused on noci-
ceptive mechanisms and primarily in the musculoskeletal sys-
tem. Chronic pain in CP is, however, complex and
heterogeneous, involving multiple inhibitory and excitatory
mechanisms in the peripheral and central nervous systems
that may serve to increase pain experience or conversely offer
potential targets for treatment.®”> We identified no studies
that examined treatment targeted to central pain excitatory
mechanisms such as central sensitization, and suggest that



these would be a valuable focus for future research. Affective
mechanisms are also important in the maintenance of chronic
pain conditions and in their treatment.*’

Non-pharmacological and multidisciplinary strategies
may be beneficial in clinical scenarios other than procedu-
ral pain. Adolescents with a physical disability, including
CP, are twice as likely to experience chronic pain, com-
pared to adolescents without a physical disability.** A mul-
tidisciplinary approach is considered best practice in the
management of chronic pain in the general paediatric pop-
ulation.*” This approach has not been applied in studies
addressing pain in paediatric CP. Internet-delivered family
cognitive behavioural therapy has been shown to reduce
pain intensity and improve function in the general paedi-
atric population experiencing chronic pain.*®  This
approach merits exploration in geographically large nations
like Australia where many children do not have easy access
to specialized treatment. Existing online tools for the deliv-
ery of cognitive behavioural therapy would need to be tai-
lored to meet the spectrum of abilities within the CP
diagnostic umbrella.

This review draws attention to the lack of standardiza-
tion in pain measurement in the current literature. Self-
report is the criterion standard in pain assessment and was
used to some degree in 17 studies. All studies measured
pain severity but no other dimension. It is imperative that
pain measurement considers multiple dimensions of pain,
including pain interference, rather than focusing on pain
severity alone. Validated tools measuring pain intensity
and impact of pain include: the pain subset of the Health
Utilities Index Mark 3,3 Child Activity Limitations Inter-
view,®® and Patient Reporting Outcomes Measurement
Information System Pediatric Pain Interference Scale.*
Clinicians would benefit from the use of guidelines for
pain assessment, such as the chronic pain assessment tool-
box for children with disabilities.”” In planning future pro-
jects, researchers should consider using a standard set of
assessment tools such as those developed by the electronic
Persistent Pain Outcomes Collaboration. This initiative
aims to drive quality improvement regarding dose, inten-
sity, and response in paediatric and adult pain manage-
ment, including those with CP.”! Consensus around use of
pain assessment tools would also allow for pooling of data
and comparison across studies.
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RESUMEN

MANEJO DEL DOLOR EN NINOS Y ADOLESCENTES CON PARALISIS CEREBRAL: UNA REVISION SISTEMATICA

OBJETIVO Determinar la eficacia de las intervenciones para el tratamiento del dolor en ninos y adolescentes con parélisis cerebral
(PC).

METODO Se realizaron busquedas en las bases de datos electronicas desde la fecha mas temprana posible hasta abril de 2018,
utilizando una combinacién de encabezados de titulos y texto libre. Los criterios de inclusiéon incluyeron estudios con (1)
diagndstico de PC, (2) menores de 18 anos, (3) intervencion para el tratamiento del dolor, (4) escala de resultado del dolor y (4)
estudios publicados en inglés en revistas revisadas por pares.

RESULTADOS Cincuenta y siete estudios cumplieron con los criterios de elegibilidad. Dolor relacionado con (n = nimero de
estudios): hipertonia (n = 17), enfermedad de la cadera espastica (n = 13), procedimientos para el tratamiento de la PC (n = 7),
postoperatorio/(n = 18) y otros (n = 2). La mayoria de los estudios fueron de nivel de evidencia lll a V.

INTERPRETACION Existe evidencia de nivel Il para respaldar la terapia intratecal con baclofeno para el dolor secundario a la
hipertonia en la PC espastica y disquinetica/espastica, las intervenciones no farmacoldgicas para el dolor relacionado a
procedimientos, y las intervenciones farmacoldgicas para el dolor postoperatorio. La mayoria de los estudios se calificaron con
menor nivel de evidencia debido a el diseno retrospectivo del estudio y el uso limitado de instrumentos o escalas validadas. Se
necesitan investigaciones futuras para explorar intervenciones multidisciplinares para el dolor crénico y el dolor secundario a la
distonia. Los clinicos e investigadores se beneficiarian de un enfoque estandarizado para la evaluacién del dolor.

RESUMO

MANEJO DA DOR EM CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL: UMA REVISAO SISTEMATICA

OQJETIVO Determinar a eficacia das intervengdes para o manejo da dor em criangas e adolescentes com paralisia cerebral (PC).
METODO Bases de dados eletronicas foram pesquisadas desde o inicio até abril de 2018 usando um misto de palavras-chave e
termos livres. Os critérios de inclusao comrpeenderam estudos com 1) diagndstico de PC, 2) com menos de 18 anos, 3)
intervengao para o manejo da dor, 4) medida do resultado da dor, e 5) estudos publicados em inglés em periédicos revisados por
pares.

RESULTADOS Cinquenta e sete estudos atenderam aos critérios de elegibilidade. A dor foi relacionada a (n= nimero de estudos):
hipertonia (n=17), doenca do quadril espéastico (n=13), procedimentos para manejo da PC (n=7), pés-operatério (n=18), e outros
(n=2). A maior parte dos estudos teve nivel de evidéncia lll a V.

INTERPRETACAOQ Ha evidéncia de nivel Il para indicar a terapia por baclofeno intratecal para a dor secundaria a hipertonia em PC
espastica e espastica-discinética, e intervengoes nao-farmacoldgicas para dor procedural e farmacoldgias para dor pds-operatoria.
A maior parte dos estudos foi restrita por desenho retrospectivo e uso limitado de medidas de resultado validadas. Futuras
pesquisas sao necessarias para explorar intervengoes multidisciplinares para dor cronica e dor secundaria a distonia. Clinicos e
pesquisadores se beneficiariam de uma abordagem padronizada para avaliagao da dor.
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AIM This cross-sectional study aimed to determine the prevalence, frequency, and intensity
of parent-reported pain among non-verbal children with cerebral palsy (CP) and explore
associations with medical, demographic, and parental psychosocial factors.

METHOD Participants were parents of non-verbal outpatients (aged 2-20y) with CP at

University of Malaya Medical Centre, Kuala Lumpur and two community centres. Parents

ABBREVIATIONS
ADL Activities of daily living
CPCHILD  Caregiver Priorities and Child

Health Index of Life with

Disabilities

DASS-21  Depression, Anxiety and Stress
Scale

MSPSS Multidimensional Scale of
Perceived Social Support

QoL Quality of life

answered the Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities Questionnaire
and a pro forma regarding parent-reported frequency and intensity of pain during the
preceding 4 weeks. Parental psychosocial well-being was assessed via the Depression,
Anxiety and Stress Scale and Multidimensional Scale of Perceived Social Support.

RESULTS The response rate was 94%; 104 children (54 males, 50 females) were studied. The
majority (51%) were in Gross Motor Function Classification System level V and 65% had
spastic quadriplegia. Parents reported pain in 65%, intense pain in 17%, and daily pain in
28%. Intense and frequent pain was reported during physiotherapy. More intense pain was
reported in older children (p=0.016) and those with spastic quadriplegia (p=0.020).
INTERPRETATION Caregivers of non-verbal children with CP report a high frequency of pain.
Pain intensity is associated with patient factors but not parental psychosocial factors.

Pain research within the non-communicating and intellec-
tually impaired paediatric population is a relatively new
field. Studies have only recently emerged pertaining specif-
ically to this group.” Clinicians need to recognize that
patients with cerebral palsy (CP), including those with sev-
ere cognitive impairment, do experience pain.

Barney et al.’ found that children with greater motor
impairment were at risk for increased intensity and fre-
quency of musculoskeletal pain. However, children with
mild forms of CP have also reported pain. Parkinson et al.*
noted that 60% of children with CP who were able to self-
report, experienced some form of pain in the preceding
week.

Pain has a major negative impact on quality of life
(QOL). It influences QOL to a greater extent than the
mere degree of physical disability. In a study among chil-
dren with hemiplegic CP, those who experienced pain had
a lower mean QOL.’> Many aspects of QOL (participation
in activities, sleep quality, energy levels, and mood), are
influenced by the presence and degree of pain experienced.

Effective pain control is integral for holistic manage-
ment. Despite this, pain is suboptimally addressed among
children with CP.® According to Stahle-Oberg et al.,% par-

ents perceived that both chronic and acute pain were not

© 2015 Mac Keith Press

effectively addressed. Assessing pain among non-verbal
children with CP poses a unique challenge. In-hospital
scoring of pain behaviour by clinicians is a form of proxy
report of acute pain. Parent reports are necessary to assess
chronic pain. Parents, as the primary caregivers, are in an
ideal position to assess this.” The majority of children with
CP at our centre (University of Malaya Medical Centre
[UMMC]) are non-verbal. Thus, parental proxy reports
prove invaluable.

The study objectives were to: (1) ascertain the preva-
lence, frequency, and intensity of parent-reported pain
among non-verbal children with CP; (2) describe the activ-
ities associated with the most frequent and intense pain;
and (3) determine the relationship, if any, between patient
factors, parent psychosocial factors, and sociodemographic
factors with the frequency and intensity of reported pain.

METHOD

This was a cross-sectional study involving parents of all
non-verbal outpatients with CP, between the ages of 2 to
20 years who presented for outpatient services at UMMC
in Kuala Lumpur and two community centres in Klang
Valley, Malaysia, between December 2012 and September
2013. Age was rounded to the nearest year. Patients were

DOI: 10.1111/dmen. 12943 395



deemed ‘non-verbal’ based on parent and attending physi-
cian reports of the absence of meaningful words. If either
noted the use of words, the patient was excluded. Lan-
guage was not formally assessed.

The physician assessed the Gross Motor Function Clas-
sification System — Expanded and Revised (GMFCS-
E&R)® level of patients at the time of data collection. The
GMFCS® is a classification system of gross motor abilities
and limitations of an individual at a particular point in
time. The levels are: I, ambulant without limitations; II,
ambulant, with limitations; III, requires a hand-held mobil-
ity device; IV, self-mobile, with limitations; and V, requires
a manual wheelchair. The physician also indicated the type
of CP, based on the International Statistical Classification
of Diseases and Related Heath Problems 10th Revision
(ICD-10).” When more than one type of impairment co-
existed, type was categorized as ‘other type’.

Exclusion criteria were: children with CP who were able
to verbalize or indicate the site, frequency and intensity of
their pain; children who had either undergone a painful
procedure or were hospitalized within the preceding 4
weeks; and parental refusal or inability to complete the
questionnaire. Written informed consent from the parent
and approval from the Medical Ethics Committee of
UMMC were obtained.

Research tools and assessment of pain perception

A parent filled in a self-administered questionnaire in
either one of two languages (English or Malay), depending
on preference. The questionnaire consisted of a pro forma
regarding demographic factors, parent-reported perceived
pain, parents’ perceived QOL for the parent and the child,

What this paper adds

® The prevalence of parent-reported pain among non-verbal children with cere-
bral palsy in urban Malaysia is high (65%).

® Prevalence of pain in this group is not modified by sociodemographic back-
ground.

® Intense pain was reported in older children and those with spastic
quadriplegia.

® Parent-reported pain was not associated with parental psychosocial factors.

and parents’ responses to the Depression, Anxiety and
Stress Scale (DASS-21)!'° and Multidimensional Scale of
Perceived Social Support (MSPSS).'!

Opverall pain was assessed using Likert scales for frequency
and intensity over the past 4 weeks. For frequency, the
options were: ‘1=never’, 2=weekly’, ‘3=daily’, and ‘4=more
than once a day’. For intensity, options were: ‘l=none’,
2=mild’, ‘3=moderate’, and ‘4=severe’, in response to: ‘How
severe was the worst pain that your child experienced during
the past four (4) weeks?’ Likert scales, rather than dichoto-
mous scales, were used to obtain detailed information
regarding the range of intensity and frequency. However,
for analysis, these subsequently  dichotomized
(Table I).

To assess activities associated with pain, the Comfort
and Emotions section (Section 3) of the Caregiver Priori-
ties and Child Health Index of Life with Disabilities
(CPCHILD) Questionnaire'*"* was completed. This con-
tains nine questions on parental perception of the child’s
pain and discomfort related to activities of daily living
(ADL) within the past 4 weeks, measured on 5-point and
4-point Likert scales respectively, for frequency and inten-
sity. The CPCHILD questionnaire'? has good reliability
and validity, and has been translated into Malay.'*

were

Table I:

Univariate and multivariate logistic regression analyses of risk factors for higher parent-reported intensity of pain and frequency of pain

Intensity (none or mild vs moderate

Frequency (never or weekly vs daily

or severe) or once a day)
Odds 95% confidence Significance Odds 95% confidence Significance
Univariate analysis factors ratio interval level (p) ratio interval level (p)
Age (y) 1.156 1.062-1.258 0.001 1.010 0.929-1.098 0.815
Sex (male vs female) 0.939 0.434-2.034 0.873 1.198 0.507-2.833 0.680
GMFCS level (I, II, vs llI, IV, V) 1.573 0.639-3.868 0.324 1.993 0.674-5.892 0.213
Type of CP? 4.707 1.874-11.823 0.001 1.250 0.500-3.128 0.633
Presence of comorbidities (no vs yes) 1.828 0.830-4.026 0.134 1.432 0.596-3.440 0.422
Child's QOL (Poor and Fair vs Good) 0.510 0.231-1.124 0.095 0.541 0.222-1.316 0.175
Parent’s QOL (Poor and Fair vs Good) 0.785 0.343-1.798 0.567 0.718 0.280-1.844 0.491
Father’s education level® 1.562 0.718-3.401 0.261 2.323 0.964-5.598 0.060
Mother’s education level® 0.655 0.284-1.512 0.322 1.382 0.564-3.386 0.480
Monthly family income (below 0.530 0.242-1.160 0.112 1.407 0.595-3.327 0.437
RM?° 3000 vs RM 3,000 and above)
DASS-21 total score 0.996 0.953-1.041 0.864 1.003 0.955-1.053 0.899
MSPSS total score 0.980 0.950-1.010 0.180 0.997 0.965-1.030 0.862
Intensity (none or mild vs moderate or severe)

Multivariate
analysis factors Odds ratio 95% confidence interval Significance level (p)
Age (y) 1.116 1.021-1.220 0.016
Type of CP? 3.213 1.205-8.565 0.020

aType of CP: Spastic quadriplegia vs spastic diplegia, spastic hemiplegia, dyskinetic, ataxic, and others. PNon-tertiary vs tertiary. °RM,
Malaysian Ringgit. GMFCS, Gross Motor Function Classification System; QOL, quality of life; DASS-21, Depression, Anxiety and Stress

Scale; MSPSS, Multidimensional Scale of Perceived Social Support.
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Parental perceived QOL for the parent and child were
assessed by two separate questions on perception of overall
QOL. Options were: ‘good’, ‘fair’, and ‘poor’. To assess
parental symptomatology for depression, anxiety, and stress,
the total score of the DASS-21'" was used. It consists of 21
questions. Responses are between 0 (‘did not apply to me at
all’) to 3 (‘applied to me very much, or most of the time’).
Scores are multiplied by two for the total score. Higher
scores indicate more severe symptoms. Reliability is good
for depression (0=0.88), anxiety (¢=0.82), and stress
(2=0.90)."" Internal consistency and validity are acceptable
to excellent in clinical and community samples.'¢'®

The MSPSS' is a 12-item questionnaire regarding three
aspects of perceived social support: family, friends, and signif-
icant other. Responses are between 1 (‘very strongly disagree’)
to 7 (‘very strongly agree’). Total and subscale scores are gen-
erated. Higher scores indicate better support. Internal consis-
tency (0.90-0.95) and validity are excellent.'” It has been used
among carers of patients with CP?° and other chronic ill-
nesses. The total MSPSS score was used in this study.

Statistical analysis was via the IBM Statistical Package
for Social Sciences version 23.0 (SPSS Statistics, IBM Cor-
poration, NY, USA). All continuous and categorical vari-
ables were included in the same logistic regression model.
First, univariate logistic regression was done separately for
each variable. All potential predictors (variables with
$<0.25) were then entered into a multivariate logistic
regression model. Subsequently, via backward elimination,
the least significant variables were removed one at a time
until all predictors were p<0.05. Remaining predictors were
re-entered into the model to confirm significance. The
final model with the remaining statistically significant pre-
dictor(s) (p<0.05) was then tested. The above steps were
used within a logistic regression model for frequency of
worst pain. The same steps were performed within a logis-
tic regression model for intensity of pain.

Factors studied were: (1) patient factors, i.e. age, sex,
GMECS level, type of CP, and presence of comorbidities
(e.g. epilepsy, gastro-oesophageal reflux disease, etc.); (2)
parent factors, i.e. parents’ perceived QOL for themselves
and their child; DASS-21'"" and MSPSS!! scores; and (3)
sociodemographic factors, i.e. parents’ education level and
family income.

RESULTS

The response rate was 94% (104/111 children). Character-
istics of the children are presented in Table II. All the
children had either an intellectual disability or a learning
disorder. No formal cognitive assessments were performed
to differentiate these. The majority (95%) attended infor-
mal education (therapy and day care) and were severely
cognitively delayed. Only 5% attended special education
classes and were below grade level.

Prevalence, frequency, and intensity of parent-reported pain
Table III shows the frequency and intensity of reported
pain according to GMFCS levels. Almost two-thirds of

Table II: Characteristics of the non-verbal children with cerebral palsy
(CP) in the study

Characteristic n (%)
Sex
Male 54 (52)
Female 50 (48)
Age, y
Mean (SD) 10 (5)
0-5 22 (21)
6-10 33 (32)
11-15 29 (28)
16-20 20 (19)
Ethnicity
Malay 54 (52)
Chinese 35 (34)
Indian 14 (13)
Caucasian 1(1)
GMFCS level
| 3(3)
1l 10 (10)
1 14 (13)
\Y, 24 (23)
\Y 53 (51)
Type of CP
Spastic quadriplegia 68 (65)
Spastic diplegia 14 (13)
Spastic hemiplegia 6 (6)
Dyskinetic 10 (10)
Ataxic 2(2)
Other (mixed) 4 (4)

GMFCS, Gross Motor Function Classification System; CP, cerebral
palsy.

Table llI: Distribution of participants, by Gross Motor Function Classifica-
tion System (GMFCS) level, for parent-reported frequency of pain and
intensity of pain during the preceding 4 weeks

GMFCS level
Frequency of pain | 1] 1} \Y, \Y, Total (%)
Never 1 2 9 12 15 39 (37)
Weekly 1 5 4 8 18 36 (35)
Daily 0 0 0 2 8 10 (10)
More than once per day 1 3 1 2 12 19 (18)
GMFCS level
Intensity
of pain | Il I I\ \Y Total (%)
None 1 2 7 9 16 35 (34)
Mild 1 3 3 7 8 22 (21)
Moderate 1 3 2 5 18 29 (28)
Severe 0 2 2 3 11 18 (17)
Total 3 10 14 24 53 104 (100)
(3%)  (10%)  (13%)  (23%)  (51%)

parents reported that their children experienced pain, while
28% reported pain on at least a daily basis. Almost half
graded the pain as moderate or severe.

Distribution of frequency and intensity of pain, by
activites and by GMFCS level

Table IV shows the frequency and intensity of reported
pain for various ADL. Physiotherapy and toileting were
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the most common activities associated with pain. During
physiotherapy, pain was reported in 53%, while 36% had
moderate or severe pain. Toileting was associated with
pain in 45%, while 21% had moderate or severe pain.

Factors associated with parent-reported frequency of pain

Continous factors analysed were: age, DASS-21 total score,
and MSPSS total score. They were checked for normality.
Categorical factors analysed were: sex; type of CP;

GMEFCS level; presence of comorbidities; parental per-
ceived QOL for the child; parental perceived own QOL;
father’s and mother’s education levels; and monthly family
income (Table I). There were no statistically significant
factors associated with the frequency of reported pain.

Factors associated with parent-reported intensity of pain
The same factors were analysed for pain intensity (Table I).
After accounting for type of CP, age was significantly

Table IV: Distribution of participants, by Gross Motor Function Classification System (GMFCS) level, for parent-reported frequency and intensity of pain

or discomfort in relation to activity during the preceding 2 weeks

Frequency Intensity
Activity/timing GMFCS level At least daily Weekly No pain Severe Moderate Mild or no pain
Eating/drinking/being fed | 0 0 3 0 0 3
1l 0 2 8 0 1 9
1 1 1 12 0 0 14
I\ 0 3 21 0 1 23
V 5 17 31 4 6 43
Total 6 23 75 4 8 92
During toileting | 0 1 2 0 1 2
1l 0 6 4 1 3 6
1] 0 0 14 0 0 14
I\ 0 12 12 1 5 18
\Y 2 26 25 5 6 42
Total 2 45 57 7 15 82
Dressing/undressing | 0 0 3 0 0 3
1l 1 3 6 0 2 8
1] 0 0 14 0 0 14
I\ 0 3 21 1 0 23
\Y 3 9 41 0 3 50
Total 4 15 85 1 5 98
Transfers/position changes | 0 0 3 0 0 3
1l 0 3 7 0 2 8
1]l 0 1 13 0 0 14
\% 0 8 16 0 1 23
\Y 4 14 35 0 7 46
Total 4 26 74 0 10 94
While seated | 0 0 3 0 0 3
1l 0 2 8 0 2 8
1]l 0 1 13 0 0 14
\Y 1 6 17 0 2 22
\ 2 21 30 2 7 44
Total 3 30 71 2 1 91
While lying down in bed | 0 0 3 0 0 3
1l 0 2 8 0 1 9
1]l 0 1 13 0 0 14
\Y 0 3 21 0 2 22
\Y 3 9 41 1 4 48
Total 3 15 86 1 7 96
That disturbed sleep | 0 0 3 0 0 3
1l 0 2 8 0 1 9
1] 0 2 12 0 0 14
\Y 1 5 18 1 1 22
\Y 5 18 30 1 9 43
Total 6 27 71 2 1 91
Physiotherapy | 0 2 1 0 1 2
1l 2 4 4 0 2 8
1] 0 5 9 1 4 9
I\ 4 6 14 0 7 17
Y 10 22 21 6 17 30
Total 16 39 49 7 31 66
Other activities | 0 0 3 0 0 3
1l 0 3 7 0 0 10
1] 1 3 10 0 1 13
\Y 0 3 21 0 2 22
\Y 2 7 44 1 4 48
Total 3 16 85 1 7 96
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associated with intensity of pain (odds ratio [OR] 1.116,
95% confidence interval [CI] 1.021-1.220; p=0.016). Parents
of older children were approximately 1.1 times more likely
to report intense pain. When age was accounted for, those
with spastic quadriplegia were approximately 3.2 times more
likely to have higher parent-scored pain intensity (OR 3.213,
95% CI 1.205-8.565; p=0.020).

DISCUSSION

Comprehensive pain management is an essential aspect of
good clinical practice. To effectively ameliorate pain, it is
imperative to appreciate the broad range of pain experi-
ences.

Prevalence of parent-reported pain in this study was
high (65%). This was comparable to a multicentre study
involving children with CP who could self-report in which
60% reported pain during the preceding week.* There
were similar findings in another study”' whereby parents
reported pain, in the preceding week, in 61% of children
with CP, aged 3 to 17 years. In the present study, 10% of
parents reported daily pain in their children, similar to the
11% found by Houlihan et al.'

Physiotherapy was associated with the most frequent and
intense pain, consistent with Hadden and von Baeyer.*” In
the latter study, assisted stretching was associated with the
most frequent (93%) and most intense pain. Barney et al.’
studied caregiver-reported pain in the preceding week. In
that study, 53% reported pain during stretching. Stretch-
ing was associated with the most intense and frequent pain.
Since stretching is usually incorporated into physiotherapy,
it is possible that the physiotherapy-associated pain
reported in our study was caused by stretching.

However, according to a meta-analysis, regular exercise
and continual movement despite pain during physiotherapy
can reduce distress and maladaptive responses to pain in
both children and their parents.”* The same review con-
cluded that pain during physiotherapy can be ameliorated
via distraction and age-appropriate psychosocial strategies.
In view of the perceived reduction in pain with distraction,
it is plausible that what is perceived as pain by parents may
actually be discomfort or displeasure. Since the children
in this study were non-verbal, differentiating the two is
challenging.

There are mixed findings in studies examining the rela-
tionship between GMFCS level and pain. Houlihan et al.**
found that among children with CP, frequency and inten-
sity of parent-reported pain were greater in higher
GMEFCS levels. Similar findings are reported in Parkinson
et al.”” Barney et al.’ discovered that musculoskeletal pain
frequency, intensity, and duration were significantly pre-
dicted by GMFCS level, being greater among children in
higher GMFCS levels.

In this study, GMFCS level was not associated with
either pain frequency or intensity. Kennes et al.” assessed
parent-reported pain among a group of 5- to 13-year-olds
with CP and also did not find a significant correlation with
GMFCS level. As the majority of patients in higher

GMECS levels are non-verbal, reports of pain in this
group rely heavily on parent reports. Parents may perceive
that their severely impaired children experience more pain
because of their disability. Ramstad et al.?” found that par-
ent-reported pain scores were higher than patients’ self-re-
ported scores for patients with CP, aged 8 to 18 years.

In the present study, intense pain was most often
reported by parents of older children. A possible reason is
that musculoskeletal complications in CP (contractures,
hip subluxation, etc.) progress over time, thus older chil-
dren with longer standing impairments may experience
more pain. Similarly, Ramstad et al.*” found that age more
than 14 years was the only significant predictor of recur-
rent musculoskeletal pain, after adjustments for sex, gross
motor function, type of CP, and maternal education level.
Another possible reason for our findings is that there may
have been some degree of sensitization to pain over time,
affecting pain behaviours.

Spastic quadriplegia was associated with greater parental
reports of intense pain, compared to other types of CP.
Children with spastic CP have consequent tightening of
tendons, shortening of muscles, and abnormal muscle
alignment, which results in more pain.”® In these children,
movement and physiotherapy in particular can cause pain.
Since the majority of the children in this study were
reported to experience pain during physiotherapy this may
be the explanation for the association with spastic
quadriplegia. Variations in reported intensity of pain
between different categories of spastic CP may be attribu-
ted to more extensive muscle and limb involvement in the
group with quadriplegia. There was some overlap of CP
categories, as some patients arguably fulfilled more than
one classification. Therefore the generalizability of the
finding that spastic quadriplegia was associated with
increased intensity of reported pain is limited by this.

The use of stretch with the aim of improving mobility
and reducing contractures may need to be re-examined. In
a systematic review, stretch had minimal or no effect on
spasticity, mobility, and pain management in people with
neurological conditions.”” Alternative and adjunctive treat-
ment may reduce pain and improve functional outcomes.
Love et al.*® found that botulinum toxin is effective in
managing lower limb spasticity in children with CP, and
mobility may be improved with administration of botuli-
num toxin combined with physiotherapy and orthoses.

Poorer parental perception of a child’s QOL was not
significantly associated with greater reported intensity or
frequency of pain. This differs from the SPARCLE 1
study.’! The SPARCLE 1 and 2 studies are part of a mul-
ticentre European study involving children with CP.
According to the SPARCLE 1 study summary,’' greater
intensity and frequency of pain was associated with poorer
QOL.

Parents of children with CP have higher stress levels
(25% have high levels) than parents whose children are
part of the general population (5%).”' Parental stress is
more likely if the child with CP has pain, problems with
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communication, or learning problems.’’ However, in the
current study, there was no significant correlation between
reported pain and parental psychosocial factors. Perceived
parental QOL was not correlated with reported pain. One
possible explanation is cross-cultural differences in the per-
ception of, and reaction to, psychosocial stressors between
parents who participated in the SPARCLE study and par-
ents in our study. This may be attributed to differing
sociocultural coping styles when faced with stress. Parents
in the current study may also have had alternative means
of social support not captured by this study such as sup-
port via health care resources or social media groups.

A study of mothers of Malaysian children with CP found
that they have higher stress levels than controls, but the
impact of CP was modified by factors such as low maternal
education and increased caregiving demands.’’ Our find-
ings differ because parental education level and income
were not significant modifying factors. Duplicating the
present study in other south-east Asian populations would
provide information regarding intra-regional differences.

There were several limitations. Although hospital and
community-based centres were included, participants were
from an urban area, therefore the results cannot be gener-
alized to the entire Malaysian population. Sample size limi-
tation may account for the absence of significant
associations. The number of patients in GMFCS levels 1
to III was small (26%). This may have contributed to the
absence of significant associations with GMFCS level.

The majority of children were severely impaired (all had
cognitive/learning issues, 51% were in GMFCS level V,
and 65% had spastic quadriplegia). Significant associations
with parental psychosocial factors could possibly emerge in
a less impaired group. The absence of significant associa-
tions may also be because our study population had normal
DASS-21 scores. Whittingham et al.'"® conducted a study
of parents of children with CP of a similar age, with evenly
represented GMFCS levels. The mean total DASS-21
score was 24.59 (SD 22.79), much higher than the scores
in our study (mean 6.35, SD 6.03).
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INTRODUCAO

O presente jornal de aprendizagem ira relatar uma situacdo ocorrida com uma
crianca com 9 meses de idade, nascida as 32 semanas durante a consulta de
enfermagem de neonatologia no Centro de Desenvolvimento da Crianca. A
metodologia utilizada no desenvolvimento deste jornal foi a metodologia do Ciclo
reflexivo de Gibs e que ira corresponder a seguinte I6gica de apresentacao:

¢ Descricao “o que aconteceu?”

e Sentimentos “Que estou a sentir e a pensar?”

¢ Analise “Que sentido atribuiu a situagao?”

e Conclusao “Que mais poderia ter feito?”

¢ Plano de Agao “Se acontecer outra vez, como procederia?”
DESCRICAO

A Maria (nome ficticio) € uma lactente de 9 meses que nasceu as 32 semanas de
gestacdo e atualmente tem 8 meses de idade corrigida. A vigilancia de saude é
realizada no centro de saude e tem acompanhamento regular nas consultas de
neonatologia/follow-up no Centro de desenvolvimento da crianga habitualmente uma
vez a cada 3 meses até ao primeiro ano de vida.

No inicio da consulta a enfermeira procurou saber que intercorréncias tinham
existido desde a ultima consulta, com quem a Maria estava durante o dia e avaliou o
desenvolvimento através da aplicacdo da escala de Mary Sheridan modificada,
simultaneamente foi realizada a da avaliacéo fisica e antropométrica.

A mae salientou varios aspetos acerca do comportamento da Maria, dos periodos
de sono, alimentacéo e acerca do desenvolvimento e das aquisicdes expectaveis para
a idade. Outro dos aspetos avaliados relacionou-se com a alimentacdo da Maria,
tendo-se verificado que a Maria era amamentada a noite e durante o dia ingeria varias
refeicdes a colher: sopa de legumes, fruta cozida, papa sem gluten. Foi explorada a
questao da introducdo da carne na sopa tendo a mae referido que achava a Maria
‘pequena” e por esse motivo nao tinha introduzido a carne na sopa. Relativamente ao
gliten a Maria ja ingere papa de iogurte com bolacha e a mée da-lhe cédea de péo

sob supervisao.



Apbs a observacéo fisica verificou-se que a Maria ja conseguia manter-se sentada
por breves instantes ndo conseguindo ainda sentar-se sozinha. A mae referiu-nos, a

mim e a enfermeira ESIP, que a filha era “preguicosa” pois ainda nao gatinhava.

SENTIMENTOS

As afirmacfes da mae acerca da Maria despoletaram em mim sentimentos de
preocupacao e interrogacédo. A afirmacao proferida pela mae de que a filha era
‘pequena” despoletou em mim um sentimento de preocupacgao, esta afirmacgéo da
mae relacionava-se com a da justificacdo da introducéo da carne na sopa. Por néo ter
sido possivel explorar com a mae o porqué da sua afirmacéo apenas pude deduzir
duas hipéteses que foram discutidas com a enfermeira especialista em saude infantil
e pediatrica. A primeira de que a mae quando se referiu a filha como “pequena” estava
a comparar com as outras filhas e a segunda que a afirmacéo se relaciona com a
associacdo materna da fragilidade ao bebé prematuro.

Por outro lado, a mae achava que a filha era “preguicosa” porque ainda nao
gatinhava, tarefa que a mée achava que aos 9 meses de idade a Maria ja deveria ter
adquirido, fato que me suscitou preocupacdo acrescida relativamente a vivéncia da
transicdo desta méde no contexto da prematuridade pois pareceu notério que a mée
ndo demonstrava integracdo da situacdo de saude da filha — a prematuridade —
evidente na dificuldade manifestada pela mée em perceber que para a Maria as
aquisicoes do desenvolvimento eram avaliadas pela idade corrigida e ndo pela idade

cronoldgica.

ANALISE

O nascimento prematuro de um filho afeta toda a estrutura familiar e afeta a
transicéo para a parentalidade. Considerando que os pais sao os melhores cuidadores
dos seus filhos, e tendo como objetivo a promocéao e adequacao da parentalidade em
todas as suas dimensbes, é responsabilidade do enfermeiro especialista em
enfermagem de saude infantil e pediatria promover a adaptacdo dos pais a esta nova
realidade (OE, 2015).



A avaliacdo do desenvolvimento infantil através da aplicagdo de escalas de
permite ao enfermeiro identificar as aquisicbes e as competéncias da crianca e
desenhar um plano de acao de acordo com as alteracdes identificadas.

O enfermeiro avalia a estrutura familiar e planeia os cuidados em conjunto com a
crianca e a familia, consoante as suas necessidades (OE, 2018), desenvolvendo uma
relacdo de parceria com a familia.

Na situacdo em analise apOs a avaliacdo segundo a escala de Mary Sheridan
modificada foi avaliado que a Maria ndo conseguia sentar-se sozinha, apesar da
preocupacao da mae se relacionar com a auséncia da aquisicdo do gatinhar. Foi
explicado & mée que no caso das aquisicdes relativas ao desenvolvimento deve ser
considerada a idade corrigida. A enfermeira ESIP ensinou e demonstrou a mée alguns
exercicios de estimulacdo a realizar com a Maria no sentido de desenvolver as
aquisicoes em falta.

O enfermeiro deve trabalhar em colaboragcdo com a crianca e a familia, num
processo de abertura e flexibilidade, capacitando-os com conhecimentos e
experiéncias para cuidarem de si mesmos e gerirem 0S seus sentimentos e as suas
transicdes de vida (Meleis, 2014).

Torna-se fundamental o enfermeiro identificar as dificuldades dos pais no cuidar
da crianca, de modo a promover a autonomia dos pais no cuidado parental. No que
diz respeito ao desenvolvimento infantil a intervencdo do enfermeiro assenta na
capacitacdo dos pais para a promocao, quer facilitando a aquisicdo de novas
competéncias quer reformulando competéncias existentes previamente.

O conhecimento das etapas do desenvolvimento, a sua antecipacdo e o
aconselhamento dos pais sobre as atividades que promovem a aquisicdo das
competéncias, podem evitar alguns dos problemas relacionados com fatores
ambientais ou lacunas na estimula¢éo da crianca (Pinto, 2009).

No caso de um segundo filho, com necessidade de intervengdo estruturada na
estimulacdo do desenvolvimento infantil, os pais necessitam de ser ensinados e
instruidos acerca das estratégias a adotar com essa crianca sem menosprezar a
experiéncia prévia existente.

Através da exemplificac@o de alguns exercicios para estimular a Maria a sentar-
se sozinha, a enfermeira ESIP procurou demonstrar a mée que a Maria ndo era
“preguicosa”, mas que precisava de estimulagédo e apoio da mae para treinar as suas

capacidades.



Honckeberry & Wilson (2014) referem que os enfermeiros nas suas intervencgoes
promovem a capacitacdo das familias através da criacdo de oportunidades e de meios
para que os seus membros desenvolvam as habilidades e competéncias atuais e
adquiram novas.

A diversificag&o alimentar foi um dos temas abordados na consulta pois durante a
consulta a mae verbalizou que ainda ndo adicionava carne a sopa. Considerando a
idade da Maria e as orientacfes acerca da alimentacdo que séao uniformes no CDC e
nas unidades de saude da é&rea de influéncia foi necesséario ensinar a mée sobre a
necessidade de ajustar a alimentacdo da Maria pois uma nutricdo desadequada
interfere com a evolucdo do sistema neurolégico do bebé (Guerra, Régo, Silva,
Ferreira, Mansilha, Antunes & Ferreira, 2012). A introducdo de plano alimentar
diversificado € um marco no desenvolvimento do bebé uma vez que aos 4 meses a
crianca adquire competéncias motoras, como maior estabilidade do pescoco e
maxilar, e 0 seu padrdo de succdo comeca a alterar-se, permitindo que se inicie a
alimentacdo complementar ao aleitamento materno (Guerra et al., 2012).

Durante a consulta de enfermagem sdo avaliados além dos dados
antropométricos, o desenvolvimento da crianca e sdo transmitidos aos pais ensinos
relativamente a promocdo do desenvolvimento — atividades promotoras do
desenvolvimento baseadas no preconizado no PNSIJ — a vigilancia de saude,
alimentagdo, seguranca, entre outras. A intervencdo do enfermeiro especialista
compreende além das atividades referidas a identificacdo dos fatores pessoais,
comunitarios e sociais que possam ser facilitadores ou inibidores da transicdo em
curso.

Através da entrevista foi explorada a dindmica familiar, os apoios existentes assim
como a experiéncia prévia existente. A familia € composta pelos pais e 2 filhas gémeas
de 5 anos, que frequentam equipamento de apoio a infancia, além da Maria. Nao
houve referéncia a apoio de familiares ou amigos. A mae desenvolve a sua atividade
profissional fora de casa e o pai esta em teletrabalho no domicilio e simultaneamente
cuida da Maria. A intervencéao foi assim dirigida para a facilitacdo de competéncias
parentais promotoras do desenvolvimento na mae, uma vez que a mesma verbalizou
ser ela quem habitualmente cuida da Maria e desenvolve algumas atividades com ela.

Relativamente ao processo de transicdo foram identificados os indicadores de
processo, como o envolvimento da méae e demonstrar confianga, no entanto nao foram

identificados indicadores de resultado, que se traduzem na mestria.
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CONCLUSAO E PLANO DE ACAO

No cuidar da crianca e familia a apreciacdo de enfermagem reveste-se de uma
importancia extrema para o delinear do plano de cuidados adequado. Cada diade
(crianca e familia) é diferente de outra, embora possam ser identificados etapas
comuns no processo de transicdo para a parentalidade em contexto do nascimento
de um bebé prematuro.

A andlise das afirmacdes da mae de que era uma “bebé pequena” no sentido de
justificar o protelar da diversificacdo alimentar pode indicar que a méae ainda se
encontra na vivéncia do processo de transicdo ndo tendo ainda concluido com
sucesso a mesma, pois ainda ndo demonstra mestria parental no cuidado a filha.

O enfermeiro especialista na sua pratica deve avaliar a fase de transicdo em que
se encontra a familia e implementar as intervencfes necessarias para facilitar a
conclusdo saudavel da transicdo. Para tal torna-se necessario implementar
terapéuticas de enfermagem com o intuito de impedir consequéncias negativas e
favorecer resultados positivos a saude. A conclusdo saudavel de uma transicao €
determinada pelo dominio das habilidades e comportamentos necessarios para gerir

a nova situacao (Costa, 2016).
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INTRODUCAO

A elaboracdo deste plano de sessdo de formacdo, assim como do folheto
informativo e poster, surgem no decorrer do estagio no contexto da Unidade de
Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), no Agrupamento dos Centros de Saude
(ACES).

O processo de desenvolvimento de uma crianca € um processo vasto, que se inicia
na concecdo, emerge de maneira ordenada e € relativamente duradouro, sendo
primordial nos primeiros anos de vida. Nesta etapa da vida, a crianga estabelece as
bases para o seu desenvolvimento pois apresenta maior plasticidade e resiliéncia para
responder aos estimulos que recebe e para se adaptar aos fatores que possam
influenciar o seu desenvolvimento (Brazelton, 2002).

Quando um bebé nasce o seu cérebro ja tem quase todos os neurdnios sendo que
aos 2 anos existe uma enorme quantidade de conexdes neurais que, mais tarde, sdo
adaptadas de acordo com a frequéncia de uso. Um dos conceitos que importa realcar
€ o de plasticidade neural, que € a capacidade que os sistemas neurais tém de ser
modificados pela experiéncia. Esta capacidade € mais importante durante o periodo
pés-parto, quando a formacao dos sistemas neurais esta em processo ativo (Papalia
& Feldman, 2013). Neste contexto o ambiente favoravel pode facilitar o
desenvolvimento a curto prazo enguanto um ambiente adverso pode ser prejudicial a
longo prazo (OMS & UNICEF, 2018).

O desenvolvimento infantil € um processo de maturacdo que depende da interacao
das criancas com outras pessoas, 0 que resulta numa progressdo ordenada de
aptidées motoras, cognitivas, linguisticas e socio-emocionais. Por conseguinte, a
aquisicdo de aptidées ao longo da vida assenta nas capacidades fundamentais
criadas na primeira infancia (Black, et al., 2017).

S&o varios os fatores que influenciam a aquisicdo de competéncias e habilidades,
incluindo o estado de saude, nutricdo, seguranca e protecdo, cuidadores responsivos
e aprendizagem precoce. Cada um deles é necessario para promover o
desenvolvimento da crianca. Esses cuidados reduzem os efeitos nocivos do ambiente
no desenvolvimento cerebral e, por sua vez, melhoram a saude, o crescimento e 0

desenvolvimento das criangas (Black, et al., 2017).



Nos primeiros anos, a aquisicao de habilidades e competéncias é interpessoal, ou
seja, ocorre no relacionamento com outras pessoas pela modelacdo e imitacdo. A
interacdo emocional mutuamente agradavel entre o cuidador e a crianca é a via pela
qual ocorre toda a aprendizagem durante os primeiros trés anos de vida (OMS &
UNICEF, 2018).

Estudos realizados por Gesell (1925) evidenciaram padrées de desenvolvimento
definidos, previsiveis, universais e basicos a todos os seres humanos realgcando que
cada ser humano alcanca-os de uma maneira € num tempo exclusivo para esse
individuo. O desenvolvimento, motor, cognitivo e emocional, segue uma linha irregular
de altos e baixos e fases estacionarias. Cada nova tarefa implica exigéncias e requer
toda a energia da crianca, bem como a dos outros membros da familia (Brazelton,
2018).

Papalia & Feldman (2013), salientam que na sociedade atual a familia € a célula
vital que fortalece o processo de crescimento e desenvolvimento fisico, psicoldgico,
afetivo e social dos seus membros, sendo nos primeiros anos de vida que esta tem
influéncia fundamental no desenvolvimento da criancga.

Os pais, parte integrante da familia e primeiros e principais prestadores de
cuidados a crian¢a tornam-se um dos alvos prioritarios de intervencdo no que diz a
promocado do desenvolvimento infantil. Para tal deve ser fomentada uma relacao de
parceria com 0s pais, ajudando-os a maximizar o desenvolvimento do seu filho.

E esperado que os enfermeiros, ndo s6 dominem e apliquem conhecimento
cientifico dos diferentes dominios do desenvolvimento (fisico, social, psicologico,
cognitivo, moral, motor) como conheg¢am e intervenham nos seus determinantes.

A promocéao do crescimento e desenvolvimento infantil € um dominio do saber que
tem de estar presente em todas as acdes dos enfermeiros que interfiram de forma
direta ou indireta com criancas (OE, 2010).

Assim se justifica, que parte das acdes promotoras do desenvolvimento infantil
incidam na capacitacdo dos pais ajudando-0s na transicdo para esse papel com
permanentes desafios e exigéncias.

No contexto de cuidados de saude primarios é fundamental que o enfermeiro
respeitando a filosofia de cuidados centrados na familia aja com intencionalidade no
sentido de responsabilizar e capacitar os pais como promotores do desenvolvimento
saudavel. Diferentes estadios de desenvolvimento requerem diferentes

conhecimentos e habilidades por parte dos pais para lidar como os momentos de crise
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e reconhecé-los como oportunidades de crescimento da crianca e da familia como um
todo.

A Ordem dos Enfermeiros reforca o papel do enfermeiro através das competéncias
especificas de EESIP que referem que compete ao enfermeiro especialista prestar
cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e jovem (OE, 2018).

Na sua intervencdo o EESIP deve demonstrar conhecimento sobre o crescimento
e o desenvolvimento infantil, transmitir orientagdes antecipatorias as familias para a
maximizacgéo do desenvolvimento infantil e juvenil e informar antecipadamente sobre
as provaveis crises, capacitando deste modo o0s pais para a promocdo do
desenvolvimento.

Nos primeiros anos de vida, os pais e familiares proximos sao os melhores
cuidadores e, por isso, os cuidados centrados na familia revelam-se de extrema
importancia no que diz respeito a promoc¢ao do desenvolvimento infantil.

O comportamento parental influéncia o desenvolvimento saudavel da crianca, pois
esta é totalmente dependente das respostas parentais nos primeiros meses de vida
(Néné, Marques, & Batista, 2016).

Torna-se fundamental o enfermeiro conhecer as dificuldades dos pais no cuidar
da crianca, de modo a facilitar a adaptacéo aos seus novos papéis, promovendo novas
competéncias, que visem a autonomia dos mesmos na estimulacdo do
desenvolvimento infantil.

Cardoso, Silva, & Marin, (2015) definem as competéncias parentais como o
conjunto de conhecimentos, de atitudes e habilidades que otimizam e facilitam o
desempenho do papel parental com mestria, garantindo o potencial maximo de
desenvolvimento e crescimento. A sua avaliacdo assume-se como um elemento de
diagnéstico essencial para gerir e implementar as intervencdes relativas aos
processos de aprendizagem dos pais em matéria dos cuidados a crianca (Cardoso,
2011).

Lopes (2012) afirma que os enfermeiros devem colaborar no processo de
aquisicdo de competéncias dos pais e da criangca em cada fase do desenvolvimento
infantil.

Segundo o Guia Orientador de Boa Pratica em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica elaborado pela Ordem dos Enfermeiros (2010) “(...) no que concerne a

saude Infantil, os enfermeiros tém um papel preponderante na educacdo e
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aconselhamento aos pais. E da sua competéncia avaliar o estado de salde,
crescimento e nivel de desenvolvimento da crianca através das consultas de
enfermagem (...)" (p.69).

No sentido de capacitar os pais para a promog¢ao do desenvolvimento infantil uma
das estratégias definidas no estagio em UCSP consistiu no desenvolvimento de uma
sessao de formacao e material informativo com o objetivo de capacitar os pais sobre
o desenvolvimento infantil no primeiro ano de vida.

Para além da capacitagédo parental sobre o desenvolvimento infantil, quer através
da transmisséo oral sobre atividades promotoras do desenvolvimento infantil e marcos
do desenvolvimento, durante as CVSIJ e nas consultas de enfermagem oportunistas
(vacinacdo, alimentacdo/amamentacdo), foi identificada a necessidade de
complementar a informagé&o transmitida oralmente com material informativo, pelo que
foi elaborado um folheto informativo e um poster alusivos a tematica “O primeiro ano
de vida do bebé — atividades promotoras do desenvolvimento infantil”.

Ao longo do planeamento e implementacdo da sessdo de formacao, bem como a
elaboracdo do folheto e poster foram desenvolvidas as competéncias de EE no
dominio da melhoria continua da qualidade e no dominio do desenvolvimento de

aprendizagens profissionais (OE, 2019).



1. CARATERIZACAO DA UCSP

A UCSP localiza-se num edificio de dois pisos e ocupa uma parte do rés do chéo.
No mesmo edificio existem ainda uma Unidade de Saude Familiar e no primeiro piso
a Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC). O horério de funcionamento da UCSP
decorre entre as 08h e as 20h nos dias Uteis com consultas médicas e de enfermagem
programadas e nao programadas. Esta unidade presta cuidados a populagéo
residente na freguesia, com o total de 18000 utentes inscritos, sendo que apenas tém
meédico de familia cerca de 5500 utentes. A populacdo que frequenta a UCSP é
proveniente de varios paises, como Angola, Guiné, Brasil, Cabo Verde, China, india,
Paquistdo, Bangladesh, Russia, Ucrania e Moldavia. A comunicacdo com 0s
pais/cuidadores revela-se um desafio uma vez que quando n&do séo oriundos de
paises em que nao existe a utilizacdo da lingua portuguesa € necessario recorrer quer
a utilizacdo de lingua inglesa, a ferramentas informéticas como tradutores online e
ainda a elementos da comunidade que acompanham o0s pais durante a consulta
facilitando a comunicag&éo com os profissionais.

Na UCSP desempenham funcdes trés enfermeiros EESIP, sendo que um dos
EESIP desempenha em simultaneamente funcdes de gestdo. Além das consultas de
vigilancia de saude infantil e juvenil (CVSIJ) conforme orientacbes do Programa
Nacional de Saude Infantii e Juvenil (PNSIJ), um EESIP integra a equipa
multidisciplinar que desenvolve o Curso de Preparacdo para a Parentalidade que se
encontra suspenso em virtude da atual situacédo pandémica.

A CVSIJ é realizada pelos médicos de familia e por dois médicos que
acompanham as criangas inscritas sem meédico de familia. A CVSIJ é realizada
apenas pelas EESIP que realizam consulta de enfermagem no mesmo dia da consulta
médica, quase sempre antecedendo a mesma e agendam consultas autonomas de
enfermagem sempre que as mesmas sejam solicitadas pelos pais ou que seja
identificada alguma situacéo que necessite de acompanhamento.

A UCSP desenvolve ainda algumas atividades em parceria com a UCC no que diz
respeito a realizacdo de visita domicilidria ao recém-nascido. Esta visitacdo
domiciliaria carece de programacao prévia sendo realizada apenas na area geografica
da freguesia. Na visita domiciliaria além da realizacdo de colheita de sangue para
diagnéstico precoce as equipa presta ainda apoio as maes na amamentacédo e

cuidados pds-operatorios.



2. DIAGNOSTICO DAS NECESSIDADES FORMATIVAS

No planeamento desta sessdo o diagnodstico de necessidades emergiu da fuséo
dos objetivos delineados para o estagio, tendo em conta o projeto elaborado no ambito
da capacitacao parental para a promoc¢ao do desenvolvimento infantil no primeiro ano
de vida, e da existéncia de um projeto existente na UCSP, ainda em elaboragé&o, sobre
capacitacao parental.

Previamente a elaboracdo da sesséo foi solicitado e obtido o consentimento da
Direcdo Executiva do ACES através de email salientando que a referida sessédo néo
seria gravada garantindo assim o cumprimento do Regulamento Europeu n°® 679 de
27 de abril de 2016 relativo a protecéo das pessoas singulares no que diz respeito ao
tratamento de dados pessoais e a livre circulacéo desses dados.

Face a atual situacdo pandémica do SARS Cov2 foi definido que a sessao seria
realizada através de plataforma informatica, assim como o questionario de avaliacéo.
Nesse sentido durante as consultas de saude infantil foram dirigidos convites aos pais
de criancas com idades entre um més e 0s doze meses com acesso a internet. Foi
ainda solicitado endereco de email para envio de convite para o evento e respetivo
questionério de avaliacéo.

A sesséo de formacao (Apéndice I) desenvolvida com o titulo: Como ajudar o seu
bebé a crescer? Atividades promotoras do desenvolvimento infantil no primeiro ano

de vida decorreu no dia 11 de margo, ver plano da sesséo.
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3. ESTRUTURACAO E IMPLEMENTACAO DA SESSAO DE
FORMACAO

Apoés a identificacdo das necessidades formativas, elaborou-se um plano de
sessdo com vista a responder as necessidades contribuindo para a melhoria da
prestacédo de cuidados de enfermagem no contexto da UCSP.

Os objetivos gerais da sessao foram definidos, pretendendo-se: capacitar os pais
sobre a importancia do seu papel no desenvolvimento do bebé, durante o primeiro ano
de vida; informar sobre os marcos do desenvolvimento infantil no primeiro ano de vida;
capacitar os pais sobre atividades promotoras do desenvolvimento no primeiro ano de
vida.

Para a concretizacdo dos objetivos gerais foram definidos objetivos especificos,
pretendendo-se que no final da sessao os pais sejam capazes de: indicar trés marcos
do desenvolvimento no primeiro ano de vida; indicar trés atividades promotoras do
desenvolvimento infantil no primeiro ano de vida e clarificar o seu papel no
desenvolvimento do bebé.

Na sessédo de formacao, para além do conteudo teérico sobre o desenvolvimento
infantil no primeiro ano de vida do bebé pretendeu-se, para facilitar a aprendizagem,
a visualizacdo de videos sobre o desenvolvimento infantil desde os dois até aos doze
meses de vida da crianca.

Como objetivo da capacitacdo parental, reforcando o0s conhecimentos e
habilidades dos pais/cuidadores na promoc¢ao do desenvolvimento no primeiro ano de
vida, foi desenvolvido um folheto informativo (Apéndice Ill) e um poster (Apéndice V)
acerca da tematica “O primeiro ano de vida do bebé — atividades promotoras do
desenvolvimento infantil”.

O conteudo da sessdo de formacdo (Apéndice 1) e os instrumentos de apoio
ficaram disponiveis para consulta da equipa em formato digital.
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3.1 Plano da Sessao de Formacéao

Tema da Sessao

Como ajudar o seu bebé a crescer? Atividades promotoras

do desenvolvimento infantil no primeiro ano de vida

Sessao N°

Populacgéo-alvo

1/1
Pais de criangas dos 1 aos 12 meses acompanhadas na
consulta de vigilancia de saude infantil e juvenil na UCSP

Formadora

Objetivo geral

Carla Nunes, Mestranda na Area de Especializacdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria ha Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa

*Capacitar os pais sobre a importancia do seu papel no
desenvolvimento do bebé

*Informar sobre os marcos do desenvolvimento infantil no
primeiro ano de vida

*Capacitar os pais sobre atividades promotoras do

desenvolvimento no primeiro ano de vida

Objetivos
especificos

No final da sesséo, os pais deverao ser capazes de:

- Indicar 3 marcos do desenvolvimento no primeiro ano de
vida;

- Indicar 3 atividades promotoras do desenvolvimento infantil
no primeiro ano de vida;

- Clarificar o papel dos pais no desenvolvimento do bebé;

Pré-requisitos

Pais de criangas entre 1 més e 12 meses seguidos na CVSIJ
da UCSP

Duracéo 60 minutos
Data 11 de margo de 2021
Local Online via plataforma goggle meet

Metodologia

Pedagdgica

Método Expositivo, participativo

Metodologia de
Avaliacéao

N&ao aplicavel

12



o Métodos e Equipamentos/
Atividades o ] L Tempo
Etapas o tecnicas Meios Avaliacao ]
Didaticas o oo (min)
pedagdgicas didaticos
. Expositivo
- Apresentacédo do o Computador
(Exposicao) ) 1
tema. Powerpoint
- Comunicacao dos N
o , Expositivo Computador
objetivos gerais e o ) - 1
. (Exposicao) Powerpoint
especificos.
- Abordagem inicial ao
grupo/ incentivo a
partilha.
Realizacdo de
perguntas para
° introducéo da
T Atimn-
On tematica:
3 |*Que
o T
s aquisicdes/marcos
c
- do desenvolvimento
identificaram até a Interrogativo
. Computador
data nos vossos (Formulacédo de ) 15
Powerpoint

filhos?

*Sabem qual foi o
objetivo de, por ex,
0 bebé se ter
comecado avirar?
*Qual ou quais as
aquisicdes, no
ambito do
desenvolvimento do
vosso filho, que vos

deixou mais feliz?

pergunta oral)
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Etapas

Atividades
Didaticas

Métodos e
técnicas

pedagdgicas

Equipamentos/

Meios

didaticos

Avaliacéo

Tempo

(min)

Desenvolvimento

Conteudos:
Pertinéncia e
justificacdo do tema;
Clarificacéo de
Conceitos chave:
desenvolvimento
infantil e marcos do
desenvolvimento no
primeiro ano de vida;
atividades promotoras
do desenvolvimento
infantil, papel dos pais
no desenvolvimento
do bebé

Expositivo

(Exposicao)

Computador

PowerPoint

10

Atividade:
*Visualizacéo de 4
videos sobre
promocao do
desenvolvimento
infantil (3, 4,6 e 12

meses)

Expositivo
(Exposicéo)

Computador
PowerPoint

10

Conclusao

Debater os contetudos
dos videos e
esclarecimento de
davidas dos pais no
ambito do conteudo

dos videos

Participativo

Computador

PowerPoint

10

Avaliacdo da sesséo

de formacéo

Participativo

Computador

PowerPoint

Questiona
rio Google

Forms

14




4.  AVALIACAO

Na sesséo apenas participaram 2 maes de um bebé com 4 meses e um bebé
com 12 meses. De forma a avaliar a formacéao, foi elaborado, na ferramenta Google
Forms, um questionario (Apéndice IlI). No entanto face ao numero reduzido de
participantes na sessdo o0 mesmo nao foi enviado.

Durante a sessdo as maes participaram ativamente colocando questbes
relacionadas com a fase de desenvolvimento do seu bebé. Foram esclarecidas as
guestdes colocadas pelas participantes fundamentando alguns aspetos com recurso
ao contetdo dos diapositivos da sessdo. As visualizacdes dos videos sobre as
diferentes etapas do desenvolvimento infantil revelaram-se uma estratégia facilitadora
da participacdo das méaes e promoveram a aquisicdo de conhecimentos através de
uma metodologia mais dinamica.

No final da sesséo, que excedeu em cerca de 20 minutos o tempo programado,
foi solicitado as participantes a avaliacdo oral da sessao, tendo as mesmas salientado
a clareza e pertinéncia da sessdo, assim como a metodologia da mesma. Foi
salientado que gostariam de ter explorado em profundidade aspetos relacionados com
a etapa de desenvolvimento do seu bebé.

Apos a realizacdo desta sessao e no sentido de desenvolver em parceria com
outras unidades do mesmo ACES, pude depreender que a metodologia de sessao
devera ser flexivel e ser contruida através da participacdo dos pais ao longo da
mesma, numa légica de “conversa” orientada de modo a estabelecer um momento de
partilha e aquisicdo de conhecimentos interessante e apelativa.

A realizacdo desta sessdo no contexto de estagio na UCSP permitiu-me
construir pontes com enfermeiros EESIP, dentro do ACES onde desempenho fungdes,
no sentido de desenvolver futuramente atividades sobre a capacitagéo parental para

a promocéao do desenvolvimento.
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APENDICE |

Diapositivos da Sessao de Formagéao



ESEL MESTRADO EM ENFERMAGEM NA AREA DE
“M;W.J# ESPECIALIZACAO EM ENFERMAGEM DE SAUDE
o INFANTIL E PEDIATRIA
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COMO AJUDAR O SEU BEBE
A CRESCER ?

Atividades que promovem o
desenvolvimento do bebé no primeiro ano
de vida

Elaborado por Enfermeira: Carla Nunes
Enfermeira Orientadora - EESIP
Professora Orientadora: Sénia Colago




| Objetivos gerais

© Compreender a importancia dos pais para o

desenvolvimento no 1° ano de vida

© Informar sobre os marcos do

desenvolvimento infantil no 1° ano de vida

© Capacitar sobre as atividades promotoras do

desenvolvimento no 1° ano de vida
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“Se mudarmos o comego da
historia, mudamos a histoéria

toda.”

Raf Cavoukian




O desenvolvimento — motor, cognitivo e
emocional, parece seguir uma linha
irregular com altos e baixos e fases
estacionarias, desenvolvendo-se em
multiplas direcdes, mas nem todas em
simultaneo

Brazelton, 2018




Vinculacao
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Video 2 mesges

/ https://voutu.be/HADrEdgCafl

Video 4 meses

https://voutu.be/Tx90LONnDI1EA

Video 6 mesgesg

https:.//yvoutu.be/AZSrkBReRY]



https://youtu.be/HADrEdgCafI
https://youtu.be/Tx90L0nD1E4
https://youtu.be/A2SrkBReRYI

Marcog do Degenvolvimento
Biologico - O aos © meses

Motricidade fina
Preensao

Motricidade grosseira
Controlo da cabeca
Rebolar

Sentar



Degenvolvimento Psico social
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/ Video 9 mesges

https://voutu.be/nFJkkvwMOb5go

Video 12 meses

https://voutu.be/UZsQ45YASGO



https://youtu.be/nFJkkvwMO5g
https://youtu.be/UZsQ45YA5GQ

Marcos do Desenvolvimento
Biologico dos 7 aos 12 meses

Motricidade fina Motricidade grosseira
Preensao em pinca Gatinhar
Colocar-se de pé
Andar




Desenvolvimento Cognitivo

Ansieda::Ie de Permanéncia do
separagao objeto

Representagdao mental




Atividades promotoras de
desenvolvimento dog O aos
2 meses

+» Cante musicas;
*»» Dar colo e embalar;

< Falar com o bebé, tom meigo e
suave;

< Massagem suave



Brinquedos

% Chocalhos simples;

< Brinquedos/bonecos com
cores; contrastantes (p.ex.
branco/preto);

< Brinquedos/bonecos luminosos
(luz pouco intensa).




Atividades promotoras de
desenvolvimento dos 3 aos
5 meses

< Coloque o bebé de barriga para
baixo;

% Ofereca objetos com cores
contrastadas e com diferentes
texturas;

< Estimule-o a agarrar os objetos.



Brinquedos

Coloridos, com cores contrastadas
e com diferentes texturas;

Manipulaveis e que produzam sons
(p.ex. quando ele os aperta);

Bolas/discos/anéis de plastico
interligados que ele consiga
segurar com as maos;

Livros coloridos;

Ginasio/ tapete de atividades para
bebés.



Atividades promotoras de
desenvolvimento dos 6 aos
8 meses

% Coloque-o de barriga para
baixo e incentive-o a
rolar/arrastar-se para chegar
aos objetos;

< Ofereca objetos que facam
sons;

< Coloque-o a frente do espelho.



L0

L)

Brinquedos

Macios
(madeira/borracha/pano) que
produzam sons quando se
abanam ou apertam;

Mordedores;
Caixas para encher e esvaziar;
Livros coloridos.



Atividades promotoras de
desenvolvimento dos 9 aos
12 meses

“* Aumentar a complexidade das
brincadeiras: usar caixas de varios
tamanhos e esconder um objeto
debaixo de uma;

“* Nomear os objetos;

“* Imitar os sons dos animais e incentivar
a repetir;

“* Incentivar a aquisicdo da posicao de
pé: colocar um brinquedo mais alto.



Brinquedos

** Caixas/blocos/argolas para empilhar;

“* Bonecos/objetos de tamanho mais
pequeno manipulaveis s6 com uma
mao (mas que nao caibam na boca);

* Carros/objetos que possam ser
puxados;

“* Caixas “pop-up”;
¢ Livros com folhas grossas e flexiveis.




Conceitos chave

Desenvolvimento

‘ O desenvolvimento
psicomotor é um processo
dinamico e continuo,
sendo constante a ordem
de aparecimento das
diferentes fungdes

(DGS,2013). Vinculagdo

E um comportamento
inato. Desde o
nascimento e ao longo
do primeiro ano de
vida, o bebé comeca a
estabelecer uma
relagdo privilegiada
com o adulto que lhe
proporciona cuidados
basicos e desse modo,
assegura a sua
sobrevivéncia (Bowlby
1984).

Competéncias
parentais

E o conjunto de
conhecimentos, de
atitudes e habilidades ' C
que otimizam e \
facilitam o .
desempenho do papel

parental com pericia,

garantindo o potencial

maximo de

desenvolvimento e

crescimento (Cardoso,

Silva, & Marin, 2015).



Obrigada

Alguma questao?
Carla Nunes

carlasnunes@campus.esel.pt




Referéncias bibliograficas

*Brazelton, T. B. (2018). O Grande Livro da Crianca (14* ed.). Lisboa: Editorial Presenca
*Bowlby, J. (1984) - Apego. Sdo Paulo : Marting Fontes, 1984.

' sCardoso, A., Silva, A. P., & Marin, H. (jan-fev-mar de 2015). Competéncias parentais: construgéo de
) um instrumento de avaliagdo. Revista de Enfermagem Referéncia, IV(4), pp. 11-20. Obtido em 25 de
Setembro de 2020, de http://doi.org/10.12707/RIV14012

*DGS. (2013). Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil. Obtido de
https:.//www.dgs.pt/documentos-e-publicacoes/programa-tipo-de-atuacao-em-saude-infantil-e-
Juvenil.aspx

*Lipkin P, Macias M. (2017) Developmental milestones for developmental surveillance at preventive
care visits. In: Hagan JF, Shaw JS, Duncan PM, editors. Bright Futures: Guidelines for Health
Supervision of Infants, Children, and Adolescents. 4th ed. Elk Grove Village, IL: American Academy
of Pediatrics.

*Néné, M., Marques, R., & Batista, M. A. (2016). Enfermagem de salude materna e obstétrica . Lisboa:
! Lidel. !

sPapalia, D. E., & Feldman, R. D. (2013). Desenvolvimento Humano (12 ed.). Porto Alegre: Mac Graw Hill /
& Artmed. !

*Wilson, D. (2014). Promogao da saude do lactente e da familia. Em M. J.Hockenberry, & D. Wilson, o ‘

Enfermagem da crianga e do adolescente (Vol. I, pp. 491-586). Loures: Lusociéncia.

*Imagens obtidas de ;
https://www.bing.com/images/search?q=bebeg+a+tbrincar&qs=n&form=0QBIR&sp=- / e s
1&pa=bebegt+a+brincar&sc=0- J/
15&cvid=E3BDCDFODDBOLACCBODO7ODAIFD7ARL /&first=18&tsc=ImageBasicHove ’



https://www.dgs.pt/documentos-e-publicacoes/programa-tipo-de-atuacao-em-saude-infantil-e-juvenil.aspx
https://www.bing.com/images/search?q=bebes+a+brincar&qs=n&form=QBIR&sp=-1&pq=bebes+a+brincar&sc=0-15&cvid=E3BDCDF9DDB64ACCB6D070D41FD7AB47&first=1&tsc=ImageBasicHove

Avaliacdo da sessdo de formacao ‘ ‘

Questiondrio avaliagdo O

https://forms.gle/djpN9Ch3Kw36wUt3A




APENDICE I

Ficha de avaliacdo da sessao de formacgéao



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

Ficha de Avaliacao da Sessao de
Formacao:

Com vista a melhorar formacgdes futuras no ambito do Desenvolvimento infantil, gostaria
que preenchesse esta Ficha de Avaliagao, relativamente a sessdo em que participou:
COMO AJUDAR O SEU BEBE A CRESCER?

A sua opiniao é de extrema importancia.

Grata pela sua disponibilidade.

Carla Nunes

(Mestranda na Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria -
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa)

* Required
Assinale a resposta que considera mais
adequada.
Na sua avaliagdo, utilize a seguinte escala:
Conhecimentos Iniciais e 1 - Nada Satisfeito
Expectativas g - zzt‘{g?eisze'to
- Satisfei

4 - Muito Satisfeito

1. Tendo em conta as suas expetativas para a formacao, considera-se: *

Mark only one oval.

Nada Satisfeito

Muito Satisfeito

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 1/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:
1 - Nao Adequado

2 - Parcialmente Adequado
Desempenho do Formador 3- Adequado

4 - Muito Adequado

2. Relativamente a clareza na transmissao dos conteudos, considera que foi: *

Mark only one oval.

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 2/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

3. Relativamente ao clima propicio a participacao, considera que foi: *

Mark only one oval.

4. Relativamente ao dominio dos assuntos expostos, considera que foi: *

Mark only one oval.

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 3/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

5. Relativamente aos métodos utilizados, considera que foram: *

Mark only one oval.

Na sua avaliagao, utilize a seguinte
escala:
1- Nao Adequado
2 - Parcialmente Adequado
Formagao 3 - Adequado

4 - Muito Adequado

Funcionamento da Sessao de

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 4/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

6. Relativamente aos objetivos, considera que foram: *

Mark only one oval.

7. Relativamente ao conteldo da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 5/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

8. Relativamente a estrutura da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

9. Relativamente a sua quantidade e qualidade, os materiais pedagégicos foram: *

Mark only one oval.

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 6/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

10. Relativamente a duracao da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

]
2
3
4
Na sua avaliagéo, utilize a seguinte escala:
1 - Insuficiente
2 - Suficiente
Resultados Alcangados 3-Bom
4 - Excelente

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 7/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

11. Como classifica os resultados de aprendizagem obtidos pela frequéncia desta *
formacgao?

Mark only one oval.

12. Na sua opinido, quais os pontos fortes e fracos desta formagao?

13. Que sugestdes de melhoria gostaria de fazer?

14. Nome (facultativo)

15. Data de preenchimento *

Example: January 7, 2019

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 8/9



20/11/22, 12:06 Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formagao:

Muito Carla Nunes

Obrigad (Mestranda na Area de Especializacdo em Enfermagem de
figada Saulde Infantil e Pediatria - Escola Superior de Enfermagem de

Pela Sua Lisboa)

Colaboragao

This content is neither created nor endorsed by Google.

Google Forms

https://docs.google.com/forms/d/1by-lem7068hQ0muzVQT_Xe162xB8i311mOn0VhQcvIM/edit?pli=1 9/9



APENDICE Il

Folheto informativo



< & BRINQUEDOS
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" ALGUMAS SUGESTOES
Lr,' .".
zx..,:&‘\f:t' O desenvolvimento do seu bebé durante o
primeiro ano de vida é muito rapido. O PRIMEIRO ANO DE VIDA DO BEBE
e Rocas
« Caixas de musica Cada crianga tem o seu ritmo de ATIVIDADES PROMOTORAS
desenvolvimento e atinge as mesmas
» Mobiles coloridos para o berco ou cadeira
etapas em momentos diferentes. DO DESENVOLVIMENTO

e Brinquedos que sejam macios e lavaveis

e Brinquedos de encaixar ou empilhar (caixas As atividades que desenvolver com ele vio

de diferentes tamanhos e cores) ajuda-lo a ter um desenvolvimento 6timo.
@
. <
» Bolas coloridas . o _
Se tiver duvidas em relacéo ao 28
« Livros coloridos de plastico ou tecido . . . o
P desenvolvimento do seu bebé contate o ‘ A 2 M
» Ginasios ou tapetes de atividades profissional de saide que o acompanha.
ol o ; C
A C ©
Se preferir pode construir os brinquedos do seu . ~ ’“ o
, . .. & @ p
bebé, reciclando alguns materiais que tem em C \?f\'.t © { S
e ©
casa. Por exemplo, se encher as embalagens o
2 (¥
. , . o~ :
dos iogurtes liquidos com feijdes secos e vedar e ) L
. J\ f
muito bem a tampa constréi uma roca. Pode —_— '
—— s, L'

consultar no link:

https://pumpkin.pt/familia/atividades-com-
Contactos:

miudos/trabalhos-manuais-criancas/maracas-

0 N
vamos-aprender-a-faze-las-em-casa/ % _




0 AOS 2 MESES

»

4

)

&

Com 1 més o bebé ja sorri de volta para os
pais. Aos 2 meses comecga a fazer sons e
segue com o olhar um objeto colorido, ja
reconhece a voz dos pais e faz sons para
tentar “falar” com os pais.

ePegue o bebé, olhe-o nos olhos, sorria e fale

com ele
eEmbale-0 e cante para ele
eFaca uma massagem suave

eDeixe que o bebé use os dedos dele para
chuchar, isso ajuda-o a reconfortar-se

6 AOS 8 MESES

Ja fica sentado sem apoio. Ja se
consegue virar sozinho. Passa os
brinquedos de uma mao para outra.
Comeca a palrar e a repetir sons.

9 AOS 12 MESES

Comeca a colocar colocar-se de pé
agarrado aos movéis e a dar alguns passos.
Ja faz movimento de pinga, por ex. apanhar
migalhas. Imita os sons que os adultos
fazem e repete, por exemplo, “papa,

mama”. Bate palmas e diz adeus.

3 AOS 5 MESES

Agora ja sorri espontaneamente. Tenta
agarrar os brinquedos com as maos.
Coloca os brinquedos na boca. De barriga
para baixo levanta a cabega.

«Ofereca brinquedos com cores fortes e

diferentes texturas
oEstimule-o a agarrar brinquedos macios

ePonha o bebé de barriga para baixo quando
esta acordado, por curtos periodos

eTente levanta-lo devagar pelas m&os como se
fosse senta-lo

«Sente o bebé apoiado com almofadas e
coloque brinquedos perto

eImite sons que o bebé faz e incentive-o a
repetir

eLeia livros com desenhos coloridos

«Coloque o bebé num tapete e ajude-o a
chegar aos brinquedos mais afastados

+Coloque-o em frente ao espelho e ensine
onde esta a boca, o nariz, os olhos

«Oferega brinquedos que fagam sons

«Brinque a esconder os objetos

«Chame os objetos pelo nome

eImite sons de animais e objetos e ensine os
gestos

+«Coloque um brinquedo mais alto, por

exemplo numa cadeira, para que o bebé o
alcance

eEnsine o seu bebé a dizer “adeus”, a bater
palmas

eBrinque com o seu bebé a tapar e destapar

o rosto

~

Y
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ATIVIDADES PROMOTORAS E MARCOS

DO DESENVOLVIMENTO NO PRIMEIRO ANO DE VIDA

https://br.freepik.com/fotos-gratis/pai-de-close-up-com-seu-bebe_6072481.htm#page=1&query=bebe%20e%20pai&position=22

0 aos 2 meses

Marcos do desenvolvimento
No fim do 1 més o bebé comeca a sorrir
e a reagir as conversas produzindo sons.
Atividades recomendadas
Dar colo, embalar e falar com o seu bebé

'.l':" : & f : '.s
| - f " - \d ‘ ” 7 "'; . :
) > :; . e s o

P Imagem thtirada AR in /5
3 aos 5 meses

O interesse pelo que rodeia o bebé aumenta.
Pendurem bonecos no bergo e aos 4 meses ja o
podem sentar com apoio de almofadas. Colo-
quem o bebé por periodos hum tapete de ativi-
dades.

Aos 4 meses 0 bebe segura bem a
cabeca e ja agarra 0s bonecos.

.

} ~
Imagem retirada de https://www.bigmae.com/wp-content/uploads/2018/03 /brincadeiras-com-beb%C3%AAs-de-6-a-12-meses-

No primeiro ano de vida o desenvolvimento do bebe

)

acontece muito rapidamente.

A estimulacao proporcionada pelo ambiente e pelos pais

nos primeiros meses é um fator que potencia o
desenvolvimento do bebe.

O enfermeiro € um recurso para a promocao da saude e

desenvolvimento da crianc¢a, pelo que estamos

disponiveis na unidade de saude.

Referéncias Bibliograficas:

*Lipkin P, Macias M. Developmental milestones for developmental surveillance at preventive care visits. In: Hagan JF,
Shaw JS, Duncan PM, editors. Bright Futures: Guidelines for Health Supervision of Infants, Children, and Adolescents.

4th ed. Elk Grove Village, IL: American Academy of Pediatrics; 2017.

*DGS. (junho de 2013). Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil. Obtido de https://www.dgs.pt/documentos-e-
publicacoes/programa-tipo-de-atuacao-em-saude-infantil-e-juvenil.aspx
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6 aos 8 meses

Aos 6 meses 0 bebe ja consegue ficar
sentado sem apoio e aos 8 meses ja se
consegue sentar sozinho. Cologue-o0 num
tapete de atividades com alguns
brinquedos macios e coloridos. O bebé
comeca a fazer sons e a dar gargalhadas.

Imagem retirada de htt[;s://i.pinimg.com/736x/92/8c/2c/92802c39dc47d59cbae4f241a9e80d26.jpg

9 aos 12 meses

Agora pode ensinar o seu bebeé a dizer adeus,
a bater palmas e fazer jogos de encaixe. Com
1 ano o bebé ja se consegue ficar de pé apoia-
do e até dar alguns passos. Ja consegue
Imitar alguns sons e gosta de chamar a
atencao dos pais.
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ABREVIATURAS E SIGLAS
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IP — Servigo de Internamento de Pediatria
gr — gramas
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INTRODUCAO

No ambito da realizacdo do estagio no Servico de Internamento de Pediatria (IP)
foi proposta a realizacado de um estudo de caso sobre uma situacao de cuidados. Esta
estratégia pode ser utilizada como uma abordagem didatica para problematizar uma
situacdo articulando a teoria e a pratica. A expectativa € proporcionar a aquisicao de
conhecimento e experiéncia para tomar decisbes e resolver os problemas
identificados no estudo da situacao de cuidados (Andrade, et al., 2017).

A realizacdo deste estudo de caso decorre durante o estagio no IP e relata a
situacdo de cuidados a uma familia e crianca com o diagnéstico de adenofleiméo
submandibular que esteve internada de 19 a 26 de janeiro. Foi definido o objetivo
geral:

- Desenvolver o raciocinio clinico do estudante utilizando a teoria das transi¢coes
de Afaf Meleis.

E os seguintes objetivos especificos:

- Aprofundar conhecimentos sobre a transicdo saude/doenca em contexto de
hospitalizacdo de uma crianga e familia;

- Analisar as necessidades de cuidados de enfermagem da crianca e familia a
experienciar uma transi¢do saude/doenca.

Este documento encontra-se estruturado em trés capitulos, no primeiro consta a
introducéo, de seguida o processo de cuidados que compreende a apreciacédo da
situacdo de cuidados e o plano de cuidados com a respetiva analise dos resultados
obtidos alicercada na teoria das transicoes de Afaf Meleis, e por fim a reflexao final.

Na elaboracéo deste documento foi utilizado o Guia orientador para a elaboracao
de trabalhos escritos, referéncias bibliogréficas e citagbes da ESEL (Godinho, 2020)
e da Norma APA 62 edicao (APA, 2010).



1. PROCESSO DE CUIDADOS

Na apreciacdo da situacdo de cuidados que se segue foram utilizados nomes
ficticios com o objetivo de manter o anonimato dos utentes. A histéria de saude da
crianca foi obtida através de entrevista a mae.

1.1 Historia de saude

Antecedentes pessoais

O José € um todler de 21 meses que nasceu as 37 semanas e 4 dias por cesariana
de uma gravidez vigiada no hospital por patologia materna — hipertensdo arterial,
obesidade e diabetes gestacional. Ao nascer apresentava um peso de 2470 gr, indice
de APGAR 1° minuto 9, ao 5° minuto de 10 e ao 10° minuto de 10, tendo tido alta com
a mae ao 3° dia de vida. O periodo neonatal decorreu sem intercorréncias.

A vigilancia de saude infantil é realizada no centro de saude da &rea de residéncia
e as imunizacdes estdo atualizadas de acordo com o plano nacional de vacinacdo em
vigor. Nao estéo identificadas alergias ou intolerancias alimentares.

O José tem permanecido desde o nascimento em casa com a mae e até a data
atual ndo tem tido intercorréncias de salde. No que concerne ao crescimento tem
apresentado um padrdo regular de crescimento, de acordo com as curvas
antropométricas do boletim de saude infantil e juvenil no percentil 50 para o peso,
altura e perimetro cefélico.

Relativamente ao desenvolvimento e segundo a avaliacdo da escala Mary
Sheridan modificada, o José desenvolve plenamente as tarefas esperadas na referida
escala aos 18 meses (Anexo |) sendo ja notoérias algumas aquisicbes que sao
avaliadas aos 24 meses, tais como alimentar-se com a colher e, nomear e identificar
as partes do corpo.

O José & um menino tranquilo, sorridente e recetivo a interagcdo com o0s
profissionais na presenca da mae. Solicita regularmente a atencdo e o colo e, a
progenitora desenvolve brincadeiras na cama com 0 menino, tais como jogos de
encaixe, legos, visualizacdo de livros permanecendo alguns periodos com o José ao

colo. A interagcdo com a mée é uma constante e 0 José aparenta estar tranquilo e
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contente durante esses momentos periodos. Face a presenca dos profissionais de
saude o José chora e solicita o colo da mée. Na -se auséncia da progenitora
apresenta-se choroso no entanto, se forem desenvolvidas atividades o0 José apresenta
fica mais tranquilo, o que se enquadra na fase de desenvolvimento psicossocial para
a idade em que € esperado que exista alguma tolerancia a separacdo dos pais
(Wilson, 2014).

Na comunicacdo com a mée e os profissionais o José utiliza algumas palavras e
aponta para o que pretende. O José durante o dia permanece com a mae e
acompanha-a nas deslocacdes para levar e buscar o seu irméo de 8 anos a escola,
que fica perto de casa. Durante o internamento o contato com o pai e irméos foi
estabelecido com recurso a video chamada, tendo o José interagido por curtos
periodos com os familiares através deste recurso.

No que concerne a alimentacéo as refei¢cdes principais, almoco e jantar partilha da
dieta familiar, e ingere sopa e fruta em ambas. Gosta de sopa com pedacos e nao
gosta de texturas como purés, sendo que ingere a fruta em pedacos e descascada. O
pequeno-almoco € constituido por leite meio gordo no copo e pao, ao lanche ingere
alternadamente iogurte ou leite com péo. Habitualmente dorme uma sesta apds o
almoco de cerca de uma hora na sua cama. Durante a noite dorme na cama com o
pai, cerca de 9 horas e, habitualmente a partir das 21h.

As suas brincadeiras favoritas consistem em jogos de encaixe, ver livros e ver
televisdo. Costuma brincar com o irmao mais velho ao final do dia e ao fim de semana.

O banho é diario antes do jantar, por volta das 18 horas, habitualmente é a mae
gue presta este cuidado. Usa fralda e tem varias mic¢Bes por dia, a eliminacéo
intestinal ocorre vérias vezes ao dia, as fezes tem caracteristicas pastosas.

O exame fisico foi realizado durante os cuidados de higiene ndo tido sido

identificadas alteraces fisicas relevantes.

Historia familiar

De seguida serdo analisados os antecedentes familiares bem como a estrutura,
etapa de desenvolvimento e avaliacdo social da familia. A realgar os antecedentes
maternos: obesidade e hipertenséo arterial. Nao foram identificados antecedentes

paternos relevantes.



Estrutura, etapa de desenvolvimento e avaliacdo social

O tipo de familia foi avaliado com base na definicdo de agregado familiar que é
definido pelo Instituto Nacional de Estatistica como o grupo de individuos, vinculados
por relacdes juridicas familiares, que vivem em comunh&o de mesa e habitacéo (INE,
2021) pelo que foram considerados 4 elementos no agregado familiar como se pode
visualizar no genograma (figura 1), o que identifica esta familia com uma estrutura do
tipo nuclear (Honckenberry, 2014).

O desenvolvimento familiar foi avaliado através do reconhecimento do ciclo vital
como um percurso conjeturavel a todas as familias identificando os processos de
evolucdo transacional da mesma (Figueiredo, 2012). Foi classificado de acordo com
o Ciclo Vital da Familia de Relvas (2006), o qual designa cinco etapas: | — formacéao
do casal; Il — familia com filhos pequenos; Il — familia com filhos na escola; IV familia
com filhos adolescentes; e V- familia com filhos adultos, sendo que a familia do José
se situa na etapa Il - familia com filhos pequenos.

O nivel socio econdmico familiar foi avaliado aplicando a Escala de Graffar
(Graffar, 1956) adaptada para a populacdo portuguesa por Amaro (Amaro, 1990) e
atualizada pelo mesmo autor em 2001 (Amaro, 2001) que avalia as condi¢cdes
socioeconémicas da familia, classificando a familia nas dimensdes: profisséo,
instrugdo, origem do rendimento familiar, tipo de habitagcdo e local de residéncia,
permitindo assim concluir a classe social da familia, numerada de | (classe alta) a V
(classe baixa). Na situacdo em analise a familia situa-se na classe IV média baixa
de acordo com a escala de Graffar (Anexo II).

O José é o terceiro filho da Maria e vive com os pais e o irméo de 8 anos, Rui, num
apartamento alugado numa vila num concelho préximo do hospital. O apartamento
possui saneamento basico, agua, luz e gas canalizados e, situa-se numa zona
residencial junto a varias lojas, escolas e com acesso a transportes publicos. Possui
2 guartos, sala, cozinha e casa de banho e situa-se num prédio de 3 andares sem
elevador.

No que diz respeito aos recursos financeiros, o rendimento provém do trabalho do
pai de José trabalha e mantém uma boa relagdo com a sua profissdo, ndo possui
rendimento fixo. O rendimento da familia provém na totalidade da atividade
profissional do pai do José. A Maria esta desempregada e permanece em casa com
o José e, é a responsavel pela organizacdo, limpeza da habitacdo, confecdo das
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refeicdes e cuidados aos filhos. A mée do José (Maria) referiu que gostaria de voltar
a trabalhar, mas que de momento a sua prioridade € cuidar sua familia e que se sente
realizada com as tarefas que desempenha. O Antonio, pai do José, colabora nas idas
as compras para aquisi¢cdo de bens (alimentares e outros) uma vez que possui carta
de conducéo e a familia tem carro proprio.

A familia ndo possui qualquer apoio continuo de familiares ou amigos, 0s Unicos
familiares mais proximos apenas prestam apoio pontual no cuidado as criancas.

A Maria e a sua filha mantém uma estreita relagdo, embora que de momento a
distancia com recurso a chamadas uma vez que a irma mais velha do José, reside no
Algarve com a sua familia. A familia do José mantém uma relacdo de proximidade

com aigreja e o irmao (Rui) frequenta a catequese uma vez por semana.

Genograma e ecomapa

O genograma (figura 1) e o ecomapa (figura 2) que constam abaixo permitem

facilitar a compreensao do processo familiar.
Legenda:

[ ] Sexo masculino

O Sexo feminino

Ligacao

—//— Ligagéo

interrompida

/Ma—ria\ Anténio

40anos 41anos

Ana

José
21 anos

21 meses

Figura 1 — Genograma




Anténio

Servicos

de saude

Legenda

Figura 2 — Ecomapa Ligacéo forte  =———>

Ligagéo fraca

1.2 Historia da doenca atual

O José é um todler de 21 meses que recorreu a urgéncia pediatrica com
acompanhado da méae por tumefacdo submandibular a direita com rubor, dor a
palpacéo e calor, com evolugdo de 3 dias. Foi realizada avaliacdo analitica que revelou
alteracdes, tais como aumento do valor de proteina C reativa e leucocitose, e ecografia
das partes moles que revelou alteragcbes compativeis com o diagnostico de
adenofleim&o submandibular a direita.

O adenofleimdo submandibular que na pesquisa efetuada esta descrito como
linfadenite cervical é uma patologia comum na idade pediatrica (Lito, Pignatelli,
Simoes, Carvalho, & Cunha, 2013). Habitualmente causada por estafilococus ou
estreptococus do grupo B, localiza-se preferencialmente na regido submandibular ou
jugulodigastrica, e € acompanhada frequentemente por dor faringea, lesées cutaneas

ou infecao respiratoria superior (Paco, 2011). As formas agudas bilaterais sédo as mais
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frequentes habitualmente de etiologia viral e autolimitadas. As formas agudas
unilaterais sdo habitualmente bacterianas, provocadas pelo streptococcus pyogenes
e staphylococcus aureus e sdo comuns nas criancas entre o 1 e 4 anos de idade
(Chang, Xiong, How, & Lee, 2020; Lito, Pignatelli, Simdes, Carvalho, & Cunha, 2013).

O tratamento depende da causa subjacente sendo que uma grande parte das
criancas evolui favoravelmente sem terapéutica, justificando-se apenas a reavaliacéo
periodica. Isto é particularmente valido nas pequenas adenopatias (2 - 3 cm) sem
sinais inflamatorios evidentes. No entanto se a avaliacdo inicial sugere causa
bacteriana (adenopatia unilateral, maior que 2 - 3 cm, eritema cutaneo, dolorosa) a
terapéutica antibidtica empirica deve ser prescrita, esta deve incluir 10 dias de
antibioticos como por exemplo a amoxicilina/acido clavulanico, a flucloxacilina ou a
clindamicina, como opc¢des terapéuticas iniciais (Lito, Pignatelli, Simdes, Carvalho, &
Cunha, 2013).

O José foi admitido no IP a 19 janeiro com diagndstico de adenofleimao
submandibular a direita. A mae manteve o acompanhamento ao José durante todo o
internamento uma vez que face as atuais circunstancias pandémicas o acompanhante
€ admitido com a crianca, ndo sendo realizado teste de diagndstico a Sars-Cov2 e €
aconselhado a permanecer durante todo o internamento, sendo desaconselhadas a
saida para ir a casa. Antes da admissado no IP o José realizou teste de diagnostico
para o virus Sars-Cov2, minimizando assim o risco de transmisséo de infe¢édo a Sars-
Cov2, apresentando resultado foi negativo. Durante o internamento no IP o José
cumpriu antibioterapia por via endovenosa com amoxacilina + acido clavulamico a
cada 8 horas, clindamicina a cada 12 horas e ibuprofeno por via oral a cada 8 horas.
A administracdo de clindamicina por via endovenosa teve inicio no 2° dia de
internamento e manteve-se em simultdneo com a restante terapéutica até ao dia da
alta. A tumefacdo assim como os sinais inflamatoérios involuiram progressivamente,
sendo que ao 4° dia de internamento ndo existia dor a palpacgéo, calor ou rubor
persistindo uma pequena tumefacdo apenas detetada a palpacdo manual. Para a
administragcdo de terapéutica endovenosa foi necessario colocar acesso venoso
periférico. A presenca de cateter periférico constitui um risco acrescido de infe¢do por
constituir uma porta de entrada para microrganismos, potenciada pela necessidade
da sua manipulacdo na administracdo da terapéutica endovenosa, pelo que foi
identificado o diagnostico de risco de infegéo.

Durante a colocacao de novo acesso endovenoso, por sinais inflamatérios no local
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do anterior, existiu dor pelo que foram utilizadas estratégias farmacoldgicas e néo
farmacoldgicas, antes e durante o procedimento, tendo sido avaliada a dor antes,
durante e apds o procedimento através de escala de avaliacdo FLACC (Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability). A avaliacdo da dor na crianca com menos de 4 anos ou
que ndo consegue comunicar deve ser realizada com recurso a escala FLACC, e deve
ser avaliada de forma regular e sistematica desde o primeiro contato, sendo que no
caso da crianca internada a avaliacdo deve ser realizada uma vez a cada 8 horas
(DGS, 2010). A dor aguda faz parte das experiéncias em praticamente todas as
criangas (Barros, 2010). A dor resultante dos procedimentos é uma experiéncia
sensorial e emocional desagradavel, resultante da leséo real ou potencial dos tecidos
associada a procedimentos diagndsticos ou terapéuticos e € frequentemente
acompanhada por medo e ansiedade (DGS, 2012). A resposta a dor no todler é
influenciada pela memaria de experiéncias dolorosas e pela reacdo dos pais durante
o procedimento (Sanders, 2014), pelo que a participacdo dos pais e a interacdo que
estes estabelecem com a crianca durante o procedimento doloroso é um elemento
essencial para a compreensdo da atitude da criangca (Barros, 2010). A crianca
pequena expressa geralmente a dor aguda e a ansiedade de forma intensa, chorando
e agitando-se descontroladamente e, nesta idade o controle da situacdo compete aos
adultos, que podem recorrer a estratégias muito simples de controlo fisico e de
distracdo seguidas de consolo fisico (Barros, 2010).

A hospitalizacdo € uma das primeiras crises que a crianca enfrenta sendo
particularmente vulneravel nos primeiros anos de vida (Sanders, 2014). O stress que
representa a mudanca de ambiente, a interrupcdo das suas rotinas habituais e, o
namero limitado de recursos da crianga para gerir o stress, aumenta a sua
vulnerabilidade a doenca e hospitalizacdo (Sanders, 2014). Durante o internamento a
presenca da mée foi garantida em continuo junto do José e, a sua participacdo nos
cuidados ao filho foi incentivada e facilitada, sendo apenas apoiada na realizagao de
alguns cuidados, ou quando solicitou apoio. A inclusdo dos pais no planeamento e
nos cuidados mantendo-os informados sobre a situacdo do seu filho, tem como
propdsito fomentar a participacdo dos mesmos nos cuidados e, respeitar o seu papel
parental (Sanders, 2014). No entanto, em alguns momentos, e para que a mae
pudesse cuidar da sua prépria higiene, o José ficou na companhia dos profissionais
de saude e apresentou alguns periodos de choro, apesar das intervencbes de

distracdo implementadas, demonstrando desta forma ansiedade relacionada com a
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separacdo da mae. Com o objetivo de minimizar a ansiedade de separacéo, durante
as auséncias da mae, foram desenvolvidas pelo enfermeiro algumas intervencdes
como: manter-se fisicamente perto, utilizando o contato visual; um tom de voz calmo
de forma a estabelecer uma comunicagéao eficaz; o toque e algumas atividades ludicas
com jogos de encaixe e brinquedos (Sanders, 2014). A manutenc¢éo das rotinas da
crianca, evitando a alteracdo dos horarios das atividades de vida diarias (refeicdes,
higiene, sono), a facilitacdo da permanéncia dos pais junto ao filho e, a promocéo da
independéncia mantendo a autonomia da crianga, sao intervengdes que minimizam a
ansiedade de separacdo durante a hospitalizacdo (Sanders, 2014). Ao longo do
internamento as rotinas do José foram consideradas no planeamento dos cuidados,
mantendo-se os horérios das refeicdes e cuidados de higiene sempre que possivel e,
a participacdo da mae nos cuidados habituais. A avaliacdo dos habitos relativamente
a alimentacdo permitiram adaptar a dieta e promover a manutencdo dos habitos
alimentares da crianca. Nos primeiros dias do internamento o José apenas ingeria
cerca de 1/3 do prato principal, recusando a fruta e a sopa e, apos a colheita de
informacdo sobre as preferéncias alimentares do José, foi solicitado o apoio da
nutricionista para a alteracéo da dieta. Apdés a adequacéo da dieta (fruta em pedacos,
alimentos inteiros e ndo em puré) para as preferéncias/habitos do José, este passou
a ingerir a totalidade da mesma.

Ao longo do internamento o José apenas podia desenvolver brincadeiras no
espaco fisico da sua cama, uma vez que as condicdes fisicas do IP — open space para
5 camas separado por cortinas, sem existéncia de sala de brincar — limitou a escolha
de atividades ludicas assim como a livre mobilidade das criancas mais pequenas. A
mae desenvolveu atividades varias com jogos de encaixe, vendo livros e por vezes
televisdo. A enfermeira disponibilizou brinquedos diversos e adequados a idade do
José utilizando o brincar com a intencionalidade de promover o desenvolvimento
infantil adequando os brinquedos ao seu estadio de desenvolvimento. Cabe
mencionar que a hospitalizag&o infantil representa uma situacao diferente de todas as
vivenciadas pela crianga. A crianga esta inserida em outra realidade, num ambiente
impessoal, repleto de restricdes e rotinas, com significados diferentes do seu contexto
diario afastada dos familiares e amigos e encontra-se rodeada de pessoas
desconhecidas que realizam procedimentos causadores de desconforto e/ou dor
(Barroso, et al., 2019; Depianti, Melo, & Ribeiro, 2018). O brincar proporciona a crianca

0 controle, pois esta torna-se o protagonista e, afasta-se momentaneamente do papel
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passivo de destinatario de procedimentos e rotinas hospitalares (Sanders, 2014). A
incluséo do brincar no cuidado da crianca faz com que a hospitalizacdo seja menos
traumatica uma vez que proporciona diversdo, relaxamento, expressado de
sentimentos e interagcdo com outras pessoas (Barroso, et al., 2019)

O espaco fisico atual do IP — open space - condiciona a gestdo do ambiente no
que diz respeito a gestao da luminosidade e ruido, o que se manifestou na qualidade
do sono do José comprometendo o mesmo, nomeadamente nas sesta diurna que
passou a ser menor duracao e nas interrup¢cdes ao sono noturno. Habitualmente o
José faz uma sesta apds o almoco de cerca de 1 hora e dorme cerca de 9 horas
durante a noite, a partir das 21h. Durante o internamento a maioria dos dias o José
dormiu menos de 1 hora apés o almoco, mas o sono noturno foi interrompido quer
pela necessidade de administracdo de terapéutica endovenosa, quer pela existéncia
de ruidos e luminosidade proveniente das unidades envolventes, pelo que foi

identificado o diagnéstico de enfermagem de sono comprometido.
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2. PLANO DE CUIDADOS

Apés a avaliagdo do José e da familia foi elaborado o plano de cuidados e para tal foi utilizada a taxonomia NANDA, NIC e NOC.

2.1 Diagndsticos e intervencfes de enfermagem

Decorrente da avaliacao inicial realizada e da evolucéo ao longo do internamento foram elaborados os seguintes diagndsticos e

respetivas intervencdes de enfermagem. Para melhor percecdo as mesmas surgem em quadro:

Diagnostico de Resultados esperados Intervencdes Avaliacéo
enfermagem

Dor aguda no membro *Utilizagcdo de estratégias | - Foi colocado penso anestésico local 30 min antes

superior direito | Manter a crianga sem dor | farmacolégicas e ndo | da realizacdo da pungdo venosa e durante o

relacionado com agente farmacologicas durante a | procedimento foram utilizadas estratégias de

de lesdo fisica (cateter punc¢ao venosa; distracdo e o colo da méae;

Venoso periférico) *Avaliagdo e monitorizacao | - A avaliacdo da dor através da escala de FLACC

evidenciado por da dor antes, durante e apds | antes, durante e apés o procedimento com valores

comportamento a realizacdo da puncao | de 0 antes do procedimento, 8 durante e de 3 apés

expressivo e expressao venosa periférica — através da | 0 mesmo (a escala tem uma pontuacgéo de 0 a 10);

facial de dor escala de FLACC - A colocacdo do penso anestésico associadas as
estratégias de distracdo revelaram-se eficazes no
controlo da dor durante o procedimento.

Risco de infecdo | Minimizar o risco de | *Garantir a assepsia na | - No 4° dia de internamento e, face a presenca de

relacionado com a | infecéo manipulacdo do cateter; sinais inflamatoérios e dor foi removido o cateter

presenca de  cateter *Vigiar o penso do local de | periférico;
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periférico [na méo direita]

insercdo do cateter periférico;
*Ensinar a familia acerca dos

sinais e sintomas da infecéo.

- Colocado novo cateter periférico no membro
superior esquerdo que se manteve sem sinais
inflamatorios.

- O cateter foi removido no dia da alta (26/1), o local

de insercdo ndo apresentava sinais inflamatérios.

Padrao de sono
prejudicado  relacionado
com perturbacgdes
ambientais  evidenciado

por dificuldade em manter
0 padrao de sono habitual

Melhoria do padrdo de

sono

*Determinar o padrédo de sono
habitual da crianca;
*Regular 0S estimulos
ambientais para manter ciclos
dia-noite habituais;

*Facilitar a manutencdo das
rotinas usuais na hora de
dormir;

de

conforto para facilitar o sono;

*Implementar medidas
*Gerir 0 ambiente fisico —
reducéo da luminosidade e do
ruido durante o periodo de

sono noturno e de sono

diurno;
*Gerir os cuidados de
enfermagem durante o]

periodo de sono, minimizando

0S mMesmaos.

- Durante o internamento os periodos de sesta
diurna do José foram mais curtos que o habitual pois
ndo foi possivel controlar todos os aspetos
ambientais;

- O sono noturno manteve o padréo idéntico ao do

domicilio, cerca de 9 horas.
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Ansiedade relacionada
com a separacao dos pais

evidenciada por choro

Reducao da ansiedade

*Utilizar uma abordagem
calma e tranquilizadora;
*Permanecer com a crianca,
nas auséncias da mae, para
promover seguranga e
diminuir o medo;
*Encorajar a familia a
permanecer com a crianca,
*Criar uma atmosfera para
facilitar a confianca;

*Facilitar e promover a
participacdo da mé&e nos
cuidados;

*Manter as rotinas habituais
da crianca (hora do banho,
refeicbes, sono e repouso);
*Facilitar a comunicagdo com
a mae promovendo um
ambiente de escuta ativa;

*Promover o brincar.

- Durante os periodos de auséncia da mae, o
enfermeiro permaneceu junto do José e utilizou o
brincar, entre estratégias para minimizar a
ansiedade de separacéo;

- As rotinas habituais do José foram respeitadas —
hora banho, refei¢cdes, sono;

- A participacdo da mae nos cuidados foi facilitada e
promovida;

- Foram proporcionados momentos para escutar a

mae e facilitada a comunicacéo.
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2.2 Andlise dos resultados obtidos e continuidade dos cuidados

A transicdo analisada nesta situacdo cuidados € aquela que decorre de uma

mudanca da condicdo de saude - transi¢cdo saude/doenca — ou seja da passagem de
um estado saudavel para um estado de doenca, neste caso numa situacao de doenca
aguda. Qualquer uma destas mudangas exige novos comportamentos, recursos e
estratégias de adaptacdo face a rutura e alteracdo de habitos e rotinas durante a
hospitalizacdo (Meleis, 2014). A familia e a crianca hospitalizada devem ser
perspetivadas como seres humanos com necessidades especificas, em constante
interacdo com o meio envolvente e, que tém a capacidade de se adaptar a mudanca,
mas, devido a doenca, experienciam um desequilibrio (Meleis, 2014). As intervenc¢des
terapéuticas de enfermagem, envolvendo os pais como parceiros no cuidar, devem
funcionar como o processo facilitador da transicdo (saude doenca) que promove 0
bem-estar, tanto da familia como da crianca (Schumacher & Meleis, 1994).
Os enfermeiros assumem uma figura de destaque na preparacao dos clientes para a
vivéncia das transicées, facilitando o processo de desenvolvimento daquelas que séo
as competéncias necessarias para gerir as mudancas decorrentes da nova condicéo
(Meleis, Sawyer, Im, Messias, & Schumacher, 2010). Os autores referem que 0s
enfermeiros sao os principais cuidadores das criancas e das suas familias que estédo
a passar por processos de transi¢do, ajudando nas mudancas e exigéncias que as
transicbes provocam nas suas vidas, assistindo na preparacdo para as transicoes
iminentes e facilitando o processo de aprendizagem de competéncias (Meleis et al,
2010). A transicdo analisada nesta situacdo de cuidados € Unica — transi¢cdo saude
doenca. Foram identificadas as propriedades da transicado experienciada por esta
familia:

- conhecimento ou consciéncia: a mae percebeu a necessidade de
hospitalizagdo, pois o tratamento ndo poderia ser realizado em ambulatorio, no
entanto ndo possui conhecimento prévio uma vez que é a primeira vez que vivencia
um processo de hospitalizagdo com um filho;

- grau de envolvimento: que cada familia demonstra no processo inerente a
transicéo, este envolvimento pode traduzir o grau de participacdo que cada pessoa
demonstra neste processo e esta relacionado com o grau de consciéncia, uma vez
que para que haja envolvimento tem de haver consciéncia da transicdo (Meleis et al,

2010). A mae manteve a prestacao de cuidados habituais ao José e participou, sempre
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que foi solicitada sua colaboracao, inclusive nas estratégias distrativas durante a
realizacdo da puncédo venosa.

- mudanca e diferenca: como refere a autora todas as transi¢cdes envolvem
mudang¢a, mas nem todas as mudancas estdo relacionadas com a transicdo. Na
situacdo em analise, as mudancas que ocorreram nos habitos de vida do José
aconteceram durante o internamento, mas ndo conduziram as mudancgas futuras.

- eventos e acontecimentos criticos: Im (2014) refere que 0s eventos criticos
estdo habitualmente associados a um aumento da consciéncia sobre a transicdo. N&ao
foram identificados eventos ou acontecimentos criticos na situacdo de cuidados em
analise.

Os processos de transicdo sao influenciados por diversas condicdes
facilitadores ou inibidoras, tais como as condi¢des pessoais, o significado atribuido
aos eventos que precipitam a transicdo, as atitudes e crencas, 0 status
socioeconémico, a preparacdo ou o conhecimento acerca do proprio processo de
transicdo, as condi¢cOes sociais e as da comunidade, o apoio de outros familiares ou
pessoas significativas, a informacéo relevante colhida a partir de fontes crediveis
como livros e guias orientadores (Meleis et al, 2010). Como fatores inibidores,
mencionam o suporte insuficiente e a informacdo inadequada. Torna-se necessario
para uma adequada analise da situacdo de cuidados a identificacdo das condicdes
facilitadora tendo sido identificadas a participacéo e presenca da mée ao longo de
todo o internamento promovendo os cuidados ao José. A manutencao das rotinas
habituais do José, bem como a permanéncia da mée ao longo do internamento
revelou-se como uma condi¢cdo facilitadora da transicdo minimizando os efeitos
negativos da hospitalizacdo. A atitude positiva da mae face a abordagem terapéutica
demonstra confianga nos cuidados prestados constituindo-se como uma condicéo
facilitadora da transicdo. Como condic¢fes inibidoras da transicdo podem ser
identificadas: a auséncia de experiéncia prévia, no que concerne a hospitalizacdo em
idade pediatrica (hospitalizacdo de um filho), a restricdo de visitas e a impossibilidade
de mudanca de acompanhante durante o internamento pois potenciam o cansaco do
familiar que acompanha a crianca internada, assim como a inexisténcia de quartos
individuais para uma gestdo mais adequada do ambiente fisico. De real¢car que as
condicOes identificadas ndo sdo passiveis de alteracédo pois referem-se, duas delas,
as alteracdes decorrentes da atual situacdo pandémica anteriormente ja identificada

A ansiedade de separacdo manifestada pelo José foi um fator inibidor da transicédo
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saude doenca, no entanto a adogéo de estratégias para minimizar a mesma tiveram
um efeito positivo na facilitacdo da transicao.

A identificacdo e andlise da transicdo vivenciada pela familia permitiu delinear
terapéuticas de enfermagem (preventivas ou interventivas), para facilitar uma
transicdo saudavel. E imprescindivel desenvolver terapéuticas de enfermagem
facilitadoras de transi¢cdes saudaveis, que permitam aumentar a consciencializacéo e
o envolvimento durante as mesmas, promover a preparacao antecipatoria e facilitar a
aquisicao de conhecimentos e de habilidades, identificar os significados, as crencas e
as atitudes pessoais e sociais e, 0s pontos e acontecimentos criticos-chave (Brito,
2012). Na situacédo de cuidados em andlise, as terapéuticas de enfermagem foram
desenvolvidas no decorrer do processo transicional e, tiveram como objetivo
proporcionar conhecimento e capacidade a mae, permitindo o restabelecer da
sensacao de bem-estar e equilibrio da crianca e da mae, minimizando o impacto da
hospitalizacdo (Costa, 2016). A terapéutica de enfermagem implementada nesta
situacao foi a discusséo, tendo sido implementado o dialogo entre o enfermeiro e a
mae e, foi proporcionada a mae a oportunidade de falar sobre a situacéo de saude do
seu filho, assim como sobre o impacto da hospitalizacado na dinamica familiar.
Perante uma transicdo esperam-se alguns padrfes de resposta, que se dividem em
dois tipos de indicadores: processuais e de resultado e que auxiliam a avaliacdo do
enfermeiro (Meleis & Trangenstein, 2010). Os indicadores de processo incluem:
sentir-se e manter-se integrado, num determinado contexto; interagéo - dimenséao do
autocuidado e do ser cuidado; desenvolvimento da confianca e coping (Meleis et al,
2010). O sentir-se ligado, nomeadamente aos profissionais de saude, aos quais se
podem fazer questdes e esclarecer duvidas séo outro indicador importante de uma
experiéncia positiva (Meleis et al, 2010). Ao longo do internamento a mé&e foi
demonstrando progressivamente uma maior facilidade em comunicar com a equipa e
colocar questdes, por outro lado demonstrou confianga na equipa ao deixar o seu filho
com o enfermeiro durante as suas auséncias. Para além dos indicadores de processo,
nos padrbes de resposta também s&o considerados os indicadores de resultado,
como a mestria em competéncias para gerir novas situagées e o desenvolvimento de
habilidades para gerir a nova situacao (Meleis, 2014). A capacidade demonstrada pela
mae em implementar estratégias de distracdo adequadas durante o internamento,
assim como intervengbes minimizadoras da ansiedade de separacao revelam a

mestria em gerir a nova situagao.
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3. REFLEXAO FINAL

A elaboracdo do estudo desta situacdo de cuidados permitiu aprofundar os
conhecimentos sobre a transicdo na situacdo de saude doenca, numa situacao de
internamento em pediatria e, analisar as necessidades de cuidados da familia de
acordo com a teoria das transicoes de Afaf Meleis.

Ao acompanhar a crianga e familia ao longo do processo de transi¢cdo para a
parentalidade face a hospitalizacdo, o enfermeiro age facilitando o processo de
aprendizagem de novas competéncias para lidar com as transicées que estdo a viver
e dar resposta as necessidades identificadas (Abreu, 2008). Para que tal seja
possivel, € importante que o enfermeiro encare as transicdes como um conceito
central da disciplina com implica¢gdes na pratica dos cuidados de enfermagem (Meleis
& Trangenstein, 2010).

Durante a realizag&o deste trabalho consciencializei-me dos contributos que teoria
pode trazer para a pratica diaria, pois segundo Abreu (2008) “tem potencial para
facultar aos profissionais de enfermagem um quadro de referéncia consistente, capaz
de ajudar a identificar estratégias e intervencdes de enfermagem dirigidas as pessoas
em transicao” (p.45).

Por outro lado, a reflex@o sobre a pratica de cuidados e a mobilizacdo da evidéncia
cientifica na prestacao de cuidados facilitou a aquisicdo de competéncias de EE.
Como referem Serrano, Costa e Costa (2011) “os saberes sdo construidos pela
aplicacdo do conhecimento a situacdes-problema identificadas no contexto da

prestacédo de cuidados e mediado por uma pratica reflexiva” (p. 23).
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Anexo |
Escala de avaliacdo de desenvolvimento

Mary Sheridan modificada 18 meses



18 Meses

CAS « Bebe por um copo, sem entornar muito, levantando-o com ambas as mos (geralmente,

apds beber entrega copo ao adulto, ndo o pousa).

Segura a colher e leva alimentos a boca sem entornar muito.

N3o gosta gue |he peguem.

Exige muita atencdo.

Indica a necessidade de ir a casa de banho ("da sinal”, mesmo depois de urinar ou

defecar).

= Comeca a copiar as atividades domeésticas (ex. dar de comer a boneca, ler um livro, lavar
roupa, etc.).

+ Jdndo leva bringuedos / objetos & boca.

VMF = Constrditorre de 3 cubos, apds demonstracdo.
Faz rabiscos, mostrando preferéncia por uma m3o:
o MNOTA: Lateralidade ou prefer&ncia por uma mdo € anormal antes dos 18 M.
* Interesse por livros com figuras, virando varias paginas de cada vez.

* Marcha sem apoio (sem necessidade de estender membros superiores para se
equilibrar), embora com os pés ligeiramente afastados.
PMG « Apanha bringuedos do chio (agacha-se).

= Usa 6-26 palavras reconheciveis, embora compreenda muitas mais (ex. obedece a
AL instrugdes simples como “pega nos sapatos”, “fecha a porta”, etc):
o Complementa com gestos significativos.
Mostra em si, num adulto, ou num boneco os olhos, o cabelo, o nariz e os sapatos.
Controlo de salivacdo ("ndo se babam”).

CAS — Comportamento e Adaptacao Social; VMF — Visao e Motricidade Fina; PMG — Postura e

Motricidade Global; AL — Audicdo e Linguagem.

Fonte - DGS. (2013). Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil. Lisboa. Obtido
de https://www.dgs.pt/directrizes-da-dgs/normas-e-circulares-

normativas/norma-n-0102013-de-31052013-jpg.aspx
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Anexo |l
Escala de Graffar adaptada



ANEXO 2

CLASSIFICACAO SOCIAL INTERNACIONAL PROPOSTA
POR GRAFFAR

Vitor da Fonseca

Em resumo, utilizando as proprias palavras do autor:

"Os estudos biol6gicos sobre amostras de populacdo deveriam acompanhar sendo de uma
descricdo do modo de vida dos grupos observados, ao menos do emprego de método de
classificacdo social e econdmica que tome possiveis as comparagoes.

Para que o sistema de classificacdo seja apropriado a estudos médico-sociais, deve ser
simples, deve ter em conta dados objectivos que possa procurar-se facilmente e deve ter uma
representacao fiel do nivel que ocupa na estratificacdo social o individuo ou grupo observado.

O método baseia-se no estudo ndo apenas de uma caracteristica social, mas num conjunto de
cinco critérios a saber:

1. A Profisséo;

2. Nivel de Instrucéo;

3. Fontes de rendimentos familiares;
4. Conforto da habitacao;

5. Aspectos do bairro onde reside.

Numa primeira fase ha que se atribuir a cada familia observada, uma pontuagdo para cada um
dos cinco critérios enumerados, € numa segunda fase, ha-de servir-se da soma destas
pontuacdes para definir o escaldo que a familia ocupa na sociedade.



1- A PROFISSAO

Classificar-se-do as familias em cinco categorias segundo a profissdo exercida pelo pai
servindo-nos da classificacdo britanica, tal como se descreve a obra "Classification And
Occupations™ General Register Office (London Satationary Office, 1951). No caso da mée de
familia exercer uma profissdo de nivel mais elevado que a do pai serd a primeira a que servira
de base para a classificacdo da familia.

1 ° Grau - Directores de bancos, directores técnicos de empresas, licenciados, engenheiros,
profissionais com titulos universitarios ou de escolas especiais € militares de alta patente.

2° Grau - Chefes de seccBes administrativas ou de negocios de grandes empresas, subdirectores
de bancos, peritos e técnicos.

3° Grau - Adjuntos técnicos, desenhadores, caixeiros, contramestres, oficiais de primeira,
encarregados, capatazes e mestres de obras.

4° Grau - Motoristas, policias, cozinheiros, dactilografas, etc ........ .
5° Grau - Jornaleiros, porteiros, continuos, ajudantes de cozinha, mulheres de limpeza, etc ....

2°NIVEL DE INSTRUCAO

As categorias estabelecidas sdo as seguintes:

1 ° Grau - Ensino Universitario ou equivalente;
2° Grau - Ensino médio ou técnico superior;

3° Grau - Ensino médio ou técnico inferior;

4° Grau - Ensino Primario completo;

5° Grau - Ensino primério incompleto.

EXEMPLOS DE GRAUS DE INSTRUCAO

1° Grau: catedratico e assistente, doutores ou licenciados com titulos universitarios ou de
escolas superiores ou especiais, diplomados, economistas, notarios, juristas, magistrados,

agentes do Magistério PUblico, militares de alta patente.
2° Grau: técnicos e peritos.

3° Grau: cursos de liceu, industrial e comercial, militares de baixa patente ou sem academia.

4° Grau: ensino primario completo



5° Grau: um ou dois anos de escola primaria, saber ler e escrever, e/ou analfabetos.

3°- FONTES DE RENDIMENTOS FAMILIARES

Para o seu estudo partir-se-& da principal fonte de rendimentos da familia.

Adaptam-se as cinco categorias seguintes:

1 ° Grau - A fonte principal é a fortuna herdada ou adquirida.

2° Grau - Os rendimentos consistem em lucros de empresas, altos honoréarios, lugares bem
remunerados, etc ..

3° Grau - Os rendimentos correspondem a um vencimento mensal fixo. Tipo
funcionarios.

4° Grau - Os rendimentos resultam de salarios, ou seja remunera¢do por semana,
jornal, horas ou tarefa.

5° Grau - Beneficiéncia publica ou privada é que sustenta o individuo ou familia. N&o
se incluem neste grupo as pensdes de desemprego ou de incapacidade para o trabalho.

EXEMPLOS DE RENDIM.ENTOS FAMILIARES

1° Grau - Pessoas que vivem de rendimentos, proprietarios de grandes indUstrias ou grandes
estabelecimentos comerciais.

2° Grau - Encarregados e gerentes, lugares com adicdo de rendimentos igual aos
encarregados e gerentes, representantes de grandes firmas comerciais. Profissdes liberais com
grandes vencimentos.

3° Grau - Empregados de Estado, Gowvernos civis ou Camaras Municipais, oficiais de
primeira, subgerentes ou cargos de responsabilidade em grandes empresas. Profissdes liberais
de médio rendimento. Caixeiros- viajantes.

4° Grau - Operarios, empregados do comércio e escriturarios.

5° Grau - Sem rendimentos.



4° - CONFORTO DEHABITACAO

Trata-se de dar uma impresséo de conjunto, ainda que um pouco subjectiva.

Estabelecem-se cinco categorias:

GRUPO 1° - Casas ou andares luxuosos e muito grandes, oferecendo aos seus moradores o

maximo conforto.

GRUPOQ 2° - Categoria intermédia: casas ou andares que sem serem tdo luxuosos com os da

categoria precedente, ndo sdo obstante, espacosas e confortaveis.

GRUPO 3° - Casas ou andares modestos, bem construidos e em bom estado de conservacéo,

bem iluminados e arejadas com cozinha e casa de banho.

GRUPOQ 4° - Categoria intermeédia ao 3° e ao 5° grupo.

GRUPO 5° - Alojamentos improprios para uma vida decente, barracas ou andares
desprovidos de todo o conforto, de toda a ventilacdo ou iluminacdo ou também aqueles onde

moram demasiadas pessoas empromiscuidade.

5°- ASPECTOS DO BAIRRO ONDE HABITA
Grupo 1° - Bairro residencial elegante, onde o valor do terreno ou os alugueres sdo elevados
Grupo 2° - Bairro residencial bom de zonas largas com casas confortaveis e bem conservadas

GRUPO 3° - Ruas comerciais ou estreitas e antigas com casas de aspectos geral menos

confortavel.

GRUPO 4° - Bairro operario, populoso; mal arejado ou bairro em que o valor do terreno esta

diminuido como consequéncia da proximidade de oficinas, fabricas, estacfes de caminho de

ferro etc.

NOTA. - O importante deve ser o seu critério pessoal subjectivo. No caso em que haja uma
notoria diferenca entre o bairro relativamente confortavel e a residéncia miseravel, deve ser

considerada esta ultima.



6 ° - CLASSIFICACAO SOCIAL

Aplicando coeficientes de ponderacdo de 1 a 5 em cada um dos grupos encontrados,

obteremos a seguinte classificagéo:

CLASSE I - Familias cuja soma de pontos vaide ................... 5a9

CLASSE Il - Familias cuja soma de pontos vai de ...................10a 13
CLASSE 111 - Familias cuja soma de pontos vai de ............... 14al7
CLASSE IV - Familias cuja soma de pontos vaide ................. 18a2l
CLASSE V - Familias cuja soma de pontosvaide .................. 22 a 25

Vi



CLASSIFICACAO SOCIAL INTERNACIONAL DE GRAFFAR

IDENTIFICACAO DOS PAIS

Nome do Pai

Nome da Mae

Idade do Pai Idade da Mae

Nome do Educando

Para preencher o questionario, escreva a resposta sempre que for pedida e

coloque um X no L] que achar adequado.

1. PROFISSAO

= Profissdo do Pai ?

a Profissdo da Mae ?

2. INSTRUCAO

« Habilitagdes académicas do Pai ?

« Habilitacbes académicas da Méae ?

3. PRINCIPAL FONTE DE RENDIMENTOS FAMILIARES
« Qual é a principal fonte de rendimentos ?
Fortuna herdada ou adquirida (Ex: Propriedades)
Altos vencimentos ou honorarios (Ex: Lucros de empresas)
Vencimento mensal fixo (Ex: Funcionarios)

Remuneracdo incerta (Ex: Remuneracdo semanal ou de horas de servigo)

DOo0D0D0

Assistencial (Ex: Beneficéncia publica ou privada)

Outra. Qual ?

vii



4. TIPO DE HABITACAO

De que tipo € a sua habitacédo ?

Casa ou andar luxuoso e muito grande, oferecendo o maximo de conforto

Casa ou andar modesto, bem construido, bem conservado, bem iluminado e

Casa ou andar que, sem ser luxuoso, é espacoso e confortavel D
arejado, com cozinha e casa de banho D

Casa ou andar degradado, sem electrodomésticos mas com cozinha e casa de D
banho.

Alojamento improprio, andar ou barraca desprovido de conforto, ventilagdo e
iluminacdo, ou onde moram demasiadas pessoas D

Outro. Qual ?

5. LOCAL DA RESIDENCIA

Qual é o aspecto da zona onde habita ?

Bairro residencial elegante, onde o valor do terreno ou os alugueres séo elevados
(Ex: Bairro elegante) D

Bairro residencial bom, de ruas largas com casas confortaveis e bem conservadas
(Ex: Bom local) D

Ruas comerciais ou estreitas e antigas com casas de aspecto geral menos
confortavel (Ex: Zonas antigas) D

Bairro operéario, populoso, mal arejado ou bairro em que o valor do terreno esta
diminuido como consequéncia da proximidade de fabricas (Ex: Bairro D
operario/social)

Bairro de lata D

Outro. Qual ?

viii



APENDICE VI
Plano de sessao de formacédo: A intervencdo do enfermeiro

na promogéao do aleitamento materno



E s E L ) S~

Escola Superior =~

de Enfermagem_/
—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializagdo em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria

Unidade Curricular Estagio com Relatério

Plano da Sessao de Formacao: A intervencdo do

enfermeiro na promocdo do aleitamento materno

Servico de Urgéncia Pediatrica

Hospital

Carla Sofia Pereira Nunes




E S E L ) S~

Escola Superior =~

de Enfermagem_/
—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializagdo em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria

Unidade Curricular Estagio com Relatério

Plano da Sessao de Formacao: A intervencdo do
enfermeiro na promocdo do aleitamento materno

Servico de Urgéncia Pediatrica

Hospital

Docente: Professora Sonia Isabel Pinela Colago Marques
Orientadora: Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatrica

Lisboa
abril de 2021




Lista de Siglas e Abreviaturas

EE — Enfermeiro Especialista

EESIP — Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
RN — Recém-nascido

RNs — Recém-nascidos

SUP — Servico de Urgéncia Pediatrica
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INTRODUCAO

O planeamento desta sesséo de formacgéao surge no ambito da Unidade Curricular
Estagio com Relatorio do 11° Curso de Mestrado em Enfermagem — Area de
Especializacdo de Saude Infantil e Pediatria, relativo ao contexto de estagio no
Servigo de Urgéncia Pediatrica (SUP). Tem como objetivo justificar a realizacdo da
sessdo de formacéo, apresentar o seu planeamento e a sua posterior avaliacao.

A sua realizacao foi considerada pertinente pela enfermeira orientadora e pelo
enfermeiro responsavel de servico, tendo em conta a necessidade de melhoria da
pratica de cuidados no que concerne a intervencdo do enfermeiro na capacitacéo
parental no cuidado ao recém-nascido (RN).

Esta sessdo tem como populacéo alvo a equipa de enfermagem do SUP e visa
ampliar o conhecimento dos enfermeiros relativamente a tematica da capacitacado
parental no cuidado a recém-nascidos (RNs) e proporcionar a reflexdo sobre as
estratégias de intervencéo para a capacitacdo parental dos pais de RN no contexto
do SUP.

A formacéo foi estruturada tendo em conta os principios da formacéo de adultos,
dos quais destaco a importancia de o adulto compreender o motivo pelo qual deve
aprender e o facto de aprender melhor se compreender a sua aplicacdo pratica
(Knowles, 1980; Knowles, Holton 1ll, & Swanson, 2005).

Nesse sentido foi elaborado um questionario de avaliacdo das necessidades
formativas e o mesmo foi enviado aos enfermeiros do SUP no sentido de identificar
as necessidades da equipa na area da capacitacao parental no cuidado ao RN.

O presente plano de sesséo de formacéo esta estruturado em cinco capitulos: a
justificacdo da sessdo, o diagnéstico das necessidades formativas, estrutura da
sessdao, seguindo-se a avaliacdo da sesséo e termina com a concluséo.

Em apéndice constam o0s questionarios de diagnostico das necessidades
formativas, da avaliacdo da sessao e respetivos resultados, assim como a sesséo de

formacao.



1. JUSTIFICACAO DA SESSAO DE FORMACAO

O periodo neonatal, com toda a adaptacdo necessaria a vida extrauterina, é por
exceléncia um periodo de grande vulnerabilidade (Perry, Caviness & Allen, 2013;
Vilaga & Ramos, 2020). A imaturidade do sistema imunolégico aumenta o risco de
contrair infecdes, por outro lado os sinais de doenca séo diferentes no recém-nascido
(RN) o que requer dos pais uma atencéo e cuidados redobrados (Vilaca & Ramos,
2020).

O RN é uma crianca com idade compreendida entre os 0 e 28 dias de vida (Vilaga
& Ramos, 2020; Franklin & Prows, 2014). Este periodo de tempo, entre 0 nascimento
e os 28 dias é designado como periodo neonatal e consiste na transicdo da vida
intrauterina para a vida extrauterina (Papalia & Feldman, 2013).

A tendéncia para a alta precoce ap0és o parto, mais evidente nos partos vaginais e
RN de termo, reduz as oportunidades de ensino nas maternidades (Fraga, 2018). Este
facto, aliado a transicao vivida pelos pais neste periodo, que muitas das vezes tém
associada algum grau de ansiedade e a falta de apoio familiar, faz com que os pais
recorram ao SUP por questbes de saude de gravidade reduzida durante o primeiro
més de vida (Fraga, 2018; Vilaca & Ramos, 2020).

Ao longo dos ultimos anos tem-se verificado um aumento de afluéncia dos RNs
ao SUP na maioria dos paises desenvolvidos (Richier, Gocko, Mory, Trombert-Paviot,
& Patural, 2015). Em Portugal, e apesar de existirem poucos estudos nesta area,
alguns dos estudos publicados demonstram que a maioria dos RNs recorrem ao SUP
por situacdes de gravidade reduzida (Garcia, et al., 2016; Mota, Brett, & Rodrigues,
2016; Fraga, 2018).

A utilizacdo indevida do SUP, para além de interferir com a dinamica de
funcionamento de uma urgéncia pode ser prejudicial a saide do RN pelo risco de
exposicao a infecbes (Garcia, et al., 2016). Neste sentido, € fundamental que os pais
sejam adequadamente capacitados na maternidade para os sinais de alarme que 0s
devem levar a um SUP, prevenindo idas desnecessarias e conferindo-lhes seguranca
e confianca para lidar com situacdes relacionadas com a saude do seu filho.

As informagbes transmitidas na maternidade e nas primeiras consultas,
relativamente a amamentacdo/alimentacdo do RN, ao significado do choro e sua

relacdo com as necessidades do RN, ao sono, a prevencéo da sindrome de morte e
6



transporte seguro sao fundamentais para capacitar os pais no cuidado ao RN durante
o periodo inicial (Wheeler, 2014; Vilaga & Ramos, 2020).

De entre os varios estudos retroespectivos realizados em Portugal sobre os
motivos de recurso ao SUP durante o primeiro més de vida, as situacdes relacionadas
com dificuldades alimentares, dificuldades na adapatcdo a mama e ma progressao
ponderal constituem cerca de metade dos motivos de admissédo no SUP (Fraga, 2018;
Mota, Brett, & Rodrigues, 2016).

A alimentacdo do RN é uma deciséo importante para os pais sendo influenciada
por vérios factores (Vilaga & Ramos, 2020). De entre as formas de alimentar o RN
destaca-se o aleitamento materno desempenhando o enfermeiro um papel primordial
na promog¢ao do mesmo.

Diversas organizag0des internacionais como a OMS e a UNICEF, reconhecem que
o aleitamento materno é a melhor forma de promover o crescimento e o
desenvolvimento saudavel das criancas (WHO, 2021).

A OMS reforca a importancia do aleitamento materno exclusivo até aos 6 meses
e como complemento de uma alimentacdo diversificada até aos 2 anos de vida
(UNICEF, 2021). O leite materno é um alimento ideal e completo para os RNs de termo
saudaveis bem como para os RNs pré-termo ou doentes. E um alimento vivo, natural
e completo e sdo reconhecidas as multiplas vantagens quer para a mae como para a
crianca (Wheeler, 2014; Prime, Sakalidis, & Scharer-Hernandez, 2018).

Em 1991 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e a UNICEF lancaram um
programa mundial de promocéao do Aleitamento Materno intitulado Iniciativa Hospitais
Amigos dos Bebés, internacionalmente conhecido como Baby Friendly Hospital
Initiative — BFHI. Em Portugal a certificacdo das unidades de saude é realizada pela
Comissao Nacional Iniciativa Amiga dos Bebés (UNICEF, 2021). Esta iniciativa tem
como missao proteger, promover e apoiar o aleitamento materno em entidades que
disponibilizem servicos de maternidade, obstetricia, neonatologia e pediatria.
Atualmente existem em Portugal 14 hospitais e uma unidade de cuidados de saude
primarios acreditados (UNICEF, 2021).

A intervencdo do enfermeiro na promoc¢do do aleitamento materno € um dos
prinicipais dominios na area materno-infantii devendo esta intervengdo ser
desenvolvida desde a gravidez até ao puerpério (Vilaga & Ramos, 2020).

Esta intervencdo passa pelo aconselhamento durante a gravidez através da

transmissao de informacédo adequada sobre o aleitamento materno, pelo apoio no
7



periodo perinatal proporcionando um ambiente favoravel & amamentacao (alojamento
conjunto, contato pele a pele) e suporte aos pais durante a amamentacao ajudando a
ultrapassar as dificuldades experienciadas (Wheeler, 2014).

O enfermeiro exerce um papel fundamental na promocéo, protecdo e apoio ao
aleitamento materno, sendo o profissional que intervém diretamente quer no contexto
hospitalar quer na comunidade com as mulheres e com as criancas e deve deter
conhecimentos técnicos e cientificos sobre a amamentacéo (Barboza, et al., 2020).

A intervencao do enfermeiro passa por capacitar as maes sobre varios aspetos
tais como: reconhecer a posi¢éo correta da criangca durante a mamada, identificar os
sinais de boa pega, informar sobre os cuidados as mamas, informar sobre os sinais
de ingestdo nutricional suficiente. Para tal, deve usar a comunicacéo verbal com uma
linguagem simples, demonstragdo e recorrer a recursos adicionais como folhetos ou
videos para facilitar a compreensao do contetdo transmitido (Barboza, et al., 2020).

Para promover a competéncias dos pais na amamentacado do RN, quer através da
aguisicao de novas competéncias ou através do treino de competéncias ja adquiridas
€ imprescindivel dotar os enfermeiros de informacdo e competéncias acerca da
amamentacao. De facto, a literatura refere que os enfermeiros desempenham um
papel preponderante no acompanhamento de familias e na educacgéo para a saude,
pela sua presenca no acompanhamento continuo do RN e familia (Ramos, Vilaca, &
Mendes, 2020).

A par com as dificuldades vivenciadas pelos pais relativamente a amamentacao
do RN, estes encontram-se a viver uma das transi¢cdes mais desafiante na vida adulta
— atransicao para a parentalidade (Cruz, 2005).

No sentido de minimizar o impacto da transicdo para a parentalidade Martins,
Abreu, & Figueiredo (2017) sugerem a implementacéo de medidas formais e informais
de suporte a familia que promovam a capacitacdo parental. A capacitacdo parental
pode ser facilitada com recurso a educacéo para a saude possibilitando aos pais a
partilha de davidas, expectativas e saberes relativamente a transicédo vienciada e aos
aspectos inerentes a amamentacéo do RN (Ramos, Vilaca, & Mendes, 2020).

De facto os enfermeiros séo os principais cuidadores dos clientes e suas familias
por estarem atentos as necessidades e mudancas que as mesmas acarretam nas
suas vidas preparando-os para melhor lidarem com essas transicdes atraveés da
aprendizagem e aquisicdo de novas competéncias (Meleis, Sawyer, Im, Messias, &
Schumacher, 2000).



Para facilitar o processo de transicdo os enfermeiros recorrem as terapéuticas de
enfermagem que devem facilitar os diferentes processos de transicdo que 0s
individuos experienciam, acompanhando as mudancas e as necessidades que as
transicdes trazem a sua vida e a vida da sua familia, preparando as transicdes
eminentes e facilitando o processo de aprendizagem de novas tarefas relacionadas
com as experiéncias de saude e de doenca (Meleis & Trangenstein, 2010; Meleis et
al, 2000).

As terapéuticas de enfermagem tém por objetivo a promocéo e a recuperacéo da
saude por parte dos clientes, podendo ser promotoras, preventivas ou interventivas.

Meleis (2010) sublinha a importancia de trés terapéuticas de enfermagem: o
cuidado transicional, a suplementacdo de papel e a discussdo. A terapéutica de
enfermagem que pode ser eficaz para promover a transicao saudavel dos pais neste
contexto é a suplementacdo de papel. Esta pode ser preventiva ou terapéutica e €
constituida € por qualquer processo deliberado no qual a real ou potencial insuficiéncia
de papel séo identificadas, incluindo posteriormente a sua clarificacdo ou nova
aquisicdo. Neste sentido a educacao para a saude de forma terapéutica ou preventiva
€ uma terapéutica de enfermagem que deve ser utilizada pelos enfermeiros do SUP
para facilitarem uma transicdo saudavel para a parentalidade dos pais do RN.

A intervencdo do enfermeiro na promocdo da amamentacdo encontra-se
designada nas competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica (EESIP), no ambito da prestacdo de cuidados em resposta as
necessidades especificas do ciclo de vida e desenvolvimento da crianca e do jovem,
na competéncia E3.2 “promovendo a amamentagao” (OE, Regulamento n.° 422/2018,
2018, p. 19194).

Uma das estratégias passa pela capacitacdo dos enfermeiros sobre a promoc¢éao
da amamentacdo sendo que esta competéncia € do dominio das competéncias
comuns de EE, no dominio do desenvolvimento de aprendizagens profissionais
(Competéncia D), responsabilizando-se por ser facilitador da aprendizagem em
contexto de trabalho e para tal “atua como formador (...)", “diagnostica necessidades
formativas” e “avalia o impacto da formagao” (OE, Regulamento n° 140/2019, 2019, p.
4749).



De facto, esta foi a forma escolhida para desenvolver a sessao de formacao cujo
titulo foi “A intervencao do enfermeiro na promogao do aleitamento materno”. No

préximo ponto sera realizada a caracterizacdo do SUP e da equipa de enfermagem.

1.1 CARATERIZACAO DO SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

O Hospital presta cuidados a populacdo residente no concelho com uma
particularidade no que concerne a area materno-infantil pois estende a sua area de
influéncia a varias freguesias do concelho.

O Hospital tem como missao “ajudar as pessoas a viver vidas mais saudaveis e
contribuir para que o sistema de saude funcione melhor para todos”. Os valores
defendidos séo a integridade, compaixao, relacionamento, inovacao e desempenho
(Hospital, 2021).

O Servico de Urgéncia pediatrica (SUP) do Hospital pertence a um hospital
acreditado pela Joint Commission International sendo também o primeiro hospital em
Portugal com certificagdo ambiental (Hospital, 2021).

No SUP a criangca pode ter acompanhamento 24 horas por uma pessoa de
referéncia. O tempo médio de permanéncia no servi¢o de observacdo sao 8 horas.

O SUP tem como finalidade o atendimento urgente e emergente de criancas
doentes desde o0 nascimento e até aos 17 anos e 364 dias e estd em funcionamento
todos os dias da semana 24 horas por dia.

Devido a atual situacdo pandémica do virus SARS-Cov-2, o SUP esta dividido
em dois circuitos: o circuito de utentes suspeitos, em que a admissao das criancas €
feita pela habitual entrada do SUP; e o circuito de ndo suspeitos, em que a crianca é
admitida pela entrada do anterior local de observacdo médica. A estrutura e a
dindmica do servico encontram-se assim adaptadas de forma a dar resposta as
necessidades que emergiram durante a situacdo pandémica. A distincdo entre utentes
suspeitos e ndo suspeitos é realizada pela presenca ou auséncia de sintomas
sugestivos de infecdo ao virus SARS-Cov-2.

Os circuitos contém area de triagem, gabinetes médicos, sala de enfermagem,
sala de espera e sala de reanimagdo e camas de internamento para servico de

observacéao.
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O servigo possui o0 internamento em designado como Servico de Observagao
(SO) onde as criangas, com necessidade de cuidados urgentes e emergentes, com
situacdes de instabilidade das funcgdes vitais, ficam internadas até 24 horas, possui a
lotacdo de 2 vagas no SO de utentes suspeitos e 8 vagas no SO de utentes nao
suspeitos.

Os enfermeiros especialistas, neste momento dois, realizam turnos da manha,
sendo que um dos EESIP é o elemento responsavel do SUP pelo que é responsavel
pela gestao dos recursos humanos (enfermagem e assistentes operacionais), gestao

de materiais e equipamentos e dinamizador da formagao em servigo.

Caracterizacao da Equipa de Enfermagem

Foi realizado um questionario sobre promocdo das competéncias parentais no
cuidado ao RN e enviado por via informatica aos 18 elementos da equipa.
Responderam ao questionario 17 enfermeiros o que representam cerca de 95% da
equipa.

A idade de 47,1% da equipa varia entre 20 e 25 anos de idade, sendo que 76,5%
é do sexo feminino. 58,8% dos elementos trabalham entre 1 a 5 anos e outros 17,6%
ha mais de 15 anos. Relativamente ao tempo de exercicio profissional na area
pediatrica 64,7% tém menos de 5 anos de exercicio de fun¢des na area pediatrica.
Desempenham fungdes no SUP 2 enfermeiros com Especialidade em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria o que corresponde a 11,8% dos profissionais inquiridos.
N&o foram identificadas outras especialidades em enfermagem.

As respostas detalhadas aos questionarios com a caracterizacdo da equipa de
Enfermagem do SUP, podem ser consultadas no Apéndice II.

O questionario aplicado visou simultaneamente identificar as necessidades
formativas da equipa de enfermagem na &rea da capacitacdo parental e sera

explanado no proximo capitulo.
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2. DIAGNOSTICO DAS NECESSIDADES FORMATIVAS

A identificacdo das necessidades formativas da equipa de enfermagem foi
realizada através da aplicacéo e posterior analise do questionario de identificacdo das
necessidades formativas (Apéndice I) elaborado na ferramenta gratuita Google Forms
e disponibilizado por correio eletrénico a todos os elementos.

Da andlise das respostas ao questionario verificou-se que a totalidade dos
enfermeiros considera importante a formacao em servico, sendo que 94% néao tinham
frequentado qualquer formacéo sobre capacitacdo parental no cuidado ao RN. Todos
os enfermeiros consideram pertinente a formagéo sobre capacitagdo parental no
cuidado ao RN.

De entre os temas identificados a amamentacdo obteve 58,8% das respostas e
dentro desta tematica os aspetos referidos relacionam-se com as caracteristicas de
uma boa pega, ensinos sobre a alimentacédo do RN e perda ponderal.

Tendo em conta as necessidades identificadas foi elaborada a sessédo de

formacdo, a sua estrutura encontra-se explicitada no capitulo que se segue.
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3. ESTRUTURACAO DA SESSAO DE FORMACAO

ApoGs a identificagdo das necessidades formativas, elaborou-se um plano de
formacdo com vista a responder as necessidades contribuindo para a melhoria da
prestacao de cuidados de enfermagem no contexto do SUP.

Os objetivos gerais da sessao foram definidos, pretendendo-se: capacitar os
enfermeiros sobre amamentacdo no RN, informar sobre lactacdo e estratégias de
educacao parental no cuidado ao RN.

Para a concretizacdo dos objetivos gerais foram definidos objetivos especificos,
pretendendo-se que no final da sessao os enfermeiros sejam capazes de identificar
0S conceitos relacionado com a amamentacédo, tais como sinais de boa pega,
dificuldades iniciais na amamentacédo, evolucao ponderal no bebé amamentado e a
capacitacdo parental no contexto de urgéncia; educar pais sobre a amamentacéo no
RN nomeadamente sinais de fome, duracdo e frequéncia da mamada, cuidados as
mamas, lactacao.

Em virtude da atual situacdo pandémica Sars-Cov 2 a sessao foi organizada
de forma presencial aos elementos da equipa do turno da manha e tarde, em 2 dias
consecutivos, no total de 3 momentos formativos. O contetdo da sessédo de formacéo
(Apéndice Il) foram disponibilizados para consulta da equipa em formato digital.

A avaliacdo da sessdao foi realizada através de questionario enviado por via

informatica aos formandos e sera apresentada no capitulo seguinte.
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Plano da Sesséo de Formacéo

Tema da Sessao

A intervencdo do enfermeiro na promoc¢ao do aleitamento

materno

Sessao N°

Populagéo-alvo

1/1
Enfermeiros que trabalham na Urgéncia Pediatrica do Hospital

Formadora

Carla Nunes, Mestranda na Area de Especializagdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola Superior de

Enfermagem de Lisboa

Objetivo geral

*Capacitar os enfermeiros sobre amamentacdo no recém-
nascido;

*Informar os enfermeiros sobre a lactacéo;

*Capacitar os enfermeiros sobre estratégias a desenvolver em
parceria com os pais para a resolucao de problemas relacionados

com a amamentacgao

Objetivos

especificos

No final da sesséo, os enfermeiros deverado ser capazes de:

- Conhecer a fisiologia da lactacéo;

- Identificar os sinais de boa pega, duracéo e frequéncia das
mamadas, sinais de ingestao nutricional suficiente

- Identificar estratégias de capacitacao parental na resolucdo

de problemas relacionados com a amamentacéo.

Pré-requisitos

Enfermeiros que trabalham na Urgéncia Pediatrica

Duracgéo 30 minutos

Data 15 e 16 de abril de 2021

Local Urgéncia Pediatrica do Hospital
Metodologia Método Expositivo, participativo
Pedagdgica

Metodologia de

Avaliacao

Questionario online
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Métodos e

Atividades o Equipamentos/ L Tempo
Etapas o tecnicas ] o Avaliacao ]
Didaticas o Meios didaticos (min)
pedagdgicas
. Expositivo
- Apresentacdo do o
(Exposicéo) Computador 1
tema. )
Powerpoint
z% - Comunicacdo dos N
On o _ Expositivo Computador
> objetivos gerais e o ) 1
o . (Exposicéo) Powerpoint
o especificos.
o
£
- Evolucéo do AM em
Portugal Expositivo Computador .
- Apoio e protecao ao (Exposicéo) Powerpoint
aleitamento materno
Conteudos:
Pertinéncia e
° justificacéo do tema;
% Clarificagéo de Expositivo Computador
c Conceitos chave: (Exposicéo) PowerPoint 10
= amamentacao,
o
> lactacdo
c
% Principais dificuldades
Q na amamentacao
Atividade: N
. L ) Expositivo Computador
Visualizacdo  video o _
. (Exposicéo) PowerPoint 5
sobre amamentacao
Debate sobre o video
_ _ Computador
o visualizado e S _
us _ Participativo PowerPoint 5
g esclarecimento de
© questdes
c
3 Avaliagéo da Computador | Questionario
Sessédo de Formagéo. Participativo PowerPoint Google 3
Forms
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4.  AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO

Apbs a realizacdo desta sessdo de formacado sobre a intervengdo do enfermeiro
na promocao do aleitamento materno € fundamental proceder a avaliacdo da mesma.
Ambas as sessdes respeitaram a estrutura previamente programada, 0S recursos
humanos e materiais revelaram-se adequados, assim como a duragéo pré-definida.

Participaram na sessao de formagao um total de 10 enfermeiros em 3 momentos
distintos no final dos turnos da manh4, tarde e noite o que representa 55,5% da equipa
de enfermagem. A necessidade de fracionar a equipa de enfermagem em 2 equipas
menores para 0S dois circuitos existentes condicionou a participagdo de mais
elementos.

De forma a avaliar a formacéo, foi elaborado, na ferramenta Google Forms, um
guestionario (Apéndice Il) e aplicado aos enfermeiros que participaram na sessao de
formacado, partindo-se posteriormente para a sua andlise com vista a melhorar
formacdes futuras nesta area tematica.

A maioria dos formandos revelaram-se muito satisfeitos (70%) e 60% considera
gue os conteudos foram claramente transmitidos e que foi fomentada a sua
participacdo durante a formacdo. Relativamente a avaliagdo do formador 80%
consideram que o formador possuia um dominio muito adequado do tema e a
totalidade dos formandos considerou os métodos utilizados adequados.

A totalidade dos formandos considerou os objetivos e o conteldo da sessdo muito
adequados — 60% e adequados 40%, e relativamente a duracdo, quantidade e
qualidade dos métodos pedagogicos e estrutura 70% classificaram a sessdo como
muito adequada e 30% como adequada.

Relativamente aos resultados alcancados pela frequéncia da sessdo de formacéao
6 formandos consideram ter obtido bons resultados e 4 excelentes resultados,
respetivamente 60% e 40% dos formandos.

Assim, atendendo a avaliacdo feita pelos formandos e pelo interesse
manifestado através da participacdo dos mesmos durante as sessoes, considero que

esta atividade atingiu plenamente os objetivos propostos.
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5. CONCLUSAO

O planeamento e consecucéao desta sessao de formagéao possibilitou o incremento
dos meus conhecimentos particularmente no que se refere a intervencdo do
enfermeiro na capacitacdo parental no cuidado ao RN mais concretamente na
intervencédo do enfermeiro na promog¢ao do aleitamento materno.

Saliento a importancia de ter desenvolvido uma das competéncias comuns de
enfermeiro especialista e de ter ampliado os meus conhecimentos na area da
formacao de adultos nomeadamente no que concerne a importancia da utilizacdo dos
principios de formagéo de adultos no planeamento de sessfes de formacéao.

Para que a formacéao seja eficaz os adultos necessitam de conhecer o motivo pelo
qual devem aprender, como tal aprendem melhor quando reconhecem o valor
imediato da sua aprendizagem (Knowles, Holton Ill, & Swanson, 2005).

O interesse e a participacdo demonstrados pelos formandos durante as sessdes
realizadas sao reveladores da pertinéncia da mesma no contexto do SUP.

Além de ter sido disponibilizada a equipa de enfermagem em formato digital a
sessdo de formacédo, foram ainda disponibilizados varios documentos referentes a
tematica, em formato digital.

Para finalizar importa salientar que a consecucdo da formacao foi facilitada pelo
apoio da enfermeira e da professora orientadora durante as diferentes fases da

mesma.
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APENDICE |

Ficha de avaliacéo das necessidades formativas



' I

»w

¥

Promocéao das competéncias parentais
no cuidado ao recém-nascido:
questionario das necessidades
formativas

Este guestionario foi elaborado durante a realizacio do estégio em contexto da Urgéncia
Pediétrica, no dmbito do 11° Curso de Mestrado na Area de Especializagdo em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria, no periodo de 15 de margo a 16 abril de 2021.

Emergiu do encontro entre & tematica do projeto de estagio e das necessidades formativas
da equipa de enfermagem da Urgéncia Pediatrica na area da capacitagao parental no
cuidado ao recém-nascido.

No sentido de adequar a formacao as necessidades especificas da equipa decide-se aplicar
este formulério de diagndstico de necessidades formativas.

Grata pela vossa colaboracio,
Carla Nunes

Next



Urgéncia Pediarica do Hospital de Cascais

ldade *

() 20az2s
() 26a30
() s1a3s
() 36a40
() #1245
() 46as0
() =51anecs

Sexo

O Feminino

O Masculing



Tempo de exercicio profissional *

() 1asancs
() 6al10anos
() 11a15anos
() =15anes

Tempo de exercicio profissional na area pediatrica *

O =1 ano
O 1a5anos
O 6a 10 anos

O 11a 15 anos

O =15 anos

Tem especialidade em enfermagem? *

() sim
O Nao

Area de Especializaco

Se respondeu Mao na questdo 4 avance para & proxima secgdo.

O Enfermagem de Sadde Mental e Psiquiatria
Enfermagem de Sadde Infantil & Pediatrica
Enfermagem de Sadde Materna e Obstetricia
Enfermagem Medico-Cirdrgica

Enfermagem Comunitéria

OO 0O0O0

Enfermagem de Reabilitagdo

Back Next




Considera a formaggo em servigo importante para o seu desenvolvimento
pessoal e profissional?

() sim
O Nio

Considera pertinente a formagio na area das competéncias parentais no
cuidado ao recém-nascido no contexto da Urgéncia Pediatrica?

() sim
O NEL

Frequentou alguma formagéo sobre a capacitagdo parental no cuidado ao
recém-nascido? *

(O sim
O MNio



Considerando os motivos pelos quais os pais do recem-nascido recorrem &
Urgéncia Pediatrica que tema(s) considera pertinentes abordar na sesséo.
Indique no maximo 3 temas: *

Your answer

De acordo com ofs) temals) identificados anteriormente indique 2 aspetos de
cada tema(s) que gostaria que fossem abordados na sessao: *

Your answer

Se tiver alguma sugestao adicional coloque aqui:

Your answer

Promocao das competéncias parentais
no cuidado ao recéem-nascido:
questionario das necessidades
formativas

Carla Nunes (Mestranda na Area de Especializagio em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatria - Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa)



APENDICE Il

Resultados do questionario de necessidades formativas



Responses cannot be edited

Promocao das competéncias parentais no
cuidado ao recem-nascido: questionario das
necessidades formativas

Este questionario foi elaborado durante a realizagdo do estagio em contexto da Urgéncia Pedidtrica, no ambito
do 11° Curso de Mestrado na Area de Especializacio em Enfermagem de Saude Infantil & Pediatria, no periodo
de 15 de margo a 16 abril de 2021.

Emergiu do encontro entre a tematica do projeto de estégio e das necessidades formativas da equipa de
enfermagem da Urgéncia Pediatrica na area da capacitagdo parental no cuidado ao recém-nascido.

No sentido de adequar a formagdo 4s necessidades especificas da equipa decide-se aplicar este formulério de
diagnostico de necessidades formativas.

Grata pela vossa colaboragdo,
Carla Munes

* Required

ldade

17 responses

@ :0az5
@ 25230
® 321238
@ E=40
@ 41245
@ 45250
® =51 anos

Sexo

17 responses

[ ] Fem'nin-::
@ Masculing




Tem especialidads em enfarmagem?

17 responses

Area de Especializagio

2 responses

Tempo de exercicio profissional

17 responzes

Tempo de exercicio profissional na area pediatrica

17 responses

@ Ernfzrmagem de Salds Infartl 2
FPaditrica

® Enfzrmagem de Resbilitacdo

@ Enfermagem Comunitaria

@ Enfermagem de Saiide Mental e
Psiguistria

@ Enfermagem Médico-Cinirgica

@ Enfzrmagem de Salds Maternz e

Obstatriciz
® 1z5z0s
@ 5z10ancs
® 11215 anos
® =15 anos
®=1anc
® 1z5z0s
®E6z10ancs
® 11a315an0s

® > 15ancs



Considera a formagdo em servigo importante para o seu desenvolvimento pessoal e
profissional?

17 responzes

® Sim
@ Nio

Considera pertinente a formagao na area das competéncias parentais no cuidado ao recem-
nascido no contexto da Urgéncia Pediatrica?

17 responses

® Sm
@ Mo

Frequentou alguma formagao sobre a capacitagdo parental no cuidado ao recem-nascido?

17 responses

@ =Sim
@ Mo




Considerando os motivos pelos quais os pais do recem-nascido
recorrem a Urgéncia Pediatrica que tema(s) considera pertinentes
abordar na sessao. Indique no maximo 3 temas:

Amamentagdo

3 responses

Alimentagao

3 responses

Amamentagdo, Lavagem MNasal , Seguranca ne transporte do RN

2 responses

Amamentagdo Manobras de desengasgamemito

2 responses



Calicas e distensdo abdominal; Regurgitamento/bolsar & engasgamento.

1 response

Suporte Basico de Vida em recém-nascidos

1 response

Convulsdo, TCE, DIABETES INALGURAL.

1 response

Amamentacdo; singis de alerta no RM

1 response

Amamentagdo, Cuidados parentais

1 response

Amamentagdo Colicas

1 response

Cuidados pds natais

1 response



De acordo com ofs) tema(s) identificados anteriormente indique 2
aspetos de cada temal(s) que gostaria que fossem abordados na sesséo:

1- Tipos de Alimentacdo, O que vigiar no bebe com a alimentagao (peso,
tolerancia, etc)

2 responses

Adaptagdo a mama, alivio de colicas

2 responses

Caracteristicas de uma boza pega

2 responses

Subida de leite e tempo da mamada

2 responses



Adaptagdo @ mama e ensinos sobre alimentagdo do RN (intrevalos mamads;
motivos para introdugdo de LA, etc); ictericia; perda ponderal significativa;

1 response

boa pega, intervalos entre mamadas

1 response

Ensino para a saude

1 response

Amamentagao e massagem

1 response



Estratégias para prevengao da colica e distensdo abdominal; Como agir em caso
de regurgitamento e engasgameanto.

1 response

1 response

Amamentagdo, Perda Ponderal

1 response

Principais dificulades parentais no primeirc més de vida

1 response

Engasgamento

1 response



APENDICE I

Diapositivos da Sessao de Formagéao



A INTERVENCAO DO ENFERMEIRS s

NA Pgo MO; E o ESPECIALIZI-}&ILO\ ;#LE?:ES?:?&&M DE SAUDE
DO ALEITAMENTS MATERNS

Elaborado por Enfermeira: Carla Nunes / ‘
Enfermeira Orientadora - EESIP
Professora Orientadora: Sénia Colaco






Conhecer a
fisiologia da
lactacao

Conhecer as
caracteristicas do
leite materno
(colostro, leite
transicao, leite
maduro)

Identificar sinais de
boa pega

Identificar sinais de
ingestao nutricional
suficiente

Conhecer
estratégias para
estimular a lactacéo

Conhecer
estratégias para
capacitar os pais
na resolucao de
problemas
relacionados com a
amamentacao



Queixas
respiratorias
21,1%

Irritabilidade/choro
excessivo
26,1%

Vomitos
8,9%

(Garcia et al, 2016)



MOTIVOS DE DA A VRGENCIA PEDIATRICA

» A o

Ictericia
14,5%

Irritabilidade/choro
excessivo
29%

(Garcia et al, 2016)



MOTIVOS DE IDA A VRGENCIA PEDIATRICA

1Y A .

Irritabilidade/choro
excessivo
20,9%

Queixas
respiratorias
22,1%

(Garcia et al, 2016)



MOTIVOS DE IDA A URGENCIA PEDIATRICA

Y ¥,

Irritabilidade/choro
excessivo
17,1%

Queixas
respiratorias
25,8%

Lesoes
cutaneas
10,8%

(Garcia et al, 2016)



TNTERVENCAD DO
ENFERMEIRO NA PROMOCAS
DO ALEITAMENTO MATERNG




Intervencao do enfermeiro
promocao e apoio AM no pre-
parto, intraparto e pos-parto

Apos a alta
Antes do parto DurgPttOe o Visitacao
Decisio d P | | domiciliaria;
ecisao de Contato pele a pele - - :
amamentar; — golden hour; APRIT G R

Programas de Primeira mamada; Consultas de

50 _ : _ vigilancia;
SOTRIGEE — (1P Alojamento conjunto ~
Consultores lactacao

(Pereira, 2006)



FISIOLOGIA DA LACTACAS

Prolactina
no sangue

Ocitocina

) no sangue

+ Prolactina a noite

Impulsos
sensoriais

Sucgao * Suprime a ovulagdo

do bebé Sucgao

do bebé

« Contraccao do utero

Adaptado da OMS/UNICEF
Adaptado ds OMS/UNICEF

Imagem retirada de https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-aleitamento-materno.pdf Imagem retirada de https://unicef.ptimedia/1581/6-manual-do-aleitamento-

(Levy&Bértolo,2012)

P



~

O REFLEXO DE OCITOCINA E O FATOR INIBIDOR DA LACTA;KO

Se o leite permanece
na mama, o factor
Adsptado ds OMS/UNICEF inibidor faz parar a
produgao de leite
Imagem retirada de https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-aleitamento-
materno.pdf Adaptado ds OMS/UNICEF

Imagem retirada de https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-aleitamento-
materno.pdf6

(Levy&BértoIo,2012)




CARATERISTICAS LEITE

Colostro

Leite transicao

(Wheeler, 2014; Levy&Bértolo, 2012)

Leite maduro




SINAIS DE BOA PEGA |
Boca bem aberta, labio inferior para

fora;

Queixo do bebé toca a mama;

Bochecha redonda;

=N

SINAIS DE FOME E SACIEDADE

Bebé comeca a acordar/fica mais
agitado; '

Movimento de busca ou rotacao;
Coloca os dedos na boca e chucha

Vizualia-se mais aréola acima da

mama do que abaixo

DURACAS E FREQVENCIA MAMADAS
Pode ir até aos 30 min;

Em regime livre, 1° més nao exceder mais de
3h entre mamadas;

Verificar sinais de boa pega

(Levy&BértoIo,2012)




\ - ’ - "

Imagem retirada de http://ebooks.mede azing-scit??-of-mothers-milk-

~

pt?_gl=1*1grylx8*_gcl_aw*RONMLjEZ 4MDIuQ20wS0 NdwZHFEQmhDUOFSSXNBRVVKMGhQamJIZVeyVzM2UFgxY|BfYkpPOTN2MKViYOpvdyO4cE84 alJ2NnpJRFILWERaS19EMTkwc2FBckE
FMd193Y0L.*_ga*MTYxMzYyMjYOM 4Mzk50DAy* ga_3X51WN270S*MTYXODM50TgwMi4xLJEUMTYXODM50Tg1MS4w& ga=2.232121818.456667911.1618399802-
1613622641.1618399802&_gac= 3876.1j18399832.CJOKCijpquBhcSARMEUJOhij&vvzw36Px1bo_bJogaszch-s‘poszvsz|DYKXDZK_D1QOSaA‘rAQEALw_ch#!/25-about-our-eboo




ALEITAMENTSO MATERNO

Sem limitaro

tempo

(Levy&Bértolo,2012)
s '



TECNICA DE AMAMENTACAS

» Mae sentada ou deitada, mas > Nao interromper a mamada;

confortavel; > 0 bebé deve largar sozinho a
> Bebé virado para a mae; mama;
> Braco da mae apoia o bebé; > Se o bebé quiser oferecer a
> 0 bebé deveira mama e ndo outra mama;

contrario; > Na mamada seguinte a mae

deve oferecer a mama que n3o
mamou ou que nao terminou

» Avaliar se o bebé esta a fazer a
pega correta;

(Pereira, 2006)




POSICOES PARA AMAMENTAR

Imagem retjrada de https://www.vectorstock.com/royalty-free-vector/methods-and-
position-for-mother-breastfeeding-vector-20882059




EVOLUCAS PONDERAL NG RECEM-NASCIDS

1° dia 12 semana Perda 10° e 14°dia peso

Nascimento +- 10% do nascimento

(Wheeler, 2014)
®



Loy
) @
Z x4

Glandulas Mamaérias Glandulas Mamérias

INGURGITAMENTO i

Imagem retirada de
https://blogue.cintramedica.pt/2019/02/aleitamento

Mamadas mais frequentes; ™

Massajar a mama e remover
manualmente o leite em
excesso;

Aplicar quente antes e
durante a mamada e frio
apos;

Alternar posicoes de
amamentacao

(Levy&Bértolo,2012)
19

DOR/FISSURAS MAMILOS
Verificar e corrigir a pega;

Iniciar a mamada pelo
mamilo nao doloroso;

Manter os mamilos secos e
arejados;

Nao interromper a mamada;

Aplicar leite no final da
mamada ou creme proprio;

Lavar apenas os mamilos 1
vez ao dia



BLOAVEIS DE bUCTOS

Amamentar em
diferentes posicoes;

Segurar a mama sem
pressionar;

Massajar levemente o
ducto bloqueado
durante a amamentacao
no sentido do mamilo;

Usar soutien que apoie e
nao comprima

Imagem retirada de
https://www.mayoclinic.org/diseas
es-conditions/mammary-duct-
ectasia/symptoms-causes/syc-
20374801#dialogld52324620

(Levy&Beértolo,2012)
20

Mamilo Normal Momilo Plano Momilo Invertido

Imagem retirada de
https://blogue.cintramedica.pt/2019/02/aleitamento

MAM‘LG, -materno-dificuldades/
PLANOS/INVERTIDOS

Se a mama estiver muito
cheia retirar manualmente o
leite antes de amamentar;

Evitar o uso de chupetas e
tetinas;

Rodar o mamilo entre os
dedos para o tornar mais
saliente



>

>

FREQAVENCIA

A cada 3 horas
similar ao ritmo do
bebé, sem pausa
noturna

15 a 20 minutos de
duracao

v

CONSERVACAL

Cada extracao em
recipientes diferentes
(plastico proprio -
Sacos Ou Copos)

Temperatura ambiente
8 horas

Frigorifico 48horas

Congelado, conforme
as * do congelador

v

Como
ADMINISTRAR

Descongelar a
temperatura ambiente

Aquecer em banho-
maria

Juntar leite de
diferentes mamadas
na hora de dar ao bebé



CONSERVACAO SEGURA DE LEITE MATERNO, EM CASA

" Satemp. =5°C depois 3. dia. consurmir B h seguintes

LEITE RECEM EXTRAIDO [fresco) | Tempo méx. LEITE CONGELADO Tempo méx.
A temperatura ambiente (se <25:C) | 6/8 horas || Mo congelador (dentro do frigorifico) | 2 semanas
LEITE REFRIGERADO Tempo mix. Mo congelador (separado Tipo Combi) | 3/6 meses
Fundo 1.4 prateleira do frigorifico Ma arca frigorifical -19°C ou + baixo) | +6 meses
(0/4-C) B dias
DESCONGELAGAO DO LEITE | Tempo méx.
Fundo 1.* prateleira do frigorifico .
(4/10C) 3/5 dias” || Descongelado dentro do frigorifico | 12/24 horas
Descongelado fora do frigorifico Imediato

Imagem retirada de https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-aleitamento-materno.pdf




AVMENTAR A PRODUCAS DE LEITE

> Amamentar » Deixar o bebé
sempre que o -~ Extrair leite com esvaziar sempre a
bebé quiser bomba sempre mama antes de
> Amamentar de S passar paraa
amamentar

noite - reflexo de outra

prolactina

(Levy&Beértolo,2012)



 ESTRATEGIAS DE EDUCACAG PARENTAL

CAPACITAR OS PAIS PARA ... | JINFORMAR SOBRE...

a amamentacao e dificuldades Lactacao, sinais de boa pega,
que podem surgir; as alteracoes na mama e como
caracteristicas do recém- tratar

nascido

DESENVOLVER EM PARCERIA
COM OF PAIS ESTRATEGIAS
PARA A RESOLVCAS
PROBLEMAS







> Crenshaw J. T. (2014). Healthy Birth Practice #6: Keep Mother and Baby Together- It's Best for Mother, Baby, and
Breastfeeding. The Journal of perinatal education, 23(4), 211-217. https://doi.org/10.1891/1058-1243.23.4.211

> Garcia, C., Mascarenhas, |., Teixeira, A. T., Bento, V., Alves, C., & Almeida, H. (2016). Recém-nascidos no servigo de
urgéncia pediatrica: casuista de um ano. Acta Pediatrica Portuguesa, 47(1), pp. 61-67. Obtido de
http://hdl.handle.net/10400.10/1634

’ Levy, L., & Bértolo, H. (2012). Manual de aleitamento materno. Lisboa: Comité Portugués para a UNICEF e Comissao
Nacional Iniciativa Hospitais Amigos dos Bebés.

> Pereira, M. A. (2006). Aleitamento Materno: importancia da correccdo da pega no sucesso da amamentagdo. Loures:
Lusociéncia

> Prime, D., Sakalidis, V., & Scharer-Hernandez, N. (march de 2018). A maravilhosa ciéncia do leite materno. Obtido de
http://ebooks.medela.com/the-amazing-science-of-mothers-milk-
pt?_gl=1*1grylx8*_gcl_aw*RONMLJE2MTgzOTk4MDIuQ20wSONRandwZHFEQmMhDUOFSSXNBRVVKMGhQamJIZVcyVzM2UFg
xYjBfYkpPOTN2MkViYOpvdy04cE84alJ2NnpJRFILWERaS19EMTkwc2FBckESRUFMd193Y0L.*_ga*MTYxMzYyMjYOMS4xNjE4

> Wheeler, B. J. (2014). Promogédo da saude do recém-nascido e da familia. Em M. J. Honckenberry, & D. Wilson,
Enfermagem da crianca e do adolescente (92 ed., Vol. |, pp. 240-293). Loures: Lusociéncia



http://hdl.handle.net/10400.10/1634

Ebook Medela http://ebooks.medela.com/the-amazing-science-of-mothers-milk-pt

Manual aleitamento materno Unicef https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-
aleitamento-materno.pdf

Folheto Como resolver pequenos problemas amamentacéao
Folheto Vantagens da amamentacao
Folheto sobre extrac&o e conservacao de leite materno

Materiais disponiveis na pasta do aleitamento materno



http://ebooks.medela.com/the-amazing-science-of-mothers-milk-pt
https://unicef.pt/media/1581/6-manual-do-aleitamento-materno.pdf

Imagem retirada de
https://thumbs.web.sapo.io/?W=800&H=0&delay_optim=1&epic=2Tdl+v8Ipzdo3r1Oes/IHHONof9XSJb
M57+/JwjetOkX5h/uDJYJFioemoCV1zbzImdk5VD7KePHrdS/d5gdVoYonPjlqvW7iyXgnf58cx7ujhA=

ra:g



APENDICE IV

Ficha de avaliacdo da sessao



Ficha de Avaliacao da Sessao de Formagao:

Com vista a melhorar formacgdes futuras no da Promogao das competéncia parentais,
gostaria que preenchesse esta Ficha de Avaliacao, relativamente a sessdo em que
participou:

A sua opinido é de extrema importancia.

Grata pela sua disponibilidade.

Carla Nunes

(Mestranda na Area de Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria -
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa)

* Required

Ficha de Avaliagao da Sessao de Formacgao:

Assinale a resposta que considera mais

adequada.
Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:
Conhecimentos Iniciais e 1-Nada Satisfeito
) 2 - Pouco Satisfeito
Expectativas 3 - Satisfeito

4 - Muito Satisfeito

1. Tendo em conta as suas expetativas para a formacao, considera-se: *

Mark only one oval.

Nada Satisfeito Muito Satisfeito

Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:

1 - Ndo Adequado

2 - Parcialmente Adequado
Desempenho do Formador 3 - Adequado

4 - Muito Adequado



2. Relativamente a clareza na transmissao dos conteudos, considera que foi: *

Mark only one oval.

3. Relativamente ao clima propicio a participagao, considera que foi: *

Mark only one oval.

4. Relativamente ao dominio dos assuntos expostos, considera que foi: *

Mark only one oval.

5. Relativamente aos metodos utilizados, considera que foram: *

Mark only one oval.

Na sua avaliacao, utilize a seguinte escala:
1 - Ndo Adequado
2 - Parcialmente Adequado

Funcionamento da Sessao de Formagao 3 - Adequado
4 - Muito Adequado



6. Relativamente aos objetivos, considera que foram: *

Mark only one oval.

7. Relativamente ao conteudo da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

8. Relativamente a estrutura da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

9. Relativamente a sua quantidade e qualidade, os materiais pedagogicos foram: *

Mark only one oval.



10. Relativamente a duragao da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

1 2 3 4
Na sua avaliacao, utilize a seguinte escala:
1 - Insuficiente
2 - Suficiente
Resultados Alcancados 3-Bom

4 - Excelente

11. Como classifica os resultados de aprendizagem obtidos pela frequéncia desta

formacao? *

Mark only one oval.

12. Na sua opiniao, quais os pontos fortes e fracos desta formacao?

13.  Que sugestdes de melhoria gostaria de fazer?

14. Nome (facultativo)



15. Data de preenchimento *

Example: January 7, 2019

Muito Obrigada Carla Nunes o , ,
(Mestranda na Area de Especializagdo em Enfermagem de Saulde Infantil
Pela Sua e Pediatria - Escola Superior de Enfermagem de Lisboa)

Colaboracéao

Assinale a resposta que considera mais

adequada.
Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:
Conhecimentos Iniciais e 1 - Nada Satisfeito
. 2 - Pouco Satisfeito
Expectativas 3 - Satisfeito

4 - Muito Satisfeito

16. Tendo em conta as suas expetativas para a formacao, considera-se: *

Mark only one oval.

Nada Satisfeito Muito Satisfeito

Na sua avaliagéo, utilize a seguinte escala:

1 - Nao Adequado

2 - Parcialmente Adequado
Desempenho do Formador 3 - Adequado

4 - Muito Adequado

17. Relativamente a clareza na transmissao dos conteudos, considera que foi: *

Mark only one oval.



18. Relativamente ao clima propicio a participacao, considera que foi: *

Mark only one oval.

19. Relativamente ao dominio dos assuntos expostos, considera que foi: *

Mark only one oval.

20. Relativamente aos métodos utilizados, considera que foram: *

Mark only one oval.

Na sua avaliagdo, utilize a seguinte escala:
1 - Nao Adequado
2 - Parcialmente Adequado

Funcionamento da Sessao de Formagao 3 - Adequado
4 - Muito Adequado

21. Relativamente aos objetivos, considera que foram: *

Mark only one oval.



22. Relativamente ao conteudo da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

23. Relativamente a estrutura da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

24. Relativamente a sua quantidade e qualidade, os materiais pedagogicos foram: *

Mark only one oval.

25. Relativamente a duragao da sessao, considera que foi: *

Mark only one oval.

1 2 3 4
Na sua avaliagdo, utilize a seguinte escala:
1 - Insuficiente
2 - Suficiente
Resultados Alcancados 3-Bom

4 - Excelente



26. Como classifica os resultados de aprendizagem obtidos pela frequéncia desta
formacao? *

Mark only one oval.

27. Na sua opiniao, quais os pontos fortes e fracos desta formacao?

28. Que sugestdes de melhoria gostaria de fazer?

29. Nome (facultativo)

30. Data de preenchimento *

Example: January 7, 2019

Muito Obrigada Carla Nunes o , .
(Mestranda na Area de Especializagdo em Enfermagem de Salde Infantil
Pela Sua e Pediatria - Escola Superior de Enfermagem de Lisboa)

Colaboracao

This content is neither created nor endorsed by Google.

Google Forms



APENDICE V

Resultados do questionario de avaliacdo da sessao de formacéo



Tendo em conta as suas expetativas para a formagéao, considera-se:

10 responses

8
8
4
3 (30%)
2
0 (0%) 0 (0%}
. | |
1 2

Relativamente a clareza na transmissao dos conteudos, considera que foi:

10 responses

¢ 6 (60%)
N 4 (40%)
2
0 (0%) 0 (0%)
. | |
1 2

Relativamente ao clima propicio & participagdo, considera que foi:

10 responses

6 (60%)

4 (40%)

0 (0%) 0 (0%}




Relativamente ao dominio dos assuntos expostos, considera que foi: |D

10 responses

3 (80%)

2 (20%)
0 (Ill%} 0 {llJ%}

Relativamente aos metodos utilizados, considera que foram: |D

10 responses

5 (50%) 3 (50%)

0 (Ile%} 0 (0%])




Relativamente aos objetivos, considera que foram: lD

10 responses

6 6 (60%)
4 4 (40%)
2
0 (0%} 0 (0%)
. | |
1 2

Relativamente ao conteludo da sesséo, considera que foi:

[

10 responses

s 6 (60%)
¢ 4 (40%)
2
0 (0%) 0 (0%)
. | |
1 2

Relativamente a estrutura da sessao, considera que foi:

10 responses

7 (710%)

3 (30%)

0 (0%) 0 (0%)




Relativamente & sua quantidade e qualidade, os materiais pedagogicos foram: |D

10 responses

g
7 (T0%)
6
4
3 (30%)
2
0 (0%} 0(0%)
) | |
1 2 3 4

Relativamente & duracdo da sessio, considera que foi:

10 responses

7 (70%)

3 (30%)

0 (?%} 0 (0%)




Como classifica os resultados de aprendizagem obtidos pela frequéncia desta formagao?

10 responses

6 (60%)
4 4 (40%)
2
0 (0%) 0 (0%)
. | |
1 2

Na sua opinido, quals os pontos fortes e fracos desta formacéo?

2 responses

Um pouco repetitiva em certos assuntos g

Saliento a clareza na transmissdo da informacgao.

Que sugestdes de melhoria gostaria de fazer?

0 responses

Mo responses yet for this question.
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