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REsumO

Uma crianga com uma doenca cronica ou em risco de possuir uma condi¢cdo
cronica ao nivel fisico, comportamental ou em que o desenvolvimento possa estar
comprometido, deve ser abordada como uma crianga com necessidades especiais de
saude. As necessidades dos pais de criancas com necessidades especiais de saude
relacionam-se, sobretudo, com o processo de adaptacdo. A esperanca € fundamental
para a reorganizacao da familia, tendo impacto positivo nos desafios e adversidades,
gue surgem apos o diagnéstico de doenca que determinam necessidades de saude

especiais.

O presente relatério de estagio, elaborado no ambito do 12° Mestrado em Enferma-
gem na Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, tem
como foco agregador a promoc¢éo da esperanca enquanto cuidado confortador em
particular de pais de criancas e jovens com necessidades especiais de saude e pre-
tende evidenciar um percurso formativo de desenvolvimento de competéncias de En-
fermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. Nortearam este
percurso a filosofia dos Cuidados Centrados na Familia, os principios dos Cuidados
ndo Traumaticos assim como a Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba enquanto
referencial tedrico de enfermagem. O processo formativo apoiou-se numa metodolo-
gia critica e reflexiva, suportada em evidéncia cientifica, observacao e prética clinica
em diferentes contextos de estagio e ainda na partilha de experiéncias com peritos.
Das atividades desenvolvidas destacam-se, entre outras, um estudo de caso com en-
foque na promocéao de esperanca, elaboracdo de uma norma relativa a utilizacdo de
carta terapéutica enquanto intervencdo promotora de esperanca e atividades de for-

macé&o em contexto de trabalho dirigidas a enfermeiros.

PALAVRAS-CHAVE | Conforto do Paciente, Doenca Cronica, Enfermagem Pediatrica,

Esperanca, Pais



ABSTRACT

A child with a chronic disease or at risk of having a chronic condition at physical,
behavioral or developmental level should be approached as a child with special health
needs. Parents’ needs of children with special health needs are mainly related to the
adaptation process. The feeling of hope is fundamental for family reorganization, hav-
ing a positive impact on the challenges and adversities that arise after the diagnosis of
a disease that determines special health needs.

This internship report, prepared within the scope of the 12" Master’s degree in
Nursing, Child Health and Pediatrics Nursing Specialization, aims both the promotion
of hope as a comforting care for parents of children and adolescents with special health
needs, and to highlight the development of skills as a Nurse Specialist in Child and
Pediatric Health Nursing. This path was guided by the philosophy of Family-Centered
Care, the principles of Non-Traumatic Care, as well as Katharine Kolcaba Theory of
Comfort as a theoretical reference in nursing. The training process was based on a
critical and reflective methodology, supported by scientific evidence, observation and
clinical practice in different internship contexts and by sharing experiences with ex-
perts. Among the activities carried out it stands out a case study focusing on the pro-
motion of hope, the elaboration of a norm on the use of therapeutic letters as an inter-
vention that promotes hope and training activities in the context of work aimed at

nurses.

Keywords:| Patient Comfort, Chronic Disease, Pediatric Nursing, Hope, Parents
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|. INTRODUCAO

O presente relatério de estagio, elaborado no ambito do 12° Mestrado em En-
fermagem na Area de Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria,
insere-se na Unidade Curricular Estagio com Relatério que tem como finalidade o de-
senvolvimento de “competéncias cientificas, técnicas e humanas para a concecao, a
gestdo, a prestacao e a supervisdo de cuidados de enfermagem especializados a cri-
anga, ao jovem e a familia” (Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, 2021, p1).
Este trabalho centra-se numa problematica da pratica de cuidados de enfermagem
em saude infantil e pediatrica tendo como titulo: Promocéo da esperanca dos pais de

criangas e jovens com necessidades especiais de saude: um cuidado confortador.

Atualmente, o desempenho das minhas funcées enquanto enfermeiro foca-se na abor-
dagem a crianca com paralisia cerebral e sua familia, o que determinou a necessidade
de investir e alicercar minha pratica clinica num maior conhecimento tedrico assim
como a deciséo pelo desenvolvimento de competéncias de enfermagem especializa-
das em saude infantil e pediatrica com relevo para a promoc¢éo da adaptacéo da cri-

anca, jovem e familia a doenca cronica, deficiéncia ou incapacidade.

A paralisia cerebral € uma doenca cronica, com sequelas e limitages, predo-
minantemente neurolégicas com consequéncias motoras, sendo a prematuridade
uma das suas maiores causas (Virela, Folha, Andrada, Cadete, Gouveia, Gaia & Ca-
lado, 2018). O impacto do diagnéstico de paralisia cerebral, gera nos pais um choque
inicial, tornando-se um momento dificil de gestdo de emoc¢des, causador de muita in-
seguranca, incerteza e medo (Smeha, Abaid, Martins, Weber, Fontoura, Castagna,
2017) A inquietacdo que emerge na abordagem aos pais de criangas com incapaci-
dade motora ou cognitiva (homeadamente, como acontece nos casos de paralisia ce-
rebral) resulta da dificuldade em ser eficiente na promoc¢ao da aceitagéo, coping, em-

powerment e esperanca.

A esperanca, enquanto conceito multidimensional, tem sido usada como pilar
basilar na esfera de acdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude In-
fantil e Pediatrica (EEESIP), e relatada como fundamental, quer no cuidado a crianca

com necessidades especiais de saude, quer aos seus pais (Barbosa & Neves, 2019).

Pagina | 9



Assim, este relatério tem como foco agregador a promocéo da esperanca en-
qguanto cuidado confortador em particular de pais de criancas e jovens com necessi-
dades especiais de saude e pretende evidenciar um percurso formativo de desenvol-
vimento de competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude In-
fantil e Pediatrica. Norteiam este percurso a filosofia dos Cuidados Centrados na Fa-
milia, os principios dos Cuidados ndo Traumaticos assim como a Teoria do Conforto
de Katharine Kolcaba enquanto referencial teérico de enfermagem e ainda o conceito

de esperanga.

No que se refere a estrutura do trabalho no primeiro capitulo € apresentado o
enquadramento tedrico e cientifico, relativo ao cuidar, em enfermagem, da crianca e
familia como necessidades especiais de saude e sdo apresentadas a filosofias de
cuidados de enfermagem pediatrica e o referencial tedrico de Enfermagem que sus-
tenta e norteia o percurso formativo assim como a abordagem conceptual ao conceito
de esperanca. No capitulo seguinte aborda-se a problemética e objeto de estudo e no
terceiro capitulo apresenta-se a metodologia. No quarto capitulo descrevem-se e ana-
lisam-se as atividades desenvolvidas nos diferentes contextos de estagio e sua arti-
culacdo com o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas de Enfer-
meiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria. No quinto capitulo apresentam-se as
consideracdes finais relacionadas com este percurso de aprendizagem e projetos fu-
turos. Finalmente apresentam-se as referéncias bibliograficas e em apéndices, apre-
sentam-se 0s documentos resultantes das experiéncias de estagio, considerados per-

tinentes neste percurso.

A elaboracao deste relatorio obedece a norma da American Psychological Association

(APA -72 ed.) relativamente a referenciacéo bibliogréfica.
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Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

A prestacdo de cuidados de saude em pediatria é descrita como a prestacéo
de cuidados desde o nascimento até aos 18 anos de idade, e salvo situagfes especi-
ais, tais como doenca cronica, incapacidade ou deficiéncia. Nestes casos, pode pro-
longar-se até aos 21 anos, ou eventualmente mais, nomeadamente até que a transi-

céo para a vida adulta seja conseguida com sucesso) (Ordem dos Enfermeiros, 2011).

A Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica depara-se com constantes desa-
fios, relacionados com a crescente morbilidade associada a doenca cronica, deficién-
cia e atraso do desenvolvimento (Ordem dos Enfermeiros, 2011; Observatorio Portu-
gués dos Cuidados Paliativos, 2018). Esta realidade, determina a necessidade de o
enfermeiro garantir o suporte as necessidades destas criancas e familias, dado a sua
potencial vulnerabilidade (Breneol, Hatty, Bishop & Curran, 2018). As criangas com
necessidades especiais de saude, sdo um exemplo de situacdo de vulnerabilidade
acrescida para pais e familia. A crianga com Necessidades Especiais de Saude (NES)
€ uma criancga que apresenta ou tem risco de apresentar uma condicao cronica a nivel
fisico, emocional, comportamental ou de desenvolvimento, ou que requer cuidados de
saude para além dos que geralmente sdo requeridos pelas criangas (Carvalho, Lou-
renco, Charepe & Nunes, 2019).

A Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, assenta em pilares como 0s cui-
dados centrados na familia (CCF), e os cuidados ndo traumaticos (CNT). A par destes
pilares, o conceito de esperanca tem assumido particular destaque no ambito da pres-
tacao de cuidados a crianca com necessidades especiais de saude, seus pais e fami-

lias.

2.1. CUIDAR A CRIANCA COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E SUA FAMILIA

Uma crianga com uma doenca cronica ou em risco de possuir uma condi¢cao

cronica ao nivel fisico, comportamental ou que o desenvolvimento possa estar
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comprometido, deve ser abordada como uma crianga com necessidades especiais de

saude (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).

Cuidar a criangca com necessidades especiais de saude, implica maior solicita-
cao dos servicos de saude e de diferentes profissionais, tanto pela fragilidade clinica,
como pela maior vulnerabilidade social que pode decorrer da sua situacao (Franca,
2021).

As necessidades dos pais de criancas com necessidades especiais de saude
relacionam-se, sobretudo, com o processo de adaptacao, habitualmente marcado por
periodos de choque e negacao, ajustamento, reintegracdo e reconhecimento (Hoc-
kenberry & Wilson, 2014). A familia e pais de filho com doenca cronica sofre altera-
cOes, que se refletem em inUmeras necessidades, transformacgdes, desafios e suces-

sivas adaptacdes (Anders & Lima, 2004).

Os Cuidados Centrados na Familia (CCF) reconhecem a familia como um con-
ceito basilar no processo de cuidar, dada a sua estrutura duradoura na vida da crianca
e jovem, e fundamental para o seu desenvolvimento, pelo que € imprescindivel para

a intervencéo de enfermagem (Hockenberry & Barrera, 2014).

Os CCF constituem uma forma importante de garantir a saude, bem-estar e 0
planeamento de cuidados a toda a familia, tendo em consideracdo o seu contexto,
cultura e crencas, sem nunca separar o binébmio familia-crianca. Os enfermeiros, ao
reconhecerem a diversidade estrutural e organizacional das familias, as suas experi-
éncias passadas, os objetivos futuros e as estratégias de coping, mais facilmente con-
seguirdo encontrar e oferecer solu¢des para as necessidades da familia, ajudando-as

no processo de adaptacdo (Hockenberry & Barrera, 2014).

O enfermeiro especialista em saude infantil pediatrica presta, a crianca/jovem
saudavel ou doente, cuidados de nivel avancado, com seguranga e competéncia, pro-
porcionando educacao para a saude, assim como identificando recursos de suporte a
familia. O enfermeiro especialista é proficiente no estabelecimento de uma parceria

efetiva, com a crianca/jovem e pais/familia, em qualquer contexto de intervencéo, de
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forma a promover o melhor estado de saude e de qualidade dos cuidados especiali-

zados de saude da crianca e jovem.

Os cuidados ndo trauméticos (CNT), sdo pilar da Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatrica. Referem-se a cuidados terapéuticos realizados por enfermeiros, cuida-
dos que ndo causem dano e que tenham em consideracdo a minimizac&o do impacto

psicoldgico e/ou fisico, sentido pela crianga e familia (Hockenberry & Barrera, 2014).

Os cuidados ndo traumaticos, assentam em trés premissas tidas como funda-
mentais: i) evitar a separacdo da crianca e da familia; ii) promover a sensacéao de
controlo, e iii) minimizar as intervengdes invasivas e a dor (Hockenberry & Wilson,
2014). Para tal, os cuidados de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica podem (e
devem) abranger competéncias para atender as necessidades emocionais, tais como
facilitar a gestdo da ansiedade, medo, inseguranca e adaptacdo que as criancas e
familia enfrentam durante todo o processo de saude-doenca (Diogo, 2015). Repare-
se que um dos intuitos dos cuidados ndo traumaticos € incentivar o controlo da cri-
anca, reduzindo o desconforto psicolégico, manifestado por sintomas tais como ansi-

edade, medo, raiva, dececao, tristeza, vergonha ou culpa (Hockenberry, 2006).

2.2. A TEORIA DO CONFORTO DE KATHARINE KOLCABA

O conforto daqueles que necessitam de cuidados, € uma preocupacao intem-
poral da pratica clinica de enfermagem, reflexo da sua dimensdo humana e holistica.
Ao longo do tempo, tem emergido grande interesse na aplicacdo de estratégias de
alivio do desconforto na crianga. Ha um grande interesse na implementacao de estra-

tégias de aumento do conforto nas criancas e pais (Kolcaba & Dimarco, 2005).

Kolcaba (2003) considerou o conforto de importancia basica no continuum da
prestacao de cuidados, contextualizando-o como um objetivo da enfermagem e como
um estado relativo ao doente, destacando a importancia de o compreender na multi-
dimensionalidade do processo de cuidar. De acordo com a Teoria do Conforto de Kol-
caba, o conforto é visto como uma experiéncia imediata, fortalecida pela sensacao de

alivio, tranquilidade e transcendéncia. O alivio é definido como o estado no qual uma
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determinada necessidade foi satisfeita, sendo necessario para que a pessoa restabe-
leca o seu normal funcionamento. A tranquilidade, corresponde ao estado de calma
ou de satisfacdo e é necessaria para que a pessoa tenha um desempenho eficiente
na sua recuperacao. Por fim, a transcendéncia € o estado no qual cada pessoa sente
gue tem competéncias ou potencial para planear e controlar o seu destino (Kolcaba,
2003).

Os trés estados de conforto definidos por Kolcaba (2003), desenvolvem-se em
quatro contextos: fisico (respeitante as sensa¢des corporais), psicoespiritual (ou seja,
a consciéncia de si mesmo, incluindo-se aqui a autoestima e 0 autoconceito), socio-
cultural (que diz respeito as relacdes interpessoais, familiares e sociais) e ambiental
(que envolve aspetos como a luz, o barulho, a temperatura). O conforto é considerado
tanto um resultado de intervengdes de enfermagem, como um processo, através da
inclusdo de intervencdes de conforto, revelando a arte e a ciéncia de enfermagem,
sendo que estas intervencdes emergem da necessidade de resposta as necessidades
da crianca e familia, potenciando comportamentos de procura de saude (Kolcaba,
2003).

Sendo o conforto uma necessidade da crianca, do jovem e da familia a viver
uma condi¢do de doenca que ameaca ou limita a vida, é extremamente importante a
sua avaliacdo, principalmente em momentos de ansiedade (Kolcaba & Dimarco,
2005). De acordo com Kolcaba (1991), promover o conforto adequa-se a criancas com
necessidades especiais de saude e familia, dado que as interven¢des de enfermagem
para o conforto tendem a fortalecer a pessoa e familia, mesmo que estes mantenham
algum tipo de desconforto. A autora define intervencfes de conforto relativas a co-
aching, relacionadas com os cuidados psicoespirituais e socioculturais (como a em-
patia, a comunicagdo, momentos para a expressao de sentimentos e preocupagoes)

e a promocao de esperanca (Kolcaba, 2003; Kolcaba & Dimarco, 2005).

2.3. A PROMOGCAO DA ESPERANCA EM ENFERMAGEM

A intervencéo de enfermagem, em resposta as necessidades dos pais de cri-

ancas com necessidades especiais, premeia-se pela promocdo da esperanca,
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constructo tido como fundamental para a qualidade e eficiéncia de cuidados de enfer-
magem aos pais. A relacdo terapéutica e de presenca, disponibilidade de escuta e
comunicacao, identificacdo das capacidades do outro, reforco de competéncias e ce-
lebracdo das pequenas conquistas sdo estratégias de promoc¢ao da esperanca (Cha-
repe, 2014; Magéo, 2012; Querido, 2018). A enfermagem deve dominar as atitudes
gue demonstrem competéncia, empatia e respeito, sendo interessante reparar que €
um modelo de parceria na relacédo terapéutica (pais e enfermeiros) (Alves, Amendo-
eira, & Charepe, 2017).

A esperanca é fundamental para a reorganizacéo da familia, tendo impacto po-
sitivo nos desafios e adversidades, que surgem apds o diagndstico de doenca que
determinam necessidades de salude especiais (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).
O conceito de esperanca, tem sido identificado como central para a enfermagem, ga-
nhando visibilidade no ambito da prestacéo de cuidados a crianca com necessidades

especiais de saude e suas familias (Carvalho et al., 2019).

A esperanca sendo multidimensional é também dinamica, orientada para o fu-
turo, conferindo empoderamento e implicacdes para a acao (Carvalho, Lourenco, Cha-
repe & Nunes, 2019). Assim sendo, a promocao da esperanca resulta numa melhoria
da capacidade de iniciar ou manter comportamentos e atitudes (Carvalho, Lourenco,
Charepe e Nunes, 2019).

Dufault & Martocchio (1985) descrevem duas esferas (esperanca generalizada,
dirigida a objectivos inespecificos/gerais, e esperanca particularizada, dirigida a obje-
tivos concretos) e seis dimensdes da esperanca: 1) afetiva (emocdes e sensacdes do
processo de esperancga); 2) cognitiva (percecéo, interpretacdo e aprendizagem relati-
vamente a esperanca); 3) comportamental (acdo orientada para o objeto de espe-
ranca), 4) afiliativa (envolvimento para além do préprio); 5) temporal (vivéncia da es-
peranca ao longo do tempo), e 6) contextual (consciencializacdo da esperanca nos

varios contextos e experiéncias de vida).

Mais tarde, em 2005, Moore descreve o conceito de esperanga como 0 Oposto
a desisténcia: a pessoa adota uma postura ativa em relacdo a algo que pode repre-
sentar a for¢ca que o move, procurando ajuda e suporte nos momentos mais dificeis

(Moore, 2005). A esperanca confere empoderamento e tem implicacdes para a acao.
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Ademais, 0 conceito de esperanga surge como um constructo que aponta para um
novo modo de compreender o desenvolvimento humano, pela dimenséo da saude e
nao da doenca, priorizando assim as for¢as do ser humano para produzir saude (Berg,
Snyder & Hamilton 2008).

A esperanca € tida como uma virtude positiva essencial, que ajuda a viver com
as diversas situacdes do quotidiano, mas é em periodos agudos de stresse e de re-
quisicdo de adaptacdo as mudancas significativas que o ser humano apela a espe-
ranca: a esperanca motiva-o, fortalece-o e capacita-o para lidar com as suas vivéncias
(Pires, 2006). Berg, Snyder e Hamilton (2008), vém realcar que a esperanca enquanto
estratégia de coping é um fator fundamental para o aumento da qualidade de vida,
que se reflete de forma positiva, quer na saude fisica, como psicolégica e até mesmo

social.

A doenca crénica numa crianca pode ter um impacto devastador na familia: a
promoc¢ao de esperanga nas criangas e pais € importante. Recordem-se os resultados
da revisdo sistematica da literatura realizada por Carvalho, Lourenco, Charepe & Nu-
nes (2019): as intervencdes de promocdo de esperanca estdo relacionadas com a
constatacdo quotidiana das necessidades dos pais, mediante as adversidades que

enfrentam.

Conforme refere Charepe (2011), a aplicacdo do genograma e ecomapa de
esperanca revela-se adequado, uma vez que permite identificar os fatores relaciona-
dos com esperanca, permitindo identificar as melhores estratégias para uma interven-

cao efetiva de sucesso.

As intervencdes devem desenhar-se em conjunto com a familia e crianca, ofe-
recendo momentos de partilha de duvidas e preocupacdes, capacitando a familia,
concretizando um reforgo positivo das suas competéncias e articulando apoios da co-
munidade para a continuidade de cuidados, com foco no objetivo primordial, o de pro-
mover o conforto e a esperanca (Ordem dos Enfermeiros, 2011; Charepe, 2014; Ma-
gao, 2012). As intervencdes da promocdo de esperanca em pais de criangas com
necessidades especiais de saude, variam e séo bastante diferenciadas, fruto da indi-
vidualidade de cada familia. Em comum, temos o que se pretende ser seu reflexo nos

pais: diminuicdo da incerteza, aumento de confian¢ca nos enfermeiros e aumento do
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sentimento de controlo (Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019). De acordo com
a revisao de literatura realizada por Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes (2019), as
intervencdes com maior influéncia na promocéo da esperanca incluem: auxiliar a pes-
soa a estabelecer metas e objetivos, evitar encobrir a verdade, envolver a pessoa nos
cuidados; desenvolver um plano de cuidados que implique obtenc&o de metas, come-
cando das mais simples para as mais complexas; estimular as relacdes terapéuticas

e oferecer oportunidades aos pais para se integrarem em grupos de apoio.

Neste contexto, de intervencao dirigida a promocao da esperanca, é de desta-
car o modelo de Charepe (2011), que sugere gue uma intervencao de ajuda mutua é
promotora de esperanca (MIAMPE), incluindo intervencédo de grupos de ajuda mutua
(GAM), orientado por trés conceitos basilares: a ajuda mutua, partilha e a esperanca.
O MIAMPE trata-se de uma construcao tedrica que visa fornecer explicitacées para a
intervencao, compreendendo a multidimensionalidade que advém do conceito de es-
peranca, tendo a finalidade de promover uma direcdo para o futuro da vida, uma con-

fianca e uma transformacéo positiva (Charepe, 2014).

Os beneficios e relevancia das intervencfes de promocao de esperanca des-
critos na revisdo da literatura de Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019) séo
igualmente reconhecidos pela Ordem dos Enfermeiros (Ordem dos Enfermeiros,
2017).

I1l. PROBLEMATICA E OBJETO DE ESTUDO

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica presta cuidados de
nivel avancado com seguranga, competéncia e satisfacdo da crianca, saudavel ou
doente, assim como da sua familia (Ordem dos Enfermeiros, 2018; Ordem dos Enfer-
meiros, 2011). O Enfermeiro facilita o desenvolvimento de competéncias da crianca e
jovem, maximizando o seu crescimento e desenvolvimento, ao mesmo tempo que as-
sume responsabilidade na criacdo de uma parceria efetiva e na mobilizacao de recur-
sSos que instiguem a concretizacdo de cuidados centrado na familia (Ordem dos En-
fermeiros, 2018).
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Atualmente, presto cuidados de enfermagem a criangas com doenca crénica,
em particular com paralisia cerebral e suas familias, o que determinou a preméncia
por um maior investimento na area de enfermagem de saude infantil e pediatrica. Em
particular, nutro interesse maior pela aquisicao de conhecimentos e competéncias que
instiguem e facilitem a concretizacao de intervencgdes efetivas de promoc¢éo da adap-
tacdo da crianca, jovem e familia & doenca cronica, deficiéncia ou incapacidade. As
emocOes devastadoras que assolam os pais das criancas com incapacidade motora
ou cognitiva como a paralisia cerebral deixam-me inquietante, e proporcionalmente
interessado em melhorar competéncias comunicacionais essenciais para promover a

aceitacao, coping, empoderamento e esperanca.

A esperanca, enquanto conceito multidimensional, tem sido usada como pilar
basilar na esfera de acdo do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica,
e relatada como fundamental, quer no cuidado a criangca com necessidades especiais

de saude, quer aos seus pais (Barbosa & Neves, 2019).

A esperanca constitui-se fundamental na reorganizacao da familia, tendo im-
pacto positivo nos desafios, adversidades e adaptacdo a situacéo (seja doenca cré-
nica, deficiéncia ou incapacidade) (Magéao, 2012; Carvalho, Lourenco, Charepe & Nu-
nes, 2019). As necessidades especiais de saude sdo singulares, quer pela individua-
lidade das repercussdes, implicacdes, consequéncias da doenca crénica (deficiéncia
ou incapacidade), quer pelas especificidades de cada familia. Neste sentido, justifica
e determina recursos e cuidados individualizados, personalizados, aquando da inter-
vencao que se pretende proficiente para a qualidade de vida (Regufe, 2015). As ne-
cessidades dos pais de criancas com necessidades especiais de saude, relacionam-
se com o0 processo de adaptagéo, habitualmente marcado por periodos de choque e

negacao, ajustamento, reintegracao e reconhecimento (Hockenberry & Wilson, 2014).

A intervencdo de enfermagem é entdo fundamental no suporte aos pais, sendo
a comunicacdo um fator chave para o estabelecimento de uma relagdo empética, de
confianca e reciprocidade (uma relacao terapéutica) que entre outras estratégias con-
corre para a promocao da esperanca, constructo em destaque na abordagem dos pais

de criancas com necessidades especiais de saude e de relevancia de entre as
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intervencdes (em ultima instancia, competéncias) que mais me apraz desenvolver ao

longo do curso.

IV. METODOLOGIA

O desenvolvimento profissional para a aquisicdo de competéncias especializa-
das, pressupde a realizacao da formacdo em contextos de estagio diferentes, de modo
a gque se possa conjugar os conhecimentos teéricos adquiridos com uma diversidade
de experiéncias, vivenciadas nos locais de prética clinica. Assim, segundo Esteves,
Cunha, Bohomol e Negri (2018), os estagios constituem momentos essenciais de
aprendizagem, uma vez que possibilitam a articulacdo dos conhecimentos, habilida-
des e atitudes, permitindo também estimular o desenvolvimento de raciocinio critico e

tomada de decisao, fundamentais para um desempenho auténomo e eficaz.

Assim, percurso formativo tem por base uma metodologia descritiva e reflexiva,
assente nas experiéncias vividas em contexto de estagio, nas competéncias a desen-
volver. Norteia este percurso a filosofia dos Cuidados Centrados na Familia, os prin-
cipios dos Cuidados ndo Traumaticos assim como a Teoria do Conforto de Katharine
Kolcaba enquanto referencial teérico de enfermagem. A reflexdo € suportada em evi-
déncia cientifica, observacado e prética clinica em diferentes contextos de estagio e
ainda na partilha de experiéncias com peritos.

A aquisicdo de competéncias ndo se resume apenas a um saber, nem se res-
tringe ao tecnicismo dominado pelo saber fazer, sendo imperativo a integracéo de um
julgamento clinico para uma tomada de deciséo que priorize a qualidade dos cuidados

de enfermagem (Dias, 2006).

A competéncia € assim a capacidade de integrar os diversos saberes que cul-
minam numa intervencao (Ferreira & Dias, 2005), em que existe um conjunto inte-
grado de habilidades cognitivas, psicomotoras e de comportamentos sociais e afetivos
gue permitem o desempenho de uma funcéo, tarefa ou atividade (Phaneuf, 2005). A

competéncia implica um nivel de desempenho profissional, demonstrado na aplicacao
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efetiva do conhecimento e das capacidades do profissional na sua area de especiali-

zacao (Ordem dos Enfermeiros, 2003)

As competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e
Pediatrica sdo as seguintes: i) assistir a crianca/jovem e familia na maximizacéo da
sua saude; ii) cuidar da crianca/jovem e familia em situacdes de especial complexi-
dade; e iii) prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida
e de desenvolvimento da crianga/jovem (OE, 2018).

Com base num autodiagnostico de competéncias realizado, foram identificados

0S seguintes objetivos para todo o estagio:

Objetivo geral 1 | Desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enferma-
gem a crianca e familia, com necessidades especiais de saude, com foco na promo-
cao da esperanca.

Objetivo especifico 1.1 | Aprofundar conhecimentos sobre a promoc¢éo de es-
peranca em pais de criangas com necessidades especiais de saude.

Objetivo especifico 1.2 | Desenvolver estratégias na promoc¢ao da esperanca
em pais de criancas com necessidades especiais de saude.

Objetivo geral 2| Desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enferma-
gem a crianca e familia, nos seus processos de salude-doenca e nas diferentes etapas
do desenvolvimento.

Objetivo especifico 2.1 | Promover o crescimento e desenvolvimento da crianca
e do jovem.
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V. DAS ATIVIDADES AO DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

Neste capitulo, pretende-se realizar uma descri¢cdo e analise reflexiva das ati-
vidades desenvolvidas, a par das competéncias adquiridas ao longo dos diversos con-

textos de estagio (apéndice 1) de cuidados a crianca, jovem e sua familia.

O estagio teve inicio a 08 de novembro de 2021 e o0 seu término a 27 de margo
de 2022, tendo o seu desenvolvimento sido repartido por cinco contextos de estagio
(servico de internamento de adolescentes, consulta de desenvolvimento, servi¢co de
urgéncia pediétrica, centro de saude, servico de neonatologia). No inicio de cada local
de estagio elaborou-se um guia orientador (apéndice Il) adequando as atividades a
desenvolver e as competéncias a adquirir, tendo em consideracao a especificidade de
cada contexto.

Nos diversos contextos, foi privilegiado o acompanhamento da crianga e familia
na maximizacdo da sua saude, implementando estratégias de parceria, promotoras
da parentalidade e da capacidade para gerir o regime terapéutico da crianca e (E1.1.
Implementa e gere, em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da
capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianga/jovem), assim como
na promocéao do bem-estar da crianca e sua familia (E2.2- Faz a gestdo diferenciada
da dor e do bem-estar da crianca/jovem, otimizando as respostas). Além disso, € es-
sencial promover a adaptacao da crianca e familia a doenca crénica (E2.5. Promove
a adaptacédo da crianca/jovem e familia a doenca crénica, doenca oncoldgica, defici-
éncia/incapacidade.), dando resposta as necessidades do ciclo de vida e de desen-

volvimento da crianca (E3.1. Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil.).

Transversal a todos os contextos de estagio, as competéncias basilares e co-
muns a qualquer especialidade de enfermagem passam pelo dominio da responsabi-
lidade profissional, ética e legal, procurei demonstrar uma tomada de decisédo supor-
tada em principios, valores e normas deontolégicas (Al.1. Demonstra uma tomada de
decisé@o segundo principios, valores e normas deontoldgicas.; Al.2. Lidera de forma
efetiva 0s processos de tomada de deciséo ética na sua area de especialidade).

A atividades desenvolvidas tiveram sempre em conta a prestacao de cuidados
aliada a intervencéo terapéutica na gestao das emocdes. Neste contexto é necessario

estar consciente da importancia de promover praticas de cuidados que respeitam 0s
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direitos humanos, assumindo esta responsabilidade no cuidar da crianca e familia

(A2.1. Promove a protecao dos direitos humanos).

5.1. SERVICO DE INTERNAMENTO DE PEDIATRIA

O Servico de Internamento de Pediatria ocupa-se da vigilancia e tratamento de
criancas e jovens até aos 18 anos (17 anos e 364 dias de vida), em situacdes em que

nao € possivel o seu acompanhamento em ambulatério.

Alguns casos particulares de criangas e jovens com cirurgia ou exames com-
plementares de diagndsticos programados podem implicar internamento (a partida de
curta duracdo). As criangas/jovens internados neste servigo séo principalmente enca-
minhadas do Servico de Urgéncia Pediatrica, Urgéncia Central, Consulta Externa,
Bloco Operatério e Hospital de Dia. A prestacao de cuidados em servico de pediatria

privilegia os cuidados centrados na familia.

Durante a participacéo na prestacéo de cuidados a crianca e jovens, realizada
no presente estagio, desenvolveu-se duas atividades: 1) intervencdo com uma jovem
de 16 anos, com Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ), sem dor controlada, apesar da sua
adesdo a terapéutica anti-inflamatéria e analgésica prescrita (apéndice 1l1); 2) realiza-
cao de sesséo de formacéo sobre comunicagdo aumentativa e alternativa com crian-
cas/jovens com paralisia cerebral, junto da equipa de enfermagem, na sequéncia de
contacto com um jovem de 12 anos com paralisia cerebral, com potencial de melhoria

da comunicacao (apéndice V).

Considerando o primeiro caso acima referido, procurou-se avaliar a sintomato-
logia apresentada pela jovem de 16 anos. A AlJ € uma doenca inflamatoria crénica,
caraterizada por artrite com duragcdo minima de seis semanas em, pelo menos, uma
articulacao (Fraga, Terreri, Azevedo, Hilario & Len, 2017). A AlJ € a artrite cronica
mais frequente da infancia, que surge nas criancas e adolescentes antes dos 16 anos
de idade (Fraga, Terreri, Azevedo, Hilario & Len, 2017). De entre os sintomas, o qua-
dro clinico apresenta dor aguda nas articulagdes, desconforto permanente, menor in-
dependéncia em diversas atividades de vida diaria (por exemplo na capacidade limi-

tada para se deslocar a escola e dificuldades na higiene corporal) estado emocional
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deprimido e a desesperanca (area de estudo e interesse enquanto tema de aprendi-

zagem deste trabalho).

Para a avaliagédo e intervencao familiar junto aos pais de criangcas com doenca
cronica, o genograma e o ecomapa tém sido valorizados como importantes instrumen-
tos na compreensao dos processos familiares e no reconhecimento do nivel de rela-
cdo estabelecida com os recursos disponiveis na comunidade (Charepe et al.,2011).
Assim, no presente caso clinico (apéndice 1) considerou-se a elaboracédo do geno-
grama (Butler, 2008) e ecomapa (Agostinho, 2007) e aplicou-se a escala de Herth

(Sartore & Grossi, 2007) (anexo |), para avaliacao da esperanca.

Dado o objetivo do estagio e o tema em estudo, h& que refletir sobre o conceito
de esperanca. A esperanca é dinamica, multidimensional, central a vida, altamente
personalizada, orientada para o futuro, que confere empoderamento e esta relacio-
nada com a ajuda externa, o cuidar e o conceito de fé (Cutcliffe & Grant, 2001). A
esperanca € definida pela Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem
(CIPE) como a confianca nos outros, o entusiasmo pela vida, a expressao de razdes
para viver, a paz interior, o otimismo, o tracar de objetivos e a mobilizacdo de energia
(OE, 2006). A esperanca impulsiona o individuo a agir e a procurar alcancar algo. Ao
invés, a falta de esperanca torna o individuo opaco, sem objetivos, aguardando a
morte (Scotland, 1969). A esperanca relaciona-se ainda com o bem-estar, qualidade
de vida, sobrevida e prové forca para resolver problemas forma de enfrentar a perda,
tragédia, solidao e sofrimento (Rustoen, Wiklund, Hnestad & Moum 1998). A espe-
ranca ndo cura, mas pode dar &nimo a que o individuo continue a lutar pela sua me-
Ihoria (Groopman, 2004).

Aquando da intervencdo com a jovem de 16 anos, houve preocupagao em pro-
mover respeito e apoio. A promoc¢ao da autoestima do adolescente e a sua autodeter-
minacdo nas escolhas relativas a saude esteve presente nesta atividade [E3.4. Pro-
move a autoestima do adolescente e a sua autodeterminagéo nas escolhas relativas
a saude]. A facilitacdo da comunicacao expressiva de emocoes, o reforco da tomada
de decisdo responsavel, bem como a identificacdo do estadio do processo de mu-
danca face a adocdo de comportamentos saudaveis ocuparam um lugar de destaque

de entre os resultados determinantes do sucesso desta atividade [E3.4.1. Facilita a
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comunicacao expressiva de emocdes.] [E3.4.3. Identifica os estadios do processo de
mudanca na adocdo de comportamentos saudaveis] [E3.4.4. Reforca a tomada de

deciséo responsavel].

Atendendo ao facto de que a promocéao da esperanca deve ser trabalhada junto
das familias das criancas com doenca crénica, procurou-se ainda intervir junto desta
mae. A mae da jovem internada apresentava-se com um ar sorridente e confiante,
sempre que estava ao lado da sua filha. Contudo, quando estava sozinha revelava
uma maior vulnerabilidade, labilidade emocional, menos resiliéncia e preocupacao
persistente com o futuro, dada a evolugéo e prognostico da doenca da filha, a par da

alteracdo de todas as rotinas, jA com consequéncias na familia e emprego.

Neste sentido, e tendo como foco a selecao de atividades relacionadas com a
intervencao “Promover a esperanga” (Bulechek, Butcher & Dochterman 2010) que
deem resposta ao diagnostico “Disposigao para Esperanga melhorada” identificado
(Herdman & Kamitsuru, 2014), foram desenvolvidas intervengdes inspiradas na taxo-
nomia NIC (Bulechek, Butcher & Dochterman 2010), tendo também em consideracao
os principios de intervencao em esperanca definidos por Charepe (2014): 1) auxiliar a
mae da adolescente a identificar raz0es de esperanca na vida (Bulechek, Butcher &
Dochterman 2010), nomeadamente através da celebracdo das conquistas e habilida-
des da crianca e jovem; 2) informar sobre ser ou ndo temporaria a situacao atual,
obtendo mais informacédo e a fazer planos contingenciais; 3) evitar mascarar a ver-
dade; 4) facilitar a pessoa/familia a lembranca e a apreciacéo de conquistas e experi-
éncias passadas; 5) envolver ativamente a mée no cuidado da sua filha; 6) auxiliar a
pessoa a estabelecer e a rever metas relativas ao seu objeto de esperanca, facilitando
a comunicacao expressiva de emocgdes no ambito da relacdo de ajuda (OE, 2011); 7)
criar um ambiente facilitador da pratica religiosa, conforme apropriado, nomeada-

mente através da facilitacdo da presenca do padre da capela do hospital.

O estudo de caso (apéndice Ill), [E2.5.1. Diagnostica necessidades especiais
e incapacidades na crianga/jovem] com a entrevista [E2.5.3. Promove a relacdo dina-
mica com criancas/jovens e familias com adaptacédo adequada] [E2.5.4. Adequa 0 su-
porte familiar e comunitario] [E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre es-

tratégias promotoras de esperanca] apoiaram o desenvolvimento de competéncias de
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enfermagem especializada no cuidado a pais de crianga com necessidades especiais
de saude, nomeadamente no que concerne a promocao da esperanca. A este respeito,
investi na aquisicdo de conhecimentos sobre o0 assunto (promoc¢éo da esperanca e re-
ferencial tedrico da Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba) e concretizei o exercicio
de implementacao de estratégias de promocédo da esperanga em pais com crianga com
necessidades especiais. Com o desenvolvimento do estudo de caso, foi possivel evi-
denciar o papel fundamental dos enfermeiros no diagnostico, na promog¢ao e na mo-
nitorizacdo da esperanca na vida das pessoas. Este aspeto é referido por Charepe
(2014) e mais recentemente real¢cado na revisao scoping de Carvalho e seus colabo-
radores (2019). Por esse motivo, a esperanca deve ser encarada como um foco im-
portante enquanto diagnostico de enfermagem, ja que cada familia vive e experiencia-
a individualmente e com caracteristicas muito Unicas, sendo importante o papel do
enfermeiro na sua avaliacdo e na implementacao de intervencdes adequadas e per-

sonalizadas.

No que se refere a segunda atividade desenvolvida durante o presente estagio,
considerou-se que um jovem de 12 anos com paralisia cerebral beneficiaria de esti-
mulacao, para promover uma comunicacado mais basica, aumentativa e/ou alternativa.
Proporcionar uma forma aumentativa ou alternativa de comunicar, potencia a autono-
mia e uma melhor qualidade de vida das criancas e jovens com perturbacdes da co-
municacdo, devendo por isso os profissionais deter um conjunto de competéncias

para intervir junto destas criancas/jovens (Sapage, Santos & Fernandes, 2019).

Neste contexto, considerou-se relevante realizar uma sesséao de formagao so-
bre comunicacdo aumentativa e alternativa com criancas ou jovens com paralisia ce-
rebral (apéndice V), contribuindo para a reflexdo e atualizagdo de conhecimento, fun-
damental para o desenvolvimento profissional dos enfermeiros e melhoria dos cuida-

dos.

O conceito de Comunicagcao Aumentativa e ou Alternativa (CAA) surge numa
area de intervencdo que procura compensar, temporaria ou permanentemente, as di-
ficuldades ou limitacbes de atividade e restricbes de participacdo de pessoas com
distarbios graves na producédo ou compreensao da fala, linguagem falada ou escrita

(Sapage, Santos & Fernandes 2019). A capacidade de comunicar torna-se, portanto,
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fundamental ndo s para a aquisicédo dos sistemas simbalicos (leitura, escrita e mate-
matica) mas também para o desenvolvimento de habilidades de relacionamento inter-
pessoal (Nunes, 1992). Quando a crianca nao desenvolve a linguagem oral pelas con-
tingéncias naturais ou pelas diversas problematicas, muitos aspetos da sua vida sédo
adversamente afetados. Sem possibilidade de expressao, a sua interacéo fica redu-
zida, numa condi¢ao mais dificil ao nivel exploratério, tendo consequéncia na sua so-

cializacdo, e na aquisicao de aprendizagens (Nunes, 1992).

Proporcionar uma forma aumentativa ou alternativa de comunicar, poténcia a
autonomia e resulta em melhor qualidade de vida das criancas/jovens com perturba-
¢Oes da comunicacao, sendo que isto requer dos enfermeiros um conjunto de compe-
téncias para poder intervir com esta populacao (Sapage, Santos & Fernandes 2019).
A realizacdo da sessao de formacao (apéndice Il), permitiu o desenvolvimento de
competéncias ao nivel do desenvolvimento das aprendizagens profissionais [D2 Ba-
seia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica], favorecendo a apren-
dizagem sobre comunicacdo, baseada em evidéncia cientifica (OE,2019). Permitiu
ainda, a aquisicéo de conhecimento e o desenvolvimento de competéncias relaciona-
das com os cuidados a crianca, jovem e familia com necessidades especiais de saude
[E2 Cuida da crianca/jovem e familia nas situaces de especial complexidade Descri-
tivo] (OE, 2018).

Na minha pratica enquanto estudante e futuro enfermeiro especialista de salde
infantil e pediéatrica, foi importante o estabelecimento de relacédo terapéutica e comu-
nicagao, e como esta pode ter influéncia nas atitudes e na tomada de decisédo dos
pais. Por outro lado, reconheco grande investimento e valorizacdo do processo de
enfermagem, nomeadamente na tradugdo dos diagndsticos de enfermagem e inter-
vencgdes, sobretudo as dirigidas a promocao de esperanga, de acordo com taxonomias
como CIPE e NANDA.

Ambas as atividades durante o estagio, concorrem para a promocao da adapta-
céo da crianca/jovem e familia a doenca cronica, deficiéncia ou incapacidade: compe-
téncia especifica do enfermeiro especialista em saude infantil e pediatrica [E2.5. Pro-
move a adaptacdo da crianga/jovem e familia a doenca crénica, doenca oncoldgica,

deficiéncia/incapacidade].
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O desenvolvimento de competéncias no ambito dos cuidados centrados na fa-
milia € praticamente uma constante no contexto da pratica clinica de enfermagem
especializada em saude infantil [E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de
saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao
social da crianca/jovem]. Aprofundei e consolidei conhecimentos sobre a gestédo da
doenca cronica, inclusive conhecimentos sobre a descompensacéo de algumas pato-
logias [E1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas situa-
¢cOes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da cri-
anca/jovem]. O contexto de internamento proporcionou a exploracao da vertente de
intervencao mais célere e a dinamica de acompanhamento da doenca cronica estabi-
lizada [E1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas situa-
¢cOes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da cri-
anca/jovem] [E2.1. Reconhece situagdes de instabilidade das fungdes vitais e risco de

morte e presta cuidados de enfermagem apropriados].

A hospitalizacédo significa para os pais separacao da crianca e das suas rotinas,
sendo acompanhada de sentimentos como o0 medo, a impoténcia e a culpa (Jorge,
2004). Segundo Coffey (2006), no que se refere a transi¢cdo na parentalidade do tipo
situacional, como o nascimento de uma crianca com uma patologia crénica e seu
eventual internamento, verifica-se que a preparacao, educacao e treino de habilidades
contribuem positivamente para este processo. Todos o0s pais, perante a doenca do
seu filho, podem duvidar da sua competéncia para cuidar da crianca. Esta competén-
cia pode ser severamente desafiada pelas mudancas e multiplas ruturas que a doenca
provoca no seu dia-a-dia (Maltby, Kristjanson & Coleman, 2003). Jorge (2004) acres-
centa que, perante a doenca cronica da crianca, os pais podem desenvolver as se-
guintes estratégias de adaptacédo: procura de informacgéo, apoio social, evitamento ou

inibicdo da acgéo, reducao da tensao e redefinicdo da situacéo.

Sendo o servi¢o de internamento um local de grande instabilidade para as cri-
ancas/jovens, o suporte da familia € crucial para o seu bem-estar. Tentou-se promover
fatores podem influenciar o coping parental face a doenca cronica da crianga, nome-
adamente: suporte social e familiar, relacdo com a crianga, com outros membros da
familia e com os profissionais de saude, recursos econdémicos e crengas pessoais

sobre a doenca [E1.1.1 Negoceia a participacdo da crianca/jovem e familia em todo o
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processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem -estar] [E1.1.5 Procura sistema-
ticamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianca/jovem no sentido da
adocdo de comportamentos potenciadores de saude] Seppanen e colaboradores
(1999) constataram que 0s pais tém necessidade de suporte informacional e instru-
mental, para desenvolverem competéncias para cuidar da crianga que possui uma
doenca cronica. Ao longo do estagio, procurei prover a crianca/jovem (e em especial
a familia) de conhecimentos e habilidades (e tranquilidade), de forma a garantir a me-
lhor gestdo possivel do processo de saude/doenca [E.1.1.4 Proporciona conheci-
mento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as criancas/jovens
e familias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestao dos proces-

sos especificos de saude/doenca].

Procurei adequar a comunicagdo as caracteristicas individuais, proprias das
criancas e jovens (como caracteristicas que transcendem o estadio de desenvolvi-
mento, a idade) e da familia. Indiscutivelmente atendi ao respeito pela sua cultura,
crencgas e valores [E1.1.2 Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técni-
cas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.]
[E3.3.1. Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicacéo no
relacionamento com a crianca/jovem e familia] [E3.3.2. Relaciona -se com a cri-
anca/jovem e familia no respeito pelas suas crencas e pela sua cultura.] [E3.3.3 De-
monstra habilidades de adaptacéo da comunicacdo ao estado de desenvolvimento da
crianca/jovem]. Estou convicto que criancas/jovens e familias que se sentem respei-
tadas, sdo mais colaborativas, mais parceiras dos cuidados, mais eficientes, mais fe-
lizes, mais saudaveis.

A enfermagem emerge de uma construgao interativa entre a pessoa e o meio,
sendo esta interagao influenciada pelo conjunto de conhecimentos do enfermeiro e a
sua aplicacdo no processo de cuidar, em que disto resulta o “agir comunicacional”
(Coulon, 1995).

5.2. CONSULTA DE DESENVOLVIMENTO

O processo de reabilitacdo recorre a um conjunto de diferentes profissionais

especializados que para ele contribuem, e cujo objetivo principal é atingir o melhor
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nivel de autonomia para a crian¢a (Hesbeen, 2004). A intervencao do enfermeiro pos-
sui como elementos-chave: cuidados de enfermagem, pratica terapéutica, educacao
para a saude, tomada de decisdo, coordenacdo e gestdo, defesa de quem cuida e
pratica politica, tendo sempre em atencéo a centralidade e individualidade da crianga
e da familia (Menoita, Sousa, Alvo & Vieira 2012).

Pela diversidade e riqueza da intervencgao do enfermeiro e das suas competén-
cias, o desenvolvimento de uma pratica baseada na evidéncia permite-lhe conduzir os
cuidados de enfermagem de reabilitacdo para uma melhoria da qualidade dos cuida-
dos e potenciar melhores resultados e ganhos de salde para a crianca/jovem e familia
(Paterson,2012).

As criancas acompanhadas na Consulta de Desenvolvimento sdo, na sua mai-
oria, referenciadas pelas equipas de saude familiar. No decorrer do estagio em con-
texto de Consulta de Desenvolvimento Infantil (apéndice V), houve preocupagdo em
aprofundar o conhecimento sobre a Escalda de Avaliagdo do Desenvolvimento de
Mary Sheridan, mais precisamente no que diz respeito aos marcos do desenvolvi-
mento nas idades-chave e sinais de alarme de alteracdo do desenvolvimento, forma
de garantir a Intervencao Precoce (IP). A Intervencgéo Precoce é hoje uma pratica mul-
tidisciplinar que procura responder as necessidades de criangas com perturbacfes do

desenvolvimento e em situa¢des de risco (Franco, Melo & Apolonio, 2012).

Este contexto de aprendizagem foi muito propicio ao desenvolvimento de com-
peténcias relativas ao crescimento e desenvolvimento infantil [E3.1. Promove o cres-
cimento e o desenvolvimento infantil], nomeadamente através de conhecimento e des-
treza na aplicacdo da escala referida para avaliacdo do crescimento e desenvolvi-
mento infantil [E3.1.1. Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvi-
mento] [E3.1.2. Avalia o crescimento e desenvolvimento da crianca e jovem]: interven-
cdo aliada a intervencdo atempada junto das familias em beneficio da maximizagéo
do potencial de desenvolvimento infanto-juvenil [E3.1.3. Transmite orientacbes ante-
cipatorias as familias para a maximizacdo do potencial de desenvolvimento infantoju-

venil] [E3.2.1. Avalia o desenvolvimento da parentalidade].

No modelo de intervencéo precoce, implementado em Portugal, séo enfatiza-

das as dimensodes relacionais e contextuais do desenvolvimento e do risco. Dentro
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desta perspetiva, procura-se desenvolver préaticas e aplicagdo de instrumentos que
permitam uma melhor elegibilidade dos casos e uma orientacao técnica de interven-
cdo mais focada tanto nas necessidades da crianca como dos pais/familia (Matos,
2009).

A Perturbacdo de Hiperatividade e Défice de Atencdo (PHDA) apresentou-se
como 0 motivo mais comum do acompanhamento em consulta de desenvolvimento
infantil: dados que séo corroborados pelo estudo de Novais (2014), que nos diz que é
a perturbacao do desenvolvimento infantil mais comum na infancia, que se pode man-
ter até a idade adulta. Além disso, o numero de casos de PHDA tem aumentado nos

ultimos anos.

De entre as consultas que tive oportunidade de assistir, e conforme atividade
desenvolvida (apéndice V), os motivos de acompanhamento em consulta do desen-
volvimento relacionaram-se com a Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA), a Per-
turbacao Especifica da Linguagem (PEL), Perturbagcdo do Desenvolvimento da Coor-
denacéo Motora (PDCM) e Perturbacado sensorial (PS). No entanto, e apesar da Con-
sulta do Desenvolvimento criancas/jovens com algum tipo de alteracdo no cresci-
mento ou desenvolvimento, a intervencao de enfermagem especializada foca na rea-

bilitacdo e promoc¢ao da saude da crianca/jovem e familia.

Durante o estagio, dada a necessidade de resposta personalizada as familias
(considerando as diversas perturbacdes apresentadas pelas criangas), senti alguma
inseguranca no que respeita ao apoio a estas criancas com PHDA e suas familias.
Primeiro, porque este tipo de perturbacdes era uma realidade desconhecida da minha
pratica habitual, em segundo lugar porgue na maioria dos casos a consulta era relati-
vamente rapida com poucas questdes, na qual se incluia a validacdo junto dos pais

se a crianga estava a cumprir a toma da medicagao prescrita.

O numero reduzido de turnos de estagio em Consulta de Desenvolvimento in-
fantil e, a falta de experiéncia na especificidade da area das perturbacdes do desen-
volvimento também contribuiu para alguma contencdo da minha parte, ao nivel da
intervencao junto destas familias, o que inevitavelmente se traduziu em alguma frus-
tracdo. Contudo, a medida que os turnos foram decorrendo, foi possivel conquistar

alguma seguranca e confianca.
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A experiéncia neste contexto alertou-me para a existéncia de fatores que po-
dem potenciar o risco de as criancas desenvolverem a perturbacdo de PHDA, bem
como para a existéncia dos fatores protetores. Enquanto futuro EESIP, foi inevitavel o
meu olhar atento e sentimento de preocupacéo, ao constatar durante as consultas que
as criancas e adolescentes passam excessivas horas por dia em frente ao ecrd de um
telemovel ou tablet, de forma que quase nao interagem com 0s pais, ndo socializam
presencialmente e estabelecem contactos sociais essencialmente virtuais, o que

tende a ter um impacto negativo a nivel social, cognitivo e afetivo (Silva & Silva, 2017).

Em precedéncia ao estagio dediquei-me ao estudo sobre o crescimento e de-
senvolvimento nas idades-chave, bem como os sinais de alarme indicadores de atraso

no desenvolvimento.

A perturbacao de PHDA e a possibilidade de implementar estratégias que per-
mitissem beneficios de salde, quer para criangas/jovens quer para pais, foi um desa-
fio pois as dimensdes que requerem intervencéo sao varias: frustracdo da criagcdo em
relacdo ao desempenho escolar, sentimento de sobrecarga dos pais, dificuldade na
gestao das tarefas diarias. As dificuldades com que se deparam foi algo que me dei-
X0Ou inquietante, mas que me levaram a investigar, para conseguir promover um Ssu-
porte as criancas e pais. Existem atualmente potenciais riscos da demasiada exposi-
cao das criancas as redes eletronicas e sociais (televisor, computador, consola, tablet,
telemovel, redes socias) que ndo podem ser ignorados. Apesar de considerados um
meio de passatempo e de informacado, podem ter efeitos indesejaveis na saude das
criancas. O tempo passado a frente de um ecrad subtrai a realizagdo de atividades
importantes, tais como a leitura, os trabalhos escolares, os jogos/brincadeiras ao ar
livre, a interagdo com a familia, o desenvolvimento social e a capacidade de criativi-
dade (Branquinho, Gaspar & Matos, 2019). Segundo a OMS, para que as criancas
cresgam com saude, estas devem sentar-se menos e brincar mais (World Health Or-
ganization, 2019). Para que as criangas cresgcam com saude devem sentar-se menos
(entenda-se redes eletrénicas sociais/virtuais) e brincar mais. O uso exagerado des-
ses meios em criangas acarreta problemas fisicos e cognitivos (Branquinho, Gaspar
& Matos, 2019). Assim, a problematica deste assunto, levou-me procurar informacéo
para dar suporte de possiveis estratégias a estas criancas e pais [E1.1.1. Negoceia a

participacdo da crianca/jovem e familia em todo o processo de cuidar, rumo a
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independéncia e ao bem-estar] [E1.1.9. Apoia a inclusdo de criancas e jovens com

necessidades de salde e educativas especiais].

O processo de avaliacdo da criangca com PHDA envolve varios passos, pelo
que ndo é esperado que o diagnostico se estabeleca numa Unica consulta. Para ava-
liar os sintomas do PHDA e a sua gravidade, € necesséaria uma articulacdo de infor-
macédo de diferentes pessoas e técnicos (pais, enfermeiros, médicos, professores e
psicologos) sobre 0 comportamento e o impacto dos sintomas nas diversas atividades
da crianca ou adolescente, no seu rendimento escolar, relacionamento social e fami-
liar, autonomia, seguranca (riscos de acidente) e na sua auto-percepc¢ao e bem-estar
(Novais, 2014).1 A avaliacdo de PHDA deve complementar-se com o rastreio de outras
perturbacdes frequentemente associadas a PHDA, nomeadamente ansiedade de
aprendizagem (leitura e escrita) e de oposicéo (perturbacdes com impacto significativo
no bem-estar da criancga e da familia).

Considera-se existir uma predisposi¢ao para o desenvolvimento de PHDA, que
se relaciona com a combinacgédo dos fatores genéticos com os fatores ambientais (por
exemplo os estimulos agressivos, familiares conflituosos, negligencia por parte dos
pais, intolerancia a frustracdo, ansiedade, depresséao, abuso excessivo de tempo nos
telemoveis/tablets e redes sociais, abuso de substancias no caso de jovens adoles-
centes (Novais, 2014). A avaliacdo multidimensional da crianca/jovem é fundamental
para a adequacdao (individualizacdo) das intervenc¢des a (subjetividade de cada) cri-
anca/jovem e pais/familia [E1.1.2. Comunica com a crianca/jovem e a familia utili-
zando técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e culturalmente
sensiveis]. Investi dentro do possivel para o desenvolvimento de competéncias no
ambito do diagndstico de necessidades especiais da crianca/jovem [E2.5.1. Diagnos-
tica necessidades especiais e incapacidades na crianga/jovem] e promog¢ao de uma

relacdo dindmica com a crianga/jovem e familia [E2.5.3. Promove a relacdo dindmica

1 A partir dos 4 anos de idade é possivel diagnosticar uma PHDA, sendo os sintomas mais visiveis numa crianca pré-escolar. No
periodo escolar, a PHDA é caracterizada por insucesso escolar, falta de concentra¢éo, impulsividade, problemas de memoaria,
dificuldade em pensar e fazer planos a longo prazo e envolver-se em constantes brigas. De realcar que a hiperatividade, associ-

ada a uma elevada atividade motora, pode variar de crianga para crianga e nos seus diversos contextos (Novais, 2014).
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com criangas/jovens e familias com adaptacdo adequada.] e promotora da esperanca
[E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de espe-

rancal.

5.3. SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

A definicdo de urgéncia € complexa, uma vez que depende da percecdo do
individuo face a sua problemética de saude. A Direcao Geral de Saude (2001) consi-
dera-a como situacdes clinicas de aparecimento subito, de maior ou menor gravidade,
com um risco associado de faléncia das fungfes vitais. O servico de urgéncia € um
servigco com uma estrutura, organizacao e funcionalidade préprias, em que se verifica

um trabalho intenso a nivel fisico e emocional (Neto, 2003).

O conforto € um processo continuo, uma forma de arte de enfermagem, e que
transcende a dimenséo fisica da pessoa (Apdéstolo, 2009). A ida a um servico de ur-
géncia representa para a criangca/jovem e sua respetiva familia uma grande ansie-
dade. Embora os enfermeiros deste servico apresentem uma breve abordagem com
os clientes, é importante que os cuidados prestados sejam 0 menos traumatico pos-
sivel, transmitindo um impacto positivo na chegada ao hospital, de forma que a sua
ansiedade e medo do desconhecido sejam minimizados, havendo assim uma promo-

cdo do conforto (Apéstolo, 2009).

Atualmente séo varios os estudos que demonstram as consequéncias negati-
vas da hospitalizacdo na idade pediatrica (Barros, 2003). Tendo em conta que, muitas
vezes, ndo é possivel haver uma preparacédo prévia da crianca ou jovem antes de
recorrer ao servigo de urgéncia, é importante que os profissionais apresentem dispo-
nibilidade para preparar a crianga, adolescente e familia, explicando todos os fatores

inerentes ao servico (Barros, 2003), caso se justifique a necessidade de internamento.

No decorrer do estagio, tive oportunidade de participar nos cuidados a criancas
e jovens na Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos, no gabinete de triagem e na
sala de tratamentos. Dada a tematica do meu projeto de estagio — promocao da es-

peranca em pais de criancas com Necessidades Especiais de Saude: um cuidado
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confortador — considerei importante privilegiar uma situacdo que fosse ao encontro
das minhas necessidades de formacdo enquanto futuro Enfermeiro Especialista de
Saude Infantil e Pediatrica (EEESIP), bem como as necessidades das familias.
Como atividades desenvolvidas neste contexto, destaco a agdo de sensibiliza-
céo realizada (apéndice VI) aos enfermeiros do servigo, com foco na promogéo de
esperanca a pais de criancas com necessidades especiais de saude. Desenvolveu-se
também outra atividade refletiva (apéndice VII), com intuito de desenvolver estratégias
promotoras de esperancga (carta terapéutica), que por uma questao de autorizagoes e

timings, acabou por nao se concretizar.

Na urgéncia, durante os primeiros turnos, constatei que a atuacéo deveria ser
rapida, dado o nimero de utentes e o tempo de contacto com 0s pais e criangas ser
demasiado curto. Contudo, e a medida que me senti mais integrado, fui percebendo
gue teria janelas de oportunidade. O episddio que determina a necessidade de recor-
rer ao servigco de urgéncia € muitas vezes o momento que desestrutura o sentimento
de esperanca dos pais, a agudizacdo no estado de salde da sua crianca, um interna-
mento prolongado ou um reinternamento revela-se para 0os pais um retrocesso e, por-

tanto, uma ameaca as expetativas no futuro.

Dias antes do inicio do estagio tinha dado entrada no servico de urgéncia um
latente com 2 meses, febril, acompanhada de pieira, com recusa alimentar ha 2 dias
e anudria nas ultimas 16 Oh. Vinha acompanhada pela mae e viria a ficar internada com

o diagnéstico de bronquiolite por Virus Sincicial Respiratorio (VSR).

Tendo em conta o tempo de internamento, tive oportunidade de estabelecer
uma relacéo terapéutica: estratégia de inequivoca relevancia para a promocao da es-
peranca. A mae encontrava-se receosa, preocupada e com duvidas em relacéo a do-
enca e ao futuro [E2.1.1. Mobiliza conhecimentos e habilidades para a rapida identifi-
cacdo de focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoria.] [E2.5.3. Promove a
relacdo dindmica com criancas/jovens e familias com adaptacdo adequada] [E2.5.4.
Adequa o suporte familiar e comunitario] [E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimen-
tos sobre estratégias promotoras de esperanca] [E2.5.6], atraves da carta terapéutica,

gue por motivos de condicionalidade, ndo pode ser possivel aplicar.
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Por outro lado, revelava-se também insegura em relacdo a recuperacéo, dado
gue era o segundo internamento pela mesma causa (no periodo de um més). Verifi-
cava-se uma oscilacéo entre a melhoria e o retrocesso na evolucao do quadro respi-
ratorio, associada a imagem da ventilacdo ndo invasiva permanente, que por sua vez
foi bastante frequente, o que aumentou ainda mais o nivel de ansiedade desta mée.
Desta forma o estabelecimento de relacdo empatica e de confianca, e o incentivo a
participacdo nos cuidados do latente (higiene, amamentacao por sonda nasogastrica,
rotinas de sono), teve uma influéncia positiva no conforto e bem-estar da mae.
[E1.1.1. Negoceia a participacéo da crianca/jovem e familia em todo o processo de
cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar] [E1.1.2. Comunica com a crian¢a/jovem
e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e
culturalmente sensiveis] [E1.1.5. Procura sistematicamente oportunidades para traba-
lhar com a familia e a crianca/jovem no sentido da ado¢do de comportamentos poten-

ciadores de saude.].

O estabelecimento de uma relagcdo empatica e a grande recetividade e confi-
anca por parte da méae na equipa de enfermagem, foram aspetos determinantes para
gue conseguisse estabelecer uma relacéo terapéutica baseada na confianca. Com o
estabelecimento desta relacéo foi possivel compreender os fatores de ameaca a es-
peranca (incerteza no futuro, ndo prestar cuidados de higiene, revelar desespero).

Foi também possivel facilitar a ado¢do de estratégias de promocao da espe-
ranca nesta familia, dar-lhe espaco para a mae expressar as suas emocoes, disponi-
bilizar mais tempo para si nos periodos em que o latente dorme, realizando uma ca-
minhada em redor do hospital, deslocar-se ao refeitorio e partilhar o espaco da refei-
ca&o com outros pais e trocar experiéncias/ partilhas e ou grupos de apoio. [E1.2.3.
Identifica evidéncias fisioldgicas e emocionais de mal-estar psiquico]. [E3.3.3. De-
monstra habilidades de adaptagcéo da comunicacéo ao estado de desenvolvimento da
crianca/jovem] [E3.4.1. Facilita a comunicacéo expressiva de emocdes] [E2.5.5. De-

monstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca].

De todas as estratégias promotoras de esperanca promovidas a esta mae, foi
destaco a elaboracédo de uma carta terapéutica (OE, 2011). A carta terapéutica teve
como propadsito ajudar esta mée a: 1) lidar com as suas emocdes, abrindo perspetivas

otimistas para o0 empoderamento no presente e no futuro 2) oferecer momentos de
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partilha de davidas e preocupacdes relativamente a informacao mais atual do estado
do filho, através de uma escuta ativa; 3) capacitar esta mae, disponibilizando formacéao
e realizando refor¢co positivo das suas competéncias, dado que no passado deixou
cair o outro filho aquando do banho e por esse motivo ndo conseguia prestar cuidados
de higiene ao filho; 4) incentivar a falar com familiares (marido, pais e irmaos), dado
gue eram as pessoas de suporte; 5) incentivar a mae a usufruir de momentos de re-
pouso e distracdo, como realizar uma caminhada no periodo da manha na zona en-
volvente ao hospital, uma vez que esta mée se sentia muito cansada pelos dias con-
secutivos no hospital; 6) dar apoio emocional de modo e evitar o isolamento e a an-
gustia, incentivando a partilha de experiéncias com outras maes de criancas interna-
das no servico e; 7) evitar encobrir a verdade, como no dia que crianca latente teve
um retrocesso e voltou ao uso de ventilagédo n&o invasiva de forma permanente [E1.1.1
Negoceia a participagdo da crianca/jovem e familia em todo o processo de cuidar,
rumo a independéncia e ao bem -estar.] [E1.1.2 Comunica com a crianca/jovem e a
familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e cultu-
ralmente sensiveis] [E1.1.5. Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar
com a familia e a crianga/jovem no sentido da ado¢ao de comportamentos potencia-
dores de saude.] [E2.1.1. Mobiliza conhecimentos e habilidades para a rapida identi-
ficacdo de focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoria.] [E2.2.2. Garante a
gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor] [E2.2.3. Aplica conhecimentos
e habilidades em terapias ndo farmacolégicas para o alivio da dor.]

A promocdao da esperanca nesta familia, nesta mae, torna-se fundamental para
a qualidade de vida (sua e por implicacdo, de sua familia). A esperanca € um dos
aspetos centrais no cuidar em enfermagem, dado que contribui para o aumento da
capacidade de a pessoa lidar com situacdes de crise, manutencao da qualidade de
vida, determina objetivos saudaveis e promog¢do da saude e encara a experiéncia de
sofrimento como uma saida para uma zona de conforto (Cavaco, Jose, Louro, Ludjero,
Martis & Santos, 2010).

A possibilidade de ter estabelecido uma relacao terapéutica com o propoésito da
satisfacdo das necessidades desta mae (no que diz respeito a promocéo da espe-
ranga) fez-me sentir reconhecido, dado que o retorno que a méae me transmitia a cada

turno era positivo, que estava a produzir efeito (sentia algum grau de satisfacéo,
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mesmo que minimo). O simples facto de eu passar mais tempo na prestacao de cui-
dados a crianca, e posteriormente ficar fisicamente mais tempo no quarto, prestando
apoio, informando a mée, dando orientacbes de lavagem nasal, higiene corporal e

noutros momentos de apenas escuta ativa, levou a que esta tivesse confianca

Tendo em conta o0 pressuposto de que a esperancga € uma vivéncia, universal,
subjetiva, integradora das crencas culturais e religiosas (Ordem dos Enfermeiros,
2011), foi considerada importante a sensibilizagdo dos enfermeiros deste servigo para
os diagnosticos de Disposicao para a esperanga aumentada e Desesperancga’
(Nanda, 2021), tendo sido desenvolvida uma atividade de acdo de sensibilizagcdo em
contexto de trabalho (Apéndice VIII). [E2.5.5. Demonstra na préatica conhecimentos
sobre estratégias promotoras de esperanca] [E2.5.3. Promove a relagdo dindmica com
criancas/jovens e familias com adaptacédo adequada] [E2.5.4. Adequa o suporte fami-

liar e comunitério].

Este caso, em particular, evidenciou um conjunto de aspetos relevantes para a
intervencao de sucesso do enfermeiro especialista, a consideracao (reconhecimento)
da individualidade de cada familia [E1.1.1. Negoceia a participacdo da crianca/jovem
e familia em todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar] [E1.1.2.
Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e
estadio de desenvolvimento e culturalmente sensiveis] [E1.1.3. Utiliza estratégias mo-
tivadoras da crianca/jovem e familia para a assuncao dos seus papéis em saude] e a
informacgé&o pertinente, sistematizada, clara oferecida pela aplicacdo de instrumentos
de avaliacdo como o genograma e ecompa. O genograma e o ecomapa facilitaram
também a compreenséo dos padrdes da forma Unica de cada familia em interacéo e
também me transmitiu a qualidade das relagbes mais fortes ou proximas. Outro aspeto
enriquecedor da experiéncia com este caso, foi a construgcédo de cartas terapéuticas,
apesar de néo terem sido implementadas (note-se que as cartas terapéuticas elabo-
radas ndo chegaram a ser aplicadas, pois eram necessarias autorizacoes que leva-

riam demasiado tempo inviabilizando o interesse de sua aplicabilidade).
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5.4. UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR

Os cuidados de saude primarios representam o primeiro nivel de acesso dos
cidadaos ao Servico Nacional de Saude e assumem importantes fun¢cdes de promo-
cao da saude e prevencédo da doenca, de prestacdo de cuidados de saude e de ligacao
e articulacdo com outros servicos para a continuidade de cuidados (Diario da Repu-
blica, 2012).

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica, em parceria com a
crianca e familia/pessoa significativa, em qualquer contexto (hospitalar, cuidados con-
tinuados, centros de saude, escola, comunidade, casa, entre outros), promove 0 mais
elevado estado de saude possivel, presta cuidados a crianca saudavel ou doente e
proporciona educacéao para a saude assim como identifica e mobiliza recursos de su-

porte a familia/pessoa significativa (Ordem dos Enfermagem, 2010).

Uma Unidade de Saude Familiar, tem um papel fundamental, por estar proximo
da populacéo, permitindo aos profissionais de saude conhecer a crianca e familia,
permitindo desta forma que possa atuar neste grupo especifico. Na USF onde decor-
reu o estagio, existe apenas uma enfermeira especialista em enfermagem de saude
infantil e pediéatrica, podendo outra enfermeira generalista com conhecimento na area
da pediatria, dar suporte a EEESIP ou realizar consultas de avaliagdo de desenvolvi-

mento, na sua auséncia.

Os enfermeiros tém grande relevancia na garantia do acesso da populagéao a
cuidados de saude de qualidade, e no que respeita a saude infantil, os enfermeiros
tém um papel determinante na educacdo e aconselhamento aos pais (OE, 2007). E
competéncia do EEESIP avaliar o estado de saude, crescimento e nivel de desenvol-
vimento da crianca atraves das consultas de enfermagem (OE, 2007).

As consultas de vigilancia no primeiro ano de vida (15 dias de vida, 1 més, 2
meses, 4 meses, 6 meses, 12 meses) e no segundo ano de vida (aos 15 meses e 18
meses) foram constantes neste estagio. O nascimento de uma crianga implica um
processo de enorme complexidade biopsicossocial, exigindo uma adaptagéo a nivel
individual, conjugal e familiar. [E2.1.1] Mobiliza conhecimentos e habilidades para a

rapida identificacdo de focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoria]; [E2.5.3.

Pagina | 38



Promove a relagdo dindmica com criangas/jovens e familias com adaptacdo ade-

quada].

Neste estagio, em seguimento da prestacdo de cuidados especializados a cri-
anca/jovem e familia, e dentro desse contexto de intervencéo, tive a oportunidade de
intervir na promocao da esperanca, elaborando uma norma de procedimento de cui-
dados gerais ao recém-nascido (apéndice VIII), mobilizando conhecimentos e habili-
dades para uma rpida identificacdo e orientacdo antecipatéria aos pais e ou cuida-
dores, bem como a elaboracdo de um folheto dirigido aos mesmos [E 2.5.4. Adequa
o suporte familiar e comunitario] [E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre
estratégias promotoras de esperanca] [E2.5.6. Referencia criangas/jovens com inca-
pacidades e doenca crénica para instituicbes de suporte e para cuidados de especia-

lidade, se necessario].

Tornar-se mée ou pai ndo é um talento natural. E antes um processo social e
cognitivo, que mais que intuitivo € um processo de aprendizagem (Mercer, 2006). A
Parentalidade traduz-se pela aquisicdo de competéncias no cuidar ao recém-nascido
(RN), contribuindo para o seu desenvolvimento harmonioso. Os pais apresentam um
nivel elevado de dificuldades no que respeita a satisfacdo das necessidades basicas
do bebé, no que respeita a alimentacéo, higiene, repousar, cuidados ao coto umbilical
e sinais de alarme de atraso no desenvolvimento (Silva, 2006). H4 uma clara neces-
sidade de aquisicdo de competéncias parentais no cuidar do RN, verbalizando que o
suporte da equipa de Enfermagem é fundamental para o desenvolvimento de habili-
dades e seguranca na execucéo de procedimentos, que identificam como imprescin-

diveis, para dar resposta ao cuidar do recém-nascido (Silva & Carneiro, 2018).

A missédo dos enfermeiros que lidam com as maes e os pais passa por facilitar
a transicdo para a parentalidade,? e proceder ao diagnéstico das necessidades cons-

titui 0 primeiro passo para o processo de cuidados, contribuindo-se, por essa via, para

2 A parentalidade envolve quatro dimens6es: (1) assumir a responsabilidade do exercicio efetivo do
papel; (2) otimizar o crescimento e o desenvolvimento da crianca; (3) integrar a crianca na familia; (4)
agir de acordo com os comportamentos esperados de alguém que é mae/pai (International Coucil of
Nurses, 2011).
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0 ajustamento as novas circunstancias e aos novos desafios (ICN, 2011; Moorhead et
al., 2008; Mercer, 2006). Efetivamente, quanto maior é o nivel de conhecimentos e de
habilidades das mées e dos pais, maior a probabilidade de criarem um ambiente ade-
quado ao desenvolvimento saudavel e de estarem mais sensiveis as necessidades
da crianca (Ribas & Bornstein, 2005).

Deste modo, a avaliagdo das competéncias parentais deve por sua vez corres-
ponder as necessidades de aprendizagem dos pais, para um adequado papel paren-
tal. Atendendo a que cada familia € Unica, os enfermeiros devem ter em consideracéo
a singularidade de cada familia, de forma a adequar a informacao as necessidades

de cada uma.

Os cuidados de saude primarios sdo por exceléncia o contexto que mais pos-
sibilitam o desenvolvimento de competéncias comunicacionais e de negociacao no
processo de cuidar [E1.1.1. Negoceia a participacdo da crianca/jovem e familia em
todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar.] [E1.1.2. Comunica
com a crianca/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de
desenvolvimento e culturalmente sensiveis.] [E1.1.4. Proporciona conhecimento e
aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as criancas/jovens e fami-
lias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestdo dos processos es-
pecificos de saude/doenca.]. A realizacdo de consultas permitiu desenvolver destreza
na abordagem do recém-nascido/crianca tanto na avaliacao do crescimento, como do
desenvolvimento e identificagdo de sinais de alarme indicadores de atraso. [E1.1.5.
Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianca/jo-

vem no sentido da adocdo de comportamentos potenciadores de saude].

5.5. UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

Na unidade de cuidados intensivos neonatais onde decorreu o estagio, sao
prestados cuidados a criangas com menos de 28 dias de vida, nascidas na materni-
dade do hospital ou transferidas de outros servigos ou hospitais. O servigo tem uma
sala de cuidados intensivos, uma sala de cuidados especiais, uma sala de bercos e

uma sala de isolamento para casos suspeitos ou confirmados de SARS-COV-2
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Na unidade de Cuidados Intensivos o ambiente € silencioso, calmo e tranquilo,
e quem presta cuidados move-se praticamente em siléncio. Nao existem conversas,
apenas quando o telefone do servico toca e até esse tempo é reduzido. Os recém-
nascidos internados sdo maioritariamente grandes prematuros (26-30 semanas de
gestacao).
A prematuridade e o internamento hospitalar apos o nascimento sdo fenémenos que
alteram a normal adaptacdo a parentalidade. Assim, o desafio colocado aos pais no
ambito da parentalidade € evidente, uma vez que se veem confrontados com senti-
mentos de negagdao, perda, impoténcia, fracasso e culpa (Jackson et al, 2003), asso-
ciados a fatores como o ambiente estranho, a necessidade de separacao do filho, a
sua condicéao fisica e a incerteza da sobrevivéncia (Baldini, 2001; Fowlie & Mchaffie,
2004).

Os Enfermeiros Especialistas em Saude Infantil e Pediatrica atribuem extrema
importancia ao processo de vinculacdo. A vinculacao consiste na primeira relacédo hu-
mana de uma crianc¢a, base fundamental sobre a qual se edifica a sua personalidade
(Bowlby, 2002). Conscientes da importancia do estabelecimento desta relagéo, os en-
fermeiros promovem o desenvolvimento do RN e do bem-estar familiar proporcio-
nando aos pais uma participacdo ativa nos cuidados prestados, como verdadeiros
parceiros. Segundo Casey (1993), a capacidade de negocia¢do com 0s pais é uma
estratégia essencial para o desenvolvimento do potencial do RN. Esta capacidade é
inerente as funcbes do EESIP, que negoceia a participacdo da familia em todo o pro-

cesso do cuidar rumo a independéncia e bem-estar (OE, 2010, p. 21).

Durante o presente estagio foram realizadas trés atividades: Carta terapéutica
(apéndice I1X); reflexdo (apéndice X) e uma Entrevista a perito do projeto interacéo
precoce (apéndice Xl). No decorrer do estagio tive oportunidade de participar nos cui-
dados diretos a Recém-Nascidos (RN) e criancas na sala de cuidados intensivos, na

sala de cuidados intermédios e na sala de bercario.

Com enorme agrado, colaborei com os enfermeiros e enfermeiro-chefe na ela-
boracdo de uma norma para a implementacao de carta terapéutica (apéndice 1X), para
pais de crianga com NES, ou em situa¢gdes de maior vulnerabilidade, como por exem-

plo, situagcbes em que se prevé internamento prolongado. A carta terapéutica tem
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como intuito transmitir compaixéo, validar os pontos fortes, reconhecer realizacoes,
forca e carater, para além de aprofundar relacdes de confianca, refletindo-se em me-
Ihorar o processo terapéutico (Freed, Mclaughlin; Smithbatthe, Leander & Westhus,
2010). O sentimento de valorizacéo, respeito e a disponibilidade do profissional sen-
tida pela familia ao receber a carta terapéutica tem importancia na construcdo da re-
lacéo terapéutica entre ambos. A elaboracédo desta norma permitiu-me compreender
a importancia do binébmio enfermeiro/familia, porque a hospitalizacdo de uma crianca,
especialmente em situacdes extremamente novas (como € o caso de um recém-nas-
cido internado, ou surgimento de uma doenca crénica), exige dos profissionais de sa-
Gde um maior apoio e suporte aos pais (Fernandes, Gomes, Martins, Gomes & Gon-
calves, 2015). [E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promo-
toras de esperanca.] [E2.5.6. Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenca
cronica para instituicbes de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario]

Quanto maior a prematuridade maior a vulnerabilidade cerebral, sendo por isso
essenciais as sete medidas neuro protetoras, efetivas e consistentes que otimizem o
desenvolvimento do recém-nascido, que sdo centrais para o desenvolvimento cen-
trado na familia. Efetivamente, estas medidas consistem em: 1) ambiente de interna-
mento que engloba o ambiente fisico do espaco, a privacidade e seguranca, o ambi-
ente sensorial de temperatura, toque, propriocepc¢ao, cheiro, sabor, som e luz 2) par-
ceria com as familias; 3) posicionamento e manuseio; 4) prote¢cdo do sono; 5) minimi-
zar o stresse e a dor; 6) proteger a pele; 7) otimizar a nutricdo. (Altimier e Philipps,
2016). [E2.1.1. Mobiliza conhecimentos e habilidades para a rapida identificacdo de
focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoéria] [2.5.3. Promove a relacéo di-
namica com criancas/jovens e familias com adaptacdo adequada.] [E2.5.4. Adequa o

suporte familiar e comunitario].

Na sala de cuidados intermédios, tive oportunidade de cuidar de RN mais es-
taveis numa fase de transicdo para uma alta mais proxima. Nesta sala a interacéo
com os RN e os pais foram mais proximas, distante que esta a manipulagdo minima
a que a prestacdo de cuidados nos cuidados intensivos obedece. E também nesta
fase que se constroi 0 processo de competéncias parentais e a preparacdo para a
alta. [E3.2.4. Utiliza estratégias para promover o contacto fisico pais/RN] [E3.2.4. Pro-

move a amamentacao].
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Na minha intervencdo na unidade de cuidados intensivos neonatais procurei
construir uma relacdo terapéutica, seguindo a filosofia dos Cuidados Centrados na
Familia (CCF), mobilizando conhecimentos e estratégias de comunicagcao no sentido
de antever e compreender as necessidades destes pais, sendo que, segundo Cleve-
land (2008), a necessidade deve passar pela informacao precisa e incluséo destes
nos cuidados e nas tomadas de deciséo. Foi ainda possivel colaborar na avaliacdo do
desenvolvimento neonatal, especificamente na avaliacdo dos reflexos primarios, indi-
cativos de maturacao neuroldgica e presentes a partir das 32 semanas de gestacéo
(Frost & Sharma, 2001). [E3.2.2. Demonstra conhecimentos sobre competéncias do
RN para promover o comportamento interativo].[E3.2.6. Negoceia 0 envolvimento dos

pais na prestacao de cuidados ao RN].

O periodo referente a adaptacéo da parentalidade, envolve o periodo de tempo
gue vai desde a gravidez até aos primeiros tempos pos-parto, incluindo tanto a prepa-
racdo como o0 assumir os cuidados ao filho no primeiro més de idade, enquanto pro-
cessos de desenvolvimento que implicam a reestruturacao psicoldgica, social e afetiva
de ambos, permitindo tornarem-se responsaveis pelo filho. Tornar-se mée ou pai ndo
€ um talento natural, mas antes um processo social, cognitivo e aprendido (Mercer,
2006).

Neste servico senti igualmente uma enorme satisfacdo, porque nascer é sino-
nimo de vida e poder contribuir para a promocdo de competéncias parentais nestes
pais gerou inevitavelmente esse sentimento. A quantidade e qualidade das experién-
cias permitiram-me desenvolver competéncias no ambito da promocao da parentali-
dade (conjunto de conhecimentos e habilidades das mées e dos pais que permitam o
desempenho do papel parental (Cardoso et al.,, 2015). Realizei alguns ensinos de
como alimentar o RN, colocar a eructar, lidar com o choro, mudar a fralda, garantir
seguranca e prevenir acidentes, higiene corporal, criar habitos de dormir e sinais de
alarme. Incentivei ainda o contacto pele e pele com o método de “canguru”, a partici-
pacéo dos pais nos cuidados e a partilha com os entes significativos (por exemplo,
tirei uma foto com o telemdvel de uma mée e incentivei-a a mandar a foto para o
marido, restante familia e amigos). [E3.2.6. Negoceia 0 envolvimento dos pais na pres-
tacao de cuidados ao RN] [E1.1.1. Negoceia a participacao da crianca/jovem e familia

em todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar].
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Na sala de bercos, tive a experiéncia de cuidar de bebés que precisavam es-
sencialmente de alcancar autonomia alimentar, e consequentemente peso, estando
estes estaveis do ponto de vista hemodinamico. A tecnologia existente reduzia-se a
monitores de apneia conectados a cada bergo. E uma sala ampla e luminosa, com
cadeirGes ao lado de cada berco utilizados para a alimentacéo e bancadas para cuidar
dos bebés onde os pais, a par da sala de intermédios, sdo incentivados a mudar as
fraldas e a participar na higiene corporal dos seus filhos. Os pais podem permanecer
todo o dia junto dos seus filhos e aqui pude observar uma dinamica diferente, nome-
adamente a sua colaboragéo nos cuidados, algo que na ala dos cuidados intensivos
pouco presenciara, associado a instabilidade clinica dos RN e ao excessivo equipa-
mento de dispositivos médicos, que de alguma forma poderia intimidar e causar re-
ceios. [E3.2.1. Avalia o desenvolvimento da parentalidade] [E3.2.4. Utiliza estratégias
para promover o contacto fisico pais/RN] [E3.2.6. Negoceia o0 envolvimento dos pais

na prestacao de cuidados ao RN].

Tive ainda oportunidade de explorar o método canguru como estratégia promo-
tora da vinculacdo (sua evidéncia comprova os beneficios, sendo incentivado pelos
enfermeiros desta unidade, quando a estabilidade clinica do RN permite). O contato
da pele da mae ou do pai com a pele do RN é um ambiente natural 6timo para qualquer
bebé, especialmente em bebés prematuros (Altimier & Philips, 2016). Neste sentido,
num ambiente onde a manipulacdo do RN é reduzida ao indispensavel, o método can-
guru assume-se como um momento benéfico para a satisfacdo das necessidades do
RN com o contacto da pele com a mae, uma vez que proporciona conforto, seguranca,
sendo decisivo na recuperacao da experiéncia traumatica causada pela hospitaliza-
céo (Coughlin, 2014).

A importancia do aleitamento materno é igualmente incentivada junto das
maes, como método preferencial de alimentagéo do RN, incentivando-se ainda a es-
timulacao de extracdo e producédo de banco de leite, para posterior administracao por
sonda ou biber&o, quando a mée esté ausente. Esta atuacdo corrobora com a evidén-
cia cientifica, que defende o uso preferencial do leite materno na nutricdo do RN (Al-
timier & Philips, 2016).
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Relativamente aos pais em geral, percebi que as questdes e as duvidas relati-
vas ao RN eram imensas, bem como a inseguranca ou o receio de 0s pegar ao colo
ou deixar cair. Dado este fator, tentei incentivar sempre a participacdo dos pais na
prestacao de cuidados ao recém-nascido. Estimular a participacdo dos pais contribui
para desmistificar receios, favorece o vinculo e fortalece a parentalidade do que sig-
nifica ser pai/mae (Brazelton & Sparrow, 2006). As orientacdes que ofereci aos pais,
favoreceram o exercicio da parentalidade e promoveram o bem-estar de ambos, con-

tribuindo para o crescimento e desenvolvimento dos RN.

A oportunidade de ter acompanhado uma colega perita na area da dor em ne-
onatologia, aplicando para tal a Neonatal Infant Pain Scale, fez com que tivesse tam-
bém um olhar mais amplo no cuidado e nas intervenc¢des ao RN, causadoras de esti-
mulos nociceptivos. Tal contribuiu para a melhoria da minha prética clinica, baseada,
no principio dos cuidados ndo traumaticos, compreendidos como intervencdes que
suprimem ou minimizam o desconforto psicologico e fisico sentido pelas criancas e
familia (Hockenberry, 2015). [E2.2.2 Garante a gest&do de medidas farmacoldgicas de
combate a dor].

Transversal a todos os contextos de estagio, as competéncias basilares e co-
muns a qualquer especialidade de enfermagem passam pelo dominio da responsabi-
lidade profissional, ética e legal. A este respeito, procurei demonstrar uma tomada de
deciséo suportada em principios, valores e normas deontolégicas (Al.1. Demonstra
uma tomada de decisdo segundo principios, valores e normas deontoldgicas., Al.2.
Lidera de forma efetiva os processos de tomada de decisdo ética na sua area de es-
pecialidade.). Cada vez mais reconheco a importancia de promover praticas de cuida-
dos que respeitam os direitos humanos, assumindo esta responsabilidade no cuidar
da crianca e familia (A2.1. Promove a protecdo dos direitos humanos). Deve haver
preocupacdo com o promover da qualidade das praticas, contribuindo para criar e
manter um ambiente terapéutico e seguro (B3.1. Promove um ambiente fisico, psicos-
social, cultural e espiritual gerador de seguranca e protecdo dos individuos/ grupo.),
ao nivel fisico, psicossocial e emocional. Quanto a pratica especializada fundamen-
tada em padrdes de conhecimento sdlidos, o enfermeiro deve ser um elemento facili-
tador e indutor de novas e atuais aprendizagens, em contexto de trabalho (D2.1. Res-

ponsabiliza -se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.). O
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enfermeiro deve desenvolver competéncias do dominio da gestdo dos cuidados, a
capacidade de otimizacdo das equipas na sua implementacdo, em articulacdo com
outros profissionais (C1. Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da
sua equipa e a articulacdo na equipa de saude.). Além disso, manter a segurancga e a
qualidade dos cuidados, ao nivel da tomada de deciséo (C1.1. Otimiza o processo de
cuidados ao nivel da tomada de deciséo., C1.2. Supervisiona as tarefas delegadas,

garantindo a seguranca e a qualidade.).
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VI. CONSIDERACOES FINAIS

O presente relatorio de Estagio centrou-se numa problemética da pratica de
cuidados de enfermagem em saude infantil e pediatrica tendo como titulo: Promocéo
da esperanca dos pais de criancas e jovens com necessidades especiais de saude:

um cuidado confortador.

O estagio desenvolvido, em diferentes contextos, constituiu um percurso es-
sencial de aprendizagem, tendo possibilitado a articulacdo de conhecimentos, habili-
dades e atitudes no ambito da problematica central referida, mas também essenciais
para o atingir dos objetivos delineados. Permitiu, também, estimular o desenvolvi-
mento de raciocinio critico e tomada de decisdo, fundamentais, tal como referido por

Esteves, Cunha, Bohomol & Negri (2018) para um desempenho autbnomo e eficaz.

A certificacdo de competéncias clinicas especializadas implica que o EEESIP
possua um conjunto de conhecimentos, capacidades e habilidades que, quando pon-
deradas as necessidades de saude do grupo-alvo, mobiliza para atuar em beneficio

das pessoas e dos diferentes niveis de prevencédo (OE, 2011, 2018).

Ao longo do curso de mestrado, o enriguecimento ao nivel de conhecimento
cientifico e a possibilidade de ensaiar esse conhecimento em contexto real de traba-
Iho, nos diversos contextos do ciclo de vida da crianca e adolescente, constituiu uma

mais-valia para 0 meu crescimento pessoal e profissional.

Futuramente, pretendo implementar estratégias promotoras de esperanca no
cuidado & crianga e jovem com paralisia cerebral e sua familia, no contexto onde de-
sempenho a minha atividade profissional de enfermagem. Numa fase inicial, a promo-
cdo da esperanga podera ser realizada através implementacéo da carta de boas vin-
das, um postal, medalhas em papel (apds a administracdo de toxina botulinica) ou um
diario em esperanca. Numa fase posterior, pretende-se organizar a constituicao de
um grupo de ajuda-mutua (GAM), compreendendo a relacéo estabelecida em recipro-
cidade, entre os pais de criangas com paralisia cerebral. Essa relagdo operacionali-

zada pela partilha de problemas comuns, pode permitir desse modo uma colaboracéo
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horizontal, onde a identificacdo de recursos noutros pais poderd ter beneficios indivi-
duais (Charepe, 2014).

Desta forma podera ser possivel orientar os pais de crian¢cas com paralisia ce-
rebral a lidar com a doenca crénica da crianca, identificando caminhos ou solucdes e
alternativas, relacionadas com a resolucéo de problemas de carater individual. Com a
possivel organizacéo deste GAM poderé também ser possivel orientar os pais na iden-
tificacdo de metas/objetivos, relacionada com o lidar da doencga cronica da crianga
(Charepe, 2014).
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1. NOTA INTRODUTORIA

Este guia insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com relatério”, do
12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em Enferma-
gem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP). Tem como objetivo explanar resumid-
amente o projeto de estagio desenvolvido, que se intitula “PROMOGCAO DA ESPERANGCA
DOS PAIS DE CRIANGAS E JOVENS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE: UM CUIDADO

CONFORTADOR”.

Este projeto pretende orientar o percurso de aquisicdo de competéncias co-
muns do enfermeiro especialista e de competéncias especificas do enfermeiro es-
pecialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica (EEESIP). Tendo em conta
a aquisicdo de competéncias comuns e especificas do EESSIP e a tematica es-
colhida, foram definidos dois objetivos gerais: 1) desenvolver competéncias espe-
cializadas no cuidado de enfermagem a crianca e familia, com necessidades espe-
ciais de saude, com foco na promocao da esperanca; e 2) desenvolver competén-
cias especializadas no cuidado de enfermagem a crianca e familia, nos seus pro-

cessos de saude-doenca e nas diferentes etapas do desenvolvimento.

A relevancia do estudo da promocéo de esperanca em pais de criangas com
necessidades especiais de saude relaciona-se com a minha pratica profissional
atual, em contexto de pratica de cuidados e interacdo diaria com pais de criancas
com paralisia cerebral (PC), uma condi¢éo crénica que mais causa deficiéncia na
infancia (Virela et al, 2018). Por outro lado, prende-se com a necessidade pessoal
em adquirir e aprofundar conhecimento na tematica, para um melhor suporte na
promocao de esperanca a estes pais, bem como as suas criangas.

A Paralisia cerebral de uma crianga tem um impacto negativo nestas familias
e nas suas vidas. O sofrimento apos o diagnostico de doenca, a incerteza sobre o
futuro e a mobilizacdo de novos recursos implica uma alteragdo significativa em
toda a dinamica familiar. O presente projeto de estagio, tem como propdsito uma
intervencao junto de pais de criangas com necessidades especiais de saude, neste
caso nha paralisia cerebral, por forma a ser facilitadora dos momentos de crise, das
necessidades sentidas, da mobilizagéo de estratégias que permitam a familia gerir

essas crises e adaptarem-se (Magéao, 2012).



2. PROBLEMATICA

A prestacédo de cuidados de enfermagem a crianca, jovem e familia em situ-
acao de doenca cronica, enquadra-se numa das funcées do EESIP, pois a este
compete “Promover a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca cronica,
doenca oncoldgica, deficiéncia/incapacidade” (Regulamento n® 422/2018 de 12 de
julho).

Como realcam Alves, Amendoeira e Charepe (2017), uma crianga com
doenca crénica ou em risco de possuir uma condi¢ao cronica ao nivel fisico, com-
portamental ou cujo desenvolvimento possa estar comprometido, deve ser en-
carada como uma crianca com necessidades especiais de saude (NES). Consider-
ando este quadro clinico, deve o enfermeiro garantir o suporte, a adaptacdo, o
apoio e a promocao de estratégias de cuidados holisticos, quer as criancas e jovens

quer as suas familias.

Estas criancas podem requerer cuidados de saude para além dos que geral-
mente sdo requeridos pelas criangas em geral (Carvalho, Lourenco, Charepe &
Nunes, 2019), necessitando de cuidados para assegurar as suas necessidades
basicas ou cuidados complexos, de forma a garantir a sua sobrevivéncia (Lopes,
2015; Regufe 2015). Este quadro, pode apresentar um carater transitério, no caso
de uma doenca aguda ou apresentar-se de natureza definitiva, quando diagnosti-

cada uma doenca cronica.

Quando uma crianca é diagnosticada com uma doenca cronica, a vivéncia
da crianca e da familia sofre alteracdes (Barros, 2003), refletindo-se em inUmeras
necessidades, transformacdes, desafios e sucessivas adaptagdes (Anders e Lima,
2004). As necessidades dos pais de criangas com NES, relacionam-se com o pro-
cesso de adaptacao, habitualmente marcado por periodos de choque e negacao,
ajustamento, reintegracdo e reconhecimento (Hockenberry & Wilson, 2014). A
atuacdo do enfermeiro é entdo fundamental no suporte a estes pais, através da
qual a promocdo da esperanca se torna fundamental, por via da relagéo
terapéutica, da presenca, da disponibilidade para escutar e comunicar, da identifi-
cacao das capacidades do outro, do reforco de competéncias e da celebracéo das
pequenas conquistas (Charepe, 2014; Magao, 2012; Querido, 2018).

O Conselho Internacional de Enfermeiros, na Classificagdo Internacional
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para a pratica de Enfermagem (CIPE), define esperanca como o sentimento de ter
possibilidades, de ter confianca nos outros e no futuro, de ter entusiasmo pela vida,
de expressar razdes e vontade de viver, paz interior e otimismo, associados ao
estabelecimento de metas e a mobilizacdo de energia.

O conceito de esperanca tem sido identificado na literatura como central para
a enfermagem, ganhando visibilidade no ambito da prestacao de cuidados a crianca
com necessidades especiais de saude e suas familias (Carvalho, Lourenco, Cha-
repe & Nunes, 2019), uma vez que proporciona uma resposta humana, essencial a

adaptacao da doenca.

De acordo com Dufault e Martocchio (1985), esperanca é um estado multidi-
mensional e dindmico que se caracteriza por uma expectativa confiante, ainda que
incerta de atingir algo bom e significativo no futuro, tendo implicacdes para a acao
(Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019). A esperanca, enquanto conceito
multidimensional, tem sido usada como pilar basilar na esfera de acdo do Enfer-
meiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (EEESIP), e re-
latada como fundamental, quer no cuidado a crianca com necessidades especiais

de saude, quer aos seus pais (Barbosa & Neves, 2019).

A esperanca torna-se assim fundamental para a reorganizacéo estrutural da
familia, tendo impacto positivo nos desafios, adversidades e adaptacédo a nova situ-
acado existencial (Magao, 2012; Carvalho, Lourenco, Charepe e Nunes, 2019).
Nesta linha, Moore (2005) descreve o conceito de esperanca como ir atras de algo,
nao desistir, ter uma postura ativa em relagéo a algo que pode representar a forca
gue 0 move a procurar ajuda, bem como o suporte nos momentos mais dificeis. A
promocao da esperanca resulta, portanto, numa melhoria da capacidade de iniciar
ou manter comportamentos e atitudes (Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes,
2019). A importancia da esperanca enquanto caracteristica humana positiva e en-
guanto uma estratégia de coping é fundamental no agir do EESIP, podendo este
influenciar positiva ou negativamente a esperanga das criangas, jovens e pais. A
necessidade de se proceder a avaliacdo da esperanca torna-se essencial, uma vez
que calcular os niveis de esperanca, podem efetivamente melhorar os cuidados de
enfermagem (Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019). Neste contexto, o
EEESIP torna-se basilar, no sentido de promover estratégias de esperanca aos

pais, de forma personalizada e de acordo com as necessidades de cada um,
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promovendo em simultaneo a participacdo dos pais nos cuidados de saude. Pais e
enfermeiros devem trabalhar em parceria, fortalecendo a relacdo, de forma a alcan-
car ganhos no bem-estar, qualidade de vida e desenvolvimento da crianca e familia
(Alves 2015). O EEESIP deve entéo planear intervencdes que facilitem a presenca
da familia junto da crianca e do jovem, oferecendo momentos de partilha de duvidas
e preocupacdes, capacitando a familia, realizando refor¢o positivo das suas com-
peténcias e articulando com apoios da comunidade para a continuidade de cuida-
dos, de forma a promover o conforto e a esperanca (Charepe, 2014; Magéao, 2012,
OE, 2011).

As intervencdes de promocgao de esperanca em pais de criangas com neces-
sidades especiais de saude, variam e sdo bastante diferenciadas, fruto da individ-
ualidade de cada familia, tendo como reflexo nos pais a diminuicdo da incerteza,
um aumento de confianca nos enfermeiros e o aumento do sentimento de controlo

(Carvalho, Lourenco, Charepe & Nunes, 2019).



Tabela 1

Atividades propostas para o contexto de estagio: Internamento de adolescentes

saude.

-Prestacao de cuidados de saude a adolescentes com ne-
cessidades especiais de saude e seus pais, com foco na
promocéo da esperanca de acordo com o referencial de
Catharine Kolcaba;

- Demonstrar conhecimentos sobre estratégias promotoras
de esperanca.

Objetivos especificos Atividades Competéncias a
Data e du- | Descri¢ao Indicadores desenvolver
racao

1.1. Aprofundar conhe-| 08 -Realizagdo de pesquisa bibliogréfica: adolescente com ne- Competén-

cimentos sobre a promo- novembro | cessidades especiais de salude, doenca crénica, promo- cias especifi-
2021 a01 | cado de esperanca; cas do EE em

cdo de esperanga em | ge dezem- ESIP:
i i bro 2021

pais de criancas com - Realizacéo pesquisa bibliografica; - Estudo de caso | -E2.5.3,,

necessidades especiais de E2.5.4; E2.5.5.

- Documento
escrito




1.2. Desenvolver estra-
tégias na promocéao da
esperanca em pais de
criangas com
necessidades especiais de

saude.

- Adocao de técnicas de comunicacao eficazes com a cri-
anca e a familia;

- Identificacdo e acompanhamento de adolescentes com
necessidades especiais de saude e sua familia;

- Identificacdo e mobilizacédo de estratégias promotoras da
esperanca de pais de adolescentes com necessidades
especiais de saude.

Competén-
cias especifi-
cas do EE em
ESIP:

E2.5.1

bre o funcionamento e organizacéo do servigo, caracteri-
zacdao e contextualizagdo da populacao;

Objetivos especificos Atividades Competéncias a
Data e du- | Descri¢ao Indicadores Rl
racao

2.1. Promover a adogéo de| 08 -Caracterizagdo da unidade, do seu funcionamento e dos Competén-

comportamentos promoto- | novembro | projetos existentes: - Sessdo defor- | ¢ias especifi-

res de salide e/ou gestdo | 2021 a01 Magao eém Comu- | ca5 do EE em
de processos especificos | dezembro Entrevista exploratéria com a enfermeira orientadora so ricageo aumenia- | esip:

de saude/doenca. 2021 P tiva e alternativa.

-E3.4.1: E3.4.2;
E3.4.4;
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- Consulta de documentacao e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagcado consoante as necessida-
des de aprendizagem;

- Prestacéo de cuidados ao adolescente com necessidades
especiais de saude;

-Facilitar a comunicacao expressiva de emocdes em ado-
lescentes com necessidades especiais de saude e seus fami-
liares;

-Reforcar a tomada de decisao responsavel.

- Reflexao critica.
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Tabela 2

Atividades propostas para o contexto de estagio: Consulta de desenvolvimento

- Realizagdo pesquisa bibliografica;

Objetivos especificos Atividades Competéncias
— . a desenvolver
Data e | Descrigao Indicadores
duracao
1.1 Aprofundar conheci- | 02 - Identificacdo e acompanhamento de criangas, jovens e Competéncias
mentos sobre a dezem- | familia com necessidades de saulde; especificas do
promocao de esperanca | bro 2021 EE em ESIP:
em pais de criangas com | a 10
necessidades especiais | dezem- | - Identificacdo possiveis situacdes para promocéao da es- -~ Jomal de
de saide. bro 2021 | Peranca de pais de criancas e jovens com necessidades - E2 - E25.1,
especiais de salde; aprendizagem | g5 53 E2 5.5
E3- E3.2.3;
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1.2 Desenvolver estraté-
gias na promocao da
esperanca em pais de
criangcas com neces-

sidades especiais de

saulde.

- Demonstrar conhecimentos sobre estratégias promotoras

de esperanca.

Objetivos especificos Atividades Competéncias
Data e | Descricao Indicadores a desenvolver
duracéo

2.1. Promover a adogédo | 02 - Caracterizacao da unidade, do seu funcionamento e dos Competéncias

de comportamentos pro- | dezem- | projetos existentes; especificas do

motores de saude e/ou bro 2021 EE em ESIP:

gestdo de processos es- | a 10

pecificos de dezem- | Entrevista exploratoria com a enfermeira orientadora so-

satde/doenca. bro 2021 bre o funcionamento e organizagao da instituicdo, carac- -E1-E1.1.1;

terizacédo e contextualizacdo da populacéo; E1.1.2;E1.1.9
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-Observacéo participante na consulta de enfermagem de -E2-E2.3.1,

saude infantil e juvenil; E2.5.4,E2.5.6
-Mobilizacao de técnicas de comunicacdo adequadas a -E3-E3.1.1;
crianca e jovem consoante o estadio de desenvolvimento; E3.1.2; E3.3.1;

E3.3.2, E3.3.3;

- Jorna| de E3.2.7.

- Identificacdo e compreenséo de técnicas aumentativas e .
Aprendizagem

adaptativas da comunicacao utilizadas pela crianca e

jovem com alteracdes do desenvolvimento;

- Consulta de documentacéo e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuacdo consoante as neces-

sidades de aprendizagem.
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Tabela 3
Atividades propostas para o contexto de estagio: Urgéncia Pediétrica

- Sensibilizacdo a enfermeiros sobre intervengdes promo-
toras de esperanca em pais de criangas com neces-
sidades especiais de saude.

Objetivos especificos Atividades Competéncias
— . a desenvolver
Data e | Descrigao Indicadores
duracao
1.1. Aprofundar 03 de - Realizacéo pesquisa bibliografica; Competéncias
conhecimentos sobre a | janeiro . . s especificas do
J - Prestacéo de cuidados de enfermeiro especialista a cri- - Demonstrar P
promocao de esperanca | 2022 a a0 . EE em ESIP:
anca e familia; conhecimentos
em pais de criancas 30 de -
sobre estratégias
com necessidades es- | janeiro
o promotoras de
peciais de saude. 2022 - Identificagdo e acompanhamento de situagdes possiveis | gsperanca atra-
para a promocao da esperanca em pais de criangas e vés de uma agéo E2-E2.1.1;
jovens com necessidades especiais de saude; de sensibilizagao E2.5.3; E2.5.4;
E2.5.5; E2.5.6

a enfermeiros do

servico.
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1.2. Desenvolver estra-
tégias na promocdo da
esperanca em pais de cri-
ancas com necessidades

especiais de saude.

- Adocéo de técnicas de comunicacao eficazes com a cri-

anca, adolescente e seus pais;

- Mobilizacédo de estratégias promotoras da esperanca de
pais de criancas e jovens com necessidades especiais de

saude;

- Realizacdo de uma sessao de formacao em contexto de

trabalho no ambito da promocéo de esperanca a pais de

criancas com NES.

- Demonstra
competéncia no
diagnostico de
eventuais neces-
sidades especiais
e incapacidades
na crianca e

jovem.

Objetivos especificos Atividades Competéncias
— : a desenvolver
Data e | Descricao Indicadores
duracéo
2.1. Promover o cresci- 03 de - Entrevista exploratoria com a enfermeira chefe e enfer- Competéncias
mento e desenvolvimento | janeiro meira orientadora sobre o funcionamento e organizacéo especificas do
da crianca e do jovem 2022 a EE em ESIP:
30
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janeiro
2022

do servigo, especificacdo e contextualizacao da popu-

lacéo;

- Caracterizacao da unidade, do seu funcionamento e dos
projetos existentes;

- Observacéo participante na prestacao de cuidados de
enfermagem a crianga, jovem e familia, desde a sua ad-

missao até a alta;

- Observacéo e participacéo nos cuidados promotores da
parentalidade e vinculagéo;

- Prestacéo de cuidados de enfermagem de maior com-
plexidade a crianca no gabinete de triagem, servico de
observacéo e salas de tratamento e reanimacao;

- Participar na preparacao da crianca e familia para cirur-

gia urgente;

- Identificacdo e observacdo do método de triagem e a

sua aplicacao;

- Observacéo participante no rastreio e identificacao de
situacdes de risco na crianga e jovem e respetiva referen-

ciacao;

- Referencia cri-
ancas e jovens
com incapaci-
dade e doenca
cronica para insti-
tuicbes de su-
porte e para
cuidados particu-
lares, se

necessario

- Demonstra
capacidade re-
flexiva das
praticas de

cuidados;

El - E1.1.1;
E1.1.2;E1.15

E2 - E2.1.1;
E2.2.2; E2.2.3,
E2.3.1; E2.5.4;
E2.5.5

E3 - E3.33;
E3.4.1, E3.4.4
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- Promocé&o das competéncias parentais através de ativid-

ades de educacao para a saude e reforco positivo;

- Participacdo na orientacdo antecipatoria as familias para
a maximizacgao do potencial de desenvolvimento infantil e

juvenil;

- Consulta de documentacéo e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagéo, consoante as neces-

sidades de aprendizagem;

- Consulta dos instrumentos de avaliacdo do desenvolvi-

mento infantil utilizados;

- Observacéo da intervengédo do EEESCJ no que respeita
a promocao do crescimento e desenvolvimento da crianca

e familia;

- Avaliacao e registo dos parametros de crescimento e

desenvolvimento;

- Identificacdo das estratégias de intervencéo face as cri-

angas com desvios do crescimento e desenvolvimento;

- Identificacao dos recursos da comunidade e respetiva

articulacao entre estes.

Cria e mantém
um ambiente

terapéutico e

seguro.

- Elabora um
jornal de

aprendizagem.
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Tabela 4

Atividades propostas para o contexto de estagio: Centro de Saude

Objetivos especificos Atividades Competéncias
— . a desenvolver
Data e | Descricéao Indicadores
duracao
1.3. Aprofundar 01 de - Realizacéo pesquisa bibliogréfica; Competéncias
conhecimentos sobre a fevereiro N . . o especificas do
- Prestagao de cuidados de enfermeiro especialista a
promocédo de esperanca | de 2022 . - EE em ESIP:
crianga e familia;
em pais de criangas com | a 28 de
necessidades especiais | fevereiro -Demonstrar
de saude. de 2022 | _ |dentificacdo e acompanhamento de situacdes possiveis | conhecimentos
para a promocao da esperanca em pais de criangas e sobre estratégias | E2 - E2.1.1;
jovens com NES; promotoras de E2.5.3; E2.5.4;
esperanca. E2.5.5; E2.5.6
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1.4. Desenvolver estra-
tégias na promocao da
esperanca em pais de
criangas com neces-
sidades especiais de

saulde.

- Adocéao de técnicas de comunicacao eficazes com a cri-

anca, adolescente e seus pais;

- Mobilizacao de estratégias promotoras da esperanca de
pais de criancas e jovens com necessidades especiais de

saulde.

-Demonstra
competéncia no
diagnostico de
eventuais neces-
sidades especiais
e incapacidades
na crianca e

jovem.

- Elaborar um
jornal e aprendi-

zagem
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Objetivos especificos Atividades Competéncias
— ; a desenvolver
Data e | Descricéao Indicadores
duracéo
2.1. Promover o cresci- | 01 de - Entrevista exploratoria com a enfermeira chefe e enfer- Competéncias
mento e desenvolvimento foVereiro meira orientadora sobre o funcionamento e organizagéo especificas do
da crianca e do jovem de 2022 do servico, especificacdo e contextualizacao da popu- EE em ESIP:
lacéo;
a 30 ¢
| - caracterizagao da unidade, do seu funcionamento e dos | Réferencia
fevereiro _ _
2022 pI’OjetOS eX|StenteS; Criangas e jovens
- Observacéo da intervencéo do EEESIP no que respeita | O™ incapaci-
a promogao do crescimento e desenvolvimento da crianca | d2de e doenca - E1 - E1.11,
e jovem; cronica para insti- | E1.1.2, E1.1.5,
tuicbes de su- E1.1.7, E1.1.8,
- Participacdo na consulta de enfermagem de saude in-
pag g porte e para E1.2.4, E1.2.3,
fantil e juvenil com énfase na promocao da saude e nos . .
J P ¢ cuidados particu- | E1.2.8.
cuidados antecipatorios; lares. se
’ -E2-E2.2.1,
- Elaborar uma norma de procedimento para cuidados ge- | necessario
P P g E2.2.2, E2.2.3,
rais ao recém-nascido;
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- Elaborar um folheto de cuidados gerais ao recém-nas-

cido para entregar aos pais;

- Aplicacéo de escalas de desenvolvimento infantil (Mary
Sheridan Modificada)

- Identificacéo das técnicas de comunicacao utilizadas

pela equipa de enfermagem com a crianga e o jovem,

- Adocéo de técnicas de comunicacao eficazes com a cri-

anca e o jovem;

- Observacéo participante nos cuidados promotores da

parentalidade e vinculacéo;

- Observacéo participante no rastreio e identificacao de
situacdes de risco na crianga e jovem e respetiva referen-
ciacao;

- Promocé&o das competéncias parentais através de ativid-

ades de educacao para a saude e refor¢co positivo;

- Participacdo na orientacdo antecipatoria as familias para
a maximizacao do potencial de desenvolvimento infantil e

juvenil;

Demonstra ca-
pacidade reflex-
iva das praticas

de cuidados;

Cria e mantém
um ambiente

terapéutico e

seguro.

E2.3.2, E2.4.3,
E2.5.1,

-E3-E3.1.1,
E3.1.2, E3.1.3
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- Consulta de documentacéo e bibliografia de referéncia,
normas e protocolos de atuagdo, consoante as neces-

sidades de aprendizagem;

- Consulta dos instrumentos de avaliagdo do desenvolvi-

mento infantil utilizados;

- Avaliacao e registo dos parametros de crescimento e

desenvolvimento;

- Identificacdo das estratégias de intervencéao face as cri-

ancas com desvios do crescimento e desenvolvimento.
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Tabela 5

Atividades propostas para o contexto de estagio: Servico de Neonatologia

- Elaboracao de uma refleccéo sobre carta terapéutica e
sobre as préticas e intervencdes promotoras de es-
peranca em pais de criangas com NES, no servi¢o de ne-
onatologia.

Objetivos especificos Atividades Competéncias
N . a desenvolver
Data e | Descricao Indicadores
duracéo
1.1. Aprofundar 07 de - Realizacéo pesquisa bibliogréfica; Competéncias
conhecimentos sobre a | margo de ~ . . . especificas do
! ¢ - Prestacao de cuidados de enfermeiro especialista a cri- pectt
promocao de esperanca | 2022 a . EE em ESIP:
anca e familia;
em pais de criancas 31lde
com necessidades es- marco de | Identificacdo e acompanhamento de -S|tuac;6.es possiveis - Demonstrar
peciais de satde. 2022 para a promog¢ao da esperanca em pais de criancas e conhecimentos E2 - E2.1.1;
jovens com NES; - E2.5.3; E2.5.4;
sobre estratégias
E2.5.5; E2.5.6

promotoras de

esperanca.
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1.2. Desenvolver estra-
tégias na promocao da
esperanca em pais de
criancas com neces-
sidades especiais de

salde.

- Mobilizacdo de estratégias promotoras da esperanca de
pais de criangas e jovens com necessidades especiais de
saude.

- Mobilizacédo de estratégias promotoras da esperanca de
pais de criangas e jovens com necessidades especiais de

saude;

- Identificacdo das estratégias promotoras da esperanca de
pais de criancas e jovens com necessidades especiais de
saude utilizadas pela equipa de enfermagem, durante o in-

ternamento ou visita domiciliaria.

- Entrevista a perito do projeto “promocéo da interacéo pre-

coce”.

- Elaboracdo de uma carta terapéutica para aplicar en-

guanto norma de servico.
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Objetivos especificos Atividades Competéncias
— . a desenvolver
Data e | Descricéao Indicadores
duracéo
2.1. Promover o cresci- 07 de - Entrevista exploratoria com a enfermeira chefe e enfer- Competéncias
mento e desenvolvimento | margo de | meira orientadora sobre o funcionamento e organizacao especificas do
da crianca e do jovem. 2022 a do servico, especificacdo e contextualizacao da popu- EE em ESIP:
31 marco | lagao; - Demonstra
2022 competéncia no
- Consulta de documentacéo e bibliografia de referéncia, . .
diagnaostico de
normas e protocolos de atuagao, consoante as neces- .
eventuais neces-
sidades de aprendizagem,; . .
sidades especiais
- Caracterizacao da unidade, do seu funcionamento e dos | e incapacidades El - ELL5,
projetos existentes; na crianca e E1.1.9,
jovem. E.1.1.10
- Observacéo participante nos cuidados promotores da
parentalidade e vinculacéo; E2-E254
- Promocgé&o das competéncias parentais atravées de ativid- E3 - E321,
ades de educacéao para a saude e reforco positivo; E3.2.2, E3.23,
E3.2.4, E3.2.5,
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- Avaliacao e registo dos parametros de crescimento e

desenvolvimento;

- Identificac@o das estratégias de intervencgédo face aos
recém-nascidos com desvios do crescimento e desenvol-

vimento;

- Consulta de bibliografia de referéncia, normas e proto-
colos de atuacéo da instituicdo consoante as neces-

sidades de aprendizagem;

- Adocao de técnicas de comunicacao eficazes com a

familia;

- Observacéao da prestacéo de cuidados pela equipa da
UMAD (Unidade Mével de Apoio Domiciliario), durante a
visita domiciliaria;

- Observacéo participante na prestacao de cuidados de

enfermagem ao recém-nascido, a crianca, jovem e

familia, desde a admisséo até a alta;

Prestacéo de cuidados de enfermeiro especialista ao

recém-nascido, crianca e familia;

- Demonstra ca-
pacidade reflex-
iva das praticas

de cuidados;

- Cria e mantém
um ambiente

terapéutico e

seguro.

E3.2.6, E3.3.1,
E3.3.2, E3.3.3,
E3.4.1,E3.4.4
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Identificacdo e acompanhamento de recém-nascidos e

familias com necessidades especiais de saude;

- Acompanhamento da equipa da UMAD na visita a cri-
anca, jovem e familia com necessidades especiais de

saude;

Elaboracédo de um jornal de aprendizagem.
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LISTA DE SIGLAS

AVD - Atividade de Vida Diaria

AlJ - Artrite Idiopética Juvenil

CIPE (Classificacdo Internacional para a Préatica de Enfermagem)

DGS - Dire¢do Geral de Saude

EESIP - Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria

ESEL — Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

NANDA — North American Nursing Diagnosis Association

NES — Necessidades especiais de Saude

OE — Ordem dos Enfermeiros

SARS-COV-2 - Severe Acute Respiratory Syndrome of Coronavirus Disease

UC - Unidade Curricular



NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com
relatorio”, do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagéo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP). Este trabalho surge no am-
bito de uma atividade de estagio proposta, no que respeita a aprendizagem e
melhoria de praticas promotoras de esperanca através de intervencdes de enfer-
magem (Bulechek & Butcher & Dochterman, 2010).

A organizacgédo do presente trabalho obedece a estrutura do guia orientador
da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL), para a realizacdo de um
estudo de caso.

Este € um estudo de caso de uma familia de uma jovem internada num
servigco de adolescentes, no centro hospitalar de Lisboa, com o intuito de com-
preender o diagnéstico de desesperanca e adequar possiveis intervencdes de

enfermagem, de forma a promover a esperanca.



1. CARACTERIZACAO DA ETIOLOGIA E PATOGENIA

No servigco de adolescentes encontrava-se uma jovem de 16 anos, com um
internamento prolongado (de marco a junho de 2021 e de outubro a novembro
2021) por artrite idiopatica juvenil (AlJ), sem dor controlada, apesar da sua adeséo
a terapéutica anti-inflamatoria e analgésica prescrita. A sua doenca apresenta ainda
etiologia desconhecida, apesar de extensa investigacédo na unidade hospitalar, mas
com uma “possivel” relagdo apds infeccédo por SARS-COV-2 (Severe Acute Respir-

atory Syndrome of Coronavirus Disease).

A AlJ é uma doenca inflamatdria cronica, caraterizada por artrite com dura-
¢do minima de seis semanas em, pelo menos, uma articulagdo (Fraga, Terreri,
Azevedo, Hilario & Len, (2017). A AlJ é a artrite cronica mais frequente da infancia,
gue surge nas criancas e adolescentes antes dos 16 anos de idade.

Segundo Fraga, Terreri, Azevedo, Hilario & Len (2017), existem 5 tipos de
AlJ: AlJ Oligoarticular: persistente ou estendida; AlJ Poliarticular; AlJ Sistémica;
Artrite relacionada com entesite; e Artrite Psoriatica Juvenil Indiferenciada (Fraga,
Terreri, Azevedo, Hilario & Len, (2017).

A AlJ poliarticular, é a segunda mais comum, uma vez que pode afetar
cinco ou mais articulagdes por dor em todo o corpo (joelhos, maos, ombros, co-
tovelos, tornozelos e anca) (Maliki & Sztajnbok, 2016) e a que apresenta a jovem
em estudo. A jovem, sem quaisquer antecedentes, passou a ter de alterar as suas
atividades de vida diaria (AVD’S) e as suas rela¢des sociais, tanto na escola como
com os amigos e familia, tendo tido um impacto psicossocial negativo, dada a sua
incapacidade motora. O facto de estar limitada nas suas AVD’s, devido aos
sintomas de dor em todas as articulagcdes, obrigou a um ajuste diario quer das suas
rotinas, quer da sua reorganizacdo e adaptacédo, bem como da dindmica da sua

familia.

Assim, para além do diagnostico de dor aguda nas articulagbes, conforto
prejudicado por desconforto permanente, alteracées em diversas AVD’s como ca-
pacidade limitada para se deslocar a escola e dificuldades na higiene corporal, es-
tado emocional deprimido, parece-me importante referir o diagndstico
desesperanca que é a &rea de estudo e interesse enquanto tema de aprendizagem.



E ainda de referir, a forma como esta familia vive este processo e se organizou de
forma a dar apoio a jovem com necessidades especiais de saude (NES). A doenca
cronica numa crianga tem repercussdes na estrutura familiar, transformando-se
numa doenca da familia, podendo instalar-se sentimentos de revolta, culpa, an-

siedade, medo do futuro, cansaco, desespero ou desesperanca.

Segundo Fraga, Terreri, Azevedo, Hilario & Len, (2017), quando surge uma
doenca reumatica cronica juvenil, € importante alertar para o seu diagndstico e
tratamento, para que este se inicie 0 mais precocemente possivel. As familias tém
que fazer face as dificuldades sociais e emocionais que vao aparecendo e devem
receber uma ajuda multidisciplinar. O que se pretende para estas familias € diminuir
o impacto da doenca, sendo o papel da familia fundamental. Fraga, Terreri,
Azevedo, Hilario & Len (2017) acrescentam que os pais ndo devem culpabilizar-se
pela doenca, mas sim disponibilizar-se para dar apoio aos filhos em varios aspetos,
a nivel emocional, nas atividades de vida diéria e fisica, no dialogo entre os varios
elementos da familia, com a ajuda dos profissionais de salde e com a partilha de
vivéncias com outras familias, de modo a estabelecer o equilibrio é fundamental,
nao comprometendo o tratamento ou a evolucédo positiva a nivel emocional e psico-
l6gico do jovem. O apoio e o amor dos pais sdo 0 suporte necessario para que a
crianca se sinta segura e capaz de superar a doenca e as limitagdes impostas. Uma
educacao e/ou informacéo adequada acerca da doenca e do que se esta a passar
na vida da crianca sdo também aconselhadas, de modo a desmistificar medos, a
minimizar as dificuldades e a aumentar a capacidade de lidar com a doenca na
adolescéncia (Fraga, Terreri, Azevedo, Hilario & Len, (2017).

A adolescéncia € o tempo de procura de identidade, sendo o periodo de
transicéo dos aspetos sociais e emocionais da pessoa adulta. Os adolescentes dao
mais valor as caracteristicas fisicas, tornam-se mais autocriticos, sentindo-se por
vezes diferentes (Maliki & Sztajnbok, 2016). A doenca reumatica exige uma aceit-
acao da imagem corporal, 0 que nem sempre acontece, sentem-se dependentes,
com perda da autonomia e por vezes tornam-se “rebeldes”, facto que fre-
guentemente se repercute na adeséo ao tratamento (Maliki & Sztajnbok, 2016). Os
cuidados psicossociais a prestar a estas criancas, jovens e suas familias, tornam-

se assim individualizados.



A doenca reumatica nos adolescentes pode levar a ndo-aceitacao e diminu-
icdo da autoestima, isolamento e até a rejeicdo do tratamento, pelo que é
necessario os familiares estarem sensiveis e em alerta para estes aspetos (Fraga,
Terreri, Azevedo, Hilario & Len, (2017). Nesta fase da vida é muito importante a
descoberta do sexo oposto e da sexualidade, pelo que a doenca crénica pode per-
turbar o relacionamento social da jovem, o seu rendimento escolar, a sua atitude
comportamentos de risco, como o0 abuso de substancias (Fraga, Terreri, Azevedo,
Hilario & Len, 2017).

2. HISTORIA DE ENFERMAGEM

Na intervencdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica assume-
se espontaneamente a parceria de cuidados, como uma premissa no cuidar da
crianca, os seus pais e familia, em circuito de atendimento nos cuidados de
saude (Charepe, Figueiredo, Vieira & Neto, 2011).

Da avaliacao e intervencao familiar junto aos pais de criangas com doenca
cronica, tal como reforcam Charepe, Figueiredo, Vieira & Neto (2011), o geno-
grama e 0 ecomapa tém sido valorizados como importantes instrumentos na
compreensao dos processos familiares e no reconhecimento do nivel de relacéo
estabelecida com os recursos disponiveis na comunidade. Neste contexto, a
avaliacao familiar da adolescente do caso em estudo, realizou-se com recurso
dos instrumentos genograma (figura 1; Butler, 2008), e ecomapa (figura 2;
Agostinho, 2007).

Foram representadas 3 geragcfes por ordem de nascimento e idades de
cada individuo. Nao existem o6bitos ou separacoes referidas, contudo ha a referir
que o bisavé materno da adolescente “tivera uma doenca de 0ssos” (sic.), tendo
muito cedo ficado limitado nas suas AVD’s e na sua vida profissional. Dada a
parca investigacdo na época, foi dificil o diagnostico na unidade hospitalar, pelo
que se referiu apenas que a doenca estaria relacionada com um processo de

“artrite ou artrose” precoce (sic). Por seu turno, a mée da adolescente apresentou



ha 4 anos um quadro depressivo, mas que foi tratado com medicacdo e psico-

terapia.

A familia nuclear corresponde aos elementos descritos abaixo, no geno-
grama, vivendo estes na mesma habitacdo. O pai, motorista de profissdo e a
mae contabilista, atualmente com baixa por assisténcia a menores, sao as fontes
de rendimento do agregado. De salientar a importancia de tios e avdés maternos
da adolescente, que déo algum suporte nas rotinas familiares e na aquisi¢cao de

bens alimentares.

No que respeita ao ecomapa, e conforme identificado na imagem abaixo,
foram identificados como recursos os tios e avos maternos, o centro de saude,
as amigas da mae, a equipa multidisciplinar do hospital e a sua fé religiosa.

Tanto a adolescente como a sua mae apresentaram labilidade emocional
face a doenca atual e a sua evolugdo no futuro. A jovem ndo se expressa muito
crente na fé religiosa, mas tem-se apoiado em podcasts do Youtube, que refere
ter garantido um suporte instrumental para lidar com efeitos da tenséo e pre-
ocupacao que tem sentido, ajudando-a na forma de os aceitar e /ou superar. A
a mae apresenta uma fé espiritual e religiosa que Ihe tem aumentado a forca e
a esperanca perante a incerteza no futuro, mas confessa ter periodos de desan-
imo e que chora sozinha, quando coloca a possibilidade de a doenca progredir

e prejudicar ainda mais a sua filha.



-

Figura 1. Genograma da adolescente do estudo de caso.

Figura 2- Ecomapa da adolescente do estudo de caso.
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Os genogramas e 0s ecomapas espirituais constituem um exemplo do
modo como as pessoas, por meio de construcao de narrativas alusivas as suas
histérias espirituais, geram um ambiente propicio a edificagdo de confianca e
alianca terapéutica, em reciprocidade com o apoio que lhes é disponibilizado
(Charepe, Figueiredo, Vieira & Neto, 2011)

Avaliou-se também a esperanca utilizando um instrumento de escala de
Herth (Sartore & Grossi, 2007), onde se obteve um score de 40 pontos numa
escala de 12 a 48 pontos, onde quanto maior 0 score mais alto é o nivel de

esperanca.

A esperanca € dinamica, multidimensional, central a vida, altamente per-
sonalizada, orientada para o futuro, confere empowerment e esta relacionada
com a ajuda externa, o cuidar e o conceito de fé (Cutcliffe, 2001). Por outro lado,
a esperanca é definida pela Classificacao Internacional para a Pratica de Enfer-
magem (CIPE) como a confianga nos outros, o entusiasmo pela vida, a ex-
pressdo de razfes para viver, a paz interior, o otimismo, o tracar de objetivos e

a mobilizacao de energia (OE, 2006).

A esperanca impulsiona o individuo a agir e a procurar alcancar algo. A falta
de esperanca torna o individuo opaco, sem objetivos, aguardando a morte (Scot-
land, 1969). A esperanca relaciona-se ainda com o bem-estar, qualidade de vida,
sobrevida e prové forgca para resolver problemas forma de enfrentar a perda,
tragédia, soliddo e sofrimento (Rustoen wiklund, Hanestad & Moum, 1998). A
esperanca nao cura, mas pode dar animo a que o individuo continue a lutar pela

sua melhoria (Groopman, 2004).

3. AVALIACAO FISICA, SEMIOLOGIA, COMPORTAMENTOS E
VERBALIZACOES DO CLIENTE: DADOS OBJETIVOS E SUBJETIVOS

A mae da utente apresentou-se resiliente, com um ar sorridente e confiante,

sempre que estava ao lado da sua filha. Contudo, quando estava sozinha revelou
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uma maior vulnerabilidade, com labilidade emocional facil, menos resiliente e
preocupada em relacdo ao futuro, com a evolucao e prognostico da doenca da
sua filha, a par da alteracé@o de todas as rotinas com consequéncias na familia e
nos seus empregos. Referiu que no primeiro internamento da sua filha, teve ne-
cessidade de acompanhamento psiquiatrico e psicolégico, com recurso a
medicacédo para tratar a insénia persistente. Foi possivel apreender que também
0 seu apetite e higiene pessoal ndo eram frequentes, dado a mée da utente con-
siderar ndo ser importante naquela fase, sendo que quando a filha tivesse alta
teria tempo de repor todos esses défices. Grande parte do dia a mée da utente
ficava sentada no cadeirdo ao lado da sua filha e foram raras as vezes que saiu,
quer para as refeicdes do almogo ou jantar, quer para ir telefonar aos seus famil-

iares.

4. TRATAMENTOS RELACIONADOS

A adolescente apresenta um esquema terapéutico de anti-inflamatérios
nao esteroides e um antidepressivo. Tem igualmente sido disponibilizado o apoio
da psicéloga do HDE, da pedopsiquiatria, da pediatria e do fisioterapeuta. Tem
sido disponibilizada e esclarecida toda a informacéo relativa a todos os seus ex-

ames, e possiveis novos tratamentos e resultados, com expetativas reais.

No que diz respeito a sua mae, para além da informacéo clinica disponi-
bilizada e informada, igualmente com as expetativas reais, tem sido estabelecida
uma forma de ajudar por meio de aconselhamento espiritual, através da capela
e do padre, onde tem conseguido obter algum bem-estar emocional e espiritual.
Junto da equipa, tentou-se ainda responder a algumas davidas e essencialmente
facultar-lhe ferramentas e estratégias para a promog¢ao da sua esperanca, asse-
gurando ao mesmo tempo conforto através do animo, alento e seguranca rela-
tivamente ao futuro, que nem sempre pode ser percebido como o pior dos
cenarios. Procurou-se junto da equipa do hospital um acompanhamento emo-

cional em psicoterapia, sem sucesso, até a alta da adolescente.
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Tentou-se também que a mae da adolescente recebesse refeicbes gratu-
itas (pelo menos almoco e jantar) para que se pudesse alimentar, de forma a
garantir uma nutricdo adequada e em simultaneo com a sua filha, contudo tam-
bém sem sucesso, dado que houve recusa pelo servico social, apds avaliagcao

de rendimentos.

5. PLANO DE CUIDADOS

A classificacdo internacional para a pratica de enfermagem é um sistema
unificado de linguagem de enfermagem, que sustenta a padronizacédo da documen-
tacdo de enfermagem no momento de prestacdo de cuidados (OE, 2015), sendo
possivel identificar alguns diagnésticos de enfermagem a esta adolescente e sua
familia: as emoc¢des negativas da adolescente, a sua mobilidade comprometida, a
dor intensa, o risco de stress da sua mae, cuidadora mais presente e também o

coping familiar comprometido.

Como diagndstico mais relevante para a elaboracédo deste estudo de caso,
a taxonomia de diagnésticos da NANDA- International (2021), apresenta o di-
agnostico de enfermagem “desesperancga”, assim como a “disposi¢céo para a es-
peranca melhorada”, dentro da classe “autoconceito” e no dominio “autoper-
cecao”, sendo a esperancga, por isso, um foco de atencao dos enfermeiros.

Como caracteristicas definidoras do diagnostico “desesperancga” foram sen-
tidas através das suas manifestac¢des: a iniciativa diminuida, sintomas depressivos;
desanimo; sentimento de incerteza no futuro e expetativas negativas sobre o futuro.

As intervencdes de enfermagem terdo como objetivo o diagnéstico “Dis-
posicao para Esperanca melhorada”, que se define como um padrao de expecta-
tivas e desejos para mobilizar energia que pode ser fortalecido (Herdman &
Kanitsuro, 2014).

O diagndstico de enfermagem “disposicéo para esperanga melhorada “é
definido como um padrdo de expetativas e desejos para mobilizar energias em

beneficio proprio que pode ser melhorado.
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Neste sentido, para a selecdo de atividades relacionadas com a inter-
vencao “Promover a esperanga” (Bulechek et al, 2010) que deem resposta ao
diagnostico “Disposicado para Esperanga melhorada” identificado (Herdman &
Kamitsuru, 2014), foram aplicadas as atividades inspiradas em NIC (Bulechek et
al, 2010), tendo também em consideracdo os principios de intervencdo em es-
peranca definidos por Charepe (2014): 1) Auxiliar a mée da adolescente a iden-
tificar razdes de esperanca na vida (Bulechek et al, 2010), nomeadamente atra-
vés da celebragcdo das conquistas e habilidades da crian¢a e jovem; 2) Informar
sobre ser ou ndo temporaria a situacao atual, obtendo mais informacéao e a fazer
planos contingenciais; 3) Evitar mascarar a verdade; 4) Facilitar a pessoa/familia
a lembranca e a apreciacéo de conquistas e experiéncias passadas; 5) Envolver
ativamente a mée no cuidado da sua filha; 6) Auxiliar a pessoa a estabelecer e
a rever metas relativas ao seu objeto de esperanca, facilitando a comunicacao
expressiva de emocdes no ambito da relagdo de ajuda (OE, 2011); 7) Criar um
ambiente que facilite a pratica religiosa, conforme apropriado, nomeadamente

através da facilitacdo da presenca do padre da capela do hospital.

Os critérios de diagnostico, neste caso, estdo centrados na expressao da
mae num padréo de expectativas e desejos para mobilizar energias em beneficio
proprio que pode ser melhorado, aumentando a crenca das possibilidades, a
percecdo de sentido da vida, a capacidade de estabelecer metas alcancaveis, a
conexao com 0s outros e a sua espiritualidade (Charepe, 2014).

Foi expressado pela mae da adolescente o importante apoio da equipa
multidisciplinar, em especial a equipa de enfermagem que se apresenta dis-
ponivel 24 horas, dando o maior apoio em estratégias que Ihe permitiram au-
mentar o seu suporte emocional, tal como o “fator de esperanga” em relagdo ao
futuro da doenca e adaptacéo das rotinas familiar, bem como o fortalecimento

espiritual, que se tem refletido nas emogbes” (Sic).
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6. DISCUSSAO

Quando a doenca crénica surge num adolescente, o impacto no seio fa-
miliar tem enormes repercussées, passando a familia a ter como prioridade os
filhos com doenca cronica, deixando para segundo plano os seus projetos de
vida (Cacador, 2018).

Um internamento é por si um contexto que constitui ameaca a esperanca
dos pais, dado que experienciam o desconhecido ambiente do contexto hospi-
talar e da doenca dos seus filhos. O medo do sofrimento dos filhos e até da sua
morte constitui-se a ameaca maior destes pais em particular. Deste modo, a im-
portancia do enfermeiro estabelecer um plano de cuidados tendo em conta a
promocado da esperanca, enquanto foco importante no diagnostico de enferma-

gem.

A forma como os pais vivenciam os processos de doenca dos seus filhos,
é diferente em cada um, sendo a esperanca um recurso comum a todos eles, de
maneira que permite aliviar a tensao entre a morte e a sobrevivéncia, através de
novos objetivos e de conce¢cbes nas relacbes familiares (Bally, Duncan,
Holtslander, Hodgson-Viden, Smith & Zimmer, 2018).

Ter um quadro de AlJ, torna mais dificil a participacao na vida escolar ou
social e implica o envolvimento da familia inteira, levando a que pais e irmaos
tenham de mudar o seu estilo de vida. A adolescente deve ser tratada o mais
naturalmente possivel, sendo ajudada a superar as dificuldades associadas a
saude fisica, incentivando a fazer o que conseguir, tornando-se independente
nas suas atividades de vida diaria.

Promover a aceitacdo da doenca, empenhando a adolescente pela
adesdo ao tratamento da sua propria doenga e promovendo o cumprimento da
medicacgéo, que é também um fator a ter em conta neste caso, especialmente
apos a alta, dado ndo haver uma supervisao constante da enfermagem.

Partilhar experiéncias com outras pessoas e familias que vivem situacdes
semelhantes, pode ajudar a controlar sentimentos de negacdo e aceitacao da
doenca. As associagfes de doentes sdo um 6timo apoio neste tipo de contactos,
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para além de desenvolverem varias atividades educativas com o intuito de
promocado de bem-estar. O momento da alta hospitalar € também um momento
de medo, dado que néo terdo permanentemente os enfermeiros a seu lado.

Foi realizada 1 sesséo de preparagcao para a alta, para dar resposta aos
fatores de ameaca a esperanca, tendo sido fornecida informacao e esclarecidas
duvidas de acordo com o0s receios expressados (preocupacdo em relacdo ao
futuro, evolucéo do progndstico; alteracdo de rotinas e impacto nos empregos e
dindmica familiar; sofrimento da filha). Contudo, n&o foi possivel a realizagédo de

um folheto informativo, por contingéncias relativas ao servico.

Percebe-se assim, o quao sdo fundamentais os enfermeiros no di-
agnostico, na promogéao e na monitorizacao da esperanca na vida das pessoas,
dado existir um nivel de evidencia atual bem estruturado e validado como nos
refere Charepe (2014) e mais recentemente a revisdo de scoping de Carvalho,
Charepe, Lourenco e Nunes (2019), entre outros. Por esse motivo, a esperanca
deve ser encarada como um foco importante enquanto diagndstico de enferma-
gem, porque cada familia vive e experiencia-a individualmente e com carac-
teristicas muito Unicas, sendo importante o papel do enfermeiro na sua avaliacéo
e implementacdo de intervencdes adequadas e personalizadas. Também uma
atividade desenvolvida com esta familia teve uma inteng&o no fator de resilién-
cia, que pressupde a partilha da superacédo de vivéncias problematicas e aceita-
cdo da condicdo de saude da filha, que implica a compreensdo da mudanca, a
celebracdo das competéncias dos pais no cuidado a filha e a orientacédo dos pais
para o reconhecimento das competéncias e habilidades da adolescente, com
vista a transformacao das suas experiéncias de esperanca em recursos de es-

peranca (Charepe, 2014).
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7. RECOMENDACOES

A esperancga, enquanto conceito multidimensional, tem sido usada como
pilar basilar na esfera de acdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica (EEESIP) e relatada como fundamental, quer no
cuidado a crianca com necessidades especiais de saude, quer aos seus pais
(Barbosa & Neves, 2019). E fundamental para a reorganizagdo estrutural da
familia, tendo impacto positivo nos desafios e adversidades que surgem apos o
diagnéstico (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).

A esperanca enquanto estratégia de copping € um fator fundamental para
0 aumento da qualidade de vida, que se reflete de forma positiva, quer na salde
fisica, como psicologica e até social (Berg, Snyder & Hamilton, 2008).

A Esperanca do enfermeiro pode promover a dos pais, pela credibilidade
e conforto compreendido, e pelo reforco do que é possivel realizar pelos pais nos
seus objetos de Esperanca (Magao, 2012). Neste sentido, Smith (2014) refere
gue o enfermeiro deve manter uma comunicacdo aberta e honesta com as
familias, o que lhes permite estimular a esperanca, e enfrentar a realidade da
doenca dos seus filhos, algo que devo continuar a fazer de futuro. A resposta
passa por manter uma comunicagao aberta e honesta numa relacdo de empatia
desde o momento do diagnadstico (Xafis, Wilkinson, & Sullivan, 2015).

Na minha pratica clinica e enquanto futuro enfermeiro especialista de
saude infantil e pediatrica, foi importante a forma de estabelecimento de relacédo
terapéutica e na comunicacao, e como esta pode ter influéncia nas atitudes e na
tomada de decisdo dos pais. Também a interpretacdo dos diagndésticos de enfer-
magem de esperanca pelas taxonomias CIPE e NANDA, de maneira a com-
preender as necessidades de cada familia e a forma como Ihes podemos pro-
porcionar um ambiente interno e externo relativamente ao sentido de si e da vida,
no que diz respeito a esperanca, sédo fatores contributivos na construgdo do

plano interventivo.

De futuro, poderei aprofundar mais a histéria do genograma e ecomapa,
que foi abordado de forma sucinta, quer nas relagdes familiares, sociais e com

influéncia nas suas atividades de vida diaria, bem como a relagéo promotora de
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esperanca, com antecedentes em esperanca e a relacdo de ameaca a es-
peranca, assim como o0s atributos (coragem, carinho e otimismo).

Poderia ter-se realizado um Kit de esperanca, caixa de desejos, mapa de
planeamento do futuro e troféus de conquistas, tal como um folheto informativo,

gue por contingéncia do servi¢o nao foi possivel realizar.

Este trabalho apresentou algumas dificuldades, quer pelos diversos con-
strangimentos que foram surgindo no servico, quer pela gestdo de emocgodes en-
guanto enfermeiro que intervém na esperanca, dado que também tenho a minha

familia e sou igualmente pai.
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Apéndice IV

Sesséao de formagao “Comunicagdo aumentativa e alternativa“
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1. NOTA INTRODUTORIA

A comunicacao € uma competéncia essencial do enfermeiro especialista de
saude infantil e pediatrica (EESIP), referida no regulamento 422/2018 (E3.3 Co-
munica com a crianc¢a e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento
e a cultura), uma vez que permite compreender 0os sentimentos da crianca, jovem
ou pais, permitindo assim ao enfermeiro prestar cuidados individualizados de qual-

idade ao longo do processo de doenca.

A enfermagem emerge de uma construgdo interativa entre a pessoa e o
meio, sendo esta interacao influenciada pelo conjunto de conhecimentos do enfer-
meiro e a sua aplicagdo no processo de cuidar, do qual resulta o “agir comunica-
cional” (Coulon, 1995).

No ambito dos objetivos delineados para o primeiro estagio em contexto de
internamento de adolescentes, surgiu a necessidade de se aplicar técnicas de co-
municacdo com um jovem internado, com tetraplegia espastica. Trata-se de um
internamento prolongado, com o objetivo de promover o aumento de peso do
jovem, em que diversos diagnosticos de enfermagem encontram-se compro-
metidos, como é o caso da comunicacado. Por outro lado, trata-se de um caso social,
por se tratar de uma familia desestruturada com condicfes socioecondmicas

precérias, aguardando assim transferéncia para uma instituicao.

Da sua historia familiar, foi possivel apurar que se trata de um jovem aban-
donado pelos pais, que viveu com os avoés (de idade avancada) com dificuldades
socioeconomicas, razao pela qual ndo obteve muitos estimulos ou terapias com-
plementares. Apesar das parcas referéncias e estimulos de base, bem como das
alteragbes cognitivas existentes, este jovem beneficia de estimulagdo para
promover uma comunicacdo mais basica, aumentativa e/ou alternativa. Propor-
cionar uma forma aumentativa ou alternativa de comunicar, poténcia a autonomia
e uma melhor qualidade de vida das criangas e jovens com perturbacoes da co-
municacéo, devendo por isso os profissionais requererem um conjunto de com-
peténcias para intervir junto destas criangas/jovens (Sapage, Santos & Fernandes,
2018).



Da observagéo dos cuidados ao jovem durante o seu internamento, surgiu a
necessidade de se estabelecer um contacto mais especifico, personalizado, por se
verificar que este fica mais agitado ou choroso, o que sugere a presenca de algum
desconforto ou dor. Os largos periodos no mesmo decubito, relacionado com a es-
coliose ou até o prolapso e/ou granuloma da gastrotomia endoscoépica percutanea
(PEG) podem, entre outros, ser motivo de dor, sendo assim a manifestacido de

choro um sinal de alerta, e, portanto, uma forma de comunicacao.

Neste contexto, considerou-se relevante realizar uma sessdo de formacao
sobre comunicag&o aumentativa e alternativa em criangas/jovens com paralisia cer-
ebral, contribuindo para a sensibilizacao, reflexdo e atualizacdo de conhecimento,
promovendo dessa forma o desenvolvimento profissional dos enfermeiros (regula-

mento n°351/2015) e a consequente melhoria dos cuidados.



2. FUNDAMENTACAO

A prestacao de cuidados de enfermagem a crianga, jovem e familia em situ-
acdo de doenca cronica, enquadra-se numa das funcdes do EESIP, pois a este
compete “Promover a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca cronica,
doenca oncologica, deficiéncia/incapacidade” (Regulamento n® 422/2018 de 12 de

julho).

De acordo com a American Speech —Language-Hearing Association (2000),
cerca de uma em cada duzentas pessoas € incapaz de comunicar recorrendo a fala
devido a fatores neuroldgicos, fisicos, emocionais e cognitivos. Esta realidade
engloba pessoas com paralisia cerebral, sindromes caracteristicas de transtornos
de comportamento, deficiéncia mental ou algum tipo de inabilidade ou auséncia de

fala (afasia) devido a problemas fonoarticulatorios.

A paralisia cerebral, € uma condicdo cronica gue mais causa deficiéncia na
infancia, € uma perturbacdo ndo progressiva, mas permanente do sistema nervoso
central, que causa alteracdes motoras (postura, movimentos bracos, maos e pés),
da cognicao, da percecao, da concentragéo e da perturbacdo da linguagem e con-
sequentemente comunicacgao (Virela, Folha, Andrada, Cadete, Gouveia, Gaia & Ca-
lado, 2018).

Ha vérios anos que se sabe que a localizacdo de determinadas zonas cere-
brais esta diretamente relacionada com a problematica da linguagem, sendo as
mais conhecidas as areas de Wernike e de Broca. De acordo com Caldas (2000,
citado por Pereira, 2016), no caso da primeira, trata-se de uma zona cortical re-
sponsavel pela compreensao auditiva do material verbal. A area de Broca é a re-

sponsavel pela expressao verbal e pela capacidade de falar fluentemente.

Segundo Pereira (2016), as palavras sao a base de uma lingua, ja que sem
palavras ndo é possivel qualquer comunicacgéao verbal. O desenvolvimento lexical &
um processo que se desenvolve ao longo da vida comegando muito cedo, quando
a crianca é capaz de atribuir significado a uma palavra que ouve frequentemente

associada a uma pessoa, uma ac¢ao ou um objeto. A crianca entre 0s 9e os 12



meses comega por produzir monossilabos, por volta dos 18 meses produz em mé-
dia 50 palavras e é capaz de compreender, aproximadamente, uma centena de
palavras, que sdo, na maioria das vezes, ouvidas na sua interacdo com o adulto.
Com efeito, conhecemos e compreendemos muitas mais palavras do que as que
usamos quotidianamente. A capacidade de comunicar torna-se, portanto, funda-
mental ndo so6 para a aquisi¢cao dos sistemas simbdlicos (leitura, escrita e matemat-
ica) mas também para o desenvolvimento de habilidades de relacionamento in-
terpessoal (Nunes, 1992). Como refere Nunes (1992), quando a crianga nao desen-
volve a linguagem oral pelas contingéncias naturais ou pelas diversas problemat-
icas, muitos aspetos da sua vida sdo adversamente afetados. Sem possibilidade
de expressédo, a sua interacdo fica reduzida, numa condicdo mais dificil ao nivel
exploratério, tendo consequéncia na sua socializagdo, e na aquisi¢cdo de aprendi-

zagens.

Como reforca Pereira (2016), uma perturbacéo da linguagem define-se por
dificuldades no desenvolvimento da compreenséo ou da produgéo de um sistema
simbdlico (falado, escrito ou outro), podendo envolver a forma (perturbacées fono-
l6gicas, morfologicas e de sintaxe), o contetdo (o aspeto semantico da linguagem)
e/ou a funcao da linguagem (o aspeto pragmatico). Face a esta realidade, torna-
se evidente a urgéncia de prover as criangas com perturbacdes da comunicacao,
de meios alternativos de comunica¢cdo aumentativa e ou alternativa (Sapage, Cruz-
Santos & Fernandes, 2018).

Neste sentido, dirigido a pessoas com Paralisia Cerebral (PC), surgiu o con-
ceito de Comunicacdo Aumentativa e ou Alternativa (CAA), uma area do conheci-
mento que estuda solugdes para as necessidades complexas de comunicagao.
Com efeito, € uma area de intervencdo que procura compensar temporaria ou per-
manentemente, as dificuldades ou limitagdes de atividade e restricbes de partici-
pacdo de pessoas com disturbios graves na producdo ou compreensao da fala,
linguagem falada ou escrita (Asha, 2018, citado por Sapage, Cruz-Santos & Fer-
nandes, 2018).

De acordo com Von Tetzchner e Martinsen (2000), existem trés grupos de
pessoas que beneficiam da CAA: aquelas que necessitam de um meio de ex-
pressao alternativo a fala, as que precisam de uma linguagem de apoio (temporaria

ou permanentemente) e as que beneficiam de uma linguagem alternativa,



principalmente por apresentarem dificuldades a nivel da compreenséo e expressao.
Os autores descrevem a comunicacao alternativa como qualquer forma de comuni-
cacao diferente da fala e usada por um individuo em contextos de comunicacao
frente a frente. E, portanto, uma comunicac¢éo que emprega métodos, modos e es-
tratégias. Os signos gestuais e graficos, o cédigo Morse, a escrita, etc., sdo assim
formas alternativas de comunicacéo para individuos que carecem de capacidade
de falar. No que respeita a comunicacdo aumentativa, os autores referem-se a co-
munica¢ao complementar ou de apoio, realgando que a palavra “aumentativa” sub-
linha o facto de o ensino das formas alternativas de comunicacao ter um duplo ob-
jetivo (promover e apoiar a fala e garantir uma forma de comunicacgao alternativa

se a pessoa nao aprender a falar).

Como é reforcado por Asha (2018, citado por Sapage, Cruz-Santos & Fer-
nandes, 2018), a CAA tem um carater multimodal uma vez que “pode envolver
qualquer vocalizacdo ou fala (ainda existentes), texto, gestos, signos manuais, ex-
pressoes faciais, linguagem de sinais, simbolos, imagens, dispositivos com saida

de voz, entre outros (...)" (pp. 230).

E fundamental que a CAA seja introduzida antes que o insucesso comunica-
tivo ocorra e esta mudanca significa que a CAA néo se destina s6 a criancas mais
velhas que fracassaram no desenvolvimento da fala, mas também a criancas em

idades precoces (Sapage, Santos & Fernandes, 2018).

Segundo Von Tetzchner & Martinsen (2000) os elementos que constituem
os Sistemas Alternativos e Aumentativos de Comunicacéo (SAAC) sao: (1) signos
gestuais, que incluem a lingua gestual dos surdos e outros signos realizados com
as maos; (2) graficos, que incluem todos os signos produzidos graficamente (Bliss,
SPC, PIC, Rebus, etc.) e (3) tangiveis, que sédo geralmente feitos em madeira ou
plastico, podendo apresentar formas e texturas diferentes. Citando Jacinta Pereira
(2016), é de realcar os sistemas de simbolos graficos adaptados a lingua portu-

guesa:

O sistema de comunicagéao de BLISS, desenvolvido por Charles Bliss, 0 mais
completo sistema de comunicagé&o alternativo. Utiliza fundamentalmente a imagem
na sua esséncia (a representacdo simbolica), com simbolos feitos de formas geo-

métricas, que representam conceitos simples ou complexos. E composto por mais



de 3000 simbolos, usadas formas simples, de modo a que os simbolos sejam faceis
e rapidos de desenhar e as tabelas de comunicagao sao superficies de madeira,
acrilico, cartolina ou plasticas. O sistema Bliss € utilizado em Portugal desde os
anos 80, destina-se a ser utilizado por individuos portadores de deficiéncia motora
(essencialmente Paralisia Cerebral), deficiéncia mental, deficiéncia auditiva e at-
rasos no desenvolvimento da linguagem. A sua aprendizagem é mais lenta e exige

maior desempenho cognitivo;

O Sistema PIC (Pictogram Ideogram Communication- em portugués conhe-
cido por pictogramas), com origem no Canada em 1980 por Subhas Maraj, é muito
popular nos paises nordicos, mas ndo é tdo complexo como o sistema Bliss. E
constituido por cerca de 1300 simbolo (em Portugal existem apenas 400) e trata-
se de desenhos estilizados que formam silhuetas brancas sobre um fundo preto,

sendo que a palavra estd sempre escrita em branco sobre o desenho.

O sistema SPC (PCS, Picture Communication Symbols), desenvolvido em
1951 nos EUA por Mayer-Johnson. Possui um vocabulario basico com cerca de
5000 simbolos, completado por bibliotecas especificas para diversos assuntos e
linguas (total de 12 mil simbolos. Os desenhos sdo compostos por linhas simples
a preto sobre fundo branco com a palavra escrita sobre o desenho, existindo uma
relacdo idéntica com o objeto a que se refere. Inclui alfabeto e nimeros além de
permitir o uso de fotos. Atualmente é o sistema de comunicagao mais utilizado em

Portugal e com grande implementacao internacional;

O sistema REBUS, com origem nos EUA (criado por Rosell e Basil, 1969) foi
criado para ajudar as pessoas com deficiéncia mental ligeira a aprender a ler. E um
sistema hieroglifico, com cerca de 2000 signos possiveis de se combinarem entre
si, com palavras ou letras, sendo possivel fotocopiar e/ou incorporar as diferentes
tecnologias de apoio. Entretanto surgiu o sistema Widgit, um dos mais usados re-
centemente em Portugal. Resultam de uma melhoria dos simbolos REBUS, sendo
que sado desenhados para suportar informacgao escrita e trata-se de simbolos or-
ganizados por classes semanticas e sintaticas, codificadas por cores. E apropriado

para niveis de literacia mais elevados.

Os sistemas de comunicacdo podem ser de baixa tecnologia, um quadro de

comunicacdo estatico (como o uso dos sistemas em tabuleiros e pranchas
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confecionados em papel) ou de alta tecnologia, um quadro de comunicacao
dindmico (como no caso do uso de computadores, maquinas que sintetizam sons,
tabuleiros sonoros e software avancados) e, portanto, mais exigente do ponto de
vista cognitivo. O quadro de comunicacdo pode ainda consistir numa fotografia,
desenho que representa uma situagao, lugar ou experiéncia (VSD-Visual Scene
Displays), com possibilidade de usar representag¢des de eventos e atividades famil-
iares (Blackstone, 2005).

A avaliagéo para a prescricdo de CAA compreende uma avaliagao efetuada
pela equipa multidisciplinar que acompanha a crianga/jovem, procura envolver a
pessoa com necessidades complexas de comunicagao e a sua familia e deve ter
em conta a situacdo atual e a evolugao esperada. A CAA apresenta evidéncia
cientifica para varias problematicas e promove uma inclusdo bem-sucedida destas

criangas/jovens (Pereira, 2016).

Contudo, a CAA apresenta alguns constrangimentos entre profissionais e
pais de criancas e jovens, devendo por isso o EESIP clarificar os objetivos da inter-
vencdo, corrigindo algumas das informacBes que podem comprometer a sua
aplicacéo e eficacia. Dos mitos mais comuns, Sapage, Cruz-Santos e Fernandes
(2018), destacam os seguintes:

1- A CAA como o “ultimo recurso” na intervencao relativa a linguagem-fala. A
intervencao ao nivel da CAA nado deve ser apenas utilizada no caso da auséncia da
fala ou como ultimo recurso, uma vez que este tipo de intervencdo pode desem-
penhar muitas fungbes complementares no desenvolvimento da comunicagao,
sendo fundamental que a CAA seja introduzida antes que 0 insucesso comunicativo
ocorra (Cress & Marvin, 2003; Romski & Sevcik, 2005, citado por Sapage et. al.,
2018);

2- A CAA dificulta ou impede o desenvolvimento da fala. Este é o principal mo-
tivo de dificuldades na adesdo a proposta de uso da CAA por parte das familias,
pelo que deve-se promover a aceitacdo e adaptacédo, bem como a gestao de ex-
pectativas caso nao se verifiguem resultados imediatos ao nivel da fala (Cress &
Mota, 2017, citado por Sapage et. al., 2018);

3- A crianca necessita de um determinado conjunto de competéncias ou prée-
requisito para poder beneficiar do uso da CAA. No passado, criancas em idades
11



precoces e com algum défice cognitivo eram frequentemente excluidas da inter-
vencao ao nivel da CAA- esta exclusdo era motivada por niveis cognitivos e senso-
rios-motores considerados ndo compativeis com o desenvolvimento precoce da lin-
guagem. Profissionais experientes na area constataram que n&o ha pré-requisitos
para CAA (Cress & Marvin, 2003, citado por Sapage et. al., 2018);

4- Ha uma idade minima para a implementacéo da CAA. N&o ha evidéncia que
sugira que as criancas devem ter uma certa idade para beneficiar da intervencao
em CAA (Romski e Sevcik, 2005, citado por Sapage et. al., 2018). A idade crono-
l6gica é frequentemente mencionada como um argumento contra a prestacao de
servicos de CAA para criancas- alguns pais e profissionais acreditam que a intro-
ducéo de CAA numa idade precoce impedira a crianca de desenvolver a fala como
seu principal modo de comunicacéo. A intervengdao em CAA deve comecar quando
0S comportamentos comunicativos mais precoces das criancas sao dificeis de in-
terpretar- estudos atuais documentam claramente a eficacia dos servigos e su-
portes a comunicacao proporcionados a bebés e criancas com necessidades espe-

ciais (Binger, Kent, King & Mansfield, 2017, citado por Sapage et. al., 2018);

5- Os sistemas com producéo de voz sédo considerados mais eficazes do que
os sistemas de selecdo de imagens. A implementacdo bem-sucedida de qualquer
sistema com saida de voz ou sistema de baixa tecnologia depende da experiéncia
e eficacia do comunicador- ambos os sistemas podem contribuir para o aumento

das interagdes (Shire & Jones, 2015, citado por Sapage et. al., 2018).

O direito de todas as pessoas, criangas e jovens a expressar sentimentos,
partilhar informac&o, dizer piadas, interagir com os outros € um ato de comunicar e
traduz a necessidade de implementar a CAA junto a pessoas que por algum motivo

nao usam fala para comunicar de forma eficaz (Nunes, 2001).

Neste contexto, torna-se crucial que esta sensibilizagdo também inclua como
destinatarios as familias das criancas e jovens utilizadoras de SAAC. Concomitan-
temente, uma adequada articulacdo entre todos os intervenientes, facilitara a con-
sciencializacéo do papel primordial da CAA. Para uma inclusdo bem-sucedida, é
fundamental a existéncia de atitudes positivas por parte dos profissionais e uma
estratégia promotora dessas atitudes, a par da sua formacédo continua (Millar &
Scholosser, 2006).
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3. PLANEAMENTO

Titulo: Comunicacdo aumentativa e alternativa.

Populacao-alvo: Equipa de enfermagem do servico de internamento de adoles-

centes.

Data: 30 de novembro de 2021.

Horario: das 15h00 as 15h30.

Local: sala de reunibes anexa ao gabinete de enfermagem.

Objetivo geral

- Sensibilizar para a utilizacdo de formas comunicacdo aumentativa e alternativa
(CAA).

Metodologia: Interrogativa, expositiva e interativa.

Formador: Enfermeiro Nuno Miguel Mendes Antunes.

Duragao: 30 minutos.

Material: PC, projetor.
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Tabela. 1 Planeamento da acao de formacao

clusdo bem-sucedida de pessoas com
perturbacdo de linguagem e/ou de co-

municacao.

gram Ideogram Communica-

tion

CAA- Sistema SPC- simbo-
los pictograficos para a co-

municacgao;

Objetivos especificos da sesséo Fases Contetdos Métodos e técnicas | Recursos Mate- | Tempo
pedagdgicas riais
- Caracterizar a relevancia da acao de - Apresentacédo do planeamento da Interrogativo Apresentacao au-
formacdo para o contexto de interna- ~ sessdo e objetivo da agédo de " diovisual/PC
Introducéo Expositivo 5m
mento de adolescentes; formacéo;
- Problematica.
- Partilhar conhecimento especifico sobre - Definicao do conceito de comuni-
comunicacdo aumentativa e alternativa- cacao;
CAA; - .
- Caracterizagdo da comunicacgao
aumentativa e alternativa- CAA:
Expositivo Apresentacdo au- | 15m
CAA- Sistema de comuni- _
diovisual/PC
. . : cacao de BLISS;
- Partilhar conhecimento sobre sistemas ¢
de comunicacéo que promovem uma in- | D&senvolvi- CAA- Sistema PIC- Picto-
mento
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CAA- Sistema Rebus;
CAA- Sistema Widgit;

CAA- Quadro de comuni-

cacao- baixa tecnologia;

CAA- Quadro de comuni-

cacao- alta tecnologia;

Quadro de comunicacéo-
VSD.

- Refletir sobre o papel da comunicacéo
na prestacdo de cuidados de enferma-
gem do EESIP com a crianca/jovem e

familia;

- Andlise e reflexdo critica sobre os

contetdos apresentados

Conclusao

- Avaliacdo para a prescricao de
CAA;

- Barreiras a utilizacdo de CAA;

- Concluséao.

Interativo com dis-

CusSsao em grupo

Apresentacao au-
diovisual/PC

10 m
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4. AVALIACAO

A avaliacdo da sesséo sera realizada através de uma escala de Likert (de 1 a
5), tendo como objetivo avaliar a satisfacdo com a formacéo, com reflexdo para
comentarios, criticas e sugestfes. O instrumento de avaliacdo sera entregue no

final da acdo de formagéo.
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5. REFLEXAO SOBRE O CONTRIBUTO DA FORMACAO

Tal como reforca Nunes (2001), a comunicacao € uma necessidade fundamen-
tal na enfermagem, necessaria nas relacdes terapéuticas, assegurando assim a

sobrevivéncia.

A crianca, desde 0 nascimento que se expressa com 0 choro ou 0 Sorriso para
expressar as suas vontades, aprende a falar aos poucos, utilizando gestos e pos-
turas, interagindo com os outros, tornando-se ativa no seu desenvolvimento e no
seu meio (Nunes, 2001). Assim, a comunicacdo é uma necessidade inerente a
gualquer ser humano, sendo ilimitada a sua capacidade de comunicar, tanto ver-
balmente como néo-verbalmente. Nem sempre sdo necessarias palavras para se
transmitir uma mensagem ou um sentimento. O ato de comunicar pode ser real-
izado das mais diversas formas, como através do contato fisico (abracos ou beijos)

ou, até mesmo, da expressao corporal (acenos, olhares, choros, risos, gestos).

As criancas e jovens com perturbacao de linguagem, como é o caso de pessoas
com PC, deparam-se com esta barreira na sua interagcdo com os outros, vendo re-
duzida a sua capacidade de exploracédo do meio. Os sistemas de comunicacao au-
mentativa e alternativa surgem como uma possivel resposta as limitagfes ao nivel
da linguagem e da comunicagao e, assim, um valioso instrumento para a inclusédo
destas pessoas, pois, a auséncia de comunicac¢ao e interacdo com o mundo que
nos rodeia conduz, inevitavelmente, ao isolamento e a exclusdo social. Propor-
cionar uma forma aumentativa ou alternativa de comunicar poténcia a autonomia e
uma melhor qualidade de vida das criangas e jovens com perturbagdes da comuni-
cacao, e requer dos enfermeiros um conjunto de competéncias para poder intervir

com esta populagéo (Sapage, Santos & Fernandes, 2018).

Neste sentido, € de extrema importancia que todos os interlocutores conhegcam
0s SAAC e o seu funcionamento, no sentido de adotarem atitudes positivas e inclu-
sivas, tornando-se mais competentes e envolvidos no processo comunicativo da

crianga e jovem.

A realizacao da presente agéo de formacéo permite o desenvolvimento de com-
peténcias ao nivel do desenvolvimento das aprendizagens profissionais D2, favore-

cendo a aprendizagem sobre comunicacdo, baseada em evidéncia cientifica
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(OE,2019). Permite ainda, a aquisicdo de conhecimento e o desenvolvimento de
competéncias relacionadas com os cuidados a crianc¢a, jovem e familia com neces-
sidades E2 (OE, 2018).
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Diapositivos da sesséo de formagéo



Unidade curriculaf®

Nuno Miguel Mendes Antunes N°3500

Sumario

Objetivo da sessdo
Problemética
A comunicagdo

Comunicagdo aumentativa e aiternativa- CAA
CAA- Sistema de comunicagdo de BLISS
CAA- Sistema PIC- Pictogram Ideogram Communication
CAA- Sistema SPC- simbolos pictograficos para a comunicacdo
CAA-Sistema Rebus
CAA- Sistema Widgit
CAA-Quadro de comunicagdo- baixa tecnologia
CAA- Quadro de comunicagdo- alta tecnologia
Quadro de comunicagio-VSD

Avaliagdo para a prescricdo de CAA
Barreiras a utilizagdo de CAA
Conclusdo

30 de Novembro de 2021 unz.
g aa
Objetivo da sessdo ot
Problematica
- Sensibilizar para a utilizagio de formas de comunicagdo aumentativa e + 1 em cada 200 pessoas ¢ incapaz de comunicar recorrendo 4 fala,
alternativa (CAA). devido a fatores neurolégicos, fisicos, emocionais e cognitivos
+ Realidade que engloba pessoas com paralisia cerebral, sindromes
caracteristicas de transtornos de comportamento, deficiéncia mental
ou algum tipo de inabilidade ou auséncia de fala (afasia) devido a
problemas fonoarticulatérios.
(American Speech -Language-Hearing Association, 2000)
ESEL)),. ESEL”
Paralisia cerebral

v condicdo cronica que mals causa deficiéncia na infancia;
v perturbagdo ndo progressiva, mas permanente do sistema
nervoso central;

v causa alteragdes motoras (postura, movimentos bragos, maos e
pés), da cognicdo, da percecdo, da concentragdo e da perturbacdo
da linguagem e consequentemente comunicagdo.

(Virela, Folha, Andrada, Cadete, Gouveia, Gaia & Calado, 2018)

e |

1) Proporcionar uma forma aumentativa ou alternativa de comunicar,
potencia a autonomia e uma melhor qualidade de vida das criangas

e jovens com perturbagdes da comunicacdo;

2) Aos profissionais é requerido um conjunto de competéncias para

intervir junto destas criangas/jovens

(Sapage, Santos & Fernandes, 2018)

s,




A comunicagdo

Aquisico dos sistemas simbolicos

{leitura, 85Crita € matemndtica).

Desenvohamento de habilidades
de relacionamento interpessoal.

(Nunes, 1992)

Ultrapassar a barreira imposta pela perturbagdo da

linguagem (dificuldades no desenvolvimento da
compreensdo ou producdo de um sistema simbolico-
forma, conteddo e/ou fungdo simbdlica).

(Pereira, 2016)
ESELD),.

Comunicagdo aumentativa e
alternativa- CAA

« Area do conhecimento que estuda solugdes para as necessidades
complexas de comunicagao;

+ Area de intervencio que procura compensar tempordria ou
permanentemente, as dificuldades ou limitacdes de atividade e
restricdes de participagdo de pessoas com distirbios graves na
produgdo ou compreensdo da fala, linguagem falada ou escrita,

(Sapage, Santos & Fernandes, 2018)
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Comunicagdo aumentativa e
alternativa- CAA

Comunicagdo Aumentativa Comunicagdo Alternativa

(Von Tetzchner e Martinsen, 2000)

CAA- Sistema de comunicagdo de
Bliss

+ Sistema desenvolviado por Charles Bliss;

« Simbolos fetos de formas geometricas, que
representam  conceitos  simples  ou
complexos.

+ Composto por mais de 3000 simbolos;

+ Usadas formas simples, de modo a que os
simbolos sejam faces e rapidos de desenhar,

+ Utiizado em Portugal desde os anos 80,
sobretudo no dmbito da Paralisia Cerebral

10 >

11

e an

QK O

+ As tabelas de comunicacio sdo superficies de
madeira, acrilico, cartoling ou plisticas;

+ A sua aprendizagem & mak lenta e exige
maior desempenho COgMItive,

(Pereira, 2016;
nms_fmxnmhdmmmumma*‘l
mi/8 tecnglogias 40010 comunicacao.html)

=2 |

CAA- Sistema de comunicagdo de
Bliss

0 simbolo, 0 seu contorno ou 0
| seu fundo sdo coloridos:

- Amarelo - pessoas ou
| pronomes pessoais;
- Verde - agbes-verbos;
| - Laranja - substantivos;
- Azul - adjetivos e advérbios;
- Rosa - expressdes sociais;
- Branco - restantes simbolos
| (ex.: preposicdes, dias da

=)

CAA- Sistema PIC- Pictogram
Ideogram Communication

~
- Sistema de simbolos
desenvolvidos anos 80, para
fazer face as dificuldades do
Bliss;
- Representacdo de simbolos a
branco sobre um fundo preto; e

- Fornecem um vocabulario
limitado.

(Pereira, 2016,

htmi/8 tecnologias apoio comunicacao html)




CAA- Sistema SPC- simbolos
pictogréficos para a comunicagao

Desenvolvido por Mayer-johnson
em 1981, EUA,

ou comer %
- Vocabulério basico com cerca de
5000 simbolos;
- Completado por bibliotecas
especificas para diversos assuntos e
linguas (total de 12 mil simbolos);

Atualmente o mais utilizado em
Portugal,

zangado casa
- Grande implementacdo
internacional.
hups./www.acessibilidade, ¥
\/8_tecnologias ap 0

CAA- Sistema Rebus

Criado por Rosell e Basil (1969);

Para ajudar as pessoas com ligeira
deficiéncia intelectual e do
desenvolvimento a aprender a ler

Sistema hieroglifico;

Com cerca de 950 signos possiveis
de se combinarem entre si, com
palavras ou letras;

Possivel fotocopiar e/ou
incorporar as diferentes
tecnologias de apoio.

%* =Trondheim
/(A\Hﬂaergen

Pereind,
sibihdade g0v.pUANTOS/ i
45 30010 COMUNICACA0.NL

CAA- Sistema Widgit

. Usados recentemente em Portugal;

- Resultam de uma melhoria dos simbolos
REBUS (desenvolvidos nos anos 60,
EUA);

- Desenhados para suportar informagdo
escrita;

- Estrutura esquematica;

- Apropriado para niveis de literacia mais
elevados;

. Simbolos organizados por classes
semanticas e sintaticas, codificadas por
cores.

hitps./veww.acessibilidade g
ml/8_tecnologias apoio ¢

CAA- Quadro de comunicagdo-

baixa tecnologia
ABCD + Quadro de comunicagdo
EFGH estitico;
| JKLMN + Sistemas em tabuleiros;
OPQRS T « Recurso a folha de papel
com os simbolos impressos.
UvyY Xwz2 P
—
ESPACO L NOVA PALAVRA (Pereira. 2016
NAO PERCEBESTE || £1550! oy, tec

CAA- Quadro de comunicagdo- alta
tecnologia

« Quadro de comunicagdo dindmico;
« Pode incluir mais vocabulario;

+ Recurso a computador, maquinas
que sintetizam sons;

« Tabuleiros sonoros;
« Software avangado;

+ Mais exigente do ponto de vista
cognitivo.

=
D

=
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(Pereira, 2016,
ntps.//www.acessibilidade.gov.puliviostapdl
htmi/8 tecnologias apoie_comunicacao.ntml)

Quadro de comunicagdo-VSD

« Visual Scene Displays;

+ Consiste numa fotografia,
desenho que representa
uma situagao, lugar ou
experiéncia;

« Possibilidade de usar
representacbes de eventos e
atividades familiares.




Avaliagdo para a prescricdo de CAA

+ Avaliagdo efetuada por equipa multidisciplinar que acompanha a
crianga/jovem;

+ Envolver a pessoa com necessidades complexas de comunicagdo e a
sua familia;

+ Ter em conta a situacdo atual e a evolugdo esperada;

+ Com evidéncia cientifica para vérias probleméticas (ex. deficiéncias
auditivas, de fala e cognitivas, capacidade limitada de leitura/escrita),
dificuldades de comunicagdo resultante de acidente;

+ Promove uma inclusdo bem sucedida destas crlancas/jovens.

(Pereira, 2016)

= |

Barreiras a utilizacdo de CAA

Mitos:

+ A CAA como o “ltimo recurso” na intervengdo relativa 3 linguagem-fala
(Cress & Marvin, 2003; Romski & Sevcik, 2005);

+ A CAA dificulta ou impede o desenvolvimento da fala (Cress & Mota, 2017);

+ Acrianga necessita de um determinado conjunto de competéncias ou pré-
requisito para poder beneficiar do uso da CAA (Cress & Marvin, 2003);

+ Hé uma idade minima para a implementacdo da CAA (Romski e Sevcik,
2005).

(Sapage, Santos & Fernandes, 2018)

Conclusdo

Competéncia do EESIP
Crianga, jovem e familia em situagio de doenca crénica

*Promover a
adaptagdo da
crianga/jovem e
familia & doenga
— e
oncoldgica,

deficiéncia/
incapacidade’.

(Regulamento n® 422/2018 de 12 de julho)

=

Conclusdo

Compreender os
sentimentos da
crianga, jovem ou pais,
permitindo assim a0
enfermeiro prestar
cuidados
individualizados de
qualidade ao longo do
processo de doenga.

Competéncia do EESIP

Comunica com a crlan;a e familia de forma apropriada ao estadio de
desenvolvimento e 3 cultura.

(Regulamento n° 422/2018 de 12 de julho)
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Apéndice Il

Instrumento de avaliacdo da sessao



Instrumento de avaliacdo da sessao

Tema:

Data:

Duracéo:

Registe a sua opinido (assinalando um X) sobre os seguintes itens:

Discordo

totalmente

Discordo

Nao

concordo

nem

discordo

Concordo

Concordo

mente

Os conteudos da sesséao foram claros e relevantes.

Os conteudos da sessao foram pertinentes e Gteis

para a minha pratica profissional.

Os conteudos apresentados baseiam-se na

evidéncia cientifica.

Verificou-se uma adequacdo dos métodos utilizados

ao tema tratado.

A duracao da sessdao foi adequada.

O formador apresentou dominio e clareza na

exposicao da matéria tratada na acéo de formacao.

O formador estabeleceu um bom relacionamento

com os formandos.

Os objetivos da sesséo foram concretizados.

A acéo de formacao permitiu a aquisicao/consolidaga

conhecimentos sobre o tema.




2- Deixe os seus comentarios/criticas/sugestoes:

Obrigado pela colaboracéao!




Apéndice V

Consulta de Desenvolvimento



E s E L pJ B

Escola Superior

de Enfermagem_/
. —

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatério

Consulta de desenvolvimento

Nuno Miguel Mendes Antunes

Lisboa
dezembro de 2021



E s E L ) S

Escola Superior ~

de Enfermagem_/
_—

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatorio

Consulta de desenvolvimento

Nuno Miguel Mendes Antunes

Professora orientadora:
Professora Doutora Maria Teresa Magao

Lisboa
dezembro de 2021



LISTA DE SIGLAS

AAP - Academia Americana de Pediatria

EESIP - Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria
ESEL- Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

IP — Intervencao Precoce

PDCM - Perturbacdo do Desenvolvimento da Coordenacgédo Motora
PEA — Perturbacao Espetro do Autismo

PEL — Perturbacéo Especifica da Linguagem

PS — Perturbacgéo Sensorial

PHDA - perturbag&o de Hiperatividade e Défice de Atencao

UC - Unidade Curricular

USF — Unidade de Saude Familiar
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1. NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com
relatério”, do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP). Este trabalho surge no am-
bito de uma atividade proposta para ser desenvolvida na consulta de desenvolvi-
mento no sentido de promover a aprendizagem através da reflexdo, enquanto motor

de desenvolvimento profissional e humano (Alarcéo, 2001).

Este jornal de aprendizagem constitui um meio de capacitacdo na aquisicao
de conhecimento dos saberes e das suas praticas” (Santos e Fernandes, 2004),
onde os momentos descritos produzirdo significados de forma a adquirirem apren-

dizagens significativas.

A estrutura do presente trabalho obedece a estrutura do ciclo de Gibbs, ref-
erencial utilizado para o desenvolvimento da presente reflexdo. No &mbito deste
jornal de aprendizagem. Este modelo, Ciclo de Gibbs €& constituido por varios

estadios subsequentes:
1. Descricdo da situacdo (o que aconteceu).

2. Exposicao dos sentimentos e pensamentos (0 que estou a pensar e a

sentir).
3. Avaliacéo (o que foi bom e mau na experiéncia).
4. Analise (que sentido tem 0 que se passou).

5. Concluséo (o que poderia ter feito melhor).



2. DESCRICAO

No decorrer do estagio de 6 turnos, na consulta de desenvolvimento infantil
do Hospital de Cascais, e como forma de me preparar, no inicio procurei aprofundar
0 conhecimento sobre a escala de avaliacdo de Mary Sheridan, mais precisamente
no que diz respeito aos marcos do desenvolvimento nas idades-chave e nos sinais
de alarme que estes nos possam transmitir, identificando uma possivel alteracéo
do desenvolvimento e uma resposta de Intervencéo Precoce (IP).

A Intervencdo Precoce € hoje uma pratica multidisciplinar que procura re-
sponder as necessidades de criancas com perturbac6es do desenvolvimento e em
situagdes de risco. As criangas acompanhadas em consulta de desenvolvimento do
Hospital de Cascais tém consultas de avaliacdo de desenvolvimento, em detrimento
de anterior internamento da crianca, na maioria das vezes por prematuridade ou
também por um encaminhamento do médico da sua Unidade de Saude Familiar
(USF).

A questao de decidir quais as criancas e familias que devem ser apoiadas,
bem como as exigéncias do planeamento das intervencgdes, realcam a importancia
de um procedimento claro de caraterizacdo ou de diagndstico, tanto das criancas

como das familias (Franco, Melo & Apolénio, 2012).

Neste modelo de intervencdo precoce, implementado em Portugal, sao
enfatizadas as dimensdes relacionais e contextuais do desenvolvimento e do risco.
Dentro desta perspetiva, procura-se desenvolver praticas e instrumentos que per-
mitam uma melhor elegibilidade dos casos e uma orientagdo técnica de intervencéo
mais focada tanto nas necessidades da crianga como da familia (Matos, 2009).

Desde a avaliagéo do desenvolvimento no Recém Nascido com os reflexos,
passando pelas idades-chave na aquisicdo de competéncias como comporta-
mento, adaptacao social, audi¢cao e linguagem, visdo, motricidade fina, postura e
motricidade global, levou-me a esquecer que existem perturba¢des subjacentes no
desenvolvimento das criangas, com carateristicas de sintomatologia, dos sinais de
alarme ou de perturbacdes que revelavam determinadas problematicas que exigia
do EESIP a procura de intervengdes eficazes, tanto nas criangas como nas suas

familias.



No global de todas as consultas, e nas diferentes perturbacdes que surgiram
nos diversos turnos, a perturbacdo de hiperatividade e défice de atencao (PHDA)
constituiu-se como sendo a mais comum, dados que s&o corroborados com a tese
de Novais (2014), que nos diz que é a perturbagéo do desenvolvimento infantil mais
comum na infancia, que se pode manter até a idade adulta e cujo diagnéstico tem

aumentado nos ultimos tempos.

Estas consultas da manifestacdo de PHDA foram todas de seguimento,
tendo ja este diagndstico sido considerado anteriormente pela equipa multidiscipli-
nar. Todas as restantes perturbacdes, em menor percentagem, constituiram-se
pela Perturbacéo do Espetro do Autismo (PEA), a Perturbacdo Especifica da Lin-
guagem (PEL), Perturbacé&o do Desenvolvimento da Coordenacdo Motora (PDCM)

e perturbacédo sensorial (PS).



3. SENTIMENTOS

Durante os turnos de estégio possiveis, dada a necessidade de resposta
personalizada as familias (considerando as diversas perturbacfes apresentadas
pelas criancas), senti alguma inseguranc¢a no que respeita ao apoio a estas cri-
ancas com PHDA e suas familias. Primeiro, porque este tipo de perturbacdes
era uma realidade desconhecida da minha préatica habitual, em segundo porque
na maioria dos casos a consulta era relativamente rdpida com poucas questdes,
na qual se incluia a validacao junto dos pais se a crian¢a estava a cumprir a toma

de cloridrato de metilfenidato, anteriormente prescrito.

Considerando o principio do respeito da relagcéo terapéutica estabelecida
com a enfermeira de referéncia da crianca e familia durante as consultas de se-
guimento, e dado que so foi possivel realizar 6 turnos de estagio, a minha par-
ticipacdo nas consultas foi reduzida. Por outro lado, a falta de experiéncia na
area das perturbagfes do desenvolvimento também contribuiu para alguma con-
tencdo da minha parte, ao nivel da intervencao junto destas familias, o que inev-
itavelmente se traduziu em alguma frustracdo. Contudo, & medida que 0s turnos
foram decorrendo, foi possivel conquistar seguranca e confiancga junto de algu-
mas das criancas e familias. Nesse processo foi de extrema importancia o apoio
da enfermeira orientadora que me direcionou para a especificidade deste tipo de
perturbacdes, das suas caracteristicas e manifestacbes nas criancas e suas

familias.



4. AVALIACAO

O facto de ser pai alertou-me para a existéncia de fatores que podem po-
tenciar o risco de as criancas desenvolverem a perturbagéo de PHDA, bem como

para a existéncia dos fatores protetores.

Enquanto experiéncia num hospital de referéncia, considero que a articu-
lacéo entre a equipa multidisciplinar era atenta e eficaz, mas a par de uma peri-
ocidade nem sempre desejada, coincidente com a periodicidade da realizacao
da consulta das criancas (semestral e por vezes anual). Da minha ob-
servacao, a sensibilizacdo com os pais estava presente, contudo a negociagao
era quase inexistente. O conhecimento das necessidades das familias nem sem-
pre existia, ndo havendo por vezes tempo de consulta para essa exploracao e
para uma possivel implementacédo de intervencdes, a fim de dar espaco a nego-
ciacdo entre pais, filhos e enfermeiros, aliado a outros técnicos como pediatras

e psicologos, o que julgo uma mais valia.

Enquanto futuro EESIP, foi inevitavel o meu olhar atento e sentimento de
preocupacao, ao constatar durante as consultas que as criancas e adolescentes
passam excessivas horas por dia em frente ao ecrd de um telemével ou tablet,
de forma que quase nédo interagem com 0s pais. Estes ndo socializam presen-
cialmente e estabelecem contactos socias essencialmente virtuais, o que tende

a ter um impacto negativo a nivel social, cognitivo e afetivo (Silva & Silva, 2017).



5. ANALISE

A perturbagdo de PHDA e a possibilidade de implementar estratégias que
permitissem beneficios de salude, quer as criancas quer as familias, foi a minha

preocupacao.

A preparagéo ao qual me tinha proposto antes do inicio do estagio cen-
trou-se maioritariamente nos marcos do desenvolvimento e nos sinais de alarme,
gue muita importancia teve na realizacdo da avaliacdo de desenvolvimento a
outras criancas nas diversas idades, que permitissem dar suporte as situacdes

de atraso no desenvolvimento.

A dimenséo e o impacto da PHDA, quer na crianca, que se sente frustrada
por ndo conseguir obter éxito nas notas da escola, quer nos pais, por sentirem
que o seu filho € uma sobrecarga porgue os consome com a sua hiperatividade
diaria, o que nédo lhes permite ter tempo para gerir as tarefas diarias, foi algo
inquietante. A questdo diaria que se colocava era sempre onde poderia eu in-
tervir para que se compreendesse a causa deste problema, se é que haveria
causa e quais as intervencdes adequadas para apoiar tanto as familias como as
criangas, por minimas que fossem, mas que pudessem contribuir para diminuir
0s riscos. Se algumas criancas se mostravam frustradas, especialmente nas
idades pré-adolescéncia e adolescéncia, as idades do pré-escolar e escolar
mostravam-se indiferentes e com um foco direcionado noutro sentido, como por
exemplo a constante atividade no telemdvel em jogos, em videos de Youtube ou

redes socias.

Outra questao que me surgia era a questao familiar, se a familia seria ou
nao destruturada, com dificuldade para criar rotinas ou regras, assim como
fatores socias e escolares, dado que estes ndo séo a causa de PHDA, contudo

tém uma grande influéncia, podendo agravar as situacdes (Novais, 2014).
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6. CONCLUSAO

Segundo Novais (2014), o processo de avaliagédo da crianga com PHDA
envolve Varios passos, pelo que ndo € esperado que o diagndstico se estabeleca
numa unica consulta. Para avaliar os sintomas do PHDA e a sua gravidade, €
necessaria uma articulagcdo de informacdo de diferentes pessoas e técnicos
(pais, enfermeiros, médicos, professores e psicélogos) sobre o comportamento
e 0 impacto dos sintomas nas diversas atividades da crian¢a ou adolescente, no
seu rendimento escolar, relacionamento social e familiar, autonomia, seguranca
(riscos de acidentes) e na sua auto-percepcdo e bem-estar. Esta avaliacao,
reforca o autor, deve ainda incluir rastreios de outras perturbacbes fre-
quentemente associadas a PHDA, nomeadamente ansiedade de aprendizagem
(leitura e escrita) e de oposicdo, que perturbam o bem-estar da crianca e da

familia.

A partir dos 4 anos de idade é possivel diagnosticar uma PHDA, sendo os
sintomas mais visiveis numa crianga pré-escolar. No periodo escolar, a PHDA é
caracterizada por insucesso escolar, falta de concentracao, impulsividade, prob-
lemas de memoria, dificuldade em pensar e fazer planos a longo prazo e en-
volver-se em constates brigas. De realcar que a hiperatividade, associada a
uma elevada atividade motora, pode variar de crianca para crianca e nos seus

diversos contextos (Novais, 2014).

Teria sido importante articular com outros meios da comunidade que néo
s6 os pais e a crianga, como articular com a saude escolar da Unidade de Saude
Familiar e com o professor diretor, de forma a apurar o maximo de informacéao,
como a assiduidade as aulas, as notas das disciplinas, a concentragdo em aula,
se esta longe do quadro e se consegue ler bem, se a crian¢a esta demasiado
isolada e nao interage, se é demasiado impulsiva, se € indisciplinado, se passa
demasiadas horas no telemével ou tablet. A informacéo obtida seria claramente
um contributo para a equipa multidisciplinar, mas sobretudo para a de enferma-

gem, de forma a permitir implementar estratégias adaptadas a cada familia.
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7. PLANEAR A ACAO

Tendo atualmente um conhecimento mais consistente sobre a predis-
posicéo para o desenvolvimento desta perturbagao, que se relaciona com a com-
binacdo dos fatores genéticos com os fatores ambientais (por exemplo os
estimulos agressivos, familiares conflituosos, negligencia por parte dos pais, in-
tolerancia a frustragcdo, ansiedade, depressao, abuso excessivo de tempo nos
telemdveis/tablets e redes socias, abuso de substancias no caso de jovens ado-
lescentes (Novais, 2014), tentar avaliar toda a informacao sobre a crianca e ad-
olescente nos seus diversos contextos € fundamental, por forma a adequar e

personalizar intervencgdes a cada crianga/adolescente e familia.

Sensibilizar os pais para uma parentalidade consciente € outro aspeto
crucial, ajudando-os a estabelecer um planeamento com regras e horarios e uma
comunicacado clara e adequada a crianca. Promover um ambiente calmo, ilu-
minado, longe de janelas e aparelhos eletrénicos (telemdveis e tablets), ajudar a
crianca na organizacédo das tarefas, definindo o que tem de fazer e estudar, per-
mitindo pequenos intervalos durante o estudo e recompensa-la pelo trabalho
feito e comportamento adequado, sdo algumas das estratégias eficazes com es-
tas criangas.

Caso a crianca esteja a realizar medicacado, enquanto futuro EESIP, devo
verificar junto dos pais se esta estd a ser cumprida e em que horarios, orientando
sempre que necessario. Devo também articular ao nivel psicossocial, promov-
endo programas para os familiares e para a escola da crianca, para que a direcao
oriente os professores para medidas essenciais em sala de aula (como por ex-
emplo, que estas criancas fiqguem na primeira fila da aula, longe de janelas para

evitar distragoes e facilitar aulas de tutoria ou de apoio).

12



8. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Decreto-lei n. 281/2009, de 6 de outubro de 2009. Diario da Republica. 1.2
série, n. 193, p. 7298- 7301.

Franco, V., Melo, M., Apolénio, a. (2012). Problemas do desenvolvimento
infantil e intervencéo precoce. Educar em revista. N°43, 49-64. Disponivel: em
https://www.scielo.br/j/er/a/KhdyP7v3qV97B9P4fXFxDFF/?lang=en&format=pdf

Gibbs G (2013) Learning by Doing. Oxford Centre for Staff and Learning

Development. Disponivel em: https://thoughtsmostlyaboutlearning.files.word-

press.com/2015/12/learning-by-doing-graham-gibbs.pdf

Matos, P. (2009). Perturbactes do desenvolvimento infantil — conceitos
gerais. Revista Portuguesa de Clinica Geral. N°25, 669-676. Disponivel em:
file:///C:/Users/Nuno/Downloads/10693-Texto%20d0%20Artigo-896-10609-10-
20130725.pdf

Novais, R. (2014). Perturbac&do de hiperatividade e défice de atencéo

(PHDA): Acesso de diagnosticos. Revista Clinica do Hospital Professor Doutor
Fernando da Fonseca. N°2, 40-41. Disponivel em: https://revistaclinica.hff.min-
saude.pt/index.php/rhff/article/viewFile/101/65

Silva, T. & Silva L. (2017). Os impactos sociais, cognitivos e afetivos sobre
a geracdao de adolescentes conectados as tecnologias digitais. Revista
psicopedagogia. N°34, 87-97. Disponivel em: http://pep-
sic.bvsalud.org/pdf/psicoped/v34n103/09.pdf

13


https://www.scielo.br/j/er/a/KhdyP7v3qV97B9P4fXFxDFF/?lang=en&format=pdf
https://thoughtsmostlyaboutlearning.files.wordpress.com/2015/12/learning-by-doing-graham-gibbs.pdf
https://thoughtsmostlyaboutlearning.files.wordpress.com/2015/12/learning-by-doing-graham-gibbs.pdf
file:///C:/Users/Nuno/AppData/Local/Packages/microsoft.windowscommunicationsapps_8wekyb3d8bbwe/LocalState/Files/S0/Nuno/Downloads/10693-Texto%20do%20Artigo-896-10609-10-20130725.pdf
file:///C:/Users/Nuno/AppData/Local/Packages/microsoft.windowscommunicationsapps_8wekyb3d8bbwe/LocalState/Files/S0/Nuno/Downloads/10693-Texto%20do%20Artigo-896-10609-10-20130725.pdf
https://revistaclinica.hff.min-saude.pt/index.php/rhff/article/viewFile/101/65
https://revistaclinica.hff.min-saude.pt/index.php/rhff/article/viewFile/101/65
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/psicoped/v34n103/09.pdf
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/psicoped/v34n103/09.pdf

Apéndice VI

Servico de urgencia pediatrica



E s E L ) -

Escola Superior ~

de Enfermagem/
_—

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatério

Servico de Urgéncia Pediatrica

Nuno Miguel Mendes Antunes

Lisboa
janeiro de 2022



E s E L ) ~

Escola Superior =~

de Enfermagem-/
_—

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatorio

Servico de Urgéncia Pediatrica

Nuno Miguel Mendes Antunes

Professora orientadora:
Professora Doutora Maria Teresa Magéo

Lisboa
janeiro de 2022




LISTA DE SIGLAS
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NES — Necessidades especiais de Saude

OE — Ordem dos Enfermeiros
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NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com
relatorio”, do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP).

Este trabalho surge no ambito de uma atividade proposta como objetivo de
estagio no que respeita a aprendizagem no Servico de Urgéncia Pediatrica (SUP).

Este jornal de aprendizagem constitui um meio de capacitagao na aquisicao
de um conhecimento dos saberes e das suas praticas, dado que a reflexdo deste
estagio assume uma importancia muito significativa no processo de formacéo para
o desenvolvimento da competéncia profissional, uma vez que favorece “o contacto
com a préatica de cuidados, na sua previsibilidade ou imprevisibilidade, que se
traduz na mobilizacéo, integrada e contextualizada, de diferentes saberes, a camin-
hada para a identidade profissional” (Alarcao & Rua, 2005).

A estrutura do presente trabalho obedece a estrutura do ciclo de Gibbs, ref-
erencial utilizado para o desenvolvimento da presente reflexdo. No ambito deste
jornal de aprendizagem. Este modelo, Ciclo de Gibbs € constituido por véarios
estadios subsequentes:

1. Descricédo da situacéo (o que aconteceu).

2. Exposicao dos sentimentos e pensamentos (0 que estou a pensar e a

sentir).
3. Avaliagao (o que foi bom e mau na experiéncia).
4. Analise (que sentido tem 0 que se passou).

5. Conclusao (o que poderia ter feito melhor).



1. DESCRICAO

No decorrer do estagio de 4 semanas, no servi¢co de urgéncia pediatrica do
Hospital S&o Francisco Xavier, tive oportunidade de participar nos cuidados diretos
a criancas e adolescentes na Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos (UCEP),
no gabinete de triagem e na sala de tratamentos.

Dada a minha temética de projeto de estagio (a promoc¢éo da esperanca em
pais de criancas com Necessidades Especiais de Saude (NES): um cuidado con-
fortador), considerei privilegiar uma situacdo que fosse ao encontro das neces-
sidades enquanto futuro Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica
(EESIP), bem como as necessidades das familias que pudessem beneficiar com a

minha teméatica.

O contexto pediatrico poderia apresentar caracteristicas que a partida e a
meu ver, poderiam condicionar uma intervencdo em esperanca. Na urgéncia, du-
rante 0s primeiros turnos, constatei que a atuacdo deveria ser rapida, dado o
namero de utentes e o tempo de contacto com 0s pais e criancas ser demasiado
curto. Contudo, e a medida que me senti mais seguro e integrado no servico, fui
percebendo que teria janelas de oportunidade, dado que € neste servigo que muitas
vezes se inicia uma crise ou um episodio que desestrutura o0 sentimento de es-
peranca dos pais. Uma agudiza¢ao no estado de saude da sua crian¢ca ou um rein-
ternamento revela-se para estes pais um retrocesso e, portanto, uma ameaca a

expetativa de futuro.

Uns turnos antes do inicio do estagio tinha dado entrada no servigo de urgén-
cia uma utente (M.M) com 2 meses de idade, febril, acompanhada de pieira, com
recusa alimentar ha 2 dias e auséncia de urina nas ultimas 16h. A utente veio
acompanhada pela méae e viria a ficar internada no UCEP com o diagnéstico de
Virus Sincicial Respiratério (VSR), que causou uma bronquiolite.

Segundo Carrascoza, Abreu, Araujo & Torres (2019), a bronquiolite viral
aguda (BVA) é a doenca respiratoria de maior prevaléncia em criangas menores de
2 anos, causando obstruc&o do fluxo de ar, o que leva a dificuldade respiratéria. E
causa mais frequente de internamento hospitalar em pediatria sendo desen-

cadeada pelo virus sincicial respiratério, e a sua a prevaléncia é maior durante os



meses de outono e inverno (Carrascoza, Abreu, Araujo & Torres, 2019). Dentro
dos fatores de risco, encontram-se criangas com maiores probabilidades os bebés
prematuros, com doenca cardiopatia congénita, com doenga pulmonar cronica,
imunocomprometidos, desnutridos, criangas ndo amamentadas com leite materno
e baixo nivel socioeconémico apresentam maior risco de morbidade e mortalidade

(Carrascoza, Abreu, Araujo & Torres, 2019).

Durante os turnos em que prestei cuidados a utente M.M, tive também a
oportunidade de estabelecer uma relacdo terapéutica com um intuito, de promover
a esperanga nesta mée, que se encontrava receosa, preocupada e com muitos
questionamentos em relacdo a doenca e ao futuro. Por outro lado, revelava-se
também insegura em relagcdo a recuperacao, dado que era o segundo internamento
pela mesma causa (no espaco de um més) e a constante oscilacdo de melhoria e
retrocesso na evolucdo do quadro respiratério, associada a imagem da ventilacdo
nao invasiva permanente, que por sua vez foi bastante marcante e aumentou ainda

mais o nivel de ansiedade desta mae.

O estabelecimento de uma relacdo empética e a grande recetividade e con-
fianca por parte da mae na equipa de enfermagem, foram aspetos determinantes
para que conseguisse estabelecer uma relacao terapéutica baseada na confianca.
Assim, foi possivel compreender posteriormente os seus fatores de ameaca e

adotar estratégias de promocao da esperanca nesta familia.

Das estratégias promotoras de esperanca realizadas junto desta mae,
destaco a elaboracdo de uma carta terapéutica, de acordo com a OE (2011), dado
que ajuda a: 1) lidar com as suas emoc0es, abrindo perspetivas otimistas para o
empoderamento no presente e no futuro (Marcheti & Mandetta, 2016); 2) oferecer
momentos de partilha de davidas e preocupacdes relativamente a informacéo mais
atual do estado da M.M,) através de uma escuta ativa; 3) capacitar esta mae, dis-
ponibilizando formacao e realizando refor¢co positivo das suas competéncias, dado
gue no passado deixou cair o outro filho aquando do banho e por esse motivo nédo
conseguia prestar cuidados de higiene a M.M; 4) incentivar a falar com familiares
(marido, pais e irméos), dado que eram as pessoas de suporte; 5) incentivar a méae
a usufruir de momentos de repouso e distracdo, como realizar uma caminhada no
periodo da manha na zona envolvente ao hospital, uma vez que esta mae se sentia

muito cansada pelos dias consecutivos no hospital; 6) dar apoio emocional de modo



a evitar o isolamento e a angustia, incentivando a partilha de experiencias com
outras maes de criancas internadas no servico e ; 7) evitar encobrir a verdade,
como no dia que utente M.M teve um retrocesso e voltou ao uso de VNI de forma

permanente.

A promocéao da esperanca nesta familia, mais precisamente na mae da M.M,
torna-se fundamental, e citando Cavaco, José, Louro, Ludgero, Martins e Santos
(2010), a esperanca € um dos aspetos centrais no cuidar em enfermagem, dado
que contribui para o aumento da capacidade da pessoa lidar com situacdes de
crise, promove a manutencdo da qualidade de vida, determina objetivos saudaveis
e promoc¢ao da saude e encara a experiéncia de sofrimento como uma saida para

uma zona de conforto.

A importancia que cada um de nés enfermeiros tem na possibilidade de fazer
a diferenca em cada familia € infinita, e tendo esta base como pressuposto, torna-

se fundamental para a intervencao pessoal e individualizada no seio familiar.



2. SENTIMENTOS

A possibilidade de ter estabelecido uma relagdo terapéutica, com o
proposito da satisfacdo das necessidades desta mée (no que diz respeito a
promocado da esperanca) fez-me sentir agradecido, dado que o retorno que a
mae me transmitia a cada turno era algo positivo, que estava a produzir efeito
(sentia algum grau de satisfagdo, mesmo que minimo). O simples facto de eu
passar mais tempo na prestacdo de cuidados a crianga, e posteriormente ficar
fisicamente mais tempo no quarto, prestando apoio, informando a mée, dando
orientacdes de lavagem nasal, higiene corporal e noutros momentos de apenas
escuta ativa, levou a que esta tivesse confianca, aceitado algumas sugestdes
que propus, sempre mediante supervisdo e autorizacdo da enfermeira orien-
tadora. Sugestdes por vezes tdo simples como realizar uma caminhada de 30
minutos pela manha, ir almocar ao refeitdrio para que se proporcionasse mo-
mentos de partilha entre outros pais, produziram um efeito benéfico nesta mae,
0 que me deixou de certa forma reconhecido, porque ela fez questdo de
agradecer cada momento que achou que foi confortante.

Efetivamente, este reconhecimento acabou por me motivar a recolher
mais informacao junto da revisao da literatura, sobre esperanca em pais de cri-
ancas com doenca aguda, e em particular, nos contextos de urgéncia pediatrica.
Este investimento ajudou a personalizar a informacao a sua historia, contribuindo
assim para a expetativa desta méae, fazendo-a sentir que tem a equipa de enfer-

magem como sua aliada.



3. AVALIACAO

O lado positivo desta experiéncia foi sem duvida o facto de me sentir
reconhecido, quer pelo feedback da mée, quer pelo agradecimento do pai, que
gentilmente enviou uma caixa de bolos para toda a equipa de enfermagem.

No que se refere ao aspeto mais negativo, importa referir que por vezes
€ inevitavel o envolvimento emocional com determinadas situagcfes, porque nos
identificamos com aspetos da sua histéria (também sou pai de duas criancas e

por esse motivo era dificil ndo imaginar a ansiedade e angustia daqueles pais).

Apesar de ser importante ter espectativas realistas, é dificil ndo desejar
que acabe tudo da melhor forma. Mesmo sabendo que esta crianga esteve por
duas vezes para ser encaminhada para os cuidados intensivos pediatricos (por
polipneia, acentuacdo da tiragem infra-costal e gasimetrias alteradas), procurei
adequar as espectativas da mae, informando as potenciais possibilidades. Ora
isso gerou um conflito interno em mim, porque senti a0 mesmo tempo que estaria

a ampliar uma incerteza nos pais, algo que nao € promotor da esperanca.
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4. ANALISE

Tendo em conta o pressuposto de que a esperanga € uma “vivencia, uni-
versal, subjetiva, integradora das crengas culturais e religiosas” (OE, 2011), con-
siderei importante disseminar e alertar os enfermeiros deste servi¢co para o foco
de diagnostico “Disposicdo para a esperangca aumentada” e “Desesperanca’
(NANDA, 2021), tendo sido uma atividade apresentada via online. Esta atividade
visava sobretudo os aspetos mais relevantes, de maneira a orientar os enfer-
meiros para a importancia de detetar fatores de ameaca a esperanca e as estra-
tégias que potenciam a esperanca. A atitude dos profissionais de saude pode
efetivamente influenciar a esperancga nos pais, como indica o estudo realizado

para avaliar essa relagéo (Gouveia & Leal, 2001).

A experiéncia deste caso transformou-me no sentido de perceber a indi-
vidualidade de cada familia. A partilha desta mde com o que estava a sentir,
reflete as necessidades Unicas de cada familia. O genograma (figura 1 em an-
exo) e o ecomapa (figura 2 em anexo), facilitou também a compreensdo dos
padrdes da forma Unica de cada familia em interacdo na e também me transmitiu
a qualidade das relagBes mais fortes ou proximas existentes, e 0s recursos na

comunidade (Charepe, Figueiredo, Vieira & Neto, 2011).
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5. CONCLUSAO

As cartas terapéuticas elaboradas ndo chegaram a ser aplicadas. Eram
necessarias autorizacdes que levariam tempo, inviabilizando o tempo de as im-
plementar, e por outro lado, a possibilidade da crianca ser transferida para outro
servigo seria igualmente um constrangimento a varidvel tempo, o que se veio a

verificar.

O facto de a crianca ja estar internada na UCEP ha mais tempo antes do
inicio do meu estagio, fez com que a intencao de apresentar a carta terapéutica
nao fizesse sentido, uma vez que a intencao terapéutica seria apresenta-la numa
fase inicial, preferencialmente 72 horas apos o internamento, de forma a que a
equipa de enfermagem se apresentasse, promovesse o conforto e também a

proximidade entre ambos.

Teria sido interessante ter aplicado um diario de conquistas dentro de um
kit de esperanca, mas carecia do mesmo tempo de espera, pelo que acabou por
nao ser concretizado. Neste sentido, poderia ter realizado mais intervencgdes pro-
motoras da esperanca, como encorajar a mae a valorizar todas as pequenas
vitorias no internamento, incentivar ou facilitar o apoio religioso ou espiritual,

identificar crengas erroneas e orientar para os recursos da comunidade.
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6. PLANEAR A ACAO

Para além da sensibilizacdo da promoc¢do da esperanca no final do
estagio, iria sensibilizar (nos primeiros turnos) a equipa para a importancia da
esperanca nos pais de criancas, com situacdes de recorrentes internamentos ou
em criangcas com doenca cronica e internamentos mais prolongados, para que
Se organizasse um programa ou uma norma de servigo para a entrega de uma
carta terapéutica ou aplicacdo de um diério de conquistas. Iria também optar por
apoiar a mae no estabelecimento de objetivos para a prestacdo de cuidados,
como fiz na questéao da higiene corporal, dado o receio da mée em deixar cair a
crianca. Na verdade, uma s0 informacao foi insuficiente e deveria ter validado
com a méae essa inseguranca e a forma de a ultrapassar, apoiando-a e incen-
tivando-a a participar em todas as higienes da crianca (elogiar o papel enquanto
mae, a par do refor¢o positivo). Facilitaria também o apoio religioso ou espiritual,
algo tao importante para o desenvolvimento pessoal e ajudar a mae a promover

0 conforto da crianca.
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O carinho com que os pais cuidam dos seus filhos, toca bem fundo em Para os papas:

qualquer coragdo. ﬁ 0

Reconhecendo que o sol nem sempre ilumina esse cuidar, damos-vos 3
) "r“ 3

os parabéns pelo excelente trabalho que t&m desenvolvide, junto do vosso
(a) filho (a).
Esse trabalho tem-nos recordado, que a luz pode emergir da
dedicagio e da forca do amor, que podera sempre fazer nascer... A Esperanga.
Obrigado por serem como sdo!

Neste momento de afligio e incerteza, vimos desta forma transmitir-
vos uma breve mensagem de esperanca e amizade.

Relembrando que ndo se encontram sozinhos no vosso sofrimenta,
bem comeo no caminho que irdo percorrer.

O futuro & para todos nds um destino incerto, no qual nos estéio
reservados momentos bons e outros certamente menos bons.

Mo entanto, uma certeza existe, um espago de apoio e de partilha do
qual podem sempre dispor e encontrar ajuda.

Contando com o apoio incondicional da equipa de enfermagem da
Unidade de Cuidados Especiais Pediatricos, que contribuem para manter a
V0558 esperanca.

{Ordem Enfermeiros, 2011; Marcheti & Mandetta 2016)
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1. NOTA INTRODUTORIA

No decorrer do estagio, em contexto de urgéncia pediatrica, foi possivel
compreender a dificuldade deste servigo no que se refere a integracao da pro-
mocao da esperanca em pais de criancas com necessidades especiais de saude
(NES). Esta dificuldade relaciona-se sobretudo com o breve contacto, entre fa-
milias e profissionais, maioritariamente na triagem ou sala de tratamentos. Por
outro lado, as restricdes pandémicas impostas atualmente em todos os hospitais,
tem inevitavelmente um impacto negativo nas criancas e suas familias, que por
sua vez ja se encontram vulneraveis quando recorrem a este servico.

A vulnerabilidade das familias, perante uma ameaca a saude dos seus
filhos, e a angustia que estas manifestam perante a dificuldade de aceitagédo da
doenca (nos casos de doenca crénica) e perante a incerteza face a recuperacao
da mesma, realcou a necessidade de se promover uma sensibilizacdo sobre a
“promocgao da esperancga a pais de criangas com NES” a enfermeiros do servigo

de urgéncia.

O conforto dos pais é um recurso fundamental na area de atuacdo dos
enfermeiros, profissionais de saude imprescindiveis para o veiculo promotor de
esperanca, em utentes e familias que se podem apresentar mais vulneraveis
(Breneol, Hatty, Bishop & Curran, 2018).

Sendo a prestacdo de cuidados uma parte significativa do conceito de
conforto (Kolcaba, 2003), é de realcar a Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba

como o quadro de referéncia de enfermagem.



2. FUNDAMENTACAO

A enfermagem tem vindo a assumir um lugar cada vez mais distinto na
nossa sociedade, afirmando-se como uma profissdo que esta em constante mu-
danca, acompanhando a evolucéo cientifica e tecnolégica que se faz sentir nos
dias de hoje. Para que esta seja uma realidade, é necessario que os enfermeiros
invistam na sua formacéo para dar resposta as exigéncias, procurando desen-

volver competéncias na sua area de intervencao.

A esperanca € fundamental para a reorganizacdo estrutural da familia,
tendo impacto positivo nos desafios e adversidades que surgem apds o diagnos-
tico (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).

A esperanca, enquanto conceito multidimensional, tem sido usada como
pilar basilar na esfera de acdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica (EEESIP), e relatada como fundamental, quer no cui-
dado a crianca com necessidades especiais de saude, quer aos seus pais (Bar-
bosa & Neves, 2019).

A esperanca traduz-se numa resposta sentida de conforto a pais cujo o
futuro é improvavel ou incerto, como realca Kolcaba (2003), sendo que o conforto
€ considerado tanto um resultado de intervengdes de enfermagem, como um
processo, através da inclusdo de intervencdes de conforto, revelando a arte e a
ciéncia de enfermagem. Estas intervencdes emergem da necessidade de res-
posta as necessidades da crianca e familia, potenciando comportamentos de
procura de saude. O termo conforto €, com alguma frequéncia, utilizado nos di-
ferentes contextos da pratica de enfermagem e faz parte da linguagem usual dos
enfermeiros, estando por norma relacionado com a dimenséo fisica da pessoa
(Apbstolo, 2009).



3. PLANEAMENTO

Titulo: Promocéo da esperanca em pais de criancas com necessidades especiais

de saude.

Populacao-alvo: Equipa de enfermagem do servigo de urgéncia.

Informacéao para Sensibilizagcdo: 12 de janeiro de 2022 (apéndice 1)

Data da sensibilizacdo: 28 de janeiro de 2022.

Horario: das 14h00 as 14h30.

Local: Online (TEAMS).

Objetivo geral

- Sensibilizar a equipa de enfermagem para a promoc¢ao da esperanca em pais

de criancas com necessidades especiais de saude.

Metodologia: Interrogativa, expositiva e interativa.

Formador: Enfermeiro Nuno Miguel Mendes Antunes.

Duracé&o: 30 minutos.



4. AVALIACAO

A avaliacdo da sesséao sera realizada através de uma escala de Likert (de 1
a 5), tendo como objetivo avaliar a satisfagdo com a formagé&o, com reflexao para
comentarios, criticas e sugestdes. O instrumento de avaliacdo sera enviado no

final da acdo de formacéo.

5. REFLEXAO SOBRE O CONTRIBUTO DA SENSIBILIZACAO

Durante o estagio no Servico de Urgéncia (SU) foi possivel compreender a
dificuldade que os pais tém em muitas das situacdes relacionadas com a doenca
dos filhos, mesmo ja tendo outros filhos e, portanto, conhecimento adquirido e

experiéncia enquanto pais.

Percebeu-se que existe dificuldade, por parte destes pais, em avaliar a gra-
vidade de uma situacdo de doenca, em atuar mais cedo em caso de doenca
(através de sintomas primarios, prevenindo assim a evolucdo da doenca) e em
demonstrar seguranca na capacidade de cuidar de um recém-nascido, lactente
e crianca. Este sentimento de incapacidade pode levar pensamentos negativos
no que diz respeito as suas competéncias parentais, comprometendo a sua ca-

pacidade enquanto cuidadores.

Neste contexto, a pertinéncia de uma acado de sensibilizacdo com enfoque
na “promog¢ao da esperanga em pais de criancas com necessidades especiais
de saude”, revelou-se fundamental para os enfermeiros do servigo de urgéncia
pediatrica, uma vez que a doenga aguda de um filho pode ameacar a esperanca
dos pais e comprometer o tratamento e recuperacéo das suas criangas. Desta
forma, implica que, tanto os recursos como os cuidados sejam individualizados/
personalizados (Regufe, 2015), para que seja possivel promover em cada familia
estratégias de coping mais adaptativas, aumentando o seu empowerment com

enfoque na promoc¢ao da esperanca.



Como realcam Hammer e seus colaboradores (2009), os profissionais de
enfermagem beneficiam em conhecer as experiéncias de esperanca sentidas
pelos pais, para melhor compreenderem a esperanca no meio da doenca e de
outras situacgdes criticas da vida. Os enfermeiros podem influenciar a esperanca
dos pais apenas estando disponiveis, mostrando interesse em cuidar, através de

conforto aos seus filhos e as familias.

Nesta linha, Charepe (2014) refor¢a o papel das narrativas de (re)construgcao
da esperanca, uma estratégia promotora de esperan¢a em pais que manifestem
inseguranca no seu autopotencial, que precisem de reforco positivo, de compe-
téncias validadas, para sentir apoio e sentido de vida. A experiéncia de espe-
ranca pode funcionar como um veiculo pelo qual os pais adquirem uma compre-
ensao dos significados da vida, no passado e no presente, transportando-a para
o futuro, facilitando desta forma a possibilidade de os pais virem a alcangar uma

visdo positiva deles proprios (Kim et. al, 2017).

Na acao de sensibilizacdo obteve-se a participagéo de 17 enfermeiros, inclu-
indo a enfermeira chefe. Optou-se pelo horario das 15h, de forma a ser mais
acessivel para a maioria dos enfermeiros. No final, foram debatidas algumas
questdes e reflexdes, que se relacionaram com pequenos detalhes, mas que
diferenciam o trabalho do enfermeiro no conforto das criancas e dos pais. Este
aspeto é realcado por Hesbeen (2000), quando descreve os cuidados de enfer-
magem como “uma imensidao de pequenos detalhes que dao a hipotese de ma-

nifestar grande atencdo quer ao doente, quer aos seus familiares.

Um dos aspetos mais importantes, relatados pelos enfermeiros em geral,
refere-se as estratégias de gestdo de emocdes dos pais que recorrem a SU, tais
como a diminuigdo do medo e da ansiedade, face a incerteza da doencga. O de-
sespero e a incerteza no futuro, que surgem em muitas destas situacoes, defi-

nem-se como critérios major para se poder promover a esperanca nos pais.

Descritas pelos enfermeiros como estratégias importantes a implementar no
servico, sdo também algumas das intervencdes promotoras de esperanca men-
cionadas na presente acao de sensibilizagdo, como: evitar encobrir a verdade;
desenvolver um plano de cuidados com metas, das mais simples para as mais
complexas; encorajar relacoes terapéuticas; oferecer oportunidades para a pes-

soa se envolver em grupos de apoio, planear intervencbes que facilitem a



presenca da familia junto da crianca/jovem, respeitando as suas metas, planos
e objetivos; oferecer momentos de partilha de duvidas e preocupacgdes, através
de uma escuta ativa; Capacitar a familia, disponibilizando formacéo e realizando
reforco positivo das suas competéncias e; articular com outros profissionais e

apoios da comunidade para a continuidade de cuidados.

Em suma, a presente sensibilizacdo foi de encontro as necessidades identi-
ficadas pelos enfermeiros, tendo conduzido a um contributo essencial na presta-
cdo de cuidados de enfermagem e na qualidade no servi¢co de urgéncia pedia-

trica.
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CENTRO HOSPITALAR DE
LISBOA OCIDENTAL. E.PE.

Servico de Urgéncia Pedidtrica

Formacao:

“Promogdo da esperanca em pais de criangas com
necessidades especiais, em contexto de urgéncia
pedidtrica”.

Formador: Enfe@ Nuno Antunes (Estudante de Mestrado em Enfermagem, area de
especializagdo em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica).

Dia 28 de Janeiro 2022 as 14h, Via TEAMS
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Diapositivos- A¢cao de sensibilizacao



Diapositivo 1

122 Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializaga
de Enfermagem de Sadude lnfan
Promocgdo da esperanca em
== Cllan¢as com necessl ades
especiais de saude

Bneiro de 2022

Diapositivo 2

Sumario

Objetivos gerais e especificos;

Crianga e jovem com NES (e suas familias);
Quais as significagdes de esperanca?;
Promogdo da esperanca de pais de criancas e jovens com NES;
Fatores promotores, inibidores e de resiliéncia;
Esperanga- conceito multidimensional;
Diagnéstico de esperanca (CIPE e NANDA-I);
Algoritmo de intervengdo de esperanca OE;
Linhas de intervencdo de esperanca;

Scoping Review;

O papel do EEESIP.
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Diapositivo 3

Obijetivo Geral

v Sensibilizar a equipa de enfermagem da UCEP para a promocdo da
esperanca em criancas e adolescentes com Necessidades Especiais de
Saude (NES).

Diapositivo 4

Objetivos especificos

v' Descrever um conceito multidimensional de esperanga.

v Distinguir principais fatores promotores e inibidores de esperanga em
pais de criangas com NES.

v |dentificar estratégias promotoras de esperanca de pais de crian¢as com
NES.




Diapositivo 5

Diapositivo 6

Crianga e jovem com NES

A prestacdo de cuidados de enfermagem a crianca, jovem e familia em
situacdo de doencga crénica, enquadra-se numa das fun¢des do EESIP
(Regulamento n° 422/2018 de 12 de julho).

A crianga/jovem com NES apresenta um risco de possuir uma condi¢do
crénica a nivel fisico, emocional, comportamental ou de desenvolvimento
(Hughes, 2014, cit. in Carvalho, Charepe, Lourenco & Nunes, 2019).

Sdo criangas/jovens que podem requerer cuidados de salde para além
dos que geralmente sdo requeridos pelas criancas em geral (Carvalho,
Lourencgo, Charepe & Nunes, 2019).

Necessitam de cuidados para assegurar as suas necessidades basicas ou
cuidados complexos, para garantir a sua sobrevivéncia (Regufe, 2015).

Criancga e jovem com NES e suas familias

Ap6s o diagnéstico da doenga crénica, a vivéncia da crianga/jovem e da
familia sofre altera¢des (Barros, 2003), com inUmeras necessidades,
transformacdes, desafios e sucessivas adaptagdes (Anders & Lima,
2004).

Sao familias mais expostas a angustia e/ou a dor psicolégica.

A esperanca capacita para lidar com a crise e o sofrimento (Cavaco, José,
Louro, Ludgero, Martins & Santos, 2010).




Diapositivo 7

Diapositivo 8

O que é a esperancga? Que significados
atribuem?

Significa¢des de esperanga, simbolos/imagens

“Flor (...)"

“Pomba branca”
T

“Crenga religiosa ou espiritual”

x

P T

hitps: /ot wikipediaorg/wiifPapa_Francis

“Arco iris (...)"”

it/ evolucaoce.com be/um-arco-is-de-esperancal




Diapositivo 9

Diapositivo 10

Promocdo da esperanca de pais de criangas e

jovens com NES

Nos anos 80, o conceito comecga a ser identificado na literatura como
central para a enfermagem, particularmente para popula¢des especificas.

Area de investigacdo em crescimento, no que respeita a implementacdo e
avaliacdo de interven¢des promotoras de esperanca, nos cuidados de
enfermagem pediatrica.

(Cutcliffe & Herth, 2002).

Ganha visibilidade no &mbito da prestacdo de cuidados a crianca e jovem
com NES e suas familias.

Promocg¢do da esperancga de pais de criangas e

jovens com NES
Esperanca
Fundamental para a reorganizacdo estrutural da familia, com impacto

positivo nos desafios, adversidades e adaptacdo a nova situacgao existencial
(Magdo, 2012; Carvalho, Charepe, Lourenco & Nunes, 2019).

Proporciona uma resposta humana, direcionada para a acdo, essencial a
adaptacdo da doenca (Carvalho, Charepe, Lourengo & Nunes, 2019).

\ 4

Esperanga enquanto estratégia de coping
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Fatores promotores, inibidores e de resiliéncia

¥Unido com os outros;
v'Orientagdo para o futuro;
Fatores v Confianga;

. /Objetos de esperanca.
esperanga

v'N3o aceitagdo da condi¢do de saude;
v'Preocupagdo com o futuro;

v'Alteragdes nas dimensdes da vida familiar;
Fatores de Ameaga [N\ NI,

v'Transformag&o pessoal e positiva (crescimento pessoal; reconhecem
competéncias e habilidades crianca);
Esperanca v Fatores psicol6gicos positivos ( éncia na gestdo do filho;

GG aceitagdo da condigdo de saude).
resiliéncia

(Charepe, 2014)

ESEIQJ__

Diapositivo 12

Proporciona
resposta

d_humanaa . Confere o
irecionad a. empowerment; Forga Q\nam!ca e
paraa acao; e EnRSE @i multidimensional

. Essencu_al a a ajuda externa, da \(\da;
adaptacdo da @i @ Qe @ Caracterizada por
doenga com o conceito uma expectativa

de fé; confiante, de
Tem implicacbes atingir algo de
Lourengo & Nunes, positivas na bonj no futuro;
2019) promocdo da + Paraapessoa
saude esperangosa, €
possivel e
(Cutcliffe & Grant, 2001) significativa.

(Carvalho, Charepe,

(Dufault & Martocchio,




Diapositivo 13

Conceito multidimensional

2 Esferas 6 Dimensdes

Esperanca
generalista

Comporta-
mental

(Dufault & Martocchio, 1985)

-

Diapositivo 14

Diagnéstico de esperanca - CIPE

Esperanca (Hope):
P ca(Hope) Desespero (Hoplessness):

v Enquanto possibilidades,
confianga (outros e futuro),

desejo de viver, com objetivos

v Enquanto falta de esperanca,
desencorajamento e vazio

Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE, versdo 2015- OE, 2016).




Diapositivo 15

Diagnéstico de esperanga — NANDA-|

Disposi¢do para a esperanga Desesperanga:
aumentada:

Estado subjetivo no qual a pessoa
Padrdo de expetativas e desejos para vé alternativas limitadas ou ndo vé
mobilizar energia, de modo a alternativas.
alcangar resultados positivos. Sensagdo de ndo experimentar
Evitar uma situagdo potencialmente emogdes positivas.

negativa ou ameagadora, que pode
ser fortalecida.

(Nanda, 2021)

Diapositivo 16

Algoritmo de intervenc¢ao de esperanca OE

“Esperanga ndo demostrada”

3. ALGORITMO PARA A INTERVENCAO EM ESPERANCA
T
[

———t——

@

Atender




Diapositivo 17

Diapositivo 18

Linhas de interveng¢do de esperanga

As linhas de interven¢do para a promog¢do da esperan¢a definem-se
através (Classificagdo para a prética de enfermagem (CIPE):

1- Aconselhamento sobre esperanca (Counselling about hope);
2- Promover a esperanga (promoting hope).

(Carvalho, Charepe, Lourengo & Nunes, 2019)

Atividades promotoras de esperanca = as que resultam numa melhoria da
crenca na prépria capacidade de iniciar e manter ac¢ées (NIC).

(Bulechek, Butcher & Dochterman, 2014, citado por Carvalho et al., 2019)

Scoping Review

Investigac&o:

Revisdo scogin%',; estudos (2008 a 2018) com pais e/ou familia de
crianga/jovem até 21 anos com NES (n= 233; selecionados 7 estudos).

¥

Validacdo de 7 intervencées
I-Promocgdo da Esperanca (CIPE)
1I- Atividades promotoras da esperanca (NIC)
a) Promover estratégias de enfrentamento;
b) Evitar encobrir a verdade;
c) Auxiliar a estabelecer e rever metas relativas a esperanga;
d) Envolver a pessoa no seu autocuidado;

e) Desenvolver um plano de cuidados com metas, das mais simples para as
mais complexas;

f) Encorajar relagdes terapéuticas;
g) Oferecer oportunidades para a pessoa se envolver em grupos de apoio.

(Carvalho, Charepe, Lourenco & Nunes, 2019)




Diapositivo 19

Diapositivo 20

Enfermeiro Especialista Saude Infantil e

pediatrica
O EEESIP deve:

a) Planear interven¢bes que facilitem a presenca da familia junto da
crianca/jovem, respeitando as suas metas, planos e objetivos;

b) Oferecer momentos de partilha de duvidas e preocupacdes, através de
uma escuta ativa;

c) Capacitar a familia, disponibilizando formacdo e realizando reforco
positivo das suas competéncias;

d) Articular com outros profissionais e apoios da comunidade para a
continuidade de cuidados;

e) Promover o conforto e a esperanga.

(Charepe, 2014; Magao, 2012; OE, 2011)

Conclusao

O cuidado a crianga com NES e familia deve ser individualizado,
considerando as suas preocupagdes, objetivos, expectativas e esperangas,
promovendo os recursos da familia (Hughes, 2014 cit. /n Carvalho, Charepe,
Lourengo & Nunes, 2019).

A familia como parceira essencial no cuidado a crianga e jovem
(Regulamento n° 422/2018, de 12 de julho).

Promocdo da esperanca como uma competéncia fundamental na
intervencdo do EEESIP (Regulamento n° 422/2018, de 12 de julho).
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Apéndice Il

Instrumento de avaliacdo da acao de sensibilizacao



Instrumento de avaliacao da sesséo

Tema:

Data:

Duracéo:

Registe a sua opinido (assinalando um X) sobre 0s seguintes itens:

Discordo

totalmente

Discordo

Nao

concordo

nem

discordo

Concordg

Concordo

mente

Os conteudos da sessédo foram claros e relevantes.

Os conteudos da sessao foram pertinentes e Uteis

para a minha pratica profissional.

Os conteudos apresentados baseiam-se na

evidéncia cientifica.

Verificou-se uma adequacao dos métodos utilizados

ao tema tratado.

A duracao da sessao foi adequada.

O formador apresentou dominio e clareza na

exposicao da matéria tratada na acéo de formacao.

O formador estabeleceu um bom relacionamento

com os formandos.

Os objetivos da sesséo foram concretizados.

A acéo de formacao permitiu a aquisicao/consolidaca

conhecimentos sobre o tema.




2- Deixe 0s seus comentarios/criticas/sugestdes:

Obrigado pela colaboracao!
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1. NOTA INTRODUTORIA

O nascimento de uma criancga representa um processo de enorme comple-
xidade biopsicossocial, exigindo uma adaptacao a nivel individual, conjugal e familiar.
Tornar-se mée ou pai ndo € um talento natural. E antes um processo social e cogni-
tivo, que mais que intuitivo € um processo de aprendizagem (Mercer, 2006). A Paren-
talidade traduz-se pela aquisicdo de competéncias no cuidar ao recém-nascido (RN),
contribuindo para o seu desenvolvimento harmonioso.

Dada a inseguranca que muitos pais demonstravam nos cuidados ao RN,
Silva (2006) concluiu que os enfermeiros consideram que 0s pais apresentam um
nivel elevado de dificuldades no que respeita a satisfacdo das necessidades basicas
do bebé, no que se refere a alimentacao, a higiene, ao repousar, aos cuidados ao

coto umbilical e sinais de alarme.

Silva & Carneiro (2018), identificam a clara necessidade de aquisicdo de
competéncias relativas as dificuldades das figuras parentais no cuidar do RN, verba-
lizando que o suporte da equipa de enfermagem € fundamental para o desenvolvi-
mento de habilidades e seguranca na execucao de procedimentos, que identificam
como imprescindiveis para dar resposta ao cuidar do recém-nascido. Assim, 0s en-
fermeiros tém um papel determinante na integracdo dos pais nos cuidados ao seu
RN, tornando-0s assim mais competentes e autbnomaos.

Nesta linha, os enfermeiros devem reconhecer os pais como principais cui-
dadores dos filhos e ter um papel fundamental na promocéo e desenvolvimento de

competéncias parentais, adequados as estruturas familiares.



2 ENQUADRAMENTO TEORICO

Tornar-se mée ou pai, S8o processos que correspondem a transi¢oes. O
nascimento de um filho € ndo sé um tempo de mudanca na vida de uma familia, mas
igualmente um evento critico, caracterizado pela reorganizacao individual, conjugal e
social (Meleis et al, 2000).

As maes e 0s pais possuem um papel dos mais exigentes e complexos de
todos os papéis no seio da familia, ja que o desempenho do papel parental é essencial
para assegurar a sobrevivéncia, a seguranca, o crescimento e o desenvolvimento da
crianca (Cardoso, Paiva & Marin, 2015). A parentalidade enquanto foco de atencao
envolve quatro dimensdes: (1) assumir responsabilidade do exercicio efetivo do
papel; (2) otimizar o crescimento e o desenvolvimento da crianca; (3) integrar a cri-
anca na familia e; (4) agir de acordo com os comportamentos esperados de alguém
gue é mae/pai (International Coucil of Nurses, 2011).

Aquando da vivéncia nos primeiros dias do pds-parto, pais e maes expres-
sam sentimentos de uma forma diferente. As figuras maternas destacam o cansaco
fisico e um estado psicoldgico que varia entre a alegria e a tristeza, esperando dos
enfermeiros atencdo, acompanhamento e orientacdo. Quanto as figuras paternas, es-
tas vislumbram o seu papel como acessorio, num cenario em que maes e recém-
nascido interpretam os papéis centrais e pretendem que os enfermeiros sejam ca-
pazes de os envolver mais ativamente neste processo (Silvia & Carneiro, 2018).

O periodo referente a adaptacdo da parentalidade, envolve o periodo de
tempo que vai desde a gravidez até aos primeiros tempos pos-parto, incluindo tanto
a preparagdo como 0 assumir os cuidados ao filho no primeiro més de idade, en-
guanto processos de desenvolvimento que implicam a reestruturacao psicoldgica, so-
cial e afetiva de ambos, permitindo tornarem-se responsaveis pelo filho (Meleis et al.,
2000; Mercer, 2006).

A preparacao, os conhecimentos e as habilidades séo consideradas con-
dicbes que podem facilitar ou inibir a transicdo (Meleis et al., 2000). De facto, a
preparacao antecipada para lidar com a nova situacdo pode constituir um fator facil-
itador da transicdo enquanto, pelo contrario, a falta de preparagédo parece constituir
um fator inibidor (Meleis et al., 2000).



Efetivamente, quanto maior € o nivel de conhecimentos e de habilidades das
maes e dos pais, maior a probabilidade de criarem um ambiente adequado ao desen-
volvimento saudavel e de estarem mais sensiveis as necessidades da crianca (Ribas
& Bornstein, 2005).



3 OBJETIVOS

Tendo em vista a exceléncia dos cuidados de enfermagem, esta norma de procedi-

mento tem como objetivos:

o Disponibilizar informacéo aos profissionais de enfermagem que Ihes permita
realizar educacao para a saude em recém-nascidos;
o Contribuir e ampliar o conhecimento para a capacitacéo parental na adocao

de comportamentos promotores de saude, prevenindo riscos no RN.



4 PRINCIPIOS GERAIS

A descoberta das necessidades de cuidados e a identificacdo das competén-
cias que os pais necessitem de adquirir, de modo a desenvolverem autonomia rela-
tivamente aos cuidados ao recém-nascido, sdo uma prioridade no contexto da
transicédo para a parentalidade.

Assumindo que a missédo dos enfermeiros que lidam com as méaes e 0s pais
passa por facilitar a transicéo para a parentalidade, proceder ao diagnéstico das ne-
cessidades constitui 0 primeiro passo para o processo de cuidados, contribuindo-se,
por essa via, para o ajustamento as novas circunstancias e aos novos desafios (ICN,
2011; Moorhead et al., 2008; Meleis et al., 2000; Mercer, 2006). Deste modo, a
avaliacdo das competéncias parentais corresponde ao processo de diagndstico das
necessidades de aprendizagem dos pais, relacionadas com os conhecimentos e com
as habilidades para um adequado desempenho do papel parental. Assim, o enfer-
meiro deve valorizar os cuidados antecipatérios como fator de promocao para a saude
e de prevencao da doenca, nomeadamente facultando aos pais e outros cuidadores
0s conhecimentos necessarios ao melhor desempenho, no que respeita a promo¢ao
e protecdo dos direitos da crian¢a e ao exercicio da parentalidade, em particular no
dominio dos novos desafios da saude (DGS, 2013).

Para ultrapassar as dificuldades apresentadas, ha autores que propdem
formacdo e treino especifico, através da qual os enfermeiros especialistas em enfer-
magem de salde infantil e pediatrica desenvolvam competéncias para conceber e
executar programas de atendimento, que promovam suporte adequado, cuidados in-
dividualizados e centrados nas necessidades dos pais (Silvia & Carneiro, 2018).Neste
sentindo, valorizar os cuidados antecipatorios facultando informacéo aos pais, torna-
se um fator estratégico, uma vez que vai ao encontro das necessidades dos pais, de
forma a contribuir para ampliar o conhecimento, promover a melhoria da qualidade
dos cuidados e produzir ganhos em saude (Silvia & Carneiro, 2018).

A demonstracdo de flexibilidade e recetividade para esclarecer davidas, ex-
ecutar procedimentos e supervisionar as competéncias parentais, bem como a ex-
isténcia de uma linha comum, orientadora das praticas entre os elementos da equipa
de enfermagem, sao promotoras de uma vivéncia mais adequada da transicao para

a parentalidade (Silvia & Carneiro, 2018).



5 AMBITO
Aplica-se a todos os pais de Recém-Nascidos, durante a consulta de saude

infantil.

6 RESPONSAVEIS PELA APLICACAO DA NORMA

Enfermeiros da Unidade Salde familiar Ribeiro Sanches.
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7 PROCEDIMENTOS

Atendendo a que cada familia € singular, os enfermeiros devem ter em consid-
eracdo a particularidade de cada familia, de forma a adequar os ensinos realizados as

necessidades de cada uma.

Intervencées de Enfermagem Justificacdo/ Comentario

o ldealmente, a amamentacao deve ser iniciada
na primeira hora apos o parto e mantida em exclu-
sivo até aos 6 meses de vida e continuada apés a
diversificacao alimentar.

e O leite materno € o alimento mais completo e
equilibrado do ponto de vista nutricional, digestivo
e imunoldgico.

« E econdmico, esta sempre pronto a usar e
a temperatura ideal. Alimentacao do recem-

o Adapta-se as necessidades nutricionais do nascido
bebé nas diferentes etapas de crescimento e
desenvolvimento, modificando a sua composicéo
a medida que o bebé cresce.

e Ajuda a mée na recuperacgao pés-parto, a re-
tomar o peso anterior a gravidez e diminui o risco
de cancro da mama e dos ovarios e de osteopo-
rose.

e Melhora a relacdo mae-bebé.

11



Sinais de boa pega:

O queixo do bebé toca na sua mama.

O labio inferior esta virado para fora.

A boca apanha a maior parte da sua aréola
e 0 seu mamilo.

Vé-se mais aréola acima da boca do bebé
do que abaixo.

A lingua esta por baixo da mama.

O bebé enche as bochechas de leite e de-
pois V& no pescoc¢o o movimento dele a en-
golir.

Amamente em horério livre.

Nos primeiros dias de vida o bebé pode

ter necessidade de mamar com mais
frequéncia (8 a 12 mamadas por dia com
1h30 a 2h de intervalo); o intervalo das
horas € contado a partir do inicio das mam-
adas.

Durante o primeiro més nao deve fazer in-
tervalos superiores a 3h durante o dia e de
4h durante a noite. Ao longo do tempo o ho-
rario das refeigBes vai-se organizando e o
estdbmago do bebé cresce, necessitando de
menos mamadas por dia (até cerca de 6
mamadas/dia quando inicia a diversificagao
alimentar).

Assegure uma pega correta.

Evite a utilizacdo de mamilos artificiais, chu-
petas e biberdes (pode provocar confusao
na técnica do bebé chuchar).

Alimentacdo do

recém-nascido
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Aconchegue e toque no bebé.

Dé de mamar num ambiente calmo e ac-
olhedor.

Procure estar relaxada e confiar no

seu papel como mée.

Uma ou duas mamas?

Ofereca as duas mamas, na mesma ma-
mada até cerca do 5° dia (subida do leite).
Depois da subida do leite, ofereca uma
mama até a esvaziar ou até o bebé lar-

gar, cologue o bebé a eructar e so se este
ainda manifestar sinais de fome é que ofe-
rece a outra mama.

E importante que faca aproximadamente 10
a 15 minutos de succao eficaz, pois a com-
posicdo do leite é diferente ao longo do
tempo da mamada.

No inicio da mamada o leite é rico em agua
com lactose, proteinas e vitaminas.

No final é mais rico em gordura, que au-
menta a saciedade do bebé entre as mama-
das e que permite um aumento de peso e
crescimento saudaveis.

Dai a importancia de oferecer uma mama

até a esvaziar.

Alimentacdo do

recém-nascido
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Vantagens para os bebés:

Previne infecBes gastrintestinais, respirato-
rias e urinarias; tem um efeito protetor so-
bre as alergias, melhor adaptagéo a outros
alimentos. A longo prazo previne a diabetes

e linfomas.
Vantagens para a mée:

Facilita uma involug&o uterina mais pre-
coce, retomando ao seu peso habitual e as-
socia-se a uma menor probabilidade de ter
cancro da mama. Promove o vinculo entre

mae e bebé.

Alimentacdo do

recém-nascido

O processo de eructar a cada amamen-
tacdo, permite a eliminacéo de ar do
estdbmago, criando espaco para a ingestao
de mais leite, podendo reduzir os episédios
de célicas porque diminui o ar que passa

para o intestino.

E importante colocar o bebé e eructar no fi-

nal de cada mamada.

Podera adotar qualquer posicao que seja
confortavel para si e para o bebé, desde
gue o tronco do bebé (esdfago) esteja na

vertical.

A posicado mais facil e eficaz é a verti-
cal (segure as nadegas da criangca com

uma mao e com a outra apoie a

Colocar a eructar
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cabeca/pescoco, ficando o queixo en-

costado ao seu ombro).

Quando o bebé se engasga ndo consegue
tossir ou chorar, pode apresentar os labios
arroxeados e fica, gradualmente, menos
ativo. E muito importante agir de forma

rapida.

Em caso de engasgamento deve colocar o
bebé de barriga para baixo, com a cabeca
mais baixa que o tronco e deixa-lo tossir,
sendo raramente necessario dar pancadas
nas costas.

Se nao conseguir resolver rapidamente a
situacao ligue 112, podendo ser
necessario iniciar suporte basico de vida,
se a crianca ficar inconsciente.

Deve perceber se existe algum objeto es-
tranho, que esteja a obstruir a boca do
bebé, e retird-lo com dedo em forma de

gancho.

Caso nao exista nenhum objeto estranho
na boca, deve colocar o bebé com a bar-
riga para baixo com cabec¢a mais baixa e

deixa-lo tossir.

Se atosse for ineficaz, deve pedir a al-
guém que ligue 112 e a0 mesmo tempo
efetua 5 pancadas nas costas do bebé,

com a boca do mesmo aberta.

Se vitima ficar inconsciente realizar 5 insu-
flacbes e de seguida iniciar suporte basico

de vida até INEM chegar.

Engasgamento/asfixia
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Prepare antecipadamente os acessorios e
a roupa que vai usar (abra previamente os
botdes ou molas), para facilitar a colocacao
da roupa ap6s o banho e encurtar o tempo
de contacto com a toalha molhada.

O banho do bebé é sempre um aconteci-
mento importante porque proporciona con-
forto, relaxamento e troca de afetos entre
pais e bebés.

Pode ser diario ou em dias alternados, a

qualquer hora do dia.

A temperatura do ambiente deve ser
agradavel (22° C-25° C).

A preparacao da agua do banho deve re-
alizar-se colocando primeiro a agua fria e
s6 depois a agua quente; deve ser verifi-
cada com o cotovelo, a face interna do
pulso ou com um termémetro (36,5° C —
37°C).

Evitar colocar o bebé préximo da torneira
de agua quente.

A altura da agua nao deve exceder os 10
cm para reduzir o risco de afogamento do
bebé.

Nunca deixar o bebé sozinho na banheira
nem por breves instantes pois apenas é
necessario meio palmo de agua para que

possa ocorrer afogamento.

Higiene corporal
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Quando virar o bebé no banho, prestar
atencao a distancia entre a face e a agua.
Pode dar o banho com agua pura ou com-
binada com produtos de higiene suaves,
sem sabao, com pH neutro.

Apoés o0 banho pode aplicar-se na pele da
crianca um creme emoliente, que respeite o

principio do pH neutro.

Posicao de seguranca:

Coloque o seu braco por tras das costas do
bebé e segure-lhe o braco mais afastado de
si com a sua méo, apoiando o rabinho do
bebé na banheira.

Segurar o braco mais distante do bebé en-
tre o indicador e polegar da méo ndo dom-
inante.

Com a mao livre, lave primeiro a face e a
cabeca, depois o corpo, e por ultimo o rab-

inho.

Apoés o banho:

Seque o bebé sem o esfregar, com especial
cuidado nas pregas.

Seque o coto umbilical com uma com-
pressa, primeiro junto a pele e por ultimo
préximo da mola que aperta o cordao.
Mantenha o coto umbilical sempre fora da

fralda para o manter seco.

Higiene corporal
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Se o coto umbilical tiver cheiro deve ser
limpo com uma compressa esterilizada em-
bebida em alcool a 70° sem adjuvantes, se-
guido de uma secagem com uma com-
pressa seca e esterilizada.

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

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

€ uma protecdo natural.

Unhas:

Nos primeiros dias de vida do bebé as un-
has ndo devem ser cortadas, o ideal sera
limar com uma lima de papel e mais tarde,

cortadas com uma tesoura de pontas.

Quando a crianca ja é mais velha as unhas
podem ser cortadas com uma tesoura de bi-
cos redondos, preferencialmente, e que
permita cortar as unhas das maos em forma

curva e as dos pés a direito.

Roupa:

Deve lavar previamente a roupa antes da
utilizacao, utilizando um detergente neutro

sem amaciadores.

Higiene corporal
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Deve optar por roupa confortavel e prefer-
encialmente de algodéao ou fibras naturais.

Retirar todas as etiquetas que se encon-
trem em contacto com a pele do bebé.

Higiene corporal

Deve ser seco com uma compressa seca,
primeiro junto a pele e por dltimo junto a

mola que aperta o cordao.

Se o coto umbilical tiver cheiro, deve ser
limpo com compressa esterilizada embeb-
ida em alcool a 70° e, posteriormente, seco
com uma compressa esterilizada.

O coto umbilical deve ser mantido fora da

fralda, sem compressas ou faixas.

Coto Umbilical

Uma boa higiene nasal mantém a cavidade
nasal em 6timas condicfes de limpeza e
humidade e é um procedimento preventivo
importante para o funcionamento adequado

do sistema respiratorio.

A higiene diaria com Soro Fisiologico (NaCl
0,9) % mantém a cavidade nasal e 0
sistema respiratdrio funcionante, pre-

venindo infe¢gdes respiratorias.

Coloque o bebé na posicéao de deitado

laeralmente.

Aplique o SF na narina contraria ao lado
para o qual deitou o bebé, com uma se-
ringa (de 2ml), com jato rapido e Unico até

sair pela narina contraria.

Higiene nasal
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Repita 0 processo na outra narina, mu- Higiene nasal

dando a posi¢éo do bebé.

O choro é a linguagem universal dos bebés
e € através dele que exprimem as suas ne-

cessidades.

E a forma mais precoce de comunicacao.

Causas do choro:

Causas fisicas: Fome; Estar sujo ou
molhado; Roupa desconfortavel; Frio ou
calor excessivo; Sono; Fadiga; Excesso de
estimulos; Dificuldade em estabelecer auto-

controlo.

Causas emocionais: Exigir a presenca dos Lidar com o choro

pais; Inseguranca; Falta de atencao; Pedido
de consolo / Mimo.

Causas patolégicas: Dor; Sindrome de
privacdo (mae consumidora de drogas);

Colicas ou Dificuldade nas dejecoes.

Decifrar o choro € um desafio que mistura
intuicdo, conhecimento, percecao e apren-
dizagem por parte dos pais. Com o passar
do tempo, os pais vao descobrindo e
aprendendo que o seu bebé chora de
diferentes modos, tons e sonoridades, con-

soante aquilo que nos quer transmitir.
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Qual a atitude mais correta a ter quando
0 bebé chora? Atendé-lo de imediato?

Ou deixa-lo chorar?

Responder ao apelo com tranquilidade, sem
ansiedade nem angustia, satisfazer as suas
necessidades fisicas pegar ao colo,

aconchegar, embalar.

Lidar com o choro

Considera-se febre a subida de, pelo
menos, 1°C acima da média da temperatura
basal diaria individual, em fung&o do local
de medicédo, perante os seguintes valores
medidos de temperatura: a) Retal > 38°C b)
Axilar > 37,6°C c) Timpanica > 37,8°C d)
Oral > 37,6°C.

Como avaliar temperatura?

Temperatura rectal (Com a crianca deitada
de costas, deve introduzir-se a ponta
flexivel do termdmetro (de galinstan ou digi-
tal) em cerca de 3 cm no anus).
Temperatura axilar: E um método pratico,
ainda que nao téao preciso como o retal. O
termometro de galinstan ou digital(deslig-
ado) devem ser colocados na axila, man-
tendo-se o brago firmemente encostado ao
tronco, durante 5 minutos, ao fim dos quais

se deve fazer a leitura.

Febre
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e Temperatura timpéanica: Sé se deve utilizar
a partir dos 3 anos e avalia-se com
termometro de detecédo de raios infraver-
melhos. A sonda deve ser orientada para a
membrana do timpano e ndo para a parede
do canal auditivo. Devem ser sempre real-
izadas 3 determinacdes seguidas e deve
adotar-se o valor medido mais elevado.

e Temperatura oral: S6 deve ser utilizada a
partir dos 5 anos. Avalia-se na boca, com a
ponta do termometro digital ou de galinstan
colocada debaixo da lingua e mantendo a
boca permanentemente fechada durante 3
minutos. A leitura deve ser feita aos 3

minutos. Eebre

Como ajudar o RN com febre?

e Baixar temperatura corporal, retirando
roupas excessivas.

e Oferecer leite materno.

e Adequar o vestuario e a roupa da cama a
sensacdao de frio ou de calor.

e Se esta confortavel ndo é preciso baixar a
temperatura, mas sim vigiar se surgem o0s
“sinais de alerta”.

e Se esta desconfortavel, deve tomar um an-
tipirético, que também é analgésico (para-
cetamol).

e Se necessario, contactar o Centro de Con-
tacto SNS 24 (808 24 24 24).




Como administrar o antipirético:

Utilizar o paracetamol respeitando a poso-
logia prescrita pelo médico ou de acordo
com a descrita no folheto informativo que
acompanha a embalagem do medicamento
que vai ser administrado.

O intervalo minimo entre duas tomas con-
secutivas é de 4 horas.

Nos casos de alergia ao paracetamol po-
derd administrar-se ibuprofeno. Mas néo
administrar ibuprofeno nas seguintes situ-
acOes: (em idade inferior a 6 meses; na
varicela; perante diarreia e vomitos mod-
erados a graves; se a crianca tiver uma
alergia a qualquer medicamento anti-in-
flamatorio).

Nao hé necessidade, nem deve ser rotina,
utilizar dois antipiréticos alternadamente,
devendo considerar-se que o antipirético é
eficaz se baixar a temperatura de 1,0° a
1,5°C dentro de 2 a 3 horas.

O objetivo do antipirético € aliviar o descon-
forto da criancga e baixar a febre.

As viroses, responsaveis pela grande ma-
ioria dos episadios febris, duram, em mé-

dia, 4 dias completos

Febre

Ao nascimento o bebé deve dormir 3 a 4
horas de sono continuo intercalado com 1

hora de vigilia (dia e noite).
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O ritual do adormecer deve ser proporcio-
nado pelo cuidador e ndo deve depender

de elementos externos.

O bebé deve dormir de costas, preferencial-
mente numa cama propria, com grades
protetoras, colchéo firme e adaptado ao ta-
manho da cama e nunca deve dormir com

0S pais.

Deve ser posicionado na cama de forma a
gue os pés toquem no fundo da mesma,

evitando que a roupa cubra a cabeca.

Na cama deve evitar-se colocar brinque-
dos, almofadas, lacos, fitas ou fios, devido

ao risco de asfixia e/ou engasgamento.

A chupeta deve ser oferecida, pois reduz o

risco de sindroma morte subita.

Deve ser evitado o0 sobreaquecimento do
quarto (ideal 21°C).

Devem ser evitados dispositivos comerciais
e monitores de vigilancia dos sinais vitais

para evitar o risco de SMSL.
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Na presenca de um ou mais destes si-
nais de alerta, a crianca deve recorrer a

um servigco de saude:

Sonoléncia excessiva ou incapacidade em
adormecer.

Face/olhar de sofrimento.

Irritabilidade e/ou gemido mantido.

Choro inconsolavel.

N&o tolerar o colo.

Dor perturbadora.

Convulséo.

Aparecimento de manchas na pele nas
primeiras 24 a 48 horas de febre.
Respiracao rapida com cansaco.

Vémitos repetidos entre as refeicdes.
Recusa alimentar completa superior a 12
horas.

Sede insaciavel; labios ou unhas roxas e/ou
tremores intensos e prolongados na subida
da temperatura.

Dificuldade em mobilizar um membro ou al-
teragdo na marcha.

Urina turva e/ou com mau cheiro.

Febre que néo cede a medicacdo ou com

duracéo superior a 5 dias completos

Sinais de alarme

que justifiguem ida a

SUP
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APENDICE I

Folheto para entregar aos pais



Qchora ¢ a inguagem unversal dos bedés ¢ ¢ armavds dela que exprimem 35 205
necessidades. £ 2 forma mais precace de comunicagia.

Cousas dochoras 0 que tazer:

- Floca: Fome; fralda sua sona; o ou Respander com vor wanguia sem
calor. dade nem angdr st e a5 suas
Emodional: Insegurancx S deamen. [l necesadades #5035 pegar 20 ol acan.
G2 mima. chegar, embaiar.

Dl oear Dor ; clicas, dejegto difial.

Considera-se febre asubida de pao menes, 1°C atma dameédia datanp ersluca
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A tem peratura retal ¢ 0 méndo mals preciso para 3 wvalagio da emperatura, desde o
nEOmMen®o 3% 3053 2005

Com o bebé deftado de costas, dove I odunr 40 3 PO prawada (3 ami do sermame
0 N0 s, sem forcar ¢ esperar 3 minutos ou 20 %o sonora.

- Em caso de febre:
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| < ansgird P
com dose adequada 30 peso do bebé (ver bula)
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Enf® Nuno Artunes
12° Curso de Ak
de Infaril P %

O ket e materna &0 alimento mals com pleto ¢ equilibrada do
panm de visa nutriclonal, digestea € Imunol dgioo.
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exclusiva abé aos & meses devida, & 2 meihor maneina de alimenar as
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Van amSe
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ma. Pramoye O VincLi &N me mae & bend

Vantagens para o5 bebés
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masn

0 pracessa de erucEr & cada 20, permise ol o de o esthm a-
g0, oriands SIR00 Rans 2 Inge S0 de malks ke, podends nedu Hr o eplcddios de ol
s parque diminul o ar que RaSsa pans O eesEna

€ imparmn e colacat o Belhd o erucae na final de cada moama da;

Poderd o dotar qual quer posicha que sefa coniamivel pars =i e pars
o bend, desde que o tronco do bebé (esiiag ol esbeja na vertical

A pesiga mais fo ¢ eficar & 2 wertical (segure a5 nddegas da
Crianga OO UMa M35 & GOM 3 OUTS 3[05E 303 hegarne stogn, flaan.
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<M pH neutro & sem perfumes.
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segune 4ne 0 brago malks afastado de 5 com 2 sua maa, Geendo Tinga”, apal
anda o raiin ha do bebé na banheira.
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2l comegar 3 ariar notings @ ter auidados para evitar sindrome da mante sobita.

0 belbé deve dormir de costas, preferen dalmeme nUma cama prapia, com grades
protetaras, ool cnaa firme ¢ adanmda a0 mmanna da cma

[Devve 5o posicionada na cama de forma 2 que o5 péstogu em na funda dz mesma,
eitnds QUE 3 rouna QUbra 3 Galbe gag

™Ma cama deve ewitarse ol ocar brin quedes, almofadas, lagos, fitas ou fios, devido
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Achupeta deve ser oferecida, pos redur o risco de sindroma mane sl
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k1
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[Repita o proocesd N OUtra nading, mudanda 2 pasicdo do bebe.
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NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com
relatério”, do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagéo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP). Este trabalho surge no am-
bito de uma atividade proposta para desenvolvimento no servigo de Neonatologia.

Os estagios clinicos enquanto momentos de aprendizagem séao “momentos
de observacao e intervencdo em contextos de servicos de saude e afins, com o
objetivo de desenvolver capacidades, atitudes e competéncias” (Alarcao & Rua,
2005).

Este jornal de aprendizagem constitui um meio de capacitacdo na aquisicao
de um profundo conhecimento dos saberes e das suas praticas” (Santos e Fer-
nandes, 2004), onde os momentos descritos produzirdo significados de forma a

adquirirem aprendizagens significativas.

A estrutura do presente trabalho obedece a estrutura do ciclo de Gibbs, ref-
erencial utilizado para o desenvolvimento da presente reflexdo. No ambito deste
jornal de aprendizagem. Este modelo, Ciclo de Gibbs é constituido por véarios

estadios subsequentes:
1. Descricédo da situacdo (o que aconteceu).

2. Exposicao dos sentimentos e pensamentos (0 que estou a pensar e a

sentir).
3. Avaliacéo (o que foi bom e mau na experiéncia).
4. Analise (que sentido tem 0 que se passou).

5. Conclusao (o que poderia ter feito melhor).



1. DESCRICAO

No decorrer do estdgio de 4 semanas, no servigo de neonatologia, tive opor-
tunidade de participar nos cuidados diretos a Recém-Nascidos (RN) e criancas na

sala de cuidados intensivos, na sala de cuidados intermédios e na sala de bercario.

Logo no primeiro turno, observei que havia uma crianca internada h& cerca
de 5 meses, com diagndstico de hidrocefalia, relacionado com hemorragia intra-
ventricular. A hidrocefalia pode desenvolver-se secundariamente as infe¢cdes do
SNC (meningites ou ventriculites), causas traumaticas, hemorragias cerebrais es-
pontaneas, imaturidade ou malformacdes do SNC (estenose do aqueduto cerebral,
sindrome de Dandy-Walker, malformacao de Chiari, meningomielocele), sendo que
a prevaléncia é de aproximadamente 0,9 a 1,8/1000 nascimentos (Ramos, Ramos,
Apparecido & Ramos, 2018).

Dada a probabilidade da alta eminente proferida na passagem de turno, e
como esta crianga se enquadrava na minha tematica (crianca com Necessidades
Especiais de Saude (NES)), decidi abordar a mae (mesmo com a possibilidade de
nao haver uma continuidade) na intencéo da promocao da esperanca. Considerei
que seria uma intervencdo Util e tentei estabelecer um vinculo de confianca, pro-
curando compreender as necessidades desta méae relativamente ao que a pre-
ocupava no momento, no futuro e de que maneira poderia ajudar. Percebi que ape-
sar do diagnostico de hidrocefalia ja ter cerca de 5 meses e da crianca ja ter pas-
sado por diversas de cirurgias, esta mae apresentava-se apatica, como que ainda
em choque. A sua situacao familiar também era dificil, devido ao alcoolismo do

marido e a existéncia de um contexto de violéncia doméstica.

Ao mesmo tempo, e apesar desta mae estar ainda em choque e negacao
com a doenca crénica da sua filha, também estava claramente dependente do
marido, a todos os niveis, como revela o genograma (figura 1 em anexo), e ao nivel
de recursos, conforme se verifica no ecomapa (figura 2 em anexo). A este respeito,
constatei que esta méde néo estava preparada para o futuro, dado que ndo me

pareceu haver nenhuma preparacao, organizagao ou reestruturacao familiar.



Como ja era previsivel, neste primeiro turno e no momento que estava a
estabelecer o contacto terapéutico, fui informado de que a crianca iria ter alta. In-
evitavelmente lamentei o facto de néo ter tido a oportunidade de conferir apoio com
estratégias promotoras de esperanca, pois verifiquei que esta mae nao dispunha
de muitos apoios e recursos.

Apos a alta desta primeira crianca, centrei-me na oportunidade de prestacao
de cuidados aos RN na sala de cuidados intensivos, na sala de intermédios e no
bercario. Foquei-me em contribuir numa forma de formalizar/implementar algo que
pudesse ser Util a pais de criancas com NES, no que diz respeito a promocao de
esperanca, com a elaboracdo de uma norma para implementacdo de carta

terapéutica.

Na unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) o ambiente € silenci-
0so, calmo e tranquilo, e quem presta cuidados quase que anda em siléncio. Nao
existe conversas, apenas quando o telefone do servico toca e até esse tempo
parece reduzido. O ambiente consiste em grande aporte de maquinarias, tubula-
duras e incubadoras, sendo os RN internado maioritariamente grandes prematuros
(com cerca de 26-30 semanas). Segundo Altimier e
Philipps (2016) quanto maior a prematuridade maior a vulnerabilidade cerebral,
sendo por isso essenciais as sete medidas neuroprotetoras, efetivas e consistentes
gue otimizem o desenvolvimento do RN, que séo centrais para o desenvolvimento
centrado na familia. Efetivamente, estas medidas consistem em: 1) ambiente de
cura que engloba o ambiente fisico do espaco, a privacidade e seguranca, o am-
biente sensorial de temperatura, toque, propriocepcéo, cheiro, sabor, som e luz; 2)
parceria com as familias; 3) posicionamento e manuseio; 4) prote¢do do sono; 5)
minimizar o stress e a dor; 6) proteger a pele; 7) otimizar a nutrigao.

Na sala de intensivos € onde ocorrera um periodo de crescimento e desen-
volvimento para bebés prematuros e dado que os bebés néo se encontram dentro
do Utero, é necessario proporcionar estas medidas (Altimier e Philipps, 2016). Tam-
bém nesta sala, desconhecem-se quais 0s bebés que irdo sobreviver sem seque-
las, e a existirem, se estas serdo graves ou limitadoras. No caso de grandes prem-
aturos essa realidade podera apenas surgir ao fim de meses ou mesmo anos, apos

0 nascimento (Green, Darbyshire, Adams e Jackson, 2015).



Na sala de cuidados intermédios, cuidei de bebés onde o ambiente é
igualmente de grande tranquilidade, mas o o aparato tecnolégico é mais reduzido,
estando os RN mais estaveis numa fase de transicdo para a alta mais proxima.
Nesta sala a interacdo com 0s RN e os pais foram mais préximas, distante que esta
a manipulacdo minima a que a prestacdo de cuidados nos cuidados intensivos
obedece. E também nesta fase que se constréi o processo de competéncias paren-
tais e a preparacdo para a alta. Em cada turno fui responsavel pelos cuidados a
criancas doentes (e suas familias) de diferentes idades e em diferentes fases da
hospitalizacédo, e por isso foram notoriamente sentidas as necessidades Unicas e
diferentes de cada uma. Em todos os contactos procurei construir uma relacao
terapéutica, seguindo a filosofia dos Cuidados Centrados na Familia (CCF), mobi-
lizando conhecimentos e estratégias de comunicacéo no sentido de antever e com-
preender as necessidades destes pais, sendo que, segundo Cleveland (2008), a
necessidade deve passar pela informacgéo precisa e inclusdo destes nos cuidados

e nas tomadas de decisoes.

Na sala dos cuidados intermédios tive a oportunidade de colaborar na
avaliacao do desenvolvimento neonatal, especificamente na avaliacao dos reflexos
primarios, indicativos de maturacao neurolédgica e presentes a partir das 32 sema-
nas de gestacdo (Frost & Sharma, 2001). Nesta sala foi também importante a
transicdo para a parentalidade de alguns pais pela primeira vez. Tornar-se mae ou
pai ndo é um talento natural, mas antes um processo social, cognitivo e aprendido
(Mercer, 2006). Neste sentido, aprendi a transmitir algumas competéncias paren-
tais, que nada mais é do que o conjunto de conhecimento e habilidades das mées
e dos pais que permitam o desempenho do papel parental, de forma a garantir o
méaximo e desenvolvimento da crianga (Cardoso, Silva & Marin, 2015). Realizei al-
guns ensinos de como alimentar o RN, colocar a eructar, lidar com o choro, mudar
a fralda, garantir seguranca e prevenir acidentes, higiene corporal, criar habitos de
dormir e sinais de alarme. Incentivei ainda o contacto pele e pele com o método de
“canguru”, a participagao dos pais nos cuidados e a partilha com os entes significa-
tivos (por exemplo, tirei uma foto com o telemdvel de uma méae e incentivei-a a

mandar a foto para o marido, restante familia e amigos).



Na sala de bercos, tive a experiéncia de cuidar de bebés que precisavam
essencialmente de alcancar autonomia alimentar, e consequentemente peso,
estando estes estaveis do ponto de vista hemodinamico. A tecnologia existente re-
duz-se a monitores de apneia conectados a cada berco. E uma sala ampla e lumi-
nosa, com cadeirfes ao lado de cada berco utilizados para a alimentacao e banca-
das para cuidar dos bebés onde os pais, a par da sala de intermédios, sao incen-
tivados a mudar as fraldas e a dar/participar na higiene corporal. A par da sala de
intermédios, os pais podem permanecer todo o dia junto dos seus filhos e aqui pude
observar uma dinamica diferente, nomeadamente a sua colaborac&o nos cuidados,
algo que na ala dos cuidados intensivos pouco presenciara, associado a instabi-
lidade clinica dos RN e ao excessivo equipamento de dispositivos médicos, que de
alguma forma podera intimidar e causar receios. E nesta sala que os bebés tém
alta, a qual comecou a ser trabalhada nos cuidados intermédios, que termina com
o bebé posicionado no ovo, e a simulacéo da colocac¢éo do cinto de seguranca num

banco automével, colocado no corredor do servigo, para este efeito.



2. SENTIMENTOS

Inicialmente senti uma enorme expetativa e motivagcao ao perceber que
havia a possibilidade de trabalhar uma familia com NES, contudo, e apds perce-
ber que o trabalho iniciado n&o iria produzir resultados (dada a alta da crianca),
senti uma enorme frustracdo. Grande parte dessa frustracdo deveu-se ao facto
de ter percebido que néo ia ter oportunidade de dar continuidade ao processo
terapéutico, mas também por ndo ter sido visivel um retorno de satisfacdo du-
rante a abordagem a méae, respondendo esta as questdes quase por receio ou

obrigacdo, o qual respeitei.

Efetivamente é compreensivel que estando esta mée ainda em negacao
ou em choque com a doenca cronica da sua filha, possa estar mais vulneravel,
desesperada e apatica, com anseio no futuro.

Neste servico senti igualmente uma enorme satisfacdo, porque nascer é
sinonimo de vida e poder partilhar com estes pais as competéncias parentais foi
inevitavelmente um sentimento de alegria e recompensador. O sentimento de
alegria, associado ao nascimento, foi sentido em que todo o estagio e apesar de
grande prematuros nascidos, a maior parte destes que acompanhei ndo eram
graves e portanto, caso ndo venham a surgir complicacdes, estes ndo terdo com-

plicacBes futuras.
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3. AVALIACAO

O facto de néo ter sentido um retorno de satisfacao por parte da mée desta
crianga, levou-me a questionar o porqué de ter sentido tanta motivagao para in-
vestir desde o primeiro momento neste caso. Nao coloquei a hipotese de que a
crianca poderia ter alta naquele dia, dado o seu prolongado internamento
(5meses), e mesmo apos ter ouvido em passagem de turno a possibilidade da
alta, considerei ndo ser de imediato, dai 0 meu investimento.

Compreendo que uma relagéo terapéutica tem o seu tempo, diferindo em
todas as familias, porque cada uma é particular e individual. Questionei-me tam-
bém se terei sido demasiado invasivo nas questfes pessoais e familiares num
primeiro contacto, onde acabei por ndo conseguir promover nenhum resultado
ao nivel da promocéo de conforto e consequente esperanca. De imediato, remeti
para a minha experiéncia profissional, na paralisia cerebral, onde algumas maes
por desespero acabam por néo estabelecer vinculo com a crianca e abandonam-

na no hospital ou em instituigdes.

Relativamente a experiéncia para com os restantes RN e familias, consid-
erei particularmente enriquecedor e confortante 0 momento do contacto pele a
pele através do método “canguru”. O método canguru € uma estratégia promo-
tora da vinculagdo cuja evidéncia comprova os beneficios, sendo incentivado
pelos enfermeiros desta unidade, quando a estabilidade clinica do RN assim o
permite. O contato da pele da mée ou do pai com a pele do RN é um ambiente
natural 6timo para qualquer bebé, especialmente em bebés prematuros (Altimier
& Philips, 2016). Neste sentido, num ambiente onde a manipulacdo do RN é re-
duzida ao indispensavel, o método “canguru” assume-se como um momento
benéfico para a satisfacdo das necessidades do RN com o contacto da pele com
a mae, uma vez que proporciona conforto, seguranca, sendo decisivo na re-
cuperacdo da experiéncia traumatica causada pela hospitalizagdo (Coughlin,
2014).

11



A importancia do aleitamento materno € igualmente incentivada junto das
maes, como método preferencial de alimentacdo do RN, incentivando ainda a
estimulacdo de extracdo e producdo de banco de leite, para posterior admin-
istracdo por sonda ou biberdo, quando a mée est4 ausente. Esta atuagéo cor-
robora com a evidéncia cientifica, que defende o uso preferencial do leite
materno na nutricdo do RN (Altimier & Philips, 2016).

Outro fator que considerei positivo e enriquecedor, foi o facto de ter elab-
orado uma norma de procedimento, para aplicacdo de uma carta terapéutica a
pais de crianca com NES, ou em situa¢cdes de maior vulnerabilidade como a pre-

visdo de internamento prolongado.

A carta terapéutica tem como intuito transmitir compaixao, validar os pon-
tos fortes, reconhecer realizacdes, forca e carater, para além de aprofundar
relacdes de confianca, refletindo-se em melhorar o processo terapéutico (freed,
Mclaughlin, Smithbattle, Leander & Westhus, 2010). O sentimento de valor-
izagdo, respeito e a disponibilidade do profissional sentida pela familia ao rece-
ber a carta terapéutica tém importancia na construcdo da relacédo terapéutica
entre ambos. A elaboracdo desta norma permitiu-me compreender a importan-
cia do bindbmio enfermeiro/familia, porque a hospitalizacdo de uma crianca, es-
pecialmente em situacdes extremamente novas (como € o caso de um recém-
nascido internado, ou surgimento de uma doenca crénica), exige dos profission-
ais de saude um maior apoio e suporte aos pais (Fernandes, Gomes, Gomes &
Gongalves, 2015).
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4. ANALISE

Com a situagao da crianga com hidrocefalia e sua mae, percebi que me cen-
trei num plano de interveng&o que consistiu na colheita de dados para posterior
implementacéo de intervencdes promotoras da esperanca. Foquei-me muito cedo
neste caso por ser uma crian¢ca com NES e mais ainda quando realizei a colheita
de dados, porque observei que a mae estaria ainda em negacdo e nada
preparada/organizada para o futuro, e sem qualquer ajuda familiar. Apos reflexéo,
compreendi que ao invés de toda a preparacédo de colheita de informacéo, tendo ja
a informacédo da possivel alta, poderia ter tido como enfoque a preparacéo para a
alta com orientacdes em Intervencado Precoce (IP), area onde desenvolvo a minha

atividade.

Relativamente aos pais em geral, percebi que as questdes e as duvidas rel-
ativas ao RN eram imensas, bem como a inseguranga ou o receio de 0s pegar ao
colo ou deixar cair. Dado este fator, tentei incentivar sempre a participacéo dos pais
na prestacao de cuidados ao RN. Como referem Brazelton & Sparrow (2006), es-
timular a participacédo dos pais contribui para desmistificar receios, favorece o vin-
culo e fortalece a parentalidade do que significa ser pai/mée. As orientagdes que
realizei aos pais, favoreceram o exercicio da parentalidade e promoveram o bem-
estar de ambos, contribuindo para o crescimento de desenvolvimento dos RN.

A oportunidade de ter acompanhado uma colega perita na area da dor na
neonatologia, aplicando para tal a escala de NIPS (Neonatal Infant Pain Scale), fez
com que tivesse também um olhar mais amplo no cuidado e nas intervencgdes ao
RN, causadoras de estimulos nociceptivos. Dessa forma passei a estar mais atento
a esse fator, baseando também a minha pratica clinica no principio dos cuidados
nao traumaticos, compreendidos como intervengdes que suprimem ou minimizam
o desconforto psicoldgico e fisico sentido pelas criancas e familia (Hockenberry,
2015).
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5. CONCLUSAO

A experiéncia na neonatologia permitiu-me adquirir conhecimento en-
riquecedor acerca da importancia da intervencéo precoce com o RN prematuro.
Efetivamente, a plasticidade cerebral que a crianca apresenta deve ser tra-
balhada o mais cedo possivel, com o intuito de aumentar competéncias e capac-
idades uma forma de trabalhar o Atraso do Desenvolvimento Psicomotor
(ADPM).

Entretanto, outra aprendizagem fundamental foi a de que a abordagem a
mae da crianca com hidrocefalia poderia ter tido menos invasiva e menos ex-
ploratéria, centrando-se mais no foco da alta e nas possibilidades da comuni-
dade, em articulagdo com instituicbes para um plano em intervencao precoce
(IP). O facto de trabalhar no Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral
Calouste Gulbenkian (CRPCCG), poderia ter sido uma dessas possibilidades de
articulacdo dado que a selecdo de estratégias que facilitem a adaptacdo da
familia a doenca deve ir ao encontro das suas reais necessidades (McElfresh &
Merck, 2015).
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6. PLANEAR A ACAO

Da proxima vez, irei considerar uma preparagdo para a alta, tendo em
conta a capacidade de a familia entender a situagéo clinica da crianca, identifi-
cando as suas necessidades e ajudando a identificar recursos disponiveis na

comunidade, contribuindo com plano promotor de saude.

O facto de exercer a minha pratica clinica no CRPCCG, seria com toda a
certeza um grande recurso para esta crianca, o qual posteriormente articulei com
colegas para a possivel referenciacdo do hospital, centro de salude ou inscricdo

voluntéaria.
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1. NOTA INTRODUTORIA

O presente trabalho insere-se na unidade curricular (UC) “Estagio com rela-
tério”, do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (EESIP). Este trabalho surge no ambito

de uma atividade de estdgio no servigco de Neonatologia.

Apo6s algumas reunides com a Enfd Chefe e a Enf2 Orientadora, concluiu-se
gue o servico dispunha de algumas estratégias promotoras do papel parental e de
esperanca (autocolantes, diarios, cartas terapéuticas, diarios), no entanto, nao dis-
punham de uma formalizacdo para a sua aplicacéo. Neste sentido, a realizacao de
uma atividade que promovesse a reflexdo dos pais e a sua esperancga tornava-se
pertinente e, por outro lado, relacionava-se com o meu tema de estudo: Promocéao

da esperanca dos pais de criangcas com necessidades especiais de saude”.

Definiu-se assim como atividade, a elaboracdo de uma norma de servico
(apéndice I), relativa a utilizacdo de uma carta terapéutica existente. Esta norma,
tem como intuito realgar a importancia da intervencao dos enfermeiros em relacéo
de parceria, com suporte nos cuidados centrados na familia, na promocao do papel
parental, da capacitacdo, do empowerment e da esperanca dos pais. As cartas te-
rapéuticas acontecem em ambiente de reciprocidade, sendo cartas escritas com
cuidado e recebidas com amor, no ambito de uma relagéo terapéutica que deve
suscitar a reflexdo, a mudancga, fazendo a diferenca na forma como os pais viven-

ciam o sofrimento (Bell, Moules & Wright, 2009).



2. FUNDAMENTACAO

A experiéncia de um internamento por prematuridade, doenga aguda ou
doenca cronica, provoca nas familias uma situacédo de fragilidade e vulnerabili-
dade, podendo alterar a sua organizacao e os seus valores de vida.

Durante o periodo de internamento, os pais, enquanto expectadores dos
cuidados ao seu filho, apresentam sentimentos de angustia, ansiedade, choque,
medo, preocupacdao, infelicidade, sofrimento, sentimentos de impoténcia, de de-
sesperanca, culpa e inseguranca (Frello & Carraro, 2012). Os pais querem saber
toda a informacédo, mas podem estar tdo assoberbados com a situa¢do que nao
conseguem, nem sabem, como pedir informagdes a equipa de enfermagem.

Desta forma, a interagdo e comunicacao entre o enfermeiro e a familia sdo
importantes, no sentido de compreender a histéria clinica do seu recém-nascido
(RN). Os pais, tém necessidade de ser informados e incentivados a ter contacto
fisico com o seu RN, sendo uma das questdes mais valorizadas (Frello & Carraro,
2012).

De acordo com Frello & Carraro (2012), é no contexto de internamento que
habitualmente surge a construcdo de uma relacao de confianca, constituindo-se
como primordial, dado que o apoio da equipa de enfermagem é fundamental. Este
apoio promove o vinculo, estimula a promocao do papel parental, envolve os pais
no processo de tomada de decisbes do seu filho/a, mesmo quando se refere a
momentos delicados como a decisédo pelo fim da vida, a manutenc¢éo dos cuidados
paliativos e o processo de luto (Frello & Carraro (2012).

Neste sentido, providenciar informagdes precisas e providenciar um con-
junto de intervencgbes que visem promover o conforto dos pais, aumenta a possi-
bilidade de uma relagéo terapéutica de confianca entre enfermeiro e os pais. A
intervencao proposta, refere-se a carta terapéutica, para a qual se elaborou uma
norma de procedimento para a sua aplicagao.

Moules (2002) descreve os beneficios da utilizacdo da carta terapéutica, os
quais se prendem com: possuir uma recordac¢éo do processo clinico que perdure
no tempo, dispor de uma forca e descricdo das suas forcas e sucessos, possibili-
dade de refletir, possuir lembrancas, marcas de mudanca, um testemunho de tra-

balho pessoal realizado e um reconhecimento do seu sofrimento.



Moules (2002) ressalva que a intervencao de enfermagem ao apresentar cartas
terapéuticas pode ser considerada um ato de cura. Para a mesma autora, a carta
terapéutica tem sido utilizada para criar momentos de relacdes mais participati-
vas, que terapeuticamente promovem a reflexao.

A esperanca pode e deve ser promovida com base na relagéo enfermeira-
cliente, utilizando cartas terapéuticas (Bell et al., 2009; Freed et al., 2010; Mou-
les, 2009).



3. CONCLUSAO

As reunides com a Enf2 chefe e a Enf@ orientadora foram fundamentais
para a compreensao de que existiam as condi¢cdes necessarias para elaborar

uma norma de servico, no sentido de implementar a carta terapéutica.

A reviséo da literatura sobre a elaboracao de carta terapéutica foi muito
enriquecedora, na medida em que me trouxe conhecimento acerca do potencial
da carta terapéutica, enquanto veiculo promotor de esperanca, e como pode in-
fluenciar a vivéncia do sofrimento dos pais. Ndo s6 as cartas podem constituir
um objeto de esperanca para 0s pais como também realcam Magédo e Leal
(2001), a relagao que os enfermeiros estabelecem com o0s pais pode ter essa
influéncia na esperanca, podendo funcionar como um fator protetor. A comuni-
cacao com os pais das criancas torna-se assim fundamental, facilitando ultra-
passar barreiras culturais e criando um ambiente de acolhimento, propicio a iden-
tificar necessidades e a individualizar intervencgdes de enfermagem junto de cada

familia.

A elaboracdo da norma permitiu-me compreender a importancia da rela-
cao terapéutica com pais de RN, e a forma como esta pode ter uma influéncia
positiva. O modo como posso mobilizar intervengdes promotoras em esperanca,
poderdo ser um fator decisivo de mudanca no seu futuro. Foi possivel também
compreender que a grande parte da populacéo da area abrangida pelo hospital
€ estrangeira e/ou imigrada, o que por vezes cria constrangimentos, dadas as
diferencas culturais, exigindo assim aos enfermeiros um maior acolhimento e fle-
xibilidade.

Efetivamente, a elaboracéo desta carta, esta ainda subjacente uma res-
ponsabilidade ética e moral, especialmente nos casos mais graves, onde o fim
de vida da crianca/jovem € uma possibilidade. Nem todos os profissionais estéo
preparados para gerir as emocoes desagradaveis ligadas ao luto. Muitas vezes,
segundo relatos dos enfermeiros do servico, esse é um fator que leva a que o
enfermeiro se distancie dos pais. Neste contexto, a comunicacao torna-se assim
um ponto chave para o desbloqueio e o estabelecimento de uma relacao tera-

péutica e empatica.



Um fator primordial sentido, quer durante a elaboracdo da norma, quer
durante o estagio neste contexto, € o facto de a pratica de cuidados assentar no
modelo de cuidados centrados na familia, que exige que o enfermeiro estabeleca
um cuidado individualizado, personalizado, e muitas vezes mais exigente, em
gue os pais se sintam mais seguros e diminuindo as suas duvidas, sendo indis-
cutivel gue todo o investimento para dar suporte a estes pais € uma mais-valia

para uma prética de enfermagem de qualidade.

Por fim, a elaboracéo desta norma permitiu-me ainda concretizar um dos
critérios de avaliacdo das unidades de competéncia: E3.2.3. utiliza estratégias

promotoras de esperanca realista.
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Servigo de Neonatologia

Utilizacdo da carta terapéutica como contributo na promocao de esperanca de

pais de Recém-Nascidos

Palavras chave: carta terapéutica; esperanca; recém-nascido; crianca

1. OBJETIVOS

Harmonizar a utilizacdo da carta terapéutica enquanto intervencéo promotora de espe-

ranca de pais de RN.

2. AMBITO

Equipa multidisciplinar do Servico de Neonatologia.

3. TERMOS E SIGLAS
RN — Recém-nascido;
UCIEP — Unidade de Cuidados Intensivos e Especiais Pediatricos;

NANDA - North American Nursing Diagnosis Association.

4. PONTOS IMPORTANTES

4.1- A hospitalizacdo de uma crianga, especialmente em situacdes extremamente no-
vas, como € 0 caso de um recém-nascido internado, ou surgimento de uma doenca
cronica, exige dos profissionais de salde um maior apoio e suporte aos pais (d). Pais
e enfermeiros devem trabalhar em parceria, fortalecendo a relagéo de forma a alcancar

ganhos no bem-estar, qualidade de vida e desenvolvimento da crianca e familia (a).

4.2- O internamento de um recém-nascido prematuro constitui uma situagdo de crise
familiar, fonte de stress e sofrimento para os pais, que desde o inicio da gravidez ide-

alizaram uma realidade diferente para o seu bebé (k).

4.3- Uma situacéo de crise familiar, obriga a uma reestruturacdo da unidade familiar, o
gue implica uma assisténcia de enfermagem especializada que envolva a crianca e a

familia na prestacao de cuidados (l).



4.4- Assim, torna-se essencial a intervencao do enfermeiro junto destes pais de forma
a ajuda-los a ultrapassar este momento dificil da sua vida, acolhendo-os, acompa-
nhando-os, minorando as repercussdes do internamento a nivel emocional e no quoti-
diano, contribuindo para o desenvolvimento de estratégias de coping para lidarem com

essa situagao e readaptarem-se (k).

4.5- O processo facilitador da readaptacédo e aprendizagem de novas competéncias,
permite a integracdo de significacbes de esperanca na gestdo da sintomatologia que

advém da doenca, com impacto no bem-estar e qualidade de vida (k).

4.6- A esperanca é valorizada como necessaria numa situagdo vivencial de stress/ co-
ping e adaptacdo em contexto de incerteza relativamente a doenca do filho — incerteza
inerente ao futuro (h). A esperanca, enquanto possibilidade de resultados positivos no
futuro, € encarada como uma melhoria da capacidade de iniciar ou manter comporta-
mentos e atitudes (b). As intervengOes de promocdo de esperanca em pais de RN,
variam e sdo bastante diferenciadas, fruto da individualidade de cada familia, tendo
como reflexo nos pais a diminuicdo da incerteza, um aumento de confianca nos enfer-

meiros e 0 aumento do sentimento de controlo (b).

4.7- A importancia da esperanga enquanto caracteristica humana positiva e enquanto
uma estratégia de coping é fundamental no agir do enfermeiro, podendo este influen-

ciar positiva ou negativamente a esperanca das criancas, jovens e pais (m).

4.8- Aumentar a felicidade e satisfacdo dos pais, s&o recursos que promovem a espe-
ranca em como esta situacao tera um desfecho positivo, constituindo um grande su-

porte de adaptacéao (k).

4.9- Os enfermeiros em particular ttm como base a comunicacao e facilitam a relacéo
de confiangca com os pais (I). Enquanto estratégia de comunicacgéo, a carta terapéutica
é facilitadora da troca de experiéncias entre os enfermeiros e os pais, além de ser um
meio de promover mudancas, envolvendo esforgos individuais e conce¢des motivacio-

nais (e).

4.10- A carta terapéutica ndo € apenas uma nota ou apontamento, mas uma forma de

reflexdo sobre as rela¢cdes connosco e com 0s outros (e).



4.11- A utilizagdo de carta terapéutica enquanto intervencdo nas familias que viven-
ciam processos de dor e sofrimento relacionados com momentos de crise, como situ-
acOes de internamento, doenca, deficiéncia, perda e luto, sdo fundamentais, uma vez
que ajudam a familia a conservar na memaria 0 que poderia ser esquecido e incita a
refletir sobre a sua histéria e a lidar com as suas emocdes, abrindo perspetivas otimis-

tas para o empoderamento no presente e no futuro (f).

4.12- A utilizacdo da carta terapéutica tem como intuito transmitir compaixao, validar
0s pontos fortes, reconhecer realizacdes, forca e carater, para além de aprofundar re-
lagbes de confianga, refletindo-se em melhorar o processo terapéutico (e).

4.13- Nessa perspetiva, a utilizacdo da carta terapéutica nas relagdes interpessoais,
evidenciam um cuidado mais humanizado por parte da equipa de enfermagem, moti-
vando os pais a entender que a equipa esta junto deles em todo o processo de recu-

peracao e tratamento, estabelecendo um vinculo de confiancga e referéncia (e).

414- O sentimento de valorizacdo, o respeito e a disponibilidade do profissional sentida
pela familia ao receber a carta terapéutica tém importancia na construcao da relacao

terapéutica (g).

5. SEQUENCIA LOGICA

5.1- A utilizacdo da carta deve acontecer quando o RN apresenta como critérios: um
diagnéstico médico, ou de enfermagem, caracteristico de doenga complexa ou previ-
sdo de internamento prolongado (superior a 1 més), como no caso dos grandes pre-

maturos.

5.2- A carta terapéutica pode também ser aplicada quando os seguintes diagndésticos

de enfermagem estao presentes:

- “Desesperanca” caracterizado por emoc¢des negativas, sentimento profundo de falta
de esperanca, desencorajamento, demérito ou vazio, em que a pessoa Vvé alternativas
limitadas ou ndo vé alternativas disponiveis sendo incapaz de mobilizar energias a seu

favor, ou



- “Prontidao para aumento de esperanga” que se expressa por padrédo de expecta-

tivas, para mobilizar energia em beneficio proprio que pode ser fortalecido ().

5.3- A carta terapéutica (em Apéndice) devera ser utilizada nas primeiras 72h apos o

internamento e logo que apresente 0s critérios nos pontos anteriores.

5.4- Em simultaneo, promover outras estratégias promotoras de esperanca de acordo
com autores de referéncia (j;h;c;b).

5.4.1- Entregar o diario utilizado para ajudar as familias a lidar, compreender e ultra-
passar o internamento e promover a relacédo entre pais e recém-nascido 0 mais preco-
cemente possivel (PR.1752/E.NEO).

5.4.2- Planear intervenc¢fes que facilitem a presenca da familia junto do RN, respei-

tando as suas metas, planos e objetivos.

5.4.3- Apoiar emocionalmente de modo a evitar o isolamento e a angustia, solicitar se

necessario o apoio de outros técnicos de saude.

5.4.4- Oferecer momentos de partilha de duvidas e preocupacdes, através de uma es-

cuta ativa.
5.4.5- Envolver os pais nos cuidados ao RN.

5.4.6- Capacitar os pais, disponibilizando formagé&o e realizando reforgo positivo das

suas competéncias.
5.4.7- Incentivar os pais a usufruirem momentos de repouso e lazer.
5.4.8.Evitar encobrir a verdade, por mais negativo que seja o progndstico ou a doenca.

5.4.9- Salientar que nao ha certo ou errado, adaptando 0s recursos as suas necessi-
dades.

5.4.10- Em caso de confirmagé&o ou surgimento de um diagndstico de doencga cronica,

entregar o autocolante com a histéria “Viagem a Holanda” de Emily Perl Kinsle.

5.4.11- Desenvolver um plano de cuidados com metas, das mais simples para as mais

complexas.

5.4.12- Auxiliar a estabelecer e rever metas relativas a esperanca e de acordo com a

individualidade de cada familia.



5.4.13- Oferecer oportunidades para os pais se envolverem em grupos de ajuda mutua,

de preferéncia mediados por peritos.

5.5- Elaborar registo de enfermagem do dia e momento da entrega da carta terapéutica

e de outras estratégias promotoras de esperanca mobilizadas.

6. INDICADORES

N&o aplicavel.

7. REFERENCIAS E DOCUMENTOS RELACIONADOS

Alves, J. (2015). Oportunidades de parceria no cuidar de criangcas com neces-
sidades especiais de saude - a perspetiva dos pais (Dissertacdo de Candidatura ao
grau de Mestre em Enfermagem Avancada, Instituto de Ciéncias da Saude da Univer-
sidade Catdlica Portuguesa). Disponivel em: https://repositorio.ucp.pt/bi-
tstream/10400.14/18056/1/Relat%C3%B3rio%20J0%C3%A30%20Alves%20-%20fi-

nal.pdf

Carvalho, M., Charepe, Z.,Lourenco, M. & Nunes, E. (2019). Intervencdes pro-
motoras de esperanca em pais de criancas com necessidades especiais de saude:
uma revisdo scoping. Enfermeria Global, 18 (53), 661-675. Do0i:10.6018/eglo-
bal.18.1.342621.

Charepe, Z. (2014). Promover a Esperanca em pais de criangas com doenca
cronica: Modelo de Intervengdo em Ajuda Mutua. Lisboa: Universidade Catélica Portu-

guesa.

Fernandes, C., Gomes, J., Martins, M., Gomes, B., Goncalves, L. (2015). The
Importance of Families in Nursing Care: nurses: attitudes in the hospital environment.
Revista de Enfermagem Referéncia. 7, 21-30. Disponivel em: http://
dx.doi.org/10.12707/RIV15007

Ferreira, J., Cypriano, L., Vasconcelos, N., Sepulvida, G., Silva, J., Coelho, A.,
Macedo, E., Martins, R., Dias, J. (2021). Cartas terapéuticas: Tecnologia estratégica
de comunicacao e seus desdobramentos terapéuticos. Research, Society and Devel-
opment, v.10, n. 8. DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i8.17687.



https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/18056/1/Relat%C3%B3rio%20Jo%C3%A3o%20Alves%20-%20final.pdf
https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/18056/1/Relat%C3%B3rio%20Jo%C3%A3o%20Alves%20-%20final.pdf
https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/18056/1/Relat%C3%B3rio%20Jo%C3%A3o%20Alves%20-%20final.pdf
http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i8.17687

Freed, E., McLaughlin, E., Smithbattle, L., Leander, S. & Westhus, N. (2010).
Therapeutic letters in undergraduate nursing education: ideas for clinical nurse edu-
cators. Nurse Education Today, (30)5: 470-475.
http://dx.doi.org/10.1016/}.nedt.2009.10.009.

Marcheti, m., Mandetta, M. (2016). Cartas terapéuticas: Uma intervencao efi-
caz com familias de criangas com deficiéncia. Revista Pesquisa Qualitativa. S&o Paulo,
V.4 n.6, 408-422.

Magao, M. (2012). Préticas promotoras de esperanca dos pais de criancas com

doenca croénica. In Basto, M.L. (Org.), Cuidar em Enfermagem (pp. 49-106). Formasau.

NANDA, I. (2021). Diagnésticos de Enfermagem- Defini¢cBes e Classificagdo. 2021-
2023. Artmed.

Ordem dos Enfermeiros (2011). Guias Orientadores de Boa Pratica em Enfer-
magem de Saude Infantil e Pediatrica. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros. Disponivel em:
https://www.ordemenfermeiros.pt/arquivo/publicacoes/Documents/CadernosOE_Guia-
sOrientadoresBoaPraticaCEESIP_Volll.pdf.

Ordem dos enfermeiros, conselho de enfermagem (2001). Padrdes de quali-
dade dos cuidados de enfermagem. Lisboa, ordem dos enfermeiros. Disponivel em:

https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8903/divulgar-padroes-de-qualidade-dos-cui-

dados.pdf

Pereira, A., Esteves, S., Machado, T., Joana, S., Mestre, T., Pedro, N. (2012).
Os pais e a hospitalizacdo do recém-nascido prematuro. Revista Percursos, n°26. Dis-
ponivel em: https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/9259/1/Revista%20Percur-
50s%20n26_0s%20pais%20e%20a%20hospita-
liza%C3%A7%C3%A30%20d0%20rec%C3%A9m-nascido%20prematuro.pdf

Querido, A. (2012). A promogéao da esperanca em fim de vida (Tese de douto-
ramento). Universidade Catdélica Portuguesa. Disponivel em: https://core.ac.uk/down-
load/pdf/227043479.pdf



https://www.ordemenfermeiros.pt/arquivo/publicacoes/Documents/CadernosOE_GuiasOrientadoresBoaPraticaCEESIP_VolII.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/arquivo/publicacoes/Documents/CadernosOE_GuiasOrientadoresBoaPraticaCEESIP_VolII.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8903/divulgar-padroes-de-qualidade-dos-cuidados.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8903/divulgar-padroes-de-qualidade-dos-cuidados.pdf
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/9259/1/Revista%20Percursos%20n26_Os%20pais%20e%20a%20hospitaliza%C3%A7%C3%A3o%20do%20rec%C3%A9m-nascido%20prematuro.pdf
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/9259/1/Revista%20Percursos%20n26_Os%20pais%20e%20a%20hospitaliza%C3%A7%C3%A3o%20do%20rec%C3%A9m-nascido%20prematuro.pdf
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/9259/1/Revista%20Percursos%20n26_Os%20pais%20e%20a%20hospitaliza%C3%A7%C3%A3o%20do%20rec%C3%A9m-nascido%20prematuro.pdf

8. APENDICE

Carta terapéutica.




9. ASSINATURAS
Aprovacao

Elaboracéo
Elaborado Revisto O

Nuno Antunes (estudante
122Mestrado Enfermagem de
15/03/2022 Saude Infantil e Pediatria da
ESEL e Enfermeira |||



E S E L ) ~

Escola Superior ~

de Enfermagem/
-—

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatério

Guiao de entrevista

Nuno Miguel Mendes Antunes

Lisboa
marco de 2022




ESEL").-

Escola Superior =~

de Enfermagem_/
_—

de Lisboa

Unidade curricular: Estagio com relatério

Guiao de entrevista

Nuno Miguel Mendes Antunes

Professora orientadora:
Professora Doutora Maria Teresa Magao

Lisboa
marco de 2022




LISTA SIGLAS

CIPE - Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem
EESIP - Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria
ESEL - Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

NES — Necessidades Especiais de Saude

OE — Ordem dos Enfermeiros

RN - Recém-Nascidos



L. INTRODUGAO ......ocuiiiiiiteieeeteetee ettt 144
2. GUIAO DE ENTREVISTA ....oooiiiiieeeteeeee ettt 146
3. OBJETIVOS DA ENTREVISTA ... 146
4. PLANO DA ENTREVISTA L.ttt 146

5. GUIAO DE ENTREVISTA COM QUESTOES E RESPOSTAS DA PERITA
ENTREVISTADA ... 147

6. BIBLIOGRAFIA ... 153



l. INTRODUCAO

A realizag&o da presente entrevista surge integrada no 12°Curso de Mestrado
em Enfermagem na area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pe-

diatria, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL).

O motivo de preferéncia da tematica em anélise “Promocao da esperanca dos
pais de criancas e jovens com necessidades especiais de saude: um cuidado confor-
tador”, emerge da constatacédo quotidiana da necessidade dos pais de crian¢cas com
Necessidades Especiais de Saude (NES), ante as adversidades e sofrimento que en-
frentam, e também pela necessidade em aprofundar este conceito em particular. A
necessidade de poder aumentar o empowerment dos pais de criancas com NES, no
contexto onde exerco funcdes, dado as poucas intervengdes atualmente existentes,
podendo servir de suporte e referencia a estes pais, no que diz respeito ao conforto

e a promocdao da esperanca.

O conhecimento das respostas humanas face a doenca € essencial ao pro-
cesso de cuidados de enfermagem baseado numa interagdo pessoal com intencion-
alidade terapéutica, processo facilitador da readaptacdo e aprendizagem de novas
competéncias, permitindo a integracédo das significacdes de esperanca na gestdo da
sintomatologia que advém da doenca, no bem-estar e qualidade de vida (OE, 2001).

A esperanca é valorizada como necessaria numa situacao vivencial de stress/
coping e adaptacao em contexto de incerteza relativamente a doenca do filho — incer-

teza inerente ao futuro (Magéo, 2000).

Os elementos conceptuais da esperanca parecem indicar que ela € multidi-
mensional, dindmica, central a vida (Turner & Stokes, 2006), relacionada com a ajuda
externa, relacionada com o cuidado relacionada com o futuro e altamente personali-
zada (Cutclife & Herth, 2002).



Existindo neste contexto de pratica um grupo de trabalho denominado de
‘promocao da interacéo precoce”, formado por elementos da equipa de enfermagem
da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais, atuando de forma a desenvolver a
interacdo e a vinculacédo segura com a finalidade também de promocao de esperanca
através de estratégias e metas com intuito de ajudar os pais a refletir sobre os pen-
samentos e sentimentos experienciados, na perspetiva de interacédo pessoal com in-

tencionalidade terapéutica.

Assim sendo, torna-se especialmente pertinente a realizacdo de uma entre-
vista exploratoria, a uma destas enfermeiras do grupo referido, uma vez que a com-
preensdo da experiéncia de enfermeiros peritos relativos a questdo da esperanca em
pais de criancas com NES, podera constituir um valioso contributo para o desenvol-
vimento e aquisicdo de competéncias comuns e especificas de enfermeiro especial-

ista em enfermagem saude infantil e pediatrica.



2. GUIAO DE ENTREVISTA

Entrevista: Entrevista exploratéria semi-dirigida.

Material necessario: Folhas A4, caneta e telemdvel como sistema de gravacéo de

VOoZ.

3. OBJETIVOS DA ENTREVISTA

- Compreender de que modo os enfermeiros peritos envolvidos no projeto “promocéao
da interacdo precoce” intervém na promocéao da esperanca em pais de criancas com

NES internadas na neonatologia.

- Compreender a finalidade das interven¢des do Enfermeiro Especialista na promocao

da esperanca em pais de criangas com NES na neonatologia.

- Identificar a organizagéo, composigao e funcionamento do projeto “promogéo da in-

teracdo precoce”, e as suas principais atividades promotoras de esperanca.

- Identificar as atividades de dinamizacdo do Enfermeiro Especialista em Saude In-
fantil e Pediatria (EESIP) no servigo de neonatologia.

- Conhecer as principais intervencgdes de conforto promotoras da esperanca atual e

num futuro.

4. PLANO DA ENTREVISTA

Elaboracdo de uma entrevista a uma Enfermeira Especialista em Enfermagem de
Saude Mental e Psiquiatria, elemento perito do projeto “promocao da interacdo pre-
coce” no Servigo neonatologia do Hospital, através de um guido previamente elabo-

rado. A entrevista teve lugar no servico de neonatologia do hospital .



5. GUIAO DE ENTREVISTA COM QUESTOES E RESPOSTAS DA PERITA
ENTREVISTADA

Sabendo que existe um projecto sobre a “promoc¢ao da interacgao pre-

coce” qual a finalidade do mesmo UCIN?

Este projecto surgiu de uma necessidade sentida de promover relagbes preco-
ces de qualidade, que constituem a base da saude mental. O diario do bebé foi im-
plementado em 2016, e em 2018 foi desenvolvida esta componente da carta
terapéutica. Junto com a carta terapéutica foram definidas intervencdes promotoras

de esperanca.

A finalidade é promover a interacdo precoce entre pais e recém-nascido inter-
nado na neonatologia, e consequentemente, favorecer o desenvolvimento de proces-
sos de vinculacdo segura. E aqui entram objetivos mais especificos, que dao resposta
as questdes da esperanca, relacionadas com o conhecimento dos pais sobre a situacao
dos filhos, a definicdo de estratégias e metas a conquistar, de modo a diminuir o stress
e ansiedade dos pais durante o internamento; ajudar os pais a refletir sobre pen-
samentos e sentimentos experienciados na neonatologia; facilitar o conhecimento das
caracteristicas individuais dos recém-nascidos; Registar e celebrar cada conquista do
recém-nascido; facilitar a percecdo da evolucéo do recém-nascido ao longo do interna-
mento; registar davidas e questdes a colocar aos profissionais; facilitar a eventual
vivéncia do luto; melhorar a comunicacao entre pais e 0s elementos da equipa multi-

disciplinar da neonatologia.

A quem se destina?

Além dos bebés inseridos em familias, recebemos bebés para adocéo, aos
quais dedicamos uma atencgéo especial, e desenvolvemos um diério personalizado,
com eviccdo de dados identificadores da familia biolégica, para promovermos alguma

seguranca e sentido de pertenca, no futuro.



Qual a justificacédo para a elaboracéo deste projeto?

O nosso papel é apoiar os pais a minimizar o impacto desta separacdo, com
todas as dificuldades inerentes. Como qualquer projeto, este ndo € estanque, e en-
contra-se em constante desenvolvimento, e foi continuado, desenvolvendo uma carta
terapéutica para promoc¢do da esperanca, que se encontra disponivel para ser uti-
lizado sempre que se identificar esta necessidade.

Inicialmente os diarios e as etiquetas eram custeados por membros do grupo,
pelo que era entregue apenas a familias de bebés com idades gestacionais inferiores
a 32 semanas, ou com necessidade acrescida de apoio e suporte- como diagndsticos
de doenca congénita, cronica ou situa¢des sociais mais completas. Isto ndo invalida
gue a as vivéncias sdo individuais e que ndo conseguimos prever dificuldades com
base nestes pressupostos, foi uma decisdo tomada apenas em fungédo da sustenta-
bilidade do projeto. Desde 2019, que temos apoio financeiro da associagédo “Os Fer-

nandinhos” e entregamos a todas as familias, que assim o desejem.

Na sua perspetiva qual a relagcédo deste projeto com a promoc¢éo da es-

peranca?

Na implementacdo deste projeto, foram definidas varias intervencées promo-
toras da interacdo precoce na triade. A componente apego e a vinculacdo operacion-
alizam-se e sdo observaveis nos comportamentos interativos méae-bebé, em que o
pai surge como contentor desta relagéo, ligando-se a esta diade. Ora, o internamento
na neonatologia tanto pelos motivos que originam o internamento, tanto pelo interna-
mento em si, constitui um acréscimo da dificuldade no desenvolvimento, quer do
papel parental, quer de uma vivéncia relacional positiva na primeira infancia. Mary
Coughing afirmou que os bebés prematuros sofrem de trauma relacional precoce.
Uma das estratégias propostas foi o desenvolvimento de um diario, sustentada nos
beneficios que a escrita expressiva acarretava para a gestao das vivencias parentais.
O diario do bebé, que se chama “Os nossos dias na neonatologia” foi desenvolvido

por nés, com um pequeno texto introdutoério, e entregue aos pais para o utilizarem.



Para facilitar a sua utilizagdo como recurso terapéutico, desenvolvemos etiquetas em
papel autocolante, com marcos de desenvolvimento, temporais, de conquistas, sendo

alguns adaptados para momentos mais dificeis deste percurso.

Quais os fatores facilitadores e inibidores de esperanca dos pais dos

recém-nascidos (RN) internados na neonatologia?

O proprio internamento e os diagndsticos de doenca cronica séo inibidores da
esperanca, sendo 0s recursos internos de cada pessoa facilitadores da vivéncia da
esperanca. Sem suporte cientifico, e apenas da observacdo empirica das vivéncias
da familia, a espiritualidade, muito frequentemente, sob a apresentacéo religiosa é
um elemento que facilita o desenvolvimento de esperanca e de todas as readaptacfes

gue dai resultam.

E levantado algum diagnéstico de “desesperanga” ou prontidio para au-

mento de esperancga, como critério para os pais integrarem este projeto?

Neste momento ndo. O sistema de registos informatizados utilizado nesta in-
stituicdo, ainda ndo se encontra em utilizagcdo no servico. O desenvolvimento de di-
agnosticos de enfermagem com linguagem CIPE a cargo de uma equipa de colegas

contempla entre outros, o diagnéstico “esperanca ndao demonstrada”

Quais as principais interven¢fdes promotoras de esperan¢a neste ambito?

A abordagem a familia € sempre feita respeitando a sua individualidade, or-
ganizando as intervengdes em torno das suas necessidades e dos seus objetivos. A
nossa presencga, com escuta ativa, respeitando e acolhendo as suas duvidas e pre-
ocupacdes € o instrumento de promocao da esperanca por exceléncia.. As questdes
informativas também s&o prioritarias, muitas vezes com recurso a reunides multidis-
ciplinares com os pais, sendo que as duvidas surgem, na sua maioria, n0s momentos

ou dias seguintes.

A capacitacdo parental para o cuidado ao seu filho, mesmo na vertente mais

funcional e prética deste cuidado, ensinando e treinando os cuidados necessarios,
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surge como um pilar no sentido em que muitas das criangas com doenca crénica
necessitam de cuidados diferenciados, desde gestdo de oxigenoterapia, ostomias,

nutricdo parentérica, o que for.

Além da carta terapéutica temos também a historia “Viagem a Holanda” que
entregamos e utilizamos como momento de partilha e reflexdo, orientando para a

definicdo de novas metas e estratégias para as atingir.

Séo elaborados registos de enfermagem relativamente aos diagndésticos

e intervencdes identificadas?

Os registos séo efetuados em notas de turno, e apesar de nao ser utilizada
linguagem padronizada os diagndsticos sdo descritos, seguidos das intervencdes
desenvolvidas e dos resultados obtidos, se for caso disso. Alias, como todos os cuida-

dos.

Quais as pessoas da equipa da neonatologia envolvidas na imple-
mentacao das intervengdes no ambito deste projeto?

Existem elementos responsaveis pela dinamiza¢ao do projeto, mas toda a eq-
uipa se encontra envolvida e desenvolve as intervencdes definidas, claro que
adaptado a individualidade e caracteristicas dos profissionais, ou ndo fossemos tam-

bém pessoas.
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Qual o seu papel enquanto perita na promoc¢éao da esperanca dos famili-
ares dos RN internados na neonatologia e em particular no ambito deste pro-

jeto?

O nosso papel na dinamizacéao passa por alertar para situagdes que despertem
maior atencao, identificacdo de sinais de alarme, e algumas vezes para esclareci-
mento de questdes que surjam, como qual a melhor estratégia naquela familia, ou
momento mais adequado para determinada interveng&o. Por exemplo, nas datas fes-
tivas, a adaptacdo as crencas e culturas daquela familia, momento mais oportuno
para entrega de uma carta terapéutica. Muitas vezes, o papel € apenas de suporte
aos proprios colegas, que partilham uma experiéncia ou vivencia mais complexa do
ponto de vista emocional, ou de validacao das intervencdes desenvolvidas, ou apoio

a relacdo terapéutica,

Qual a satisfacdo das familias (pais) com aimplementacao deste projeto?

Temos um questionario de avaliacao que é entregue aos pais que descrevem
na maioria um grau de satisfacdo elevado. Fornecerei os dados logo que possivel,

desse questionario.

Recorda-se de alguma situacdo que permaneca na sua memaoria de im-
plementacdo deste projeto junto de pais de RN internados na neonatologia?

Pode descrever a situacao e o que foi desenvolvido nos pais?

Acredito que a nossa intervengcao enquanto enfermeiros faz a diferenca nos
resultados em saude, ou nédo fosse esse 0 nosso papel. Sempre que contacto com
uma familia estou a influenciar aquela vivencia, e aqui entra a intencionalidade

terapéutica com que intervenho.

Vou falar de uma situacéo, que foi simples demais na sua execucéo e que teve
um impacto grande numa mae, e do qual s6 me apercebi meses depois quando esta

o relatou, ja ap0s a alta.
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Era uma bebé com um diagnoéstico recente de doenca metabdlica, na semana ante-
rior, se ndo estou em erro. Ja tinha tido lugar a reunido multidisciplinar, encamin-
hamento para psicologia, esclarecimento de duvidas face ao diagnostico, e mais es-
pecificamente, ao progndstico e desenvolvimento futuro esperado. Nesse dia, de
manha, a pequenita estava com o babygrow bolgado, nada de especial, mas como o
banho € um momento dos pais, limitei-me a mudar a roupa. No entanto, fui escolher
uma roupa daquelas mais bonitinhas e com gola redonda. E improvisei uma fita com
laco, feita simplesmente com fio de nastro e fiquei com ela ao colo porque a mae
estava a chegar para a alimentar. Ora, isto ndo parece nada e nao foi nada de espe-
cial, mas quando a mae chegou tirou fotos, gabou, digamos assim, a bebé que parecia
uma princesa, e o assunto ficou por ali. Claro que fiz os ensinos devidos, “atengao
que a fitinha foi s6 aqui ao colo” e por ai fora. Passado uns tempos a mée relata que
aguele foi um momento de viragem, em que viu a bebé novamente, como a bebé dela

e nao apenas a bebé com a doenca que tinham descoberto.

N&o sei se isto retrata propriamente uma grande intervencdo, mas mostrou-me que
podemos fazer a diferenca, e que as vezes sdo pequenos momentos que fazem a

viragem. Para mim foli.

Existe mais alguma coisa que gostaria de partilhar, respeitante a este pro-

jeto?

N&o sobre o projeto. Esta ultima questao que me fez ir procurar nos recantos
da memoria, relembrou-me o quanto recebemos das familias e o quanto estamos em
constante mudanca e a evoluir. E sinto que trabalho num local verdadeiramente priv-

ilegiado.
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